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RESUMEN

Gracias a los avances cientificos la esperanza de vida en el mundo ha
aumentado de forma importante y esto ha propiciado que el colectivo de
personas mayores sea cada vez mas numeroso. Este aumento en el nidmero
de personas mayores unido al descenso de la natalidad ha hecho que la
poblacion esté envejeciendo de forma alarmante en el primer mundo y Galicia
no es ajena a este proceso. El envejecimiento lleva asociado un deterioro fisico
y neurolégico y por tanto un aumento de la prevalencia de patologias como la
enfermedad de Alzheimer (Alberca, 2011a; Alzheimer’s Association, 2014;

Molinuevo y Pefia-Casanova, 2009).

La enfermedad de Alzheimer es un trastorno neurodegenerativo,
caracterizado por un deterioro progresivo, en el que van apareciendo distintos
sintomas, que hacen que los enfermos necesiten cada vez mas ayuda y
supervision de otros para desarrollar las actividades de la vida diaria.
Paralelamente a esto se produce un aumento de la carga del cuidador hasta
llegar a fases avanzadas de la enfermedad que llevan al paciente a una total
dependencia de su cuidador (Alberca, 2011a; Ballard et al., 2011; Molinuevo y
Pefia-Casanova, 2009; Reitz, Brayne y Mayeux, 2011). El cuidado del enfermo
de Alzheimer (EA) se realiza en nuestro pais a través de la estructura informal,
mayoritariamente en el ambito familiar y sélo una pequefa parte a través de las
instituciones sanitarias formales (IMSERSO, 2005a). Dentro del cuidado
realizado por la familia cabe destacar el papel del cuidador principal familiar (en
adelante CPF) que es aquel que mas tiempo dedica al cuidado del enfermo, y

en muchos casos el Unico que realiza este trabajo (Lopez Gil et al., 2009).

Los CPF de los EA viven junto al enfermo el deterioro progresivo e
irreversible de su familiar, lo cual repercute tanto en su salud fisica como
psiquica como se ha constatado en varios estudios realizados en Espafia
(Dominguez et al., 2012; Lépez Gil et al., 2009; Lorenzo, Millan, Lépez y
Maseda, 2014; Martin Carrasco et al., 2010; Pefa-Longobardo y Oliva-Moreno,
2015; Turro et al., 2008; Turrd et al., 2010) y en otros paises (Abdollahpour,
Noroozian, Nedjat y Majdzadeh, 2012; Chan, 2010; Gustavsson et al., 2011;
Lou et al.,, 2015; Medrano, Rosario, Payano y Capellan, 2014; Olesen,



Gustavsson, Svensson, Wittchen y Jonsson, 2012; Reed et al., 2014; Vellas et
al., 2012; Yu, Wang, He, Liang y Zhou, 2015). La atencion diaria a un familiar
enfermo de Alzheimer supondré un estrés emocional y fisico importante para el
cuidador que puede desembocar en un intenso sentimiento de sobrecarga
(Abdollahpour et al., 2012; Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera, 2004;
Alvarez, Gonzélez y Mufioz, 2008; Badia, Lara y Roset, 2004; Lépez Gil et al.,
2009; Lorenzo et al.,, 2014; Martin Carrasco et al.,, 2010; Reed, 2014
Thompson et al.,, 2007) y derivar en una serie de psicopatologias como
ansiedad y depresion (Abdollahpour et al., 2012; Crespo Lépez y LoOpez
Martinez, 2007; Laks, Goren, Duefias, Novick y Kahle-Wrobleski, 2015: Lopez-
Bastida, Serrano-Aguilar, Perestelo-Pérez y Oliva-Moreno, 2006; Losada et al.,
2015; Lou et al., 2015; Rogero, 2010). Los estudios realizados en diferentes
paises y regiones ponen de manifiesto algunas diferencias que hacen
necesario estudiar las caracteristicas propias de cada region, para poder
intervenir de forma adecuada en cada caso (Chan, 2010; Ogunniyi, Hall,
Baiyewu, Gureje y Unverzagt, 2006; Vellas et al., 2012). Ademas, en Espafa
diversas investigaciones han sefialado diferencias en aspectos importantes
relacionados con la salud mental entre las distintas comunidades autonomas
(Borrell et al., 2005; Fierro, Yanez y Alvarez, 2010; Gonzalez, Urbanos y
Ortega, 2004; Navarro-Mateu et al., 2015; Ricci, Ruiz, Plazaola y Montero,
2010), lo cual podria repercutir en diferencias en cuanto a las psicopatologias

gue sufren los cuidadores.

El grupo estudiado incluyé a 175 CPF de EA no institucionalizados de
Galicia: 150 pertenecientes a Asociaciones de familiares de enfermos de
Alzheimer (en adelante AFA) repartidas por la geografia gallega, que fueron
evaluados en las AFA y 25 no pertenecientes a ninguna asociacion, que fueron
evaluados en una farmacia comunitaria. Los instrumentos de medida
administrados fueron la Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, el
Cuestionario STAI para la evaluacién de la ansiedad, el inventario de depresién
de Beck (BDI-Il), la escala Duke-UNC para medir el apoyo social percibido, la
escala APGAR familiar de funcionamiento de su familia y el cuestionario de
caracteristicas sociodemograficas y de las relaciones de los CPF con la
farmacia y el farmacéutico comunitario mediante un cuestionario elaborado

para este estudio.



Los resultados obtenidos en el estudio mantienen que los CPF de EA de
Galicia estan sometidos a una elevada sobrecarga y psicopatologias asociadas
al cuidado del EA. Se encontraron diferencias entre los cuidadores que viven
en ciudades del Eje Atlantico y los del interior de Galicia. Los CPF que viven en
ciudades del Eje Atlantico presentan un mayor nivel de sobrecarga y ansiedad
qgue los del interior de Galicia. Los CPF que pertenecen a AFA mostraron
mayor sobrecarga y sintomatologia ansiosa que los que no pertenecen a
ninguna asociacion. El nivel cultural, una buena funcion familiar y el apoyo
social recibido parecen actuar como factores “protectores” frente a niveles

elevados de sobrecarga y el desarrollo de sintomas de psicopatologia.

Para concluir, se incide en la necesidad de detectar precozmente la
sobrecarga y las psicopatologias asociadas en los cuidadores principales de
enfermos de Alzheimer para cuidar al cuidador. Este estudio respalda la utilidad
del farmacéutico comunitario en esa labor de deteccion de psicopatologias
asociadas al cuidado del EA y la conveniencia de su inclusiébn en equipos
multidisciplinares cuyo fin sea la reduccion del malestar de los cuidadores y la

mejora de su calidad de vida y la de los enfermos que cuidan.



CAPITULO I. INTRODUCCION

1.1. MARCO TEORICO

1.1.1. EL ENVEJECIMIENTO DE LA POBLACION

La mejora de las condiciones de vida de la poblacion en Europa ha
hecho que desde principios del siglo XX se produjera un crecimiento
significativo de la poblacion, siendo el descenso de la mortalidad infantil, el
factor que mas ha incidido en dicho incremento. Espafia no ha sido ajena a
este proceso de crecimiento y la poblacion espafiola se ha multiplicado por 2,5
desde 1900 hasta nuestros dias. Sin embargo, en nuestro pais este
crecimiento ha ido paralelo a un proceso de envejecimiento de la poblacion,
como consecuencia de la baja tasa de natalidad y del aumento de la
longevidad, que ha permitido aumentar la esperanza de vida de los 34,8 afos,
gue habia en 1900, hasta los 82,1 afios que hay en la actualidad (Instituto
Nacional de Estadistica, 2009).

Las proyecciones de poblacion a largo plazo, que tratan de predecir los
efectos que tendran las tendencias demogréficas actuales sobre la poblacion
venidera (Figura 1), indican que en el futuro los mayores crecimientos de
poblacién se produciran en edades avanzadas y que, por tanto, la poblacién
esparfiola continuara envejeciendo de forma acelerada e intensa. De hecho, en
2001 el porcentaje de poblacién mayor (mayores de 65 afios) ya superé al de
poblacién infantil (de 0 a 14 afios) y se prevé que en las proximas décadas el
volumen de poblacién de 65 afios y mas aumentara en relacién con la pobla-
cion de menos de 14 afios. Se estima que en el afio 2049, el nimero de
personas de 65 afios y mas duplicara al numero de nifios y habra el doble de
personas mayores que en la actualidad, llegando al 31,9 % de la poblacién

espafiola (INE, 2009). De este modo, las piramides de poblaciéon, que
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actualmente tienen ensanchada su parte central correspondiente a edades
comprendidas entre los 40 y 60 afios, continuardn adelgazando la base de la
pirdmide y ensanchando la parte superior, es decir, la zona que corresponde a
las personas mayores de 65 afios (Figura 1).

Otra tendencia que se ha observado es la del envejecimiento de la
poblacion de personas mayores. De esta forma, en Espafia los mayores de 80
afios, han aumentado del 12%, a principios del siglo XX, al 14,7%, en la
década de los 60, llegando al 29% que habia en 2010. Las previsiones indican
qgue en 2049, entre la poblacion total de mayores de 65 afios, el 36,8% seran
mayores de 80 afios (Abellan y Pujol, 2013). En cuanto al sexo predominante
entre la poblacion de mayores, los estudios de poblacién han encontrado un
34% mas de mujeres que de varones debido a una mayor tasa de mortalidad
masculina (INE, 2012).

100 |
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Figura 1. Pirdmides de poblacion de Espafia 2009 y 2049 (INE, 2009)
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Galicia presenta una de las tasas de envejecimiento mas altas de
Espafia, con una esperanza de vida al nacer que se sitla en los 82,4 afos (79
afios para los hombres y 85,8 afios para las mujeres (Barreiro, 2013; INE
2012). Asi, en 2011 los datos del INE reflejaron que el 22,8% de la poblacion
gallega tenia mas de 65 afios frente al 17,3 % de la media espafola (Figura 2),
con provincias como la de Ourense y Lugo cuyo porcentaje superaba el 28%
(INE 2012) y en 2013 mientras en Espafia la poblacién de méas de 65 se situd
en el 17,7%, en la Comunidad Gallega llegdé hasta el 23,1%. Las previsiones
estiman que, si esta tendencia continta, en 2023 la poblacién de mas de 65
alcanzara el 22% en Espafa y se llegaré al 26,9% en Galicia y a mediados del
siglo XXI, los gallegos mayores de 65 afios representaran entre un 31% y un
42% del total de la poblacion de la comunidad (INE, 2012).

Castilla y Ledn | 23,01
Galicia 22,81
Asturias [Principado de | | 22,64
Aragin | 20,07
Pals Vasco | | 19,84
Extremadura | 15,24
Cantabeia | 18,99
Ricja (La) | 18,67
Navarra [C. Foral de) I 17,59
Castilla-La Mancha I 17,65
ESPARA I 17,34
Comunidad Valenciana I 17,16
Cataluia I 17,03
Madrid (Comunidad de] I 15,40
Andalucia | 15,29
Murcia (Region de) I 14,25
Balears [lles) I 14,25
Canarias I 13,88
Ceuta y Melilla I 10,42

1] 5 10 15 20 25

%
Figura 2. Poblacion de 65 afios y mas por comunidades auténomas 2011 (INE,

2012)

Los datos del envejecimiento de la poblacion gallega se han reflejado en
las proyecciones de poblacion de Galicia (Figura 3 y Figura 4) publicadas por
el Instituto Gallego de Estadistica (IGE) y presentan la dimension del problema

demografico que atafie a esta comunidad (IGE, 2013).
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[Filtros: Tempo=2013 Espazo=Galicia ]
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Figura 3. Piramide de poblacién de Galicia (IGE, 2013)

Por provincias, la poblacion mas envejecida es Ourense, con un 29,6%
de personas con 65 0 mas afos en la actualidad y una prevision de aumentar
hasta el 32,5% en 2023. En Lugo, estos porcentajes se sitian en el 28,2 y el
30,7%, respectivamente. Por su parte, A Corufa tiene actualmente un 22,4%
de su poblacion por encima de los 65 afios, aunque alcanzara el 26,5% en una
década, y en Pontevedra el 19,9% de sus habitantes son de mas de 65, con
previsiones de llegar al 24,4% en 2023 (IGE, 2013).

[Filtros: Tempo=2013 Espazo=A Coruna | [Filtros: Tempo=2013 Espazo=Lugo ]
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Figura 4. PirAmides de poblaciéon de las provincias gallegas (IGE, 2013)
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Por otro lado, como apuntaban las previsiones en el resto de Espafia, en
Galicia también se producira un envejecimiento de la poblacién de mayores, de
65 aflos 0 mas y si en 2013, el 25,7% de este colectivo estaba formado por
personas menores de 70 afios, se prevé que en 2023 este rango de edades
perderd peso en el colectivo y aumentard el de mayores de 80 afios (IGE,
2004). Ademas, segun el Plan Marco de Atencion Sociosanitaria de Galicia,
alrededor de 350.000 personas mayores viven solas 0 acompafiadas de otras
personas mayores de 70 afios (Xunta de Galicia, 2013).

Como se vio anteriormente, uno de los factores que mas ha influido en el
envejecimiento de la poblacion es el descenso de la natalidad. Este descenso
se debe a la conjuncion de multiples factores sociales, culturales, psicologicos
y econdémicos entre los que cabe destacar la incorporacion generalizada de la
mujer al trabajo, sin que al mismo tiempo se hayan tomado medidas que
concilien la vida familiar y laboral (Barreiro, 2013; Tobio, Agullo, Gomez y
Martin, 2010). Para algunos autores, la bajisima tasa de natalidad de nuestro
pais tiene en parte que ver con las dificultades que tienen las mujeres para
hacer frente a las multiples actividades que actualmente se les exige, entre las
gue se incluyen el cuidado de los hijos, de los enfermos y de los ancianos
(Tobio et al., 2010). Si se toma como referencia el indicador coyuntural de
fecundidad (Tabla 1), que es el nUumero medio de hijos por mujer a lo largo de
su vida, si se mantuviera en la poblacién la misma intensidad en la fecundidad
gue la observada en cada afio de referencia, éste en Espafa en el afio 2012 se
situaba en 1,32 hijos por mujer. Sin embargo, el rango variaba de 2,53 hijos por
mujer en la ciudad de Melilla a 1,06 hijos por mujer en Asturias y 1,08 hijos por
mujer en Galicia (INE, 2012).
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Tabla 1. Indicador coyuntural de fecundidad (INE, 2012)

2012 2011 2010 2009 2008 2007 2006 2005 2004 2003 2002 2001 2000
TOTAL 1,32 1,34 137 138 144 138 136 1,33 1,32 1,30 125 124 1,23
Andalucia 1,39 142 145 148 15 150 150 146 1,44 140 135 136 1,35
Aragoén 1,30 1,34 136 135 141 134 130 1,24 125 1,21 1,15 1,17 1,13
Asturias 106 105 1,04 108 1,08 1,02 098 09 093 091 0,86 0,88 0,86
Baleares 125 127 135 135 144 138 140 1,35 1,37 139 142 135 1,35
Canarias 1,07 107 1,11 114 124 1,19 126 1,24 120 1,23 1,27 122 1,24
Cantabria 1,19 122 126 126 1,32 1,22 1,19 1,20 1,18 1,15 1,09 1,04 1,06
Castilla y Ledn 1,17 119 120 1,18 1,22 1,14 1,13 1,10 1,07 1,06 1,02 0,99 1,00
Castilla La Mancha 1,35 1,39 143 144 150 1,39 1,40 134 134 133 129 129 1,29
Catalufia 1,40 1,43 1,46 146 153 145 144 141 140 136 1,31 1,29 1,28
Valencia 1,31 1,32 1,37 1,36 147 141 140 1,36 1,35 1,34 129 128 1,26
Extremadura 127 132 134 135 140 130 1,31 1,30 1,28 1,29 1,26 1,27 1,29
Galicia 1,08 108 109 1,10 1,13 1,06 104 1,02 1,00 1,00 0,95 0,9 0,96
Madrid 1,33 1,35 1,37 140 145 140 136 1,32 1,34 132 128 128 1,25
Murcia 153 156 159 162 169 164 163 158 156 1,57 151 152 1,47
Navarra 1,46 1,43 144 144 149 141 142 133 138 1,37 1,30 1,30 1,21
Pais Vasco 135 1,35 133 129 130 1,25 121 1,18 1,18 1,16 1,09 1,06 1,04
La Rioja 141 137 144 141 149 141 133 1,33 1,30 1,31 1,20 1,17 1,16
Ceuta 1,84 19 199 198 204 199 182 188 1,87 1,76 1,77 167 1,68
Melilla 253 249 236 226 227 2,04 212 193 193 2,10 192 2,04 2,02

Entre las gallegas, las lucenses y las orensanas son las que menos hijos
tienen, con 0,88 y 0,93, siendo las primeras las que menos hijos tienen en
Espafa (Barreiro, 2013). Todos estos datos confirman no sélo que la natalidad
en Espafa, se ha reducido de forma importante sino que ademas Espafa es
uno de los paises con menor fecundidad, aunque en los udltimos afios, el
namero total de nacimientos se haya incrementado debido a la poblacion

extranjera.

Las diferencias entre las distintas comunidades autbnomas en cuanto a
longevidad y a natalidad han hecho que la estructura de edades de la poblacion
sea también muy diferente. Segun datos del INE, en 2012 las comunidades
autébnomas con una mayor proporcion de poblacion infantil (de 0 a 14 afios)
eran Murcia (17,4%) y Andalucia (16,2%) y las ciudades autonomas de Melilla
(22,1%) y Ceuta (20,5%) mientras que las comunidades autbnomas con menos
nifios eran Galicia (11,4%), Asturias (10,3%) y Castilla y Leon (11,8%). En
cuanto a la poblacién de 15 a 64 afios no se observan tantas diferencias
interterritoriales, siendo Canarias (72,2%), Baleares (71,2%) y Madrid (70,6%)
las comunidades con mayor proporcion de personas de este rango de edad
(INE, 2012).
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En Galicia el problema demografico anteriormente citado, est4 agravado
por la existencia de una poblacion dispersa y con dindmicas migratorias
internas muy desequilibradas ya que si el envejecimiento multiplica los costes
del sistema de servicios sociales y sanitarios, la dispersion influye sobre el
encarecimiento de los mismos. La dispersidén de la poblacion gallega hace que
existen grandes diferencia en cuanto a la distribucion de la poblacion que es
muy heterogénea segun la provincia. Segun los ultimos datos publicados en
2012, la densidad de poblacién gallega era de 94 hab/kmz2, dato muy similar a
la media espafiola que se situaba en 93,4 hab/km?, siendo las provincias de
Pontevedra con 213,2 hab/km? y A Corufia con 143,8 hab/km? las mas
pobladas, frente a las de Lugo con 35,4 hab/km? y Ourense con 45,4 hab/ kmz,
gue eran las que tenian menor densidad de poblacion (INE, 2012).

Las dinamicas migratorias internas han conducido a la concentracion de
poblacién en la costa (provincias de Pontevedra y A Coruia), en la que solo
son excepciones las ciudades de Lugo y Ourense, y en el sur de Galicia, en la
gue constituye una excepcion la zona de A Coruiia y Ferrol (Figura 5). Esa
zona de mayor el dinamismo demografico, econdmico y social se ha
denominado Eje Atlantico (Pazos y Alonso, 2009; Precedo, Miguez y Orosa,
2012) y se extiende desde la comarca de Ferrol hasta la frontera portuguesa,
incluyendo 5 de las 7 grandes ciudades gallegas, como son Ferrol, A Corufia,

Santiago, Pontevedra y Vigo.

Figura 5. La dindmica demogréfica en Galicia (Barreiro, 2013)
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En resumen, teniendo en cuenta todas las previsiones y los datos
anteriores, Galicia tendra una comunidad notablemente envejecida, con una
pirdmide poblacional regresiva, muy débil en su base y con una estrecha franja
en edad laboral que tendra que soportar una carga social enorme (Barreiro,
2013). Este hecho también ha sido constatado por la Direccion General de
Politica Regional de la Comision Europea que ha medido las previsiones
demograficas de cada area de la Uni6n Europea. Entre las veinticinco regiones
de la UE que tienen peores perspectivas demogréficas, hay tres comunidades
espafiolas: Asturias, con una puntuacién de 60, Castilla y Ledn, con 57 y
Galicia, con 54 puntos. EI documento Regiones 2020 (Comision Europea,
2008) situa a Galicia en el puesto 25, de las 267 regiones analizadas, en
cuanto a vulnerabilidad en el ambito demografico. Segun el informe, Galicia
tiene una expectativa mas desfavorable, en relacion a otras regiones europeas,
debido al aumento de su poblacion en edad avanzada y al menor dinamismo
demografico, lo que hace dificil la prevision de planes y recursos y el
planteamiento de politicas a medio y largo plazo. La Union Europea explica en
su informe que una sociedad envejecida se caracteriza por niveles de
desarrollo bajos, alto desempleo y una elevada proporcion de activos
dedicados a sectores en declive econdmico. Ademas recuerda que es
frecuente que un elevado indice de poblacion mayor de 65 afios haga que se
polaricen las diferencias sociales y aumente la pobreza, y que se acelere de

forma progresiva la crisis de la natalidad.

Las previsiones a medio plazo estiman que la mayor presion sobre el
sistema de proteccidn social se producira en el periodo 2015-2035, cuando se
jubilen la mayoria de las personas que nacieron en los afios del boom de
natalidad (los nacidos entre 1958-1977). Entre esas fechas nacieron casi 14
millones de nifios, 4,5 millones mas que en los 20 afios siguientes y 2,5 mas
gue en los 20 afios anteriores. La generacion del baby-boom que actualmente
se encuentra en edad laboral (con edades entre 37 y 56 afios) iniciara su
jubilacion en torno al afio 2020 con lo que la presion sobre los sistemas de

proteccion social aumentara (Abellan y Pujol, 2013).
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Por tanto y segun se ha mostrado hasta ahora, cada comunidad
autonoma tiene unas caracteristicas demograficas y una idiosincrasia que
habria que tener en cuenta a la hora de establecer planes y politicas en materia
sanitaria y de servicios sociales (Borrell et al.,, 2005; Gonzalez et al., 2004,
Fierro et al., 2010; Ricci et al., 2010). Ademas, el cambio en las tendencias
demograficas sélo sera posible con la implicacion de los poderes publicos,
elaborando politicas que fomenten y protejan la natalidad, y los ciudadanos,
gue se conciencien de que se deben cambiar las actuales previsiones para

conseguir mantener el estado de bienestar (Tobio et al., 2010).

En este contexto se producira el cuidado a las personas mayores
dependientes, realizado en su mayor parte por los cuidadores familiares, sobre
los que se descarga una gran responsabilidad. El sistema que va a permitir la
provision de este cuidado durante las proximas décadas esta definiéndose en
estos momentos y debera tener en cuenta no sélo el aumento del
envejecimiento de la poblacion sino también férmulas para ayudar a los
cuidadores (Tobio et al., 2010).

1.1.2. LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

El envejecimiento es un proceso degenerativo natural que se produce en
los seres vivos con el paso del tiempo. En este proceso se van sucediendo una
serie de modificaciones morfolégicas, bioguimicas, fisiologicas y psicoldgicas,
determinadas por factores genéticos y no genéticos, que pueden conducir a un
envejecimiento normal o patologico (Alberca y Lopez-Pousa, 2011). Durante el
envejecimiento se produce una disminucién en las funciones cognitivas, que no
afecta de igual forma a todas las personas, y se producen alteraciones de la
memoria, la capacidad ejecutiva y la rapidez de razonamiento y pensamiento.
Esta merma en las funciones cognoscitivas suele comenzar a partir de los 60
afios y se produce asociada al proceso de envejecimiento normal (Ballesteros,
2007).

El deterioro cognitivo leve (DCL) consiste en la alteracion de una o
varias funciones cognitivas o intelectuales pero sin llegar a afectar de forma
importante a las actividades de la vida diaria ni a la capacidad de relaciéon

familiar, social o laboral. El DCL se clasifica, en funcién de si la memoria esta o
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no afectada, en amnésico y no amnésico y, segun el numero de funciones
cognitivas afectadas, en DCL de un solo dominio o de mdltiples dominios
(Mesa, 2011). Petersen et al. (2007), establecen una clasificacion en cuatro
grupos: Amnésicos con una unica alteracion cognitiva, amnésicos con multiples
alteraciones cognitivas, no-amnésicos con una unica alteracion cognitiva y no-

amnésicos con multiples alteraciones cognitivas.

Aunqgue no se puede afirmar que el deterioro cognitivo leve derivara en
una demencia tipo Alzheimer, si ha podido constatarse que la enfermedad de
Alzheimer produce, en sus primeras fases, DCL (Valls, Molinuevo y Rami,
2010). Ademas, distintos estudios han demostrado que pacientes con DCL son
un grupo de riesgo para sufrir demencias por lo que estos pacientes deberian
ser evaluados cada 6-12 meses, siendo este riesgo mayor en los pacientes con
DCL-amneésico (DCL-A), edad avanzada, afectacion funcional y cuando los
marcadores son positivos (Alberca, 2009a; Li et al., 2015; Tifratene, Robert,

Metelkina, Pradier y Dartigues, 2015).

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa
caracterizada por un deterioro progresivo en las areas cognitiva, funcional,
conductual/psicologica y global (Ballard et al., 2011; Reitz et al., 2011). Es una
enfermedad con un inicio lento pero con una progresion implacable pues, a
medida que evoluciona, van apareciendo distintos sintomas que hacen que los
enfermos vayan empeorando su situacion y cada vez necesiten mas ayuda de
otras personas (Ballard et al., 2011; Medrano et al., 2014; Reitz et al., 2011)
(Figura 6). La evolucion de la enfermedad varia de unos pacientes y otros,
aunque la supervivencia media actual tras el diagnostico es de entre 8 y 14

afios y no suele prolongarse mas alla de 15 afios (Pefia Casanova, 2007).
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*0lvida detalles de una situacion
*Con frecuencia recuerda mas tarde

*Generalmente puede seguir indicaciones orales o
escritas

*Generalmente puede usar notas para recordar
*Generalmente puede cuidarse a si mismo

*Olvida situaciones completas
*Raramente recuerda mas tarde

sGradualmente le es imposible seguir indicaciones
orales o escritas

eGradualmente le es imposible usar notas para recordar
eGradualmente le es imposible cuidarse a si mismo

Figura 6. Diferencias entre envejecimiento normal y enfermedad de Alzheimer

(Alzheimer’s Association, 2009)

El inicio de la enfermedad puede ser precoz o presenil, cuando aparece
antes de los 65 afios, existiendo casos de pacientes de 40 o 50 afios, y tardio o
senil cuando comienza después de los 65 afios. La enfermedad de Alzheimer
de inicio precoz no es muy frecuente, constituye el 1% del namero total de
enfermos de Alzheimer, es de evolucion mas rapida y se suele asociar a
factores hereditarios mientras que la de inicio tardio es la mas frecuente y, en
la mayoria de los casos es esporadica y de evolucién lenta (Kaiser et al., 2012;
Koedam et al., 2009; Méndez, Lee, Joshi y Shapira, 2012).

Una vez se inicia la enfermedad, los enfermos pasan por tres fases,
cuya duracion no es regular ni homogénea en todos los EA (Grupo de trabajo
de la Guia de Préctica Clinica sobre la atencion integral a las personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 2010; Pefia Casanova, 1999;
Reisberg, Ferris, De Leo6n, y Crook, 1982). En la fase leve, que suele durar
entre tres y cuatro afos, aparecen los primeros signos de deterioro cognitivo,
como la pérdida de memoria, principalmente para los sucesos recientes.
Ademas el enfermo va perdiendo vocabulario, no encuentra las palabras
adecuadas para definir algo y cambia el nombre de objetos. Su caracter
también se ve afectado volviéendose mas arisco y depresivo. Aunque en esta

fase todavia es autbnomo, comienza a tener dificultad para efectuar las tareas
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que hasta el momento realizaba (Tabla 2). En esta fase el enfermo aun es

consciente de su situacion y puede sentirse vulnerable.

Tabla 2. Diferencias entre la normalidad cognitivo-funcional, el deterioro

cognitivo ligero y la enfermedad de Alzheimer (Alzheimer’s Association, 2009)

Normalidad DCL Enferme_dad
de Alzheimer
Clinica
Quejas de alteracion cognitiva Infrecuente Si Si
referidas por el paciente o
informador fiable
Interferencia con las actividades No No, o Si
instrumentales o avanzadas de la minimamente
vida diaria
Interferencia con las actividades No No Depende de
béasicas de la vida diaria la intensidad
de la
demencia
Exploraciéon neuropsicolégica
Alteracion objetivable de funciones No Si,deunao Si, de dos o
cognitivas mas mas
Evolucion a demencia (>60 afios) | 1-2% anual 12-15% anual | —

DCL.: Deterioro cognitivo ligero

En la fase moderada, que suele durar entre dos y tres afios, se producen
cambios cognitivos mas evidentes como errores en la escritura, omisiones de
palabras, se deja de reconocer a personas y se produce desorientacion
espacial. Al final de esta fase se presentan dificultades para deglutir alimentos,
se produce pérdida de peso, aunque se alimente bien, y puede aparecer incon-
tinencia urinaria. Los cambios cognitivos hacen que el EA necesite a otras
personas para desenvolverse en su vida diaria y diversos autores los incluyen
como uno de los factores que incrementarian la institucionalizacion de los EA
(Afram et al., 2014).

En la fase grave, que suele durar entre dos y tres afos, se produce
afasia global, se pierden capacidades motoras y el enfermo se vuelve
totalmente pasivo por lo que necesita cuidados y supervision constante. Debido
a que el enfermo estd encamado todo el dia y se presenta dificultad para
deglutir, para alimentarle puede ser necesario usar una sonda nasogastrica u

ostomia esofagica. También se pierde el control de esfinteres y se pueden
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presentar trastornos conductuales como agitacion, insomnio, agresividad verbal
o fisica, etc. En esta fase aparecen ademas problemas dermatolégicos, como
eritemas, Ulceras, etc., intestinales como estrefiimiento y respiratorios, entre
otros. Debido a la inmovilizacion del paciente, el proceso termina con su
fallecimiento por alguna complicacion como neumonia, tromboembolismo o
infecciones, entre otros (Costa, Espinosa, Cristéfol y Cafiete, 2012). Para una
revision mas completa sobre estos aspectos de la enfermedad el lector
interesado puede acudir a la Guia de Practica Clinica sobre la atencién integral
a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias (2010), la
Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos (2008) o al articulo Modelos
de atencion, organizacion y mejora de la calidad para la atencién de los
enfermos en fase terminal y su familia: aportacion de los cuidados paliativos

(Gomez-Batiste, Espinosa, Porta-Sales y Benito, 2010).

1.1.2.1. EPIDEMIOLOGIA

Como consecuencia del envejecimiento de la poblacion se han
incrementado las enfermedades neurodegenerativas asociadas a la edad, entre
las que se encuentran las demencias. Estas pueden clasificarse segun su
origen en degenerativas o primarias, siendo la mas frecuente la enfermedad de
Alzheimer, y secundarias, siendo la mas frecuente la demencia vascular. La
enfermedad de Alzheimer, representa aproximadamente el 60-70% de todos
los casos de demencia (Grupo de trabajo de la Guia de Préactica Clinica sobre
la atencion integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, 2010; Fan y Chiu, 2014; Martinez Lage y Martinez Lage, 2001)
(Figura 7). Por tanto, la enfermedad de Alzheimer es la causa mas comun de
demencia en todo el mundo, con una prevalencia global estimada de 24
millones de enfermos, y se prevé que se duplicard cada 20 afios hasta 2040
(Alzheimer Disease International, 2010; Ballard et al., 2011; Mount y Downton,
2006; Reitz et al., 2011). Los datos indican que el nUmero de nuevos casos
diagnosticados cada afio es de aproximadamente 150.000 pacientes al afio
(PricewaterhouseCoopers, 2013), lo que empeorara en los préximos afios si no

se modifica la tendencia actual.
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m Enfermedad de Alzheimer
B Demencias vasculares
Demencias mixtas

W Desconocidas

Figura 7. Origen de las demencias (Martinez Lage y Martinez Lage, 2001)

En Espafia no existen estudios epidemiolégicos actualizados, sin
embargo, segun datos de la Confederacion Espafiola de Asociaciones de
familiares de enfermos de Alzheimer (CEAFA), se estima que actualmente hay
entre 500.000 y 800.000 pacientes con esta patologia, incluyendo los casos no
diagnosticados. En Galicia, segun datos de la Federacion de Asociaciones
Gallega de Familiares de enfermos de Alzheimer (FAGAL), se estima que la
cifra de enfermos de Alzheimer asciende a 70.000 personas (FAGAL, 2015).

Aunque los estudios de incidencia son escasos en nuestro pais, se sabe
gue la incidencia de la enfermedad es mayor a edades mas avanzadas. En
Espafa la enfermedad de Alzheimer afecta aproximadamente al 5% de la
poblacién de mas de 65 afios y al 20% de la poblacién que supera los 85 afios
de edad, ademas, como consecuencia de que las mujeres a partir de los 55
afos tienen una mayor esperanza de vida, tienen el doble de riesgo de padecer

una demencia que los hombres.

1.1.2.2. ETIOLOGIA

Aungue no se conoce bien la etiologia de la enfermedad, actualmente se
piensa que no se produce por un solo factor sino que se desencadena por la
confluencia de varios factores como la edad, factores ambientales relacionados
con el estilo de vida (ejercicio fisico, alimentacién adecuada, etc.), factores de
riesgo cardiovascular, traumatismos craneoencefalicos y factores genéticos
(Alberca y Lopez-Pousa, 2011; Alzheimer Association, 2013; Valls et al., 2010).
Segun estos ultimos, podemos clasificar la enfermedad de Alzheimer en
familiar o esporadica. La familiar o de causa genética ocurre por una mutaciéon
en tres genes: el gen de la Proteina Precursora Amiloide (PPA), situado en el

cromosoma 21, el gen de la Presenilina 1 (PS1), situado en el cromosoma 14, y
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el gen de la Presenilina 2 (PS2), situado en el cromosoma 1. Se hereda de
forma dominante produciendo alteraciones similares en los descendientes y, en
la mayoria de los casos, coinciden con la enfermedad de Alzheimer presenil (el
1% de los casos) (Cruchaga et al., 2012; Gerrish et al., 2012). La esporéadica
suele coincidir con los casos de enfermedad de Alzheimer senil y es la mas
comun (99%) (Garcia Closas, 2011).

Una de las principales hipotesis sobre el origen de la enfermedad de
Alzheimer es que comienza con una lesion que produce una atrofia progresiva
del cerebro que evoluciona hasta la destruccién de las neuronas cerebrales. En
este proceso se producen depdésitos insolubles extracelulares, llamados placas
amiloides o seniles y depoésitos intracelulares, que forman ovillos
neurofibrilares. Los depdsitos extracelulares estan formados por la proteina -
amiloide (BA) que forma una especie de fibrillas que se van agregando para
constituir placas amiloides. Los depositos intracelulares se producen por la
degeneracion neurofibrilar, cuyo principal componente es la proteina tau (7).
Aunque, debido al proceso de envejecimiento natural, las alteraciones que
aparecen en el cerebro de los EA también aparecen en ancianos sanos, en
aquellos se producen en mayor niamero y con mayor intensidad (Molinuevo y

Pefia-Casanova, 2009).

Actualmente existen mas hipotesis sobre el origen de la enfermedad de
Alzheimer como la hipoétesis del estrés oxidativo, la hipétesis colinérgica, la

hipétesis excitotoxica y la hipétesis neuroinflamatoria, entre otras (Tabla 3).

Tabla 3. Hipdtesis sobre la etiologia de la enfermedad de Alzheimer (Grupo de
trabajo de la Guia de Préactica Clinica sobre la atencion integral a las personas

con enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 2010)

Hipotesis La proteina BA sufre un proceso anomalo y precipita en el espacio
amiloide interneuronal en forma de placas amiloides (neurotoxicas).

Hipotesis de | La proteina tau forma precipitados intraneuronales (neurotéxicos).
proteina tau

Hipotesis Se produce la disminucién del neurotransmisor acetilcolina. Esto

colinérgica produce un descenso en el rendimiento de las conexiones
neuronales.

Otras Hipotesis del estrés oxidativo, hipétesis excitotoxica, hipétesis

hipotesis neuroinflamatoria, etc.

Estas hipotesis atribuyen la enfermedad de Alzheimer a un aumento
en el cerebro de los radicales libres, de la concentracién de calcio
intraneuronal o de la gliosis reactiva.
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1.1.2.3. DIAGNOSTICO

El diagndstico suele producirse tras la sospecha de deterioro cognitivo
detectado por el propio enfermo, algin familiar o el médico de familia y se
realiza mediante la historia clinica, alteraciones percibidas en la exploracién y

test neuropsicologicos.

El médico de familia (Atencion Primaria) se encarga de hacer una
primera valoracion tras la consulta de pérdida de memoria, observacion de
cambios cognitivos o conductuales, desorientacion temporal o espacial,
cambios de conducta o personalidad o aparicion de dificultades para realizar
las actividades de la vida diaria y solicitara una analitica basica para descartar
otras posibles causas de deterioro cognitivo (Barahona-Hernando, Rubio,
Delgado y Gomez, 2015). Tras una primera valoracion, el médico de familia
derivara al paciente a neurologia, geriatria o0 psiquiatria (Atencion
Especializada), segun el ambito sanitario en que se encuentre el paciente y sus
caracteristicas. En este nivel, en la anamnesis, se recomienda recoger
informacion sobre los antecedentes personales y familiares del enfermo
(Barahona-Hernando et al., 2015). Ademas se pueden realizar exploraciones
cognitivas mediante test neuropsicolégicos, para explorar la orientacion, la
memoria y el lenguaje, entre otros y se pueden realizar pruebas de imagen
cerebral, como la resonancia magnética, la tomografia axial computerizada
(TAC), la tomografia por emision de positrones (PET) o la tomografia por
emision de foton simple (SPECT) y otras pruebas como la puncion lumbar, para
extraer el liquido cefalorraquideo (LCR), con el fin de obtener una serie de
marcadores que aumentan el riesgo de conversion del DCL-A en enfermedad
de Alzheimer (Tabla 4).

24



Tabla 4. Marcadores que aumentan el riesgo de conversiéon del DCL-A en
enfermedad de Alzheimer.

Marcadores e Pérdida de memoria intensa y progresiva
clinicos e Afectacion leve de otra area cognitiva

e Afectacion leve de la capacidad funcional
Marcadores e Atrofia del hipocampo en resonancia magnética
biologicos e Hipometabolismo cortical con PET

e Hipoperfusién parietotemporal con SPECT

e Aumento de la proteina TAU y disminucién del péptido bA42
enel LCR

e Deposito de amiloide cerebral in vivo con PET
e Gen APOEge4 (variante alélica de la apolipoproteina E)

Para la exploracion neuropsicolégica se utilizan instrumentos de cribado
sencillos como el Mini Mental State Examination (MMSE) (Folstein, Folstein y
McHugh, 1975) o su version espafiola, Mini Examen Cognoscitivo (MEC)
(Lobo, Ezquerra, Gomez, Sala y Seva, 1979). Resulta muy util la versién del
Mini Mental State operativizada para el Diagnostic Interview Schedule (DIS)
(maximo 30 puntos), de la que se disponen de los valores normativos de la
poblacién gallega (Mateos et al., 2000). Por ultimo, para valorar la actividad
funcional se utiliza el cuestionario de actividad funcional de Pfeiffer (Pfeiffer,
1975) (Anexo 1). Todos estos test de cribado son de gran utilidad cuando la
enfermedad esta en fase moderada o severa, aunque no lo son tanto en fases

iniciales de la enfermedad.

Existen una serie de criterios diagndsticos de la enfermedad de
Alzheimer. Los mas utilizados y validados por estudios clinico-patolégicos son
los del National Institute of Neurological and Communicative Disorders-
Alzheimer’s Disease and Related Disorders Association (NINCDS-ADRDA)
(McKhann et al, 1984) aunque, en la ultima década, dos grupos han elaborado
propuestas de revision de estos criterios. Un grupo europeo (Dubois et al.,
2007), cuya version definitiva se publicé en abril de 2011 (Dubois et al., 2010)
(Anexo 2), vy otro americano, The Nacional Institute on Aging and the
Alzheimer’s Association workgroup (NIA-AA) (McKhann et al., 2011) (Anexo 3).
Estos nuevos criterios son eminentemente clinicos, se basan en la afectacion
de la memoria que consideran requisito basico para el diagnostico, y clasifican

la enfermedad de Alzheimer en posible, probable, segura y probable
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fisiopatologicamente. La enfermedad de Alzheimer posible presenta un curso o
comienzo atipico en presencia de otras enfermedades sistémicas o cerebrales
que puedan causar demencia. El paciente tiene un déficit cognitivo aislado o
bien hay datos que pueden sugerir una presentacion mixta con evidencia de
enfermedad cerebrovascular, caracteristicas de la demencia con cuerpos de
Lewy o evidencia de otra enfermedad neurologica. En la enfermedad de
Alzheimer probable se observa la presencia de demencia demostrada en
ausencia de enfermedades sistémicas o cerebrales que puedan causarla y con
inicio por deterioro de la memoria episédica significativa y temprana, de curso
gradual 'y progresivo, objetivada significativamente en  pruebas
neuropsicolégicas y con déficits en dos o mas areas cognitivas. En la
enfermedad de Alzheimer segura el paciente ha cumplido en vida criterios de
enfermedad de Alzheimer probable y existen datos patolégicos en biopsia
cerebral o necropsia confirmatorios. Y por ultimo, en la enfermedad de
Alzheimer probable fisiopatologicamente, existe uno o mas biomarcadores
compatibles (liquido cefalorraquideo, alteraciones de volumen cerebral en
resonancia magnética o deposito amiloide en PET cerebral) en un paciente con
criterio clinico de enfermedad de Alzheimer probable (McKhann et al., 2011).
Aunque los criterios NIA-AA estan reconocidos a nivel internacional, en la
practica clinica las principales guias aconsejan el uso de los criterios DSM-IV-
TR (American Psychiatric Association, 2002) (Anexo 4), porque son mas

sencillos.

Actualmente se sabe que la enfermedad de Alzheimer comienza a
instaurarse en el cerebro hasta 10 afios antes de la aparicién de los primeros
sintomas (Amieva, 2008; Fan y Chiu, 2014) por lo que la posibilidad de realizar
un diagndstico mas temprano permitiria aplicar tratamientos efectivos en las
primeras fases de la enfermedad, retrasar el paso a las fases siguientes o
incluso acabar con la enfermedad antes de que esta apareciera. Para el NIA-
AA (McKhann et al.,, 2011) y el Manual diagnéstico y estadistico de los
trastornos mentales (DSM-V) de la Asociacion de Psiquiatria Americana (APA,
2013) hay una fase preclinica, en la que no existen sintomas, aunque ya se
estén produciendo depdsitos de amiloide y formacién de ovillos neurofibrilares,
después comienzan las primeras manifestaciones clinicas pero sin demencia,

sin pérdida de autonomia, lo que seria el DCL y de esta fase se evoluciona a la
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fase de demencia. Segun esto, se podria establecer un diagnostico preclinico,
un diagnostico precoz, en fase de predemencia o en fase prodrémica de

demencia, y un diagnostico temprano en fase de demencia leve.

Lo ideal seria poder realizar el diagndstico de la enfermedad de
Alzheimer prodrémica, es decir, cuando aun no se ha instaurado la demencia,
para lo cual se podrian utilizar los biomarcadores. Sin embargo actualmente no
existen evidencias suficientes para recomendarlo de forma generalizada en la
practica clinica habitual pues se necesitan mas estudios de estandarizacion y
homogeneizacion de los diferentes biomarcadores, ademas de que su acceso
es muy limitado (Barahona-Hernando et al., 2015; McKhan et al, 2011).
Algunos autores defienden que los criterios clinicos utilizados actualmente para
el diagnostico de la enfermedad de Alzheimer proporcionan una seguridad
diagnostica alta y son Utiles para la mayoria de los pacientes y proponen
reservar el uso de los biomarcadores para estudios de investigacion, ya que asi
se evitaria incluir en esos estudios a individuos que, aunque clinicamente
pudieran cumplir criterios de enfermedad prodromica, nunca desarrollarian la
enfermedad (Mesa, 2011).

1.1.2.4. TRATAMIENTO

Una vez que se ha diagnosticado la enfermedad de Alzheimer, debe ser
abordada mediante una combinacion de tratamiento farmacoldgico, compuesto
por medicamentos dirigidos a estimular o mantener la funcién cognitiva y el
estado funcional y medicamentos dirigidos a actuar sobre la sintomatologia de
la conducta, tratamiento no farmacologico, compuesto por medidas de soporte
como el ejercicio fisico y mental que facilitan que el paciente se encuentre en el
mejor estado funcional y cognitivo, y programas de formacion para los
cuidadores (Allegri et al., 2011; Ballard, Khan, Clack y Corbett, 2011; Cooper et
al., 2012; Fan y Chiu, 2014; Mittelman, Brodaty, Wallen y Burns, 2008;
Olazaran et al., 2010; Rodakowski, Saghafi, Butters y Skidmore, 2015;
Sanchez, Bravo, Miranda y Olazaran, 2015; Staedtler y Nafez, 2015).

Ambos tratamientos deben tener en cuenta todos los aspectos de la
enfermedad y sus objetivos deben ser retrasar el deterioro cognitivo y
funcional, mantener las funciones que el paciente conserva, disminuir los

sintomas, mantener la independencia, facilitar el cuidado, mejorar la calidad de
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vida del paciente y de su cuidador y retrasar la necesidad de
institucionalizacion. Es fundamental centrar la atencion en el enfermo
respetando sus habitos de vida y acondicionando su entorno, con lo que se
conseguird no solo facilitar la vida del EA sino también su cuidado, sin
embargo, existen necesidades todavia no cubiertas en areas clave del
tratamiento y del soporte al paciente y al cuidador (Alzheimer's Disease
International, 2011; Refé, Ricart y Hernandez, 2014; Rodakowski et al., 2015;
Staedtler y Nuofiez, 2015). Hay que tener en cuenta que el cuidador es
imprescindible para lograr un tratamiento adecuado y si el cuidador no esté
bien, no se puede garantizar el correcto uso de la medicacion. En este sentido,
algunas investigaciones han determinado como el estado fisico y psiquico del
cuidador afectan a la falta de adherencia al tratamiento (Cardenas et al., 2010;
Molinuevo y Arranz, 2012) y que ese estado podria acabar en una situacion
gue incluso podria incapacitarle para cuidar al EA (Afram et al., 2014; Brodaty y
Donkin, 2009; Schulz, 2000; Torti, Gwyther, Reed, Friedman y Schulman,
2004).

En cuanto al tratamiento farmacologico, actualmente no existe ninguna
forma de prevenir ni curar la enfermedad de Alzheimer y los medicamentos
disponibles en el mercado solo sirven para controlar los sintomas y hacer mas
lenta la progresion de la enfermedad (Alberca, 2011b; Fan y Chiu, 2014;
Massoud y Gauthier, 2010; Molinuevo y Arranz, 2012; Nelson y Tabet, 2015;
Olazaran, Sanchez, Merino y Herrera, 2015; Sanchez et al., 2015).
Probablemente, una de las razones por las que estos farmacos no consiguen
modificar el curso de la enfermedad es porque se suministran tarde, cuando el
dafo ya esta hecho (Fan y Chiu, 2014; Alzheimer’s Association, 2011). Hay
gue tener en cuenta que tanto el control de sintomas como el retraso en la
progresion de la enfermedad ayudan a disminuir la carga del cuidador
(Molinuevo y Hernandez, 2011) y esto contribuye a que se retrase la
institucionalizacion del EA (Crespo Lopez y Lépez Martinez, 2007; Torti et al.,
2004).

En Espafia, soOlo cuatro farmacos, tres inhibidores de Ila
acetilcolinesterasa (IACE) y un antagonista de N-metil-D-aspartato (NMDA),

disponen de autorizacién para el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer
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(Sanchez et al., 2015) (Tabla 5) y todos ellos deben ser prescritos por un
médico especialista (geriatra, neurélogo o psiquiatra). Este hecho obliga a que
el EA y su cuidador sean derivados por el médico de atencién primaria al
médico especialista, con el consiguiente retraso en el diagnéstico de la

enfermedad y la incertidumbre que genera tanto en el EA como en su familia.

Tabla 5. Medicamentos indicados para el tratamiento de la enfermedad de
Alzheimer (Vademecum internacional, 2014)

Inhibidores de la acetilcolinesterasa (IACE)

Donepezilo Enfermedad de Comprimidos 1 dosis/dia
Aricept Alzheimer leve a recubiertos (por la noche)
EFG moderada

1 dosis/dia

Comprimidos
bucodispersables
(Flas).

(por la noche)
Colocar en la lengua y
dejar disolver antes de
ingerirlo con o sin agua

Galantamina
Reminyl
EFG

Enfermedad de
Alzheimer
leve a moderada

Cépsulas de
liberacion
prolongada

Solucién oral

1 dosis/dia
(por la mafiana)

2 dosis/dia
(desayuno y cena)

Rivastigmina

Exelon

Prometax
EFG

Enfermedad de
Alzheimer leve a
moderada.

Enfermedad de

Parkinson con demencia

leve a moderada

Cépsulas duras
Solucioén oral

Parches
transdérmicos

2 dosis/dia
2 dosis/dia

1 parche/dia

Antagonistas de NMDA

Memantina
Axura
Ebixa

Enfermedad de
Alzheimer moderada a
grave

Comprimidos
Solucioén oral

1 dosis/dia
1 dosis/dia
(4 pulsaciones)

Los IACE han demostrado que tienen el potencial de mejorar levemente
la cognicion, el funcionamiento diario y la conducta en los pacientes con
enfermedad de Alzheimer en grado leve o moderadamente grave durante
periodos de tiempo entre 6 y 18 meses (Gil-Néciga y Gobartt, 2008) y se
pueden usar en cualquier fase, siempre que no existan contraindicaciones

absolutas a nivel cardiopulmonar.

Donepezilo, galantamina y rivastigmina estan indicados en el tratamiento

sintomatico de la demencia de tipo Alzheimer de leve a moderadamente grave
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y rivastigmina estd indicado ademas en el tratamiento sintomatico de la
enfermedad de Parkinson con demencia leve a moderadamente grave. Los
efectos adversos mas frecuentes de estos farmacos se deben a la ligera
activacion colinérgica periférica (nauseas, vomitos, dolor abdominal y diarrea).
Estos sintomas son muy poco frecuentes cuando la dosis se introduce poco a
poco, siguiendo una progresibn mensual, y raramente son persistentes y
obligan a suspender el farmaco. También, por su efecto colinérgico, se deben
administrar con precaucién en trastornos de la conduccién cardiaca
(bradicardia, bloqueo auriculo-ventricular), epilepsia, trastornos
gastrointestinales (Ulcera), asma, enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC) y problemas prostaticos. Con galantamina pueden observarse ademas
cefaleas, mientras que con donepezilo pueden aparecer con mayor frecuencia
insomnio y suefios anormales, que pueden reducirse administrandolo por la

mafana.

En cuanto a los antagonistas de NMDA, memantina esta indicado en el
tratamiento de pacientes con enfermedad de Alzheimer de moderada a grave y
no se recomienda su uso en fases menos avanzadas al ser los resultados un
tanto contradictorios. Memantina produce una mejora en el déficit cognitivo, el
funcionamiento en las actividades de la vida diaria y la conducta. La mejora a
nivel cognitivo, se observa en areas del lenguaje, la memoria y las habilidades
motoras, mientras que la mejora a nivel de conducta se produce tanto en
agitacion como en agresividad, lo que repercute positivamente disminuyendo el
estrés del cuidador (Aguera-Ortiz el al., 2010). Sus efectos secundarios son
menores que los de los IACE, siendo los mas comunes vértigo, cefalea,
estrefiimiento, somnolencia e hipertension y, en pacientes con Alzheimer grave,
alucinaciones. Para minimizarlos se recomienda iniciar el tratamiento con 5
mg/dia (la mitad de un comprimido), aumentando 5 mg/dia cada semana hasta
la dosis de mantenimiento de 20 mg/dia, y en caso de solucion oral, iniciar con
una pulsacion al dia la primera semana, dos la segunda, tres la tercera y desde

la cuarta semana, 4 pulsaciones una vez al dia.

En relacién a la combinacion de IACE con antagonistas de NMDA, un

amplio ensayo clinico que incluyé pacientes que ya tomaban donepezilo, indico
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beneficios sintomaticos al afiadir memantina, por lo que se habla de un efecto
sinérgico (Fan y Chiu, 2014; Gauthier y Molinuevo, 2013; Sanchez et al., 2015).

Para la seleccion del tratamiento, las guias clinicas para el tratamiento
farmacolégico de las demencias establecen las siguientes recomendaciones,
con un nivel aceptable de evidencia clinica (Grupo de trabajo de la Guia de
Practica Clinica sobre la atencion integral a las personas con enfermedad de

Alzheimer y otras demencias, 2010):

- Enfermedad de Alzheimer leve a moderada: cualquier IACE (elegido de
acuerdo con el perfil fisiopatologico de cada paciente).

- Enfermedad de Alzheimer moderada a grave: memantina sola o asociada a
un IACE.

- Enfermedad de Alzheimer grave: memantina sola o asociada a un IACE.

- Enfermedad de Alzheimer y demencia vascular combinadas: galantamina.

Los cuidadores, como responsables del tratamiento, pueden informar al
médico y al farmacéutico de los problemas que vayan surgiendo relacionados
con el uso de los medicamentos. Las intervenciones destinadas a mejorar la
adherencia incluyen programas educativos y nuevos meéetodos de
administracion de farmacos dirigidos a los EA y sus cuidadores. Ademas, las
estrategias que disminuyan la carga del cuidador influirdn en una mejora de la
adherencia a los tratamientos (Brady y Weinman, 2013). En este sentido,
algunas investigaciones con cuidadores de EA mostraron una mayor
satisfaccion general, facilidad de uso y menor impacto en las actividades
diarias segun el tipo de presentacion que se utilizara (comprimidos, capsulas,
comprimidos Flas, soluciones o parches transdérmicos) (Refié et al., 2014), si

bien este tema se desarrollara con mayor profundidad en el punto 1.1.7.

1.1.2.5. TRATAMIENTO DE LOS SINTOMAS CONDUCTUALES Y
PSICOLOGICOS DE LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER

De todas las dificultadles que presenta el EA, una de las que mas
impacto genera en su entorno mas inmediato y en sus cuidadores son los
trastornos de conducta. Los trastornos de la conducta, actualmente llamados
sintomas conductuales y psicolégicos asociados a la demencia (en adelante

SCPD) tienen una elevada prevalencia, entre el 70 y el 80%, de los pacientes
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con enfermedad de Alzheimer (Alberca, 2011c; Lépez-Pousa, Vilalta, Garre,
Pons y Cucurella, 2007).

Es importante destacar que la disminucion de la frecuencia o intensidad
de los SCPD del enfermo de Alzheimer redundara en una mejora tanto de sus
condiciones de vida como de las de su cuidador, pues contribuira a reducir los
niveles de sobrecarga de éste (Brodaty y Donkin, 2009; Cheng, Lam y Kwok,
2013; Gaugler, Kane, Kane y Newcomer, 2005; Lou et al., 2015; Mittelman et
al., 2008; Molinuevo y Hernandez, 2011).

Por otra parte, no hay que olvidar que los SPCD pueden tener un curso
limitado en el tiempo y desaparecer y, por lo tanto, es preciso sopesar riesgos y
beneficios y, en caso de que se utilicen farmacos, revisar regularmente la
necesidad de administracion, reduciendo la dosis progresivamente para

comprobar si siguen siendo utiles (Sanchez et al., 2015).

Para abordar el tratamiento de los SCPD la primera medida a tomar
consiste en identificar los sintomas conductuales, detectar los posibles factores
desencadenantes y valorar medidas no farmacologicas que los eviten, aunque
cuando estas medidas resultan ineficaces, se debe iniciar el tratamiento
farmacoldgico (Livingston et al., 2014; Olazaran et al., 2015; Rodakowski et al.,
2015; Staedtler y Nufiez, 2015). En este sentido, Andrieu et al. (2003), Cheng
et al. (2013), Lou et al. (2015) y Molinuevo y Hernandez (2011), han sefialado
gue los SCPD son un factor de riesgo para la aparicion de altos niveles de
ansiedad o depresion en el cuidador principal. Un reciente estudio realizado en
Europa sefialo los SCPD como la principal causa de institucionalizacion de los
EA (Afram et al., 2014).

Cada paciente debe tratarse de forma individualizada escogiendo el
farmaco mas adecuado para cada sintoma, iniciando siempre con dosis bajas
para ir aumentando progresivamente. Ademas, dado que los enfermos de
Alzheimer suelen ser personas mayores, frecuentemente polimedicadas, se
deben vigilar estrechamente los efectos secundarios y las interacciones (Fany
Chiu, 2014), aspecto en el que el CPF tiene una gran importancia pues es la
persona que tienen mas contacto con el EA y por tanto, la que mejor puede

detectar los problemas relacionados con la medicacion.
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Segun la Guia de Practica Clinica sobre la atencion integral a las
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias (2010), actualmente
vigente en Espafia, los farmacos de eleccion para la depresién son los
inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS) por su menor
riesgo de confusion y efectos anticolinérgicos y, si es necesario, se pueden
asociar con mirtazapina 0 mianserina que ademdas favorecen el suefio y
aumentan el apetito. En depresiones mas inhibidas, con mayor apatia, pueden
utilizarse los antidepresivos duales (inhibidores selectivos de recaptacion de
serotonina y noradrenalina), como venlafaxina o duloxetina. No se recomienda
el uso de los antidepresivos triciclicos ni de la paroxetina por su efecto

anticolinérgico, que puede producir cuadros confusionales importantes.

En el tratamiento de la ansiedad, para controlar la ansiedad aguda, se
utilizan benzodiacepinas de semivida corta 0 sin metabolitos activos
(lorazepam, oxazepam) y preferiblemente durante tiempo limitado, no mas de
un mes, mientras que para la ansiedad cronica se recomiendan los ISRS,
trazodona o antipsicéticos a dosis bajas (cuando la ansiedad se acompafa de

agitacion).

Para tratar las alucinaciones e ideas delirantes se usan antipsicoticos
atipicos como risperidona, olanzapina, ziprasidona y quetiapina (aunque esta
indicacién no figura en su ficha técnica y deben ser solicitados como uso
compasivo) y antipsicoticos clasicos como haloperidol. Debido a esas ideas
delirantes, el EA se vuelve desconfiado y puede pensar que miembros de su
familia le estan robando o que se le esta cambiando su medicacion lo que
produce un enorme desasosiego en los CPF e incrementa los problemas de

adherencia al tratamiento.

En cuanto al control de la agitacion y la agresividad se utilizan
antipsicoticos, antiepilépticos (carbamazepina, valproato y gabapentina), ISRS
y trazodona. Los antipsicéticos también han sido muy usados para problemas
de conducta como desinhibicion sexual, vagabundeo (frecuentemente asociado
con la agitacion), lenguaje vulgar y gritos. La agitaciébn es comun, persistente y

angustiante para el cuidador.

Recientemente tanto los antipsicoticos mas antiguos como los atipicos

(risperidona, olanzapina y quetiapina) se han relacionado con un mayor riesgo
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de accidente cerebrovascular y mortalidad y una disminucién de la cognicion.
Ademas, un reciente estudio publicado en 2011, concluy6 que los antipsicoticos
atipicos se asociaron a un empeoramiento de la funcién cognitiva, con una
magnitud equivalente a un afio de deterioro, al compararlos con placebo. Ese
mayor deterioro cognitivo es un riesgo adicional del tratamiento con
antipsicéticos atipicos, que deberia ser considerado cuando se trate a

pacientes con enfermedad de Alzheimer (Vigen et al., 2011).

En relacion a los trastornos del suefio, si es posible es mejor tratarlos
con medidas no farmacoldgicas pero si no resultan efectivas, se utilizan
benzodiacepinas (de semivida corta o sin metabolitos activos). En caso de
pacientes con dificultad para conciliar el primer suefio se utilizan los hipnéticos
no benzodiazepinicos como zolpidem o zopiclona y si el insomnio va
acompafado de agitacion o depresion, la trazodona es el medicamento de
eleccion. Es importante tener en cuenta que el hecho de que el EA no duerma
por las noches y esté agitado causa una gran alteracion, no sélo en su calidad
de vida, sino también en la de su cuidador pues éste no podra descansar para

poder afrontar el trabajo que debe realizar al dia siguiente (Conde, 2005).

1.1.3. LAAYUDA AL ENFERMO DE ALZHEIMER

En el proceso de envejecimiento se produce la merma de determinadas
capacidades que acaba originando problemas de discapacidad al 65% de las
personas mayores de 65 afios (INE, 2008). Segun la Encuesta Nacional de
Salud de 2011-2012, el colectivo de mayores de 65 afios presenta una media
de tres patologias cronicas y el grupo de edad de mayores de 85 afios presenta
las tasas mas altas de ingresos hospitalarios (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad, 2013). Entre esas patologias cronicas se encuentra la
enfermedad de Alzheimer que acaba produciendo una enorme discapacidad y

la necesidad de ayuda de terceras personas para poder vivir.

La ayuda al enfermo de Alzheimer puede provenir de diversos sectores.
A continuacién se expone en qué consiste la dependencia y los mecanismos
por los que los enfermos pueden acceder a ella y se desarrollan algunas
iniciativas desarrolladas en Galicia para continuar explicando los conceptos de

cuidado formal e informal.
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1.1.3.1. ENFERMEDAD DE ALZHEIMER Y DEPENDENCIA

La Organizacion Mundial de la Salud defini6 discapacidad como la
interaccion multidireccional entre la persona y el contexto socioambiental en el
gue se desenvuelve, es decir, entre las funciones y estructuras alteradas del
cuerpo, las actividades que puede realizar, su participacion en las mismas, y
las interacciones con los factores externos medioambientales que pueden

actuar como barreras y ayudas (OMS, 2001).

La dependencia es, segun el Consejo de Europa, un estado en el que se
encuentran las personas, que por razones ligadas a la falta o la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes, para realizar los actos corrientes de la vida diaria (Consejo
de Europa, 1998). La situacion de dependencia de una persona se origina
como consecuencia directa de un importante grado de discapacidad
(Querejeta, 2003). En la misma linea, la OMS establece la idea de dependencia
funcional en la vida diaria (OMS, 2001). Para que una persona se encuentre en
situacion de dependencia deben producirse tres circunstancias como son la
existencia de una limitacion (fisica, intelectual o sensorial) que afecte a
determinadas capacidades de la persona, la incapacidad de la persona para
realizar por si misma las actividades de la vida diaria y la necesidad de
asistencia por parte de una tercera persona. Para Gomez-Jarabo y Pefialver
(2007), a la dependencia se llega por la edad, la discapacidad o la combinacién

de ambas condiciones.

Siguiendo las recomendaciones de la OMS y de la Union Europea, en
2005 Espafia elaboro el Libro Blanco de la Dependencia (IMSERSO, 2005b) en
el que se analizaron cudles eran las actividades mas relevantes en relacion con
la funcionalidad y la discapacidad. Se realiz6 un estudio de las actividades mas
comunes que las personas dependientes no pueden realizar sin ayuda y se
determind que eran el autocuidado y la movilidad, aunque ademas habia otras
actividades que también eran mayoritarias, como la comunicaciéon (60-70%) y
las relacionadas con la vida comunitaria, social y civica (40-60%). A partir del
tipo y cantidad de actividades que las personas no pueden realizar sin ayuda
se establecieron los grupos de dependencia y en funcion de estos grupos se

asignaron los tipos de servicios y los presupuestos correspondientes.
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La definicion de dependencia elaborada por el Consejo de Europa se
utilizé de base para conceptualizar la dependencia en la Ley de Promocion de
la Autonomia Personal y Atencibn a las Personas en Situacion de
Dependencia, conocida como Ley de Dependencia (Ley 39/2006, de 14 de
diciembre). Esta define dependencia como el estado de caracter permanente
en que se encuentran las personas que por razones derivadas de la edad, la
enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia
fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan la atencién de otra u otras
personas 0 ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida
diaria (Anexo 5).

Las actividades de la vida diaria (AVD) son los elementos de la
actividad cotidiana referidos al autocuidado, trabajo y juego/ocio, que
contribuyen al mantenimiento de una vida independiente. Las AVD se clasifican
en actividades basicas de la vida diaria, actividades instrumentales de la vida
diaria y actividades avanzadas de la vida diaria. Las AVD basicas son las
actividades primarias de las personas, relacionadas con su autocuidado y
movilidad, que dan autonomia y permiten vivir sin necesidad de ayuda continua
de otros. Han sido definidas como aquellas actividades que son comunes a
todas las personas (Querejeta, 2003). En el autocuidado se incluyen comer,
arreglarse, vestirse, bafarse, etc. y en la movilidad, moverse por la casa, salir
de casa, etc. Las AVD instrumentales son las actividades destinadas a la
interaccion con el medio, son mas complejas y su realizacidn generalmente es
opcional. Requieren una mayor autonomia que las AVD bdésicas e incluyen
tareas domeésticas, de movilidad en el entorno y de administracién del hogar.
Las AVD avanzadas son actividades complejas que requieren conductas muy
elaboradas, de relacién con el medio fisico y el entorno social. Entre ellas estan

la actividad fisica y las actividades sociales.

Para la evaluacién de la dependencia, es muy importante el estudio y
desarrollo de estrategias para valorar las AVD. En 2007 entré en vigor el Real
Decreto 504/2007, de 20 de abril, por el que se aprobé el Baremo de
Valoracion de los grados y niveles de Dependencia establecido por la Ley de
dependencia y que clasificé a los individuos mayores de 3 afios en personas

sin dependencia, con dependencia moderada, dependencia severa y gran
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dependencia, diferenciando dos niveles en cada uno de estos grados.

Ademés, con la Ley de Dependencia se instauré el Sistema de
Autonomia y Atencion a la Dependencia, que regula el funcionamiento del
sistema en el territorio nacional y las comunidades auténomas. El sistema
contiene un catalogo de servicios y prestaciones, determina la valoracion del
grado de dependencia, el tiempo que corresponde la prestaciéon y los plazos
para realizar una nueva si hubiera cambios en los usuarios. Las prestaciones
del sistema incluian prestaciones econdémicas para cuidados dentro del entorno
familiar, para la contratacion de un servicio que no pudiera proveer la red
publica o concertada y ayuda economica para la contratacion de un asistente
personal por parte de las personas evaluadas como grandes dependientes. Las
prestaciones economicas para cuidados dentro del entorno familiar estaban
dirigidas a apoyar a los cuidadores familiares. Su finalidad era mantener al
beneficiario en su domicilio atendido por cuidadores no profesionales, siempre
gue esa fuera su preferencia y que se dieran las condiciones adecuadas de
convivencia y habitabilidad de la vivienda y lo estableciera el Programa
Individual de Atencion. La cuantia estad fijada en funcion del grado de
dependencia y de la capacidad econémica del beneficiario. Los cuidadores no
profesionales podian ser el conyuge y los parientes por consanguinidad,
afinidad o adopcion, hasta el tercer grado de parentesco (a partir de diciembre
de 2013 el cuidador debe acreditar la convivencia, minima de un afio, con el
dependiente). Esta prestacion implicaba que el cuidador debia darse de alta
como cotizante a la Seguridad Social y conllevaba un catalogo de servicios
complementarios dirigidos a formar a los cuidadores, a prestarles apoyo y a

programar periodos de descanso.

Para acceder al Sistema de Autonomia y Atencion a la Dependencia, se
solicita a los servicios sociales una cita para la valoracion, por personal
cualificado, del grado de dependencia obteniéndose grado | de dependencia
moderada, grado Il de dependencia severa y grado Il de gran dependencia,
cada uno con dos niveles en funcién de la autonomia, atencion y cuidado que
requiere la persona, siendo el nivel 2 el que indica mayor necesidad de apoyos
gue el nivel 1. Los grados y niveles podran revisarse en funcién de la mejoria o

empeoramiento de la situacién de dependencia.
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El grado | de dependencia moderada se establece cuando la persona
necesita ayuda para realizar varias AVD basicas, por lo menos, una vez al dia
o tiene necesidades de apoyo intermitente o limitado para su autonomia
funcional. El grado Il de dependencia severa se establece cuando la persona
precisa ayuda para realizar AVD basicas dos o tres veces al dia, pero no quiere
el apoyo permanente de un cuidador o tiene necesidades de apoyo extenso
para la autonomia funcional. El grado Il de gran dependencia se establece
cuando la persona precisa ayuda para realizar varias AVD bésicas varias veces
al dia y, por su pérdida total de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial
precisa del cuidado indispensable y continuo de otra persona o tiene necesidad

de apoyo generalizado para su autonomia funcional.

Se cred un calendario de acceso a las prestaciones que se realizarian
de manera progresiva (Tabla 6), sin embargo, la situacibn cambid
drasticamente debido a la crisis econdmica y la consecuencia fue la reforma
sanitaria, recogida en el Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas
urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y
mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones. Esta reforma introdujo
importantes cambios que afectaron decisivamente a la calidad de vida de las

personas dependientes, entre los que se encuentran los EA, y sus cuidadores.

Tabla 6. Calendario de acceso a las prestaciones del Sistema de Autonomiay
Atencion a la Dependencia (Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la

Autonomia Personal y Atencion a las personas en situaciones de dependencia)

Afo Acceso a las prestaciones

2007 Personas valoradas en grado Ill, gran dependencia, niveles 1y 2.

2008 y 2009 Personas valoradas en grado Il, dependencia severa, nivel 2.

2009y 2010 Personas valoradas en grado Il, dependencia severa, nivel 1.

2011 hasta Personas valoradas en grado |, dependencia moderada, nivel 2, y
31/12/2011 si les habia reconocido la concreta prestacion.

A partir del Al resto de personas que fueron valoradas en el grado |,
01/07/2015 dependencia moderada, nivel 2, y las personas valoradas en grado

I, dependencia moderada, nivel 1.

Se produjeron cambios en cuanto a la cobertura de las prestaciones

sanitarias, el copago farmacéutico y asistencial, ya que una parte de las
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prestaciones sanitarias dejoé de estar cubiertas en su totalidad, y los servicios
del Sistema Nacional de Salud se separaron en tres modalidades: basica,
suplementaria y accesoria, siendo la primera gratuita y las otras dos de copago.
En cuanto a la aplicacién del actual copago farmacéutico, que entré en vigor en
julio de 2012, éste establecié que la aportacion econdmica se determinaria en
funcion del nivel de renta (del afio anterior) y de la situacion sociolaboral (Real
Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio). Asi, las personas con la condicion de
asegurado activo y sus beneficiarios pasaron entonces a pagar entre un 40% y
un 60% del precio de los medicamentos, mientras que los pensionistas, que
recibian una pension contributiva, deberian abonar el 10%, con un tope o
aportacién maxima, en funcién de la renta y en tratamientos de larga duracién.
Estos limites se actualizarian, de forma automatica cada mes de enero segun
la evolucion del IPC (Anexo 6). Esta modificacion supuso un cambio cualitativo
ya que los pensionistas, que hasta ese momento estaban exentos de cualquier
copago farmacéutico, pasaron a pagar una aportacion, lo que afecto

principalmente a los enfermos cronicos y las rentas mas bajas.

Por otro lado, mas de 450 medicamentos fueron retirados de la
financiacion publica, entre los que se encontraban medicamentos usados
frecuentemente por las personas mayores, como algunos antitusivos, algunos
corticoides, vasodilatadores, laxantes, antiinflamatorios o antidiarreicos y
algunas Comunidades Autbnomas dejaron de financiar algunas vacunas como
la del neumococo. Ademas, se introdujo el copago para protesis ambulatorias
como muletas, sillas de ruedas o férulas, y también para el transporte sanitario
no urgente, como el traslado de enfermos de Alzheimer en ambulancias para
someterse a tratamientos o rehabilitacion. Las politicas de austeridad y
reduccion del gasto sanitario también se tradujeron en la incorporacion de
tasas por la emisidbn de una nueva tarjeta sanitaria, por rotura o extravio de la
anterior, la desfinanciacién de algunos programas publicos, como el programa
antitabaquico, el cierre de ambulatorios y centros de salud, asi como al cambio
o eliminacién de algunos servicios hospitalarios y de urgencias, lo que es

especialmente grave en Galicia, debido a la dispersion de su poblacién.

En este contexto, la reforma del sistema de atencién a la dependencia,

realizada a través del RDL 20/2012, de medidas para garantizar la estabilidad
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presupuestaria y de fomento de la competitividad supuso el mantenimiento de
los tres grados en los que se clasificaba la situacion de dependencia pero se
suprimieron los dos niveles en funcion de la autonomia de las personas y de la
intensidad del cuidado que requerian y se consider6 a las personas con
dependencia moderada como un colectivo no prioritario, posponiéndose su
incorporacion al sistema hasta el afio 2015. A juicio del Observatorio Social de
las Personas Mayores, la simplificacion de las categorias de dependencia a
tres grados podria implicar la infravaloraciéon de algunas situaciones de
dependencia y excluir a personas mayores que realmente lo necesitan
(Federacion de Pensionistas y Jubilados de Comisiones Obreras, 2013).

En cuanto a la prestacion econdmica para cuidados en el entorno
familiar y apoyo a cuidadores no profesionales, se produjo una reduccion, en
torno a un 15%, tanto para los que ya tenian reconocido grado y nivel de
dependencia y que percibian la prestacion, a la entrada en vigor del Real
Decreto-ley 20/2012 de 13 de julio, como para los solicitantes con anterioridad
a la entrada en vigor del Real Decreto que no tuvieran todavia resolucion
administrativa de reconocimiento de grado y/o de reconocimiento de

prestaciones, asi como para los nuevos solicitantes (Tabla 7).

Tabla 7. Prestacién econ6mica para cuidados en el entorno familiar (RD-ley
20/2012)

Situacién previa al RD 20/2012 de 13 de julio

Grado Nivel Euros/mes
Grado lll, Gran Dependencia Nivel 2 442,59
Nivel 1 354,43
Grado I, Dependencia Severa Nivel 2 286,66
Nivel 1 255,77
Grado |, Dependencia Moderada Nivel 2 153,00
Situacién posterior al RD 20/2012 de 13 de julio
Grado Euros/mes
Grado lll, Gran Dependencia 387,64
Grado I, Dependencia Severa 268,79
Grado |, Dependencia Moderada 153,00

También se dej6 de cotizar a la seguridad social por los cuidadores no

profesionales (ellos mismos debian de hacerse cargo de su cotizacion) con lo
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gue se estima que el 51% de los cuidadores familiares perdieron la cotizacion a
la Seguridad Social (Federacion de Pensionistas y Jubilados de Comisiones
Obreras, 2013). Esta medida afectd principalmente a las mujeres, que
representan la mayoria de las personas cuidadoras en las familias (eran el 92%
del total de personas que habian suscrito el convenio especial), siendo las
mujeres con pocos recursos las mas afectadas pues no podran completar su

cotizacion, y no tendran derecho a pension propia en el futuro.

En resumen, la enfermedad de Alzheimer es una de las patologias que
genera mayor dependencia en las personas mayores. Los EA dependen de su
pension y a la pérdida de poder adquisitivo hay que afiadir la introduccion de
medidas como el copago farmacéutico y el copago en dependencia que
resultan muchas veces asfixiantes para los EA y sus familiares. Los cuidadores
familiares son un grupo de gran valor que realiza funciones deficitarias de
Estados de Bienestar como el espafiol, donde ademas, las pensiones son muy
bajas por lo que los cuidadores realizan un trabajo que muchos mayores no
podrian pagar (Lorenzo et al., 2014). Una reciente investigacion realizada en
Espafa, ha relacionado la exposicion al estrés econdmico producida por la
crisis como un factor que aumenta la prevalencia de trastornos mentales en la
poblacién (Navarro-Mateu et al., 2015), algo que seria mas grave aun en el
caso de los cuidadores, de cuyo bienestar fisico y psiquico depende el cuidado
de los EA (Li et al., 2015). Como consecuencia de esto, la carga del cuidador
se ha convertido en una gran preocupacion por el impacto negativo sobre los

beneficiarios de los cuidados y de los propios cuidadores (Sun y Hodge, 2014).

1.1.3.2. INICIATIVAS DESARROLLADAS EN GALICIA

En cuanto a la dependencia, Galicia tiene peores perspectivas que el
resto de Espafia, debido principalmente al envejecimiento de la poblacion. Asi,
la proyeccion de la tasa dependencia estima que en 2051 habra en Galicia una
tasa de dependencia del 89,53% frente al 51,32% actual, es decir, que
mientras hoy cuenta con un dependiente por cada dos personas en edad de
trabajar, en el 2051 dicha relacion practicamente se habra equilibrado y habra
nueve personas inactivas por cada diez en edad laboral (INE, 2009). Sin
embargo, la atencién sociosanitaria en Galicia no inici6 su andadura hasta

1998, afio en que se empezd a implantar el Programa Sociosanitario de Galicia
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o Programa PASOS (Xunta de Galicia, 1996). Este programa dependia de la
Conselleria de Sanidade y partia de la necesidad de coordinar la atencién
sanitaria y social prestada a tres grandes grupos de enfermos crénicos como
son las personas mayores con pluripatologia y/o deterioro fisico o cognitivo, las
personas con enfermedad mental crénica y las personas con discapacidad
fisica, psiquica o sensorial. Ademas, se promovieron las primeras normativas
en el &mbito sociosanitario sobre concertacion y acreditaciébn de centros y se
realizaron varias experiencias piloto en atencién primaria y especializada de
forma coordinada con los servicios sociales de los ayuntamientos. Respecto a
la salud mental las actuaciones se centraron en el apoyo a la rehabilitacion
psicosocial y laboral, regulacién de viviendas protegidas, centros residenciales
y programas de interconsulta psiquiatrica y en el ambito de la discapacidad el
programa se orientd0 hacia la atencion temprana, atencion odontologica a
pacientes discapacitados y programas de interconsulta especializada con los

centros residenciales.

En vista de las dimensiones que tomaban las cifras de enfermos de
Alzheimer en Galicia, en 1999 se inicio el Plan gallego de atencion al enfermo
de Alzheimer y otras demencias (Comision Asesora en Materia de
Psicoxeriatria, 1999), que definia las bases para el diagndstico precoz y las
prioridades y actuaciones que debia llevar a cabo la Conselleria de Sanidade,
tanto a nivel de formacion como de investigacion o intervencion.
Posteriormente, ya en 2006, se elabor6 el Plan Estratégico de Salud Mental
Galicia (2006-2011) (Conselleria de Sanidade, 2006), un punto de encuentro
donde se firmaron convenios de colaboracién con la Federacién Gallega de
Asociaciones de Familiares de Alzheimer (FAGAL), aunque hubo que esperar
hasta el afio 2008 para que se materializara alguna iniciativa a favor de los EA
y sus familias. En este afio se cred la Red Gallega de Centros de Dia de
Atencion Social para personas con Alzhéimer y otras demencias
neurodegenerativas (Decreto 19/2008, do 7 de febreiro, polo que se crea a
Rede Galega de Centros de Dia de Atencion Social para persoas con
Alzhéimer e outras demencias neurodexenerativas). Estos centros de dia de
atencion social para personas con Alzhéimer y otras demencias

neurodegenerativas son equipamientos de servicios sociales dirigidos a
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proporcionar una atencién social especializada a las personas que padecen
este tipo de demencias neurodegenerativas.

En 2010 se aprobaron dos planes con repercusion para los EA y sus
familias. Por un lado el Plan de accion integral para las personas con
discapacidad de Galicia 2010-2013 y por otro el Plan Gallego para las
Personas Mayores, plan de actuacion Galicia 2010-2013 cuyo objetivo era
planificar y coordinar la estrategia de las actuaciones, recursos y programas
destinados a las personas mayores durante el periodo 2010-2013.

La Xunta de Galicia declar6 2012 el Afio Gallego del Alzheimer y con tal
motivo se desarrollaron diversas iniciativas orientadas a mejorar la calidad de
vida de los EA y de sus cuidadores, como el programa de voluntariado para
personas con Alzheimer, y fomentar que los ciudadanos tuvieran mayor

conocimiento de la enfermedad.

Mas recientemente, el Plan Marco de Atencion Sociosanitaria de Galicia
2013, que recogia las lineas estratégicas de asistencia sanitaria en los
proximos cuatro afios, definié los perfiles de personas en riesgo de necesitar
atencion sanitaria y social, entre los que se encuentran personas mayores
enfermas con riesgo de empeoramiento de su estado de salud y con
dependencia funcional, personas con discapacidad fisica y dependencia
funcional elevada, enfermedad neurodegenerativa y personas en cuidados
paliativos. El diagnostico de situacion reflejo la necesidad de llevar a cabo
acciones destinadas a mejorar la calidad asistencial a usuarios y familias,
asegurar el acceso a los recursos de manera uniforme en todo el territorio,
desde cualquier nivel de atencion sanitaria y conseguir una mayor implicacion
de los profesionales y ciudadanos en el sistema de cuidados. Ademas, se
propuso prestar una atenciéon de calidad que respetara la voluntad de las
personas, mejorar la eficiencia del sistema, apoyar al cuidador formal e informal
y desarrollar herramientas de identificacién de pacientes con riesgo de precisar
atencion sociosanitaria. En este sentido la Federacion de Asociaciones de
Familiares de Enfermos de Alzheimer de Galicia (FAGAL) ha pedido
numerosas veces que se elabore un mapa epidemiolégico de la enfermedad de
Alzheimer en Galicia para atender las necesidades de los enfermos, sobre todo

de aquellos que viven en el medio rural. Se propusieron diversas iniciativas
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como conseguir un proceso de atencion continuada e integrada, priorizando la
atencion a personas mayores y con enfermedad mental, potenciar la prestacion
de una atencion personalizada y de calidad, mejorando la eficiencia y apoyar al
cuidador formal e informal, impulsar medidas de apoyo, asesoramiento y
formacién. En cuanto a los cuidadores informales, apoyarles potenciando los
grupos de autoayuda y voluntariado, potenciar el papel de los profesionales de
Atencién Primaria, en la atencion a los cuidadores familiares de personas
dependientes, apoyar a las familias y cuidadores en la atencion a los pacientes
facilitandoles la busqueda de recursos, el acceso a la informacion y facilitando
la gestion de los procedimientos en los tramites sociales y sanitarios bésicos

necesarios.

También en 2013 la Xunta de Galicia propuso una nueva cartera de
servicios, capaz de dar respuesta a cada una de las necesidades de atencion
de las personas en situacion de dependencia, en la que se incluia una cartera
de servicios especificos para los enfermos de Alzheimer. Esta incluia
programas de prevencion y promocion, programas de ayuda en el hogar,
atencion diurna, atencion nocturna y atencion residencial tanto basica como
terapéutica (Decreto 149/2013, de 5 de septiembre, por el que se define la
cartera de servicios sociales para la promocion de la autonomia personal y la
atencion a las personas en situacién de dependencia y se determina el sistema

de participacion de las personas usuarias en la financiacion de su coste).

Ya en 2014, se elaboré la “Estrategia Sergas 2014. La sanidad publica al
servicio del paciente” que destacaba la necesidad de promover la salud y
responder a las necesidades del ciudadano a través de dispositivos
asistenciales y planes especificos, siendo un objetivo general atender de forma
integrada a las necesidades de la poblacion en el &mbito sociosanitario bajo
criterios de igualdad, equidad, accesibilidad, universalidad vy
complementariedad de las acciones de las diferentes administraciones
publicas. Para ello se comprometia a garantizar la prestacién de servicios en el
lugar y momento adecuados con los niveles de calidad y seguridad
comprometidos, siendo uno de los objetivos generales a destacar, potenciar los
cuidados domiciliarios de forma equitativa, facilitando a los pacientes una

atencion integral en el lugar adecuado, atendiendo a sus necesidades, evitando

44



estancias y visitas innecesarias a los centros hospitalarios y reforzando el papel
del domicilio del paciente como lugar de atencion.

1.1.3.3. CUIDADO FORMAL E INFORMAL

Como se ha visto hasta ahora, las caracteristicas de la enfermedad de
Alzheimer hacen que los enfermos necesiten ayuda de otras personas para
desenvolverse, ayuda que es prestada por los cuidadores. El concepto de
cuidador se ha definido como “aquella persona que asiste o cuida a otra
afectada de cualquier tipo de discapacidad, minusvalia o incapacidad que le
dificulta o impide el desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus

relaciones sociales” (Flérez, Adeva, Garcia y Gomez Martin, 1997).

La ayuda que recibe el EA puede prestarse a traves del cuidado informal
o del cuidado formal. Ambos se diferencian segun el vinculo de relacion entre
el enfermo y su cuidador, el lugar donde se realiza el cuidado del enfermo y si
el cuidador recibe 0 no una remuneracion por su labor. Algunos autores hablan
del cuidador principal como la persona que mas tiempo le dedica al enfermo,
pudiendo éste ofrecer ayuda formal o informal (Flérez et al., 1997; Garcia-
Calvente, del Rio y Marcos, 2011; Georges et al., 2008; Sancho, 2002).

El cuidador informal se corresponde con un familiar o una persona
cercana (amigo o vecino) es decir, alguien que tiene algun lazo afectivo con el
EA, que le presta apoyo desinteresado y voluntario (no remunerado) y que
ademas no suele poseer capacitacion (Pereda, De la Prada, Actis, Rodriguez y
Sancho, 1999; Wino, Strauss, Nordberg, Sassi y Johansson, 2002). Los
cuidadores informales son los denominados cuidadores no profesionales por la
Ley de Dependencia y se encargan de ayudar a las personas que estan a su
cargo en distintas actividades como alimentarse, lavarse, moverse, las tareas
del hogar, etc. El término no profesional se refiere a aquellos cuidadores que
no disponen de formacion especial para realizar los cuidados que prestan
(Quintanilla, M., 2002; Wino et al., 2002).

El cuidado formal se corresponde con el realizado por un profesional,
gue puede haber recibido capacitacion para dicha tarea o no, que trabaja
cuidando al EA ya sea en su domicilio o en una institucién y que recibe una

remuneracién por su trabajo, por lo que son aquellos que ofrecen cuidados
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profesionales. La Ley de Dependencia define al cuidador profesional como el
trabajador que proporciona cuidados en una institucién publica o una entidad,
con y sin animo de lucro, o el profesional autbnomo que presta servicios a
personas en situacion de dependencia, ya sea en su hogar o en un centro. La
ayuda formal segun el IMSERSO es la que se realiza pagando una retribucion
econémica al cuidador que la realiza y puede ser directa o privada o bien
indirecta, realizada por el estado o por mutuas (IMSERSO, 2012). Por tanto,
entre los cuidadores formales se incluyen a los profesionales que trabajan en
establecimientos destinados a prestar servicios de salud para ancianos, como
cuidadores con formacion en atencion al dependiente (terapeutas

ocupacionales, enfermeros, etc.), y cuidadores con poca o sin formacién.

En cuanto al lugar donde las personas mayores desean recibir la ayuda,
tanto formal como informal, la encuesta sobre personas mayores 2010
(IMSERSO, 2010) revelo que el 87,3 por ciento de los mayores preferia vivir en
Su casa y so6lo un 3,8 por ciento queria vivir en una residencia o urbanizacion
para mayores, aunque este porcentaje aumentaba cuando necesitaban
cuidados. En caso de necesitar cuidados, la mayoria de personas mayores
preferian vivir en casa de hijos o de algun familiar (46%) mientras que el 15,4%
preferiria vivir en el propio hogar aunque fuera en soledad. Ademas, en caso de
necesitar cuidados en su domicilio, el 63,5% preferiria que se los proporcionara
un familiar. Estos mismos datos se obtuvieron en el caso de los cuidadores
cuando se les preguntd sobre donde les gustaria vivir y quién les gustaria que
les cuidara en el futuro (IMSERSO, 2005a). En este sentido, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), en su Informe Mundial sobre discapacidad de
2011, exponia que se debe facilitar que las personas dependientes vivan en la
comunidad, proporcionandoles servicios de apoyo Yy asistencia y respaldando a
los cuidadores informales para promover la autonomia del enfermo y permitir
gue tanto las personas con discapacidad como sus familiares participen en
actividades econémicas y sociales. Ademas instaba a los gobiernos a hacer
una planificacion en la financiacion y los recursos humanos necesarios para
seguir un modelo de servicios basado en la comunidad (OMS, 2011). Por tanto,
sea cual sea el cuidado que reciba el EA, lo que si esta claro es que éste
prefiere seguir viviendo en su domicilio, rodeado de sus familiares y sus objetos

personales y, en la medida de lo posible, ser atendido solamente por sus
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familiares cercanos (Federacion de Pensionistas y Jubilados de Comisiones
Obreras, 2013).

En Espafa para hacer frente al problema de la dependencia, se recurre
mayoritariamente al cuidado informal, mientras que so6lo una pequefa parte de
ese cuidado es proporcionado por instituciones formales (IMSERSO, 2005a;
Rogero, 2009; Rogero, 2011; Tobio et al., 2010). La mayoria de los cuidados a
personas mayores dependientes se realizan en el interior de los hogares y no
estan remunerados. Asi, segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia
Personal y Situaciones de Dependencia (INE, 2008), el cuidado familiar atiende
al 93% de las personas dependientes por discapacidad mayores de 4 afios que
viven en hogares. Debido a los cambios demogréficos y a las transformaciones
en el mercado laboral, la familia y el Estado, los cuidadores informales realizan
una labor de gran relevancia social, y para Duran (2002) “constituyen la parte
invisible del iceberg del bienestar, en el que los servicios formales representan

la parte visible”.

1.1.3.4. CUIDADO FORMAL PRESTADO POR LAS ADMINISTRACIONES

Al inicio de la enfermedad, muchos familiares intentan cuidar al EA por
Su cuenta y sin ningun tipo de apoyo, porque se sienten capaces de hacerlo y
creen que es su obligacion, y este hecho a veces perdura cuando la
enfermedad progresa, pues muchos cuidadores siguen sin solicitar ayuda hasta
gue parece que ya no hay alternativa (LOpez Martinez, Losada, Romero,
Marquez y Martinez, 2012). Otros cuidadores no solicitan ayuda porque
desconocen los recursos disponibles o no saben a dénde se pueden dirigir para
solicitarlos ya que hay que tener en cuenta que el acceso a los servicios y
ayudas de la comunidad depende del sitio donde se viva y el proceso puede
ser largo y complicado. Por lo tanto, tanto los profesionales de los servicios
sociales como los de los servicios de salud deberian convertirse en puntos de
apoyo e informacion e informar de los recursos y servicios disponibles
destinados a la atencion integral del enfermo de Alzheimer y de su familia
(Beinart, Weinman, Wade y Brady, 2012; Olazaran et al., 2015).

Como parte del cuidado formal se incluyen una serie de servicios y
recursos que proporcionan asistencia y soporte a los EA y sus cuidadores. La

prestacion de esta ayuda se realiza desde la estructura del Sistema Nacional
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de Salud (SNS) e incluye los servicios que proporcionan las Comunidades
Autonomas en los diferentes niveles asistenciales: atencion primaria, atencion
especializada y atencion sociosanitaria (Tabla 8). El abordaje diagndstico y
terapéutico en las demencias debe realizarse de forma coordinada entre el
primer nivel asistencial, la Atencién Primaria (AP), y el segundo nivel
asistencial, la atencion especializada (AE) (Olazaran et al., 2015).

El equipo de atencion primaria, formado por el médico de atencion
primaria (MAP), personal de enfermeria, trabajadores sociales, el farmacéutico
de atencion primaria (FAP) y personal administrativo, es fundamental ya que,
por su proximidad con la poblacién, puede detectar precozmente los casos de
deterioro cognitivo. El abordaje de la demencia por los equipos de AP (Figura
8) contribuye al diagnostico precoz que es fundamental para el paciente,
porque permite introducir antes los tratamientos, mejora su prondstico al
disminuir el riesgo de complicaciones y de ingresos hospitalarios, ayuda a
afrontar mejor situaciones que en fases mas avanzadas son mas dificiles de
resolver (decisiones sobre patrimonio, tutela, etc.) y también es importante para
el cuidador porque le hace sentirse apoyado desde el principio por un equipo
profesional (Villars et al., 2010).

Paciente con diagnostico de demencia

Abordaje inicial

A 4

Situacion inicial del paciente: estadio, tratamiento, prondstico

*  Reunion familiar
¢ Informar al cuidados sobre situacion y necesidades del paciente
¢ Informacion sobre Recursos de Apoyo Social

N
Abordaje posterior |

!

Garantizar accesibilidad al cuidador
Alerta durante el proceso de cuidado ante cambios importantes y

atencion a signos de maltrato
Favorecer tiempos de respiro

Figura 8. Abordaje de la demencia en Atencion Primaria (Lago y Debén, 2001).
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La atencion especializada (AE), segundo nivel de acceso a la asistencia
sanitaria, ofrece a la poblacién los medios de diagndstico, tratamiento y
rehabilitacion que por su especializacion o caracteristicas no pueden resolverse
en el nivel de AP. Los equipos de AE en el abordaje de las demencias, cuya
ubicacion puede ser hospitalaria 0 extrahospitalaria, son equipos
multidisciplinares formados por al menos un médico experto en el manejo de
las demencias (neurdlogo, geriatra o psiquiatra), un psicélogo/neuropsicologo,
un profesional de enfermeria, un trabajador social y personal administrativo.
Estos equipos realizan una valoracion integral y especializada de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias y una vez establecido el
diagnéstico y la estrategia de tratamiento a seguir, deben informar a la persona
afectada y a su familia sobre la orientacion diagnostica, posibilidades
terapéuticas, probable curso evolutivo, seguimiento y recursos sociosanitarios y

comunitarios disponibles.

Tabla 8. Atencion al enfermo de Alzheimer (Yanguas, 2007)

Atencion primaria (AP) Centros de salud: MAP, Enfermeria, FAP

Consulta de Neurologia
Centro de Salud Mental

Equipos de atencién especializada en el
Atencion especializada (AE) abordaje de las demencias. Unidades de
memoria

Unidades especializadas en psicogeriatria
Unidades de psiquiatria

Hospitales de dia y centros de dia terapéuticos
Atencién domiciliaria
Institucionalizacion

e Residencias asistidas especializadas en

Atencion sociosanitaria (ASS) s _
pacientes con demencia

e Internamiento: unidades de psicogeriatria o
de tratamiento de los trastornos de conducta

Unidades de respiro

Asociaciones de familiares

La atencion sociosanitaria (ASS) se basa en un modelo de atencion
integral y multidisciplinar que garantiza la asistencia a personas mayores,
enfermos cronicos con dependencia y personas en la etapa final de la vida. La

ASS esta dirigida fundamentalmente a las personas dependientes, que
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requieren ayuda, vigilancia o cuidados especiales, como es el caso de la
enfermedad de Alzheimer y engloba los recursos de atencién hospitalaria,
ambulatoria y en el domicilio que permiten ofrecer una atencion integral y
continuada hasta el final de la vida. Este modelo tiene en cuenta los aspectos
psicosociales, la intervencion multidisciplinar, la atencién a la familia y al
cuidador y la coordinacion entre niveles asistenciales. La ASS se presta en
distintos dmbitos como servicios ambulatorios, que acogen en régimen sin
ingreso a personas con deterioro cognitivo (hospitales de dia, centros de dia y
centros de atencién nocturna) o servicios de atencién de internamiento. Estos
son las unidades de larga estancia psicogeriatrica, que ofrecen atencion
médica y cuidados de enfermeria, que por su complejidad y por las
caracteristicas del paciente no pueden darse en el domicilio o en otros niveles
asistenciales, y las unidades de media estancia psicogeriatrica, cuyo objetivo

fundamentalmente es rehabilitador.

La red de servicios sociales de atencion publica cuenta con servicios
sociales de titularidad publica, privada, concertada y acreditados por la
administracion. Aunque cada comunidad autbnoma dispone de una cartera de
servicios sociales, con unas caracteristicas determinadas, la via de acceso a
los recursos sociales es a través del centro de servicios sociales de cada
municipio, que es el punto mas cercano al ciudadano. En este punto se realizan
funciones como dar informacion, orientacidon y asesoramiento sobre recursos
sociales, facilitar el acceso a los servicios, programas y recursos de la
comunidad, evaluar la situacion de cada persona y los recursos que necesita,
tramitar recursos y prestaciones sociales y detectar y verificar situaciones de
riesgo en las personas mayores, especialmente cuando presentan deterioro

cognitivo.

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) clasifica los
servicios sociales, segun el tipo y lugar de atencion en servicios de atencién a
domicilio, servicios de atencidn diurna y servicios de atencion residencial (Tabla
9).
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Tabla 9. Tipos de servicios sociales (IMSERSO, 2011a)

1.- SERVICIOS DE ATENCION A DOMICILIO

1.1.- Servicio publico de ayuda a domicilio
1.2.- Servicio de teleasistencia
1.3.- Otros servicios de atencién domiciliaria

2.- SERVICIOS DE ATENCION DIURNA

2.1.- Hogares y clubes para personas mayores
2.2.- Centros de dia para personas mayores dependientes

3.- SERVICIOS DE ATENCION RESIDENCIAL

3.1.- Viviendas para mayores
3.2.- Centros residenciales
3.3.- Estancias temporales en centros residenciales

Los servicios de atencion a domicilio incluyen el servicio publico de
ayuda a domicilio, servicio de competencia municipal que atiende las
necesidades de personas en situacion de dependencia dentro del domicilio en
relacion al mantenimiento del hogar, limpieza, preparacion de alimentos, etc. y
los cuidados personales al dependiente como apoyo para la realizacién de las
actividades de la vida diaria. Otro servicio de atencion a domicilio es el servicio
de teleasistencia que esta disefiado para mantener a las personas mayores y
las personas con alguna discapacidad en su entorno habitual y promover su
autonomia, posibilitando la comunicacién entre el usuario y profesionales
sociales y sanitarios por medio de un comunicador situado en el hogar de la
persona. Ademas existen otros servicios de atencion domiciliaria que
complementan al servicio publico de ayuda a domicilio y al servicio de
teleasistencia como por ejemplo servicio a domicilio de comidas y lavanderia,
prestaciones econdmicas para adecuacion de la vivienda, para familias
cuidadoras y para ayudas técnicas. Estos servicios complementarios se
ofrecen a través de comunidades autbnomas, diputaciones y municipios e

incluyen prestaciones econémicas.

En cuanto a los servicios de atencion diurna, en esta categoria se
incluyen recursos para el fomento de la participacién social y la promocion de la
vida saludable y activa. En este grupo se encuentran los hogares y clubes para
personas mayores, que son centros sociales en los que se promueven las

relaciones sociales, el envejecimiento activo y la participacion social a través de
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actividades de ocio y culturales y los centros de dia para personas mayores

dependientes, que son servicios de atencidn diurna psicosocial.

Por altimo, los servicios de atencién residencial, formados por viviendas
para mayores, centros residenciales y estancias temporales en centros
residenciales, cuya funcién principal es ofrecer un tiempo de respiro a las
familias cuidadoras, por ejemplo, durante las vacaciones, aunque también
ofrecen la posibilidad de rehabilitacion temporal después de una operacion

quirdrgica.

Es importante tener en cuenta que las ayudas formales prestadas por
las administraciones contribuyen a disminuir la carga de los cuidadores de los
EA, lo que repercute en la mejora de su salud y por afiadidura en un mejor
cuidado al EA (Zarit, Kim, Femia, Almeida y Klein, 2013). En este sentido, una
reciente investigacion realizada en Europa, determind como la falta de estas
ayudas era uno de los principales motivos que esgrimian los CPF para

institucionalizar a los EA (Afram et al., 2014).

1.14. EL CUIDADOR INFORMAL DE ENFERMOS DE
ALZHEIMER

A lo largo del texto se ha puesto de manifiesto la importancia del
cuidador como una persona relevante en el proceso de la enfermedad de
Alzheimer. ElI mejor conocimiento de este cuidador, permitira obtener una
aproximacion de las repercusiones que tiene el hecho de cuidar. A continuacién
se haré una revision de las caracteristicas de los cuidadores informales de EA
exponiendo el importante papel que juega la familia en la atencion y cuidado de
los EA, se expondran las consecuencias de ser cuidador, las diferencias
culturales-geograficas que presentan los cuidadores y las diferencias entre ser
cuidador o cuidadora. Seguidamente se expondran la importancia de la

evaluacion de los cuidadores.

1.1.4.1. EL CUIDADOR PRINCIPAL FAMILIAR

Como se ha visto anteriormente, la encuesta sobre personas mayores
2010 (IMSERSO, 2010) reveld que el 63,5% de las personas mayores preferian

ser cuidados por un familiar. En consecuencia con esto, la mayoria de los
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cuidados a las personas dependientes se produce en el interior de los hogares,
algo que también ocurre en el caso de los EA (Andrieu et al., 2003; Coduras et
al., 2010; Chiatti et al.,, 2015; IMSERSO, 2005a; Papastavrou, Andreou,
Middleton, Papacostas y Georgiou, 2014; Vellas et al., 2012).

Para Duran (2004), la familia presta un compendio de cuidados, entre
los que destacan aquellos relacionados directamente con la enfermedad
(transporte, aplicacion de tratamientos, acompafiamiento, etc.), y otros
relacionados con la infraestructura bésica de ayuda (alimentacion, higiene, etc.)
y con la gestién sanitaria (compra de medicamentos, tramites administrativos,
etc.). Sin embargo, la familia, como la sociedad en su conjunto, ha sufrido
importantes cambios en su estructura, propiciados por la incorporaciéon de la
mujer al mercado laboral, el descenso del numero de hijos y la inestabilidad del
mercado laboral, entre otros, que pueden poner en peligro el soporte al EA
(Rogero, 2011; Tobio et al., 2010).

Dentro del entorno familiar, el papel de cuidar al EA suele recaer en una
persona que se convierte en el cuidador principal familiar (CPF), que es la
persona que mas tiempo dedica al enfermo de todas las que componen el
entorno familiar (Chan, 2010; Chiatti et al., 2015; Garcia-Calvente et al., 2011;
Georges et al., 2008; Sancho, 2002), aunque es necesario que el resto de la
familia se implique y sea consciente de que el cuidado al EA se afronta mejor si
es compartido. Sin embargo, en muchos casos, esta labor es desarrollada en
solitario, en contra de la voluntad del cuidador, ya que se estima que alrededor
de un 40% de los cuidadores no reciben ayuda de ninguna otra persona, ni
siquiera de familiares cercanos (Alonso et al., 2004; Delgado et al., 2014;
IMSERSO, 2005a). En otros casos, se cuida en solitario por voluntad propia
pues algunos cuidadores rechazan la ayuda que se les brinda, aunque la
necesiten, debido a sentimientos de culpa u obligacion moral (Lépez Martinez y
Crespo Loépez, 2007).

Las ventajas de la familia en su papel de cuidadora del EA son
numerosas y entre ellas se encuentran que el paciente permanece en su
entorno, con lo que mantiene su intimidad, que se evitan problemas

psicologicos relacionados con la institucionalizacion (principalmente al principio
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de la enfermedad cuando el EA todavia es consciente de lo que le ocurre) y

gue la familia confiere una mayor seguridad emocional al enfermo.

Entre las desventajas de la atencidén en el ambito familiar se incluyen la
falta de preparacion del cuidador para la tarea a la que se enfrenta, la falta de
apoyo, la falta de adecuacion de la vivienda, los problemas econémicos y los
conflictos familiares que, en conjunto, producen un importante grado de
sobrecarga en el cuidador principal (Flérez et al., 1997; Garcia-Calvente et al.,
2011; IMSERSO, 2005a; Rogero, 2010; Turrd, 2007).

En Espafa el cuidado de las personas dependientes es realizado,
mayoritariamente por mujeres 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 (Delgado et al., 2014;
IMSERSO, 2005a; Larrafiaga et al., 2008; Lopez Gil et al., 2009; Moral, Ortega,
Lopez y Pellicer, 2003), algo que coincide con el perfil de los cuidadores de EA
(Badia et al., 2004; Conde, 2010; Millan, Gandoy, Cambeiro, Antelo y Mayan,
1998; Molinuevo y Hernandez, 2011; Pefa-Longobardo y Oliva-Moreno, 2015;
Turré et al., 2008; Turro et al., 2010). Al comparar los cuidadores de EA con los
de otras patologias mentales cronicas también se observa un patron
sociodemografico comun en otras patologias como esquizofrenia (Awad y
Voruganti, 2008; Hadrys, Adamowski y Kiejna, 2011), paralisis cerebral
(Campos, Gutiérrez, Magafa y Rojas, 2011; Raina et al., 2005), accidentes
cerebrovasculares (Choi-Kwon, Kim, Kwon y Kim, 2005) o la enfermedad de

Parkinson (Martinez-Martin et al., 2008), entre otras.

1.1.4.2. CONSECUENCIAS DE SER CUIDADOR

Cuando un familiar se hace cargo del cuidado de un EA, no siempre es
una opciodn que haya elegido ni se esta preparado para hacerlo. Los CPF de los
EA viven junto al enfermo a lo largo de todas las fases de la enfermedad y
sufren en primera persona el deterioro progresivo e irreversible de su familiar,
lo cual tiene un considerable coste en su propio bienestar (De la Cuesta, 2006;
Laks et al., 2015; Medrano et al., 2014; Pinquart y Sorensen, 2003; Schulz et
al., 2012). El cuidador debe ir adaptandose a las distintas fases de la
enfermedad ya que el paciente no mejora y la enfermedad hace que cada dia

se vuelva mas dependiente (Feinberg, 2002), hasta llegar a necesitar cuidados
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y supervision las 24 horas del dia, por lo que se enfrenta a un aumento del
trabajo fisico, en interminables jornadas, lo cual se une a los sentimientos que
le unen al EA. Esta situacion puede implicar la aparicion de determinados
sintomas que condicionaran el adecuado funcionamiento de los familiares y
cuidadores (De la Cuesta, 2006; Medrano et al., 2014; Pefa-Longobardo y
Oliva-Moreno, 2015; Schulz et al., 2012). Para Garcia-Calvente et al. (2011) “la
vida del cuidador principal se ve condicionada por su papel pues no se trabaja

de cuidador, se es cuidador”.

Aunque muchos cuidadores se enfrentan a situaciones similares, no
todos sufren las mismas consecuencias negativas o las sufren con distinta
intensidad. Muchos CPF se acaban adaptando, aunque pasen por fases
dificiles, e incluso obtienen beneficios de su experiencia, mostrandose
resilientes. La resiliencia es la capacidad para afrontar la adversidad y lograr
adaptarse ante tragedias, traumas, amenazas o estrés severo (Navarro-Mateu
et al., 2015). Entre los factores que influyen en la manera de experimentar y
abordar el proceso de cuidado de una manera adaptativa se encuentran
caracteristicas propias del cuidador como su percepcion y afrontamiento de la
situacion, caracteristicas de su personalidad y un mejor estado emocional y
fisico (Fernandez-Lansac, Crespo Lopez, Caceres y Rodriguez-Poyo, 2012;
Gallart, 2007; Garcia Alberca et al., 2012; Li, Cooper y Livingston, 2014;
Molinuevo y Hernandez, 2011). Ademas, una mayor resiliencia también se
asocia a variables como el apoyo social, familiar o profesional (Brodaty y
Donkin, 2009; Cohen, Colantonio y Vernich, 2002; Kaufman, Kosberg, Leeper y
Tang, 2010; Lopez Martinez, Lopez-Arrieta y Crespo, 2005).

También cabe sefialar, que no todos los aspectos relacionados con el
cuidado son negativos. Entre los aspectos positivos del cuidado destacarian los
gue producen generacion de sentimientos positivos y de bienestar psicolégico
(Zabalegui et al.,, 2008; Crespo Lopez y Lépez Martinez, 2007) como el
sentimiento de utilidad, el sentir que alguien te necesita, el aprendizaje de
estrategias de manejo del enfermo, el saber que se esti proporcionando un
buen cuidado y el encontrar mas sentido a la vida (Cooper et al., 2012;
Feinberg, 2002; Kaufman et al., 2010; Yu et al., 2015). Para algunos autores

(Quinn, Clare y Woods, 2010; Carbonneau, Caron y Desrosiers, 2010), cuidar a
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una persona que lo necesita genera sentimientos de valia y realizacion
personal, sentimientos que son parte de los aspectos positivos del cuidado. De
esta forma, algunas investigaciones sefialan que los cuidadores que
manifiestan mas sentimientos positivos presentan menos sintomas de
sobrecarga, depresion y mejor salud subjetiva (Cohen et al., 2002; Etxeberria et
al.,, 2011; Hilgeman, Allen, DeCoster y Burgio, 2007; Pinquart y Sorensen,
2003). La evidencia disponible sugiere que la ayuda del cuidador debe
potenciar los aspectos positivos de su papel (Beinart et al., 2012).

Existen numerosas investigaciones sobre las repercusiones negativas
gue tiene el hecho de cuidar sobre el CPF. Principalmente se agrupan en

consecuencias fisicas, psiquicas y sociales.
Consecuencias fisicas

En cuanto a las consecuencias fisicas, numerosos estudios tanto
nacionales como internacionales muestran el impacto de cuidar en la salud
fisica de los cuidadores. Estos estudios apuntan que un elevado porcentaje,
entre un 30 y un 70%, de los cuidadores considera que su salud se ha
deteriorado debido a la situacion de cuidar (Millan et al., 2000; Pinquart y

Sorensen, 2003; Pinquart y Sérensen, 2007; Vitaliano, Zhang y Scalan, 2003).

El deterioro en la salud fisica de los cuidadores ha sido obtenido a partir
de indicadores objetivos de salud (enfermedades, conductas poco saludables,
etc.), indices clinicos objetivos (respuesta inmunolégica reducida, aumento de
niveles de insulina, tension arterial, etc.) y, sobre todo, valoraciones subjetivas
de salud (Aparicio et al, 2008; Beinart et al., 2012; Crespo Lépez y Lopez
Martinez, 2007; De la Cuesta, 2006; Garcia-Calvente et al., 2011; Legg, Weir,
Langhorne, Smith y Stott, 2013; Lopez Gil et al., 2009; Medrano et al., 2014;
Shanks-McElroy y Strobino, 2001). En consecuencia, alrededor de un 80% de
los cuidadores experimentan algun problema fisico (Badia et al., 2004; Lopez
Gil et al., 2009), en muchos casos asociado al estrés que supone el cuidado
diario del enfermo (Mahoney, Regan, Katona y Livingston, 2005; Pinquart y
Sorensen, 2003; Vitaliano et al., 2003).

Entre los problemas fisicos de los cuidadores se han identificado
sintomas directamente relacionados con las principales cargas fisicas de la

situacion en la que se encuentran como cefaleas tensionales, astenia o fatiga
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cronica, alteracion del ciclo suefio-vigilia e insomnio (Badia et al., 2004; Lépez
Gil et al.,, 2009; Roca et al., 2000). También se han identificado problemas
osteoarticulares, dolores musculares, lumbalgias, artritis, problemas
gastrointestinales e hipertension como consecuencia del trabajo de cuidador
(Crespo Lopez, Lopez Martinez, Gomez y Cuenca, 2003; Garcia-Calvente et
al., 2011; Lopez Gil et al., 2009; Manso, Sanchez y Cuéllar, 2013). En un
reciente estudio realizado en Brasil con 12.000 CPF, se obtuvo que los
cuidadores de EA eran mas propensos a ser fumadores, obesos, hipertensos,
diabéticos y a tener problemas cardiovasculares y dolor (Laks et al., 2015).
Como consecuencia de todo lo anterior, algunos autores plantean que todos
estos problemas fisicos mantenidos en el tiempo incrementan el riesgo de

mortalidad en los cuidadores (Schulz y Sherwood, 2008).

También como consecuencia de los problemas fisicos, algunos autores
(Larrafiaga et al., 2008; Manso et al., 2013) han hallado un mayor nimero de
consultas médicas entre los cuidadores mientras que otros autores (Crespo
Lopez et al., 2003; Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2008) plantean que las
personas cuidadoras, pese a percibirse con peor salud, no suelen acudir a

consultas médicas.
Consecuencias psiquicas

Para Furtmayr-Schuh (1995), los principales sentimientos y emociones
del cuidador varian a lo largo de los afios segun la fase de la enfermedad. De
esta forma, ante la sospecha de que el familiar padezca la enfermedad, el
cuidador siente incertidumbre, desconcierto, hostilidad, célera, incredulidad y
desasosiego. Una vez que se confirma el diagndstico siente aturdimiento,
incomprension, impotencia, indefension, bloqueo mental, negacion de la
evidencia, temores racionales e irracionales, culpabilidad, miedo al futuro y
sentimientos de soledad. Durante la primera fase siente descontrol emocional,
verguenza, estrés, ineficacia en la toma de decisiones, inseguridad en el
cuidado del enfermo, sensacién de aislamiento social, manifestaciones
psicosomaticas de ansiedad y/o depresion y en fases sucesivas se puede
intensificar el cansancio psicofisico y miedo a la pérdida del ser querido. En las
fases avanzadas de la demencia se pueden afadir otros sentimientos

contradictorios con respecto al EA como odiarle o desear su muerte e incluso
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son frecuentes episodios de duelo complicado previos al fallecimiento del
familiar y episodios de duelo patolégico después de su fallecimiento.

Numerosas investigaciones han dado como resultado que los
cuidadores informales se ven expuestos a situaciones que incrementan el
riesgo de padecer sobrecarga (Laks et al., 2015; Lou et al., 2015; Molinuevo y
Hernandez, 2011; Pinquart y Sérensen, 2007; Thompson et al. 2007). Se ha
definido la sobrecarga como el conjunto de problemas fisicos, mentales y
socioeconémicos que experimentan los cuidadores de enfermos crénicos y que
pueden afectar a sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades,
intimidad, equilibrio emocional y libertad (Izal y Montorio, 1994). Martin
Carrasco et al. (1996) definen la sobrecarga como el estado psicolégico
resultado de la combinacion de un trabajo fisico, presibn emocional,
restricciones sociales y demandas econOmicas que emergen de los
requerimientos del cuidado del paciente. Tradicionalmente, frente a los
problemas relacionados con el acto de cuidar, se ha diferenciado entre
sobrecarga objetiva (cantidad de tiempo y dinero invertidos en cuidados,
problemas conductuales del enfermo, modificacion de la vida social, etc.) y
sobrecarga percibida segun la percepcion del cuidador ante la situacion, siendo
esta ultima la que tiene una repercusion mayor sobre la vida de los pacientes y

familiares (Evans, Connis, Bishop, Hendricks y Baldwin, 1994).

Turré et al. (2008) identificaron la edad del cuidador y su relacion familiar
con el EA, la agresividad, la apatia y la irritabilidad como los principales
causantes de la sobrecarga, aunque otros autores diferenciaron entre factores
gue pueden estar relacionados con el EA o con el propio CPF (Artaso, Gofi y
Biurrun, 2003) (Tabla 10).

Tabla 10. Factores relacionados con la sobrecarga (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003)

Relacionados | Demencia intensa o profunda

con el EA Larga duracion desde el diagnéstico de la enfermedad
Alucinaciones, delirios o confusion (psicosis y delirium)
Agresividad, agitacion y negativismo

Incontinencia

Vémitos

Escaras (llagas)

Que impide dormir por la noche (voceo, paseos)

Otras dolencias médicas
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Relacionados | Mala salud fisica previa

con el CPF Historial previo de depresion o de trastornos de personalidad
Sin cényuge, pareja 0 amigos intimos

Mayor o anciano

Sin otra actividad aparte del cuidar

Sin otros parientes que convivan en el domicilio

Bajo nivel econémico

Ausencia de apoyos socio-sanitarios inmediatos (en especial
médico de cabecera poco accesible y centros de dia no
disponibles)

Desconocimiento de la enfermedad y de su manejo practico

Los estudios realizados en los ultimos veinte afios permiten afirmar hoy
gue las personas que estan expuestas a situaciones de estrés continuado
sufren un incremento del riesgo de padecer problemas como ansiedad y
depresion (Faravelli et al., 2012; Kessler, 1997). En este sentido, las personas
cuidadoras suelen tener mayores problemas emocionales, principalmente
ansiedad y depresién, que las personas no cuidadoras y muestran un
incremento considerable de la frecuencia de enfermedades psicologicas en
comparacion con la poblacion general, como ha quedado reflejado en la
abundante bibliografia que existe sobre el tema (Alzheimer’s Association, 2014;
Andrieu et al., 2003; Badia et al., 2004; Beinart et al., 2012; Chan, 2010;
Garcia-Calvente et al., 2011; Li, Cooper y Livingston, 2014; Lopez Gil et al.,
2009; Lou et al.,, 2015; Mahoney et al., 2005; Pang et al, 2002; Pinquart y
Sorensen, 2007; Vellas et al., 2012; Yu et al., 2015). El 65% de los familiares
gue cuidan directamente al enfermo sufriran una importante pérdida de salud
fisica o psiquica, llegando el 20% a desarrollar un cuadro intenso conocido
como “Burn-Out” o sindrome del cuidador quemado (Moral et al., 2003). En
esta linea, se ha demostrado la relacién entre estrés del cuidador y tasas mas
altas de institucionalizacion (Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007; Torti et al.,
2004) y que pacientes dementes que conviven con cuidadores muy estresados
presentan mayor indice de problemas de conducta y episodios de agitacion
(Lago y Debén, 2001), lo cual contribuye a incrementar todavia mas el estrés

de los cuidadores.

En ocasiones, el cuidador puede no reconocer los problemas que le
acucian y por tanto no es capaz de encontrar soluciones (Pascual, 1999), lo

gue puede acabar en una situacion de tanto estrés que incluso puede
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incapacitarle para cuidar al EA (Brodaty y Donkin, 2009; Li et al., 2014; Schulz,
2000; Torti et al., 2004).

Consecuencias sociales

Ademas de consecuencias fisicas y psiquicas, los CPF de EA se
enfrentan a una serie de consecuencias sociales. Al analizar las consecuencias
sociales que tiene el hecho de ser CPF, la bibliografia destaca que cuidar
afecta de forma importante al trabajo, la economia, las relaciones familiares y
sociales o el uso del tiempo y del ocio (Beinart et al., 2012; Brodaty y Donkin,
2009; Losada et al., 2015; Prieto, Eimil, Lopez de Silanes y Llanero, 2011).

El trabajo, la vida laboral y el desarrollo profesional de los cuidadores se
ven afectados por el hecho de convertirse en cuidador, ya que una de las
consecuencias mas frecuentes de cuidar es el abandono, temporal o definitivo,
del trabajo remunerado (Aparicio et al, 2008; Garcia Calvente et al., 2004;
IMSERSO, 2005a; Masanet y La Parra, 2009). De esta forma, el cuidado de un
EA hace que en algunos casos los CPF no puedan plantearse trabajar fuera,
en otros casos tienen que reducir su jornada laboral, otros CPF son incapaces
de cumplir el horario y en el peor de los casos, tiene que dejar su trabajo
(IMSERSO, 2005a; Tobio et al., 2010). Esto impide a los cuidadores, no solo
obtener ingresos econdmicos para ayudar en la economia domeéstica, sino
también obtener en el futuro pensiones de jubilacion, con lo cual estan

comprometiendo su futuro cuando sean ancianos.

En cuanto a las consecuencias economicas, los CPF deben hacer frente
a una serie de gastos que ponen en peligro la economia familiar (los costes
economicos de la enfermedad de Alzheimer se desarrollaran en el punto 1.1.9),
lo que genera frecuentemente conflictos entre los familiares del enfermo
(Beinart et al.,, 2012; Coduras et al., 2010; Garcia-Calvente et al., 2011;
Gonzalez Camacho y Pardo, 2013; Gustavson et al., 2011; IMSERSO, 2005a;
Lopez-Bastida et al., 2006; Losada y Montorio, 2005; Rogero, 2010). Los
conflictos familiares también surgen con la forma de entender y gestionar la
enfermedad entre los miembros de la familia y el reparto de funciones y roles
(Flérez et al., 1997; Garcia-Calvente et al., 2011; IMSERSO, 2005a; Losada y
Montorio, 2005; Rogero, 2010; Turrd et al., 2008).
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Entre las consecuencias sociales se incluyen el aislamiento familiar y
social que se produce cuando el CPF descuida su propia vida, el tiempo de
ocio y sus relaciones personales (Beinart et al., 2012; Losada, Marquez y
Romero, 2011). En una reciente investigacién, Pefa-Longobardo y Oliva-
Moreno (2015), encontraron que el 90% de los CPF tenian problemas
relacionadas con el ocio, y el 75% de los cuidadores menores de 65 afos

sufrian problemas relacionados con su vida profesional.

Algunas investigaciones han determinado un cierto grado de
estigmatizacion social hacia la demencia y todo lo que la rodea que influiria en
la carga de los cuidadores (Alzheimer Disease International, 2012; Werner,
Mittelman, Goldstein y Heinik, 2012). En este sentido, algunos autores hallaron
gue los cuidadores que expresaron sentir mas vergiienza, mostraron mayor
insatisfaccion con el cuidado, mientras que los que los que expresaron orgullo,
satisfaccion y entusiasmo referian sentir mas satisfaccion (Garcia et al., 2009).
Para Alzheimer Disease International (2012), hacer visible la enfermedad, sus
consecuencias Yy el trabajo que realizan los cuidadores, es imprescindible para
acabar con determinados estereotipos que contribuyen a estigmatizar todo lo

gue rodea a la enfermedad de Alzheimer.

1.1.4.3. DIFERENCIAS CULTURALES-GEOGRAFICAS

En relacion a la existencia de diferencias culturales o geograficas que
podrian influir en el perfil sociodemografico de los cuidadores de EA,
numerosas investigaciones han puesto de manifiesto que el perfil del cuidador
coincide, independientemente de la zona geogréafica donde resida o de las
diferentes culturas a las que pertenezca. De esta forma, el perfil del cuidador
corresponde al de una mujer de mediana edad, familiar de primer grado del
paciente, con estudios primarios, casada y que no trabaja fuera del hogar en
otros paises desarrollados de Europa (Alzheimer Europe, 2006; Andrieu et al.,
2003; Chiati et al., 2015; Gustavsson et al., 2011; Olesen et al., 2012; Reed et
al., 2014; Vellas et al., 2012) o Estados Unidos (Castro, Wilcox, O’Sullivan,
Baumann y King, 2002; Gallicchio, Siddiqi, Langenberg y Baumgarten, 2002;
Kauffman, Kosberg, Leeper y Tang, 2010). En los paises en vias de desarrollo
el perfil tipico del cuidador principal es similar a los de los paises desarrollados,

sin embargo, la proporcion de mujeres cuidadoras tiende a ser mas alta con un
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porcentaje que va del 59% en China y el sudeste de Asia (Chan, 2010; Lou et
al., 2015; Yu et al., 2015) al 95% en Nigeria (Ogunniyi et al., 2006).

Aunque la consistencia de resultados en estudios, en distintas regiones
geogréficas y diferentes culturas, es muy alta, hay diferencias importantes en
los cuidados prestados en el mundo desarrollado y en vias de desarrollo,
principalmente en la organizacion de la vida. De esta forma, en los paises en
desarrollo las personas con demencia viven en hogares mas grandes, con
familias extensas, lo que facilita el cuidado de los EA en la comunidad (Brodaty
y Donkin, 2009; De la Cuesta, 2006; Medrano, et al., 2014; Moreno et al.,
2015). Para De la Cuesta (2006), que realizé una investigacion sobre
cuidadores en Colombia, el cuidado es un problema familiar, y no sélo del CPF,
por lo que debe ser asumido como un trabajo colectivo en el que se comparta
el trabajo, la carga econOmica, la compafia el enfermo, etc. Ademas, el
concepto de familia es distinto y las familias de los pacientes son mas
cuidadoras en los paises mediterraneos que en los paises nordicos o
anglosajones, donde el nucleo familiar no es tan importante. En los paises
mediterraneos se potencia la unidad familiar y no la perspectiva individual, lo
gue repercute en como las familias afrontan el cuidado del EA (Cox y Monk,
1993).

Datos epidemiolégicos recientes, principalmente de estudios
interculturales, han revelado que existen diferencias culturales, étnicas y
geograficas en cuanto a la sobrecarga de los cuidadores por lo que los
mecanismos de apoyo a cuidadores deberian tener en cuenta sus necesidades
particulares (Chan, 2010; Ogunniyi et al., 2006; Sun y Hodge, 2014; Vellas et
al., 2012). Vellas et al. (2012), en un estudio europeo realizado en 11 paises
encontraron mayor progresion de la carga en los paises del norte de Europa.
También otros autores apoyan la idea de que la carga de los cuidadores es
significativamente menor en los paises subdesarrollados que en los paises
industrializados (Ogunniyi et al., 2006). Las culturas orientales, con una gran
tradicibn de cuidar ancianos y aceptacion de los cambios cognitivos
relacionados con la edad, presentan menor carga, mientras que la cultura
occidental presenta un enfoque mas individualista del ser humano (Chan, 2010;
Lou et al., 2015; Pang et al., 2002; Sun y Hodge, 2014; Yu et al., 2015). Dentro
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de la cultura occidental también existen diferencias ya que en la cultura latina
también se produce una mayor tradicion de cuidar a los EA en el entorno
familiar (Llanque y Enriquez, 2012). También se han estudiado los efectos que
la espiritualidad y la religion producen en los cuidadores y cdmo estos aspectos
contribuyen a hacer mas soportable la carga del cuidador (Sun y Hodge, 2014).
Un reciente estudio realizado en Australia ha determinado que en las actuales
sociedades multiculturales se presentan importantes retos y se hace necesario
elaborar estrategias personalizadas de ayuda al cuidador, pues la mayoria de
las intervenciones estan disefiadas para la cultura y lengua dominante en esa
zona y no tienen en cuenta a otros grupos minoritarios (Xiao, De Bellis,

Kyriazopoulos, Draper y Ullah, 2015).

Otro aspecto a tener en cuenta es la diferencia entre cuidadores rurales
y urbanos. En este sentido, numerosas investigaciones han determinado las
diferencias existentes en cuanto a recursos y apoyo a los cuidadores lo que
influye en la carga que estos soportan (Ehrlich, Bostréom, Mazaheri, Heikkild y
Emami, 2015; Manso et al.,, 2013; McKenzie, McLaughlin, Dobson, y Byles,
2010; Yonte, Yonte y Meneses, 2012).

Por ultimo, también cabe indicar que existen importantes diferencias en
los sistemas sanitarios y los recursos sociales. Asi, la mayoria de los paises en
desarrollo no tienen recursos para la atencion integral en las instituciones y
resulta prioritario el cuidado en el hogar, algo a tener en cuenta ya que mas del
60% de las personas con demencia viven en paises en vias de desarrollo
(Alzheimer’s Association, 2013). En este sentido, una reciente investigacion
realizada en Europa determiné que el sistema de atencion de la salud no
influye en la gestion de los sujetos con EA y la carga del cuidador (Vellas et al.,
2012).

1.1.4.4. DIFERENCIAS ENTRE CUIDADORES Y CUIDADORAS

En Espafia, las mujeres representan alrededor del 80% de las personas
encargadas de cuidar a dependientes (IMSERSO, 2005a) y esa situacion es
similar a la descrita en otros paises ya que como se vio en el punto anterior,
aunque con algunas diferencias, la preponderancia de las mujeres cuidadoras

se da en diferentes culturas, etnias y zonas geograficas (Castro et al., 2002;
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Gustavsson et al., 2011; Olesen et al., 2012; Reed et al., 2014; Vellas et al.,
2012).

En cuanto al perfil de cuidadores y cuidadoras, se producen diferencias
significativas, ya que numerosos estudios han constatado que los cényuges
hombres suelen cuidar de sus parejas, pero si esto no es posible, las mujeres
suelen asumir los cuidados de su familiar (Crespo Lépez y Lopez Martinez,
2007; Garcia-Calvente et al., 2011). Ademas, en aquellos casos en los que un
hijo varén se ocupa del cuidado de sus padres, suele recurrir a la ayuda o
apoyo de su esposa 0 pareja, llegando muchas veces a delegar el cuidado en
ella, algo que apenas sucede cuando la cuidadora de los padres es la hija
(IMSERSO, 2005a; L6pez-Bastida et al., 2006).

Para Garcia Calvente et al. (2011), las mujeres suelen asumir las tareas
de asistencia en las actividades basicas de la vida diaria (que comportan mayor
riesgo para la salud), mientras que los hombres realizan en mayor medida las
gue se desarrollan en el espacio publico (que actian como factor protector).
Pinquart y Sorensen (2006) también hallaron que las mujeres dedican mas
horas a la semana a cuidar del familiar y se ocupan de mas tareas del cuidado,
especialmente de tareas de cuidado personal. De esta forma, se produce una
division del trabajo, que también repercute en el cuidado de un familiar que

sufre la enfermedad de Alzheimer.

Ademas, la incorporacion de las mujeres al mercado laboral, no ha
producido los consecuentes cambios en el reparto del trabajo doméstico por lo
gue siguen asumiendo la responsabilidad del cuidado y tienen que
compatibilizarlo con otras responsabilidades familiares y laborales. Igualmente,
se sabe que determinadas caracteristicas familiares y del hogar (nimero de
miembros, parentesco, situacion de convivencia) resultan factores
determinantes de esta carga diferencial de cuidados en mujeres y en hombres,
y de sus consecuencias para la salud (Andrieu et al., 2003; IMSERSO, 2005a,;
Reed et al., 2014).

La literatura muestra que, a igual intensidad, duracion y frecuencia de
cuidado, las mujeres refieren en mayor medida un deterioro de su salud y
mayor carga que los hombres (Abdollahpour et al., 2012; Andrieu et al., 2003;
Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2008; Gallicchio et al, 2002; Larrafiaga et al.,
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2008; Mahoney et al, 2005; Pinquart y Sérensen, 2006; Schulz et al., 2012;
Turro, et al., 2008).

1.1.4.5. IMPORTANCIA DE LA EVALUACION DE LOS CUIDADORES

Aunque la familia ha jugado desde siempre un papel fundamental en el
cuidado de los enfermos de Alzheimer, la valoracion de la situacion de los
cuidadores no se inicid hasta la década de los 80, cuando distintos estudios
abordaron el impacto del cuidado y la importancia de desarrollar instrumentos
para medir el estrés y la sobrecarga (Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1983;
Zarit y Zarit, 1982). A partir de la década de los 90 se realizaron numerosas
investigaciones que se centraron en estudiar los efectos que el proceso de
cuidado tenia en los cuidadores, aunque la mayor parte de las investigaciones
realizadas en Espafia durante esos afos, estudiaron quién asumia el rol de
cuidador, las tareas que debia realizar, quién era el receptor de esas tareas y el
coste y los beneficios del cuidado (Montoro, 1999).

Los cuidadores familiares deberian forman parte del proceso de
actuacion de la enfermedad de Alzheimer, pues el cuidado de su salud fisica y
psiquica repercutird en el paciente, sin embargo, la atencién sanitaria de la
enfermedad de Alzheimer suele basarse en el enfermo, olvidando la figura del
cuidador, sin tener en cuenta que la familia también sufre la enfermedad (Turro
et al., 2010). La evaluacién sistematica de los cuidadores es un proceso que
deberia abordarse desde un punto de vista multidisciplinar para determinar el
tipo de apoyo que necesitan (Lopez Gil et al., 2009) y ser el punto de partida de
un plan de cuidados especifico segun sus necesidades (Elliott, Burgio y
DeCoster, 2010; Feinberg, 2002; Losada et al., 2011). En ese contexto, la guia
NICE/SCIE recomienda establecer programas de evaluacion periddica de los
cuidadores desde el momento en que surge el diagnostico de enfermedad de
Alzheimer en su familiar (National Institute for Clinical Excellence, 2006), algo
gue esta implementado en otros paises de nuestro entorno, como en Reino
Unido (Anexo 7). Sin embargo, en Espafa la evaluacion sistematica de los
cuidadores sigue siendo una asignatura pendiente en la practica clinica
habitual y una reciente revision, de guias de practica clinica (GPC) de cuidados

a personas con Alzheimer y otras demencias publicadas en espafiol, encontrd
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gue sélo cuatro de las nueve guias analizadas incluian recomendaciones sobre

los cuidados al cuidador (Parra y Pancorbo, 2013).

Feinberg (2002) propone una serie de areas a evaluar en los cuidadores
entre las que se encuentran no soélo el enfermo de Alzheimer y su cuidador,
sino también el contexto en que ambos se encuentran (Tabla 11). Ademas,
algunos autores destacan que el proceso de evaluacién puede hacer que el
cuidador se sienta reconocido y apreciado, lo que le estimulara para continuar
con su papel (Maddock, Kilner e Islam, 1998).

Tabla 11. Areas a evaluar en los cuidadores (Feinberg, 2002)

AREAS A

VALORAR EJEMPLOS DE LO QUE SE DEBE DE VALORAR
Caracteristicas sociodemogréficas del CPF y el EA (edad, sexo,
parentesco, situacion laboral...).

Contexto

Valores culturales y creencias del CPF.
Relaciones previas con el EA.

Enfermedad de

Proceso de la enfermedad.

Alzheimer Diagndstico.
Necesidad de informacion.
El cuidador EJEMPLOS DE LO QUE SE DEBE DE VALORAR

Perfil psicoldgico

Habilidades sociales.
Autoestima.

del cuidador o . .
Historia previa de problemas psicolégicos, etc.
Posibles fortalezas del cuidador, recursos y capacidad con la que cuenta

Fortalezas > .

(resolucién de problemas, necesidades...).
Salud fisica: estado general, identificacion de problemas especificos,
consecuencias del cuidado en la salud fisica del cuidador, consumo de

Salud alcohol y drogas.

Salud mental: valoracion de la depresién, ansiedad, bienestar
psicoldgico e ideaciones suicidas.

Apoyo social Recepcion de ayuda formal (servicios sociosanitarios) e informal
(amigos y familiares), percepcién subjetiva de la idoneidad del apoyo,
satisfaccion con el servicio.

Informacién

econdmica, legal,
laboral

Gastos, problemas econémicos o laborales relacionados con el cuidado,
incapacitacion del EA...

Competencia en
el cuidado

Percepcién de competencia en la provision de cuidado, percepcion de
su capacidad...

Estrategias de
afrontamiento

Estrategias centradas en el problema o en la emocion, creencias
religiosas, realizacion de ejercicio fisico, hobbies.

Aspectos positivos

Aportaciones positivas del proceso de cuidado en la vida del cuidador
(sentimiento de utilidad, sentir que le necesitan, aprendizaje de

del cuidado ) ; . : .
estrategias de manejo del enfermo, encontrar mas sentido a la vida).
Evaluacion del proceso de la intervencion, evaluacion de la
Aspectos

relacionados con
la intervencion

implementacién de la intervencion
Resultados clinicos de la intervencion.
Efectos de la intervencion.
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1.1.5. RECURSOS DE APOYO AL CUIDADOR INFORMAL

Como se sefalaba en el Libro Blanco de atencion a las personas en
situacion de dependencia en Espafia (IMSERSO, 2005b), nuestro pais es un
ejemplo del modelo de bienestar basado en la familia. Sin embargo, las
circunstancias socioecondémicas de nuestro pais han cambiado, lo que ha
provocado que actualmente este modelo esté en peligro. Por un lado ha
aumentado el nimero de personas mayores, que cada vez viven mas afos,
motivo por el cual se ha multiplicado el porcentaje de personas mayores
dependientes y por otro el tamafio de las familias es cada vez menor, debido al
descenso de la natalidad. Esto unido a la incorporacion de la mujer al mundo
laboral y a la dispersion de las familias por motivos laborales, proceso
agudizado por la crisis actual, han hecho que cada vez sea mas dificil para las
familias atender a su familiar EA (Pefia-Longobardo y Oliva-Moreno, 2015;
Yanguas, 2007).

Para mejorar la calidad de vida del cuidador principal se debe reducir de
forma efectiva la sobrecarga y sus repercusiones. Para Turréo (2007), la
sobrecarga puede ser reducida de forma indirecta, con el tratamiento de la
enfermedad de Alzheimer, o directamente con programas de intervencion sobre
el propio cuidador. Las estrategias que combinan el tratamiento farmacolégico
eficaz de la enfermedad de Alzheimer, para mejorar y estabilizar al EA, y los
enfoques psicosociales del CPF parecen ser mas eficaces en la reduccién de la
sobrecarga del CPF (Mittelman et al.,, 2008). Son por tanto necesarios
programas de formacion y apoyo al cuidador que, ademas de mejorar su
situacion, contribuirdn a retrasar la institucionalizacion del EA (Livingston et al.,
2013; Mittelman, Roth, Haley y Zarit, 2004; Olazaran et al, 2010; Pefa-
Longobardo y Oliva-Moreno, 2015).

Los cuidadores, por su parte, también han manifestado la necesidad de
adquirir conocimientos y habilidades especificas, aunque sélo un 10% de ellos
refiere haber recibido esa formacion (IMSERSO, 2005a). En este sentido, la
guia NICE/SCIE recomienda establecer planes de cuidado al cuidador, que
incluyan a otros miembros de la familia, ademas del cuidador principal. Estos

planes deben incluir programas psicoeducativos, individuales o grupales,

67



grupos de apoyo presencial, telefonico o por Internet, programas educativos
sobre la enfermedad, su tratamiento y resolucion de problemas e informacion
sobre los recursos disponibles. Estas intervenciones podrian ser eficaces no
s6lo a nivel de prevencion sino también como tratamiento de la sobrecarga
(National Institute for Clinical Excellence, 2006). Ademas, algunas
investigaciones han evidenciado que, para obtener los mejores resultados, se
debe adecuar las intervenciones a las -caracteristicas y necesidades
especificas de los cuidadores (L6pez Gil et al., 2009; Lopez Martinez y Crespo
Lépez, 2007; Losada, Montorio, Izal y Marquez, 2006; Vazquez et al., 2013) y
propiciar su participacioén activa en los programas (Brodaty, Green y Koschera,
2003; Chiati et al., 2013; Gallagher-Thompson et al., 2000; Pinquart y
Sorensen, 2006).

El apoyo social consiste en proporcionar distintos tipos de ayuda
emocional o material desde el entorno social que rodea al individuo. El apoyo
social abarca aspectos como el reconocimiento, la pertenencia y la vinculacion
al grupo, la percepcion de autoestima, la obtencion de bienes necesarios como
la nutricion o el cuidado en la enfermedad, la infancia y la vejez (Quintanilla,
2002).

En un intento de aproximacion, para analizar las propuestas de apoyo
gue reduzcan el malestar emocional y social de los CPF de enfermos de
Alzheimer, se han encontrado numerosas intervenciones con cuidadores que
variaban mucho en sus contenidos y formatos (Brodaty y Donkin, 2009;
Losada et al., 2011), aunque el objetivo principal era mejorar la competencia en
el cuidado y reducir los niveles de estrés y sobrecarga, proporcionando a los
cuidadores estrategias y recursos de apoyo (Losada et al., 2011; Vazquez et
al., 2013; Yanguas, 2007). Existen muchas investigaciones que han
demostrado los beneficios de los programas destinados a los cuidadores,
aunque los resultados obtenidos no son concluyentes debido, entre otras
cosas, a que el disefio de los estudios no estaba estandarizado, se habian
utilizado distintas herramientas de medicibn y las muestras no eran
equiparables. En otros casos la eficacia a la hora de amortiguar el malestar de
los cuidadores no pudo demostrarse de forma significativa, quizas porque los

programas de apoyo se utilizaron demasiado tarde (Lépez Martinez y Crespo
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Lépez, 2007). Una revision sistematica de ensayos clinicos aleatorizados
realizada en 2008 con cuidadores principales de personas mayores
dependientes sefial6 que las intervenciones con cuidadores tuvieron efectos
significativos aunque moderados sobre la sobrecarga (40%), la ansiedad (50%)
y la depresion (90%) y considerd que la variable mas dificil de modificar era la
sobrecarga, porque era un elemento estresante que podia permanecer

mientras durasen los cuidados (Zabalegui et al., 2008).

Independientemente de los resultados obtenidos con las intervenciones,
los cuidadores presentan indices de satisfaccion con la atencion recibida muy
elevados, incluso aunque no se haya conseguido modificar su malestar
emocional de forma relevante. Los cuidadores sefialan que, en general, los
programas les han resultado utiles y valoran positivamente los recursos a su
disposicion, incluso cuando no los han utlizado (Lopez Martinez y Crespo
Lopez, 2007).

En nuestro pais, existen una serie de recursos de apoyo al cuidador
entre los que se encuentran servicios de apoyo formal, grupos de ayuda mutua,
programas educativos e intervenciones psicoterapéuticas; siendo habitual que
se utilicen de forma combinada (Parra y Pancorbo, 2013). Ademas existen
otras intervenciones, cada vez mas utilizadas por los cuidadores, que estan
basadas en las nuevas tecnologias como el uso de péaginas web, foros o
videoconferencias, entre otros (Chiati et al., 2013). Una reciente revision
demuestra que los resultados de intervenciones con cuidadores de personas
con demencia utilizando Internet pueden mejorar su bienestar, aunque faltan
estudios aleatorizados que evalluen su eficacia (Boots, Vugt, Knippenberg,

Kempen y Verhey, 2014).

1.1.5.1. SERVICIOS DE APOYO FORMAL. RECURSOS EN GALICIA

Como se expuso anteriormente, el aumento de la demanda de cuidados
entre las personas mayores y los cambios en las formas de organizaciéon de las
familias, han hecho que éstas recurran cada vez mas a servicios de cuidado
formal para hacer frente a la atencidén del EA. Pero en la utilizacion de servicios
de apoyo formal también intervienen otros factores como los econdmicos, pues
el cuidado informal se reduce cuanto mayores son los ingresos de la familia,

debido al incremento del coste de oportunidad (IMSERSO, 2010), y factores
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culturales, pues algunos cuidadores son reticentes a permitir la participacion de
extrafios en el cuidado de su familiar (Chan, 2010).

Los servicios de apoyo formal o de respiro son una de las estrategias
mas utilizadas por los cuidadores, pues les proporcionan un tiempo de
descanso que les permite compatibilizar su rol de cuidador con la atencion a su
familia, el trabajo y las actividades sociales y de ocio, y también benefician al
EA, ofreciéndole asistencia especializada, lo que contribuye a retrasar su
institucionalizacion (Gaugler et al., 2005).

Los servicios de respiro mas comunes son los centros de dia, el servicio
de ayuda a domicilio (SAD), las residencias nocturnas y las estancias

temporales en residencias.

Aunque las distintas comunidades autonomas, incluida la gallega,
disponen de planes de atencién gerontologica como el Plan Galego das
Persoas Maiores (Conselleria de Traballo e Benestar, 2010), para algunos
autores la ayuda formal a la que tienen acceso los cuidadores de EA en
Espafa es todavia muy escasa e insuficiente (LoOpez Martinez y Crespo Lopez,
2007). Segun CEAFA, los recursos publicos de apoyo al cuidador informal son
insuficientes y el mercado privado ofrece los cuidados a un coste excesivo para
muchas familias, lo que ha desarrollado un mercado de trabajo compuesto por
mujeres inmigrantes que ofrecen sus servicios a un coste mucho mas bajo en

la economia sumergida (Rogero, 2009).

Ademas la Xunta de Galicia ha promovido la creacion de la Red Gallega
de Apoyo a la Autonomia Personal que ha impulsado diversos servicios

dirigidos a cuidadores no profesionales. Entre estos servicios se encuentran:

e Servicio de cuidado fisico, para mantener el bienestar fisico y mental de
aquellos que proveen cuidados, que cuenta con programas de

mantenimiento, gimnasia y termalismo, entre otros.

e Servicio de formacion no formal y apoyo a través del programa "Juntos en
los cuidados”, que tiene como fin mejorar el conocimiento, el entrenamiento

de habilidades y el desarrollo de actitudes adecuadas en el cuidado.

e Programa de apoyo continuo de atencién telefénica, en colaboracion con la

Conselleria de Sanidade, que tiene como objetivo solucionar las situaciones
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sanitarias no urgentes y dar informacion sobre cuidados asistenciales,
caracteristicas de las pruebas médicas, prevenciéon y habitos saludables,

centros y servicios sanitarios y apoyo psicoldgico.

Servicio de teleasistencia de la Comunidad Autonoma de Galicia para
personas en situacion de dependencia, enfocado a ayudar a personas
mayores o con discapacidad que viven solas o pasan solas la mayor parte
del dia, que promueve la autonomia personal, evita el aislamiento y
proporciona seguridad y tranquilidad a los usuarios y sus familias. Al pulsar
un botdn, el servicio comunica a la persona usuaria con la Cruz Roja, que

ofrece una respuesta inmediata ante situaciones de emergencia

Programa de respiro familiar, para cuidadores de personas en situacion de
dependencia, que ofrece al cuidador habitual la posibilidad de disponer de
unos dias para su descanso, mantener su vida social, familiar y de ocio o
para solventar situaciones de emergencia, mientras que el EA permanece

en un centro residencial (Anexo 7).

Programa de localizacion y control voluntario de personas en situacion de
especial vulnerabilidad, “Te Acompafo”, destinado a promover la
autonomia personal de las personas en situacion de especial vulnerabilidad
y facilitar su proteccion y control a sus cuidadores y/o familiares a través de
un servicio permanente de localizacion, cuyo objetivo principal es fomentar
la autonomia de los usuarios, promoviendo la permanencia de las personas
en su ambito habitual y manteniendo sus relaciones sociales. La mayoria de

los usuarios de este programa son personas con deterioro cognitivo o EA.

Servicio de voluntariado gallego, para personas que quieran colaborar en el

cuidado de enfermos de Alzheimer.

En cuanto a la eficacia de este tipo de recursos, la revision de la

literatura indica que algunos estudios han encontrado resultados positivos con

este tipo de intervenciones (Gaugler et al., 2005), aunque los disefios no eran

rigurosos pues utilizaron muestras pequefias y breves periodos de evaluacion.

Otras investigaciones no han encontrado estos beneficios, quiza porque los

cuidadores gue utilizan este tipo de servicio dependen de horarios y tienen que

preparar al EA para acudir al centro, lo que puede resultar estresante
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especialmente cuando el enfermo presenta problemas de comportamiento
(Schulz, 2000).

1.1.5.2. GRUPOS DE AYUDA MUTUA

En 1986, en la primera Conferencia Internacional para la Promocion de
la Salud, se establecieron las bases para impulsar la participacion de la
comunidad en el cuidado de su salud y la creacién de redes sociales, que
favorecieran la participacién social de los diferentes grupos dentro de la
comunidad (OMS, 1986). Al amparo de dicho contexto, la OMS apoyod la
creacion de un Centro Europeo de Grupos de Ayuda Mutua (GAM) en Lovaina

(Bélgica).

Los GAM parten de la necesidad del ser humano de socializar y
compartir con otras personas y como una via para exteriorizar y expresar sus
emociones y sentimientos. Se fundamentan en la idea de que las personas
pueden ayudar a los demas, con sus habilidades y su experiencia personal, en
un ambiente de igualdad. Por tanto, su funcién es servir de apoyo, dar consejo
y acompafar a otros cuidadores que tienen las mismas dudas, problemas e
intereses (Munn-Giddings, 2006).

Los GAM para cuidadores de EA, estan formados por personas unidas
de forma voluntaria que comparten informacion, experiencias y estrategias
Utiles. También proporcionan a los cuidadores un tiempo de respiro en el
cuidado de su familiar, en ocasiones el Unico, y ayudan a reducir su
aislamiento, pues estan compuestos por personas que viven en el entorno del
cuidador. Ante las dudas que se plantean los cuidadores de EA sobre la
enfermedad, el futuro del EA, su propio futuro y los problemas familiares que se
originan, el grupo pueden facilitar, no so6lo respuestas, sino también apoyo

emocional.

La organizacion de un GAM puede correr a cargo de los servicios
sociales, las asociaciones de familiares, empresas privadas, Cruz Roja
Espafiola, la Fundacion Alzheimer Espafa, la Fundacién Reina Sofia u otras
ONG y pueden estar moderados por profesionales o por otros cuidadores. Los
encuentros pueden organizarse de forma fisica, en el ambito comunitario, via

Internet 0 mediante una combinacién de ambas. Las reuniones presenciales
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implican una comunicacion de mayor calidad, pues interviene la comunicacién
no verbal, hacen que los CPF salgan de casa y reducen su sensacion de
aislamiento, ya que para algunos cuidadores es la Unica actividad social que
realizan. Los GAM en Internet, mediante correo electronico, foros o chats,
permiten compartir experiencias e informacién con personas de todo el mundo
desde el propio domicilio del cuidador, sin horarios y solucionan dificultades

para cuidadores que vivan aislados o0 que no tengan cerca un GAM.

Segun CEAFA las personas que participan en un GAM aceptan mejor la
enfermedad, desarrollan actitudes, comportamientos y pensamientos mas
adaptativos ante las circunstancias cambiantes y degenerativas del EA. En
definitiva, los cuidadores desarrollan una actitud proactiva ante la enfermedad,
tienen mejor predisposicion y por lo tanto mejor salud psicologica, emocional y

también fisica y social.

En la bibliografia encontramos que para algunos autores se ha
demostrado que los cuidadores se benefician subjetivamente de los GAM
(Moya y Costa, 2007) aunque para otros su eficacia es escasa o0 nula, aunque
proporcionan un tiempo de respiro y el contacto con otras personas (Soérensen,

Pinquart y Duberstein, 2002).

1.1.5.3. PROGRAMAS EDUCATIVOS

Los programas de educacion sanitaria sobre la enfermedad de
Alzheimer tienen como objetivo que el cuidador aumente su conocimiento de la
enfermedad y los servicios y recursos que tiene a su disposicion. La guia
NICE/SCIE recomienda implementar programas educativos que den
informacion, de forma progresiva y estructurada, sobre la enfermedad de
Alzheimer, su tratamiento, sus consecuencias y el manejo de los diversos
problemas asociados a su cuidado (National Institute for Clinical Excellence,
2006). Estos programas pretenden mejorar el bienestar, la seguridad y la
independencia del EA, a la vez que se intenta reducir la carga de los

cuidadores (Montorio y Losada, 2005).

Los programas de educacion sanitaria pueden tener distintos formatos y
entre sus contenidos se incluye informacion sobre las dificultades mas

comunes por las que atraviesan los familiares de EA (evolucién prevista de la
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enfermedad, problemas de movilizacion, problemas de incontinencia, caidas,
problemas legales y econdmicos, etc.). También se incluyen pautas para
prevenir determinados problemas y estrategias, recursos y habilidades para
manejar mejor la situacion. Las intervenciones educativas suelen desarrollarse
en las asociaciones de familiares, instituciones sanitarias, fundaciones y ONG,
durante un tiempo limitado y habitualmente utilizan textos didacticos,
redactados generalmente por los propios cuidadores o por profesionales con
amplia experiencia en el mundo de los cuidados informales, aunque también se
usan recursos informaticos como paginas web, foros, chats, videoconferencias,
etc. (Chiati et al., 2013; Sorensen et al., 2002). Segun Lépez Martinez y Crespo
Lépez (2007), para lograr una mayor efectividad, es necesario que los
programas se adapten a las necesidades de los cuidadores y con ello se

retrasara también la institucionalizacion del EA.

En relacion con la efectividad de estas intervenciones, en la literatura se
encuentran resultados contradictorios. Algunas revisiones mostraron poca
evidencia de que las intervenciones de informacion a los cuidadores de
personas con demencia sean eficaces en una reduccidon significativa de la
sobrecarga (Alonso et al., 2004; Brodaty et al 2003; Bruvik, Allore, Ranhoff y
Engedal, 2013; Gallagher-Thompson, Gray, Dupart, Jiménez y Thompson,
2008; Thompson et al., 2007). Sin embargo otras investigaciones determinaron
gue este tipo de programas eran eficaces para ayudar a los cuidadores a
minimizar la percepcion de sobrecarga y desarrollar estrategias de
afrontamiento (Martin Carrasco et al., 2010; Sorensen et al., 2002) y que los
CPF suelen valorar de forma muy positiva las intervenciones de apoyo
educativo (Gallagher-Thompson et al., 2008; Pefia-Longobardo y Oliva-Moreno,
2015).

Segun la Guia sobre la atencion integral a las personas con enfermedad
de Alzheimer y otras demencias, los cuidadores mejor informados parecen
tener menos depresién, pero niveles similares de estrés, que los peor
informados, por lo que ofrecer informacion al cuidador podria prevenir la
sobrecarga, aunque advierte que la informacion en fases muy precoces de la

enfermedad podria ser perjudicial, pues podria producir ansiedad anticipatoria
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(Grupo de trabajo de la Guia sobre la atencion integral a las personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 2010).

1.1.5.4. INTERVENCIONES PSICOTERAPEUTICAS

En los programas psicoeducativos y psicoterapéuticos se entrena a los
cuidadores, de forma individual o en grupo, en habilidades y estrategias para
enfrentarse al cuidado de una forma méas adaptativa, diferenciandose ambos en
gue los psicoterapéuticos prestan una especial atencién al mantenimiento de la
relaciéon terapeuta-cuidador (Losada, Marquez, Pefiacoba, Gallagher-
Thompson y Knight, 2007; Losada et al., 2011).

Las intervenciones son realizadas por uno o varios profesionales de
salud mental y su objetivo es lograr una mejoria del estado emocional del
cuidador. Para ello se emplean terapias como la cognitivo-conductual, que
ayuda a modificar creencias y pensamientos disfuncionales relacionados con el
cuidado y entrena a los cuidadores en el aumento de la frecuencia de
actividades gratificantes, en relajacion y en habilidades para pedir ayuda, o
terapias de aceptacion y compromiso que trabajan tanto el patrén personal de
evitacion experiencial, como la alternativa de la aceptacion de emociones,
pensamientos y sensaciones (Etxeberria et al., 2011; Losada et al., 2015;
Marquez, Losada, Peflacoba y Romero, 2009; Olazaran et al., 2010; Martin
Carrasco, Ballesteros, Dominguez, Mufioz. y Gonzalez-Fraile, 2014). También
se enseflan al cuidador habilidades para resolver problemas, organizar el
tiempo y realizar actividades gratificantes (Lopez Martinez y Crespo Lopez,
2007) y se le ayuda a identificar sus valores y se incrementa la motivacion del

cuidador para comprometerse con ellos (Losada et al., 2015).

Segun la evidencia cientifica, las intervenciones psicoterapéuticas y
psicoeducativas son las que han presentado mayores niveles de eficacia para
reducir el malestar emocional del cuidador (Livingston et al., 2013; Marquez et
al.,, 2009; Olazaran et al., 2010; Martin Carrasco et al., 2014; Pinquart y
Sorensen, 2006; Vazquez et al., 2013). Las intervenciones psicoterapéuticas,
especialmente la cognitivo-conductual, son las mas eficaces, aunque tienen
una moderada eficacia, reduciendo los niveles de sobrecarga, ansiedad y
depresion (Brodaty et al.,, 2003; Gallagher-Thompson et al., 2008; Lopez
Martinez y Crespo LOpez, 2007; Losada et al., 2011; Losada et al., 2015;
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Pinquart y Sorensen, 2006; Schulz et al., 2009; Vazquez et al., 2013). Las
intervenciones psicoterapéuticas, donde se trabajan los recursos y habilidades
para afrontar el estrés, son las que consiguen mayores mejorias en la
reduccion del malestar emocional del cuidador, incluso repercutiendo
positivamente sobre la sintomatologia de los EA, y son las que provocan un
menor porcentaje de abandonos (Sorensen et al., 2002).

Algunos estudios hallaron discrepancias en la percepcion que los
investigadores y los cuidadores tenian sobre las intervenciones de psicoterapia,
pues los cuidadores se mostraron satisfechos y las valoraron como muy
positivas (Brodaty et al., 2003; Gallagher-Thompson et al., 2008; Thompson et
al., 2007). Sin embargo, no existen estudios que comparen la eficacia de la
psicoterapia en diferentes tipos de cuidadores, pero es probable que sea mas
efectiva en cuidadores con niveles de ansiedad y depresion altos o proximos a

lo patologico (National Institute for Clinical Excellence, 2006).

1.1.5.5. INTERVENCIONES MULTICOMPONENTE

Como se ha visto los diferentes recursos tienen una eficacia limitada y
generalmente se han realizado de forma aislada, por lo que el grado de
recomendacion varia sustancialmente entre unos y otros (Tabla 12). Sin
embargo, actualmente existe cierto consenso en que la combinacion de varias
intervenciones, como apoyo educativo, apoyo emocional y recursos, resulta
mas efectiva que el tratamiento de uno solo de estos aspectos (Beinart et al.,
2012; Chan, 2010; Martin Carrasco et al, 2014; Zabalegui et al., 2008).

Los programas multicomponente son aquellos que utilizan distintos tipos
de estrategias con bases conceptuales diferentes como, por ejemplo, la
combinacioén de una intervencion psicoldgica con una intervencion de formacién
sobre dependencia y la participacion en grupos de ayuda mutua. Algunos
programas multicomponente, como los realizados por Mittelman (Mittelman et
al., 1995; Mittelman et al., 2004) engloban educacion sobre la enfermedad de
Alzheimer, manejo de comportamientos problematicos, comunicacion entre los
miembros de la familia, manejo de situaciones criticas y recursos comunitarios,
entre otros. Como aspectos destacables de estos programas se encuentran la

participacion del resto de la familia, ademas del cuidador principal, y que se da
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mucha importancia a la educacion sobre la enfermedad de Alzheimer y los

recursos comunitarios que estan a disposicion de los enfermos y sus familias.

Otra experiencia multicomponente es el programa Cuidar Cuidandose
(Losada et al., 2007), en el que se combina la intervencién psicoldgica, usando
estrategias cognitivo-conductuales, con la intervencion de terapia ocupacional
y, a veces, se afiade una tercera intervencion de terapia ocupacional cognitiva
gue busca estimular las capacidades funcionales, motivacionales y cognitivas

del enfermo.

En cuanto a la eficacia de este tipo de intervenciones, los programas
globales multicomponente basados en sesiones educativas, formacién en
cuidados, soporte emocional, apoyo grupal, entrenamiento practico, etc., son
las intervenciones mas efectivas tanto para el paciente como sus cuidadores y
producen una mejora en la sobrecarga, la depresion, el bienestar subjetivo y la
satisfaccion del cuidador. Para Gallagher-Thompson et al., (2008) las
intervenciones  multicomponente pueden ser consideradas empiricamente
validadas, mientras que otros tipos de intervencidn necesitan estudios
adicionales que aporten resultados fiables. Por tanto los programa
multicomponente presentan un mayor grado de recomendacion que los vistos

hasta ahora, con un grado de recomendaciéon A (Yanguas, 2007) (Tabla 12).

Tabla 12. Grado de recomendacion de los programas de intervencién con CPF
(Yanguas, 2007)

Programas de intervencién con CPF Grado de recomendacion

Psicoeducativos. B

Cognitivo-conductuales.

Manejo de casos/asesoramiento

Grupos de autoayuda

Programas de respiro

Formacioén en cuidados

>ImOmO|T

Programas globales multicomponente
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1.1.6. ASOCIACIONES DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE
ALZHEIMER

Durante muchos afios los afectados por la enfermedad de Alzheimer se
sintieron solos ante la escasa ayuda de las administraciones publicas y el
desconocimiento generalizado sobre la enfermedad. Poco a poco los enfermos
y sus familias se fueron agrupando en asociaciones de familiares de enfermos
de Alzheimer (AFA), con el fin de dar respuesta a sus dudas y necesidades y
hacer un frente comin en sus reivindicaciones (FAGAL, 2015). En 1980 se
cre6 en Estados Unidos Alzheimer’s Association, una iniciativa para organizar
la ayuda a los enfermos con demencia, sin embargo, en Espafia hubo que
esperar hasta finales de los aflos ochenta para que nacieran las
primeras asociaciones, que se fueron extendiendo por todo el pais, hasta el
nacimiento en 1990 de la Confederacion Espafiola de Asociaciones de
Familiares de personas con Alzheimer y otras Demencias (CEAFA). CEAFA es
una organizacion sin animo de lucro, declarada de utilidad puablica, que trabaja
por mejorar la calidad de vida de las personas que padecen la enfermedad de
Alzheimer. Estad formada por 13 federaciones autonémicasy 6 asociaciones
uniprovinciales, repartidas por toda Espafia, que reunen a cerca de 300
Asociaciones locales y representan a cerca de 200.000 familias. A nivel
internacional Alzheimer’s Disease International integra asociaciones de 103
paises de todo el mundo, mientras que Alzheimer Europe y la Confederacion
Europea de Asociaciones de Familias (COFACE), ejercen funciones similares

dentro de la Union Europea.

Las AFA son asociaciones, sin animo de lucro, que desarrollan su
actividad con los afectados por la enfermedad de Alzheimer y sus familias,
proporcionando informacion, asesoramiento y apoyo emocional. Desempefian
un papel muy importante no sélo en la mejora de la calidad de vida de los
enfermos sino también en el apoyo a los cuidadores, pues les ofrecen la
posibilidad de compartir experiencias con otras personas con problemas
similares, promueven el autocuidado y refuerzan la figura del cuidador en la

sociedad.
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Entre las actividades que realizan las AFA destacan las orientadas al
EA, como la promocion de la salud del enfermo, la utilizacion de medidas
preventivas de higiene y la fisioterapia para mantener y recuperar capacidades
del enfermo. En el area psicosocial y funcional se desarrollan actividades de
terapia ocupacional, mantenimiento de habilidades sociales y actividades
ludicas y en el area neurocognitiva se realiza estimulacion cognitiva a través de
terapias de reminiscencias, orientacion en la realidad, prevencion y manejo de
alteraciones conductuales y reforzamiento de actividades basicas de la vida
diaria. Las 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 Administracion, utilizacién de servicios
de asistencia domiciliaria, unidades de respiro familiar o servicios de
voluntariado, apoyo psicolégico individual o en grupo (GAM) y asesoramiento
legal. Por ultimo, las AFA realizan actividades dirigidas a la sociedad en
general, como concienciar sobre el impacto de la enfermedad, promocionar
medidas de prevencion, promocionar la investigacion, colaborar con otras

entidades y actuar de interlocutor con las administraciones publicas.

Entre los puntos débiles de las AFA se encuentran la vulnerabilidad
econdmica, pues dependen de subvenciones publicas y de las cuotas de sus
afiliados, que como se ha visto tienen recursos limitados, el aislamiento, el
trabajo sin contacto con otros profesionales implicados en la salud del enfermo

como el médico y la lejania con poblaciones pequefas y el medio rural.

En Galicia, los pioneros fueron las asociaciones de Santiago y Vigo que
se formaron en 1994 y en 1998 naci6 la Federacion de Asociaciones Gallega
de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras demencias (FAGAL), como
una plataforma para dar a conocer la realidad de esta enfermedad a la
sociedad gallega. Actualmente FAGAL esta formada por trece asociaciones
(Figura 9 y Anexo 8) que prestan ayuda a los familiares de enfermos de
Alzheimer y otras demencias. El objetivo de FAGAL es mejorar la calidad de
vida de las personas que sufren Alzheimer y otras demencias y de sus
cuidadores, para lo cual trabaja apoyando a las AFA gallegas. Un ejemplo de
su actividad es el programa Red Paraguas Alzheimer, programa promovido y

financiado con colaboracion con la Fundacion Barrié de la Maza, que nacié en
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mayo de 2013 con el objetivo de fomentar la capacitacion y mejorar la calidad
de vida de las familias cuidadoras de familiares con alguna demencia en las
zonas rurales gallegas, incidiendo en las comarcas con la poblacion mas

envejecida de Galicia.

Figura 9. Distribucion de las AFA en Galicia (FAGAL)

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 cuidadores que lo utilizan (Villars et al., 2010).
En estudios sobre grupos de apoyo, los cuidadores informaron positivamente
sobre aspectos relacionados con temas educativos, socializacion 'y
afrontamiento (Rodriguez Ponce, 2003; Snyder, Jenkins y Joosten, 2007).
Ademas, hay autores que afirman que la aproximacion y coordinacion entre los
diferentes niveles asistenciales (atencion primaria, especializada vy
sociosanitaria) y las AFA resulta muy util para que los cuidadores mejoren su
conocimiento y manejo de la enfermedad, reciban apoyo emocional, alivien la

carga e incrementen su calidad de vida (Villars et al., 2010).

1.1.7. EL FARMACEUTICO COMUNITARIO

Hasta la década de los 60, época de desarrollo de la farmacia clinica en
los hospitales, el concepto de servicio farmacéutico se basaba en la
dispensacion de medicamentos y productos sanitarios y en la realizacion de
formulas magistrales. En esa época todo giraba en torno al medicamento como
producto y no se prestaba una atencién especial al paciente y los efectos que

podia producir la administracién del medicamento (Andrés, 2006).
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La farmacia clinica abri6 un nuevo campo de trabajo hacia una
intervencion centrada en el paciente y en ese momento el farmacéutico se
introdujo en equipos multidisciplinares para mejorar el nivel y la calidad
asistencial de los pacientes hospitalizados. Aunque en un principio la farmacia
clinica se desarroll6 principalmente en los hospitales, poco a poco fue
extendiéndose por otras areas de la practica profesional, como el farmacéutico
de farmacia comunitaria, también llamado farmacéutico comunitario, y el
farmacéutico de atencion primaria, que ejerce sus funciones dentro de los
servicios de atencién primaria de salud. Esta nueva conceptualizacion de la
practica farmacéutica se denomind Atencion Farmaceéutica (AF). Hepler y
Strand (1990) definieron la atencion farmacéutica como "la provision
responsable de la farmacoterapia con el propésito de alcanzar unos resultados
concretos que mejoren la calidad de vida de cada paciente". Aunque esta
definicion de atencidon farmacéutica se centraba en la farmacoterapia aplicada
al paciente, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) consideré que este
concepto se podia extender al papel que el farmacéutico, junto al resto del
equipo sanitario, debia tener en la prevencion de la enfermedad y la promocion
de la salud. Asi la OMS afirmé que la atencién farmacéutica es una forma de
practica profesional, en la que el paciente es el principal beneficiario de las
acciones del farmacéutico, que se realiza a travées de las actitudes,
comportamientos, compromisos, inquietudes, valores éticos, funciones,
conocimientos, responsabilidades y destrezas del farmacéutico en la prestacion
de la farmacoterapia, con el objeto de lograr resultados terapéuticos definidos

en la salud y la calidad de vida del paciente (OMS, 1993).

En el afio 2000 se cred la Sociedad Espafiola de Farmacia Comunitaria
(SEFAC), como asociacion cientifica para el farmacéutico comunitario, teniendo
como objetivos desarrollar las lineas de trabajo generales que enmarcaran la
practica cientifico-profesional del farmacéutico comunitario, asi como
profundizar en la cartera de servicios que la farmacia comunitaria puede ofrecer
a la sociedad. Ese mismo afio se cred la Sociedad Cientifica Espafiola de
Farmacia Asistencial, cuyos fines son: impulsar, fomentar y desarrollar la
actividad asistencial de los farmacéuticos en su actuacion profesional (farmacia

comunitaria, hospitalaria y atencion primaria), impulsar la investigacion
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cientifica en la actividad asistencial de los farmacéuticos y desarrollar su
actividad en el @mbito de la atencién farmacéutica (Herrera, 2006).

La Atencion Farmacéutica, en su conceptualizacion, puede clasificarse

en dos modalidades (Hepler y Strand, 1990):

1. Atencién farmacéutica global: corresponde al modelo “Comprehensive
Pharmaceutical Care”, propuesto por Strand.

2. Atenciéon farmacéutica en grupos de riesgo (enfermos crénicos, ancianos,
polimedicados, etc.): corresponde al modelo “Therapeutics Outcomes

Monitoring”, propuesto por Hepler.

La atencion farmacéutica en grupos de riesgo es la modalidad que se
basa en controlar la farmacoterapia de pacientes con enfermedades crénicas o
en situaciones que requieran la utilizacion de medicamentos durante largos
periodos y que en muchos casos necesitan ademas educacion sanitaria sobre
su enfermedad, como pacientes diabéticos, hipertensos, asmaticos, con
problemas cardiovasculares, ancianos y pacientes polimedicados, entre otros,
0 pacientes con enfermedades graves, que pueden poner en riesgo su vida si
los medicamentos prescritos no son eficaces o se utilizan mal (Foro de

Atencion Farmacéutica, 2008).

Los enfermos de Alzheimer y sus cuidadores constituyen dos grupos
susceptibles de prestacion de atencion farmacéutica. El primero para poder
controlar la adherencia al tratamiento, evitar posibles efectos secundarios de la
medicacion y evitar posibles problemas en la administracion de los
medicamentos, entre otros; y el segundo, ademas de por ser el interlocutor
entre el enfermo, el farmacéutico y el médico, por ser un grupo de riesgo de

padecer enfermedades relacionadas con el cuidado.

A partir del momento en que el médico especialista establece un
diagnostico de enfermedad de Alzheimer 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 comunitario (Molinuevo y Arranz, 2012). Este se encargara de
verificar el tratamiento prescrito por el especialista y de continuar el proceso
asistencial (Atenciébn Primaria — Atencion Especializada - Farmacia

comunitaria). El cuidador es una figura extraordinariamente importante para el
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EA y, cuando éste ya no puede valerse por si mismo, es quien realmente esta
en contacto con el médico de familia y con el farmacéutico comunitario. Una
buena comunicacién farmacéutico-cuidador redundara en una mejora de la
adherencia al tratamiento de los pacientes con enfermedad de Alzheimer. La
farmacia comunitaria es una puerta de acceso al sistema sanitario cercana y
accesible en la que se establece un clima de confianza entre farmacéutico y
paciente que favorece la comunicacion (Caelles, Ibafiez, Machuca, Martinez-
Romero y Faus, 2002; Garcia-Delgado, Machuca, Murillo, de la Matta y Martin,
2003). Este clima de confianza favorece el acceso a cuidadores no
demandantes de ayuda, que la rechazan o dejan de utilizarla, por falta de
percepcién de necesitarla, escasa disponibilidad de tiempo, imposibilidad de
dejar al mayor con alguien o presentar problemas de salud como han

constatado algunos autores (Molinero y Tuneu, 2013).

Es conveniente informar al cuidador de que actualmente no existe
ningun tratamiento curativo para la enfermedad de Alzheimer y que el objetivo
principal del tratamiento es retrasar el avance de la enfermedad, controlar los
sintomas psicolégicos y conductuales y prevenir o controlar las patologias
asociadas, para lo que se utilizan conjuntamente intervenciones farmacologicas
y no farmacologicas (Olazaran et al., 2015; Sanchez et al., 2015). Para ello, es
imprescindible que el farmacéutico comunitario esté actualizado en los nuevos
tratamientos de la enfermedad de Alzheimer, algunos sin suficiente evidencia
cientifica, que constantemente crean falsas expectativas tanto en los EA como
en sus cuidadores y familiares, para poder informarles correctamente (Vérez,
Casal y Rojas, 2010). Desde la farmacia comunitaria se debe brindar, al EA y
su cuidador, todo el apoyo posible, tanto a nivel personal como ofreciendo
todos los servicios especificamente farmacéuticos, con el objetivo de mejorar

su autocuidado y, con ello, su calidad de vida (Ferrer, Orozco, y Roman, 2012).

El farmacéutico comunitario puede informar al EA y su cuidador sobre
aquellos aspectos de la enfermedad de Alzheimer que es necesario que
conozca y sobre su tratamiento, aportar instrucciones sobre el uso correcto de
los medicamentos y productos sanitarios que el EA necesita y ensefar el
manejo de las técnicas necesarias para su correcta utilizacion. Desde la

farmacia comunitaria se deben prevenir, detectar y resolver los problemas
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potenciales de la farmacoterapia y hacer un seguimiento del tratamiento
farmacolégico tanto del EA como del CPF. Este seguimiento debera centrarse
en temas como la adherencia al tratamiento, reacciones adversas, problemas
de administracion de los medicamentos, etc. (Wiedenmayer et al., 2006). Para
lograrlo, es conveniente que desde la farmacia comunitaria se den al cuidador
instrucciones de la forma mas sencilla para que las pueda entender con

facilidad, preferiblemente impresas (Caelles et al., 2002).

Los beneficios de estas terapias de larga duracion dependen, en gran
medida, de la adherencia al tratamiento, lo que, en general, constituye un
problema en este tipo de pacientes (Cardenas et al., 2010; Molinuevo y Arranz,
2012). En este aspecto, es fundamental el servicio personalizado de
dispensacion (SPD), que emplea dispositivos adecuados para una correcta
aplicacion de las pautas posologicas y que resulta muy util para el cuidador
porque reduce errores en la toma de medicacion, evita problemas de
manipulacion 'y conservacion, unifica el control, almacenamiento vy
administracion de la medicacion, reduce el stock almacenado en el domicilio,
evita problemas de confusion y/o intoxicacion involuntaria, facilita la deteccion
de problemas relacionados con los medicamentos (PRM) y permite conseguir
una mejor adherencia a los tratamientos (Borras, 2005; Serra-Prat, Bartolome,
Fité y Agusti, 2006).

El farmacéutico también puede contribuir a evitar problemas
relacionados con la administracion de la medicacién de los EA (Tabla 13),
informando de las distintas presentaciones existentes en el mercado
(comprimidos, capsulas, comprimidos Flas, soluciones y parches
transdérmicos) y proporcionar apoyo con los problemas derivados de la
administraciéon de los medicamentos, aparicion de efectos adversos (Tabla 14)
y otros problemas similares que puedan surgir. En este sentido, una reciente
investigacion determind que la mayoria de los cuidadores de pacientes con
enfermedad de Alzheimer leve a moderada preferian parches transdérmicos de
rivastigmina a las presentaciones orales. Asi, los cuidadores informaron una
mayor satisfaccion general, facilidad de uso y menor impacto en las actividades
diarias (Refié et al., 2014). Para Molinuevo y Hernandez (2011), aunque la

satisfaccion con el tratamiento no se correlaciona con el cumplimiento, si lo
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hace con los cambios en el deterioro cognitivo del paciente, un factor que
también influye en la carga del cuidador. Ademas, una reciente revision
bibliogréafica determind que las estrategias que disminuian la carga del cuidador
influian en una mejora de la adherencia a los tratamientos (Brady y Weinman,
2013).

Tabla 13. Posibles soluciones a problemas relacionados con la medicacion del
EA (Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos, 2013a)

Problema Solucién

Dificultad para tragar | Solucion oral: galantamina, rivastigmina, memantina.
pastillas y capsulas | Comprimidos Flas disueltos: donepezilo.
Parches transdérmicos: rivastigmina.

El EA se niega a Solucion oral o comprimidos Flas disueltos en la comida o
tomar la medicacion bebida.

Parches transdérmicos: rivastigmina.

Las recomendaciones para evitar los principales efectos secundarios
(Tabla 14) consisten en alargar el intervalo de aumento de la dosis hasta
alcanzar la dosis minima eficaz y utilizar domperidona para nauseas y vomitos
(Sanchez et al., 2015). Como los antidepresivos mas empleados en EA son los
inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina (ISRS), predominan
efectos adversos de naturaleza digestiva (nauseas, estrefiimiento, sequedad de
boca, etc.) y neurologicos (cefalea e insomnio, principalmente). Por ultimo es
importante informar al CPF de que las benzodiacepinas, que se utilizan para
controlar la ansiedad aguda, incrementan el riesgo de caidas y accidentes en
los EA, con la consiguiente repercusion que esto tendria aumentando el trabajo

de los cuidadores.

Tabla 14. Recomendaciones para evitar efectos secundarios de los tratamientos

de Alzheimer

Medicamento | Efectos adversos | Recomendaciones
e Administrar por la mafiana
, Alteraciones del e Cambiar de IACE
Donepezilo o ) o
sueno e Cambiar a parche transdérmicos
(rivastigmina) o memantina.
e Rotacién de la zona de aplicacion
Parches de Irritacion cutanea | o Pyeden manifestarse incluso hasta un
rivastigmina R(—E‘ac_mones mes _despues de iniciar el tratamiento.
alérgicas Dificil control y a veces obligan a
suspender la aplicacion de los parches.
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Las distintas guias indican que debe personalizarse el tratamiento
atendiendo a las caracteristicas concretas de cada paciente, especialmente en
lo que respecta a la comorbilidad fisica, los tratamientos concomitantes y el
perfil de efectos adversos esperables (Sanchez et al., 2015). Algunos autores
recomiendan que también se tengan en cuenta las circunstancias de los
cuidadores, intentando utilizar estrategias que favorezcan el uso de los
medicamentos y faciliten el cuidado (Brady y Weinman, 2013; Refié et al.,
2014).

El farmacéutico puede revisar los medicamentos que toma el EA, para
evitar duplicidades, eliminar todos los medicamentos caducados y evitar
interacciones farmacolégicas. En cuanto al tema de las interacciones, hay que
tener en cuenta que el déficit neurolégico producido por la enfermedad de
Alzheimer suele estar relacionado con un déficit colinérgico, por lo que se
deben vigilar los medicamentos con actividad anticolinérgica que utilizan los EA
como algunos antiparkinsonianos (trihexifenidilo, biperideno, etc.), tratamientos
de incontinencia urinaria (oxibutinina, tolterodina, fesoterodina, solifenacina,
etc.), antipsicoticos de fenotiazinicos (clorpromazina, flufenazina, etc.), algunos
antihistaminicos utilizados para prevenir el mareo en los viajes (dimenhidrinato,

etc.) o usados como hipnoticos (doxilamina, hidroxizina, etc.), etc.

Dadas las dificultades y problemas asociados a la medicacion y su
administracion, es importante revisar los procedimientos de intervencion con el
cuidador. Para algunos autores, los profesionales sanitarios deben identificar
precozmente signos de alarma que indiguen cansancio en los CPF, fomentar
habilidades y conocimientos sobre el cuidado, intentando mejorar la adaptaciéon
y optimizacion del tiempo dedicado al cuidado (Yonte et al., 2012). En este
sentido, el farmacéutico puede educar al CPF sobre medidas preventivas y
habitos saludables que mejoren su calidad de vida, algo que ha demostrado
beneficios en la salud de los cuidadores (Castro et al., 2002; Villars et al.,
2010). En el informe Estado del arte de la enfermedad de Alzheimer en Esparfia
(PricewaterhouseCoopers, 2013), se promueve reforzar el papel de la farmacia
comunitaria como recurso clave para ayudar al EA y a los cuidadores mediante
la participacion de los farmacéuticos comunitarios en la adopcion de medidas

preventivas de la dependencia asociada a la enfermedad de Alzheimer,
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minimizacion de la posible y frecuente iatrogenia, identificacion de efectos
secundarios de los medicamentos e identificacion de la falta de cumplimiento
terapéutico y sus causas. Ademas el farmacéutico puede promover hébitos y
consejos para mejorar el estado de salud de los CPF (Molinero y Tuneu, 2013)
y ofrecer informacion sobre las AFA que existen en su entorno, residencias
socio-sanitarias y ayudas que puede solicitar a las distintas administraciones.
Por dltimo, se puede aprovechar el clima de confianza que se establece en la
farmacia comunitaria, entre el CPF y el farmacéutico, para detectar en los
cuidadores situaciones de sobrecarga que puedan derivar en psicopatologias
asociadas al cuidado del EA (Vérez, 2014, mayo).

1.1.8. INICIATIVAS MULTIDISCIPLINARES

En el V Congreso Nacional de Alzheimer, celebrado en San Sebastian
en octubre de 2012, familiares de personas con la enfermedad de Alzheimer,
profesionales sanitarios y trabajadores de asociaciones se comprometieron a
combatir la enfermedad, contribuir a mejorar la calidad de vida de quienes la
padecen y se marcaron un doble objetivo fundamental, por un lado, reivindicar
el papel de todos los profesionales sanitarios y por otro, reconocer y reforzar al
familiar cuidador como un agente activo sociosanitario y también como objeto
de atencion del Sistema de Salud (Centro de Referencia Estatal Alzheimer,
2012).

Teniendo en cuenta la complejidad de la enfermedad de Alzheimer,
numerosos autores apoyan su abordaje desde un punto de vista holistico que
abarque a todos los implicados y en el que se haga una valoracion integral y
multidisciplinar del afectado y su cuidador (Bermejo, 2004; Chiatti et al., 2015;
Lopez Gil et al., 2009; Losada et al., 2007; Timoén et al., 2013; Wennberg, Dye,
Streetman-Loy y Pham, 2015). La atencién e intervencion en la enfermedad de
Alzheimer deberia basarse en equipos multidisciplinares competentes
integrados por profesionales cualificados que trabajen de forma coordinada e
integrada, para formar una red asistencial sélida (Brodaty y Donkin, 2009;
Chiatti et al.,, 2015; Wennberg et al., 2015; Yanguas, 2007). Para la
capacitacion de los equipos multidisciplinares resulta necesario llevar a cabo de

forma sistematica programas de formacion y actualizacién en evaluaciéon e
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intervencion con EA, los cuidadores y sus familias (Chiatti et al., 2015). Alonso,
Garrido, Martin y Francisco (2005) comprobaron cédmo, a través de programas
de formacién psicoeducativa a diferentes profesionales que atienden a
cuidadores, se puede llegar a un mayor nimero de éstos, y por tanto, mas
cuidadores se pueden beneficiar de los programas psicoeducativos.

Para Alonso et al. (2004) las experiencias realizadas, como sesiones
educativas grupales impartidas por equipos multidisciplinares integrados por
médicos, enfermeras y trabajadores sociales, fueron valoradas muy
positivamente por los participantes en el programa. También el estudio
PREVENT (Callahan et al., 2006), realizado en atencién primaria, comprobd
que un modelo de atencion integrado realizado por equipos multidisciplinares
genera una mejoria importante en el proceso de cuidado y mejores resultados

en las personas con demencia y en los familiares cuidadores.

Existen innumerables iniciativas que demuestran el interés de diferentes
profesionales por los cuidadores de EA, tanto en el campo sanitario como en el
sociosanitario, como enfermeras, geriatras, psicélogos, terapeutas
ocupacionales y trabajadores sociales, entre otros e incluso fuera de estos
ambitos. Una mayor implicacion de todos los profesionales sanitarios podria

mejorar la deteccion de sobrecarga en los cuidadores (Yonte et al., 2012).

Desde el Centro de Referencia Estatal de atenciébn a personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias (CRE Alzheimer) se promueve el
desarrollo y la transferencia del conocimiento sobre estas enfermedades y su
adecuado tratamiento multidisciplinar. Un ejemplo de iniciativa multicisciplinar
es la llevada a cabo gracias a la colaboracion de CRE Alzheimer, la
Confederacion Espafiola de Asociaciones de familiares de personas con
enfermedad de alzhéimer y otras demencias (CEAFA) y un grupo de
arquitectos para mejorar el bienestar de los EA y de las personas que conviven
con ellos creando entornos adaptables a sus necesidades, desde la
perspectiva de que la arquitectura puede facilitar la autonomia personal y la
integracion de todas las personas, independientemente de sus capacidades,
tanto en el entorno familiar como en el comunitario, y contribuir a mejorar su
movilidad y transporte (Timén et al., 2013). Otro ejemplo lo constituye el blog

CRE Alzheimer, un espacio colaborativo multidisciplinar, donde profesionales
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relacionados con los enfermos de Alzheimer y sus familias, como el
farmacéutico (Vérez, 2015) publican articulos, ya que se considera de vital
importancia la trasmision del conocimiento entre los profesionales del &mbito

del Alzhéimer.

Otro caso de atencion multidisciplinar es el proyecto KNOW Alzheimer,
iniciado en 2012 como una iniciativa de profesionales involucrados en la
atencion y el cuidado de las personas que sufren la enfermedad de Alzheimer y
de las asociaciones de familiares de pacientes, con la intencion de que todos
estos colectivos tuvieran la informaciébn necesaria para actualizar sus
conocimientos sobre la enfermedad. Este proyecto cuenta con la colaboracion
de la Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares de Personas con
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA), la Sociedad Esparfiola de Neurologia
(SEN), la Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia (SEGG), la Sociedad
Espafiola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN) y la Sociedad
Espafola de Farmacia Comunitaria (SEFAC). Es la primera vez que un equipo
multidisciplinar tan completo, en el que estan incluidos farmaceéuticos
comunitarios, colabora en el abordaje de una enfermedad tan compleja como

el Alzheimer.

En Galicia, cabe destacar el Grupo de Investigacion en Gerontologia de
la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de A Coruiia liderado por
el doctor José Carlos Millan Calenti que ha reunido un equipo multidisciplinar
formado por médicos, bidlogos, psicologos, socidlogos, fisioterapeutas,
logopedas, terapeutas ocupacionales y trabajadores sociales, con una amplia
produccion en investigacion sobre el envejecimiento, las patologias

neurodegenerativas y los cuidadores.

1.1.9. COSTES DE LA ENFERMEDAD

La enfermedad de Alzheimer no soélo produce un impacto fisico,
psicologico y social en el enfermo, el cuidador y la familia, sino también un
impacto econémico (Garcia-Calvente et al., 2011; Gustavsson et al., 2011;
IMSERSO, 2005a; L6pez-Bastida et al., 2006; Losada y Montorio, 2005; Olesen
et al., 2012; Rogero, 2010), por tanto, la enfermedad plantea importantes retos

no soélo para los individuos que la padecen sino también para la sociedad en su
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conjunto (Pefla Casanova, 2007). Ademas, dado el previsible aumento de la
prevalencia de la enfermedad en el futuro, se incrementaran los costes y, por lo
tanto, los datos econdmicos que se manejan actualmente no seran validos
dentro de pocos afios (Alzheimer Disease International, 2010). En este sentido,
el diagnéstico precoz contribuiria a reducir los costes en la medida que
detectaria casos en estadios iniciales, con lo que retrasaria el paso a las
siguientes fases y se produciria una reduccién de la institucionalizacion, por lo
gue algunos autores recomiendan la implantacion de estrategias de diagnéstico
precoz como medida coste-efectiva (National Institute for Health and Care
Excellence, 2007). También existe consenso sobre la eficiencia del tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer y no hay dudas acerca de su coste efectividad
(National Institute for Health and Care Excellence, 2011), pues al contribuir al
enlentecimiento de la progresion de la enfermedad reduce el tiempo que el
cuidador debe dedicar al paciente, la hospitalizacion, la institucionalizacion,
etc. y ademas retrasa los gastos derivados de las enfermedades concomitantes

gue se producen en las fases mas avanzadas.

Los costes econdémicos producidos por la enfermedad de Alzheimer, se
pueden clasificar en costes directos e indirectos (Alzheimer Disease

International, 2010).

Los costes directos o tangibles, son los que se pueden cuantificar,
producidos por el cuidado del paciente y estdn compuestos por el gasto
sanitario (tratamientos y utilizacion de recursos sanitarios), el gasto derivado de
la atencion domiciliaria profesional, la institucionalizacion y otros como
adaptacion de las viviendas, ayudas técnicas, transporte sanitario, etc. (Tabla
15). El mayor porcentaje de este gasto corresponde a la institucionalizacion del
paciente, el uso de centros de dia y a los cuidadores profesionales
remunerados (Coduras et al., 2010; Turré et al, 2010). Los costes directos
sanitarios se incrementan a lo largo de la evolucién de la enfermedad pues
aumentan las visitas a urgencias, las estancias hospitalarias son mas
numerosas y mas largas y se precisan mas cuidados médicos domiciliarios
(L6pez-Bastida et al., 2006). Dentro de los costes sanitarios, el producido por
los farmacos para la enfermedad de Alzheimer es moderado y constituye,

alrededor del 8% del gasto total (Coduras et al., 2010). Para las familias los
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costes directos provocan la necesidad de redistribuir sus recursos econémicos
y humanos para dar respuesta a la nueva situacion provocada por la
enfermedad de Alzheimer y este proceso es habitualmente una fuente de
conflictos entre los familiares del enfermo (Garcia-Calvente et al., 2011).
Ademas, algunos estudios sobre los factores que influyen en la carga han
observado que el coste de la enfermedad aumenta la sobrecarga percibida por

los cuidadores (Turr6 et al, 2008).

Por otro lado existen unos costes indirectos o intangibles, entre los que
se incluyen el tiempo dedicado por los cuidadores al cuidado del paciente, la
pérdida de ingresos del paciente y de su cuidador y los gastos sanitarios
derivados de la carga del cuidador. Estos costes son dificiles de cuantificar por
el problema que supone calcular el coste indirecto producido por el tiempo
dedicado por el cuidador principal informal, ya que puede computarse como
parte de un salario, que el cuidador deja de percibir por ocuparse del EA (coste
de oportunidad), o como si fuesen horas de un profesional dedicado al cuidado
(coste de sustitucion). Segun datos de Alzheimer Espafia, la cantidad de horas
dedicadas al cuidado directo o a la supervision de las actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria varian desde las 8 horas en la fase inicial, a las
12 horas en la avanzada y las horas de asistencia a actividades basicas son las

gue mayor coste implican (Turré et al., 2010).

Tabla 15. Costes directos e indirectos asociados a la enfermedad de Alzheimer

Sanitarios Tratamientos

Recursos sanitarios:
Consultas externas
Hospital y urgencias

C.ostes Centros de dia
directos

Asistencia domiciliaria profesional

Institucionalizacion

Otros: Adaptacién de las viviendas, ayudas técnicas, transporte
sanitario, etc.

Tiempo del cuidador principal informal, pérdida de ingresos tanto del
paciente como de sus cuidadores, gastos sanitarios derivados de la
carga del cuidador.

Costes
indirectos

Algunas estimaciones sobre los costes de la enfermedad de Alzheimer

han determinado que el mayor porcentaje corresponde al gasto derivado del
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cuidado informal del paciente (77-81%), mientras que solo el 10-13%
corresponde al gasto sanitario y el 6-12% al cuidado formal o profesional
(PricewaterhouseCoopers, 2013). Aunque en fases tempranas, el gasto
indirecto es muy superior al directo, si en fases avanzadas se produjera la
institucionalizacion del EA, el gasto directo superaria al indirecto debido a los
enormes costes que ello conlleva (Coduras et al., 2010). Sin embargo cuando
en fases avanzadas, a pesar del deterioro del paciente, no se produce la
institucionalizacion ni hay posibilidad de recurrir a cuidadores remunerados, se
incrementan los costes indirectos y, en la fase severa, muchos cuidadores
abandonan el mercado laboral para dedicarse al enfermo. Es decir, que al
aumento del coste de la enfermedad habria que afiadir una reduccion de la
capacidad adquisitiva de las familias.

El costo de la demencia en Europa se estimo por Wimo et al. (2011) en
160 mil millones de euros, aunque otras estimaciones fueron inferiores, hasta
un 60% menores, debido a que no se habia cuantificado de igual forma el costo

de la atencion informal (Olesen et al., 2012).

Por lo tanto, como se ha visto hasta ahora, el coste total de lo que
supone cuidar a un enfermo de Alzheimer es dificil de cuantificar aunque,
segun CEAFA, en Espafa la enfermedad de Alzheimer supone un gasto
aproximado, de entre 27.000 y 37.000 euros anuales por paciente,
dependiendo de la fase de la enfermedad en que este se encuentre. Por
término medio, las familias espafiolas soportan el 68% de los costes directos
(6.094 euros/afio) y el total de los indirectos (20.055 euros/afio) (Gonzalez
Camacho y Pardo, 2013). En una reciente publicacion sobre el coste de los
trastornos del cerebro en Espafia (Pares-Badell et al., 2014), se determin6 que
la demencia era el trastorno mas costoso. Se evalu6é en 15 mil millones de

euros el costo social de la demencia, y en 31.787 euros el costo por paciente.

No se debe olvidar que el elevado coste de la enfermedad de Alzheimer,
al repercutir en el CPF y su familia, produce tensiones econdmicas que
aumentan el estrés del CPF. Algunos autores relacionan el estrés por motivos
econdmicos con el incremento de problemas como ansiedad y depresion

(Navarro-Mateu et al., 2015), por lo que la falta de apoyo econémico, no sélo
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empeora el estado de salud del CPF, sino, como se ha visto anteriormente, el
cuidado que recibe el EA.

1.1.10. PLAN NACIONAL PARA EL ALZHEIMER

Como se ha visto hasta ahora, la situacion actual de la enfermedad del
Alzheimer exige la implantacion de mejoras en la calidad asistencial a través de
un abordaje integral de los pacientes, sus cuidadores y sus familias. Este
planteamiento ha sido propuesto por Alzheimer’s Disease Internacional que ha
instado a los gobiernos de todo el mundo a que desarrollen y apliquen Planes
Nacionales de Demencia como “la herramienta mas potente para transformar la
asistencia y el apoyo nacional a la demencia”. Con dichos planes los gobiernos
deben garantizar asistencia y apoyo de calidad para los enfermos del presente
y los del futuro, mediante la estructuracion y financiacion adecuadas de los
sistemas sanitarios y sociales. Sin embargo, aunque la preocupacion por la
enfermedad de Alzheimer no ha dejado de crecer y en la reciente Cumbre del
G8, realizada en diciembres de 2013, las principales economias del mundo se
comprometieron a desarrollar una cura contra la demencia para antes de 2025,
a finales de 2013, sOlo once paises contaban con un plan nacional propio:
Reino Unido (Inglaterra, Escocia, Gales e Irlanda del Norte), Australia,
Dinamarca, Finlandia, Francia, Corea del Sur, Estados Unidos, Noruega, los
Paises Bajos, Luxemburgo y Bélgica. Otros paises como Japon, México, Perd,
China, Republica Checa, Bélgica, Luxemburgo, Chipre, Portugal, India y Malta
estan trabajando en el desarrollo de planes especificos para luchar contra las

demencias (Pot y Petrea, 2013).

Los datos apuntan que en Espafa, entre 500.000 y 800.000 personas
sufren Alzheimer, aunque esta enfermedad afecta directamente la vida de 3,5
millones de espafioles con una incidencia estimada de 150.000 nuevos casos
al afio. La magnitud del problema es tal que se plantea la necesidad de una
estrategia de accion coordinada a nivel nacional. Sin embargo, Espafia no
cuenta con un plan nacional para el Alzheimer que coordine el trabajo de las
distintas administraciones estatal, autonémica y local y elimine las actuales
desigualdades entre territorios. Actualmente no existe un modelo uniforme de

prestacion ni de coordinaciéon de servicios sociosanitarios para personas con
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enfermedad de Alzheimer y sus cuidadores, sino que cada Comunidad
Autébnoma cuenta con programas propios. El informe El estado del arte de la
enfermedad de Alzheimer en Espafia planted las grandes diferencias entre las
17 Comunidades Autdnomas y las ciudades autonomas de Ceuta y Melilla en
cuanto a planes de Alzheimer y ayudas a la dependencia
(PricewaterhouseCoopers, 2013). No obstante, son varias las iniciativas que
han buscado mejorar la atencién sociosanitaria como el Libro Blanco de la
Atencién Sociosanitaria en el que se expone que la coordinacién sociosanitaria
precisa avanzar hacia una atencion mas eficaz que se enfoque en las personas
y sus necesidades desarrollando una nueva cultura del cuidado (IMSERSO,
2011). También se han desarrollado iniciativas para el abordaje integrado de
las enfermedades como la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el
Sistema Nacional de Salud, que pretende un abordaje integrado, en el que se
facilite el acceso a los servicios sanitarios tanto a los pacientes como a sus
familias y que se proporcione una asistencia menos fragmentada, evitando que
los pacientes recorran las consultas de varios especialistas (Ministerio de

Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2012).

En la dltima conferencia bilateral entre Reino Unido y Espafia que tuvo
lugar el 18 de marzo de 2014 en Madrid bajo el lema “La Demencia: un reto
global”, la representante del Ministerio de Sanidad inglés, hizo una
presentacion de la politica de su ministerio frente a la enfermedad de
Alzheimer, basada en impulsar las medidas necesarias para lograr mejorar la
tasa de diagnostico. Aunque ambos paises tiene distintas politicas en esta
materia, ambos se comprometieron a aumentar el conocimiento que la
sociedad tiene sobre la enfermedad, sus repercusiones y el trabajo de los
cuidadores. En esta linea, algunos autores han expuesto que debe llevarse a
cabo una estrecha colaboracion entre paises para compartir experiencias tanto
en la lucha contra la enfermedad de Alzheimer como en la prevencion o

disminucién de la carga del cuidador (Sun y Hodge, 2014).

Recientemente, en mayo de 2014 se cre6 el Grupo Estatal de
Demencias, promovido por el IMSERSO vy liderado por el Centro de Referencia
Estatal del Alzheimer, como un claro exponente de la multidisciplinariedad que

es necesario institucionalizar para garantizar un abordaje integral de la
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enfermedad de Alzheimer. En este sentido, el 21 de septiembre, dia mundial
del Alzheimer, instituido en 1994 por la OMS y auspiciado por Alzheimer’s
Disease Internacional, se celebré en 2013 en Espafa bajo el lema "Alzheimer,
cuestion de Estado", como una clara reivindicacion de la Confederacion
Espafiola de Asociaciones de Familiares de personas con Alzheimer y otras
Demencias (CEAFA, 2013).

Es por tanto necesario definir un Plan Estratégico Nacional para el
Alzheimer que sea sostenible para:

- Obtener datos epidemioldgicos y sobre costes que permitan identificar la
verdadera magnitud del problema y que la gestiobn de recursos sea mas

racional, transparente y eficiente.

- Disefar politicas sociales y sanitarias enfocadas a ayudar a los pacientes,

sus familias y sus cuidadores.

- Revisar politicas implementadas en diferentes regiones de Espafa y

diferentes paises que ya hayan resultado coste-efectivas.

- Poner en marcha programas de prevencion precoz de la enfermedad de

Alzheimer.
- Promover e incentivar la investigacion sobre la enfermedad.
- Proporcionar proteccion juridica y econémica para el enfermo de Alzheimer.
- Proporcionar servicios sociosanitarios de calidad.
- Apoyar a las familias afectadas.

- Desarrollar la creacion de un programa multidisciplinar de ayuda a

cuidadores que aborde temas como:
- Integrar la asistencia al cuidador en la atencion al enfermo de Alzheimer.

- Establecer un programa de acogida al EAy a su cuidador, por parte de
los profesionales del equipo de atencion primaria, con la colaboracion de
las AFA, de la atencion especializada en demencia y los farmacéuticos

comunitarios.
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Realizar sesiones informativas personalizadas a cada nucleo familiar,
proporcionando informacion clara y adaptada a los receptores sobre el

tratamiento, el prondstico y los recursos existentes.

Realizar formacion tedrica y practica dirigida a los familiares cuidadores
para prevenir los problemas del dia a dia y para actuar adecuadamente
frente a las dificultades que van a surgir, debido a la pérdida de
capacidades cognitivas, aparicion de trastornos de la conducta y
alteracion de la capacidad funcional.

Asesorar en temas econdmicos, legales, de recursos sanitarios y

sociales.

Proporcionar soporte emocional al cuidador y a la familia, individual o

grupal.

Prescribir, si es necesario, tratamiento farmacologico al cuidador para
ayudarle a resolver el insomnio, la ansiedad, la depresion y el resto de

patologias concomitantes que puedan aparecer.

Proporcionar acompafamiento en la fase final de la vida, coparticipando

en la estrategia de cuidados paliativos y en atencion al duelo.
Tener en cuenta la experiencia y opinion de las AFA.
Considerar la carga econdmica y social de los cuidadores informales.

Promover programas de formacion y capacitacion a los profesionales de

la salud.

Elaborar y desarrollar guias y protocolos de consenso con la
participacion de los tres niveles de actuacion sanitaria (AP, AE y farmacia

comunitaria) y los servicios sociales.

Creacién de una ventanilla Unica donde tanto los enfermos de Alzheimer
como sus familiares puedan obtener toda la informacion de los recursos

sociales como sanitarios que tienen a su disposicion.
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1.2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Cuidar a un EA tiene importantes repercusiones en el bienestar fisico y
psicolégico de los CPF como se ha puesto de manifiesto tanto en estudios
realizados en nuestro pais (Dominguez et al., 2012; Lépez Gil et al., 2009;
Lorenzo et al., 2014; Martin Carrasco et al., 2010; Pefa-Longobardo y Oliva-
Moreno, 2015; Turrd et al., 2008; Turrd et al., 2010) como en otros estudios
realizados en el extranjero (Abdollahpour et al., 2012; Chan, 2010; Gustavsson
et al., 2011; Lou et al., 2015; Medrano et al., 2014; Olesen et al., 2012; Reed et
al., 2014; Vellas et al., 2012; Yu et al., 2015). El cuidado diario del EA puede
producir sobrecarga (Abdollahpour et al., 2012; Alonso et al., 2004; Alvarez et
al., 2008; Badia et al., 2004; Lopez Gil et al., 2009; Lorenzo et al., 2014; Martin
Carrasco et al., 2010; Reed et al., 2014; Thompson et al., 2007) y conducir a
diversas psicopatologias como ansiedad y depresion (Abdollahpour et al.,
2012; Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007; Laks et al., 2015: Lopez-Bastida
et al., 2006; Losada et al., 2015; Lou et al., 2015; Rogero, 2010) y a su vez
redundar en una merma en la calidad de la atencion al EA (De la Cuesta, 2006;
Pefia-Longobardo y Oliva-Moreno, 2015; Li et al., 2014; Pinquart y Sorensen,
2003).

Segun el informe Regiones 2020, Galicia estd entre las veinticinco
regiones de la UE que tienen peores perspectivas demograficas, debido al
aumento de su poblacion en edad avanzada y al menor dinamismo
demografico, a lo que se unen la elevada dispersion de la poblacion y poseer
las pensiones mas bajas del Estado (Barreiro, 2013). Debido a que la edad
avanzada estéa relacionada con procesos degenerativos, como la enfermedad
de Alzheimer, esto supondra para Galicia un aumento del nimero de familias
afectadas y la necesidad de invertir mayores recursos en esta enfermedad. Sin
embargo, en esta comunidad actualmente existe un escaso desarrollo de la
atencion a colectivos especificos como los EA y sus cuidadores (Servizo
Galego de Saude. Estrategia SERGAS, 2014).

En Espafia diversos estudios han sefialado diferencias en aspectos
importantes relacionados con la salud mental entre las distintas Comunidades
Autonomas (Borrell et al., 2005; Fierro et al., 2010; Gonzalez et al., 2004;

Navarro-Mateu et al., 2015; Ricci et al., 2010). Algunas investigaciones han

97



estudiado las caracteristicas de la poblacion gallega y han encontrado que ésta
tiene una percepcion de su estado de salud peor que en otras zonas de
Espafia (Servizo Galego de Saude. Estrategia SERGAS, 2014). Ademas
algunos autores han sefialado que la poblacion gallega presenta una
prevalencia de psicopatologias considerablemente superior a la obtenida en
otras regiones de Espafia, situdndose en el umbral superior de la prevalencia
descrita para los paises occidentales (Mateos et al., 2000; Mateos, Mufioz y
Haro, 2011), lo cual podria repercutir en diferencias en cuanto a las
psicopatologias que sufren los cuidadores.

Por otro lado, diversas organizaciones internacionales, como Alzheimer
Disease International, promueven la elaboracién de estrategias de actuacién
nacionales y la creacion de equipos multidisciplinares para abordar el aumento
de la prevalencia de la enfermedad de Alzheimer. Sin embargo, Espafia carece
de un Plan Nacional contra el Alzheimer y no existe coordinacion entre las
Comunidades Auténomas en las imprescindibles medidas de apoyo a los EA 'y
sus cuidadores (Fundaciéon Alzheimer Espafia, 2010). Los equipos
multidisciplinares que trabajan en el abordaje de la enfermedad de Alzheimer
estan formados por diferentes profesionales, tanto del campo sanitario como
del sociosanitario, como enfermeras, geriatras, psicologos, terapeutas
ocupacionales y trabajadores sociales entre otros pero hasta ahora los
farmacéuticos no habian formado parte de ellos. ElI farmacéutico puede
participar en esos equipos multidisciplinares y realizar atencion farmacéutica en
su entorno. La atencion farmacéutica es la practica profesional, en la que el
paciente es el principal beneficiario de las acciones del farmacéutico con objeto
de lograr resultados terapéuticos definidos en la salud y la calidad de vida del
paciente, ademas este concepto se puede extender al papel que el
farmacéutico debe ejercer junto con el resto del equipo sanitario en la
prevencion de la enfermedad y la promocién de la salud (Organizaciéon Mundial
de la Salud, 1993).

La farmacia comunitaria es una puerta de acceso al sistema sanitario
cercana y accesible en la que se establece un clima de confianza entre
farmacéutico y paciente que favorece la comunicacion (Caelles et al., 2002;

Garcia-Delgado et al., 2003). Segun datos del Consejo General de Colegios
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Oficiales de Farmacéuticos actualmente el 99,9% de la poblacion gallega tiene
acceso a una farmacia, existiendo farmacias en lugares donde no hay centro
de salud ni otro profesional sanitario (Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos, 2013b).

Dado que los cuidadores son, en ocasiones, un grupo de dificil acceso,
el farmacéutico comunitario podria aprovechar ese clima de confianza para
llegar a un perfil de cuidadores no demandantes de ayuda, que la rechazan o
dejan de utilizarla, por falta de percepcion de necesitar ayuda, escasa
disponibilidad de tiempo, imposibilidad de dejar al mayor con alguien o
presentar problemas de salud (Gallagher-Thompson et al., 2000; Lépez
Martinez y Crespo LOpez, 2007). Esto seria especialmente Gtil en Galicia,
donde el envejecimiento y la dispersion de la poblacién, unido a las bajas
pensiones, dificultan enormemente el poder llegar a muchos cuidadores,
algunos de los cuales son personas mayores que viven en zonas rurales

aisladas.

El estrecho contacto con los CPF de EA que permite la farmacia
comunitaria facilita la deteccion, al menos de un modo informal, de aspectos
emocionales y/o psicopatoldgicos propios de los cuidadores de EA. La farmacia
comunitaria es un espacio sanitario donde los cuidadores pueden recibir
informacion, sobre su estado general, habitos saludables y problemas
relacionados con los medicamentos, y consejo farmacéutico sobre productos
dirigidos a mejorar su estado fisico y animico. Este contexto permitiria ademas,
la orientacidon sobre las posibles alternativas que se presentan ante el cuidado
de un EA.

Todo ello permitiria:

- Conseguir que la mejora de calidad de vida del cuidador redunde en una

mejor atencion del paciente con EA.

- Recomendar la inclusién del farmacéutico comunitario en los equipos

multidisciplinares que trabajan con las AFA.

- Ofrecer informacion sobre las AFA que existen en su entorno, residencias
socio-sanitarias y ayudas que puede solicitar a las distintas

administraciones.
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- Recomendar la implantacion de un servicio de atencion farmacéutica a
cuidadores en la farmacia comunitaria que establezca unas pautas de
accion y aporte herramientas y procedimientos para mejorar su estado de
salud.

- Contribuir a la educacién sanitaria de los cuidadores, planteando medidas
preventivas para evitar el deterioro de su salud fisica y mental.

- Colaborar en la resolucién de problemas asociados a la medicacion del EA
gue ayudaran a un mejor control de la enfermedad y por tanto a reducir la
carga al cuidador.

- Difundir el impagable servicio que los cuidadores realizan a la sociedad.

- Alentar a las administraciones a trabajar en comdn y promover un Plan

Nacional contra el Alzheimer.

1.3 JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

Como se ha mostrado en el Marco Teorico, la evidencia empirica ha
sefialado consistentemente que los cuidadores de EA estan sometidos a una
sobrecarga que puede desencadenar distintas psicopatologias. De este modo,
tanto en el ambito de la atencion primaria como en el de la farmacia
comunitaria es posible detectar la situacion de agotamiento y desanimo por la
gue pasan muchos cuidadores de EA. Situacion que acaba en la mayoria de
los casos en una serie de psicopatologias que requieren la derivacion a

atencion especializada.

También se ha descrito que tanto la prevencion como la deteccion
precoz son fundamentales para mantener la salud y calidad de vida de los
cuidadores, algo que repercutira en el cuidado a los EA. Sin embargo,
actualmente existe una falta de formacién, en cuanto a prevencion y apoyo
psicologico, de los profesionales sanitarios, cada vez mas especializados en
una determinada patologia. Esto, unido a la falta de tiempo producida por el
exceso de carga de trabajo, hace dificii muchas veces, la deteccion de

problemas en los cuidadores.
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Como se ha visto anteriormente la poblacién gallega presenta unas
caracteristicas desfavorables en cuanto a percepcion de su estado de salud y
prevalencia de psicopatologias con respecto a otras zonas de Espafa. La
mayor prevalencia de patologia psiquiatrica unida a la idiosincrasia
demografica y cultural de Galicia, ademas de la falta de atencion especifica al
colectivo de enfermos de Alzheimer y sus cuidadores, justifica la realizacion de

un andlisis de la situacion de los CPF en esta region. En Galicia, ademas:

1. Los estudios realizados hasta el momento actual se han limitado a
estudiar grupos pequefios o limitados a alguna asociacién (Lorenzo et al.,
2014; Millan et al., 2000).

2. Los estudios realizados solo se han realizado en asociaciones o en el
ambito sanitario, siendo los propios cuidadores los que han acudido en busca
de ayuda por lo que estan realizados con grupos sesgados por ser
demandantes de ayuda.

3. Alun no se dispone de un estudio poblacional sobre cuidadores en

Galicia, y no hay estudios realizados en no demandantes de ayuda.

4. De acuerdo con nuestro conocimiento, no existen estudios realizados

en el ambito de la farmacia comunitaria.

5. No se han encontrado estudios que comparen cuidadores que reciben

ayuda con otros que no la reciben.

De este modo, a través de la presente investigacion se pretende revisar
las diferentes caracteristicas del apoyo que las estructuras sociales y sanitarias
de Galicia prestan a los CPF, conocer su perfil, cuantificar el nivel de
sobrecarga, evaluar el apoyo social percibido y el grado de satisfaccion familiar,
detectar posibles psicopatologias y analizar la relacion de los CPF con la
farmacia comunitaria. Ademas se pretende realizar un analisis comparativo
entre cuidadores que reciben apoyo a través de AFA y cuidadores que no
reciben ningun tipo de apoyo y comparar el estado de los CPF en distintas

zonas de Galicia.

En conclusion, la relevancia social queda totalmente patente por la

posible aplicacion de los resultados obtenidos en la presente Tesis Doctoral.
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El interés ultimo de este trabajo ha sido explorar las caracteristicas
sociodemograficas, el estado de sobrecarga y las psicopatologias asociadas al
cuidado del EA, es decir, el estado de situacion en Galicia, como la primera
parte de una posterior investigacion, ya iniciada, en la que se pretende hacer
un estudio comparativo entre Galicia y Reino Unido, pais que es un referente
de actuacion, donde existe un Plan Nacional de Alzheimer. Desde su
asociacion Alzheimer London se coordinan las acciones, tanto socioldgicas, de
investigacion, de atencion médica, etc., para todo el pais, coordinando la
participacion de las asociaciones de familiares, con la labor de la
administracion sanitaria y los recursos disponibles. En Reino Unido se realiza
un tratamiento multidisciplinar del cuidador y, desde el momento en que su
familiar es diagnosticado de la enfermedad de Alzheimer, se establecen y
desarrollan una serie de estrategias encaminadas a cuidar al cuidador. Tras la
revision de las diferentes caracteristicas del apoyo que las estructuras sociales
y sanitarias de Reino Unido y de Galicia prestan a los CPF de EA, cabria
pensar que dichas diferencias deberian manifestarse a su vez en términos de
diferencias en la percepcidon que estas personas tienen de su estado de salud,
gue se podrian cuantificar utilizando como indicador clinico la prevalencia de
sobrecarga y otras psicopatologias indicadoras de un estado subclinico o

incluso clinico de depresion.
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CAPITULO II. OBJETIVOS E HIPOTESIS

Teniendo en cuenta el Marco Teorico expuesto anteriormente y los
estudios realizados hasta la fecha sobre este campo de investigacion, a

continuacién se formulan los objetivos de la misma.

2.1. OBJETIVO GENERAL

El objetivo de esta investigacion es analizar la situacion de los
cuidadores principales familiares de enfermos de Alzheimer de Galicia con
respecto a la sobrecarga, y psicopatologias relacionadas con el cuidado y la

relacion de los cuidadores con la farmacia comunitaria.

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS E HIPOTESIS DE
ESTUDIO

A partir del anterior objetivo general, se plantean los siguientes objetivos

especificos y las correspondientes hipoétesis para cada uno de ellos:

Objetivo I: Estudiar las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los CPF

en Galicia.

Hipotesis 1.1: El perfil sociodemografico del CPF coincidira con el perfil del

cuidador principal familiar de EA que existe en la literatura.

Hipotesis 1.2: El perfil clinico del CPF no coincidird con el perfil del
cuidador principal familiar de EA que existe en la literatura, encontrando
mayor grado de sobrecarga y sintomas psicopatolégicos en el grupo

estudiado en Galicia.

Hipotesis 1.3: Los hombres y mujeres CPF presentaran diferencias en el

perfil sociodemografico y clinico.
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Hip6tesis 1.4: Los CPF que solicitan al farmacéutico comunitario
informacion sobre su estado general, ansiedad y depresion, mostraran

mayor presencia de sintomas psicopatolégicos.

Hip6tesis 1.5: Los CPF que solicitan al farmacéutico comunitario algun
producto dirigido a mejorar su estado animico (productos naturales a base
de plantas medicinales) tales como valeriana, espino blanco, tila, hipérico y
ginseng, entre otros, mostraran menor presencia de sintomas

psicopatoldgicos.

Hipotesis 1.6: Los CPF que solicitan al farmacéutico comunitario algun
producto dirigido a mejorar su estado fisico (vitaminas, ténicos o
reconstituyentes), mostraran menor presencia de sintomas

psicopatologicos.

Objetivo Il: Comparar diferentes zonas de Galicia en cuanto a las

caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los CPF.

Hipotesis 2.1: El perfil sociodemogréafico y clinico de los CPF mostrara

diferencias entre las ciudades incluidas en el estudio.

Hipotesis 2.2: El perfil sociodemogréafico y clinico de los CPF mostrara

diferencias entre las ciudades del Eje Atlantico y las del interior de Galicia

Objetivo lll: Comparar las caracteristicas sociodemograficas y clinicas entre
los CPF que pertenecen a una AFA y los que no pertenecen a ninguna

asociacion.

Hipotesis 3.1: El perfil sociodemografico de los CPF sera diferente segun

éstos pertenezcan a una AFA o no reciban ningun tipo de ayuda.

Hipotesis 3.2: El perfil clinico de los CPF sera diferente segun éstos
pertenezcan a una AFA 0 no reciban ningun tipo de ayuda, encontrando
mayor grado de sobrecarga y sintomas psicopatolégicos en el grupo

seleccionado en farmacia.

Objetivo IV: Estudiar la relacion entre variables sociodemograficas, clinicas y

de relacién con la farmacia comunitaria en los diferentes grupos estudiados.
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Hipotesis 4.1: La relacidén entre las variables sociodemogréficas y clinicas

sera diferente segun el sexo del CPF.

Hipotesis 4.2: La relacidén entre las variables sociodemogréficas y clinicas
sera diferente en los grupos obtenidos en AFA y el seleccionado en

farmacia.

Hipotesis 4.3: La relacidén entre las variables sociodemogréficas y clinicas
serd diferente entre las ciudades del Eje Atlantico y las del interior de

Galicia.
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CAPITULO Ill. MATERIAL Y METODOS

3.1. PARTICIPANTES

En la presente investigacion intervinieron un total de 175 participantes,
de los cuales 40 eran hombres (22,9%) y 135 eran mujeres (77,1%), de edades
comprendidas entre 22 y 87 afios (M= 56,4; DE= 11,9). Del total de los
participantes, 150 pertenecian a la muestra de CPF pertenecientes a AFA de
Galicia (85,7%) y 25 a la de CPF no pertenecientes a ninguna AFA (14,3%).

La muestra de CPF pertenecientes a AFA de Galicia (en adelante grupo
AFA) fue extraida, en 7 AFA distribuidos a lo largo de la geografia gallega, de
las asociaciones de familiares de A Corufia (AFACO), Lugo (AFALU), Ourense
(AFAOR), Pontevedra (AFAPO), Vigo (AFAGA), Santiago de Compostela
(AGADEA) y de la zona del Morrazo (AFAMO), estando constituida por 150
sujetos, de los cuales 35 eran hombres (23,3%) y 115 eran mujeres (76,7%),
de edades comprendidas entre 22 y 87 afos (M= 56,3; DE= 11,9). Las
diferentes asociaciones de Familiares de enfermos de Alzheimer de Galicia
estuvieron representadas del siguiente modo: 30 eran CPF asociados de A
Corufia (20%), 20 eran CPF asociados de Vigo (13,3%), 47 eran CPF
asociados de Pontevedra (31,3%), 19 eran CPF asociados del Morrazo
(12,7%), 15 eran CPF asociados de Santiago (10%), 12 eran CPF asociados
de Lugo (8%) y, por ultimo, 7 eran CPF asociados de Ourense (4,7%).

Por lo que respecta a la muestra de CPF no pertenecientes a ninguna
AFA (en adelante grupo FCIA), ésta estaba constituida por 25 participantes, de
los cuales 5 eran hombres (20%) y 20 eran mujeres (80%), de edades
comprendidas entre 39 y 87 afios (M= 56,6; DE= 12,8). Dicha muestra fue
extraida de los CPF que acudian a una farmacia préxima a un centro de salud,
en busca de medicacion y productos sanitarios para el enfermo de Alzheimer al
gue cuidaban. Dicha farmacia pertenecia al area sanitaria norte de la provincia

de Pontevedra (Galicia) y estaba situada en la zona urbana de Pontevedra.
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3.1.1 CRITERIOS DE INCLUSION

Para la obtencion de los participantes se establecié que los cuidadores

debian cumplir los siguientes criterios de inclusion:

Grupo AFA: Cuidadores principales informales, mayores de 18 afos
capaces de leer y entender los instrumentos de medida y el consentimiento
informado. Con vinculo de parentesco con el EA, que convivian con él y que
firmaron el consentimiento informado. Todos los participantes de este grupo
tenian que pertenecer a una AFA.

Grupo FCIA: Cuidadores principales informales que acudian
regularmente a la farmacia, que realizaban alguna consulta al farmaceéutico,
mayores de 18 afios capaces de leer y entender los instrumentos de medida y
el consentimiento informado. Con vinculo de parentesco con el EA, que
convivian con €l y que firmaron el consentimiento informado. Que no

pertenezcan a una AFA ni tengan apoyo de ninguna institucion.

En relacion con los enfermos de Alzheimer, todos debian tener
diagnastico clinico de demencia tipo Alzheimer, de acuerdo con el diagnostico
detallado en los informes redactados por los especialistas que les habian
atendido, y debian residir en la comunidad con su cuidador. Los enfermos de
Alzheimer podian tener distintos grados de deterioro, de leve a grave, segun el

diagndstico de los especialistas que les habian diagnosticado la enfermedad.

3.1.2 CRITERIOS DE EXCLUSION
e« Ser menor de 18 afios.
e No ser familiar del enfermo.

e Recibir remuneracion econdémica por el cuidado del enfermo (no se
consideré retribucion la percepcion de ayudas procedentes de las

Administraciones sociales o sanitarias).
e No compartir el domicilio con el enfermo de Alzheimer.
o Cuidadores familiares que no han querido voluntariamente participar en el

estudio y que por tanto no hayan dado su consentimiento.
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3.2. INSTRUMENTOS DE MEDIDA

En la presente investigacion se utilizaron los instrumentos de medida
gue se muestran a continuacion. En primer lugar se presenta el cuestionario de
variables sociodemograficas que incluye algunas variables que afectan a la
situaciéon de cuidado, al entorno familiar y variables relacionadas con la
farmacia comunitaria. En segundo lugar, se muestran los instrumentos que
evalGan la funcién familiar y apoyo social percibido. Por ultimo, se presentan
los instrumentos que evalUan la sobrecarga del cuidador y las psicopatologias
analizadas (ansiedad y depresion). Para la recoleccion de datos se utilizaron
escalas fiables y validadas para poblacion espafiola.

3.2.1. CUESTIONARIO DE VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS,
RELACIONADAS CON EL CUIDADO Y LA FARMACIA
COMUNITARIA

La recogida de datos sociodemograficos, algunas variables que afectan
a la situacion de cuidado y al entorno familiar y de variables relacionadas con la
farmacia comunitaria se realizé a través de un cuestionario disefiado ad hoc
para la presente investigacion (Anexo 9). En el cuestionario se incluyeron
preguntas sobre sexo (hombre o mujer), edad (medida en afios), estado civil
(soltero, casado, viudo o separado), nivel de educacion (estudios primarios,
secundaria, bachillerato, formacion profesional o universitarios) y la situacion
laboral (trabaja de forma remunerada o no trabaja de forma remunerada). Otras
preguntas estaban dirigidas a registrar la situacion de cuidado y el entorno
familiar, entre éstas se encontraban el parentesco con el EA (hijo, hija, esposo,
esposa u otro, indicando cual), el tiempo de evolucion de la enfermedad
(medido en meses), la antigiedad como cuidador (medida en meses), el
namero de personas que convivian en el domicilio, incluido el enfermo, si el
CPF recibia ayuda para el cuidado del enfermo por parte de algun familiar o
servicio social o privado de ayuda en domicilio (si, indicando cual, o no) y si el
enfermo se trasladaba temporalmente a otros domicilios de familiares de forma

regular (si 0 no).
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También se incluyeron preguntas sobre si el CPF tomaba alguna
medicacion. Entre las posibles respuestas se encontraban: vitaminas o
reconstituyentes, plantas medicinales (tila, valeriana...), psicofarmacos
(antidepresivos, pastillas para la ansiedad, pastillas para dormir...),
antihipertentivos, antidiabéticos, analgésicos u otros, indicando cuales. En este
caso, se registrd una respuesta dicotomica (SI-NO) para cada una de las

cuestiones seflaladas.

En el mismo cuestionario se formularon otras preguntas relacionadas
con la farmacia comunitaria como si solia acudir siempre a la misma farmacia,
si habia solicitado al farmacéutico comunitario algun producto natural a base de
plantas, dirigido a mejorar su estado animico, nerviosismo, ansiedad o falta de
suefo, tales como valeriana, espino blanco, tila, hipérico y ginseng, entre otros.
También se preguntd si habia solicitado vitaminas o reconstituyentes para
mejorar su estado general, si habia solicitado informacion sobre su estado
general, ansiedad, depresion o si sOlo recogia la medicacion sin solicitar
consejo farmacéutico, si habia encontrado colaboracion en el farmacéutico y si
estaba satisfecho con el servicio recibido en la farmacia. En este caso, también
se registro una respuesta dicotomica (SI-NO) para cada una de las cuestiones

senaladas.

3.2.2. CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR

El cuestionario APGAR Familiar (Smilkstein, 1978) fue disefiado en 1978
por Smilkstein (1978) para explorar la funcionalidad familiar. En nuestro pais
Bellon, Delgado, Luna y Lardelli (1996a) adaptaron al espafiol la version de
Smilkstein (Anexo 10). Presenta una Fiabilidad test-retest superior a 0.75 y
mostré una buena consistencia interna con valores a de Cronbach de 0.84. El
APGAR familiar es un instrumento til disefiado para obtener una evaluaciéon
rapida y sencilla de la capacidad funcional de la familia, reflejada en el grado de
satisfaccion y armonia existente en la vida familiar. Permite saber si la familia
puede considerarse un recurso para los CPF, o si por el contrario influird

empeorando la situacion.
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El acronimo APGAR hace referencia a los cinco componentes de la
funcion familiar: adaptabilidad (adaptability), cooperacién (partnertship),

desarrollo (growth), afectividad (affection) y capacidad resolutiva (resolve).

Adaptabilidad, mide la utilizacion de los recursos intra y extra familiares
para la resolucion de los problemas cuando el equilibrio familiar ha sido
modificado (situaciones de crisis). Cooperacién, mide la participaciéon de los
miembros de la familia, en la toma de decisiones y en la divisién del trabajo; el
cémo comparten los problemas y el como se comunican para explorar la
manera de resolverlos. Desarrollo, mide la maduracion fisica, emocional y
social que se lleva a cabo a través del apoyo mutuo y direccidon (conducta).
Este gradiente evalla la capacidad de atravesar las distintas etapas del ciclo
vital familiar de forma madura, permitiendo la individualizacion y separacion de
los diferentes miembros de la familia. Afectividad, mide las relaciones de
cuidado y carifio que interaccionan entre los integrantes de un grupo familiar y
la demostracion de distintas emociones como afecto, amor, pena o rabia entre
ellos mismos. Capacidad resolutiva, mide la tarea de compartir el tiempo, de
dedicar recursos materiales y especiales para apoyar a todos los miembros de

la familia.

Estos cinco componentes se evallan a través de un cuestionario que
consta de cinco items tipo Likert para valorar la percepcion de la persona sobre
la funcion familiar. La puntuacion varia entre 0 y 2, lo que supone una

puntuacion total posible entre 0 y 10.

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son: 0 (Casi
nunca), 1 (A veces) y 2 (Casi siempre). Para calificar la escala APGAR familiar,
se suman las respuestas dadas por el sujeto, y se clasifica de acuerdo a una
tabla de puntos ya establecida a fin de dar una interpretacion a los resultados.
Los puntos de corte son los siguientes: Normofuncional entre 7 - 10 puntos,

disfuncional leve entre 3 - 6 puntos y disfuncional grave entre O - 2 puntos.
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3.2.3. ESCALA DUKE-UNC DE VALORACION DEL APOYO
SOCIAL

El apoyo social se considera una variable mediadora fundamental en el
proceso de estrés de las personas cuidadoras. La valoracion del apoyo social
se realiz6 mediante la Escala Duke-UNC (Broadhead, Gehlbach, Degruy vy
Kaplan, 1988) que evalia el apoyo social funcional o cualitativo percibido.
Evalua el “apoyo confidencial’ (posibilidad de contar con personas para
comunicarse) y el “apoyo afectivo” (demostraciones de amor, carifio y empatia).
La escala Duke-UNC explora las relaciones familiares y no familiares, en
términos de apoyo social percibido y tiene la ventaja de ser multidimensional y

destacar por su sencillez y brevedad.

El cuestionario Duke-UNC ha sido adaptado a la poblacién espafiola
(Bellon, Delgado, De Dios y Lardelli, 1996b) (Anexo 11) y ha sido utilizado en
muchos estudios en poblacion cuidadora en Espafia (Artaso et al. 2003;
Larrafaga et al., 2008; Lopez Gil et al., 2009; Masanety La Parra, 2011; Pérez
Pefaranda et al., 2009).

En poblacion esparfiola se ha obtenido valores de consistencia interna
(alfa de Cronbach para la escala total de 0,90, para la subescala de apoyo
confidencial de 0,88, y el del apoyo afectivo, de 0,79) y estabilidad temporal
(correlaciones test-retest intraclase de 0,92 para la escala total) aceptables
(Bellon et al., 1996b).

Consta de 11 items, y una escala de respuesta tipo Likert que van desde
el 1alb.

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta son: 5 (Tanto
como deseo), 4 (Casi como deseo), 3 (Ni mucho ni poco), 2 (Menos de lo que

deseo) y 1 (Mucho menos de lo que deseo).

Para calificar la escala Duke-UNC, se suman las respuestas dadas por
el sujeto, y se clasifica de acuerdo a una tabla de puntos ya establecida a fin de
dar una interpretacion. El rango de puntuacion oscila entre 11 y 55 puntos. A
menor puntuacién, menor apoyo percibido. En la validacion espafiola se opt6

por un punto de corte en el percentil 15, que corresponde a una puntuacion
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menor de 32. De esta forma, una puntuacion igual o mayor de 32 indica un
apoyo social percibido normal, mientras que menor de 32 indica un apoyo
social percibido bajo (De la Revilla et al., 1991).

3.2.4. ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

Se valoré la ausencia o presencia de sobrecarga en los CPF a través de
la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit (Zarit, Reever y Bach-Peterson,
1980). El Zarit Burden Inventory, conocido en nuestro medio como cuestionario
de Zarit es un instrumento que cuantifica el grado de sobrecarga que padecen

los cuidadores de las personas dependientes.

La version original en inglés constaba de 29 categorias (Zarit et al.,
1980), aunque posteriormente fue modificada y actualmente consta de un
listado de 22 afirmaciones que describen como se sienten a veces los
cuidadores (Zarit y Zarit, 1982). Para cada afirmacion, el cuidador debe indicar
la frecuencia con que se siente asi, utilizando una escala que consta de 0
(nunca), 1 (rara vez), 2 (algunas veces), 3 (bastantes veces) y 4 (casi siempre).
Las puntuaciones obtenidas en cada item se suman, y la puntuacion final
representa el grado de sobrecarga del cuidador. Por tanto, la puntuacién global
oscila entre 0 y 88 puntos. Esta codificacion en una escala de 0 a 4 es la que

se sigue en las versiones del cuestionario en todos los idiomas.

El test ha sido adaptado y validado en su version castellana (Martin
Carrasco et al., 1996) y la version espafola codifican las respuesta de 1 a 5
(Anexo 12). Con esta ultima codificacion, utilizada en Espafia por la mayor
parte de los autores, la puntuacion global oscila, entre 22 y 110, lo que puede
dar lugar a realizar interpretaciones erréneas si los autores no informan
explicitamente de la codificacién utilizada y hace que la comparacion de los
resultados de estudios realizados en Espafia no se pueda hacer de forma
directa con otros estudios extranjeros. La fiabilidad test-retest es de 0,86 y la
escala arroja una consistencia interna satisfactoria, con un coeficiente alfa de
Cronbach de 0,91.

La escala de Zarit es la mas citada en numerosos estudios (Alonso et
al., 2005; Badia et al., 2004; Manso et al., 2013; Martin Carrasco et al., 2010;
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Molinuevo y Hernandez, 2011; Turr6 et al., 2008) y guias de practica clinica
(Grupo de trabajo de la guia de practica clinica sobre la atencién integral a las
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias, 2010) y consiste en
un cuestionario autoadministrable que mide los efectos negativos en las areas
de salud fisica y psiquica, actividades sociales y recursos econémicos. Para
calificar la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit, se suman las respuestas
dadas por el sujeto, y se clasifica de acuerdo a una tabla de puntos ya
establecida a fin de dar una interpretacion. Los puntos de corte recomendados
son: menor de 47 (No sobrecarga), entre 47 y 55 (Sobrecarga leve) y mayor de

55 (Sobrecarga intensa).

3.2.5. CUESTIONARIO DE ANSIEDAD STAI

El cuestionario de ansiedad estado-rasgo STAI (State-Trait Anxiety
Inventary) (Spielberger, Gorsuch y Lushene, 1970) fue desarrollado en 1970 y
cuenta con dos versiones: la version STAI-forma X (Spielberger et al., 1970),
gue es la mas utilizada en Espafa y la posterior version STAl-forma Y
(Spielberger, Gorsuch, Lushene, Vagg y Jacobs, 1983). El cuestionario STAI es
el sistema de medicién de niveles de ansiedad mas empleado en los estudios
de Ciencias de la Salud, al estar perfectamente validado, incluida su version en
castellano. Su aplicacion permite obtener dos escalas: una de ansiedad rasgo
(tendencia estable de percibir estimulos como mas amenazantes) y ansiedad
estado (presencia de estimulos ansiosos en el entorno del evaluado en los dias

cercanos a la evaluacion).

La prueba consta de dos partes, con 20 cuestiones cada una de ellas.
La primera, ansiedad estado, evalla un estado emocional transitorio,
caracterizado por sentimientos subjetivos, conscientemente percibidos, de
atencion y aprension y por hiperactividad del sistema nervioso autbnomo y esta
influida por factores ambientales que protegen o generan ansiedad. La
segunda, ansiedad rasgo, sefiala una propension ansiosa, relativamente
estable, que caracteriza a los individuos con tendencia a percibir las
situaciones como amenazadoras. En esta investigacion se ha utilizado la
version adaptada al espafiol, editada por TEA en 1982 (Spielberger, Gorsuch y

Lushene, 1982), aunque Unicamente se ha incluido la escala de ansiedad-

113



estado con el fin de analizar como se siente el sujeto en un momento dado
(Anexo 13). Las medias y la fiabilidad (alfa de Cronbach y correlacion test-

retest) resultan similares a la version original.

En el cuestionario los sujetos responden a cada uno de los reactivos,
valorAndose sus respuestas en una escala de cuatro puntos, las cuatro
categorias para la escala Ansiedad-Estado son: 0 (Nada), 1 (Algo), 2
(Bastante) y 3 (Mucho).

Los datos normativos disponibles para la poblacién espafiola estan
realizados por sexo y edad (Seisdedos, 1988). El punto de corte de ansiedad
estado para la poblacion femenina es de 31 y para la poblacién masculina de
28, lo que se corresponde con el percentil 75, punto a partir del cual se

considera que la ansiedad es patoldgica.

3.2.6. BDI-Il. INVENTARIO DE DEPRESION DE BECK

El Inventario de Depresion de Beck (Beck Depression Inventory, BDI)
(Beck, Ward, Mendelson, Mock y Erbaugh, 1961) fue desarrollado inicialmente
como una escala heteroaplicada de 21 items cada uno de los cuales contenia
varias frases que el entrevistador leia al paciente para que seleccionase la que
mejor se adaptase a su situacion y asi evaluar la gravedad de la depresion
(Beck et al.,, 1961), sin embargo, posteriormente su uso se ha generalizado
como escala autoaplicada. En 1996, Beck, Steer y Brown presentaron una
nueva revision de su cuestionario, el Beck Depression Inventory Il o BDI-II que
es una de las herramientas de evaluaciéon mas utilizadas para cuantificar los
sintomas depresivos asi como su intensidad en poblaciones normales y
clinicas y presenta buenas propiedades psicométricas (Beck, Steer y Brown,
1996). Se evallta la depresién, como una respuesta a los eventos negativos
evaluados por la persona como altamente aversivos, atribuidos a causas

internas, globales y estables, y percibidos como incontrolables.

Tiene la ventaja de contar con versiones adaptadas a la poblacién
espafola. Se ha elegido para el presente estudio la adaptacion de Vazquez y
Sanz (1991) (Anexo 14). Sus indices psicométricos son adecuados. Presenta

una fiabilidad test-retest que oscila entre 0,60 y 0,72. La consistencia interna es
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de 0,83 con muestra subclinica (Sanz y Vézquez, 1998) y de 0,90 con
pacientes hospitalizados con diversos trastornos psicopatoldgicos (Vazquez y
Sanz, 1999).

En cada uno de sus items la persona tiene que elegir, entre un conjunto
de cuatro alternativas ordenadas de menor a mayor gravedad, la frase que
mejor describe su estado durante las Ultimas dos semanas, proporcionando
cada item una puntuacion entre 0 y 3. La puntuacién maxima posible es por
tanto 63. Para calificar el cuestionario, se suman las respuestas dadas por el
sujeto, y se clasifica de acuerdo a una tabla de puntos ya establecida a fin de

dar una interpretacion.

Los puntos de corte sugeridos para interpretar el resultado obtenido son
los siguientes: 0-10 (considerado normal), 11-16 (ligero trastorno emocional),
17-20 (depresion clinica borderline), 21-30 (depresion moderada), 31-40
(depresion severa) y mas de 40 (depresion extrema).

3.3. PROCEDIMIENTO

3.3.1. PLANIFICACION DE LA INVESTIGACION

La presente investigacion tuvo dos fases diferenciadas, que se llevaron a
cabo consecutivamente, una para la obtencibn de muestra de CPF no
pertenecientes a AFA y otra para la de CPF pertenecientes a las AFA. En
primer lugar, se comenz06 a recoger la muestra de CPF no pertenecientes a
AFA entre los cuidadores que acudian regularmente a una farmacia
comunitaria situada en el casco urbano de Pontevedra, muy proxima a un
centro de salud. Previamente al inicio del estudio, éste se present6 al equipo
sanitario del centro de salud y se informd, al jefe de servicio y al farmacéutico
de atencion primaria, sobre el trabajo que se iba a iniciar, contacto que se
mantuvo durante todo el tiempo que duré el estudio. También se informé a la
presidenta del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Pontevedra, a la que se

envié una copia del Proyecto de Investigacion.
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A continuacién se procedio a contactar con los CPF de EA que acudian
regularmente a la farmacia. Una vez localizados los cuidadores familiares se
les explicd, individualmente el proyecto de investigacion y se solicitd su
participacion voluntaria de forma que una vez explicado el proyecto y aceptada
la participacion en él por el CPF, se concret6 una cita posterior en la farmacia.
En la siguiente cita se les entregd un cuadernillo por persona en el que se
reunian todos los instrumentos y el consentimiento informado, en el cual se
notifico la voluntariedad y confidencialidad de las personas que participarian en
el estudio, asi como los objetivos del mismo (Anexo 15). A continuacion se
realizaron las encuestas en un despacho, dentro de la farmacia, pero separado
de la atencion al publico para lograr una mayor intimidad y que el cuidador
estuviera en un ambiente relajado y apropiado para la realizacion de la
entrevista. El tiempo medio estimado para cada entrevista fue de 40 minutos.
Para evitar sesgos de informacion, todas las entrevistas fueron realizadas por
la misma persona. Inicialmente 50 CPF aceptaron formar parte del estudio,
aunque 15 no llegaron a realizarlo por institucionalizacion del EA (3 casos),
problemas de salud del cuidador (4 casos) y escasa disponibilidad de tiempo (8
casos), por lo que la muestra se redujo a 35 sujetos. Al final de esta fase se
recogieron un total de 35 cuadernillos, de los cuales se tuvieron que rechazar
10, ya que algunos cuestionarios estaban incompletos y/o mal contestados. Por
lo tanto, la muestra definitiva de CPF estuvo compuesta por 25 participantes,

lo que represent6 el 50% de los cuestionarios entregados.

Una vez concluida esta parte de adquisicion de datos, se realizd una
charla informativa en la que se trasladaron los resultados al equipo del centro
de salud con la participaron de médicos, enfermeros, trabajadores sociales y el

farmacéutico de atencion primaria.

En segundo lugar, se procedio a la obtencion de la muestra de CPF que
pertenecian a las AFA para lo que se contactdé con Juan Carlos Rodriguez
Bernardez, presidente de la Federacion de Asociaciones Gallegas de
Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras demencias (FAGAL) vy
vicepresidente de la Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares
de Personas con Alzheimer y otras demencias (CEAFA). Se mantuvo una

reunion en la que se le explicé el alcance del estudio y se le entreg6 un dossier
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con la sintesis del proyecto de investigacién (Anexo 16). Una vez aprobada la
colaboracion de FAGAL, para conseguir la muestra de la poblacion de
cuidadores se contactd con ellos a través de 7 AFA de Galicia. Se contacto con
7 asociaciones distribuidas por diferentes zonas de Galicia, lo que abarcé las
cuatro provincias que componen la Comunidad Autonoma. Ninguna de las

asociaciones contactadas decliné la invitacion a participar en el estudio.

En primer lugar se contacté con el responsable de cada asociacién
participante y se le entreg6 la siguiente documentacion: solicitud por escrito
dirigida a la asociacién donde se explicaban los objetivos, la voluntariedad y
confidencialidad del estudio, el resumen del proyecto de investigacion, el
consentimiento informado y los cuestionarios a cumplimentar por el CPF
anteriormente descritos en los instrumentos de medida (ver Anexos 9, 10, 11,
12, 13y 14). Al final de este proceso, el proyecto de investigacion fue aprobado

por los presidentes de las distintas asociaciones participantes.

La técnica de muestreo que permitio seleccionar los individuos de la
poblacién diana para formar parte del estudio fue a través de muestreo no
probabilistico, por conveniencia, en concreto a través de la técnica de casos
consecutivos. Este muestreo consiste en incluir los individuos que cumplen los
criterios de inclusion y evitar los de exclusion en el estudio, pues algunos
familiares siguen colaborando con la asociacion aunque su familiar haya
fallecido, otros han ingresado al enfermo en alguna residencia, otros no son

familiares, otros tienen demencias vasculares o de otro tipo, etc.

Para la aplicacion de las pruebas se contacto telefonicamente con una
persona de cada AFA, para que actuara de enlace entre la investigadora y los
CPF. Esta persona se encargd de remitir una carta a todos los CPF que
formaban parte de su asociacion y que cumplian los criterios de inclusion,
solicitando su colaboracion. Es cierto que de esta manera no es posible
establecer ningun tipo de filtro por lo que esto se debe tener en cuenta en la

interpretacion de los resultados.

Una vez localizados los cuidadores, se prepar6 un cuadernillo por
persona en el que se reunian todos los instrumentos y el consentimiento
informado, se les citd, se les explicé el proyecto de investigacion y se solicitd su

participacion voluntaria. La estructura del cuadernillo de cuestionarios era
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idéntica a la del distribuido en la muestra de CPF obtenida en la farmacia. A los
gue aceptaron participar en el estudio se les entregé la documentacion, se leyo
y rellené el consentimiento informado, explicando el alcance de este
documento. A continuaciébn se procedi6 a la cumplimentacion de los
cuestionarios comprobando su comprensién por parte del CPF. Aunque al
principio estaba previsto que la investigadora principal fuera la encargada de
entregar y ayudar a cumplimentar los cuestionarios a los cuidadores, en
algunos casos los psicologos responsables de cada centro se prestaron a
ayudar y colaboraron de forma desinteresada en la recogida de datos. Los
psicélogos de las asociaciones colaboraron en la solucion de las dudas que
surgieron durante la realizacion de los cuestionarios. En otros casos fue la
propia investigadora principal la que realizo esta tarea, debido a la enorme
carga de trabajo de algunos centros. La entrevista para cumplimentar las

encuestas de los cuidadores, tuvo una duracion media de 45 minutos.

Inicialmente se entregaron 210 cuestionarios a un total de siete AFA de
Galicia (30 cuestionarios por asociacion). Al final se obtuvieron 153
cuestionarios cumplimentados de los cuales se tuvieron que rechazar 3 porque
estaban incompletos y/o mal contestados. Por lo tanto, la muestra definitiva de
CPF de las AFA estuvo compuesta por 150 participantes, lo que represento el
71,4% de los cuestionarios entregados. En total hubo un porcentaje de
pérdidas superior al 20% (29%), dato similar al citado por algunos autores
(Losada et al., 2011; Schulz et al., 2009).

En algunos casos, pese al esfuerzo por incorporar al mayor numero de
CPF posible, se pudo incorporar un escaso niumero de cuidadores, aun siendo
conscientes de que investigaciones como la presente pretenden poner en valor
el trabajo realizado por los cuidadores y mejorar la visidn que la sociedad y la
administracion tienen con respecto a ellos. Al respecto, algunas investigaciones
han apuntado que entre los cuidadores puede existir la creencia de que las
intervenciones realizadas con ellos van a resultar una carga adicional en lugar
de una ayuda (Lépez y Crespo, 2007). En otros casos se relaciona con la baja
satisfaccion con el tratamiento, la falta de transporte o las dificultades para
encontrar alguien que se haga cargo del mayor mientras ellos asisten a las

sesiones (Lopez Martinez y Crespo Lépez, 2007). Quiza en el futuro habria que
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realizar un mayor esfuerzo por incentivar a los cuidadores para que participen
en investigaciones similares. Otro de los problemas detectados en la
investigacion fue el tiempo de administracion de los cuestionarios, que
obligaban al CPF a estar fuera de casa mas tiempo del habitual y tener que
buscar a otra persona que les sustituyese durante ese tiempo en el cuidado del
EA. Algunos cuidadores relataron ansiedad y sentimientos de culpa por estar
tanto tiempo fuera de casa. Ademas otros cuidadores renunciaron, en medio de
la toma de datos de las encuestas, a seguir contestando a preguntas que les

parecian largas y tediosas.

Una vez obtenidos todos los cuestionarios, se comprob6 su correcta
cumplimentacién y los criterios de inclusién y exclusiéon. Tras la eliminar los
cuestionarios incorrectos (trece entre los dos grupos), se obtuvo la muestra
final que consistio en 175 CPF. A continuacion, se clasificaron y se analizaron
pormenorizadamente los datos obtenidos y para finalizar, se realizd el

procesamiento y tabulacién de los datos recogidos en los pasos previos.

3.3.2. CONSIDERACIONES ETICAS

Esta investigacion fue aprobada por el Comité Etico de Investigacion

Clinica de la Comunidad Autbnoma de Galicia (Anexo 17).

En el disefio del protocolo y la eleccion de las variables e instrumentos
de medida se ha contado con la colaboracion de un médico especialista en
psiquiatria y un psicologo, que supervisaron su desarrollo y las intervenciones
planteadas. Ademas se propuso la derivacion a atencion psicologica o médica
en caso de detectar psicopatologias relevantes por medio de esta investigacion
(Anexo 18). Se obtuvo el aval cientifico de la Sociedade Galega de
Xerontoloxia e Xeriatria (Anexo 19), del Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Pontevedra (Anexo 20) y de la Federacion de Asociacibns Galegas de

familiares de Enfermos de Alzheimer e Outras Demencias (Anexo 21).

En cuanto al consentimiento informado (Anexo 15), se respeto la
autonomia del CPF que particip6 en el estudio y su capacidad de decision libre
e informada. Asi, la investigadora le proporciond la informacion suficiente para
garantizar la comprension de los objetivos del estudio, lo que suponia la

participacion en el mismo y todas las informaciones adicionales sobre el mismo
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gue la persona requiriera. Una vez asegurada la comprension por parte del
CPF, se solicit6 su participacién voluntaria, expresada en la firma del
formulario. Ademas el participante podria abandonar el estudio en cualquier
momento y sin ningdn compromiso, incluso aunque ya hubiera comenzado la

administracién de los cuestionarios, destruyéndose la informacién obtenida.

Se garantiz6 la confidencialidad de la informacién utlizada en la
investigacion como aspecto ético clave. Se explicod que la informacién obtenida
no seria cedida bajo ningun concepto y se utilizaria exclusivamente para los

objetivos de investigacion planteados.

Durante la realizacién de la investigacibn no se produjeron conflictos

éticos ni hubo conflictos de intereses.

3.4. ANALISIS DE DATOS

Los datos fueron insertados en una base de datos en Microsoft Excel
2000 para su posterior tratamiento y analisis. El tratamiento estadistico de los
datos se llevo a cabo mediante el programa estadistico SPSS® version 17.0

para Windows®.

Para el andlisis de los mismos se emplearon herramientas de estadistica
descriptiva basica (rango, media aritmética, desviacion estandar, etc.) e
inferencial (t de Student, chi-cuadrado, etc.). Se comproboé la adecuacion de los
datos obtenidos en el trabajo de campo mediante la prueba Kolmogorov-
Smirnov para comprobar la normalidad de los datos, de cara a seleccionar las
pruebas mas adecuadas a cada variable (paramétricas o no paramétricas). Los
intervalos de confianza (IC) se calcularon al 95%, utilizando los test de chi-
cuadrado para variables cualitativas, siempre que esto fue posible (de un modo
alternativo seria utilizada su prueba no-paramétrica correspondiente), y t de
Student para variables cuantitativas. Para todos los analisis se consideré que

una relacion era estadisticamente significativa cuando a< 0,05.

Para comparar las variables sociodemograficas, las variables que
afectaban a la situacion de cuidado y al entorno familiar y las variables

relacionadas con la farmacia comunitaria, de los CPF pertenecientes a las AFA
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frente a los CPF no pertenecientes se emplearon las pruebas t de Student y
Chi cuadrado, segun correspondiera.

Para determinar la presencia de diferencias en cuanto a sobrecarga,
ansiedad, depresiéon y apoyo social percibido entre los grupos se emplearon
pruebas t de Student para muestras independientes.

Para determinar la correlacion entre variables se utilizd el coeficiente de

correlacion Pearson (r).

Se estudio la existencia de posibles relaciones entre las variables edad,
antigiiedad en tareas de cuidados, sobrecarga, grado de depresion, grado de
ansiedad del cuidador.
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CAPITULO IV. RESULTADOS

En el presente capitulo se presentaran los resultados obtenidos
siguiendo el esquema de los cuatro objetivos establecidos en la investigacion:
Estudiar las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los CPF en Galicia
(objetivo 1), comparar las diferentes zonas de Galicia en cuanto a las
caracteristicas sociodemogréficas y clinicas de los CPF (objetivo Il), comparar
las caracteristicas sociodemogréficas y clinicas entre los CPF que pertenecen
a una AFA y los que no pertenecen a ninguna asociacion (objetivo 1lI) y
estudiar la relacion entre variables sociodemogréficas, clinicas y de relacion

con la farmacia comunitaria en los diferentes grupos estudiados (objetivo 1V).

4.1. OBJETIVO I: ESTUDIAR LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE LOS CPF EN
GALICIA

Primero se mostraran los resultados sobre variables sociodemograficas
y en segundo lugar los resultados de las variables relacionadas con el cuidado.
A continuacion se mostraran las variables clinicas de sobrecarga, ansiedad,
depresion y apoyo social percibido y por ultimo se mostraran los resultados
relacionados con la farmacia comunitaria. En todas las variables se

determinaran las posibles diferencias en funcion del sexo.

4.1.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

El andlisis descriptivo de las variables sociodemograficas (Tabla 16)
mostré que la mayoria de los cuidadores que participaron en el estudio eran

mujeres (77,1%), frente al 22,9% de hombres.
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Tabla 16. Descriptivos variables sociodemogréficas

CPF
n (%)

Sexo

Hombre 40 (22,9)

Mujer 135 (77,1%)
Edad

Menos de 40 afios 13 (7,4)

Entre 41 y 50 afios 50 (28,6)

Entre 51 y 60 afios 55 (31,4)

Entre 61 y 70 afios 36 (20,6)

Entre 71 y 80 afios 15 (8,6)

Mayor de 80 afios 6 (3,4)
Estado civil

Soltero 25 (14,3)

Casado 136 (77,7)

Viudo 5(2,9)

Separado 9(5,1)
Nivel de educacién

Estudios primarios 65 (37,1)

Secundaria (12-16 afios) 29 (16,6)

Bachillerato, FP (hasta 18 afios) 23 (13,1)

Universitarios 58 (33,2)
Trabajo remunerado

Si 73 (41,7)

No 102 (58,3)

Como se muestra en la Tabla 17, la media de edad se situd en los 56,3
afios con una desviacion estandar de 11,9 y el rango de edad oscilaba entre los
22 y los 87 afios, siendo las personas de mediana edad (40-60 afos) el
principal grupo de cuidadores (60%). Desglosando los resultados en funcion del
sexo, se hallaron diferencias significativas entre hombres y mujeres en edad (t=
2,316; p= 0,022). La edad media obtenida resulto inferior en las mujeres CPF
(M=55,2; DE= 11,6) que en los hombres CPF (M= 60,2; DE= 12,65).

El perfil educativo se encuadr6 en su mayoria dentro de los estudios
primarios (37,1%), mientras un 16,6% tenia estudios de secundaria, un 13,1%
tenia estudios de bachillerato o formacién profesional y un 33,2% tenia carrera
universitaria. Como se muestra en la Tabla 17, se hallaron diferencias
significativas en el nivel educativo entre hombres y mujeres (t= -2,945; p=

0,004). Asi, el 36% de las mujeres tenian estudios primarios, el 14% estudios
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de secundaria, el 11% estudios de bachillerato o formacion profesional y el

39% estudios universitarios, de los cuales habia un 12% con una carrera media

y un 27% con carrera superior. Si nos referimos a los hombres, el 42,5% tenian

estudios primarios, el 25% estudios de secundaria, el 20% estudios de

bachillerato o formacién profesional y el 12,5% estudios universitarios, de los

cuales habia un 5% con una carrera media y un 8% con carrera superior

(Figura 10).

Tabla 17. Variables cuantitativas sociodemograficas

Muestra total Mujeres Hombres i

M (DE) rango M (DE) rango M (DE) rango P
Edad 56,33 (11,91) 22-87 | 55,23 (11,59) 22-87 | 60,17 (12,65) 42-82 | 2,316 | 0,022
Nivel de
educacion | 118 357) 817 12,16 (3,71) 8-17 10,58 (2,74) 8-17 | -2,945 | 0,004
M: Media
DE: Desviacion estandar

Nivel educativo mujeres
B Primaria

Nivel educativo hombres

B Secundaria
m Bach,FP
W Carrera med

W Carrera sup

B Primaria

B Secundaria
m Bach,FP

B Carrera med

B Carrera sup

Figura 10. Diferencias en el nivel educativo entre CPF mujeres y hombres
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Con respecto al estado civil del cuidador, se encontré un mayor
porcentaje en CPF casados (77,7%), seguido de los solteros (14,3%), a
continuacion los separados o divorciados (5,1%) y por ultimo los viudos (2,9%),
no habiendo diferencias significativas entre el estado civil de las mujeres y los
hombres (y*= 2,051; p= 0,562) (Tabla 18).

Tabla 18. Variables cualitativas sociodemograficas

Mujeres Hombres 2
n (%) n (%) x P

Estado civil

Soltero 22 (16) 3(7,5)

Casado 102 (75) 34 (85)

Viudo 4 (3) 1(2,5) 2,051 0,562

Separado 7 (6) 2 (5)
Trabajo remunerado

Si 57 (42) 16 (40)

No 78 (58) 24 (60) 0,063 0,802

En referencia a la situacion laboral de la muestra, se establecieron dos
categorias: si trabajaba de forma remunerada o si no lo hacia. Los datos
indicaron que la mayoria no trabajaban (58,3%), mientras que un 41,7% de los
cuidadores tenian un trabajo remunerado, no habiendo diferencias
significativas entre las mujeres y los hombres que trabajaban (x°= 0,063; p=
0,802) (Tabla 18).

4.1.2. VARIABLES RELACIONADAS CON EL CUIDADO

El analisis descriptivo de las variables relacionadas con el cuidado,
como el tiempo de evolucion de la enfermedad, tiempo como cuidador,
parentesco entre el CPF y el EA, niumero de personas que conviven en el
hogar (incluido el EA), si el cuidador recibe ayuda en el cuidado, si el enfermo
se traslada temporalmente a otros domicilios familiares y la funcién familiar, se
muestra en la Tabla 19. La mayoria de los enfermos de Alzheimer del presente
estudio tenian un tiempo de evolucion de la enfermedad de entre 4 y 7 afios
(42,7%), el 34,2% llevaban menos de 4 afios y hay que destacar que el 22,9%
llevaban mas de 7 afios padeciendo la enfermedad. El tiempo de evolucién de

la enfermedad se agrup6 en menos de 4 afios, que se corresponden
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aproximadamente con la duracion de la fase leve, entre 4-7 afos, que se
corresponden con la duracion de la fase moderada y mas de 7 afios, que
generalmente se corresponden con la duracion de la fase grave de la
enfermedad de Alzheimer (Grupo de trabajo de la Guia de Préctica Clinica
sobre la atencion integral a las personas con enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, 2010; Peila Casanova, 1999; Reisberg et al., 1982).

Tabla 19. Descriptivos variables relacionadas con el cuidado

CPF
n (%)
Tiempo evolucion EA (afios)
Menos de 4 60 (34,2)
4-7 75 (42,9)
Mas de 7 40 (22,9)
Tiempo CPF (afios)
0-1 afio 12 (6,9)
1-2 afos 26 (14,8)
2-3 afos 35 (20)
3-4 afos 28 (16)
4-5 afios 24 (13,7)
5-6 afios 3(1,7)
6-7 afios 15 (8,6)
7-8 afos 10 (5,7)
8 afios 0 mas 22 (12,6)
Parentesco
Hija 92 (52,6)
Hijo 22 (12,6)
Esposa 18 (10,3)
Esposo 29 (16,6)
Nuera 8 (4,5)
Sobrina 2(11)
Nieta 4 (2,3)
N° personas hogar (incluido el EA)
2 51 (29,1)
3 61 (34,9)
4 31 (17,8)
5 20 (11,4)
6 8 (4,6)
7 2(1,1)
8 2(1,1)
APGAR (funcién familiar)
Disfuncional grave 13 (7,4)
Disfuncional leve 50 (28,6)
Normofuncional 112 (64)
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Como se muestra en la Tabla 20, la antigledad media de los cuidadores
de toda la poblacion estudiada fue de 56,97 meses, con una desviacion
estandar de 36,75 (rango 3-180), sin que se encontraran diferencias en la
antigiiedad segun el sexo del cuidador (t= -1,177; p= 0,241). Es decir, que el
tiempo promedio de cuidado del EA era de 4 afos y medio, aunque hay que

resaltar que 32 CPF (18,3%) llevaban cuidando a sus familiares 7 afios 0 mas.

Tabla 20. Variables cuantitativas relacionadas con el cuidado

Muestra total Mujeres Hombres i

M (DE) rango M (DE) rango | M (DE) rango P
T1empo CPF | 54 57 (36,75) 3-180 | 58,76 (38,63) | 50,98 (29,17) | -1,177 | 0,241
(meses)
N° personas
hogar 3,35 (1,30) 3,32 (1,15) 3,48 (1,71) 0,543 | 0,589
(incluido EA)
Funcion
familiar 6,96 (2,52) 6,89 (2,66) 7,23 (1,96) 0,739 | 0,461
M: Media

DE: Desviacion estandar

En la relacion de parentesco que unia al cuidador con el EA predominan
las relaciones de primer grado (92,1%), siendo mayoritariamente los
cuidadores hijos (65,2%) y dentro de esta categoria las hijas (52,6), los que
asumian las tareas del cuidado. A continuacion les seguian los cuidadores
conyuges (26,9%) que cuidaban de sus parejas, mientras que las relaciones de
segundo grado eran menos predominantes y sélo se han encontrado en las
mujeres, siendo 8 nueras (4,5%), 2 sobrinas (1,1%) y 4 nietas (2,3%). Se
hallaron diferencias significativas en el grado de parentesco que unia al EA y
los cuidadores, segun estos fueran hombres o mujeres (x°= 136,279; p< 0,05)
(Figuras 11y 12).
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Figura 11. Relacién de parentesco entre el CPF mujer y el EA

Parentesco hombres

mHIJO
B ESPOSO

Figura 12. Relacion de parentesco entre el CPF hombre y el EA

La mayoria de los cuidadores convivian con varias personas en el
mismo domicilio, de los cuales 32 (18,2%) vivian en familias de 5 o0 mas
integrantes, aunque hay que destacar que el 29,1% de los hogares estaban
formados por 2 personas y que el 34,85% estaban formados por 3 personas.
No se hallaron diferencias significativas en cuanto al nUmero de personas que
convivian con el CPF en funcion de si éste era hombre o mujer (t= 0,543; p=
0,589).

Como se muestra en la Tabla 21, la mayoria de los CPF de nuestra
muestra (58,9%) recibian ayuda en el cuidado del EA, prestada por algun
familiar o servicio publico o privado, aunque cabe destacar que el 41,1% no
recibia ningun tipo de ayuda en el cuidado del EA. No se encontraron
diferencias en la ayuda recibida por las mujeres y los hombres (y*= 0,203; p=

0,652). Ademas, con respecto a la pregunta de si el EA se trasladaba de forma
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temporal a casa de algun familiar, los resultados mostraron que el 14,9% de los
CPF consultados contestaron que si mientras que el 85,1% contestaron que
no. No se hallaron diferencias entre los hombres y mujeres CPF en cuanto a si
recibian o no ayuda (t= 3,205; p= 0,073).

Tabla 21. Variables cualitativas relacionadas con el cuidado

Recibe ayuda
Si 103 (58,9)
No 72 (41,1)
El EA se traslada a varios domicilios de
familiares
Si 26 (14,9)
No 149 (85,1)

Tras valorar el cuestionario APGAR de percepcion de la funcion familiar,
la mayoria de los CPF (64%) dieron resultados entre 7 y 10 puntos, por lo que
se calificaron como con buena funcion familiar o normofuncionales. No se
encontraron diferencias en la funcion familiar entre los hombres y las mujeres
participantes en la investigacion (t= 0,739; p= 0,461). Un 28,6% dieron
puntuaciones entre 3 y 6 por lo que se calificaron como disfuncionales leves y
un 7,4% dieron puntuaciones entre 0 y 2 por lo que se calificaron como familia

disfuncional grave.

4.1.3. VARIABLES CLINICAS DE SOBRECARGA, ANSIEDAD,
DEPRESION Y APOYO SOCIAL PERCIBIDO

En la Tabla 22 se muestra el analisis descriptivo de las variables clinicas
de sobrecarga, ansiedad, depresion y apoyo social percibido, obtenidos en la

investigacion.

En cuanto a la sobrecarga, partiendo de los puntos de corte establecidos
(<47, no sobrecarga; entre 47 y 55, sobrecarga leve; >55, sobrecarga intensa),
encontramos que el 48% de los CPF mostraban sintomas de sobrecarga

intensa, frente al 23% que tenian sobrecarga leve y el 29% que no la tenian.
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Tabla 22. Descriptivos variables sobrecarga, ansiedad, depresion y apoyo social

percibido
CPF
n (%)

Sobrecarga

Sobrecarga intensa 84 (48)

Sobrecarga leve 40 (23)

No sobrecarga 51 (29)
Ansiedad

Mayor del percentil 75 65 (37)

Menor del percentil 75 110 (63)
Depresion

Extrema 0 (0)

Severa 10 (5,7)

Moderada 15 (8,6)

Borderline 18 (10,3)

Ligero trastorno emocional 30(17,1)

Normal 102 (58,3)
Apoyo social percibido

Bajo 49 (28)

Normal 126 (72)

En la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit la puntuacion media

gue se obtuvo fue de 55,60 (DE= 14,87), con un valor maximo de 101 y minimo

de 20 (Tabla 23).

Tabla 23. Variables de sobrecarga, ansiedad, depresidon y apoyo social percibido

Muestra total Mujeres Hombres i o

M (DE) Rango M (DE) Rango M(DE) Rango
Sobrecarga | 55,60 (14,87) 20-101 | 56,07 (14,66) | 54,28 (15,76) | -0,670 | 0,504
Ansiedad 27,30 (11,59) 3-60 | 27,61 (11,66) | 26,15(11,46) | -0,659 | 0,512
Depresion 11,63 (8,85) 0-40 12,19 (9,14) 9,78 (7,60) -1,517 | 0,131
Apoyo
social 38,48 (11,66) 12-55 | 37,83 (12,09) | 40,68 (9,89) 1,359 | 0,176
percibido
M: Media

DE: Desviacién estandar

En cuanto a las posibles diferencias en funcién del sexo, como muestra

la Figura 13, no se encontraron diferencias significativas entre los CPF
hombres y mujeres (t=-0,670; p= 0,504).
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Figura 13. Diferencias en sobrecarga entre mujeres y hombres

En relacion a los sintomas de ansiedad detectados en los cuidadores, se
encontro que del total de cuidadores, 65 superaron los valores del percentil 75
(mayor de 31 para las mujeres y mayor de 28 para los hombres), punto a partir
del cual se considera que la ansiedad es patolédgica, por lo que presentaban
sintomas de ansiedad estado en el 37% de los CPF de la muestra (Figura 14).
Segun la escala STAI, la ansiedad tuvo una media de 27,3 (rango 3-60) y una
DE=11,6.

ANSIEDAD

mNO
m S|

Figura 14. Sintomas de ansiedad en los CPF de la muestra

Tras hacer una distribucion de los resultados de nuestra muestra por
sexos, no se encontraron diferencias significativas entre ambos grupos (t= -
0,659; p= 0,512) (Figura 15).
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Figura 15. Diferencias en ansiedad entre mujeres y hombres

En cuanto a los niveles de depresiéon, el valor medio del grado de
depresioén presentado en los cuidadores, segun el inventario de depresion de
Beck, ascendi6 a 11,6 (Rango 0-40) y desviacion estandar 8,9. Entre los
cuidadores de la muestra se observé que 30 (17%) presentaba sintomas que
podrian indicar ligero trastorno emocional y 43 (25%) sintomas sugerentes de
algun grado de depresion frente a 102 (58%) que era considerado normal.
También se encontraron 18 (10%) con sintomas de depresion bordeline, 15
(9%) con sintomas de depresion moderada, 10 (6%) con sintomas de

depresion severa, y ningun caso de depresion extrema (Figura 16).

Depresion

W Ausencia

0%

M Ligero trastorno
emocional
m Depresién horderline

W Depresion moderada

B Depresidn severa

W Depresion extrema

Figura 16. Sintomas de depresion en los CPF de la muestra
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Tampoco en este caso se hallaron diferencias en las puntuaciones de
depresion entre hombres y mujeres (t=-1,517; p=0,131) (Figura 17).

Depresion

25

20

15

10

Mujeres Hombres

Figura 17. Diferencias en depresion entre mujeres y hombres

Una vez analizado el apoyo social percibido, segun el cuestionario Duke,
se obtuvo que la mayoria de los cuidadores (72%) se encontraban satisfechos
con el apoyo social que recibian, aunque hay que destacar que existia un 28%

gue percibian bajo apoyo social (Figura 18).

Apoyo social percibido

B Apoyosocial normal

B Apoyo social bajo

Figura 18. Apoyo social percibido en los CPF de la muestra

La puntuacion media fue de 38,5 (DE= 11,7) y un rango 12-55, no
encontrandose diferencias significativas entre los CPF de la muestra segun
fueran hombres o mujeres (t= 1,359; p= 0,176) (Figura 19).
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Figura 19. Diferencias en apoyo social percibido entre mujeres y hombres

41.4. VARIABLES RELACIONADAS CON LA FARMACIA
COMUNITARIA

En la Tabla 24 se muestra una descripcion de los datos que se
obtuvieron en cuanto a la asistencia del CPF en la farmacia comunitaria, la
solicitud de vitaminas y reconstituyentes, el tratamiento con psicofarmacos, la

solicitud de informacion y su relacion con el farmacéutico.

El 93,1% de los CPF de nuestra muestra solian acudir siempre a la
misma farmacia. Ademas el 31,4% habian solicitado algun producto dirigido a
mejorar su estado animico (productos naturales a base de plantas medicinales)
tales como valeriana, espino blanco, tila, hipérico y ginseng, entre otros, y el
14,3% habian solicitado algun producto dirigido a mejorar su estado fisico

(vitaminas, ténicos y reconstituyentes).

Un 38,9% de los encuestados estaba a tratamiento con psicofarmacos
(ansioliticos, antidepresivos e inductores del suefio). Entre los 73 CPF que
presentaron sintomas de depresion se encontr6 que 38 (52%) estaban a
tratamiento con psicofarmacos y 35 (48%) no. Entre los 65 CPF que
presentaron sintomas de ansiedad se encontré6 que 29 (44,6%) estaban a

tratamiento con psicofarmacos y 36 (55,4%) no.

Al acudir a la farmacia, el 28,6% de los CPF solicitaron informaciéon

sobre la enfermedad, su estado general, ansiedad, depresion y el 90,3%

134



encontraron colaboracion en el farmacéutico. Por udltimo el 97,1% de los CPF

mostraron estar satisfechos con el trato recibido en la farmacia comunitaria.

En cuanto a las variables relacionadas con la farmacia comunitaria,
como se observa en la Tabla 24, sélo se encontraron diferencias significativas,
entre hombres y mujeres, en relacion a la solicitud de productos naturales a
base de plantas para mejorar su estado de animo, ansiedad o depresion (y*=
4,668; p=0,031).

Tabla 24. Descriptivos variables relacionadas con la farmacia comunitaria segun
el sexo del CPF

Muestra total Mujeres Hombres 2
n (%) n (%) n (%) x P
Misma farmacia
Si 163 (93,1) 125 (92) 38 (95) 0,280 0,597
No 12 (6,9) 10 (8) 2 (5)
Solicita producto natural
Si 55 (31,4) 48 (36) 7@17) 4,668 0,031
No 120 (68,6) 87 (64) 33(83)
Solicita vitaminas
Si 25 (14,3) 19 (14) 6 (15) 0,022 0,883
No 150 (85,7) 116 (86) 34 (85)
Psicofarmacos
Si 68 (38,9) 56 (41) 12 (30) 1,712 0,191
No 107 (61,1) 79 (59) 28 (70)
Solicita informacién
Si 50 (28,6) 43 (32) 7 (@7) 3,114 0,078
No 125 (71,4) 92 (68) 33(83)
Sélo recoge medicamentos
Si 83 (47,4) 63 (47) 20 (50) 0,138 0,711
No 92 (52,6) 72 (53) 20 (50)
Colaboracién farmacéutico
Si 158 (90,3) 124 (92) 34 (85) 1,652 0,199
No 17 (9,7) 17 (8) 6 (15)
Satisfecho farmacia
Si 170 (97,1) 132 (98) 38 (95) 0,858 0,354
No 5(2,9) 3(2) 2(5)

Como se muestra en la Figura 20, un 36% de los CPF mujeres
solicitaron productos naturales para mejorar su estado de animo, ansiedad o

depresion, frente a un 17% de hombres que lo solicitaron.
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Figura 20. Solicitud de productos naturales segun el sexo del CPF

Al analizar si existian diferencias en sobrecarga, ansiedad y depresion
en los CPF segun si estos solicitaban o no informacioén, algun producto natural

y vitaminas, se obtuvieron los resultados que se detallan a continuacion.

No se encontraron diferencias significativas en sobrecarga (t= -0,540; p=
0,590), ansiedad (t= 0,439; p= 0,439) ni depresion (t= 0,325; p= 0,325) en
funcidén de si los CPF solicitaban o no informacion sobre su estado general,
ansiedad y depresiéon. No se encontraron diferencias significativas en
sobrecarga (t= -1,693; p= 0,093), ansiedad (t= 0,061; p= 0,952) ni depresion (t=
0,340; p= 0,474) en funcion de si los CPF solicitaban algun producto natural a
base de plantas para mejorar su estado animico. Aunque no existen diferencias
significativas en sobrecarga, se podrian considerar marginalmente significativas

ya gque los CPF que solicitaban algin producto natural, presentaron una
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sobrecarga menor (M= 53,35; DE= 12,08) que los que no lo solicitaban (M=
56,82; DE= 15,92). Este hecho debe ser tenido en cuenta ya que el punto de
corte de 55 puntos se corresponde con el paso de sobrecarga leve a
sobrecarga intensa.

Se encontraron diferencias marginalmente significativas en depresion (t=
0,581; p= 0,078) pero no en sobrecarga (t= 0,320; p= 0,328) ni ansiedad (t=
0,786; p=0,379) en funcion de si los CPF solicitaban vitaminas para mejorar su
estado general. De este modo, los CPF que solicitaban vitaminas, presentaron
mayores sintomas de depresion (M= 14,5; DE= 8,9) que los que no las
solicitaban (M= 11,2; DE= 8,8). Si bien, este resultado debe ser tomado con

cautela.

4.2. OBJETIVO Il: COMPARAR DIFERENTES ZONAS DE
GALICIA EN CUANTO A LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE LOS CPF

Para el estudio comparativo de las diferentes zonas de Galicia en cuanto
a las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los CPF, se hizo
primeramente una comparacion entre todas las AFA de Galicia en las que se
realizo el estudio. A continuacion, se realiz6 una comparacion entre las AFA

situadas en el Eje Atlantico y las situadas en el interior de Galicia.

4.2.1. COMPARACION ENTRE LAS CIUDADES INCLUIDAS EN
EL ESTUDIO

En cuanto a la comparacion de las variables en las ciudades de Galicia
donde se realiz6 el estudio, se expondra primeramente la comparacion de las
variables sociodemogréficas, después las relacionadas con el cuidado, a
continuacion las variables clinicas y el apoyo social percibido y por dltimo las
relacionadas con la farmacia comunitaria. En la Tabla 25 se exponen los
resultados de las variables cualitativas, para a continuacién, proceder a la

comparacion de las variables cuantitativas en la Tabla 26.
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Tabla 25. Descriptivos variables cualitativas en las ciudades del estudio

A Corufia Lugo Pontevedra | Ourense | Santiago Vigo Morrazo t
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) P
Sexo
Hombre 9(30) 2(16,7) 10(21,3) 1(14,3) 5(33,3) 2(10) 6(31,6) 5,023 0,541
Mujer 21(70) 10(83,3) 37(78,7) 6(85,7) 10(66,7) 18(90) | 13(68;4)
Recibe Ayuda
Si 19(63,3) 9(75) 23(48,9) 4(57,1) 9(60) 19(95) | 12(63,2) | 13,722 | 0,033
No 11(36,7) 3(25) 24(51,1) 3(42,9) 6(40) 1(5) 7(36,7)
Estado civil
Soltero 6(20) 3(25) 5(10,6) 0(0) 4(26,7) 2(10) 1(5,3) 26,836 | 0,082
Casado 23(76,7) 9 (75) 38 (80,9) 5(71,4) 10(66,7) 14(70) | 16(84,2)
Viudo 0(0) 0(0) 1(2,1) 2(28,6) 0(0) 1(5) 1(5,3)
Divorciado o 1(3,3) 0(0) 3(6,4) 0(0) 1(6,7) 3(15) 1(5,3)
Separado
Parentesco
Hija 12(40) 10(83,3) 29(61,7) 3(42,9) 6(40) 9(45) 8(42,1) | 49,222 | 0,070
Hijo 6(20) 2(16,7) 4(8,5) 1(14,3) 3(20) 0(0) 5(26,3)
Esposa 6(20) 0(0) 2(4,3) 3(42,9) 3(20) 0(0) 3(15,8)
Esposo 3(10) 0(0) 9(19,1) 0(0) 2(13,3) 8(40) 1(5,3)
Nuera 2(6,7) 0(0) 2(4,3) 0(0) 1(6,7) 1(5) 1(5,3)
Sobrina 0(0) 0(0) 1(2,1) 0(0) 0(0) 1(5) 1(5,3)
Nieta 1(3,3) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 1(5) 0(0)
N° personas
2 15(50) 5(41,7) 10(21,3) 1(14,3) 4(26,7) 7(35) | 4(21,1) | 35,682 | 0,484
3 9(30) 5(41,7) 16(34) 5(71,4) 9(60) 5(25) 6(31,6)
4 2(6,7) 2(16,7) 9(19,1) 0(0) 0(0) 7(35) 5(26,3)
5 3(10) 0(0) 7(14,9) 1(14,3) 2(13,3) 1(5) 2(10,5)
6 1(3,3) 0(0) 3(6,4) 0(0) 1(3,3) 0(0) 2(10,5)
7 0(0) 0(0) 1(2,1) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
8 0(0) 0(0) 1(2,1) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0)
Trabajo
remunerado
Si 14(46,7) 6(50) 21(44,7) 3(43,9) 4(26,7) 6(30) 9(47,4) 3,579 0,733
No 16(53,3) 6(50) 26(55,3) 4(57,1) 11(73,3) 14(70 | 10(52,6)
Mlsr;lllafarmama 4,925 0553
No 28(93,3) 12(100) 44(93,6) 6(85,7) 15(100) 18(90) | 16(84,2)
2(6,7) 0(0) 3(6,4) 1(14,3) 0(0) 2(10) 3(15,8)
Solicita producto
natural
Si 7(23,3) 1(8,3) 20(42,6) 0(0) 2(13,3) 13(65) 0(0) 32,360 | 0,000
No 23(76,7) | 11(91,7) 27(57,4) 7(100) 13(86,7) 7(35) 19(100)
Solicita
Vitaminas
Si 2(6,7) 1(8,3) 8(17) 1(14,3) 3(20) 3(15) 1(5,3) 3,771 0,708
No 28(93,3) | 11(91,7) 39(83) 6(85,7) 12(80) 17(85) | 18(94,7)
Psicofarmacos
Si 6(20) 3(25) 24(51,1) 3(42,9) 4(26,7) 4(20) 7(36,8) 11,572 | 0,072
No 24(80) 9(75) 23(48,9) 4(57,1) 11(73,3) 16(80) | 12(63,2)
Solicita
Informacién
Si 2(2,7) 4(33,3) 18(38,3) 2(28,6) 2(13,3) 9(45) 3(15,8) 15,624 | 0,016
No 28(93,3) 8(66,7) 29(61,7) 5(71,4) 13(86,7) 11(55) | 16(84,2)
Sélo recoge
medicamentos
Si 16(53,3) 7(58,3) 16(34) 4(57,1) 10(66,7) 11(55) | 14(73,7) | 11,305 | 0,079
No 14(46,7) 5(41,7) 31(66) 3(42,9) 5(33,3) 9(45) 5(26,3)
Colaboracién
farmacéutico
Si 29(96,7) 12(100) 43(91,5) 7(100) 14(93,3) | 20(100) | 11(57,9) | 29,569 | 0,000
No 1(3,3) 0(0) 4(8,5) 0(0) 1(6,7) 0(0) 8(42,1)
Satisfecho
farmacia
Si 30(100) 12(100) 47(100) 7(100) 15(100) 20(100) | 14(73,3) | 35,662 | 0,000
No 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 5(26,3)
EA se traslada
Si 6(20) 2(16,7) 6(12,8) 1(14,3) 2(13,3) 3(15) 4(21,1) 1,197 0,977
No 24(80) 10(83,3) 41(87,2) 6(85,7) 13(86,7) 17(85) 15(78,9

138



Tabla 26. Descriptivos variables cuantitativas en las ciudades del estudio

A Corufia Lugo Pontevedra | Ourense | Santiago Vigo Morrazo
M (DE) M (DE) M (DE) M (DE) M (DE) M (DE) M (DE) t p
Rango Rango Rango Rango Rango Rango Rango
Edad 55,83 52,25 56,96 60,14 53,93 58,70 56,16 0,609 0,723
(13,41) (8,19) (11,19) (7,64) (12,93) (12,51) (13,33)
24-81 40-64 39-87 48-71 39-80 22-76 39-84
Nivel 12,77 13,92 11,15 11,43 11,13 12,80 10,74 2,029 0,066
educacion (3,53) (3,37) (3,52) (4,03) (3,42) (3,94) (2,88)
8-17 8-17 8-17 8-17 8-17 8-17 8-17
Tiempo 64,47 90,67 62,94 58,86 60,80 69,00 57,79 1,195 0,312
evolucion (39,12) (39,86) (37,32) (25,47) (37,52) (41,54) (29,74)
EA (meses) 12-168 36-168 12-180 28-96 12-120 24-180 12-120
Tiempo 51,17 74,00 60,02 50,29 57,60 56,10 53,63 0,649 0,691
CPF (35,47) (47,32) (36,94) (20,51) (39,59) (41,99) (31,99)
(meses) 12-168 24-168 3-180 28-84 12-120 18-180 10-120
Depresion 8,30 7,75 13,26 9,71 13,27 12,25 12,21 1,657 0,136
(7,16) (5,95) (10,09) (9,01) (6,79) (5,98) (10,05)
0-32 0-19 0-40 3-28 4-24 3-27 2-35
Ansiedad 23,53 23,83 30,21 24,14 28,00 29,45 31,05 1,612 0,148
(13,54) (9,84) (13,17) (10,28) (10,65) (8,56) (10,77)
4-57 12-43 3-56 6-41 8-48 15-46 17-60
Sobrecarga 54,53 56,58 56,26 53,29 60,53 56,50 62,74 0,865 0,522
(13,47) (11,95) (15,29) (13,46) (14,22) (14,01) (17,82)
27-82 36-76 30-89 35-79 40-82 31-86 29-101
Funcién 6,87 7,42 6,30 8,57 7,87 7,35 7,05 1,562 0,162
familiar (2,59) (1,62) (2,68) (1,97) (1,68) (2,54) (2,81)
1-10 5-10 0-10 7-10 5-10 1-10 0-10
Apoyo 43,83 43,83 35,17 44,00 37,47 41,35 38,26 |2,856 0,012
social (9,71) (9,88) (13,15) (5,03) (7,76) (8,68) (11,18)
24-55 27-55 12-54 38-51 23-48 21-54 13-53

M: Media
DE: Desviacion estandar

4.2.1.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

En relacion a las variables sociodemograficas, no se obtuvieron
diferencias significativas en edad, sexo, estado civil, nivel educativo y si el CPF
trabajaba, entre las ciudades incluidas en el estudio (p> 0,05 en todos los

casos).

4.2.1.2. VARIABLES RELACIONADAS CON EL CUIDADO

Los resultados mostraron que entre las ciudades no existian diferencias
significativas en relacion al tiempo de evolucién del EA, al tiempo como
cuidador, al parentesco que une al CPF con el EA, al nUmero de personas que
convivian en el domicilio, si el EA se trasladaba a otros domicilios familiares o

la funcién familiar (p> 0,05 en todos los casos).

Sin embargo, si existian diferencias significativas en si el CPF recibia
ayuda para el cuidado del enfermo (y?= 13,722; p= 0,033). Tal y como se

recoge en Tabla 25, los resultados mostraron que Vigo era la ciudad en la que
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los participantes en el estudio recibian mas ayuda para el cuidado del enfermo
por parte de algun familiar, o servicio social o privado de ayuda a domicilio

(95%), mientras que la ciudad donde se recibia menos ayuda fue Pontevedra.

4.2.1.3. VARIABLES CLINICAS DE SOBRECARGA, ANSIEDAD,
DEPRESION Y APOYO SOCIAL PERCIBIDO

Como se muestra en la Tabla 26, nuestros resultados no encontraron
diferencias estadisticamente significativas en cuanto a sobrecarga, ansiedad o
depresion entre las ciudades que participaron en el estudio (Figuras 21, 22 y
23).
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Figura 21. Diferencias en sobrecarga entre las ciudades participantes en el

estudio

Ansiedad

Figura 22. Diferencias en ansiedad entre las ciudades participantes en el estudio
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Depresion

25
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Figura 23. Diferencias en depresién entre las ciudades participantes en el estudio

Sin embargo, los resultados mostraron que existian diferencias
significativas en cuanto al apoyo social percibido (t= 2,856; p= 0,012) (Figura
24). Se realiz6 un andlisis de comparaciones multiples para lo que se utilizé la
prueba de Games-Howell que mostré diferencias significativas entre el grupo
de CPF de A Corufia y Pontevedra y entre el grupo de CPF de Ourense y
Pontevedra. De esta forma el grupo de CPF de A Corufia obtuvo una
puntuacién media significativamente mas alta (M= 43,8; DE= 9,7) en apoyo
social percibido en comparacion con el grupo de CPF de Pontevedra (M= 35,2;
DE= 13,2) y el grupo de CPF de Ourense obtuvo una puntuacion media
significativamente mas alta en apoyo social percibido (M= 44,0; DE= 5,0) en

comparacion con el grupo de CPF de Pontevedra (M= 35,2; DE= 13,2).

Apoyo social percibido
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Figura 24. Diferencias en apoyo social percibido entre las ciudades participantes
en el estudio
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4.2.1.4. VARIABLES RELACIONADAS CON LA FARMACIA COMUNITARIA

En las ciudades participantes en el estudio los resultados no mostraron
diferencias, en cuanto a si los CPF acudian siempre a la misma farmacia, si
tomaban psicofarmacos, si solicitaban vitaminas y si so6lo recogian la

medicacion sin solicitar consejo (p> 0,05 en todos los casos).

Las diferencias encontradas se refirieron a si el CPF solicitaba algun
producto natural dirigido a mejorar su estado animico (y*= 32,360; p< 0,001), si
solicitaba informacién (y?= 15,624; p= 0,016), si recibia colaboraci6n del
farmacéutico (y’= 29,569; p< 0,001) y si estaba satisfecho con el servicio
recibido en la farmacia (y*= 35,662; p< 0,001). Vigo era la ciudad en la que se
solicitaban mas productos naturales dirigidos a mejorar el estado animico del
CPF (65%) y también donde se solicitaba mas informacion al farmacéutico.
Ademas, en Ourense y Morrazo era donde se solicitaban menos productos
naturales y en A Corufa fue donde se solicitaba menos informacién. En cuanto
a la colaboracion por parte del farmacéutico y al grado de satisfaccion con el
servicio ofrecido en la farmacia, cabe destacar que en Morrazo los niveles
alcanzaron el 57,9% y 73,7% respectivamente, mientras el resto de las

ciudades rondaron e incluso alcanzaron el 100%, en ambas variables.

4.2.2. COMPARACION ENTRE LAS CIUDADES DEL EJE
ATLANTICO Y LAS DEL INTERIOR DE GALICIA

En referencia a la comparacion de las variables entre las ciudades del
Eje Atlantico y las del interior de Galicia, se expondra primeramente la
comparacion de las variables sociodemograficas, después las relacionadas con
el cuidado, a continuacién las variables clinicas y el apoyo social percibido y
por ultimo las relacionadas con la farmacia comunitaria. En la Tabla 27 se
exponen los resultados de las variables cualitativas, para a continuacion,

proceder la comparacion de las variables cuantitativas en la Tabla 28.
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Tabla 27. Descriptivos variables cualitativas en las ciudades del Eje Atlantico y

del interior de Galicia

Eje Atlantico Interior t
n (%) n (%) P
Sexo
Hombre 32 (24,4) 3 (15,8) 0,692 0,405
Mujer 99 (75,6) 16 (84,2)
Ayuda
Si 82 (62,69 13 (68,4) 0,243 0,622
No 49 (37,4) 6 (31,6)
Estado civil
Soltero 18 (13,7) 3 (15,8) 4,757 0,190
Casado 101 (77,1) 14 (73,7)
Viudo 3(2,3) 2 (10,5)
Divorciado o Separado 9 (6,9) 0 (0)
Parentesco
Hija 64 (48,9) 13 (68,4) 6,745 0,345
Hijo 18 (13,7) 3 (15,8)
Esposa 14 (10,7) 3 (15,8)
Esposo 23 (17,6) 0 (0)
Nuera 7(5,3) 0(0)
Sobrina 3(2,3) 0 (0)
Nieta 2(1,5) 0 (0)
N° personas
2 40 (30,5) 6 (31,6) 3,766 0,708
3 45 (34,4) 10 (52,6)
4 23 (17,6) 2 (10,5)
5 15 (11,5) 1(5,3)
6 6 (4,6) 0 (0)
7 1(0,8) 0 (0)
8 1(0,8) 0 (0)
Trabajo remunerado
Activo 54 (41,2) 9 (47,4) 0,257 0,612
Inactivo 77 (58,8) 10 (52,6)
Misma farmacia
Si 121 (92,4) 18 (94,7) 0,137 0,711
No 10 (7,6) 1(5,3)
Solicita producto natural
Si 42 (32,1) 1(5,3) 5,827 0,016
No 89 (67,9) 18 (94,7)
Solicita Vitaminas
Si 17 (13,0) 2 (10,5) 0,090 0,764
No 114 (87,0) 17 (89,5)
Psicofarmacos
Si 45 (34,4) 6 (31,6) 0,057 0,812
No 86 (65,6) 13 (68,4)
Solicita Informacion
Si 34 (26,0) 6 (31,6) 0,268 0,604
No 97 (74,0) 13 (68,4)
Solo recoge medicamentos
Si 67 (51,1) 11 (57,9) 0,303 0,582
No 64 (48,9) 8(42,1)
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Colaboracién farmacéutico
Si 117 (89,3) 19 (100) 2,240 0,135
No 14 (10,7) 0 (0)

Satisfecho farmacia
Si 126 (96,2) 19 (100) 0,750 0,386
No 5(3,8) 0 (0)

Tabla 28. Descriptivos variables cuantitativas en las ciudades del Eje Atlantico y
del interior de Galicia

Eje Atlantico Interior t 0
M (DE) Rango M (DE) Rango
Edad 56,50 (12,31) 22-87 55,16 (8,70) 40-71 0,107 0,898
Nivel educacién 11,71 (3,54) 8-17 13,00 (3,72) 8-17 1,306 0,274
Tiempo evolucién 63,22 (37,03) 12-180 78,95 (37,89) 28-168 2,122 0,123
EA (meses)
Tiempo CPF 56,19(36,66) 3-180 65,26 (40,58) 24-168 0,554 0,576
(meses)
Depresion 11,82 (8,69) 0-40 8,47 (7,05) 0-28 1,581 0,209
Ansiedad 28,44 (12,21) 3-60 23,95 (9,72) 6-43 2,527 0,083
Sobrecarga 57,33 (15,01) 27-101 55,37 (12,26) 35-79 5,129 0,007
Funcién familiar 6,88 (2,58) 0-10 7,84 (1,50) 5-10 1,313 0,272
Apoyo social 38,81 (11,35) 12-55 43,89 (8,25) 27-55 5,507 0,005
M: Media

DE: Desviacion estandar

4.2.1.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

En cuanto a la comparacion de las variables sociodemograficas en las
ciudades gallegas pertenecientes al Eje Atlantico y las pertenecientes al interior
de Galicia, los dos grupos estudiados mostraron una igual representacion de
hombres y mujeres, no encontrandose diferencias significativas en esta
variable. Tampoco se encontraron diferencias significativas en otras variables
como la edad, el estado civil del CPF, el nivel educativo y si el cuidador

trabajaba o no (p> 0,05 en todos los casos).

4.2.1.2. VARIABLES RELACIONADAS CON EL CUIDADO

La comparacién de las variables relacionadas con el cuidado, en funciéon
de la localizacion de los CPF, en el Eje Atlantico o en el interior mostré que no
existian diferencias en el tiempo de evolucion del EA, el tiempo como cuidador
del CPF, el parentesco que tenia con el EA, el nimero de personas que

convivian en el domicilio, si el CPF recibia ayuda, si el EA se trasladaba
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temporalmente a casa de otro familiar ni en la funcién familiar (p> 0,05 en todos

los casos).

4.2.1.3. VARIABLES CLINICAS DE SOBRECARGA, ANSIEDAD,
DEPRESION Y APOYO SOCIAL PERCIBIDO

La comparacion de las variables clinicas y de apoyo social en funcion de
la localizacion de los CPF, en el Eje Atlantico o en el interior, mostr6 la
existencia de diferencias significativas en sobrecarga (t= 5,129; p= 0,007) y
apoyo social (t= 5,507; p= 0,005). De tal forma que el grupo de CPF de las
ciudades del Eje Atlantico obtuvo una puntuaciéon media significativamente mas
alta en sobrecarga (M= 57,3; DE= 15,0) (Figura 25) y ansiedad (M= 28,4; DE=
12,2) (Figura 26).
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Figura 25. Diferencias en sobrecarga entre las ciudades del Eje Atlantico y las

del interior de Galicia
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Figura 26. Diferencias en ansiedad entre las ciudades del Eje Atlantico y las del
interior de Galicia
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No se encontraron diferencias significativas en el resto de las variables,
depresion (Figura 27) y apoyo social percibido (Figura 28), entre las ciudades

del Eje Atlantico y las del interior de Galicia (p> 0,05 en todos los casos).

Depresion
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Figura 27. Diferencias en depresion entre las ciudades del Eje Atlantico y las del

interior de Galicia
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Figura 28. Diferencias en apoyo social percibido entre las ciudades del Eje

Atlantico y las del interior de Galicia

4.2.1.4. VARIABLES RELACIONADAS CON LA FARMACIA COMUNITARIA

En relacion a las variables relacionadas con la farmacia, los resultados
reflejaron que los dos grupos estudiados mostraban similitudes en cuanto a si
los CPF acudian siempre a la misma farmacia, si solicitaban informacion, si

recibian colaboracion del farmacéutico y si estaban satisfechos con el servicio
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recibido en la farmacia (p> 0,05 en todos los casos). No se encontraron
diferencias significativas en cuanto al consumo de psicofarmacos (3?= 0,057;
p=0,812) o vitaminas (y?= 0,090; p= 0,764), pero si se encontraron diferencias
en relacién a la solicitud de algun producto natural dirigido a mejorar el estado
animico de los CPF (y*= 5,827; p= 0,016). Los resultados mostraron que en las
ciudades de interior era donde menos se solicitaba algun producto natural para
mejorar el estado animico de los CPF (94,7%). En el Eje Atlantico solicitaban
productos naturales el 32,1% mientras que en el interior de Galicia lo hacian el
5,3%.

4.3. OBJETIVO Ill: COMPARAR LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS ENTRE LOS CPF
QUE PERTENECEN A UNA AFA Y LOS QUE NO
PERTENECEN A NINGUNA ASOCIACION

En primer lugar se mostrara la comparacion de los resultados de las
variables sociodemograficas y en segundo lugar los resultados de las variables
relacionadas con el cuidado. A continuacion se mostraran las variables clinicas
de sobrecarga, ansiedad, depresion y apoyo social percibido y por ultimo se

mostraran los resultados relacionados con la farmacia comunitaria.

4.3.1. VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

Como se muestra en la Tabla 29, Tabla 30 y Tabla 31, tanto en el grupo
AFA como en el grupo FCIA, la mayoria de los cuidadores que participaron en
el estudio eran mujeres, de mediana edad y que tenian estudios primarios. No
se hallaron diferencias significativas entre los dos grupos en la edad (t= -0,087;
p= 0,931) ni en el nivel educativo (t= 0,664; p= 0,508). Tampoco se encontraron
diferencias en el estado civil (y*= 2,542; p= 0,468), ni en la situacién laboral

(x*= 0,035; p= 0,851).
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Tabla 29. Descriptivos variables cualitativas en grupo AFA y grupo FCIA

Grupo AFA Grupo FCIA 2
n (%) n (%) x P
Recibe Ayuda
Si 95 (63,3) 9 (36) 6,640 0,010
No 55 (36,7) 16 (64)
Estado civil
Soltero 21 (14) 2(8) 2,542 0,468
Casado 115 (76,7) 21 (84)
Viudo 5(3,3) 0(0)
Divorciado o Separado 9 (6) 2 (8)
Parentesco
Hija 77 (51,4) 15 (60) 4,832 0,566
Hijo 21 (14) 1(4)
Esposa 26 (17,3) 3(12)
Esposo 14 (9,3) 4 (16)
Nuera 7(4,7) 1(4)
Sobrina 3(2 1(4)
Nieta 2(1,3) 0 (0)
Trabajo remunerado
Si 62 (41,3) 10 (40) 0,035 0,851
No 88 (58,7) 15 (60)
Antigliedad cuidador (afios)
0-1 afio 11 (7,4) 1(4) 18,347 0,738
1-2 afios 21 (14) 5 (20)
2-3 afios 30 (20) 5 (20)
3-4 afios 24 (16) 4 (16)
4-5 afios 20 (13,3) 4(16)
5-6 afios 3(2 0 (0)
6-7 afios 14 (9,3) 1(4)
7-8 afios 9 (6) 1(4)
8 afios 0 mas 18 (12) 4(16)
El EA se traslada
Si 24 (16) 2(8) 1,084 0,298
No 126 (84) 23 (92)
Misma farmacia
Si 139 (93) 24 (96) 0,373 0,541
No 11 (7) 1(16)
Solicita producto natural
Si 43 (29) 12 (48)
No 107 (71) 13 (52) 3,717 0,054
Solicita vitaminas
Si 19 (12,7) 6 (24) 2,248 0,134
No 131 (87,3) 19 (76)
Psicofarmacos
Si 51 (34) 17 (68) 10,426 0,001
No 99 (66) 8 (32)
Solicita Informacién
Si 40 (26,7) 10 (40) 1,867 0,172
No 110 (73,3) 15 (60)
Solo recoge medicamentos
Si 78 (52) 5 (20) 8,800 0,003
No 72 (48) 20 (80)
Colaboracion farmacéutico
Si 136 (90,7) 23 (92) 0,174 0,677
No 14 (9,3) 2 (8)
Satisfecho farmacia
Si 145 (96,7) 25 (100) 0,858 0,354
No 5(3.3) 0 (0)
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Tabla 30. Descriptivos variables cuantitativas en grupo AFA y grupo FCIA

Grupo AFA Grupo FCIA ¢
M (DE) Rango M (DE) Rango P
Edad 56,33 (11,91) 22-87 56,56 (12,75) 39-87 -0,087 0,931
Nivel educacién 11,87 (3,58) 8-17 11,36 (3,56) 8-17 0,664 0,508
Tiempo evolucion 65,21 (37,38) 12-180 55,56 (33,66) 12-120 1,086 0,279
EA (meses)
N° personas hogar 3,25(1,21) 2-8 3,96 (1,61) 2-8 -2,56 0,011
(incluido el EA)
Depresion 11,39 (8,55) 0-40 13,08 (10,57) 0-37 -0,881 0,380
Ansiedad 27,86 (11,99) 3-60 23,92 (8,26) 10-40 2,054 0,046
Sobrecarga 57,8 (14,62) 27-101 47,16 (13,54) 20-80 3,162 0,002
Funcién familiar 7 (2,49) 0-10 6,76 (2,75) 0-10 0,439 0,661
Apoyo social 39,45 (11,11) 12-55 32,64 (13,31) 12-53 2,755 0,006
M: Media
DE: Desviacién estandar
Tabla 31. Diferencias entre grupo AFA y grupo FCIA
Grupo AFA Grupo FCIA
n (%) n (%)
Sexo
Hombres 35 (23,3) 5 (20)
Mujeres 115 (76,7) 20 (80)
Edad
Menos de 40 afios 12 (8) 1(4)
Entre 41 y 50 afios 41 (27,4) 9 (36)
Entre 51 y 60 afios 47 (31,3) 8 (32)
Entre 61 y 70 afios 33 (22) 3(12)
Entre 71 y 80 afios 12 (8) 3(12)
Mayor de 80 afios 5(3.3) 1(4)
Nivel de educacién
Estudios primarios 53 (35,3) 12 (48)
Secundaria (12-16 afos) 27 (18) 3(12)
Bachillerato, FP (hasta 18 afios) 22 (14,7) 8 (32)
Universitarios 48 (32) 2 (8)
Tiempo de evolucién EA (afios)
Menos de 4 51 (34) 11 (44)
4-7 64 (42,7) 9 (36)
Mas de 7 35 (23,7) 5 (20)
N° personas hogar
2 46 (30,7) 5 (20)
3 55 (36,7) 6 (24)
4 25 (16,6) 6 (24)
5 16 (10,6) 4 (16)
6 6 (4) 2(8)
7 1(0,7) 1(4)
8 1(0,7) 1(4)
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Depresion
Extrema 0 (0) 0 (0)
Severa 74,7 3(12)
Moderada 12 (8) 2 (8)
Borderline 14 (9,3) 3(12)
Ligero trastorno emocional 26 (17,3) 3(12)
Normal 91 (60,7) 14 (56)
Ansiedad
Mayor del percentil 75 61 (40,6) 4 (16)
Menor del percentil 75 39 (59,4) 21(84)
Sobrecarga
Sobrecarga intensa 79 (52,6) 6 (24)
Sobrecarga leve 33 (22) 7 (28)
No sobrecarga 38 (25,4) 12 (48)
Funcién familiar
Disfuncional grave 11 (7,3) 1 (4%)
Disfuncional Leve 40 (26,7) 10 (40%)
Normofuncional 99 (66) 14 (56%)
Apoyo social percibido
Bajo 37 (24,7) 12 (48)
Normal 113 (75,3) 13 (52)

4.3.2. VARIABLES RELACIONADAS CON EL CUIDADO

Tanto en el grupo AFA como el grupo FCIA los EA mostraron un similar
tiempo de evolucion de la enfermedad (t= 1,086; p= 0,279), y los CPF tampoco
mostraron diferencias en la antigiedad como cuidador (t= 3,19; p= 0,750), la
mayoria entre 2-4 afios. Tampoco se hallaron diferencias en cuanto al
parentesco que unia al CPF con el EA (y’= 4,832; p= 0,566), siendo el
parentesco mayoritario el de hijas. Los dos grupos también estuvieron
equiparados en relacién a que el enfermo no se trasladaba temporalmente a
otros domicilios de familiares (y*= 2,132; p= 0,298).

En relacion al numero de personas que convivian en el entorno familiar,
y que resulté ser una variable que representaba diferencias significativas entre
las dos muestras (t= -2,556; p= 0,011), la mayoria de los cuidadores convivian
con varias personas en el mismo domicilio. Los resultados muestran que en el
grupo FCIA convivian en el mismo domicilio significativamente mas personas
(M= 4,0; DE= 1,6) que en el grupo AFA (M= 3,3; DE=1,2).

En cuanto a la comparacién de si el CPF recibia ayuda, los resultados

muestran que el grupo AFA obtuvo un mayor porcentaje (63,3%) que recibian
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ayuda por parte de algun familiar, o servicio social o privado de ayuda a
domicilio en comparacion con el grupo FCIA (3= 6,640; p= 0,010).

Tras valorar el cuestionario APGAR de percepcion de la funcion familiar,
los dos grupos estuvieron equiparados (t= 0,439; p= 0,661). Asi, la mayoria de
los CPF de las dos muestras dieron resultados entre 7 y 10 puntos, por lo que

se calificaron como con buena funcién familiar o normofuncionales.

4.3.3. VARIABLES CLINICAS DE SOBRECARGA, ANSIEDAD,
DEPRESION Y APOYO SOCIAL PERCIBIDO

Como se muestra en la Tabla 30, algunas variables que presentaron
diferencias significativas fueron la ansiedad, sobrecarga y el apoyo social. Asi,
el grupo AFA obtuvo puntuaciones mas altas en comparacién al grupo FCIA 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) y no se encontraron diferencias significativas
entre ambos grupos en depresioén (t= -0,881; p= 0,380).

En el grupo AFA la sobrecarga (M= 57,1; DE= 14,6) fue superior que en
el grupo FCIA (M= 47,2; DE= 13,5) (Figura 29).
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Figura 29. Diferencias en sobrecarga entre el grupo AFA y el grupo FCIA

Ademas, en el grupo AFA el 22% de los CPF tenian sintomas de
sobrecarga leve, un 53% de sobrecarga intensa y el 25% no tenian sintomas

de sobrecarga. Sin embargo, en el grupo FCIA no aparecian sintomas de
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sobrecarga en el 48% de los CPF, sobrecarga leve en el 28% y sobrecarga
intensa en el 24% (Figuras 30 y 31).

Sobrecargagrupo AFA

M Sinsobrecarga
M Sobrecarga leve
I Sobrecarga intensa

Figura 30. Sobrecarga del cuidador del grupo AFA

Sobrecargagrupo FCIA

Figura 31. Sobrecarga del cuidador del grupo FCIA

M Sinsobrecarga
M Sobrecarga leve

1 Sobrecarga intensa

En los cuidadores se detectaron sintomas de ansiedad en el 40,6% de
CPF del grupo AFA mientras que se obtuvo en el 16,0% de CPF del grupo
FCIA. La media fue superior en el grupo AFA (M= 27,9; DE= 12,0) que en el
grupo FCIA (M= 23,9; DE= 8,3) (Figura 32).
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Figura 32. Diferencias en ansiedad entre el grupo AFA y el grupo FCIA

Como se expuso anteriormente, no se obtuvieron diferencias en cuanto
a sintomas de depresion entre los CPF que pertenecian a una AFA y los del
grupo FCIA (Figura 33).
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Figura 33. Diferencias en depresién entre el grupo AFA y el grupo FCIA

Por ultimo, los datos del apoyo social percibido también mostraron
diferencias en los dos grupos con 75,3% de CPF con apoyo percibido normal
en el grupo AFA (M= 39,5; DE=11,1) y el 52% en el grupo FCIA (M= 32,6; DE=
13,3) (Figura 34). .
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Figura 34. Diferencias en apoyo social percibido entre el grupo AFA y el grupo
FCIA

4.3.4. VARIABLES RELACIONADAS CON LA FARMACIA
COMUNITARIA

En cuanto a las diferencias halladas en las variables relacionadas con la
farmacia comunitaria, tanto en el grupo AFA como en el grupo FCIA, los CPF
suelen acudir siempre a la misma farmacia (y?=0,373; p= 0,541), solicitan
informacién sobre su estado general, ansiedad y depresién (x°= 1,867; p=
0,172), encuentran colaboracién en farmacéutico (y?= 0,1754; p= 0,677) y

estan satisfechos con el servicio recibido en la farmacia (x°= 0,858; p= 0,354).

El grupo FCIA obtuvo un mayor porcentaje, marginalmente significativo,
de CPF que solicitaban algun producto dirigido a mejorar su estado animico
(productos naturales a base de plantas medicinales) tales como valeriana,
espino blanco, tila, hipérico y ginseng, entre otros (y°= 3,717; p= 0,054). Los
resultados muestran que el grupo AFA obtuvo un mayor porcentaje de CPF que
acudian a la farmacia comunitaria y so6lo recogia la medicacién sin solicitar
consejo farmacéutico, en comparaciéon con el grupo FCIA (x°= 8,800; p=
0,003).

Por dltimo, el grupo FCIA obtuvo un mayor porcentaje en toma de

psicofarmacos en comparacion al grupo AFA (y?= 10,426; p= 0,001) y no se
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encontraron diferencias entre ambos grupos en la solicitud de vitaminas y

reconstituyentes (x°= 2,248; p= 0,134).

4.4. OBJETIVO IV: ESTUDIAR LA RELACION ENTRE
LAS VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS, CLINICAS Y
DE RELACION CON LA FARMACIA COMUNITARIA EN
LOS DIFERENTES GRUPOS ESTUDIADOS

Por el caracter exploratorio de este objetivo, se introdujeron todas las
variables para determinar si se hallaban relaciones entre ellas. Para conocer el
grado de asociacién entre variables en los grupos estudiados se utilizo el
coeficiente de correlacion de Pearson (r). Para interpretar este coeficiente se
siguieron los criterios de Cohen (1988), que sugieren que valores iguales o
mayores que 0,10 e inferiores a 0,30 indican una relacion de pequeia
magnitud, valores entre 0,30 y 0,49 indican una magnitud media y valores

iguales o mayores de 0,50 indican un tamafio del efecto medio-alto.

4.4.1. CORRELACIONES EN LA MUESTRA TOTAL

En la Tabla 32 se muestran las relaciones encontradas entre las
variables en la muestra de CPF de nuestro estudio. Entre los principales
resultados se encontré6 que cuanto mayor era la edad del CPF, menor nivel
educativo tenia (r= -0,225; p= 0,003) y menos personas convivian en el hogar
(r= -0,154; p= 0,042). Se detectd una asociacion significativa entre la
depresion, la sobrecarga (r= 0,525; p< 0,001) y la ansiedad (r= 0,645; p <

0,001) de la persona cuidadora.

El apoyo social percibido y el nivel educativo fueron las variables que
correlacionaron con mas variables. De esta forma, un buen apoyo social
percibido se relacioné con bajos niveles de sobrecarga (r= -0,312; p< 0,001),
ansiedad (r= -0,329; p< 0,001) y depresiéon (r= -0,515; p< 0,001). El nivel

educativo se asocié a una menor sobrecarga (r= -0,157; p= 0,005), ansiedad
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(r=-0,213; p= 0,005) y depresién (r= -0,313; p< 0,001) y mayor apoyo social
percibido (r= 0, 310; p< 0,001).

También se encontr6 que una buena funcion familiar repercutia en

menores niveles de sobrecarga (r= -0,320; p< 0,001), ansiedad (r= -0,279; p<
0,001) y depresion (r= 0,566; p< 0,001).

Tabla 32. Correlaciones entre las variables analizadas en la muestra total

Evol.

Tiempo

Funcion  Apoyo

Edad EA CPF Pers.  Depresion Ansiedad Sobrecarga familiar social Edu
Edad
Evol. EA 0,065
Tiempo CPF 0,118 0, 883**
Pers. -0,154* -0,082 -0,107
Depresi6n  -0,025 -0,071  -0,037 0,065
Ansiedad 0,013 0,060 0,015 -0,002  0,645*
Sobrecarga -0,062 -0,017 -0,026  -0,122 0,525** 0,566**
fF“”.C.'O” 0,030 -0,068 -0,119 -0,066  -0,430**  -0,279* -0,320%*
amiliar
?gg‘;lo 0,107 0,022  -0,036 -0,229* -0,515%  .0,329% -0,312% 0,516%*
Edu 0,225% 0,122 0,078 -0,147  -0,313*  -0,213* -0,157* 0,124 0,310%*

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evoluciéon del EA
Pers.: N° de personas que conviven en el hogar incluido el EA

Edu: Nivel educativo del CPF

En la Tabla 33 se muestran

las relaciones encontradas entre las

variables en las mujeres cuidadoras de nuestro estudio. En las mujeres

también se encontré6 que cuanto mayores eran las cuidadoras, menor nivel

educativo tenian (r=-0,237; p= 0,006) y menos personas convivian en el hogar

(r= -0,246; p= 0,004). Se encontr6 ademas, una relacion positiva entre
depresion, sobrecarga (r= 0,491; p< 0,001) y ansiedad (r= 0,623; p< 0,001).
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Tabla 33. Correlaciones entre las variables analizadas en los CPF mujeres

Evol.

Tiempo

Funcién

Apoyo

Edad EA CPE Pers. Depresién Ansiedad Sobrecarga familiar  social Edu
Edad
Evol. EA 0,042
Tiempo CPF 0,0860  0,894*
Pers. -0,246%  -0,150  -0,146
Depresién  -0,010  -0,052 -0,025 0,162
Ansiedad  -0,021 0,097 0,023 0,040  0,623*
Sobrecarga -0,048 0,034 0,013 -0,108 0,491* 0,561*
Funcion 0,108 0,043 -0,082 -0,039 -0,494**  -0,359*  -0,379*
familiar
's“gg);f’ 0,147 0,047 0,007  -0,317* -0,547** -0,376%  -0,348* 0,555+
Edu 0,237 096 053  -0,132  -0,322%* 0,158  -0,124 0,177  0,392*

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evolucion del EA
ESLSN ||\1Vf:e ?deuegzgcgsd 2.“3 F():[c:mviven en el hogar incluido el EA

Igualmente, se encontré que el apoyo social percibido se relacionaba
con menores niveles de sobrecarga (r= -0,348; p< 0,001), ansiedad (r= -0,376;
p< 0,001) y depresion (r=-0,547; p< 0,001).Cuanto mayor era el nivel educativo
se encontré una mejor funcién familiar (r= 0,177; p= 0,040), un mayor apoyo
social (r= 0,392; p< 0,001) y menores niveles de depresion (r= -0,322; p<
0,001).

Una buena funcidn familiar se relacion6 con menores niveles de
sobrecarga (r= -0,379; p< 0,001), ansiedad (r= -0,359; p< 0,001) y depresion
(r="-0,494; p< 0,001).

En la Tabla 34 se muestran las relaciones encontradas entre las
variables en los hombres CPF de nuestro estudio. En los hombres CPF se
encontro
edad (r=
familiar (r= -0,351; p= 0,026). La depresion también se relaciond con la

sobrecarga (r= 0,660; p< 0,001) y la ansiedad (r= 0,743; p< 0,001).

gue los que llevaban mas tiempo como cuidadores, tenian mayor

0,355; p= 0,024) y cuanto mayor era la edad, peor era la funcién

El apoyo social percibido so6lo se relacion6 con menores niveles de
depresion (r= -0,323; p= 0,042) y el nivel educativo con menores niveles de
sobrecarga (r= -0,378; p= 0,016), ansiedad (r= -0,555; p< 0,001) y depresién
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(r=-0,459; p= 0,003). Sin embargo, a diferencia de las mujeres de la muestra,
no se obtuvo ninguna asociacién entre la funcién familiar, la sobrecarga,

ansiedad o depresion.

Tabla 34. Correlaciones entre las variables analizadas en los CPF hombres

Tiempo . . Funcion Apoyo
Edad Evol. EA CPF Pers. Depresién Ansiedad Sobrecarga familiar  social Edu
Edad
Evol. EA 0,256
Tiempo CPF 0,355* 0,814*
Pers. 0,001 0,127 0,009
Depresién 0,012 -0,251 0,169 -0,173
Ansiedad 0,046 -0,128 0,046 -0,003  0,743**
Sobrecarga -0,072 -0,250 0,220 -0,149  0,660** 0,579%*
Funcion -0,351*  -0,180 -0,318* -0,177 -0,051 0,102 -0,074
familiar
?gg‘;ﬁ 0,120  -0,046 0,220 -0,035 -0,323* 0,116 -0,166 0,283
Edu -0,045 0,164 0,128  -0,191  -0,459** -0,555%  -0,378* -0,115 0,025

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evolucion del EA
Pers.: N° de personas que conviven en el hogar incluido el EA
Edu: Nivel educativo del CPF

4.4.2. CORRELACIONES EN EL GRUPO AFA'Y EL GRUPO FCIA

Respecto a las relaciones encontradas entre las variables analizadas en
el grupo AFA y el grupo FCIA, éstas fueron variadas y de diferente magnitud

dependiendo del factor considerado (Tabla 35).

La relacibn mas importante fue la encontrada entre la sobrecarga y la
depresion (r= 0,685; p< 0,001).

El apoyo social percibido es la variable que correlacion6 con mas
variables. Destaca la relacion positiva entre el apoyo social percibido con la
edad (r= 0,396; p= 0,050) y la funcién familiar (r= 0,595; p= 0,002) y la relacién
negativa con la depresion (r= -0,435; p= 0,030).

La funcion familiar se relacioné negativamente con la depresion (r= -
0,555; p= 0,004) y con la sobrecarga (r= -0,415; p= 0,039). El nivel educativo

se relacion6 positivamente con el tiempo de evolucion del EA (r= 0,526; p=

158



0,007) y con el apoyo social percibido (r= 0,555; p= 0,004) y negativamente con

la sobrecarga (r=-0,429; p=0,032).

Tabla 35. Correlaciones entre las variables analizadas en grupo FCIA

Tiempo

Funcion Apoyo

Edad Evol.EA CPF Pers. Depresion Ansiedad Sobrecarga familiar  social Edu
Edad
Evol. EA 0,226
Tiempo CPF 0,211 0,989
Pers. -0,112 -0,159 0,002
Depresion -0,250 -0,036 0,002 -0,002
Ansiedad -0,129 0,055 0,039 -0,066 0,364
Sobrecarga -0,199 -0,073 -0,036  -0,043 0,685** 0,277
f:gﬁ:g:‘ 0,023 -0,145 -0,178 -0,077 -0555*  -0275  -0,415*
Apoyo social 0,396* 0,092 0,047 -0,175 -0,435* 0,107 -0,381 0,595**
Edu 0,227 0,526** 0,459  -0,358 -0,356 0,087 -0,429* 0,238 0,555**

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evolucion del EA
Pers.: N° de personas que conviven en el hogar incluido el EA
Edu: Nivel educativo del CPF

En la Tabla 36 se muestran las correlaciones encontradas en el Grupo
AFA. Entre las relaciones mas importantes estan las encontradas entre el
tiempo como CPF y el tiempo de evolucion del EA (r= 0,870; p< 0,001) y entre
la ansiedad y la depresién (r= 0,714; p< 0,001).

El apoyo social percibido es la variable que se relacion6 con mas
variables. Destaca la correlacion positiva entre el apoyo social percibido con la
funcién familiar (r= 0,505; p< 0,001) y la correlacion negativa con el numero de
personas que conviven en el hogar (r= -0,204; p= 0,012), la depresion (r= -
0,533; p< 0,001), la ansiedad (r= -0,433; p< 0,001) y la sobrecarga (r= -0,380;
p< 0,001).

La funcion familiar se relacioné negativamente con la depresion (r= -
0,401; p< 0,001), la ansiedad (r= -0,290; p< 0,001) y la sobrecarga (r= -0,326;
p< 0,001).

La sobrecarga se relacion6 positivamente con la depresion (r= 0,537; p<
0,001) y con la ansiedad (r= 0,589; p< 0,001).

El nivel educativo se relaciond positivamente con el apoyo social

percibido (r= 0,260; p= 0,001), mientras que se relaciond negativamente con la
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edad (r=-0,302; p< 0,001), la depresién (r= -0,303; p< 0,001) y la ansiedad (r=
-0,256; p= 0,002). Por ultimo, el nUmero de personas que conviven en el hogar
se relacion6 negativamente con la edad (r= -0,169; p= 0,038) y con el apoyo
social percibido (r=-0,204; p= 0,012).

Tabla 36. Correlaciones entre las variables analizadas en grupo AFA

Edad Evol. EA T‘gg‘g" Pers. Depresion Ansiedad Sobrecarga 'f::rrr:(i:liic’;? égg?gl) Edu
Edad
Evol. EA 0,041
Tiempo CPF 0,104 0,870**
Pers. -0,169* -0,051  -0,093

Depresion 0,022 -0,072  -0,042 0,068
Ansiedad 0,001 0,050 0,010 0,035  0,714*
Sobrecarga -0,040 -0,032 -0,032 -0,090 0,537* 0,589**

Funcion 0,040 -0,060 -0,110 -0,058 -0,401*  -0,290%*  -0,326**

familiar

Apoyo social 0,052  -0,010 -0,058 -0,204* -0,533**  -0,433*  -0,380* 0,505

Edu 0,302 0,060 0,020 -0,094 -0,303*  -0,256**  -0,136 0,102 0,260

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evolucion del EA
Pers.: N° de personas que conviven en el hogar incluido el EA
Edu: Nivel educativo del CPF

4.4.3. CORRELACIONES EN LAS CIUDADES DEL INTERIOR DE
GALICIA Y LAS DEL EJE ATLANTICO

En las ciudades del interior Galicia (Tabla 37), los CPF de mas edad
tenian mejor funcion familiar (r= 0,466; p= 0,045). Una mayor evolucién de la
enfermedad se relaciond con menores indices de depresion (r= -0,460; p=
0,047) y ésta se relacion6 con la ansiedad (r= 0,655; p= 0,002) y la sobrecarga
(r=0,566; p=0,012).

El apoyo social percibido presentd una correlacién positiva con el tiempo
como cuidador (r= 0,481; p= 0,037) y una correlacién negativa con la depresién
(r=-0,593; p= 0,007) y la sobrecarga (r= -0,467; p= 0,044).

El nivel educativo no se relacioné con ninguna otra variable.
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Tabla 37. Correlaciones entre las variables analizadas en el interior Galicia

Evol. Tiempo Funcion  Apoyo

Edad EA CPF Pers. Depresion Ansiedad Sobrecarga familiar  social Edu

Edad
Evol. EA -0,299
Tiempo CPF  -0,104 0,764

Pers. -0,068 -0,040 -0,310

Depresién 0114  -0460* -0421 -0,117

Ansiedad 0,378 -0078 -0,198 -0,043 0,655*

Sobrecarga  -0.020 -0,075 -0,344 0,094 0,566* 0,604

f:gﬁ:gf 0466* 0024 0171  -0,106 -0,339 -0,454  -0,425

Apoyosocial 0,163 0206 0481* -0,426 -0593*  -0403  -0,467* 0,402

Edu 0,257 0080 0149 0,129 -0,317 0,089 0,017 0,209 0,172

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacién es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evolucion del EA
Pers.: N° de personas que conviven en el hogar incluido el EA
Edu: Nivel educativo del CPF

En cuanto a la relacion entre variables analizadas en el Eje Atlantico
(Tabla 38), los CPF de mas edad convivian con menos personas en el hogar
(r= -0,182; p= 0,038) y cuantas mas personas convivian, peor apoyo social
percibian los CPF (r=-0,175; p= 0,046).

La depresion se relaciond con mayores niveles de ansiedad (r= 0,714;
p< 0,001) y sobrecarga (r= 0,534; p< 0,001).

El apoyo social percibido presentd una correlacion negativa con la
depresion (r= -0,518; p< 0,001), la ansiedad (r= -0,424; p< 0,001) y la
sobrecarga (r=-0,371; p< 0,001).

Un mayor nivel educativo se relacion6 con la menor edad del CPF (r= -
0,307; p< 0,001), con menores niveles de depresion (r= -0,290; p= 0,001) y
ansiedad (r=-0,285; p= 0,001) y con un mayor apoyo social percibido (r= 0,256;
p= 0,003). También una buena funcién familiar se relacioné6 con menores
niveles de depresiéon (r= -0,396; p< 0,001), ansiedad (r= -0,268; p= 0,002) y
sobrecarga (r=-0,318; p< 0,001).
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Tabla 38. Correlaciones entre las variables analizadas en el Eje Atlantico

Evol.

Tiempo

Funcion Apoyo

Edad EA CPE Pers. Depresion Ansiedad Sobrecarga familiar  social Edu
Edad
Evol. EA 0,081
Tiempo CPF 0,131 0,887
Pers. -0,182* -0,035 -0,063
Depresion 0,009  -0,008 0,016 0,067
Ansiedad 0,026 0,086 0,047 0,025  0,714*
Sobrecarga -0,044 -0,021 0,010  -0,109  0,534** 0,587**
Funcion 0022 -0089 -0151 -0,040 -0,396**  -0,268"  -0,318*
familiar
Qg;‘;f’ 0051  -0,057 -0134 -0,175* -0,518*  -0,424**  -0,371* 0,502+
Edu -0,307** 0,039  -0,012 -0,102 -0,290*  -0,285**  -0,150 0,114 0,256%*

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral); * La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

Evol. EA: Tiempo de evolucion del EA
Pers.: N° de personas que conviven en el hogar incluido el EA
Edu: Nivel educativo del CPF
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CAPITULO V. DISCUSION

La presente tesis doctoral se planted con el objetivo de analizar la
situacién de los cuidadores principales familiares de enfermos de Alzheimer
con respecto a la sobrecarga y psicopatologias relacionadas con el cuidado y la

relacion de los cuidadores con la farmacia comunitaria en Galicia.

En este apartado se discutirAn los principales resultados obtenidos
durante la elaboracion de esta tesis doctoral. La discusién se ha ordenado en
cuatro apartados coincidentes con los objetivos planteados. El primero de ellos
esta dedicado a discutir los resultados obtenidos en cuanto a las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de los CPF en Galicia. El segundo apartado se
dedica a discutir los resultados obtenidos al comparar las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas de los CPF en diferentes zonas de Galicia. El
tercer apartado se dedica a discutir los resultados obtenidos al comparar las
caracteristicas sociodemograficas y clinicas de los CPF que pertenecen a una
AFA y los que no pertenecen a ninguna asociacion. Por udltimo, el cuarto
apartado se dedica a discutir la relacion entre variables sociodemogréficas,
clinicas y de relacion con la farmacia comunitaria entre los distintos grupos

estudiados.

5.1. OBJETIVO |: ESTUDIAR LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE LOS CPF EN
GALICIA

El presente estudio ha permitido obtener una aproximacién a las
caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores principales familiares que
tienen a su cargo enfermos de Alzheimer en Galicia y al impacto que el
desempeiio de dicha tarea puede ocasionar sobre su salud psiquica y social.
En primer lugar, se presenta la descripcién de la muestra de estudio y se

discute en qué medida los resultados son similares a los obtenidos en estudios
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previos realizados con cuidadores. A continuacion se discutiran las variables
relacionadas con el cuidado, las variables clinicas de sobrecarga, ansiedad,
depresion y apoyo social percibido y por ultimo se discutiran los resultados
relacionados con la farmacia comunitaria. En cada apartado también se incluye

la discusién de los resultados en funcién del sexo de los CPF.

5.1.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Los resultados anteriormente mencionados confirman la Hipotesis 1.1 de
la presente investigacion, ya que el perfil sociodemografico del CPF en Galicia
coincide con el perfil del cuidador principal familiar de EA que existe en la
literatura, tanto en estudios nacionales como internacionales. Este parece ser
independiente de las caracteristicas culturales o sociales de la poblacion
estudiada y corresponde mayoritariamente a mujeres 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. Este
perfil del cuidador también ha sido corroborado por trabajos anteriores
realizados con cuidadores de pacientes dependientes en general (Crespo et al.,
2003; IMSERSO, 2005b; Larrafiaga et al., 2008; Lopez Gil et al., 2009; Moral et
al., 2003), cuidadores de pacientes con demencia (Alonso et al., 2004; Artaso
et al., 2003) y cuidadores de enfermos de Alzheimer (Badia et al., 2004; Conde
2010; Millan et al., 1998; Turro et al., 2008; Turro et al., 2010). Al comparar los
cuidadores de EA con los de otras patologias mentales cronicas también se
observa un patrén sociodemografico comun en CPF de enfermos con otras
patologias como la esquizofrenia (Awad y Voruganti, 2008; Hadrys et al., 2011),
accidentes cerebrovasculares (Choi-Kwon et al., 2005) o la enfermedad de
Parkinson (Martinez-Martin et al., 2008), entre otras. En otras patologias como
pardlisis cerebral también cuidan las mujeres, aunque en este caso la edad de
la cuidadora disminuye, pues suelen ser las madres de los enfermos (Campos
et al., 2011; Raina et al., 2005).

A nivel internacional, si comparamos los resultados del presente estudio
con los obtenidos por otras investigaciones, las caracteristicas
sociodemograficas de nuestra muestra son coincidentes con las obtenidas por

estudios realizados en Europa (Alzheimer Europe, 2006; Andrieu et al., 2003;
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Gustavsson et al., 2011; Olesen et al., 2012; Reed et al., 2014; Vellas et al.,
2012) y no difieren de las encontradas en lugares tan dispares como Republica
Dominicana (Medrano et al., 2014), China (Lou et al., 2015; Yu et al., 2015),
Singapur (Chan, 2010), Estados Unidos (Castro et al.,, 2002) o Iran
(Abdollahpour et al., 2012).

De un modo mas especifico, la mayoria de los cuidadores que
participaron en el presente estudio, eran mujeres. La considerable
desproporcion encontrada entre las mujeres y los hombres cuidadores podria
deberse a la prevalencia de los roles tradicionales femeninos, que atribuyen a
las mujeres el cuidado de los miembros de la familia, mentalidad muy arraigada
en la sociedad gallega (L6pez Abella, 2013; Radl, 2013).

La edad media de los cuidadores de nuestra muestra era de 56,3 afos,
con el mayor porcentaje de cuidadores entre los 40 y 60 afios, datos
coincidentes con los encontrados en otros estudios (Badia et al., 2004;
IMSERSO, 2005b; Lépez Gil et al., 2009; Manso et al., 2013; Moral et al., 2003;
Turré et al., 2010). Algunos autores encontraron que las mujeres cuidadoras
eran personas de mayor edad (entre 60 a 70 afios) ya que en su muestra la
mayoria eran esposas de los enfermos de Alzheimer (Garcia-Alberca, Lara y
Berthier, 2011; LoOpez-Bastida et al., 2006). Los resultados de este estudio
parecen apoyar el punto de vista de otros autores (Crespo Lépez y Lépez
Martinez, 2008; Manso et al., 2013) dado que la edad media resultd superior
para los hombres, en torno a los 60 afios que para las mujeres, en torno a los
55 afios. Estos autores sostienen que los hombres, a diferencia de las mujeres,
se ocupan del cuidado del cényuge sélo cuando las mujeres no pueden
desempenfarlo, o cuando dejan de trabajar por jubilacibn o desempleo, y por

eso tendrian mayor edad.

Como se expuso en el marco teorico, Galicia presenta una de las tasas
de envejecimiento mas altas de Espafia (Barreiro, 2013; INE, 2012). Los datos
del INE reflejan que el 22,81 % de la poblacion gallega tiene mas de 65 afios
frente al 17,34 % de la media espafiola (INE, 2012). Ademas, segun el Plan
Marco de Atencion Sociosanitaria de Galicia, alrededor de 350.000 personas
mayores viven solas o acompafadas de otras personas mayores de 70 afios

(Xunta de Galicia, 2013). En este sentido, parece importante resaltar que el
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32,6% de los cuidadores de nuestro estudio superaban los 60 afios de edad v,
entre estos, el 12% tenian mas de 70 afios, lo que indica que son personas
también de edad avanzada las que estan sobrellevando las tareas de cuidar a
un enfermo tan complejo como el EA. Este dato concuerda con las
investigaciones realizadas por Duran (2002) que indican que el nimero de
cuidadores esta aumentando ente los mayores de 65 afios como consecuencia
del aumento de la esperanza de vida en la poblacion. Ademas, se debe tener
en cuenta que, a medida que aumenta la edad del cuidador también se
incrementan sus problemas de salud, principalmente entre los mayores de 70
afios, a lo que habria que afiadir los efectos que sobre su salud fisica y
psiquica producen el hecho de cuidar al enfermo, lo que ha sido constatado en
numerosas investigaciones (Crespo LOpez y Loépez Martinez, 2007; Garcia-
Calvente et al.,, 2011; IMSERSO, 2005a; Losada y Montorio, 2005; Rogero,
2010).

Al igual que en nuestra muestra, otros estudios han encontrado una
mayoria de personas casadas entre los cuidadores (Alonso et al., 2004; Artaso
et al., 2003; Badia et al., 2004; IMSERSO, 2005a; Lépez Gil et al., 2009; Manso
et al., 2013; Millan et al., 1998; Moral et al., 2003; Turr6 et al., 2010). Algunos
autores sostienen que vivir en pareja podria aportar a los cuidadores un cierto
apoyo emocional en la tarea de cuidar, que no tendrian si estuvieran solos
(Conde, 2010; Haro et al., 2006).

En cuanto al nivel educativo, a diferencia de los datos obtenidos en otros
estudios que indican que la mayoria de los cuidadores tienen estudios
primarios, o no tienen estudios, y pocos tienen estudios universitarios (Alonso
et al., 2004; Artaso et al., 2003; Badia et al., 2004; IMSERSO, 2005a; Manso et
al., 2013; Moral et al., 2003; Pérez Pefiaranda et al., 2009; Rogero, 2010; Turrd
et al., 2008), entre los participantes de nuestra investigacion hemos encontrado
gue, aungue la mayoria tenian estudios primarios, habia un elevado porcentaje
de cuidadores con estudios universitarios, algo que también hallaron otros
autores (Papastavrou et al., 2014). La razén podria estar en que la aceptacion
a participar en el estudio y responder a la encuesta podria haberse producido
por parte de CPF con elevado nivel educativo, mas concienciados Yy

participativos. Aunque algunos estudios hallaron que las mujeres tenian menor
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nivel educativo que los hombres (Garcia-Calvente et al., 2011), en el presente
estudio se obtuvo que las mujeres tenian un mayor nivel educativo. Asi, el
namero de mujeres con estudios universitarios super6 ampliamente al de

hombres universitarios.

Distintas investigaciones han puesto de manifiesto que la vida laboral y
el desarrollo profesional de los cuidadores se ven afectados por el hecho de
convertirse en cuidador, ya que una de las consecuencias mas frecuentes de
cuidar es el abandono, temporal o definitivo, del trabajo remunerado (Garcia
Calvente et al., 2004; IMSERSO, 2005a; Lépez Abella, 2013; Masanet y La
Parra, 2009). El trabajo de la mujer en ocasiones se considera un complemento
con “menor nivel” del trabajo “principal”, que es el del hombre, por lo que es
posible que las mujeres dejen de trabajar para cuidar a un familiar. En esta
linea, en nuestra investigacion también hemos encontrado que la mayoria de
los CPF no trabajaban fuera del domicilio (58,3%), sin embargo, los datos
obtenidos son ligeramente superiores a los encontrados por otros autores
(Alonso et al., 2004; Artaso et al., 2003; Badia et al., 2004; IMSERSO, 2005a;
Lopez Gil et al., 2009; Millan et al., 1998; Moral et al., 2003).Esto podria estar
relacionado con que muchos de los cuidadores de nuestra muestra pertenecen
a alguna AFA, pues el cuidador que trabaja fuera del hogar necesita ayuda
formal para atender sus obligaciones laborales. Por otra parte, no encontramos
diferencias significativas entre la proporcion de mujeres y de hombres que no
trabajaban fuera del hogar, aunque otros autores han encontrado que la
mayoria de los hombres cuidadores, estaban desempleados (Crespo Lopez y
Lopez Martinez, 2008; Manso et al., 2013). Es importante recalcar que el hecho
de no trabajar fuera del hogar impide a los cuidadores, no solo obtener
ingresos econdmicos para ayudar en la economia domeéstica y colaborar en los
gastos asociados a la enfermedad de Alzheimer, sino también su propia
realizacion personal través de un trabajo profesional (Maslach, 1993). Ademas
los cuidadores que no trabajan tampoco cotizan a la Seguridad Social y no
podran obtener en el futuro pensiones de jubilacién, con lo cual estan
comprometiendo su futuro cuando sean ancianos (Federacion de Pensionistas

y Jubilados de Comisiones Obreras, 2013).
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5.1.2. CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL CUIDADO

Con respecto al enfermo de Alzheimer, al valorar los afios de evolucion
de la enfermedad, se ha observado que la mayoria de los enfermos de
Alzheimer de la muestra llevaban entre cuatro y siete afios padeciendo la
enfermedad, aunque destaca un elevado porcentaje (22,9%) que llevaban méas

de 7 afios de evolucidn, con lo que estarian en la fase mas avanzada.

La mayoria de los estudios sitian el promedio de tiempo de cuidado en
al menos 5 afios (Duran, 2004; IMSERSO, 2005a; Lopez-Bastida et al., 2006;
Montoro, 1999), algo que también se ha encontrado en la presente
investigacion. La duracion del cuidado podria estar relacionada con una mayor
sobrecarga del cuidador, si bien, este hecho sera tratado con mayor detalle en
la discusion del objetivo V.

Tradicionalmente se ha aceptado que la relacién de parentesco entre el
enfermo y su cuidador influye en los sentimientos y obligaciones que éste tiene
hacia el enfermo que cuida. De esta forma, cuando una persona mayor
necesita cuidados suele ser su conyuge quien le cuide y si éste no puede, se
atribuye a las mujeres el rol de cuidador, estableciéndose asi desigualdades en
el cuidado entre hombres y mujeres (Crespo Lépez y Lopez Martinez, 2007,
Garcia-Calvente et al., 2011; Radl, 2013). En nuestro estudio predominaban las
relaciones de primer grado, siendo mayoritariamente las hijas las que asumen
las tareas del cuidado. A continuacion les siguen los cuidadores cényuges que
cuidan de sus parejas, mientras que las relaciones de segundo grado son

menos predominantes y solo se han encontrado en las mujeres.

Entre las variables que afectan al entorno familiar, también se encuentra
el numero total de personas que conviven en el domicilio familiar y que podrian
incrementar todavia mas la carga percibida por el CPF. La mayoria de los CPF
de nuestro estudio convivian con varias personas en el mismo domicilio, de los
cuales el 18,2% convivian en familias de 5 o0 mas integrantes. Para Garcia-
Calvente et al. (2011), cuantas mas personas conviven en la familia, se
incrementa significativamente la dedicacion de las mujeres al trabajo dentro del
hogar y las diferencias de género en el uso del tiempo. Aunque el hecho de

convivir con varias personas en el hogar puede actuar de forma negativa al
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aumentar el trabajo de las cuidadoras mujeres, si éstas no reciben colaboracién
en el cuidado del enfermo, también podria actuar de forma positiva sobre el
cuidador pues le ayudaria a distraerse y convivir con otras realidades ademas
de la enfermedad de Alzheimer. En nuestra muestra también hay que destacar
que el 29,1% de los hogares estaban formados por 2 personas, es decir que el
cuidador vivia sé6lo con el enfermo. Ademas, es interesante recalcar que
algunos cuidadores al mismo tiempo que cuidan a su conyuge enfermo, ejercen
también de abuelos, debido a la masiva incorporacién de la mujer al mercado
de trabajo y a la crisis econémica (IMSERSO 2010; Tobio et al., 2010).

Posiblemente ser CPF es aun mas dificil cuando no se tiene ayuda. En
lo referente a la colaboracion en el cuidado del EA, en nuestra muestra la
mayoria recibian ayuda (58,9%), prestada por algun familiar o servicio publico o
privado, como por ejemplo la ayuda a domicilio, los centros de dia o las
estancias temporales en residencia. Otras investigaciones también han
encontrado colaboracién en el cuidado, aunque con datos inferiores al 52%
(Alonso et al., 2004; De la Revilla et al., 1991; Pérez Pefiaranda et al., 2009).
Quizéa nuestros datos son superiores porque la mayoria de los CPF de nuestra
muestra pertenecen a alguna AFA y desde estas asociaciones se promueve
gue el cuidador pida ayuda a otros para compartir el cuidado, ademas de
brindar al cuidador una serie de servicios de respiro, destinados a suplir
temporal o parcialmente las tareas de los cuidadores. Por otro lado, no todos
los cuidadores aceptan ayuda pues es frecuente que tengan sentimientos de
culpa por dejar a su familiar en manos de otras personas, datos que los
cuidadores expresaron de forma explicita durante las entrevistas realizadas y
gue han sido descritos de forma inequivoca por otros autores (Conde et al.,
2010; Turro et al., 2008). En cuanto a la recepcion de ayuda en funcion del
sexo del cuidador, los resultados de nuestro estudio no concuerdan con
estudios previos (Ducharme, Lévesque, Lachance, Kergoat y Coulombe, 2011;
Garcia-Calvente et al., 2011; Lorenzo et al., 2014) que indican que los hombres
cuidadores percibirian mas ayuda para las funciones del cuidado, ya que la
sociedad parece mas proclive a ayudar a un cuidador que a una cuidadora
(Yee y Schulz, 2000). En nuestro caso no se han encontrado diferencias en la
recepcion de ayuda entre hombres y mujeres. Una posible explicacion a este

resultado podria ser que las mujeres de nuestra muestra tenian un mayor nivel
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educativo, algo que les proporcionaria mayores posibilidades de buscar ayuda
y recursos disponibles para los enfermos de Alzheimer, aunque esta cuestion

debera ser estudiada en detalle en el futuro.

Ademéds, de acuerdo con los datos obtenidos, la mayoria de los EA
(85,1%) no se trasladaban de forma temporal a casa de ningun familiar, dato
gue coincide con el estudio Cuidados a las personas mayores en los hogares
espafioles (IMSERSO, 2005a) y con un estudio reciente (Fernandez-Lansac et
al., 2012), que determinaron que la rotacion familiar o sustitucion del cuidador
principal por otros miembros de la familia era moderadamente baja (20%). El
traslado temporal del enfermo a casa de algun familiar podria contribuir a
aligerar la carga del cuidador ya que éste podria emplear esos periodos de
tiempo para descansar o como tiempo libre o de ocio, facetas que también se
ve repercutidas por el hecho de ser cuidador (Fernandez-Lansac et al., 2012;
Masanet y La Parra, 2009).

En cuanto a la percepcion de la funcién familiar, numerosas
investigaciones han establecido que las relaciones familiares también se ven
afectadas en la vida de los cuidadores y que los conflictos familiares
contribuyen a aumentar el estrés del cuidador (Brodaty y Donkin, 2009; Crespo
Lopez y Lopez Martinez, 2007; Garcia Calvente et al., 2004; IMSERSO, 2005a;
Lopez Gil et al., 2009; Losada y Montorio, 2005; Masanet y La Parra, 2009;
Rogero, 2010). Para Radl (2013) la familia gallega acusa una sobrecarga en
sus funciones de cuidado, tanto de los hijos como de las personas mayores y
dependientes. Esta sobrecarga la soportan sobre todo las mujeres, cuyo rol
social las ha vinculado tradicionalmente, de manera especifica y en muchos
casos exclusiva, al ambito familiar (Lopez Abella, 2013; Radl, 2013). En nuestra
muestra la mayoria de las familias eran normofuncionales (64%), un 28,6%
disfuncionales leves y un 7,4% disfuncionales graves, datos coincidentes con
estudios anteriores (Pérez Pefaranda et al., 2009), aunque hallamos mayores
indices de disfuncionalidad familiar que la encontrada por otros autores (Lopez
Gil et al., 2009; Moral et al., 2003). La familia debe adaptarse a la situacion de
tener un enfermo de Alzheimer y los roles que cada familiar realiza deben estar
bien establecidos para evitar problemas que pueden repercutir negativamente

en las relaciones entre los miembros de la familia (Radl, 2013). Esto no
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siempre es facil, pues en muchos casos, resulta mas comodo que alguien
como el CPF se ocupe de todo lo concerniente al enfermo de Alzheimer y

muchos familiares acaban dejandolo solo en la tarea de cuidar.

5.1.3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y APOYO SOCIAL

Algunos estudios revisados ponen de manifiesto que las reacciones de
los cuidadores ante la situacion de cuidar un enfermo de Alzheimer son
diversas. Muchos cuidadores se enfrentan con éxito a los estresores derivados
del cuidado, e incluso obtienen beneficios de su experiencia, mostrandose
resilientes (Crespo Lopez y Fernandez-Lansac, 2015; Fernandez-Lansac et al.,
2012). Sin embargo, otros cuidadores manifiestan efectos negativos sobre su
salud psicologica y fisica que puede incluso incapacitarles para cuidar al EA
(De la Cuesta, 2006; Pefa-Longobardo y Oliva-Moreno, 2015; Pinquart y
Sorensen, 2003).

El hecho de que exista una vinculacion afectiva entre el enfermo y su
cuidador (los cuidadores de nuestra muestra son ademas familiares del EA)
hace que éste frecuentemente asuma una carga mayor de la que es capaz de
soportar. El cuidador se centra en el enfermo y va dejando de lado su propia
salud y su vida familiar y social. La sobrecarga es un aspecto importante que
ha sido muy estudiado debido a las consecuencias que provoca en los
cuidadores (Alonso et al., 2004; Alvarez et al., 2008; Badia et al., 2004; Chiati
et al., 2015; Manso et al., 2013; Martin Carrasco et al., 2010; Papastavrou et
al., 2014; Pena-Longobardo y Oliva-Moreno, 2015; Reed, 2014) y depende del
tipo y gravedad de los sintomas que tenga el EA, la duracion de la enfermedad,
la dedicacion al cuidado del enfermo y del apoyo que perciba de la familia y de
los recursos sanitarios y sociales. Algunos autores apoyan la idea de que en el
grado de sobrecarga también influyen las caracteristicas personales del
cuidador, como el sexo del cuidador, su salud y sus habilidades y estrategias
para afrontar el cuidado (Conde-Sala, 2010; Garcia-Alberca et al., 2012;
Hadrys$ et al., 2011; Li et al., 2014; Manso et al., 2013; Moreno et al., 2015) si

bien, este hecho sera tratado con mayor detalle en la discusion del objetivo IV.

Coincidiendo con lo encontrado por otros autores, la mayoria de los

cuidadores de nuestra muestra estaban sobrecargados (Alonso et al., 2004;
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Artaso et al.,, 2003; Chiatti et al., 2015; Lopez Gil et al., 2009; Lorenzo et al.,
2014; Martin Carrasco et al., 2010; Papastavrou et al., 2014). El porcentaje de
CPF con sobrecarga (70,9%) fue similar a los obtenidos en otras
investigaciones realizadas en otras zonas de Espafia como Madrid (72,5%)
(Alonso et al., 2004), Toledo (66,4%) (Lopez Gil et al., 2009), Andalucia (73%)
(Muela, Torres y Pelaez, 2002) y Castilla Ledn (68%) (Yonte et al., 2012).
Ademas el nivel de sobrecarga de los cuidadores era elevado, con un valor
medio de 55,6, aunque similar a los niveles encontrados en las investigaciones
anteriores realizadas en otras zonas de Espafia. Entre los cuidadores
sobrecargados, el 22,9% presentaban sintomas de sobrecarga de forma leve y
el 48% de forma intensa. La elevada sobrecarga obtenida en este estudio
podria explicarse por la seleccion de nuestra muestra, pues hemos escogido
cuidadores principales y familiares, factores que estan relacionados con un
aumento de la sobrecarga en los cuidadores (Artaso et al., 2003; Chan, 2010).
Otra posible explicacion a los altos valores de sobrecarga obtenidos podria ser
gue los CPF de nuestra muestra convivian con el EA y en estudios previos la
convivencia con el paciente se asocié con una mayor sobrecarga debido, entre
otras cosas, a la falta de horarios que hace muy dificil la desconexion de la
enfermedad del familiar en la rutina diaria (Andrieu et al., 2003; Garre et al.,
2000; Reed et al., 2014; Turr6 et al., 2008). Respecto a las diferencias entre
sexos, aunque otros estudios han puesto de manifiesto que las mujeres
estaban mas sobrecargadas que los hombres (Abdollahpour et al., 2012;
Andrieu et al., 2003; Gallicchio et al, 2002; Larrafiaga et al., 2008; Mahoney et
al, 2005; Pinquart y Sorensen, 2006; Schulz, 2000; Turro, et al., 2008), en la
presente investigacion no se han apreciado estas diferencias en la sobrecarga,
algo que coincide con algunos autores (Garre et al., 2000). Quiza este hecho
podria estar relacionado con que tampoco existen diferencias en la recepcion

de ayuda entre hombres y mujeres.

En referencia a la esfera psiquica, en la bibliografia existen numerosos
estudios que han demostrado que las personas cuidadoras suelen tener
mayores niveles de ansiedad y depresién que las personas no cuidadoras y
muestran un incremento considerable de la frecuencia de enfermedades
psicolégicas en comparacion con la poblacion general (Alzheimer’s Association,
2014; Badia et al., 2004; Garcia-Calvente et al., 2011; Lépez Gil et al., 2009;
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Mahoney et al., 2005; Manso et al., 2013; Pinquart y Sérensen, 2007; Schulz,
Visintainer y Williamson, 1990). En nuestra muestra se ha obtenido un elevado
porcentaje de cuidadores (37%) con sintomas de ansiedad, datos similares a
los obtenidos con muestras de cuidadores en Valencia (Moral et al., 2003),
aunque inferiores a los obtenidos en Andalucia (86,4%) (Dominguez et al.,
2012), Murcia (53%) (Garcia-Alberca et al., 2011), Toledo (60,3%) (Lopez Gil et
al., 2009), Asturias (58,2%) (Delgado et al., 2014) y Catalufia (72%) (Roca et
al., 2000). En cuanto a la ansiedad y sexo de los cuidadores, algunos autores
hallaron que las mujeres son mas propensas que los hombres a sufrir
trastornos de ansiedad y del estado de animo (Haro et al., 2006; Masanet y La
Parra, 2009; Navarro-Mateu et al., 2015; Pinquart y Sérensen, 2006; Schulz,
2000), dato que no se ha encontrado en la presente investigacion.

La bibliografia revisada pone de manifiesto que la depresiéon es una
variable clinica importante en los cuidadores y que éstos presentan una mayor
prevalencia de esta psicopatologia que la poblacion general (Abdollahpour et
al., 2012). En referencia a la depresion, nuestros datos confirman que la
mayoria de los CPF de nuestra muestra no presentaban sintomas depresivos
(58%) y que la prevalencia de esta sintomatologia en nuestra investigacion
(42%) es similar a la obtenida en otros estudios realizados en Toledo (46,2%)
(Lépez Gil et al.,, 2009) y Castilla La Mancha (40,3%) (Pefia-Longobardo y
Oliva-Moreno, 2015). Sin embargo los datos resultaron menores que los
referidos por otros autores que usaron muestras de cuidadores en Andalucia
(51,2%) (Garcia-Alberca et al., 2011), Asturias (58,2%) (Delgado et al., 2014) y
Andalucia y Murcia (64,2%) (Dominguez et al.,, 2012). No se hallaron
diferencias en los indices de depresion entre las mujeres y los hombres
cuidadores, aunque otros autores hallaron que las mujeres presentaban niveles
mas altos de depresion (Haro et al., 2006; Pinquart y Soérensen, 2006; Schulz,
2000).

La mayoria de los cuidadores percibian el apoyo social que recibian
como suficiente. AUn asi, una cuarta parte de los cuidadores tiene una
percepcion de insuficiencia, lo cual también ha sido corroborado en otras
investigaciones (Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007; Kaufman et al., 2010;
Lopez Gil et al., 2009; Mahoney et al., 2005; Moral et al., 2003; Pérez
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Pefaranda et al., 2009). Asimismo se ha comprobado que no habia diferencia
en el apoyo social percibido por las mujeres y los hombres de nuestra muestra.

En resumen, a la vista de los resultados obtenidos en nuestra
investigacion, aunque algunos estudios (Mateos et al., 2011; Ricci et al., 2010)
han encontrado una mayor prevalencia de patologia psiquiatrica de ansiedad y
depresion en la poblacion gallega (22,3%) con respecto a la media espafiola
(20,1%), no se ha podido establecer como cierta la hipotesis 1.2 de que los
CPF en Galicia muestren un mayor grado de sobrecarga y sintomas
psicopatoldgicos con respecto a otras zonas de Espafia. Esto quizd podria
estar relacionado con que en la revision de la literatura existente se encontré
una gran variabilidad en cuanto a la prevalencia de los trastornos afectivos, y
en particular de la ansiedad, con una variedad de datos que oscilan entre el
30% y el 80%, lo cual podria deberse a las diferencias metodoldgicas de los
estudios y al uso de diferentes escalas para la deteccion de dichas patologias.
Este hecho deberia ser tenido en cuenta para futuras investigaciones. Sin
embargo, aunque no se haya encontrado una mayor prevalencia de patologia
psiquiatrica, si se ha hallado una elevada proporcion de CPF con dicha
patologia, lo que unido a las perspectivas de envejecimiento de la poblacion
gallega, a la elevada dispersidon de su poblacién y a las bajas pensiones
provoca la necesidad de incrementar los recursos destinados a apoyar a los EA

y sus cuidadores en Galicia.

Si bien no se han encontrado diferencias clinicas entre los CPF hombres
y mujeres, si se han encontrado diferencias en el perfil sociodemografico de
ambos como son el mayor nivel educativo de las mujeres, que los CPF
hombres tienen mas edad y las diferencias en parentesco con el EA entre
hombres y mujeres, por lo que se confirma parcialmente la hipétesis 1.3 que

indica diferencias sociodemograficas y clinicas entre ambos.
5.1.4. RELACION CON LA FARMACIA COMUNITARIA

Los cuestionarios revelaron que los cuidadores familiares de enfermos
de Alzheimer suelen acudir siempre a la misma farmacia. Ademas de la
proximidad geografica con el domicilio del cuidador, lo que les permite dejar

solo al enfermo el menor tiempo posible, es importante el apoyo recibido en la
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farmacia en las gestiones administrativas, derivadas del hecho de que los
medicamentos para el tratamiento de la enfermedad de Alzheimer requieren
trAmites administrativos que hacen que la confianza con la farmacia sea muy

importante.

El estudio de las relaciones entre el farmacéutico comunitario y el
cuidador ha puesto de manifiesto que los cuidadores estan satisfechos con el
trato recibido en la farmacia comunitaria, lugar donde se establece un marco de
confianza que resulta atil para realizar intervenciones con este colectivo. El
97,1% de los cuidadores manifestd su satisfaccion con el servicio recibido en la
farmacia comunitaria, dato que concuerda con la alta valoracibn que los
usuarios de farmacia y asociaciones de pacientes tienen sobre la labor del
farmacéutico comunitario (Sociedad Espafiola de Farmacia Comunitaria, 2014).
Podemos resaltar que, en conjunto, la relacion con el farmacéutico comunitario,
en un entorno como la farmacia comunitaria: accesible, de confianza, y al
mismo tiempo un centro de caracter sanitario, resulta beneficiosa para el CPF
del EA ya que encuentra respuesta a muchos problemas tanto fisicos como
animicos, lo que puede contribuir a mejorar su estado general y la percepcion
de la atencion recibida. La dispensacion de medicamentos que no necesitan
prescripcion meédica, plantas medicinales y suplementos alimenticios,
acompafada de una escucha activa por parte del farmacéutico, de las razones
de consulta expuestas, tiene sin duda una importante influencia en la
resolucién o alivio de numerosos problemas leves de salud que ayudan a
evitar, en ocasiones, su conversion en otros de mayor gravedad, algo que ha

sido puesto de manifiesto por otros autores (Wiedenmayer et al., 2006).

Estudios previos han demostrado que los cuidadores informales
muestran un consumo de farmacos psicotropicos en mayor medida que la
poblacién general (Garcia-Calvente et al., 2011; Mahoney et al., 2005; Valles,
Gutiérrez, Luquin, Martin y Lopez, 1998) y que los cuidadores informales
consumen mas farmacos que los formales (IMSERSO, 2007). En esta linea,
algunos autores encontraron que mas del 30% de los cuidadores consumian de
forma habitual farmacos para conciliar y mantener el suefio, asi como para
controlar cambios emocionales tales como la ansiedad y el bajo estado de

animo y la mayoria habian comenzado a tomarlos siendo cuidadores. Crespo
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Lépez y Lépez Martinez (2007), Fernandez-Lansac et al. (2012) y Pérez
Pefiaranda et al. (2009), encontraron un consumo de psicofarmacos del 38%,
39,6% y 37,1%, respectivamente. En la presente investigacion el 38,9% de los
CPF estaban a tratamiento con psicofarmacos como antidepresivos,
ansioliticos, inductores del suefio, etc. Sin embargo se encontr6 un elevado
porcentaje de CPF (48%) que presentaban sintomas de depresion y un 55,4%
gue presentaban sintomas de ansiedad que no estaban a tratamiento con
psicofarmacos, por lo que se podria pensar que tal vez estos cuidadores no
hubieran sido evaluados previamente. No se hallaron diferencias en cuanto al
consumo de psicofarmacos en hombres y mujeres, algo que podria estar
relacionado con que, como se ha visto anteriormente, tampoco se hallaron

diferencias entre ambos en sobrecarga, ansiedad o depresion.

En muchas ocasiones, el CPF acude directamente a la farmacia en
busca de algun remedio que le permita mantener el ritmo que supone el
cuidado de un enfermo de Alzheimer y desde la farmacia se le aconseja que
acuda a su meédico y le explique lo que le estd ocurriendo. Los remedios
naturales a base de plantas medicinales han sido tradicionalmente usados para
aliviar los sintomas producidos por mdultiples enfermedades. Numerosas
investigaciones avalan la eficacia de dichos productos para el tratamiento de
problemas del estado de animo, como ansiedad y depresion, y problemas
relacionados con el suefio (Andrés et al., 2015; Anghelescu, 2006; Szafranski,
2014; Villaescusa y Martin, 2007). En este sentido, los datos publicados por el
Centro de Investigacion sobre Fitoterapia (INFITO), revelan el elevado
consumo de productos a base de plantas con accién relajante o facilitadoras
del suefio en la poblacién espafiola (Generalitat de Catalunya Departament de
Sanitat i Seguretat Social, 2003). En la presente investigacion, el 31,4% de los
encuestados habian solicitado algin remedio natural a base de plantas, como
infusiones relajantes, para mejorar su estado de nerviosismo, ansiedad y falta
de suefio y las mujeres consumian mas este tipo de productos naturales que
los hombres, algo que también se encontr6é en el estudio INFITO (Generalitat

de Catalunya Departament de Sanitat i Seguretat Social, 2003).

A partir de los resultados de la presente investigacion no se pudo

confirmar la hipétesis 1.5 de que los CPF que solicitaban algan producto
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natural a base de plantas, dirigido a mejorar su estado animico, mostrarian
menor prevalencia de sobrecarga que los que no los solicitaban. Sin embargo,
se encontr6 una tendencia hacia esa menor prevalencia de sobrecarga que
habria que estudiar en futuras investigaciones. En caso de confirmarse esa
tendencia podria ser porque el uso de este tipo de productos ayude a relajarse,
dormir mejor y mejorar su estado animico a los CPF que, como se vio
anteriormente, presentaban sintomas de depresion y ansiedad y que no
estaban a tratamiento con psicofarmacos. En este sentido, recientes revisiones
han constatado la eficacia de alguno de estos productos en el tratamiento de la
ansiedad, la depresion y los trastornos relacionados con el suefio (Dwyer,
Whitten y Hawrelak, 2011; Sarris, Panossian, Schweitzer, Stough y Scholey,
2011; Szafranski, 2014).

En cuanto a las vitaminas, éstas son sustancias imprescindibles para el
buen funcionamiento del organismo. Entre los factores que aumentan las
necesidades vitaminicas estan la realizacion de esfuerzo y el ejercicio fisico,
algo que atafie directamente al trabajo diario de los cuidadores (De la Cuesta,
2006; Medrano et al., 2014; Pefia-Longobardo y Oliva-Moreno, 2015). En el
presente estudio se halld6 que un 14,3% habia solicitado vitaminas o
reconstituyentes para mejorar su estado fisico, lo que podria estar relacionado
con los problemas de astenia y fatiga cronica que sufren los cuidadores (Roca
et al., 2000). A partir de estos resultados, aunque no se alcanzo el nivel de
significacion estadistica, se puede asumir que existe una tendencia a que los
CPF que solicitan vitaminas o reconstituyentes mostraran mayor prevalencia de
sintomas psicopatologicos, en concreto, mayores sintomas de depresion.
Aungue no ha podido confirmarse la hipétesis 1.6, esta tendencia deberia ser
estudiada en el futuro ya que podria ocurrir que algunos CPF no sean
conscientes de sus problemas de estado de animo y los relacionen

simplemente con el cansancio fisico, que intenten tratar con vitaminas.

Parece importante hacer hincapié en que la mayoria de los cuidadores
considera insuficiente la informacion que reciben sobre la enfermedad por parte
de los médicos, asi como sobre los recursos proporcionados por las
instituciones (Georges et al., 2008; Valles et al., 1998). Segun la Fundacién

Alzheimer Espafa, solo el 4% de los cuidadores fueron informados de los
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servicios disponibles, y el 8% de la existencia de Asociaciones de Familiares de
Enfermos de Alzheimer. En la presente investigacion, el 28,6% de los
encuestados solicitaron al farmacéutico informacion sobre la enfermedad,
sobre su estado general, ansiedad, depresion, etc., lo que pone de manifiesto
la existencia de un cierto nivel de confianza que tienen los cuidadores en el
farmacéutico para plantear sus problemas de salud y seguir sus indicaciones
en temas sanitarios (Caelles et al., 2002; Garcia-Delgado et al., 2003). Sin
embargo, no se pudo confirmar la hipotesis 1.4, que indicaba que los CPF que
solicitaban informacién, al farmacéutico comunitario, sobre su estado general,
ansiedad y depresion, mostrarian mayor prevalencia de sintomas
psicopatoldgicos. No existen estudios que hayan investigado la proporcion de
CPF que solicitan informacion, productos naturales a base de plantas o
vitaminas por parte de los CPF de EA en el contexto de la farmacia
comunitaria, por lo que no se han podido comparar nuestros resultados con los
de otras investigaciones. En el futuro, seria interesante que se realizasen
investigaciones en este sentido para reforzar el papel del farmacéutico
comunitario en la ayuda a los EA y sus cuidadores, como se ha hecho en el
ambito de la farmacia comunitaria con otras patologias como el cancer
(Chouhayd, Lopez-Castellano y Castillo, 2014), diabetes (Figueiredo, Moteiro,
Castel-Branco, Caramona y Fernandez-Llimés, 2014) o epilepsia, entre otros

(Gonzélez Valdivieso, Garre, Verdu, Grau y Esteve, 2015).

A lo largo de esta investigacion se ha incidido reiteradamente en
subrayar la escasa existencia en nuestro pais de intervenciones dirigidas a
reducir el malestar psicolégico y fisico de los cuidadores de EA y las
consecuencias negativas que esto provoca, aun sabiendo que el mejor
tratamiento de la sobrecarga es su prevencion y ésta se logra a través de
informacion, educacion, soporte profesional, red social y familiar sélidas y
provisién de los recursos necesarios. Para Brodaty y Donkin (2009), deberian
de poder identificarse precozmente aquellos CPF susceptibles de tener altos
niveles de sobrecarga y psicopatologias para poder ser objeto de
intervenciones psicoterapéuticas de forma temprana. Aunque, en Espafa la
evaluacion sistematica de los cuidadores sigue siendo una asignatura
pendiente en la practica clinica habitual (Parra y Pancorbo, 2013), seria

importante no perder la oportunidad de realizar un cribado de esta poblacion,
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ya que la salud de la persona cuidadora repercute en los cuidados que presta y
en la salud del EA (Medrano et al., 2014; Torti et al., 2004).

Dado que los cuidadores son, muchas veces, un grupo de dificil acceso,
gue los objetivos y contenidos de las intervenciones dirigidas a ellos no siempre
estan bien definidas o no les interesan (Lépez y Crespo, 2007) y que las
intervenciones dirigidas a reducir su malestar psicolégico y fisico son escasas o
poco eficientes, especialmente en el medio rural de Galicia (Lorenzo et al.,
2014), seria de gran utilidad implementar programas globales, que permitan un
abordaje multidisciplinar, y que los cuidadores principales participasen
activamente en su elaboracion indicando sus necesidades, como promueven

numerosos autores (Feinberg, 2002; Elliott et al., 2010).

Para intentar prevenir complicaciones asociadas a la enfermedad de
Alzheimer y su tratamiento, algunos autores plantean que es importante que el
cuidador mantenga unas buenas relaciones con el equipo profesional (Brodaty
y Donkin, 2009; Medalie, 1997), lo que redundard en una mejora de la
prevencion tanto primaria como secundaria de problemas de salud como
ansiedad, depresion, etc. (Izal, Montorio, Marquez, Losada y Alonso, 2001).
Hay que tener en cuenta que los beneficios de los tratamientos de la
enfermedad de Alzheimer dependen, en gran medida, de la adhesion al
tratamiento (Molinuevo y Arranz, 2012) y que la disminucion de la frecuencia o
intensidad de los sintomas conductuales y psicologicos del EA redundara en
una mejora tanto de sus condiciones de vida como de las de su cuidador, pues
contribuira a reducir los niveles de sobrecarga de éste (Brodaty y Donkin, 2009;
Gaugler et al., 2005; Lou et al., 2015; Mittelman et al., 2008; Molinuevo y
Hernandez, 2011). En la presente investigacion, el 90,3% de los cuidadores
encontré colaboracién en el farmacéutico comunitario para atender sus dudas y
problemas. Seria muy beneficioso para los cuidadores principales familiares
aprovechar esta colaboracion y disponer de recursos dirigidos especificamente
para ellos desde un lugar tan cercano como es la farmacia comunitaria. De este
modo, la farmacia comunitaria puede afirmarse como un espacio sanitario de
enorme utilidad, por su proximidad y podria actuar a dos niveles. Primero
evaluando peridédicamente a los cuidadores que no acceden a otros niveles de

Atencion Primaria ni Atencion Especializada por falta de tiempo o porque creen
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gue no lo necesitan y que de otro modo no tendrian contacto con un profesional
de la salud (Gonzalez Valdivieso et al., 2015; Molinero y Tuneu, 2013). Hay que
tener en cuenta que el 93,1% de los CPF suele acudir siempre a la misma
farmacia con lo que se facilita la visita de los CPF para su posible evaluacion
periddica. En segundo lugar actuando sobre aquellos CPF que viven en zonas
rurales aisladas en las que el Unico contacto con un profesional sanitario es a
través de la farmacia comunitaria. En este sentido, Lorenzo et al. (2014)
afirman que la limitada disponibilidad de apoyo formal en el medio rural puede
conducir a la sobrecarga del cuidador informal, produciendo consecuencias
fisicas, psiquicas, sociales e incluso econdomicas que influirian en su
percepcion de salud. La idiosincrasia de Galicia con una poblacion muy
envejecida, dispersa y con pocos recursos, pues las pensiones mas bajas del
estado corresponden a esta comunidad, hace que el problema de los enfermos
de Alzheimer y sus cuidadores, que viven en zonas rurales, sea muy relevante.
Las zonas rurales estan cada vez mas envejecidas por lo que, en un futuro
proximo, habra muchos ancianos cuidando de otras personas mayores
enfermas de Alzheimer y esto multiplicara los costes del sistema de servicios
sociales y sanitarios. Por todo ello, las estrategias para hacer frente a la
situacion derivada del cuidado deberian ser diferentes y realizarse con mayor
intensidad en el habitat rural (Innes, Morgan y Kostineuk, 2011). En este
sentido, hay que tener en cuenta que el 99,9 % de la poblacion gallega tiene
acceso a una farmacia, circunstancia que se deberia aprovechar para realizar
intervenciones con los CPF en el medio rural. Ademas, se podria actuar
asesorando a los CPF para que conocieran los recursos disponibles y
poniéndoles en contacto con ayuda psicolégica. La Sociedad Espafiola de
Farmacia Comunitaria y los Colegios Oficiales de Farmaceéuticos de Galicia han
mostrado su interés en este trabajo, y se espera conseguir su implicacion, junto
con las instituciones sanitarias publicas de Galicia, en programas estructurados

de ayuda al cuidador desde las farmacias.
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5.2. OBJETIVO Il: COMPARAR DIFERENTES ZONAS DE
GALICIA EN CUANTO A LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS DE LOS CPF

En cuanto al objetivo Il de la investigacién, a continuacién se discutiran
los resultados que comparan las caracteristicas sociodemograficas, las
caracteristicas relacionadas con el cuidado, las caracteristicas clinicas y el
apoyo social y las caracteristicas relacionadas con la farmacia comunitaria
entre todas las AFA de las ciudades gallegas donde se ha realizado la
investigacion. Posteriormente se revisaran los resultados obtenidos en los CPF
de las ciudades del Eje Atlantico y se compararan con los obtenidos las
ciudades del interior de Galicia, ya que esta division se suele utilizar en
estudios realizados en Galicia, debido a la existencia de caracteristicas
socioeconémicas muy diferenciadas en ambas zonas (Barreiro, 2013;
Fernandez y Meixide, 2013; Precedo et al., 2012).

5.2.1. COMPARACION ENTRE LAS CIUDADES INCLUIDAS EN
EL ESTUDIO

Como ya se expuso en el marco tedérico, en Galicia existe un importante
problema demografico, con pocos nacimientos y una poblacion muy
envejecida, al que hay que afiadir una elevada dispersion de la poblacién. En
2011 los datos del INE reflejaron que el 22,81 % de la poblacion gallega tenia
mas de 65 afos frente al 17,34 % de la media espafiola, con provincias como
la de Ourense y Lugo cuyo porcentaje superaba el 28% (INE, 2012). A esto se
afiade la dispersion de la poblacion gallega que provoca que existan grandes
diferencia en cuanto a la distribucién de la poblacion, de forma que provincias
como Lugo y Ourense no llegan a los 50 hab/km?, mientras A Corufia y
Pontevedra tienen una densidad de poblacion de 143,8 hab/km? y 213,2
hab/km? respectivamente. Ademas, en Galicia las ciudades s6lo concentran el
35,7% de la poblacién, mientras existen 30.567 nucleos de poblacién con

menos de 1.000 habitantes (Lépez Abella, 2013). En este contexto
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demogréfico, en Galicia existen 13 AFA distribuidas de forma que en A Corufia,

Lugo y Pontevedra existen cuatro asociaciones y en Ourense una.

Durante el desarrollo del marco tedrico se detectd la falta de datos
fiables en cuanto al nimero de enfermos de Alzheimer en Galicia, por lo seria
importante que se realizasen investigaciones que ayudaran a confeccionar un
mapa de la enfermedad de Alzheimer en la comunidad gallega. Si se tienen en
cuenta los datos estimados del niumero de EA en Galicia y el nimero de AFA
gue existen en esta Comunidad, corresponderian 5.384 EA por cada
asociacion (PricewaterhouseCoopers, 2013). Este dato estd muy lejos de los
294 EA por asociacion que hay en Castilla Le6n y de este modo Galicia ocupa
el puesto 12 en cuanto a ratio de enfermos que corresponderian a cada AFA,
algo que podria estar relacionado con el porcentaje de CPF con bajo apoyo
social percibido encontrado, tal y como se expone en el apartado 5.1.3 de este

estudio.
5.2.1.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

En nuestra investigacion se estudid si existian diferencias en las
caracteristicas de los CPF segun la ciudad donde vivia el cuidador. El andlisis
de los resultados pone de manifiesto que no existen diferencias en el perfil
sociodemografico de los CPF, algo que han mostrado estudios anteriores
realizados en distintas ciudades (Abdollahpour et al,. 2012; Badia et al., 2004;
Fernandez-Lansac et al., 2012; Lopez-Bastida et al., 2006; Muela et al., 2002;
Shanks-McElroy et al., 2001). La consistencia de los resultados entre los
estudios realizados en distintas ciudades describe al CPF como una mujer de

mediana edad, con estudios primarios, casada y que no trabaja fuera del hogar.

5.2.1.2. CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL CUIDADO

Al describir el estado de situacion de la atencion prestada al CPF por las
estructuras sociosanitarias en Galicia se ha constatado que se nhecesitan
esfuerzos institucionales que permitan favorecer el acceso de los cuidadores a
recursos de apoyo que ayuden a eliminar obstaculos como la falta de tiempo, la
dificultad de acceso o la disponibilidad. Sin embargo, en esta comunidad
actualmente existe un escaso desarrollo de la atencién a colectivos especificos

como los enfermos de Alzheimer y sus cuidadores (Xunta de Galicia, 2014).
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Ademéas se constatd que existe una relacion de interdependencia entre el
sistema publico de cuidados y el sistema informal por lo que se deberia
avanzar en el conocimiento de los efectos que tienen las diferentes politicas
publicas en las familias que cuidan al enfermo de Alzheimer. En este aspecto,
seria importante conocer los costes econdmicos reales mediante
investigaciones actualizadas ya que, como se expuso en el marco tedrico, los

costes van aumentando a medida que se incrementa la poblacion envejecida.

En relacion a las caracteristicas relacionadas con el cuidado, diversas
investigaciones han evidenciado la relevancia del lugar de residencia en
Gerontologia (Lorenzo et al., 2008; Torti et al., 2004; Vellas et al., 2012), algo
gue también hemos encontrado en nuestra investigacion. En este sentido, una
reciente investigacion comparando la ayuda que recibian los CPF en A Coruia
y una zona rural de la provincia de Lugo, encontré que los CPF de la zona rural
recibian menos ayuda y eso repercutia en una peor salud autopercibida
(Lorenzo et al., 2014). A la luz de los resultados, se hallaron diferencias en la
recepcion de ayuda, por parte de algun familiar o servicio publico o privado. En
este sentido, Vigo resulté ser donde los CPF recibian mas ayuda, mientras que
Pontevedra era donde menos ayuda recibian. Pese a estas diferencias en la
ayuda recibida, no se observaron diferencias en variables clinicas. Asi, la
recepcion de ayuda en el cuidado del EA no parece estar relacionado con una
disminuciéon de la sobrecarga ni con menores sintomas de ansiedad o

depresion.

Tal y como han mostrado los trabajos de Precedo et al. (2012), el
desarrollo econdmico es el motor necesario a partir del cual se genera una
mayor calidad de vida, tanto por la demanda de los ciudadanos, que tienen
mayor poder adquisitivo, como por los ingresos en impuestos, que permiten
aumentar el gasto publico en infraestructuras y dotaciones econdmicas. En
este contexto, Vigo se encuentra entre las ciudades con mayor calidad de vida
y desarrollo econémico de Galicia, mientras que Pontevedra se encuentra a la
cola del indice de calidad de vida de las principales ciudades gallegas, debido
al elevado nivel de ruralidad de su periferia, una tasa de parados superior a la
de las otras ciudades estudiadas y el escaso potencial socioecondmico de la

ciudad (IGE, 2014). Quiza este mayor desarrollo econémico pueda explicar la
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mayor disposicion de recursos que revertirian en una mayor recepcion de

ayuda por los cuidadores.

5.2.1.3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y APOYO SOCIAL

Algunas investigaciones han encontrado relacion entre la escasez de
recursos econémicos y el aumento de trastornos mentales y como la falta de
empleo es un factor que contribuye a una peor salud mental en la poblacién
(Navarro-Mateu et al., 2015). En nuestra investigacion, pese a las diferencias
econémicas entre las ciudades participantes en el estudio, no se han
encontrado diferencias en lo referente a las caracteristicas clinicas y aunque si
se han encontrado diferencias en el apoyo social percibido. Los resultados
reflejaron que los CPF de las AFA de A Corufia y Ourense presentaban un
mayor apoyo social percibido que los de Pontevedra, sin que existieran
diferencias significativas en el perfil clinico entre los CPF de estas ciudades.
Este resultado podria estar relacionado con que Pontevedra ha sido durante
mucho tiempo la Unica de las grandes ciudades gallegas sin contar con un
centro publico de dia para la atencién de pacientes de Alzhéimer, centro que
segun datos de CEAFA, abrié en enero de 2013 tras ocho afios de que se

iniciasen las gestiones para su creacion.

Por otro lado, algunos autores indican una falta de unificacion en la
oferta de formacion y ayuda a los familiares ofrecida por las AFA, segun la
ciudad donde estén implantadas, diferencias que vienen marcadas por la

disponibilidad econémica (Gémez Arqués y Martos, 2010).

5.2.1.4. RELACION CON LA FARMACIA COMUNITARIA

Desde una perspectiva farmacéutica, en cuanto a la relacion de los CPF
con la farmacia también, se han encontrado algunas diferencias. Los CPF
pertenecientes a la AFA de Vigo fueron los que solicitaban mas productos
dirigidos a mejorar su estado animico (productos naturales a base de plantas
medicinales) tales como valeriana, espino blanco, tila, hipérico y ginseng, entre
otros, y los que solicitaban mas informacién al farmacéutico. Hay que tener en
cuenta que, segun datos del Instituto Gallego de Estadistica, Vigo es la ciudad
mas grande de Galicia y, para algunos autores, los centros urbanos mas

grandes estarian asociados a una mayor insatisfaccion ante los servicios
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sanitarios, quizd por generar expectativas demasiado grandes (Herrera-
Espifieira, Rodriguez del Aguila, Rodriguez del Castillo y Reyes, 2008), lo cual
podria repercutir en esa mayor solicitud de informacion al farmacéutico
comunitario. La masificacion de los centros de Atencidén Primaria y hospitales,
las listas de espera para consultas tanto con el médico de familia como con el
especialista, las barreras para una atencién &gil e inmediata, pueden explicar
ese mayor acercamiento a la farmacia comunitaria, donde siempre encuentran
a un farmacéutico, que les escucha y atiende de manera inmediata, sin listas

de esperay sin tiempo limitado.

También se hallaron diferencias en la colaboracion del farmacéutico con
los cuidadores y los enfermos de Alzheimer. En general, en todas las AFA se
aprecia un elevado porcentaje de colaboracion y de satisfaccion, sin embargo
en la AFA del Morrazo, los niveles de colaboracion y satisfaccion con el
farmacéutico son inferiores al resto. Este resultado es de dificil interpretacion y
sera necesario investigar en el futuro para determinar las causas de esta
relacion, ya que de los datos registrados en el presente estudio no es posible
inferir una explicacion. Si bien, esta podria estar relacionada con aspectos
personales de las personas responsables de la farmacia comunitaria alli
localizada, o bien a otros aspectos sociodemograficos de la poblacion. En el
futuro serd necesario profundizar en estos aspectos modificando algunos
componentes de la bateria de pruebas empleadas con el objetivo de delimitar
con mayor precision las caracteristicas de esta zona, la atencion farmacéutica y

su interaccion con los cuidadores de enfermos de Alzheimer.

Dado que muchos de los participantes en la presente investigacion
vivian en ciudades o0 ndcleos urbanos grandes, se podrian realizar
investigaciones similares con CPF que viven en zonas rurales de Galicia, para
evaluar las diferencias en cuanto a psicopatologias, apoyo social y familiar
percibido y relacién con la farmacia comunitaria. Parece necesario analizar con
mayor profundidad aspectos que influyen en la atenciéon recibida por los
cuidadores como el tipo de habitat (rural/urbano) y el grado de dispersion
geografica entre los miembros de la familia que podrian mejorar el apoyo

familiar.

185



En resumen, a la luz de los resultados anteriormente desarrollados, se
ha podido confirmar la hipotesis 2,1 que establecia diferencias entre las
distintas ciudades incluidas en el estudio, pues estas diferencias se han
encontrado en el apoyo social percibido, la recepcion de ayuda, la solicitud de
productos naturales a base de plantas y la colaboracion del farmacéutico con
los cuidadores y los enfermos de Alzheimer.

5.2.2. COMPARACION ENTRE LAS CIUDADES DEL EJE
ATLANTICO Y LAS DEL INTERIOR DE GALICIA

En el marco tedrico también se expuso que en Galicia existe un
fendbmeno de migraciones internas que hace que la poblacion tienda a
concentrarse en la zona denominada Eje Atlantico. Esta dinamica demogréfica
implica tanto el envejecimiento como la pérdida de poblacion de las ciudades
del interior a favor de las del Eje Atlantico, provocando la existencia de
desequilibrios territoriales (Fernandez y Meixide, 2013; Pazos y Alonso, 2009;
Precedo et al., 2012). Estos desequilibrios provocan importantes diferencias en
el consumo, productividad, crecimiento, educacion, sanidad, proteccion social y
servicios sociales, lo que repercute en la calidad de vida de las personas
mayores (Fernandez y Meixide, 2013) y, por tanto, en la de los enfermos de

Alzheimer y sus cuidadores.

En nuestra investigacion se estudidé si esos desequilibrios territoriales
tenian alguna repercusion en el perfil sociodemografico de los cuidadores, en
las caracteristicas relacionadas con el cuidado, en las caracteristicas clinicas y
de apoyo social percibido y en las caracteristicas relacionadas con la farmacia

comunitaria.

5.2.2.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

A la vista de nuestros resultados, no se hallaron diferencias en el perfil
sociodemografico de los por lo que los grupos quedaron equiparados en estas
variables. Como se vio anteriormente, numerosas investigaciones han puesto
de manifiesto que el perfil del cuidador es independiente de la zona geografica

donde resida. Este resultado esta en consonancia con estudios previos
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realizados en distintas zonas del mundo (Andrieu et al., 2003; Gustavsson et
al., 2011; Olesen et al., 2012; Reed et al., 2014; Vellas et al., 2012).

5.2.2.2. CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL CUIDADO

En relacion a las caracteristicas relacionadas con el cuidado, tampoco
se hallaron diferencias segun la zona geografica donde residia el CPF. De esta
forma las muestras de CPF de Vigo, A Corufia, Lugo, Ourense, Pontevedra,
Morrazo y Santiago estuvieron equiparadas en el tiempo de evolucién de la
enfermedad del EA, el tiempo como cuidador, el parentesco que les unia al
enfermo, el nimero de personas que convivian en el domicilio, si recibian o no
ayuda, si el enfermo se trasladaba a casa de otro familiar y en cuanto al

funcionamiento de la familia.

5.2.2.3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y APOYO SOCIAL

En el estudio comparativo entre los CPF que residian en ciudades del
Eje Atlantico y los que residian en ciudades del interior, se encontraron
diferencias en la sobrecarga y ansiedad, no hallandose diferencias en los
sintomas de depresion de los CPF. Asi, se encontraron mayores indices de
sobrecarga y ansiedad en los CPF de las AFA situadas en las ciudades del eje
Atlantico que en los CPF de las ciudades del interior, aunque hay que tener en
cuenta que, en el presente estudio, las ciudades del interior son las que estan

representadas con un menor nimero de participantes.

Algunas investigaciones han determinado que en las ciudades mas
grandes e industrializadas se produce un aumento de la carga de los
cuidadores (Abdollahpour et al., 2012; Ogunniyi et al., 2006) y se incrementa el
riesgo de sufrir ansiedad y depresion (Haro et al., 2006). En este sentido, el Eje
Atlantico constituye una zona de mayor el dinamismo demografico, econémico
y social donde se asientan las ciudades mas grandes e industrializadas de
Galicia, lo que podria repercutir en mayores niveles de sobrecarga y ansiedad
en los cuidadores. Ademas en las ciudades grandes se produce un aumento
del tiempo del desplazamiento del CPF al trabajo, al centro de salud, al centro
de dia 0 a la AFA (Pazos y Alonso, 2009), algo que también podria contribuir a

elevar la carga y ansiedad de los cuidadores que viven en esas ciudades.
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Tampoco se encontraron diferencias significativas en el apoyo social
percibido por los CPF que residian en ciudades del Eje Atlantico y los que

residian en ciudades del interior.

5.2.2.4. RELACION CON LA FARMACIA COMUNITARIA

Para algunos autores otros factores que aumentan la ansiedad, serian
aquellos relacionados con la falta o exceso de informacion, la insatisfaccién
ante los servicios sanitarios o ante el personal sanitario (Herrera-Espifieira et
al., 2008). En nuestra investigacion, no hallamos diferencias en la solicitud de
informacién o el grado de satisfaccion con la farmacia comunitaria. Sin
embargo, si se encontraron diferencias en la solicitud de productos naturales
dirigidos a mejorar el estado animico de los CPF. Asi, se hall6é que los CPF de
las AFA de las ciudades del eje Atlantico solicitaban mas productos naturales
dirigidos a mejorar su estado animico que los CPF de las AFA de ciudades del
interior de Galicia, lo que podia estar relacionado con esos mayores niveles de

sobrecarga y ansiedad encontrados.

En resumen, como se ha visto hasta ahora, se ha podido confirmar la
hipétesis 2.2 ya que existen diferencias en los indices de sobrecarga, ansiedad
y la solicitud de productos naturales dirigidos a mejorar el estado animico de
los CPF, en funcion de si el CPF reside en ciudades del Eje Atlantico o en

ciudades del interior de Galicia.

No es facil determinar las causas de las diferencias observadas entre los
distintos grupos establecidos: Ciudades de Galicia o Eje Atlantico e interior,
entre otras razones porque el disefio de este estudio no se realiz6 con el fin de
encontrar explicaciones causales a las posibles diferencias halladas, para lo
gue seria necesario un tamafio muestral mayor para cada uno de los grupos y
un analisis estadistico especifico. Futuros estudios con muestras mas amplias
podran profundizar en los resultados aqui obtenidos para analizar esas
diferencias y aprovecharlas con el objetivo de mejorar los programas y

actividades de ayuda a este colectivo.
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5.3. OBJETIVO Ill: COMPARAR LAS CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS ENTRE LOS CPF
QUE PERTENECEN A UNA AFA Y LOS QUE NO
PERTENECEN A NINGUNA ASOCIACION

En cuanto al objetivo lll, a continuacidn se analizaran los resultados que
comparan las caracteristicas sociodemogréficas, las caracteristicas
relacionadas con el cuidado, las caracteristicas clinicas, el apoyo social y las
caracteristicas relacionadas con la farmacia comunitaria en los CPF entre los
CPF que pertenecian a una AFA (grupo AFA) y los que no pertenecian a

ninguna asociacion y que habian sido reclutados en la farmacia (grupo FCIA).

5.3.1. PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Las caracteristicas sociodemograficas en las muestras de cuidadores del grupo
AFA vy del grupo FCIA resultaron equiparadas en edad, sexo, estado civil, nivel
educativo y situacion laboral. Al estar equiparados en esas variables, tanto el
grupo AFA como el grupo FCIA se pueden considerar buenos representantes
de lo que parece estar descrito en la literatura en cuanto a edad, sexo, estado

civil, nivel educativo y situacion laboral.

5.3.2. CARACTERISTICAS RELACIONADAS CON EL CUIDADO

Con respecto a las caracteristicas relacionadas con el cuidado, aunque
no se encontraron diferencias significativas en la mayoria de las variables, el
analisis de los resultados puso de manifiesto que los CPF del grupo AFA
recibian mas ayuda que los CPF del grupo FCIA. En este punto, nuestros
resultados coinciden con otros estudios realizados en el contexto de AFA como
los realizados por Badia et al., (2004) y Fernandez-Lansac et al. (2012), que
mostraron que los CPF que pertenecen a AFA e instituciones relacionadas 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 asociaciones a las que
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pertenecen. Asi, en nuestro estudio, en el grupo AFA recibian ayuda el 63,3%
de los CPF, mientras en el grupo FCIA la recibian el 36%. Aunque en nuestra
investigacion no se concretd qué tipo de ayuda se recibia, algunos autores
determinaron que los CPF que pertenecen a AFA reciben ayuda a varios
niveles como ayuda a domicilio, centros de dia, teleasistencia, residencias
temporales, etc., asi como ayuda informal de otras personas (Fernandez-
Lansac et al., 2012).

Cabe sefialar que en el grupo FCIA, aunque los CPF convivian con mas
personas, recibian menos ayuda, lo que quiz& pudiera estar relacionado con
que, en ocasiones, el CPF no se deja ayudar porque se considera
imprescindible o con el hecho de que el EA prefiera que le atienda siempre la
misma persona. Para Muela et al. (2002), las familias con mas personas
podrian facilitar que el CPF tuviera un mayor soporte emocional y estuviera
mas acompafado, lo que podria repercutir en disminuir su sobrecarga y

ansiedad.

5.3.3. CARACTERISTICAS CLINICAS Y APOYO SOCIAL

En relacion a las caracteristicas clinicas, se han obtenido algunos
resultados llamativos, como el hecho de que en el grupo AFA habia un mayor

porcentaje de CPF con ansiedad y sobrecarga que en el grupo FCIA.

La elevada carga obtenida en el grupo AFA también ha sido obtenida en
otros estudios con muestras de CPF obtenidas en asociaciones de cuidadores
(Abdollahpour et al., 2012; Badia et al., 2004; Fernandez-Lansac et al., 2012;
Muela et al., 2002) y podria explicarse por el hecho de que los cuidadores mas
sobrecargados son los que buscan ayuda en los recursos formales (Artaso et
al., 2003). Como se vio en el marco tedrico, diversas investigaciones han
relacionado los SCPD con el aumento de los niveles de sobrecarga de los CPF
y para disminuir la frecuencia o intensidad de los SCPD, es necesario recurrir a
ayuda profesional (Brodaty y Donkin, 2009; Gaugler et al., 2005; Lou et al.,
2015; Mittelman et al., 2008; Molinuevo y Hernandez, 2011). Otra posible
explicacion podria ser que el grupo AFA se obtuvo tras una convocatoria hecha
por las AFA de Galicia y quiz4 se podrian haber presentado los CPF mas

sobrecargados y ansiosos mientras que en el grupo FCIA los CPF se
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escogieron al azar entre aquellos que realizaron alguna consulta. La
participacion voluntaria en el grupo AFA puede dar lugar a un sesgo de la
muestra hacia los CPF mas colaboradores, concienciados o que tuvieran ya la
percepcién de estar afectados por problemas de salud, como sefialan algunos
autores (Pinquart y Sérensen, 2003). Los CPF del grupo AFA también podrian
tener mayor ansiedad por tener que preparar al EA para ir al centro de dia,
sobre todo cuando tiene SCPD mientras que el CPF del grupo FCIA tiene al EA
en casa y no tiene que moverlo (Schulz, 2000). Ademas, algunos autores
refieren un tipo de ansiedad anticipatoria en los cuidadores que pertenecen a
AFA debida 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 (National
Institute for Clinical Excellence, 2006). En este sentido, habria que valorar qué
informacion se transmite a las familias que llegan a un AFA porque se puede
estar generando un problema de ansiedad por la anticipacion de lo que puede
venir. Ademas, los programas de transmision de informacion a las familias
deben modular ésta en funcion de la fase de evolucion de la enfermedad en la
gue se encuentre el paciente. La menor proporcion de CPF con sintomas de
sobrecarga y ansiedad encontrados en el grupo FCIA, también podria
explicarse porque en la farmacia comunitaria los CPF reciben ayuda en cuanto
a atencion farmacéutica, consejo farmacéutico e informacion. Estos resultados
deben ser tomados con precaucién, aunque abren el paso a posibles
investigaciones futuras que determinen como la farmacia comunitaria puede

ayudar a los CPF.

Los CPF del grupo AFA mostraron un mayor apoyo social percibido que
los del grupo FCIA, datos también hallados por otros autores con muestras
obtenidas en AFA (Badia et al., 2004; Fernandez-Lansac et al., 2012). Este
hecho parece l6gico ya que, como se vio en el marco teorico, uno de los
objetivos de las AFA es dar apoyo tanto profesional como emocional a los EA'y

sus cuidadores.

5.3.4. RELACION CON LA FARMACIA COMUNITARIA

En las variables relacionadas con la farmacia comunitaria, sélo se

encontraron diferencias significativas en cuanto al consumo de psicofarmacos,
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la solicitud de productos naturales a base de plantas para mejorar el estado del
cuidador y si cuando acudia a la farmacia el CPF sdlo recogia la medicacién

sin solicitar consejo farmacéutico.

Pese a la mayor presencia de sintomas de sobrecarga y ansiedad en el
grupo AFA resulta paraddjico que en este grupo el consumo de psicofarmacos
(34%) resultase significativamente menor que en el caso de los cuidadores del
grupo FCIA (68%). La literatura muestra resultados contradictorios, pues
mientras Fernandez-Lansac et al. (2012) encontraron consumos de
psicofarmacos similares en el contexto de AFA (39,6%), otros autores
encontraron mayor consumo (45,9%) en el ambito de la atencién primaria
(Delgado et al.,, 2014). El modelo de medicina imperante basado en el
tratamiento de los sintomas con medicamentos, ha prestado poca atencion a
los factores socioculturales y psicoemocionales de las personas (Rodriguez
Marin, 2001), aunque como Se Vvio anteriormente las intervenciones
psicoterapéuticas y psicoeducativas son las que han presentado mayores
niveles de eficacia para reducir el malestar emocional del cuidador (Olazaran et
al., 2010; Pinquart y Sorensen, 2006). Como apuntan algunos autores, en
atencion primaria podria haber un excesiva prescripcion de psicofarmacos
(Vedia, Bonet, Forcada y Parellada, 2005) y esto unido a la falta de atencién
psicologica podria repercutir en esa elevada proporcion de cuidadores a
tratamiento con estos farmacos (Arafia, 2009). Sin embargo, los cuidadores
gue pertenecen a AFA tienen a su disposicion equipos de profesionales
formados por psicologos, con experiencia en el manejo de trastornos
psicologicos en los cuidadores, lo que podria repercutir en haber obtenido
valores inferiores en el consumo de psicofarmacos. Por otro lado, la captacion
de este grupo de CPF (grupo FCIA) en la farmacia implica, per se, a un tipo de
poblacién utilizadora de medicamentos, de prescripcion o no, y otros productos

y servicios ofrecidos en ella.

Nuestra investigacion también revel6 que el 48% de los CPF del grupo
FCIA, frente al 28,6% del grupo AFA, habian solicitado algun producto natural a
base de plantas, como infusiones relajantes para mejorar su estado de
nerviosismo, ansiedad y falta de suefio. Los remedios naturales a base de

plantas suelen ser utilizados para la automedicacion, a través del consejo de
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farmacéuticos, aunque también mediante prescripcion médica (Caifigueral,
2002). Ademés como los productos naturales suelen tener margenes
terapéuticos mas amplios y producir menos efectos adversos que los
psicofarmacos, muchos cuidadores utilizan estos productos creyendo que
pueden no tener riesgos para la salud ni interaccionar con su medicacion
habitual (Serrano, Cabrera, Saldafia, Avendafio y Ruiz, 2003). Otra posible
explicacion a esta cuestion podria ser que, como los CPF del grupo FCIA
tienen un menor apoyo social percibido y menor ayuda, acudan a la farmacia
en busca de alguien que les escuche y reconforte. Este hecho ha sido ya
sefialado por otros autores como Caelles et al. (2002) y Garcia-Delgado et al.
(2003), que mostraron como en la farmacia comunitaria se establece un clima
de confianza entre farmaceéutico y paciente y en ese contexto el cuidador
podria solicitar algun remedio que le permitiera mantener el ritmo que supone
el cuidado de un enfermo de Alzheimer. Ademas, algunos autores hablan de
los bajos datos de frecuentacion en Atencion Primaria de los CPF con respecto
a los de la poblacion general (Delgado et al., 2014), mientras que el cuidador
debe acudir a su farmacia frecuentemente. Actualmente, con la implantacion de
la receta electronica, los pacientes EA o sus cuidadores tienen que recoger su
medicacion cada mes en la farmacia, pues los envases contienen capsulas,
comprimidos, parches o gotas para un mes, ademas de recoger absorbentes

para incontinencia y productos sanitarios, en funcion del deterioro del EA.

En resumen, aunque las AFA repercuten positivamente en el cuidador,
mejorando el apoyo social percibido, la atenciébn al EA y reduciendo su
institucionalizacion, en esta investigacion se ha encontrado que los CPF del
grupo FCIA tenian un menor nivel de sobrecarga y menores sintomas de
ansiedad por lo que su estado general era mejor. Entre las posibles
explicaciones de estos resultados podrian estar el hecho de que quiza los CPF
del grupo AFA buscan ayuda en las asociaciones porque su estado general es
peor y los del grupo FCIA consideran que su estado general es bueno y por
es0 no buscan ayuda. Por otro lado, podria ocurrir que en los CPF del grupo
FCIA, tener una cierta ayuda prestada por el farmacéutico, en cuanto a consejo
farmacéutico y dispensacion de productos naturales y vitaminas, podria
contribuir a reducir la presencia de psicopatologias en estos cuidadores. Al

haber encontrado menor grado de sobrecarga y menores sintomas de
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ansiedad en los CPF del grupo FCIA, se abre una interesante linea de
investigacion en la que se deberia evaluar la efectividad de este tipo de
programas de apoyo a los CPF desde la farmacia comunitaria en la
disminucion de la sobrecarga y la prevencion de psicopatologias. También se
deberia investigar mas profundamente e indagar en cobmo mejorar el apoyo de
las AFA en el cuidado del CPF, lo que contribuiria en mejorar tanto la vida del

cuidador como la del EA.

Segun la CEAFA los pacientes y sus familiares perciben muchas
necesidades no satisfechas como la falta de informacién y formacién, la falta de
apoyo, la falta de medios y la falta de proyeccion externa de la enfermedad. En
este sentido, algunos trabajos han investigado el grado de satisfaccién de los
cuidadores con los profesionales de la salud y sus relaciones con ellos y se ha
visto que valoran el interés mostrado por los sanitarios hacia ellos como
insuficiente (Sotto, Ribeiro y Padl, 2009; Valles et al., 1998). Esto, unido a que
la demanda de informacion sobre salud es cada vez mayor, hace necesario
encontrar mecanismos que permitan a los profesionales sanitarios solucionar
los retos a los que se enfrentan al atender a los pacientes y sus cuidadores.
Quiza se podria mejorar si existiera una fluida comunicacion estandarizada
bidireccional entre AFA y servicios sanitarios; o si se facilitara el conocimiento
de prestaciones de servicios de las AFA desde Atencion Primaria (Espinosa,

Garcia, GOmez, Lopez y Oliver, 2010).

5.4. OBJETIVO IV: ESTUDIAR LA RELACION ENTRE
VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS, CLINICAS Y DE
RELACION CON LA FARMACIA COMUNITARIA EN LOS
DIFERENTES GRUPOS ESTUDIADOS

5.4.1. CORRELACIONES EN LA MUESTRA TOTAL

En cuanto al objetivo de estudiar la relacién entre las caracteristicas
sociodemograficas del CPF y algunas caracteristicas clinicas y de relacion con

la farmacia comunitaria, nuestros resultados apoyan los hallados en
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investigaciones previas, que indican que la situacion de sobrecarga mantenida
por los cuidadores da como resultado un incremento de las psicopatologias que
éstos sufren (Crespo Lépez y Lopez Martinez, 2007; Garcia-Calvente et al.,
2011; Losada y Montorio, 2005; Medrano et al., 2014; Rogero, 2010; Yu et al.,
2015). Asi, al estudiar la posible existencia de relaciones entre las variables, se
observé que los cuidadores presentaban mas riesgo de ansiedad y depresion
cuanto mayor era el nivel de sobrecarga, aspecto que ha sido ampliamente
contrastado en la bibliografia tanto nacional como internacional (Izal et al.,
2001; Lou et al., 2015; Medrano et al., 2014).

En contraposicion con otros autores que han encontrado una relacion
entre el tiempo de evolucion de la enfermedad y la sobrecarga del CPF,
determinando que a mayor tiempo de evolucidon de la enfermedad, se produce
un aumento de la dependencia del paciente lo que produce un aumento de la
carga (Abdollahpour et al., 2012; Andrieu et al., 2003; Lou et al., 2015; Reed et
al., 2014; Yu et al., 2015), en la presente investigacion no se ha encontrado
dicha relacion. Los resultados hallados en esta investigacion con los CPF de
Galicia apoyan el punto de vista de otros muchos autores que muestran que no
existe relacion entre el tiempo de evolucion del EA y las variables clinicas
(Badia et al., 2004; Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007; Hadrys et al., 2011;
Pinquart y Sorensen, 2006; Turré et al., 2008). Una posible explicacion podria
ser que cuanto mayor es el tiempo de evolucion de la enfermedad, mayor es el
nivel de dependencia del EA y los CPF suelen llevar mas tiempo cuidando, lo
gue podria estar relacionado con una mayor adaptacion a la situacion de
cuidar. De esta forma una mayor adaptacion repercutiria en una menor carga
percibida a pesar del deterioro en el estado del EA (Gorlat 2013). Ademas, en
las fases mas avanzadas se produce una disminucion de la actividad del EA
(menos agitacion, menos alteracion del comportamiento, etc.), lo cual puede

traducirse en menos carga para el CPF (Badia et al., 2004).

Algunas investigaciones relacionan la duracion del cuidado con el
vinculo entre el cuidador y el EA pues han observado que los cényuges,
hermanos e hijos cuidan durante mucho mas tiempo que otros familiares de
segundo grado y que los parientes cercanos y de la misma generacién parecen

ser los que tienen una mayor duracién del cuidado informal (Rogero, 2009), sin
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embargo en nuestro estudio no se ha podido establecer esa relacion, quiza
porque las relaciones de parentesco de segundo grado estaban muy poco
representadas en la muestra. Tampoco se ha encontrado que la sobrecarga
fuera mas elevada cuanto mayor era la edad del cuidador, como se describe en

algunos estudios (Alonso et al., 2004).

La falta de armonia en la familia contribuye al aumento de la carga del
cuidador, hecho ampliamente recogido en la bibliografia (Chan, 2010; Losada
et al., 2006; Yu et al., 2015), de forma que algunos autores sostienen que los
programas de intervencion dirigidos a cuidadores familiares de EA deberian
considerar la familia como el eje central de todas las intervenciones (Chan,
2010). Al igual que en otras investigaciones (Artaso et al., 2003; Conde, 2010;
Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2008; Losada et al., 2006; Moral et al., 2003;
Pérez Pefiaranda et al., 2009; Yu et al., 2015), se obtuvo que el nivel de
sobrecarga se reducia cuanto mas normofuncional era la familia, o que
repercutia favorablemente sobre el apoyo social percibido y conducia a
menores niveles de depresion (Dominguez et al., 2012; Moral et al., 2003), algo
gue también ha sido contrastado en otras enfermedades como la esquizofrenia
(Awad y Voruganti, 2008; Hadrys et al., 2011), accidentes cerebrovasculares
(Choi-Kwon et al., 2005) y la enfermedad de Parkinson (Martinez-Martin et al.,
2008).

Resulta interesante analizar la relacion encontrada entre el nivel de
educacion del CPF y la sobrecarga, ansiedad, depresion y el apoyo social. Las
correlaciones observadas permiten afirmar que a mayor nivel educativo los
niveles de sobrecarga, ansiedad, depresion son menores y el apoyo social
percibido es mayor. Los resultados obtenidos para las zonas estudiadas en
Galicia permiten extrapolar las interpretaciones que, de resultados similares,
han hecho otros autores para otras regiones de la geografia (Abdollahpour et
al., 2012; Lou et al., 2015; Moral et al., 2003). De este modo, un mayor nivel
educativo permitiria actuar como factor de proteccion frente a la sobrecarga y
psicopatologias de los CPF. Este resultado podria explicarse porque un mayor
nivel educativo permitiria a los cuidadores utilizar mejores estrategias de
afrontamiento del cuidado del enfermo y encontrar recursos mas facilmente
(Rogero, 2010).
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Las razones por las que los hombres y las mujeres reaccionan de forma
distinta ante el cuidado han sido estudiadas por diversos autores que han
esgrimido razones, de tipo cultural y educacional, que han influido en que las
mujeres asumieran el cuidado tanto de los hijos como de los enfermos (Crespo
Lépez y Lépez Martinez, 2008; Gallicchio et al., 2002; Garcia-Calvente et al.,
2011; Larrafiaga, et al., 2008; Yee y Schulz, 2000). De este modo, se ha visto
gue mientras las cuidadoras de hombres suelen ser sus esposas, los
cuidadores de mujeres suelen ser mayoritariamente sus hijas y, en menor
proporcion, los hijos, ya que, muchas veces, los hombres cuidan cuando no
hay una mujer para hacerlo (Garcia-Calvente et al., 2011; Lépez Bastida,
2006).

En relacion a la distinta respuesta psicolégica que tienen los hombres y
las mujeres ante el cuidado, aunque en ambos la depresion, sobrecarga y
ansiedad estaban estrechamente relacionadas, se encontraron diferencias en
como el funcionamiento de la familia influia en unos y otras. De esta forma,
nuestros resultados parecen indicar que en los hombres la funcion familiar
empeoraba cuanto mas edad tenia el CPF y cuanto mas tiempo llevaba
cuidando al EA. Ademas, en los hombres la funcién familiar no influia en la
sobrecarga, la ansiedad ni la depresion. Por el contrario, en las mujeres una
buena funcion familiar y apoyo social percibido disminuian los niveles de
sobrecarga, ansiedad y depresion. Como apuntan algunos autores, esto puede
estar relacionado con que las mujeres cuidan de forma mas intensa y compleja
gue los hombres, ademas de que tienen que compatibilizar, en mayor medida,
el cuidado del EA con otras responsabilidades familiares y laborales por lo que
necesitan mas apoyo familiar y social (Crespo Lépez y Lopez Martinez, 2008;
IMSERSO, 2005; Larrafiaga et al., 2008; LOpez-Bastida et al., 2006; Radl,
2013). Algunos autores hablan de la reconceptualizacion de las relaciones en el
espacio familiar como una solucion para conseguir una nueva organizacion de
las tareas del cuidado (Radl, 2013). Esto significa que se asuma la
corresponsabilidad de varones y mujeres en las tareas del cuidado de los hijos,
de las personas mayores y de la casa, idea que incide en la consecucion de la

igualdad de los géneros, tanto en el campo laboral como en el doméstico.
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En relacion a cémo el nivel educativo influye en la percepcién de
deterioro de la salud se han encontrado resultados contradictorios. Mientras
algunos autores han encontrado que, tanto en las mujeres como en los
hombres, un mayor nivel educativo disminuye la percepcién de deterioro de la
salud (Garcia-Calvente et al., 2011), otros han encontrado que la salud
empeoraba cuanto mayor era el nivel educativo (Badia et al., 2004). En nuestra
investigacion, en las mujeres la Unica variable relacionada con el nivel
educativo fue la depresién, mientras que en los hombres un mayor nivel
educativo se relacion6 con menores niveles de sobrecarga, ansiedad vy
depresion. Por lo tanto, se han encontrado diferentes relaciones entre las
variables de estudio entre los CPF hombres y mujeres, por lo que se confirma
la hipotesis 4.1 que exponia dichas diferencias.

5.4.2. CORRELACIONES EN EL GRUPO AFA'Y EL GRUPO FCIA

Con respecto al objetivo de estudiar la relacion entre las caracteristicas
sociodemograficas del CPF y algunas caracteristicas clinicas y de relacion con
la farmacia comunitaria, entre el grupo AFA y grupo FCIA se encontraron

resultados desiguales.

Aunque, como se Vio anteriormente, algunas investigaciones han
encontrado que existe una relacién entre el tiempo de evolucion del EA y la
sobrecarga, no se ha encontrado una relacion entre esas variables en ninguno
de los dos grupos, lo que también ha sido confirmado por otros autores (Badia
et al., 2004; Crespo LoOpez y Lépez Martinez, 2007; Hadry$ et al.,, 2011;
Pinquart y Soérensen, 2006; Turro et al., 2008).

En los dos grupos se ha encontrado una asociacion positiva entre el
nivel de educacion y el apoyo social percibido, de forma que los CPF con
mayor nivel educativo presentaban un mayor apoyo social percibido, lo que
podria estar relacionado con que los cuidadores con mas formacion podrian
estdn mejor informados y mas predispuestos a buscar ayuda, ya que
habitualmente se ha considerado que un nivel educativo y socioeconémico bajo
implica un menor numero de recursos disponibles y un menor acceso a la
informacion (Rogero, 2010). Aungque algunos autores han encontrado una

mayor carga en los CPF con un nivel de estudios superior (Badia et al., 2004),

198



nuestros resultados difieren de esta afirmacion y han sido confirmados por
trabajos anteriores (Moral et al., 2003). Estos autores realizaron una
investigacion, en una unidad piloto de hospitalizacion a domicilio, en la que se
puso de manifiesto que a mayor nivel de educacién el cuidador puede
comprender mejor cual es la situacion y hacerse cargo de ella. Esto conlleva un
nivel de sobrecarga menor y a percibir un mayor apoyo social. Sus resultados
son convergentes con los del presente estudio en cuanto a las caracteristicas
del cuidador principal, si bien, existen algunas diferencias que se refieren al
perfil del paciente cuidado, pues su trabajo se refiere a pacientes ingresados en
su domicilio sin evaluar su estado mental y en nuestro trabajo se trata de
enfermos de Alzheimer. En el grupo AFA el nivel educativo se relacioné con la
depresion y la ansiedad, de forma que los CPF con mayor nivel educativo
tenian menores indices de ansiedad y depresién, algo que no se encontré que
el grupo FCIA. Nuestros resultados coinciden con la Encuesta Nacional de
Salud 2010-2011 que determin6 que a medida que aumenta el nivel educativo
se declaran menos problemas de salud (Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad, 2012).

Algunas investigaciones han hallado que altos niveles apoyo social
percibido y una buena funcién familiar son variables mediadoras de la carga del
cuidador (Yu et al., 2015). En el grupo FCIA, la ansiedad no se relacion6 con
ninguna de las variables sociodemograficas ni clinicas estudiadas, mientras
gue en el grupo AFA se encontré relacion entre la ansiedad, la sobrecarga, la
depresion, la funcion familiar, el apoyo social percibido y el nivel educativo. De
esta forma en los cuidadores del grupo AFA se encontrd que la sobrecarga era
un factor relacionado con la ansiedad y que a medida que ésta aumentaba, se
incrementaba el riesgo de depresion, algo que ha sido constatado en estudios
previos (lzal et al., 2001; Medrano et al.,, 2014). Al igual que en nuestra
investigacion, algunos estudios han determinado que los cuidadores tienen
menos ansiedad cuanto mayor apoyo social perciben (Gorlat, 2013) y cuando

la familia funciona bien (Moral et al., 2003; Pérez Pefiaranda et al., 2009).

Por lo tanto, nuestros resultados confirman la hipétesis 4.2, ya que se

encontraron diferencias entre los dos grupos, pues en los CPF del grupo AFA
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se encontré que un mayor nivel educativo estaba relacionado con menores

niveles de ansiedad y depresion, algo que no se obtuvo en el grupo FCIA.

5.4.3. CORRELACIONES EN LAS CIUDADES DEL INTERIOR DE
GALICIA Y LAS DEL EJE ATLANTICO

Como se ha observado en estudios previos (Lou et al., 2015; Medrano et
al., 2014) existe una importante relacion entre sobrecarga, ansiedad vy
depresion, algo que se ha encontrado tanto en las ciudades del interior de

Galicia como en las del Eje Atlantico.

Las diferencias encontradas entre las ciudades del Eje Atlantico y las del
interior de Galicia confirman la hipotesis 4.3 que exponia dichas diferencias.
Asi, los resultados muestran algunas diferencias entre las dos zonas
estudiadas, entre las que se encuentran algunas cuestiones relacionadas con
el tiempo de evolucion del EA, el nivel educativo de los CPF, la funcién familiar

y el apoyo social percibido.

Aunque algunas investigaciones han establecido relacion entre el tiempo
de evoluciéon del EA y la carga percibida por el cuidador (Abdollahpour et al.,
2012; Andrieu et al., 2003; Lou et al., 2015; Reed et al., 2014; Yu et al., 2015),
en la presente investigacion no se ha encontrado dicha relacién ni en las
ciudades del interior de Galicia, ni en las del Eje Atlantico. Los resultados del
presente estudio apoyan los obtenidos por otros autores realizados en
diferentes ciudades (Badia et al., 2004; Crespo Lopez y Lopez Martinez, 2007;
Hadrys et al., 2011; Pinquart y Sérensen, 2006; Turré et al., 2008).

En los CPF del interior de Galicia, el tiempo de evolucién del EA se
relacion6 con una disminucién de los niveles de depresion. Esto podria
explicarse por el hecho de que a medida que progresa la enfermedad, los CPF
podrian estar mas adaptados a la situacion (Badia et al., 2004; Crespo Lopez y
Lopez Martinez, 2008). Ademas, las ciudades del interior de Galicia, al ser
ciudades menos industrializadas tienen estilos de vida mas tranquilos y no
incrementarian la carga de los cuidadores (Abdollahpour et al., 2012; Ogunniyi
et al., 2006) y por tanto se disminuiria el riesgo de sufrir ansiedad y depresion
(Haro et al., 2006).
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En las ciudades del Eje Atlantico se encontr6 que un mayor nivel
educativo de los cuidadores también parece influir en una menor ansiedad y
depresion y mejora el apoyo social percibido, resultado que no se encontrd en
las del interior de Galicia. Esto podria tener su explicaciéon en que cuando los
actuales CPF estudiaron, en las zonas de mayor desenvolvimiento econémico
(Eje Atlantico), existia una mayor variedad de recursos educativos
(universidades, colegios, etc.) a disposicion de los ciudadanos que vivian en
esos entornos lo que pudo facilitar su acceso a una mejor educacién. Ese
mayor nivel educativo permitiria a los CPF buscar recursos de forma mas
adecuada, lo que repercutiria en menores niveles de ansiedad y depresion
(Abdollahpour et al., 2012; Lou et al., 2015).

En las ciudades del Eje Atlantico se encontré que una buena funcion
familiar repercutia en menores niveles de sobrecarga, ansiedad y depresion,
algo que no se hall6 en las ciudades del interior de Galicia. Una posible
respuesta a esto podria ser que los cuidadores que viven en el Eje Atlantico
necesitan mas apoyo familiar debido al mayor el dinamismo demografico,
economico y social de esa zona (Pazos y Alonso, 2009; Precedo et al., 2012).
En cuanto al apoyo social, factor que logra reducir los efectos del estrés y la
carga en el cuidador, no se encontraron diferencias entre los grupos. Los
resultados determinaron que a mayor apoyo social percibido por el cuidador, se
producian menores consecuencias fisicas y emocionales (Crespo Lopez y
Lopez Martinez, 2008).

Sin otros datos con los que poder confrontar esta informacion, puede
gue los resultados de esta tesis estén originados por algunos estilos de vida
diferentes segun donde viva el CPF, si bien esta cuestion esta por determinar.
Como linea de estudio futura sugerimos proseguir con el estudio de las
diferencias entre la salud de los CPF en el Eje Atlantico y el interior de Galicia 'y
como los agentes sanitarios y las estructuras sociosanitarias gallegas pueden
mejorar la calidad de vida de los EA y sus cuidadores. Quiza seria necesario
implementar la colaboracion entre los servicios municipales, las AFA y la
farmacia comunitaria para lograr acceder a los CPF que viven en zonas rurales
aisladas y de esta forma mantener el apoyo supervisado por un profesional

sanitario cercano, accesible y reconocido por los cuidadores.

201



CAPITULO VI. CONCLUSIONES

A continuacion se presentan las conclusiones mas importantes a las que

se ha llegado en la presente tesis:

e El perfil sociodemografico del cuidador de enfermos de Alzheimer de Galicia
es similar al descrito en la literatura en otras zonas de Espafia y en otras
partes del mundo. Los cuidadores principales familiares son en su mayoria
mujeres, principalmente hijas, de mediana edad, casadas, con nivel de

estudios primarios y que no trabajan fuera del hogar.

e La mayoria de los CPF valoran el apoyo social percibido como suficiente,

tienen una buena funcion familiar y reciben ayuda en el cuidado del EA.

e Los CPF de Galicia estan sometidos a una elevada sobrecarga y presentan
sintomas psicopatologicos posiblemente asociados al cuidado del EA.
Aproximadamente un 70% de los cuidadores estan sobrecargados y de
estos casi la mitad tienen sobrecarga intensa. Un 37% tienen sintomas de
ansiedad y un 42% sintomas de depresion. No son valores que indiquen
una mayor prevalencia de sobrecarga, ansiedad y depresion que en otras
zonas de Espafia, pero situan a Galicia entre las comunidades con mayores

niveles de psicopatologia.

e Existen diferencias en sobrecarga y ansiedad entre los cuidadores que
viven en ciudades del Eje Atlantico y los del interior de Galicia, presentando
los primeros un mayor nivel de sobrecarga y ansiedad que los del interior.
Dichos resultados deberian ser tenidos en cuenta por los organismos
Sanitarios y Sociales correspondientes a la hora de implementar recursos

eficientes pero suficientes para los cuidadores de ambas zonas.

e Los CPF de las AFA y los evaluados 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 ansiosa. Este hecho obligaria a reflexionar
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sobre el papel de las AFA en el cuidado del CPF y qué intervenciones son
mas efectivas lo que permitiria establecer protocolos de actuacion

unificados.

Los cuidadores presentan mas sintomas de ansiedad y depresion cuanto
mayor es el nivel de sobrecarga, cuyo manteamiento en el tiempo estaria en

el origen del incremento de las psicopatologias mencionadas.

El nivel cultural, una buena funcion familiar y el apoyo social recibido
parecen actuar como factores protectores frente a niveles elevados de

sobrecarga y el desarrollo de sintomas de psicopatologia.

La utilizacion del procedimiento disefiado para este trabajo ha permitido al
farmacéutico una adecuada evaluacion del grado de sobrecarga que sufre
el cuidador y de la presencia de sintomas psicopatolégicos que le afectan,
abriendo una interesante perspectiva de colaboracion del farmacéutico
comunitario, cercano y accesible, realizando un cribado inicial de estos
problemas en el cuidador con el fin de derivarlo hacia la atencién médica y/o
psicologica. La farmacia comunitaria es la puerta de acceso al sistema
sanitario por la cercania y accesibilidad de los pacientes, ya que el 99,9%

de la poblacién gallega tiene acceso a una farmacia.

Los resultados de este trabajo respaldan la utilidad del farmacéutico
comunitario en esa labor de deteccion de psicopatologias asociadas al
cuidado del EA y la conveniencia de su inclusion en equipos

multidisciplinares cuyo fin sea la reduccion del malestar de los cuidadores.
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ANEXOS

ANEXO 1.
CUESTIONARIO DE PFEIFFER (Pfeiffer, 1975; Martinez de la Iglesia et al.,
2001)

Short Portable Mental Status Questionnaire, SPMSQ de Pfeiffer

Pregunta Puntos

¢, Qué dia es hoy (mes/dia/afio)? 1

¢Qué dia de la semana es hoy?

¢,Donde estamos ahora (lugar o edificio)?

PR

¢Cudl es su numero de teléfono o cual es su direccién? (si no
tiene teléfono

¢ Cuantos afnos tiene?

¢En qué dia, mes y afio naci6?

¢, Como se llama el rey de Espana?

¢, Quién mandaba antes del rey actual?

¢, Como se llamaba (o se llama) su madre?

[ I e e B B e

Si a 20 le restamos 3, ¢cuanto queda? ¢ Y si le restamos otros 3?

Total aciertos / Total errores:

Puntuacion normal: 0-2 errores

Deterioro cognitivo leve: 3-4 errores

Deterioro cognitivo moderado: 5-7 errores

Deterioro cognitivo importante:; 8-10 errores

(Se permite 1 error de mas si no ha recibido educacién primaria.
Se permite 1 error de menos si ha recibido estudios superiores)

235



ANEXO 2.
Criterios de diagnostico de enfermedad de Alzheimer NINCDS-ADRDA
(Dubois et al., 2010)

Criterio central (A): deterioro de la memoria episédica:

1. Cambio gradual y progresivo durante mas de seis meses (paciente o informador).
Especial importancia si es objetivado en historia clinica.

2. Evidencia objetiva de deterioro de memoria semantica en la exploracion
neuropsicoldgica (el recuerdo no mejora con claves semanticas).

3. El deterioro de la memoria episddica puede ser aislado o acompafarse de otras
alteraciones cognitivas, desde el inicio 0 en el curso de la enfermedad.

Criterios de apoyo (B):

1. Pérdida de volumen de hipocampo, corteza entorrinal o amigdala, evidenciado
por RMN cualitativa o cuantitativa.

2. Alteracién de biomarcadores de LCR: descenso de betaamiloide 1-42, aumento
de Tau o pTau, o combinaciones.

3. Patrén especifico de neuroimagen funcional con PET:

--Disminucion del metabolismo de la glucosa en regiones temporoparietales
bilaterales y cingulado posterior.

--PET positivo con ligandos de amiloide cerebral.

4. ldentificacion de mutaciones para genes de enfermedad de Alzheimer
autosdémica dominante (cr. 21, 14, 1).

Criterios de exclusion:

1. Historia clinica: establecimiento agudo, signos neurologicos focales precoces,
extrapiramidalismo de inicio, etc.

2. Otras enfermedades responsables: enfermedad cerebrovascular, demencias no
Alzheimer, delirium, etc.

Enfermedad de Alzheimer definitiva:

1. Enfermedad de Alzheimer probable con constatacidbn neuropatolégica post-
mortem (criterios NIA Reagan).

2. Enfermedad de Alzheimer probable mas evidencia genética (mutaciones cr. 1,
14, 21).

Los criterios de enfermedad de Alzheimer probable, para investigacion clinica, propuestos por
Dubois et al. exigen el cumplimiento del criterio central A (deterioro de la memoria episédica) y
uno o mas de los criterios de apoyo B
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ANEXO 3.
Criterios de diagndéstico de enfermedad de Alzheimer NIA-AA (National
Institute of Neurologic, Communicative Disorders and Stroke-Alzheimer's
Disease and Related Disorders Association)

Criterios de demencia por enfermedad de Alzheimer probable NIA-AA 2011

Criterios centrales. Cumple criterios de demencia, con las siguientes
caracteristicas:

Inicio insidioso.

Empeoramiento progresivo, referido u observado.

En funcion de los dominios cognitivos afectados de inicio:

» Forma amnésica (la mas frecuente).

» Forma no amnésica (lenguaje, capacidades visuoespaciales, disfuncion ejecutiva).

No se debe aplicar el diagnostico de probable si hay patologia vasculocerebral
concomitante, sintomatologia relevante de enfermedad por cuerpos de Lewy, o de
variante conductual de la demencia frontotemporal, demencia semantica, o
cualquier otra enfermedad o toma de farmacos con impacto cognitivo.

Criterios de demencia por enfermedad de Alzheimer probable NIA-AA 2011
con grado de certeza aumentado

Cumple criterios centrales de demencia por enfermedad
de Alzheimer probable, mas:

Deterioro progresivo documentado.
Mutaciones genéticas (APP, PSEN 1,2).

Criterios de demencia por enfermedad de Alzheimer probable NIA-AA 2011,
con evidencia de proceso fisiopatolégico (investigacién clinica)

Criterios centrales de demencia por enfermedad
de Alzheimer probable, mas:

Biomarcadores de amiloidosis cerebral: niveles bajos de betaamiloide 1-42 en LCR,
PET positivo a ligandos de amiloide Biomarcadores de neurodegeneracién: niveles
elevados de Tau y pTau en LCR, hipometabolismo parietotemporal en el PET de
glucosa, atrofia temporal desproporcionada en la RMN.

Criterios de demencia por enfermedad de Alzheimer posible NIA-AA 2011

Criterios centrales:

Curso atipico.

Etiologia mixta: enfermedad cerebrovascular, sintomatologia de enfermedad por
cuerpos de Lewy, otra enfermedad o farmaco con efectos en cognicion.

Criterios de demencia por enfermedadde Alzheimer posible NIA-AA 2011, con
evidencia de proceso fisiopatolégico (investigacion clinica)

Criterios clinicos de demencia no Alzheimer (demencia por cuerpos de Lewy,
frontotemporales, etc.), con biomarcadores positivos para enfermedad de
Alzheimer.
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ANEXO 4.
Criterios DSM-IV-TR para el diagnostico de la demencia (American

Psychiatric Association, 2002)

Criterios del texto revisado de la cuarta edicién del Manual Diagnéstico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (DSM-IV-TR)
A.- Déficit cognitivo
Deterioro de la memoria (deterioro de la capacidad para aprender informacién nueva o
para recordar informacion aprendida previamente).
Al menos una de las siguientes alteraciones cognitivas:
Afasia (trastorno del lenguaje).
Apraxia (deterioro de la capacidad para llevar a cabo actividades motoras pese a
estar intacta la funcion motora).
Agnosia (fallo en el reconocimiento o identificacién de objetos pese a estar intacta
la funcion sensorial).
Alteracion en la funcién ejecutiva (por ejemplo: planificacién, organizacion,
secuenciaciéon o abstraccion).
B.- Los déficits cognitivos de los criterios definidos en el apartado A causan un
deterioro significativo laboral y/o social y suponen una merma con respecto al nivel
funcional previo del paciente.
C.- El comienzo es gradual y el curso continuado.
D.- Los déficits de los criterios Al y A2 no son debidos a
Otra enfermedad del Sistema Nervioso Central (SNC) que pueda causar déficit
progresivo de la memoria, como por ejemplo enfermedad vascular cerebral,
enfermedad de Parkinson, enfermedad de Huntington, hematoma subdural,
hidrocefalia a presién normal o tumor cerebral.
Enfermedades sistémicas que se sabe que producen demencia, como por ejemplo
hipotiroidismo, deficiencia de vitamina B12 o de &cido fdlico, déficit de niacina,
hipercalcemia, neurosifilis o infeccién por el virus de la inmunodeficiencia humana
(VIH).
Estados inducidos por substancias.
E.- Los déficits no aparecen de manera exclusiva en el curso de un delirium (aunque
éste puede superponerse a la demencia).
F.- Los déficits no se explican mejor por la presencia de otro trastorno Axial | como

depresion mayor o esquizofrenia.
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ANEXO 5

Escala de BARTHEL de independencia en actividades basicas de la vida
diaria (Barthel, 1965; Baztan et al., 1993)

Actividad

1. Alimentacién

2. Bafio

3. Aseo personal

4. Vestirse

5. Control anal

6. Control vesical

7. Manejo en el inodoro

8. Desplazamiento silla/cama

9. Desplazamientos

10.Subir escaleras

Categorias
Independiente
Necesita ayuda
Totalmente dependiente
Independiente
Necesita ayuda
Independiente
Necesita ayuda
Independiente
Necesita ayuda
Totalmente dependiente
Sin problemas
Algun accidente
Accidentes frecuentes
Sin problemas
Algun accidente
Accidentes frecuentes
Independiente
Necesita ayuda

Totalmente
dependiente

Independiente

Necesita ayuda

Totalmente dependiente
Independiente

Necesita ayuda

Independiente en silla de ruedas
Incapaz de desplazarse
Independiente

Necesita ayuda

Incapaz de subirlas

Puntuacion total:
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ANEXO 6
Aportacion de los medicamentos a partir de 1 de enero de 2012

APORTACIONES DE LOS MEDICAMENTOS
(Asegurado y beneficiarios)

Antes de A partir de
RD 01/07/2012
16/2012

En general | Limite méximo de
aportacion (€/mes)
a enero de 2014

Pensionistas Renta inferior a 0% 10% 8,26€
18.000€/aio.
Renta entre 18.000 y 0% 10% 18,59€
100.000€/aio.
Renta igual o superior 0% 60% 62,00€
a 100.000€/ano.
Pensiones no 0% 0% 0%

contributivas y sus
beneficiarios.

Trabajadores en activo | Renta inferior a 40% 40% Sin limite
18.000€/afo.
Renta entre 18.000 y 40% 50% Sin limite
100.000€/afio.
Renta igual o superior 40% 60% Sin limite
a 100.000€/afo.
Mutualistas y clases 30% 30% Sin limite
pasivas (MUFACE,
ISFAS y MUGEJU)
Usuarios con 10% 10% Limite por receta:
tratamientos cronicos de Con limite 4,26€
medicamentos de 2,64€

pertenecientes a los
grupos ATC y productos
sanitarios de aportacion

reducida

Parados que han 40% 0% 0%
perdido el subsidio

Afectados sindrome 0% 0% 0%
toxico

Personas con 0% 0% 0%

discapacidad en los
supuestos contemplados
en la normativa
especifica (LISMI)*

Perceptores de rentas 40% 0% 0%
de integracion social
Personas con 0% 0% 0%

tratamientos por
accidente de trabajo o
enfermedad profesional

*Las personas con discapacidad exentas de pago son exclusivamente las reconocidos por la
LISMI (Ley de integracion social de los minusvélidos), el resto de las personas con
discapacidad tendran asignada una aportacion de acuerdo a su renta y situacién de pensionista
0 activo.
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ANEXO 7.

Centros de respiro familiar de Galicia

Relacién de centros da provincia de A Corufia

Nome centro Nome entidade Enderezo Teléfono - Modallc.ﬁade U.suum.os Ldade
Quincena [ Fin semana d Discap de | + 16 anos |+ 60 anos
Avda. Fernando de Casas MNovoa,
. ° 33, Parcela 4. Polig. B Sunp é.
R. Mapfre Quavitae | Mapfre Quavitae, " ‘ 9 P
PS Q pfre Q ' San Ldzaro 981568 411 X X X - - X
antiago S.A A
15703 Santiago de Compostela
direccion.sanlazaro@sarquavitae.es
Olveira, n® 17
R. Puentevea Geriolveira S.L 15883 Teo 981 809158 X X X - - X
rp@residenciapuentevea.com
. . Ria Cormordn, n® 3
Residencia Ballesol Intercentros 15179 Oleiros 981 634 220 X X X _ _ X
Oleiros Ballesol S.A. .
Direccionlacoruna@ballesol.es
5 Lugar de Silvalonga, s/n
Maria Mar !
R. Sua Casa L 15560 San Sadurnifio 981 490 357 X X X - - X
opez Vigo - .
residencia@suacasa.es
Geriatricos de Ria Feros, n® 10. Cacheiras
R. Los Arcdngeles Galicia S 15883 Teo 981 807 453 X X X - - X
- Gerigal2002@hotmail.com
R. Complexo . O Castro. Calo, n® 22
Xerontoléxico (E’grg '?“’d;”f'“' 15886 Teo os1800206| X non X X
O Castro astro, S.L. ocastro@residenciaccastro.com
Constenla, n® 44. Cacheiras
L Residencia 15883Teo
R. San S 981 807 820 - -
an Simen Las Encinas, S.L. recepcion.sansimon@laser q X X X X
m
2. de Maiores de Fundacidn de Victor Gonzdlez Falla, n® 26
' Ordes Estudios e Analisis 15680 Ordes 981682 702 X X X - - X
rdes (FESAN) residenciaordes@servisenior.org
1
R, de Maiores Eira Vedra, n® 72
o - FESAN 15702 Santiago de Compostela |981522 285 X X X - - X
Servisenior Santiago 5
residenciasantiago@servisenior.org
R Los Magnalios Ria de Laxe, n® 120. Rutis.
R. Los Magnolios | SLQ ' 15174 Culleredo 981138 853 X X X - - X
losmagnolios@anjoca.com
Avenida Rosalia de Castro, n® 10
R. Geriatros Geriatros, SA 15179 Oleiros 981 611 659 X X X - - X
direccioncoruna@geriatros.com
Residencias del Lugar As Leiras, n® 11- A
R. El Pilar Moroeste 5L 15165 Bergondo 981794115 | X X X - - X
resnor@vodafone.es
Asoc. Prov, Avenida Cddiz, n® 5
R. La Milagrosa  |Pensionistas y jubila. 15007 A Corufia 981169 075 X X X - - X
UDP A Coruiia administracion@centrolamilagrosa.org
R, de Maiores Avenida Esteiro, n® 49-51
. ° Geriatros, SA 15403 Ferrol 981 930 030 X X X - - X
Geriatros Ferral . .
direccionferrol@geriatros.com
R. de Maiores Pedra Furada, s/n
Geriatros Carballe Geriafros, SA 15100 Carballo 646 476 300 X X X - - X
carballo®geriatreos.com
R Gravemente Centro Pai Menni Carretera de Santiago, s/n
Afectados Pai Menni Hertmunc\?‘; 153(?0 Ee_mnzos 981770 056 X X - X X -
Hospitalarias gerencia®paimenni.org
R. Caser, Caser Residencial Ria Marfa Corredoira, s/n
A Zapateira SAU ' 15008 Culleredo 981163 710 X X X - - X
o mtorres@caseresidencial.es
Instifuto Riia Vilalba, s/n
R. La Magdalena K ’ .,
9 Gerantolégico 15320 As Pontes de Garcia Rquez. | 981 450 082 X X X - - X
Astur, SL Jlamagdalenaresidencia@gmail.com
R. Geriatros Noia Geriatros, SA Rua Vizconde San Alberto, n® 30 | 981 825 840 X X X - - X
15200 MNeia
direccionnoia®geriatros.com
Fogar residencial Bellolar fogar R/ Santa Gema,31. A Corufia
Bellolar residencial s.| bellalar@residenciabellolar.com 616976664 X X X } ) X
Asden Residencia R/ Rafael Dieste n®
Residencia Asden STEL mes 7. Almeiras.Culleredo 981666687 | X X X - - X
Geriatrica s.l.
info@asdenresidencia.com
Cepeda 4. Oza. Teo
Residencia Victoria Gerarde Pampin  [complexoresidencialvictoria®hotma| 981807479 X X X X
il.com

Actualizado 25 de marzo de 2014
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Relacién de centros da provincia de Lugo

Modalidade Usuarios Idade
Nome centro Nome entidade Direccién Teléfono . Fin . . . +de +de
Quincena Dependencia | Discapacidade
semana 16 anos | 60 anos
Geriatricos Lucenses Carretera de Santiago, s/n
R. San Salvador SL ' 27211 Guntin de Pallares 982320916 X X X - - X
! residenciasansalvador@hotmail.com
Residencia A Veiga Rio Neira, n2 16
Complexo Terapeutico | Serge Lucense, S.A, 27360 Lancara 982 543 943 X X X - - X
Xerontoloxico serge@serge.es
Avenida de Lugo, n2 52
R. Geriatros Geriatros, S.A. 27500 Chantada 982 440051 X X X - - X
chantada@geriatros.com
Carretera Nacional VI,
. . o Km 513,5, n2 14
Residencial Carlos IV Hotel Begofia S.A. 27150 Outeiro de Rei 982 392 502 X X X - - X
adgoca@residencialcarlosiv.com
Fundacion Hospital Rua Placido Pefia, n2 86
R. de Vilalba ; tosp 27800 Vilalba 982 510 006 X - X - - X
Asilo de Vilalba .
jesus.ramil@fhav.org
o, R/ Ourense n2 85.
. Asimédica
R. Virgen de la Luz 27400 Monforte de Lemos 982 401 550 X X X - - X
Virgende laLuzS.L. | . . .
asimedicavirgendelaluz@hotmail.com|
Centro residencial Sanidad y Rua Escultor Otero Besteiron2 1
sanyres Lugo residencias XXISAU | 27003 Lugoaescudero@sanyres.es 952 269474 X X x - - x
Abeiro Gold Residencia Abeiro Gold | . nfanta Elena, s/n 27003. Lugo | 982 207 062 X X X - - X
Residencia SLU
Relacién de centros da provincia de Qurense
Nome centro | Nome entidade Direccién Teléfono IModah(‘iade Usuar‘Ams - Idade
Q Fin semana | Depend Discapacidade | + 16 anos | + 60 anos
Ria Mateo de Prado, n°® 19
R. Las Mimosas R. Las Mimosas, SL 32002 Ourense 988 255 880 X X X - - X
residenciamimosas@hotmail.com
Geriatrico Nosa Coto das Laxas, n° 12
R. Pena da Sela _ 32530 O Irixo 988 287 297 X X X - - X
Sefiora da Sela, SL .
‘ residenciapenadasela@hotmail.com
- - Ria Segadores, n° 1-3.
R. Xeriat D de Balb '
eriatrica ominio Ge Balbea, 32310 Rubid 988335925 X X X - - X
San Cosme SL . ) )
info@residenciasancosme.com
R Viraen de los Fundacidn R/Manuel Pérez Barreiro n° 52
) M'gl Benéfico asistencial | 32340 Vilamartin Valdeorras |988 336 806 X X X - - X
lagros Valdegodes info@fundacionvaldegodes.com
s Crta. Nac.120.A Sobreira.
R. La Natividad de Fundacién il i Id
: Benéfico asistencial | S2o-0 Vilamartin Valdeorras g5 334 g0 | x X X - - X
Maria mteresa.rodriguez@fundacionvalde
Valdegodes
godos.com
Fundacisn Ctra Naf:icnal I?O - Km.469
R OsPinos | Benéfico asistencial | 32340 Vilamartin Valdeorras | ggq 391 776 | X X - - X
mteresa.rodriguez@fundacionvalde
Valdegodes
godos.com
Carretera A Peroxa.
R, Los Olivos Inversiones Jumali Miralles, s/n. Km. 0,8. 988 205 810 X % X B R X
S.A 32150 A Peroxa
geriatrolosolivos@gmail.com
R. Ramirds Fundacidn O Mosteiro, s/n 988478681 X X X - - X
Benéfico asistencial 32810 Ramirds
Valdegodos atalia.garcia@fundacionvaldegodos|
.com
Estrada de Pifior s/n.
R. Geriatros Geriatros S.A. 32930 Barbadds 988382448 X X - - X
direccionbarbadas@geriatros.com
Residencia Xestion Xeridtrica Carretera dos Gozos n° 4.
Xeridtrica Luces . 32740 Parada do Sil (Ourense)| 988208025 X non X
. Parada de Sil _— -
de 5il xeriatricolucesdesil@yahoo.es
R/ A Medorra 15-C.
Residencial Residencial Perei i
esidencial esidencial Pereiro 32792 Pereiro de Aguiar 9880405610 % X X
Pereiro SL. (Ourense)
direccion@residencialpereire.com
Residencia de Rua do Sifdn n® 15.32520 Avidn
X Concello de Avién (Ourense) 9884865628 X X X
maiores Alvetus .
direccion@alvetus.org
Rua Lodairo n® 3(Carballeira de
Fogar residencial Grupervaz y Avia)
Carballeda asociados s.|. residenciacarballeda@gmail.com 988484921 X X X
Foaar residencial Rua Estrada Principal 56 B
9 Inver-ger Galicia s.|. (San Amaro) 988401398 X X X
San Amaro B ]
geriatricosanamaro@hetmail.com
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Relacién de centros da provincia de Pontevedra

Nome centro Nome entidade Direccién Teléfono ,MOdG“dude U?UGN,OS - Idade
[ Fin semana| Dep Diseap + 16 anos | + 60 anes

R. Xeriatrica Riia Mifio, n® 2

. Residencia Salvatierra, SL.| 36450 Salvaterra de Mifio 986 664 001 X X X - - X
Salvaterra

regesa@residenciasalvatierra.org
Espifio, s/n
R. Geriatros Geriatros, $.A. 36500 Lalin 986 787 066 X X X - - X

lalin@geriatros.com

Lugar de Herbello. Alddn, s/n
R. Geriatros Geriatros, S.A. 36945 Cangas do Morrazo 986 391048 X X X - - X
cangas@geriatros.com

Lugar Sajosa-Bértola, n® 21 A
R. Pontevedra R. Nueva Vida, S.A. 36140 Vilaboa 986 679 005 X X X - - X
Direccion2residenciapontevedra.com

Intercentros Avenida Antelo y Marifio, n® 7

R. Ballesol 36163 Poio 986 834 999 X X X - - X

Ballesol, S.A .
Direccion.poio@ballesol.es

Carretera do Rebullén.

R. maiores Doralresidencias Gestion O Cuvi, s/n 986 374 611 X X X 3 B X
Doralresidencias Sociosanitaria, S.L 36416 Més 986 374 612
m.anon@doralresidencias.com
R. Gravemente Carretera do Rebulldn.
Afectados Doralresidencias Gestion O Cuvi, s/n 986 374 611 X % B % % ~
Doralresidencias Sociosanitaria, S.L 36416 Més 986 374 612

m.anon@doralresidencias.com

Las Sinas, n® 16
R. Valle Inclan Viajes Silgar, 5.A. 36620 Villanueva de Arosa | 986 554 400 X X X - - X
viajessilgar@telefonica.net

Carretera do Porto, n® 128

R. Xeriatrica Residencial Beade. 36312 Vigo 986 240336 X X X - - x
Albi-Beade Albi-Beade, SL. p .
! alvibeade@alvibeade.es
Centro de Maiores Ria Praia de Camposancos, s/n
R. Monte Tecla s 36780 A Guarda. 902 364 491 X X X - - X
Bardella, S.L.
! carmenrocha@montetecla.com
Barrio Portelo, s/n . Vilaza
R. Vila do €Conde R. Vila do Conde, S.L. 36380 Gondomar 986 384 043 X X X - - X
Viladocondel®yahoo.es
. Barral, n°® 20.
. Ximara
R. Ximara N - i 36472 Salceda de Caselas 986347569 X X X - - X
Residencia de ancidns, S.L. -
ximara@ximara.es
Geriatros Lugar do Freixo s/n.Ribadumia x
; 3 Geriatros 36636 Pontevedra 9286716321 X X - - X
Ribadumia ; y
ribadumia@geriatros.com
Rresidencial A Gdndara n® 19 B.36730. Tomifiol
Tomifio MNavé&ger Tomifio S.L. (Pontevedra) 986 623 595 X X X - - X

residenciatomino®hotmail.com

Paradellas n® 16. 36350 Nigrdn
Boullosa-Pardo de Vera s.L. (Pontevedra) 986365910 X X X - - X
Info.residencia@bodia.es

Fogar residencial
Bo dia-MNigran

Costa Castrelos n® 68.Vigo
Boulloso-Pardo de Vera S.L. (Pontevedra) 986415576 X x x - - x
infocastrelos@bodia.es

Fogar residencial
Bo dia Castrelos

Residencia o . oo
Geriatros Geriatros S.A V a. F amon ; ieto n. Vigo | gois6m732 o N . - ] )
Barreiro direccionbarreiro®geriatros.com

Carretera Vella de Madrid n®

Residencia da 3 Residencia da 3 idade de 61Moledo Vige 986264910 x X X . - X

idade. de Moledo Moledo 5.L. residenciamoledo@hotmail.com
hl
ResidenciaGeriatr Geriatros S.A. Camifio de Montecelo,31.Vigo | g0 45107 x X X : _ X
0s Montecelo vigo@geriatros.com
Residencia Mi Rapesua S.L. Avda.José Regojo n® 5.Amoedo. 086407515 x x x A R X
Casa Pazos de Borben
. Asoc.Pais de persoas con Lg.Pereiro n® 18.Berres. A
Reb'dellcm A trastornos do espectro Estrada 986587475 X X X X
Braiia ) . . (autismo)
autista administracion@apacaf.org
. Doutor Touron n® 27.5% B
Vivenda tutelada Asociacion Bata( autismo) Vilagarcia de Arousa 986509712 non X x X
Bata 1 R (autismo)
bata®auti om

Actualizado: 10 setembro de 2014
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ANEXO 8
Asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer de Galicia
*AFA participantes en el estudio

Federaciones de Asociaciones Galegas de Familiares de Enfermos de Alzheimer
e outras Demencias (FAGAL)

Centro Cadoiro, Rua Republica Checa 52, oficina 2.14

15707 Santiago de Compostela

981595121

fagal@fagal.org

http://www.fagal.org

Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Bergantifios (AFABER)
R/ Camelias, 2 - Baixo

15100 Carballo

981 75 85 45 - 625 980 691

afaber@xestion.net

http://www.xestimon.net/afaber/

Asociaciéon de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias de
Chantada (AFACHAN)

Rua Xoan XXIIl n° 7, SOTANO

27500 Soto de Chantada

982 462330

afachantada@mundo-r.com
http://asociaciondefamiliaresdelalzeheimerdechantada.com/weblog/inicio

*Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Corufia (AFACO)
Centro Civico San Diego, Parque de San Diego, s/n

15006 A Coruia

981 20 58 58

contacto@afaco.es

http://www.afaco.es/

*Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Galicia e outras
demencias (de Vigo) (AFAGA)

Avda. Martinez Garrido, n® 21. Interior

36205 Vigo

986 22 97 97

afaga@afaga.com

http://www.afaga.com/

Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias de
Ferrol e Comarca (AFAL)

C/ Rio Castro 43-45 bajo.

15404 Ferrol

981 37 06 92

afalferrolterra@ afalferrolterra.com

http://www.afalferrolterra.com/

*Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias de
Lugo (AFALU)

Casa Clara Campoamor, local n® 8 Avda. Infanta Elena, 11

27003 Lugo

982 21 03 81
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afalu@hotmail.com
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*Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer de Morrazo (AFAMO)
Maria Martin, 3 Bajo

36950 Moafa

986 31 37 61

afamo_morrazo@hotmail.com

http://afamomorrazo.org/

Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias
Monforte (AFAMON)

R/ Emilia Casas Bahamonde, Edificio Multiusos, Local 9

27400 Monforte de Lemos

982 41 09 29

afamonforte@hotmail.com

*Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias
Ourense (AFAOR)

Nuestra Sefiora Sainza, 19 - baixo

32005 Ourense

988 21 92 92

recuerda@afaor.com

http://www.afaor.com

*Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias
Pontevedra (AFAPO)

R/ Curtidoira, n° 3, bajo.

36003, Pontevedra

986 84 21 41

afapontevedra@yahoo.es

Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e outras demencias
Salnés (AFAAL)

Camifio Real, 20. Trabanca Badifa

36613 , Villagarcia de Arosa

986 185 255

AFAal.arousa@gmail.com

http://AFAalarousa.blogspot.com/

Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer e Outras Demencias
Viveiro (AFAVI)

Avda Cervantes s/n Claustros de San Francisco, planta baja

Viveiro (Lugo)

616606986

alzheimerviveiro@gmail.com

*Asociacion Galega de Axuda 6s Enfermos con Demencias tipo Alzheimer
Santiago (AGADEA)

Salgueirifios de abaixo 15

Santiago de Compostela (A Corufia)

981 59 57 38

agadea@agadea.org

http://www.agadea.org/
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ANEXO 9

CUESTIONARIO VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS, RELACIONADAS
CON EL CUIDADO Y LA FARMACIA COMUNITARIA

ENCUESTA N°__

Edad (afios)

Sexo

Hombre
Mujer

Nivel de educacién

Estudios primarios
Secundaria (12-16 afios)

Bachillerato, formacién profesional
(hasta 18 afios)

Universitarios

Estado civil

Soltero
Casado
Viudo
Separado

Parentesco respecto al paciente

Hijo

Hija

Esposo

Esposa

Otros (indicar cual)

Trabajo remunerado

Si
No

Antigledad cuidador (meses)

Tiempo de evolucion del enfermo
(meses)

Numero total de personas que viven en
el mismo domicilio (incluido el enfermo)

¢Dispone usted de ayuda para el

Si (indicar cudl)

cuidado del enfermo por parte de algun No

familiar, servicio social o privado de

ayuda a domicilio?

¢El enfermo se traslada temporalmente a Si

otros domicilios de familiares de forma No

regular?

Medicacion que toma el cuidador Vitaminas
Reconstituyentes

Plantas medicinales: tila, valeriana...
Psicofarmacos

Hipertensién

Diabetes

Dolores de cabeza

Otros (indicar cual)
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Cuando acude a la farmacia:

Suele acudir siempre a la misma farmacia Si
No
Solicita algun producto natural a base de plantas para mejorar Si
su estado animico (valeriana, espino blanco, tila, hipérico, No
ginseng, etc.)
Solicita vitaminas, reconstituyentes... para mejorar su estado Si
general No
El farmacéutico le informé qué hacer si el problema no se Si
resolvia a pesar de sus recomendaciones No
Esta a tratamiento con psicofarmacos (antidepresivos, Si
tranquilizantes, ansioliticos...) No
Solicita informacion sobre su estado general, ansiedad, Si
depresion... No
Sdélo recoge la medicacion sin solicitar consejo farmacéutico Si
No
Encuentra colaboracion en el farmacéutico Si
No
En general esta satisfecho con el servicio recibido en la Si
farmacia No
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ANEXO 10
CUESTIONARIO APGAR FAMILIAR
Por favor, marque con una sefial (X) la respuesta que mejor se ajuste a su

situacién personal

APGAR FAMILIAR Casi nunca | A veces Casi siempre

A. ¢ Esta satisfecho con la ayuda que
recibe de su familia cuando tiene un
problema?

B. ¢ Discuten entre ustedes los
problemas que tienen en casa?

C. ¢Se toman en conjunto las
decisiones importantes?

D. ¢ Esta satisfecho con el tiempo que
su familia y usted permanecen juntos?

E. ¢ Siente que su familia le quiere?
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ANEXO 11
Escala DUKE-UNC

Por favor, lea cuidadosamente cada frase y coloque una sefial (X) en el espacio que
MAs se acerque a su situacion personal

A = tanto como deseo.

B = casi como deseo.

C = ni mucho ni poco.

D = menos de los que deseo.

E = mucho menos de los que deseo.

Duke-UNC A B @ D E

1 Recibo visitas de mis amigos

2 Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi
casa

3 Recibo elogios o reconocimiento cuando hago
bien mi trabajo

4 Cuento con personas que se preocupan por lo
gue me sucede

Recibo amor y afecto

Tengo la posibilidad de hablar con alguien de
mis problemas en el trabajo y/o en casa

7 Tengo la posibilidad de hablar con alguien de
mis problemas personales y familiares

8 Tengo la posibilidad de hablar con alguien de
mis problemas econémicos

9 Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10 | Recibo consejos utiles cuando ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

11 | Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la
cama
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ANEXO 12

Escala de sobrecarga del cuidador de ZARIT

Se presenta una lista de afirmaciones en las cuales se refleja como se sienten, a

veces, las personas que cuidan de otra persona. No existen respuestas acertadas o

equivocadas, sino tan solo su experiencia.

Después de leer cada afirmacion, debe indicar con qué frecuencia usted se siente asi:

1 (nunca), 2 (rara vez), 3 (algunas veces), 4 (bastantes veces) y 5 (casi siempre).

item Pregunta a realizar Puntos

1 | ¢Siente que su familiar solicita mas ayuda de la que realmente necesita?

> g_,Siente que debido al tiempo que dedica a su familiar ya no dispone de
tiempo suficiente para usted?

3 ¢ Se siente tensc_)_cuando tiene que cuidar a su familiar y atender ademas
otras responsabilidades?
¢ Se siente avergonzado por la conducta de su familiar?
¢ Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar?

6 ¢Cree que la situacic_’)n actual afecta d_e_ manera negativa a su relacion
con amigos y otros miembros de su familia?
¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?
¢ Siente que su familiar depende de usted?
¢ Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a su familiar?

10 | ¢Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

11 | ¢;Siente que no tiene la vida privada que desearia debido a su familiar?

12 C;Crfa_e gue su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su
familiar?

13 | ¢Se siente incdmodo para invitar amigos a casa, a causa de su familiar?

14 ¢,Cree gue su familiar espera que usted le cuide, como si fuera la Unica
persona con la que puede contar?

15 ¢,Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar
ademas de sus otros gastos?

16 | ¢Siente que sera incapaz de cuidar a su familiar por mucho mas tiempo?

17 ¢ Siente que ha perdi(_jo el control sobre su vida desde que la enfermedad
de su familiar se manifesto?

18 | ¢Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otras personas?

19 | ¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar?

20 | ¢Siente que deberia hacer mas de lo que hace por su familiar?

21 | ¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo hace?

29 En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener que cuidar de su

familiar?
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ANEXO 13
Cuestionario de ansiedad STAI

N. 124 . l A/E PD= 30 4+ — =
H
S I Y SN A/R|rp= 21 4+ —_ =
AUTOEVALUACION A (E/R)’
Apellidos y nombre ............... ... Edad ......... Sexo ...
VéM
[ 271 7 PP, Curso/PUesto ..................... Estado civil ............
OUrOS daEOS ... i e e e Fecha .....................cccviviiiiins .
A-E INSTRUCCIONES

A continuacién encontrard unas frases que se utilizan corrientemente para describirse uno a si mismo.

Lea cada frase y sefiale la puntuacién 0 a 3 que indique mejor cémo se SIENTE Vd. AHORA MISMO, en
este momento. No hay respuestas buenas ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y conteste sefialando
la respuesta que mejor describa su situacién presente.

Z2 € a =
1. Mesientocalmado ... ... ... ... ...l i i ei . B 1 2 3
2. Me siento SBgUIro ... ... ... cii tii il il s e e e e e et e e e e e e . D01 2 3
3. EStOY tenSO ... ... .. L0 il i e i e e e ke e e e e e e O 1 2 B
4. Estoy contrariado ... ... ... .. 0 1 2 3
5. Me siento ¢émodo {estoy a gusto) 0 1 2 3
6. Me siento alterado ... ... e e q0 1+ 2 3
7. Estoy preocupado ahora por posnbles desgramas futuras 0 1 2 3
8. Me siento descansado ... ... ... ... el e e e e e e e 0 1 2 3
9. Me siento angustiado ... ... ... . . v e D1 2 3
10. Me siento confortable ... ... ... ... .. o e 0 1t 2 3
11. Tengo confianza en mi mismo ... ... ... ... ... .. .. e L 01 203
12. Me siento nervioso ... ... ... ... ... . e e JO 1 20 8
13. Estoy desasosegado ... ... ... ... 0 1 2 3
14. Me siento muy <atado» (como oprimldo) 0o 1 2 3
15. Estoy relajado ... ... ... ... ... .. 0 1t 2 3
16. Me slento satisfecho ... ... ... ... ... ool 2 3
17. Estoy preocupado ... ... .. R 0 1 2 3
18. Me siento aturdido vy sobreexmtado e e e e e e e e s i e 1 2 3
19. Me siento alegre .. 0 1 2 3
20. En este momento me s:ento blen OO 1 I | 2 3

COMPRUEBE S HA CONTESTADO A TODAS LAS FRASES CON UNA SOLA RESPUESTA

Ahora, vuelva la hoja y lea las Instrucciones antes de comenzar a contestar a las frases. ° !

AR Auter: C.D. Spielberger.
Copyright © 1968 by Consulting Psychologists Press, Inc. (Palo Alto, California, U.S,A.).
TEH Copyright © 1982 by TEA Ediciones, S.A. - Edila: TEA Ediciones, & A, Fray Bemarding de Sahagln, 24; 28038 MADRID - Prohibida la reproduccion total o parcial.
Todos los derechos reservados - £sie glemplar estd impreso en tinte azul, 5i e presénian olro en tinla negra, es una reproduccion flagal En bensficio de a profesisn y
en &/ suyo propis, NO LA UTILICE - Printed in Spain. Impreso en Espafia por Aguitre Campano; Daganzo, 15 dpdo.; 26002 MADRID - Depésito legal: M - 35605 - 1988.
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ANEXO 14
BDI-II. Inventario de depresion de BECK

INSTRUCCIONES: En este cuestionario aparecen varias afirmaciones. Por favor, lea
con atencion cada una. A continuacion, sefiale una sefial (X) cual de las afirmaciones
de cada grupo describe mejor como se ha sentido durante estas dos Ultimas semanas
incluido el dia de hoy. Si dentro de un mismo grupo, hay mas de una afirmacion que
considere aplicable a su caso, marquela también. Asegurese de leer todas las

afirmaciones dentro de cada grupo antes de efectuar la eleccion.

1. __ Nome siento triste
Me siento triste
Me siento triste continuamente y no puedo dejar de estarlo
Me siento tan triste o tan desgraciado que no puedo soportarlo

2. No me siento especialmente desanimado respecto al futuro
___Me siento desanimado con respecto al futuro
____Siento que no tengo que esperar nada
____Siento que el futuro es desesperanzador y las cosas no mejoraran

3. ___ Nomesiento fracasado
____Creo que he fracasado
____Cuando miro hacia atras, sélo veo fracaso tras fracaso
____ Me siento una persona totalmente fracasada

4. __ Las cosas me satisfacen tanto como antes
____No disfruto de las cosas tanto como antes
____Yano obtengo una satisfaccion auténtica de las cosas
____ Estoy insatisfecho o aburrido de todo esto

5. No me siento especialmente culpable
____Me siento culpable en bastantes ocasiones
____Me siento culpable en la mayoria de las ocasiones
____Me siento culpable constantemente

6. __ No creo que esté siendo castigado
____Me siento como si fuese a ser castigado
____Espero ser castigado
____Siento que estoy siendo castigado

7. ___ No estoy decepcionado de mi mismo.
____ Estoy decepcionado de mi mismo
____Me da vergiienza de mi mismo
____Me detesto

8. __ No me considero peor que cualquier otro
____Me autocritico por mis debilidades o por mis errores
____Continuamente me culpo por mis faltas
____Me culpo por todo lo malo que sucede

9.  ___ Notengo ningln pensamiento de suicidio
____Aveces pienso suicidarme, pero no lo cometeria
____ Desearia suicidarme
____Me suicidaria si tuviere la oportunidad
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10. __ No lloro més de lo que solia
___Ahora lloro mas que antes
__ Lloro continuamente
____Antes era capaz de llorar, pero ahora no puedo, incluso aunque quiera

11. _ No estoy més irritado de lo normal en mi
___Me molesto o irrito més faciimente que antes
____Me siento irritado continuamente
____No me irrito absolutamente nada por las cosas que antes solian irritarme

12. __ No he perdido el interés por los demés
___ Estoy menos interesado en los demés que antes
____He perdido la mayor parte de mi interés por los demas
____He perdido todo el interés por los deméas

13. __ Tomo decisiones mas o menos como siempre he hecho
____Evito tomar decisiones mas que antes
____Tomar decisiones me resulta mucho mas dificil que antes
___Yame esimposible tomar decisiones

14. __ No creo tener peor aspecto que antes
____Me temo que ahora parezco mas viejo o poco atractivo
____ Creo que se han producido cambios permanentes en mi aspecto que me hacen
parecer poco atractivo
____Creo que tengo un aspecto horrible

15. _ Trabajo igual que antes
____Me cuesta un esfuerzo extra comenzar a hacer algo
____Tengo que obligarme mucho para hacer algo
____No puedo hacer nada en absoluto

16. _ Duermo tan bien como siempre
____No duermo tan bien como antes
____Me despierto una o dos horas antes e lo habitual y me resulta dificil volver a dormir
____Me despierto varias horas antes de lo habitual y no puedo volverme a dormir

17. __ No me siento méas cansado de lo normal
____Me canso mas facilmente que antes
____Me canso en cuanto hago cualquier cosa
____ Estoy demasiado cansado para hacer nada

18. __ Mi apetito no ha disminuido
____No tengo tan buen apetito como antes
____Ahora tengo mucho menos apetito
____He perdido completamente el apetito

19. ___ Ultimamente he perdido poco peso o no he perdido nada
____He perdido mas de 2 kilos y medio
____He perdido méas de 4 kilos
____He perdido més de 7 kilos
Estoy a dieta para adelgazar: SI[__] NO []

20. ___ No estoy preocupado por mi salud més de lo normal
___ Estoy preocupado por problemas fisicos como dolores, molestias, malestar de
estomago o estrefiimiento
____ Estoy preocupado por mis problemas fisicos que me resulta dificil pensar en algo méas
___ Estoy tan preocupado por mis problemas fisicos que soy incapaz de pensar en
cualquier cosa

21. __ No he observado ninglin cambio reciente en mi interés por el sexo
____Estoy menos interesado en el sexo que antes
____Estoy mucho menos interesado por el sexo
____He perdido totalmente mi interés por el sexo
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ANEXO 15.
CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL CUIDADOR

Natalia Vérez Cotelo, farmacéutica colegiada en el Colegio Oficial de farmacéuticos de
Pontevedra, con el n°® 1292 y actualmente realizando el trabajo de investigacion para la
realizacion del examen de suficiencia investigadora en la Universidad Nacional de
Educacién a Distancia (UNED) quiere llevar a cabo un proyecto de investigacion cuyo
objetivo es la deteccién de psicopatologias asociadas a cuidadores familiares de
enfermos de Alzheimer. El estudio consiste en una investigacion descriptiva-analitica.
Para llevar a cabo este proyecto es muy importante la informacion que nos
proporcionaran los Cuidadores familiares de enfermos de Alzheimer. La finalidad de
este documento es, una vez me han seleccionado en este proyecto, participar
mediante la respuesta libre a un cuestionario anénimo que me sera presentado. Este
cuestionario contiene preguntas sobre datos demograficos y escalas sobre el apoyo
social, la calidad de vida y la sobrecarga (que hacen referencia a mi como cuidador) y
escalas que determinan la capacidad fisica, mental, cognoscitiva y preguntas sobre la
situacion social (que haran referencia a la persona que yo cuido). Concretamente una
parte de estas preguntas haran referencia sobre aspectos de mi trabajo como cuidador
y por otra parte tendran relacién sobre los aspectos de la persona que cuido. Toda
esta informacion obtenida a partir de mi cuestionario, junto con el resto de cuidadores
gue participan en este estudio, se utilizara para efectuar un analisis descriptivo y
estadistico. Mi participacion es completamente voluntaria y alin después de iniciado el
estudio puedo rehusar a responder alguna pregunta o decidir darla por terminada en
cualguier momento. He sido informado que mis respuestas no seran reveladas a nadie
y que mi identidad no sera revelada en ningun informe. (Ley Organica 15/1999, de 13
de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal).

También he sido informado que no recibo ni recibiré (directamente) ningln beneficio
sobre mi salud por mi participacién en esta investigacion y que en concreto no recibo
ni recibiré por mi participacién una compensacién en metalico. Ademas el investigador
enviara un informe final de la investigacion si lo solicito y contestara aquellas dudas
gue tengo sobre el estudio o sobre mis derechos como participante en el siguiente
numero de teléfono 629834700. Manifiesto que he entendido todo lo que se me ha
explicado acerca del estudio y consiento libremente a participar en el mismo.

Fecha:

Firma del entrevistado/a Firma de la investigadora

254



ANEXO 16
PRESENTACION DEL TRABAJO DE INVESTIGACION A LAS AFA

Titulo: Deteccion de sobrecarga y psicopatologias asociadas en cuidadores
principales familiares de enfermos de Alzheimer en Galicia

Pretendemos poner en valor el trabajo realizado por los cuidadores y mejorar la vision

gue la sociedad y la administracion tienen con respecto a ellos. En Ultima instancia,

poner en conocimiento de las autoridades los resultados del estudio, haciendo una

valoracion del grado de implicacién de los cuidadores en el cuidado de su familiar

enfermo de Alzheimer y de la necesidad de proporcionar recursos a las asociaciones

de cuidadores que realizan una labor encomiable con sus familiares y con la sociedad.

Investigadora: Natalia Vérez Cotelo. Licenciada en Farmacia. Universidad San Pablo

CEU.

Direccion: Marcos Rios Lago. Facultad Psicologia. Universidad Nacional de Educacion

a Distancia (UNED).

Co-direccion: Nicanor Floro Andrés Rodriguez. Investigador director del Grupo Berbés

de Investigacion y Docencia en Atenciéon Farmacéutica.

Breve resumen de la investigacion:

El estudio se llevara a cabo durante 6 meses con cuidadores que reciben ayuda en

varias asociaciones de familiares de enfermos de Alzheimer de Galicia y con

cuidadores que no reciben ayuda, captados en farmacia comunitaria. Se hara una

primera intervencion en la que se explicara el proyecto a los cuidadores y se solicitara

su colaboracion para la realizacion del estudio. Los cuidadores que acepten colaborar,

realizaran una encuesta inicial para detectar las caracteristicas generales del grupo,

posibles psicopatologias asociadas al cuidado de un familiar con enfermedad de

Alzheimer y problemas asociados al uso de medicamentos.

Paralelamente se hara educacién para la salud sobre la enfermedad de Alzheimer y su

tratamiento y se procedera a derivar al médico en los caso que se considere necesario

ante los problemas detectados.

Confidencialidad:

Se garantizara la confidencialidad de la informacidon como aspecto ético clave:

e La informacién obtenida no serd cedida bajo ninglin concepto y se utilizara
exclusivamente para los objetivos de investigacion planteados.

¢ 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 andnima y agrupada.

255



ANEXO 17
Dictamen del comité de ética de la investigacion de Pontevedra-Vigo-

Ourense

Secretaria Técnica )
Comité Autonémico de Etica da Investigacion de Galicia

XUNTA DE GALICIA Secretaria Xeral. Conselleria de Sanidade
Edificio Administrativo San Lazaro j I C I

CONSELLERIA DE SANIDADE 15703 SANTIAGO DE COMPOSTELA
. Secretaria Xeral Técnica Tel: 881 546425; ceic@sergas.es

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE
PONTEVEDRA-VIGO-OURENSE

Maria Asuncién Verdejo Gonzalez, Secretaria del Comité de Etica de la
Investigacion de Pontevedra-Vigo-Ourense

CERTIFICA:

Que este Comité evalud en su reunion del dia 24/02/2015 el estudio:

Titulo: Deteccion de sobrecarga y psicopatologias asociadas en cuidadores
principales familiares de enfermos de Alzheimer en Galicia

Promotor: Departamento de Psicoloxia Basica Il. Facultad de Psicologia. UNED
Codigo de Registro: 2015/058

Y, tomando en consideracion las siguientes cuestiones:
La pertinencia del estudio, teniendo en cuenta el conocimiento disponible, asi como
los requisitos legales aplicables, y en particular la Ley 14/2007, de investigacion
biomédica, el Real Decreto 1716/2011, de 18 de noviembre, por el que se establecen
los requisitos basicos de autorizacion y funcionamiento de los biobancos con fines de
investigacion biomédica y del tratamiento de las muestras biolégicas de origen
humano, y se regula el funcionamiento y organizacién del Registro Nacional de
Biobancos para investigacion biomédica, la ORDEN SAS/3470/2009, de 16 de
diciembre, por la que se publican las Directrices sobre estudios Posautorizaciéon de
Tipo Observacional para medicamentos de uso humano, y el la Circular n® 07 / 2004,
investigaciones clinicas con productos sanitarios.
La idoneidad del protocolo en relacion con los objetivos del estudio, justificacion de
los riesgos y molestias previsibles para el sujeto, asi como los beneficios esperados.
Los principios éticos de la Declaracion de Helsinki vigente.
Los Procedimientos Normalizados de Trabajo del Comité.

Emite un INFORME FAVORABLE para la realizacion del estudio por el/la
investigador/a del centro:

Centros Investigadores Principales
UNED Natalia Vérez Cotelo

En Vigo, a 06 de marzo de 2015
La secretaria
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?‘ XUNTA DE GALICIA

CONSELLERIA DE SANIDADE
Secretaria Xeral

COMITE TERRITORIAL DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE PONTEVEDRA-VIGO-
OURENSE

D2. Asuncion Verdejo Gonzalez. Secretaria Comité Territorial de Etica de la Investigacién de Pontevedra-Vigo-

Ourense,

HACE CONSTAR QUE:

i,

El Comité Territorial de Etica de la Investigacién de Pontevedra-Vigo-Ourense cumple los requisitos legales
vigentes (Real decreto 223/2004 por el que se regulan los ensayos clinicos con medicamentos, la Ley
14/2007 de Investigacion Biomédica y el Decreto 63/2013 por el que se regulan los comités de ética de

investigacion en Galicia).

El Comité Territorial de Etica de la Investigacion de Pontevedra-Vigo-Ourense tanto en su composicién como
en sus procedimientos normalizados de trabajo cumple las Normas de Buena Practica Clinica
(CPMP/ICH/135/95).

3. La composicién actual del Comité Territorial de Etica de la Investigacion de Pontevedra-Vigo-Ourense es:

D2, Pilar Gayoso Diz (Presidenta). Médica Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria.
D. Alfonso Casas Losada (Vicepresidente). Médico especialista en Psiquiatria

D2 Asuncidén Verdejo Gonzalez (Secretaria). Médica Especialista en Farmacologia Clinica.
D. Victor del Campo Pérez (Secretario Suplente). Médico Especialista en Medicina Preventiva y Salud
Publica.

D?2. Iria Aparicio Rodriguez. Médica especialista en Obstetricia y Ginecologia.

D2. Maria Belen Baltar Trabazo. Licenciada en Derecho.

D?. Aurelia Constenla Castro. Diplomada Universitaria de Enfermeria.

D2. M? Angeles Montealegre Aguado. Licenciada en Quimica.

D. Adolfo Paradela Carreiro. Farmacéutico de Atencion Especializada.

D?. Maria Eva Pérez Lopez. Médica Especialista en Oncologia Médica.

D. Julio Rodriguez Garrido. Farmacéutico de Atencion Primaria.

D2. Cristina Torreira Banzas. Médica Especialista en Analisis Clinicos.

D?. Miriam Vazquez Campo. Diplomada Universitaria de Enfermeria.

Para que conste donde proceda, y a peticiéon del promotor / investigador.

En Vigo, a 06 de marzo de 2015

§

i
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ANEXO 18

Hoja de derivacion al médico de atencion primaria

l_: PROGRAMA DE ATENCION FARMACEUTICA A CUIDADORES
3 FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER.

Fecha: XX/XX/XX

Meédico: XXX XXX XXXXXX

Centro de Salud: XXXXXXXXXXXXXXX

Asunto: INFORME DE ATENCION FARMACEUTICA

Durante el proceso de atencidn farmacéutica a Don/Dofia

Cuidador principal familiar de un enfermo de Alzheimer, hemos hallado ciertos desajustes en los
THVELES O o (sobrecarga.

ansiedad y depresion )

Con el fin de facilitar la valoracion por su médico de atencién primaria. se adjunta la hoja

registro de visita de atencion farmacéutica.

Firmado: GO0 XXX
Farmacéutico Col. N° XXXX PO

Otros datos

Respuesta del MAP
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ANEXO 19
Aval cientifico de la Sociedade Galega de Xerontoloxia e Xeriatria

D. José Maria Failde Garrido, con DNI nimero 34. 955.897-Z, Secretario de la Sociedad
Gallega de Gerontologia y Geriatria, sociedad de caracter Cientifico y Profesional de la
que es Presidente D. Miguel Angel Vazquez Vazquez con DNI nimero 33.834.628-H,

CERTIFICA QUE:

El Proyecto de Investigacidon empirica sobre Cuidadores de enfermos de Alzheimer, con
el titulo “DETECCION DE SOBRECARGA Y PSICOPATOLOGIAS ASOCIADAS EN
CUIDADORES PRINCIPALES FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER EN GALICIA”
tutelado por el Profesor de la UNED, Dr. D. Marcos Rios Lago y por el Dr. D. Nicanor
Floro Andrés Rodriguez; presentado ante la Sociedad por Dia. Natalia Vérez Cotelo,
con DNI nimero 36.054.474-L, Licenciada en Farmacia y Doctorando de la UNED para
su aval cientifico, cumple con los criterios establecidos para ser avalado positivamente
y asi lo ha determinado su Junta Directiva, siendo acorde a los objetivos relevantes de
acciones de investigacion y formacion de la Sociedad Gallega de Gerontologia y
Geriatria, y en funcion de la Normativa vigente de Avales de la Sociedad.

Para que conste a efectos de acreditacion de aval por la interesada, se firma la presente
en Santiago de Compostela, a 1 de Agosto de 2015

_ \

N, \

NN —_— \ =
F\L ,v/; )
Fdo. Miguel Angel Vazquez Vazquez Fdo-José Maria Failde Garrido

/i

i
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ANEXO 20
AVAL CIENTIFICO DEL COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS DE
PONTEVEDRA

Colegio de
Farmacéuticos
de Pontevedra

Alba Soutelo Solifio, presidenta del COLEGIO DE FARMACEUTICOS DE
PONTEVEDRA,

MANIFIESTO

Que el trabajo doctoral que esta realizando la farmacéutica Dofia Natalia Asuncion
Vérez Cotelo bajo el titulo DETECCION DE SOBRECARGA Y PSICOPATOLOGIAS
ASOCIADAS EN CUIDADORES PRINCIPALES FAMILIARES DE ENFERMOS DE
ALZHEIMER EN GALICIA en la facultad de Psicologia de la Universidad Nacional de
Educacién a Distancia (UNED) resulta de interés para la Farmacia Comunitaria, por
lo que cuenta con el apoyo y aval del Colegio de Farmacéuticos de Pontevedra.

Datos del trabajo de investigacién que se avala:

Investigadora: Natalia Asuncion Vérez Cotelo. Licenciada en farmacia.
Universidad San Pablo CEU

Direccidn: Marcos Rios Lago. Facultad Psicologia. Universidad Nacional de
Educacion a Distancia (UNED).
Co-direccién:  Nicanor Floro Andrés Rodriguez. Investigador director del

Grupo Berbés de Investigacion y Docencia en Atencion
Farmacéutica.

Facultad y Facultad de Psicologia

Universidad Universidad Nacional de Educacién a Distancia (UNED).

Y para que asi conste a cuantos efectos procedan, firmo la presente en Pontevedra,
a 16 de febrero de 2015
/]

/ ,/‘,'/ U7

\J /

Fdo. Alba Soui:elo Solifio
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ANEXO 21
Aval cientifico de la Federacion de Asociacions Galegas de Familiares de

Enfermos de Alzheimer

Don Juan Carlos Rodriguez Berndrdez, en calidad de Presidente de la Federacidon de Asociacions

Galegas de Familiares de Enfermos de Alzheimer e Qutras Demencias -FAGAL-,

MANIFIESTO

Que el trabajo doctoral que estd realizando Dofia Natalia Asuncién Vérez Cotelo, bajo el titulo
DETECCION DE SOBRECARGA Y PSICOPATOLOGIAS ASOCIADAS EN CUIDADORES PRINCIPALES
FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER EN GALICIA en la facultad de Psicologia de la Universidad
Nacional de Educacién a Distancia (UNED) es de gran interés y por tanto que cuenta con el apoyo vy

aval de la entidad a la que represento.

Datos del trabajo de investigacién que se avala:

Investigadora: Natalia Vérez Cotelo. Licenciada en farmacia. Universidad San Pablo CEU

Direccién: Marcos Rios Lago. Facultad Psicologia. Universidad Nacional de Educacion a
Distancia (UNED).
Co-direccion: Nicanor Floro Andrés Rodriguez. Investigador director del Grupo Berbés de

Investigacién y Docencia en Atencién Farmacéutica.

Universidad: Universidad Nacional de Educacion a Distancia (UNED).

En Santiago de Compostela, a 9 de diciembre de 2014

Juan Carlos Rodriguez Berndrdez

FEDERACION DE ASOCIACIONS GALEGAS DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER E OUTRAS DEMENCIAS
Centro Cadoiro, Rua Republica Ch Ofi 14 [15707, Santiago de Compostela. A Corufia
| www.fagal |
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