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Resumen: La presente investigacion tiene como objetivos
elaborar el perfil descriptivo de las variables
sociodemograficas y psicologicas (bienestar emocional y
sobrecarga) de cuidadores familiares principales de
pacientes al final de la vida. Participaron 213 cuidadores
familiares principales de pacientes al final de la vida con
patologia variada (EPOC, cancer, anciano fragil...). El
rango de edad de estos cuidadores es de 22 a 92 afios, con
una media de 61,49 y una DT de 13,647 (mediana = 64).
La gran mayoria de los cuidadores familiares principales
son mujeres (77%), estan inactivas laboralmente (56%),
casadas (75%), cuyo parentesco con el paciente es
principalmente conyuge (50%) o hija (38%) y, sobretodo,
cuentan con estudios primarios (55%). Al mismo tiempo,
un 30% de los cuidadores familiares presenta un problema
clinico de ansiedad; alrededor del 15% presenta un
problema clinico de depresion; y mas del 20% presenta un
problema clinicamente significativo de malestar emocional
global. Al mismo tiempo, un 40% de los cuidadores
familiares presenta signos de sobrecarga por las tareas de
cuidado, presentando un 20% de los cuidadores familiares
una sobrecarga intensa. El presente estudio pone de
manifiesto con datos significativos y relevantes el fuerte
impacto emocional que la situacion de final de vida
supone no solo para el paciente sino para el cuidador
familiar que le acompafia.

Palabras Clave: Cuidador familiar principal, final de
vida, paciente paliativo, ansiedad, depresion, sobrecarga,
malestar emocional.

Abstract: The present research aims to elaborate the
descriptive  profile of the sociodemographic and
psychological variables (emotional well-being and burden)
of the main family caregivers of patients at the end of life.
213 main family caregivers of patients at the end of life
with varied pathology (COPD, cancer, frail elderly...)
participated. The age range of these caregivers is 22 to 92
years, with a mean of 61.49 and a TD of 13,647 (median =
64). The vast majority of primary family caregivers are
women (77%), are inactive in the workforce (56%),
married (75%), whose relationship to the patient is mainly
a spouse (50%) or daughter (38%) and, above all, have
primary education (55%). At the same time, 30% of family
caregivers present a clinical problem of anxiety; about
15% present a clinical problem of depression; and more
than 20% present a clinically significant problem of global
emotional distress. At the same time, 40% of the family
caregivers pre-sent signs of caregiving burden, with 20%
of the family caregivers presenting intense burden. The
present study demonstrates with significant and relevant
data the strong emotional impact that the end of life
situation has not only on the patient but also on the
accompanying family caregiver.

Keywords: Primary family caregiver, end of life,
palliative patient, anxiety, depression, overload, emotional
distress.
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Introduccion

En Europa, gran parte de las
reagrupaciones familiares se producen porque un
miembro mayor de la familia necesita algun tipo
de cuidado. En relacion a la pirdmide
poblacional, se estima que Europa perdera 9
millones de menores de 14 afios entre 2010 y
2050, y simultdneamente ganara 35 millones de
personas mayores de 80 afios (Durdn, 2012).

Esto hace prever wun  aumento
significativo de las personas que requeriran
cuidados por motivos de dependencia funcional,
a la vez que una disminucién en cuanto a la
proporcion de personas para proporcionar dichos
cuidados. Por otra parte, los cuidados de los
hospitales se estan transfiriendo a la atencion
domiciliaria y ambulatoria, depositandose en la
familia las responsabilidades del cuidado diario
a largo plazo de pacientes médicamente
complejos.

El cuidado de 1Ila persona mayor
dependiente y/o en situacion de final de vida en
el seno familiar es proporcionado en la mayoria
de los casos por mujeres (Aoun et al., 2015;
Taylor et al., Kwak,
Kosloski & O’Connell, 2011; Hudson et al.,

2008),

2014; Montgomery,
especialmente por las hijas o las
conyuges de la persona que requiere los
cuidados (Rodriguez-Rodriguez, 2005; Sorensen
et al., 2002; Kozachik et al., 2001). Cuando el
cuidado recae en un hijo, éste suele contar con la
ayuda de su pareja, algo que raramente sucede
cuando es una de las hijas la que se ocupa del

cuidado (Crespo & Lopez, 2008).

La  familia supone una fuente

fundamental de apoyo para los enfermos,
posibilitando una asistencia flexible en las tareas
de cuidado y proporcionando un soporte

emocional no reemplazable por sistemas
formales de apoyo. No obstante, las tareas de
cuidado pueden suponer un fuerte impacto en la
familia (Rodriguez-Rodriguez, 2005; Mitrani et
al., 2006) dado que:

-Cuidar de una persona en situacion de
final de vida es un acontecimiento familiar,
especialmente en culturas como la nuestra.

-El cuidado afecta a una red extensa de
personas que comparten una historia emocional
y personal, y que se ve implicada en un proceso
de ajuste a un nuevo equilibrio a medida que las
necesidades de la persona en situacion de final
de vida aumentan.

-La familia necesita ir cubriendo,
progresivamente, los roles que antes ocupaba la
persona en situacion de final de vida.

-Es probable que distintos miembros de
la familia asuman de distinta forma la pérdida
progresiva de la persona enferma y que tengan
distintos grados de éxito en la aceptacion y
adaptacion a los cambios.

-A menudo las familias estdn dispersas
cuando surgen las necesidades de cuidado del
enfermo al final de la vida. Al organizarse y
reencontrarse de nuevo miembros que no tenian
relacion regular desde hacia afios pueden
resurgir asuntos y conflictos familiares previos.

-Pueden existir diversos puntos de vista

entre los miembros de la familia sobre necesidad
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y estrategia de cuidado.
-Con frecuencia, surgen discrepancias
sobre la distribucioén y percepcion de las tareas

de cuidado varias

(¢hay

puedan/quieran cuidar? (El cuidador principal

personas que
las bloquea?).

-Un tultimo factor a tener en cuenta es la
relacion previa de los distintos miembros de la
familia con el paciente, pudiendo haber una
reactivacion de conflictos latentes (Choi &
Marks, 2006).

-Ante la situacion de enfermedad grave y
final de vida de uno de sus miembros, la mayoria
de las familias cuentan con una persona que
asume la responsabilidad central del cuidado, el
“cuidador familiar principal”, definido como:
“aquel miembro de la familia que se encarga de
los cuidados del paciente, la mayor parte del
tiempo, o durante mds tiempo que otros
cuidadores familiares” (Pérez-Marin, 2000). Por
tanto, los cuidadores familiares principales
reciben, por definicion, la principal carga de las
tareas del cuidado. Los cuidadores principales
suelen ser también las personas de la red familiar
del paciente con una dedicacion mas extensa al
cuidado, que no se contabiliza solo en el tiempo
dedicado al mismo, sino en la “disponibilidad
permanente” para cualquier necesidad de
atencion que presente la persona receptora de los
cuidados. Esta falta de control sobre el uso del
tiempo propio es un factor muy relevante que
influye en la sobrecarga percibida por las
personas que cuidan (Garcia-Calvente, Mateo-

Rodriguez & Maroto-Navarro, 2004).

-Los  cuidadores  familiares suelen
proveer mas de la mitad de los cuidados
requeridos por pacientes en estado avanzado de
enfermedad (Abellan y Esparza, 2012). Proveer
cuidados a los pacientes en situacion de final de
vida es complejo y técnico, requiriendo un cierto
nivel de sofisticacion cognitiva e intelectual, y
resistencia fisica, considerando que el nivel de
dependencia fisica del enfermo suele ser alto
(Hudson, 2004; Proot et al., 2004). Sin embargo,
muchos cuidadores familiares no han recibido
preparacion por parte del Sistema General de
Salud para asumir ese rol (Blum y Sherman,
2010). Los miembros de la familia asumen con
frecuencia el rol de cuidador con muy poca

contar los

habilidades

preparacion, incluso sin

conocimientos, recursos o
suficientes como para realizar las tareas de
cuidado basicas (Ventura et al., 2014).

-El asumir las tareas principales de
cuidado puede tener un fuerte impacto en el
bienestar fisico y psicologico de la persona que
las asume, convirtiéndose en el cuidador familiar
principal.  Este  impacto  puede influir
negativamente tanto en la salud del paciente
como en la del cuidador familiar (McCorkle et
al., 2007; Given et al, 2004; Harding &
Higginson, 2003; Northouse et al., 2000). La
mayoria de los cuidadores familiares estan en
una posicion tanto de cuidar como de necesitar
cuidados; por eso se les ha calificado como “el
paciente oculto” (Kristjanson & Aoun, 2004;
Wilkinson & Lynn, 2005).

La carga psicologica de cuidar a un
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miembro de la familia en situaciéon de final de
vida ha sido bien documentada en la literatura
cientifica (Grov et al., 2005; Kurtz et al., 2004;
Grunfeld et al., 2004). Numerosos estudios nos
hablan de como el estrés que padecen los
cuidadores familiares principales de pacientes al
final de la vida afecta su bienestar emocional
(Bevans y Sternberg, 2012; Cohen y Pollack,
2005; Hodges, Humphris, & Macfarlane, 2005;
Kotkamp- Mothes, Slawinsky, Hindermann &
Strauss, 2005; Given et al., 2004; Kurtz et al.,
2004; Pinquart & Sorensen, 2003; Gilbar y Ben-
Zur, 2002; Northouse et al., 2002). El malestar
psicologico que presentan los cuidadores de
pacientes al final de la vida puede llegar incluso
a ser mayor que el experimentado por el propio
paciente (Braun, Mikulincer, Rydall et al., 2007;
McCorkle et al.,, 2007; Mellon, Northouse &
Weiss, 2006; Hodges, Humphris y Macfarlane,
2005; Matthews, 2003). Los problemas de
son los mas

ansiedad 'y  depresion

frecuentemente reportados por cuidadores
familiares de pacientes altamente dependientes
(Northouse et al., 2012; Stenberg, Ruland &
Mlaskowski, 2010; Cooper, Balamurali &
Livingston, 2007; Pinquart y Sorensen, 2003;
Dura, Stukenberg & Kiecolt-Glaser, 1991). La
carga psicologica de cuidar a un miembro de la
familia en situacion de final de vida ha sido bien
documentada en la literatura cientifica (Grov et
al., 2005; Kurtz et al., 2004; Grunfeld et al.,
2004). Numerosos estudios nos hablan de como
el estrés que padecen los cuidadores familiares

principales de pacientes al final de la vida afecta

su bienestar emocional (Bevans & Sternberg,
2012; Cohen & Pollack, 2005;
& Macfarlane,

Hodges,
Humphris, 2005; Kotkamp-
Mothes, Slawinsky, Hindermann & Strauss,
2005; Given et al., 2004; Kurtz et al., 2004;
Pinquart y Soérensen, 2003; Gilbar & Ben-Zur,
2002; Northouse et al., 2002). El malestar
psicologico que presentan los cuidadores de
pacientes al final de la vida puede llegar incluso
a ser mayor que el experimentado por el propio
paciente (Braun, Mikulincer, Rydall et al., 2007;
McCorkle et al.,, 2007; Mellon, Northouse &
Weiss, 2006; Hodges, Humphris y Macfarlane,
2005; Matthews, 2003). Los problemas de
son los mas

ansiedad 'y  depresion

frecuentemente reportados por cuidadores
familiares de pacientes altamente dependientes
(Northouse et al, 2012; Stenberg, Ruland &
Mlaskowski, 2010; Cooper,
Livingston, 2007; Pinquart & Sorensen, 2003;

Dura, Stukenberg & Kiecolt-Glaser, 1991).

Balamurali &

Por tanto, la presente investigacion tiene
como objetivos elaborar el perfil descriptivo de
las variables sociodemograficas y psicoldgicas
(bienestar emocional y sobrecarga) de los
cuidadores familiares principales de pacientes al

final de la vida.

Método
Participantes
Participaron 213 cuidadores familiares
principales de pacientes al final de la vida con
anciano

patologia variada (EPOC, céancer,

fragil...). El rango de edad de estos cuidadores
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es de 22 a 92 afios, con una media de 61,49 y
una DT de 13,647 (mediana = 64). El 77,3% de

los cuidadores eran mujeres.

Instrumentos

Las principales caracteristicas
sociodemograficas del cuidador se registraron
mediante una entrevista ad hoc (por ejemplo, la
edad, el sexo, el estado civil, el nivel de
educacion y el parentesco con el paciente).

El estado emocional del familiar se
evalu0 mediante la Escala de Ansiedad y
Depresion Hospitalaria (HADS) (Zigmond &
Snaith, 1983), adaptada a la poblacion espafiola
(Quintana et al., 2003). Este instrumento se
utiliza ampliamente en el ambito clinico de
adultos para evaluar la sintomatologia ansiosa y
depresiva en personas con enfermedades fisicas
(Bahcecioglu, Tan & Dayapoglu, 2019; Zhang &
otros, 2018). Para cada uno de los 14 puntos el
cuidador familiar debe seleccionar la respuesta
que mejor refleje su situacion durante la semana
anterior. La puntuacion de cada subescala se
obtiene sumando los valores de las afirmaciones
seleccionadas (0-3) en los respectivos items
(items pares para la depresion, items impares
para la ansiedad). Por ejemplo: "He perdido
interés en mi apariencia personal" para la
depresion, o "Me siento inquieto, como si no
pudiera dejar de moverme" para la ansiedad. El
rango de puntuacion es de 0-21 para cada
subescala, y de 0-42 para la puntuacién global.

Estudios anteriores han demostrado propiedades

psicométricas adecuadas (Tejero, Guimera, Farre

& Peri, 1986; Terol-Cantero, Cabrera-Perona &
Martin-Aragon, 2015; Zigmond & Snaith, 1983).
La sobrecarga del cuidador principal se evalud
mediante la entrevista de Zarit Burden (Zarit,
Reever & Bach-Peterson, 1980). Se trata de un
cuestionario de autoinforme disefiado para medir
el nivel de sobrecarga del cuidador,
especialmente en las personas mayores con
sintomas de demencia. Este cuestionario
contiene 22 items (";Siente que su familiar esta
pidiendo mas ayuda de la que realmente
necesita?"), cada uno de los cuales es una
pregunta que el cuidador debe responder
utilizando una escala Likert de 5 puntos, donde 1
= nunca, y 5 = casi siempre. La puntuacion total
es la suma de todos los elementos y oscila entre
22 y 110. Estudios anteriores han mostrado
propiedades psicométricas adecuadas (Blanco et

al., 2007; Hébert, Bravo & Préville, 2000).

Procedimiento

A través del equipo de cuidados
paliativos de cada hospital, se inform6 sobre el
estudio a los cuidadores familiares de los
pacientes que el equipo médico consideraba se
encontraban en fase final de vida. Cada

participante, firm6 un  documento de
consentimiento informado y un acuerdo de
confidencialidad dentro del marco de los
principios de la Declaracion de Helsinki (OMS,
1975). Todos los cuestionarios se
cumplimentaron durante la segunda semana de
ingreso del paciente. Tanto el pase de los

cuestionarios relacionados con la evaluacion de
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las variables psicologicas como los registros ad-
hoc sociodemograficos fueron llevados a cabo
por un psicologo miembro del equipo de

investigacion entrenado para ello.

Andalisis de datos
Para llevar a cabo el andlisis descriptivo
de las variables de estudio se ha utilizado el

paquete estadistico SPSS en su version 25.

Resultados

Perfil de las caracteristicas sociodemogrdficas
de los cuidadores familiares

Como puede observarse en la Tabla 1, la
gran mayoria de los cuidadores familiares
principales son mujeres (77%), estan inactivas
laboralmente (56%)), (75%),
parentesco con el paciente es principalmente

conyuge (50%) o hija (38%) y, sobretodo,

casadas cuyo

cuentan con estudios primarios (55%).

Tabla 1. Andlisis descriptivo de las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores familiares
Frecuencia Porcentaje

Parentesco Cényuge 78 50,6
Hijo 56 36,4
Padres 2 1,3
Hermano/a 5 32
Otros 13 8.4
Estado civil Soltero 18 11,7
Pareja de hecho 2 1,3
Casado 117 76,0
Divorciado 5 32
Viudo 12 7,8
Nivel de estudios  Sin estudios 29 19,1
Primarios 82 53,3
Bachiller elemental 18 11,2
Bachiller superior 13 8,6
Diplomatura 7 4,6
Licenciatura 4 2,6
Otros 1 7
Situacion laboral Trabajador activo 34 22,1
En paro 33 21,4
Jubilado 66 42,9
otros 21 13,6

Perfil de las variables psicologicas de los
cuidadores familiares

Con respecto al perfil de las variables
psicoloégicas de los cuidadores familiares
principales puede sefialarse lo siguiente: un 30%
de los cuidadores familiares presenta un
problema clinico de ansiedad; alrededor del 15%
presenta un problema clinico de depresion; y
mas del 20% presenta un problema clinicamente
significativo de malestar emocional global. Al
mismo tiempo, un 40% de los cuidadores
familiares presenta signos de sobrecarga por las
tareas de cuidado, presentando un 20% de los
cuidadores familiares una sobrecarga intensa.
Estos datos pueden observarse en detalle en la

Tabla 2.

Tabla 2. Comparacion de dimensiones por cursos

FrecuenciaPorcentaje
Ansiedad normalidad 81 53,3
caso probable 21 13,8
problema clinico 50 32,9
Depresion normal 114 75,0
caso probable 18 11,8
problema clinico 20 13,2
Malestar emocionalNPCS 119 78,3
PCS 33 21,7
Sobrecarga Sin sobrecarga 90 58,4
Sobrecargar leve 29 18,8
Sobrecarga intensa35 22,7

Nota. NPCS = no problema clinicamente significativo; PCS = Problema
clinicamente significativo

Discusion
Objetivo 1. Elaborar el perfil descriptivo de las
variables sociodemograficas de los cuidadores
familiares principales.
El perfil sociodemografico predominante
de los cuidadores familiares es mujer, de

alrededor de 64 anos, casada con el paciente, sin
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estudios o con estudios primarios, € inactiva
laboralmente.

Hay que tener en mente que, aunque éste
es el perfil sociodemografico mas comuin entre
los cuidadores familiares, también se observa
claramente un segundo tipo de perfil, menos
comun pero también claramente importante, que
es el de las hijas de los pacientes, constituyendo
¢stas aproximadamente un tercio de los
cuidadores familiares. Esto va en linea con los
datos hallados en la literatura cientifica al
respecto (Aoun et al., 2015; Taylor et al., 2014;
Montgomery, Kwak, Kosloski & O’Connell,
2011; Hudson et al., 2008;

2005;

Rodriguez-

Rodriguez, Sorensen et al., 2002;
Kozachik et al., 2001) asi como con el perfil
tipico del cuidador familiar del paciente al final
del a vida en Espafia (INE, 2008).

El tipo de parentesco junto con el rol que
se ocupa dentro del sistema familiar influye en
las distintas dificultades a las que hacen frente
estas cuidadoras familiares. Si a esto se afade el
hecho de que casi la mitad de las cuidadoras
familiares estan en activo, estos datos estarian
indicando que una parte importante de las
cuidadoras familiares tienen que hacer frente a la
conjunciéon de demandas de distintos roles, por
lo menos, el de esposas, empleadas, y
cuidadoras; y muy probablemente, el de madres
y abuelas; lo cual supondria retos afiadidos a los
del rol de cuidadora, tal y como informan los
estudios

precedentes al respecto

(Savundranayagam y Montgomery, 2010;

Mitrani et al., 2006).

Objetivo 2. Elaborar un perfil descriptivo

de las variables psicologicas (bienestar
emocional y sobrecarga) de los cuidadores
familiares principales.En linea con estudios
preliminares, el

perfil descriptivo de las

variables psicologicas de los cuidadores
familiares presenta una alta incidencia de
sintomatologia  ansioso-depresiva  (Hodges,
Humphris & Macfarlane, 2005; Montgomery et
al., 2011), predominando los sintomas de
ansiedad y siendo menos frecuentes los de
depresion (Northouse et al., 2012; Stenberg,
Ruland y Mlaskowski, 2010; Cooper, Balamurali
& Livingston, 2007; Dura, Stukenberg &
Kiecolt-Glaser, 1991).

Al mismo tiempo, la mayoria de los

cuidadores familiares no presenta sintomas
clinicamente  significativos de  malestar
emocional global; esto es, sintomas que

requeririan de una intervencion psicologica
especializada.

No obstante, una minoria de ellos si que
requeriria de este apoyo  psicoldgico
especializado en este tipo de situaciones, y
podria beneficiarse de ellas no s6lo para afrontar
mejor las dificultades presentes durante el
periodo de cuidados, sino de cara a la prevencion
de otro

del desarrollo posterior tipo de

psicopatologias, como puede ser un duelo
patologico o cronico al fallecer el receptor de los
cuidados. Si esto se analiza en conjuncién con
los datos que sefialan que 4 de cada 10

cuidadores presenta sintomas de sobrecarga,

cobra todavia mayor importancia el acceso de
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estos cuidadores familiares a un servicio de
apoyo psicologico.

Es  importante  detectar  aquellos
cuidadores familiares que no sdlo podrian

beneficiarse de un programa de

apoyo
psicoloégico  especializado sino que lo
necesitarian para hacer frente a los numerosos
retos que conlleva el cuidar a un familiar en
situacion de final de vida. Este tipo de
intervenciones llevadas a cabo a tiempo podrian
no sélo reducir situaciones de sufrimiento para
pacientes y familiares, como pueden ser el pacto
de silencio, sino también contribuir a la
prevencion de problemas mas complejos como
las de claudicacion familiar y abandono del
paciente (Aoun et al., 2015; Hudson et al., 2008;
Gomes & Higginson, 2006; Shalowitz, Garrett-
Mayer & Wendler, 2006; Song, 2004; Guo &
Harstall, 2004), que suponen no solo un increible
coste emocional para los implicados, sino
también un coste economico considerable a los
servicios de salud, pues como se ya se ha
comentado en el apartado de introduccion
tedrica, la buena atenciéon a los cuidadores
familiares supone un enorme ahorro econdémico
a los sistemas sociales y de salud (Hall,
Moriarty, Mittelman & Foldes, 2014; Oliva et

al., 2011).

Conclusiones
El presente estudio pone de manifiesto
con datos significativos y relevantes el fuerte
impacto emocional que la situacion de final de

vida supone no soélo para el paciente sino para el

cuidador familiar que le acompaia. El cuidar de
un familiar en situacion de final de vida supone,
como puede observarse en el presente estudio,
un fuerte impacto emocional reflejado en
sintomas de ansiedad, depresion y malestar
emocional general. Al mismo tiempo, este fuerte
impacto emocional suele ir acompafiado, como
se observa en la presente investigacion, de una
sensacion de sobrecarga debida a las tareas de
cuidado y el desgaste emocional antes
mencionado. Es fundamental detectar de manera
temprana esta sintomatologia ansioso-depresiva,
asi como las sefiales de sobrecarga en el
cuidador, de cara a intervenir para reducir en la
medida de lo posible el sufrimiento en este tipo
de situaciones, mejorando la salud emocional y
psicologica de estos familiares y previniendo el
posible desarrollo de otro tipo de psicopatologias
mas complejas. El presente estudio destaca la
importancia de cuidar a una figura tan
fundamental para los pacientes y para la
sociedad en general, como es la del cuidador

familiar.

Limitaciones y lineas futuras de investigacion

La principal limitacion el presente
estudio es que realiza un andlisis descriptivo de
la sintomatologia ansioso-depresiva y sobrecarga
del cuidador familiar del paciente al final de la
vida, sin adentrarse en las posibles variables que
podrian estar modulando o influyendo en estos
altos niveles de malestar emocional. Futuras
estudiar  también

investigaciones  podrian

variables en los pacientes al final de la vida y
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analizar las posibles relaciones entre las

variables de los pacientes y sus familiares,
teniendo en cuenta la diada paciente-cuidador.
Pese a estas limitaciones, consideramos que los
datos que aporta la presente investigacion son
relevantes dado que se obtienen de una muestra
con un tamafio considerable, teniendo en cuenta
que las muestras finales obtenidas en este tipo de
estudios suelen ser reducidas por diversas

razones significativas propias del tipo de

situacion que las define.
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