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Resumen:

El presente estudio tiene como objetivo analizar la rela-
cidn existente entre el tipo de parentesco con el familiar
paliativo y el malestar emocional experimentado por los
cuidadores familiares principales. El estudio se ha lle-
vado a cabo con una muestra de 213 cuidadores de fami-
liares con patologia variada en contexto paliativo, es-
tando compuesta la muestra en su mayoria por mujeres
(77,3%) y siendo la media de edad 61 afios. Los resulta-
dos indican un mayor malestar psicoldgico asociado a la
percepcion del paso del tiempo en los cuidadores herma-
nos frente a otros parentescos familiares, lo que consta-
taria la importancia de la relacion familiar en la experien-
cia de enfermedad y cuidado. Los resultados ponen en
relevancia la importancia de estudiar las variables fami-
liares a la hora de llevar cabo intervenciones en los con-
textos paliativos.

Palabras Clave: familiar cuidador principal, cuidados pa-

liativos, malestar emocional, relacion familiar, hermanos

Abstract:

The present study aims to analyze the relationship be-
tween the type of kinship with the palliative family mem-
ber and the emotional distress experienced by the pri-
mary family caregivers. The study was carried out with
a sample of 156 caregivers of family members with var-
ied pathologies in a palliative context. The sample was
composed mostly of women (77.3%) and the average age
was 61 years. The results indicate a greater psychological
discomfort associated with the perception of the passage
of time in sibling caregivers compared to other family
relatives, which would confirm the importance of the
family relationship in the experience of illness and care.
The results highlight the importance of studying family
variables when carrying out interventions in palliative
contexts.
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Introduccion

Desde hace mas de treinta afos la defini-
cion de cuidados paliativos propuesta por la OMS
implica soporte e intervencion total y activa en
pacientes que no responden a tratamientos curati-
vos, siendo en muchos casos central el control del
dolor y el malestar psicolégico, a fin de promover
la mejora en la calidad de vida de los pacientes y
su familia (OMS, 1990).

Los cambios demogréficos experimenta-
dos en los ultimos afios y la tendencia a una po-
blacion envejecida, con el consiguiente aumento
de personas dependientes, aumentara la necesidad

de los cuidados paliativos (Durén, 2012).

Los estudios de diversos paises informan
gue adultos de un amplio rango de enfermedades
cronicas pueden beneficiarse de las intervencio-
nes paliativas (Grant et al., 2011; Seamark,
Seamark y Halpin, 2007; Van Mechelen et al,
2013; National Health and Medical Research
Council, 2011; Kane, Vinen y Murtagh, 2013), asi
mismo se constatan los beneficios de la interven-
cién precoz, antes del inicio del estado terminal
(Gomez-Batiste et al., 2012; Temel et al. 2010).

Las familias se enfrentan con frecuencia a
diversos problemas, algunos de ellos pueden alte-
rar significativamente su estructura y funciona-
miento. Aunque la mayoria de las veces pueden
solventar estas transiciones de forma natural, en

algunos casos requieren ayuda profesional, como

en la situacién de un familiar en fase de final de

vida (Barreto, Diaz, Pérez, Saavedra, 2013).

En el momento que un familiar presenta
una enfermedad crénica o se encuentra en una
fase de final de vida, se despliega una serie de me-
didas de indole familiar relacionadas con la divi-
sion de tareas, asignacién de responsabilidades y
la toma de decisiones (Mitrani, 2006).

La familia supone un soporte insustituible
en la atencién del paciente paliativo, en parte por
la asistencia flexible que le caracteriza, adaptan-
dose a las necesidades y demandas del paciente,
asi como por el cuidado emocional que presta
(Rodriguez-Rodriguez, 2005; Mitrani et al.,
2006).

La situacion del familiar enfermo produce
una serie de preocupaciones para la familia, rela-
cionadas con el pronostico y desarrollo de la en-
fermedad, asi como sobre el estado general de fa-

miliar enfermo (Howarth, 2011).

La situacion del paciente paliativo implica
que la familia debe de buscar un equilibro res-
pecto al cuidado del familiar, la aceptacion de
nuevos roles y nuevas dindmicas familiares (Ro-
driguez-Rodriguez, 2005; Mitrani et al., 2006).

El responsable de la mayoria de los cuida-
dos del paciente paliativo, se denomina cuidador
familiar principal y suele ser un miembro de la red
familiar proxima, habitualmente una mujer (Hi-
mes y Reidy, 2000).
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El cuidador familiar principal se responsa-
biliza de la mayoria de atencion que recibe el en-
fermo y por eso debe estar disponible de forma
casi permanente para cubrir las necesidades que
van surgiendo con la situaciéon paliativa, per-
diendo de este modo cierto control sobre su pro-
pio tiempo, lo que conforma un factor importante
de riesgo de sobrecarga (Garcia-Calvente, Mateo-

Rodriguez y Maroto-Navarro, 2004).

Del mismo modo, el paso del tiempo y su
percepcion se relacionada con el grado de males-
tar vivenciado durante el cuidado, generando la
percepcion de que el tiempo pasa mas despacio
ante el malestar psicologico de cuidar a un fami-

liar en fase final de vida (Bayés et al., 1998).

El cuidador familiar principal, al asumir la
responsabilidad de cuidado sufre un importante
impacto emocional, unido al malestar ocasionado
por la situacion del familiar, que suele conllevar
ansiedad, estrées

(Northouse et al., 2012; Stenberg, Ruland y

niveles de depresion y
Mlaskowski, 2010; Cooper, Balamurali y Li-
vingston, 2007; Pinquart y Soérensen, 2003;
Dura,Stukenberg y Kiecolt-Glaser, 1991).

El impacto emocional que conlleva asu-
mir el rol del cuidador genera alteraciones psico-
I6gicas, que pueden llegar a ser superiores que las
del paciente paliativo (McCorkle et al., 2007; Gi-
ven et al., 2004; Harding y Higginson, 2003;
Northouse et al., 2000).

Las consecuencias derivadas del rol del
cuidador se manifiestan de muchas formas, no
solo a nivel psicolégico y médico, si no tambiéen
en aspectos de indole mas préctica como el eco-
nomico (Northouse et al., 2012; Bevans y
Sternberg, 2012).

Las investigaciones realizadas hasta la fe-
cha indican que en la situacién de final de vida, el
tipo de parentesco que tiene el cuidador con el fa-
miliar guarda relacion con la forma en la que el
diagndstico, desarrollo de la enfermedad y tareas
de cuidado se afrontan por el cuidador (Marks,
Lambert y Choi, 2002).

El tipo de parentesco con el paciente pa-
liativo puede generar diversos efectos en el cuida-
dor familiar principal. Las hijas por ejemplo sue-
len presentar mayores dificultades emocionales
en su rol de cuidador (Kim, Schulz y Carver,
2007), mientras que los conyuges manifiestan un
aumento de las demandas afectivas con el desa-
rrollo de la enfermedad paciente (Tomarken et al,
2008), el cuidado de los suegros en cambio se ase-
meja al ofrecido a familiares de segundo grado
(Choi y Marks (2006).

En lo referente al parentesco entre cuida-
dor familiar principal y paciente, en los casos de
cényuges se constata que la relacion de pareja
previa a la enfermedad influye en el impacto emo-
cional que se vivencia (Choi y Marks, 2006; Wi-
lliams, 2003; Whisman, 2001). EI malestar o bie-

nestar que se experimenta en la propia relacion
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conyugal en el resto de los ambitos repercutira
en la situacion de cuidado (Choi y Marks, 2006;
Voydanoff y Donnelly, 1999).

Teniendo en cuenta que el cuidador fami-
liar principal aporta un valor insustituible en los
cuidados paliativos, se hace necesario cuidarle
para prevenir psicopatologia y promover su fun-
cionamiento éptimo (Kristjanson y Aoun, 2004;
Wilkinson y Lynn, 2005), lo que justifica la nece-

sidad del presente estudio.

Método

Participantes

La investigacion se ha efectuado con una
muestra de 213 cuidadores familiares principales,
de los cuales 77,3% eran mujeres y la media de
edad era de 61 afios.

Instrumentos

Las caracteristicas sociodemograficas se
han evaluado mediante un cuestionario disefiado
a tal fin que incluia el estado civil, género, nivel
educativo, situacion laboral y relacion de paren-
tesco con el enfermo.

El bienestar psicoldgico se ha evaluado
mediante el cuestionario de Percepcion del paso
del tiempo y evaluacion del bienestar (Bayés et
al., 1997), que evalla el malestar emocional del
cuidador mediante la valoracion del malestar glo-
bal y la percepcion del paso de tiempo. ES un
cuestionario con dos unicos items “En general ¢el

dia de ayer como se le hizo” y “En general, ¢en el

dia de ayer como se encontrd?”, en ambos casos
la opcion de respuesta es una escala tipo Likert

con cinco opciones de respuesta.

Procedimiento

El equipo de cuidados paliativos del hos-
pital expuso a los cuidadores familiares principa-
les de la posibilidad de participar en la investiga-
cién de forma voluntaria y anénima.

Los participantes cumplimentaron un con-
sentimiento informado y un acuerdo de confiden-
cialidad dentro del marco de los principios de la
declaracion de Helsinki (OMS,1975). El pase de
cuestionarios se llevo a cabo con un psicologo del

equipo de investigacion formado a este fin.

Analisis de datos

Para llevar a cabo el analisis de la varianza
de un factor (ANOVA) de las variables de estudio
se ha utilizado el paquete estadistico SPSS en su

version 25.

Resultados

Los resultados indican una ausencia de di-
ferencias estadisticamente significativas en fun-
cién del parentesco en el malestar emocional ex-
presado (item 2) en todas las combinaciones po-
sibles de la variable “relacién familiar con el pa-

ciente”.
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Tabla 1. Diferencias de medias estadisticamente significativas en las medias de apoyo social en funcion

del parentesco.

Padre Hijo Cén- Her- lvs 1lvs 1lvs 2vs 2vs4 3vs4
M M(DT) yuge mano/a 2 3 4 3
(DT) M(DT) M(DT)
Bayés 2,00 2,00 2,12 3,20 * x * x
1 (,000)  (,928)  (1,041) (,548)
Bayés 2,00 1,59 1,91 2,20
2 (1,414) (1,59) (1.028) (,837)

M (Media), DT (Desviacion tipica), *p<.005

Por el contrario, se observan diferencias estadis-
ticamente significativas en funcion del parentesco
en el item 1, “percepcion del paso del tiempo”, en
concreto entre hermano-padre (p=.013; p<.05),
hermano-conyuge (p=.028, p<.05), y hermano-
hijo (p=.005, p<.05), siendo en todos los casos el
hermano el que mayor alteracion en la percepcién
del tiempo presenta. También se muestran dife-
rencias estadisticamente significativas entre con-
yuge y padres (p=.032, p<.05). Los resultados de
las diferencias significativas se exponen en la Ta-
bla 1.

Discusioén

Los resultados indican que el tipo de rela-
ciéon familiar con el enfermo implica diferentes
formas o grados de malestar emocional, dicho re-
sultado confirma lo presente la bibliografia cien-
tifica (Himes y Reidy, 2000).

Es especialmente significativa la tenden-
cia a que presente un mayor malestar emocional
el hermano frente a las otras relaciones de paren-
tesco contempladas en el estudio. Puede que esto
se deba, en parte, a que estamos preparados para

cuidar a nuestros hijos y nuestros padres (Silvers-
tein, Gans y Yang (2006); y no tanto a nuestros
hermanos.

El mayor malestar emocional que presen-
tan los hermanos cuidadores puede deberse tam-
bién a que en muchos aspectos son nuestros igua-
les en el funcionamiento generacional y familiar,
al compartir habitualmente muchos aspectos del
desarrollo y una historia compartida (Arranz, Ola-
barrieta, Yenes y Martin, 2001). Las similitudes
existentes entre los hermanos favorecen un mayor
grado de empatia (Brunsteins, 2012) que en el
contexto paliativo podria estar asociado con el

mayor malestar sufrido.

Conclusiones

El presente estudio pone de manifiesto la
importancia del parentesco familiar en las tareas
del cuidador familiar principal, dejando constan-
cia del diferente impacto que genera en el cuida-
dor la situacién paliativa en funcion del familiar

al que se cuida.
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La tendencia natural es a un incremento de
los familiares que se tornarén en cuidadores prin-
cipales. Es importante tener en cuenta de forma
preventiva como la relacion familiar afecta o in-
fluye en el rol del cuidador para adecuar el so-
porte que reciben los cuidadores, incluyéndolo
coémo variable en los programas de intervencion
con cuidadores y pacientes.

La situacion del hermano/a cuidador es
menos frecuente a la de madre o hija, pero los re-
sultados indican un mayor impacto emocional
asociado a la percepcion del paso del tiempo, lo
que nos podria indicar una mayor vulnerabilidad
-en este tipo de perfiles- a desarrollar alteraciones
psicoldgicas y/o médicas. Es importante tener en
cuenta el perfil familiar y el malestar asociado
para llevar a cabo programas de prevencion e in-

tervencion en dicha poblacion.

Limitaciones y lineas futuras de investigacion

La limitacion del presente estudio es la
falta de variables familiares ademas del tipo de
relacion, lo que permitiria ahondar en las diferen-
cias encontradas, del mismo modo el estudio se
podria haber beneficiado del estudio de la situa-
cion psicoldgica del familiar y no so6lo del cuida-

dor. No obstante, los resultados

son relevantes por el tamafio de la muestra, poco

frecuente en contextos paliativos.
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