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Resumen

El objetivo de la presente investigacion es verificar la existencia de la entidad
duelo anticipado en los cuidadores familiares de personas con deterioro cognitivo e
identificar las variables que intervienen en estos procesos de duelo, asi como establecer
sus interrelaciones en un modelo explicativo que permita mejorar la comprension del

proceso Y las intervenciones preventivas y/o de apoyo con las personas afectadas.

La tarea de cuidados sigue siendo en la actualidad una tarea esencialmente
familiar, que recae en una o dos personas principalmente, conyuges o hijos, de sexo

femenino en un porcentaje muy alto.

Entre la vision méas generosa de los cuidadores, entregados incondicionalmente
al cuidado de su familiar, y la perspectiva actual, cada vez mas estudiada y aceptada, de
una sobrecarga que se produce en muchos de ellos, barajamos la posibilidad, a partir de
la confirmacién de las hipotesis de esta investigacion, de delimitar un trabajo
psicoldgico sobre aspectos practicos del cuidado y sobre las emociones que se ponen en

juego, en el necesario trabajo de adaptacion a las pérdidas.

El reto para los profesionales asistenciales es disponer de instrumentos que
ayuden a evaluar el proceso desde una perspectiva psicolégica, asi como de

herramientas para facilitar el proceso adaptativo de los familiares.

Ademas de la cuestion de la ambigtiedad, aspecto central en las relaciones de los
familiares cuidadores con sus enfermos, en el caso de las demencias, por tratarse de una
pérdida “no definitiva” que comporta una dedicacion muy alta y continuada, se
observan relaciones de una intensa ambivalencia, entre la pena frente al declive del
enfermo y la rabia por las pérdidas en la propia vida del cuidador, que se ve afectada por

la tarea de cuidados.

Se considera el duelo anticipado un proceso psicoldgico activo de pensamientos

y emociones, muy diferente a la mera anticipacion de la muerte.



Son pocos los estudios que han tratado de examinar el duelo de los cuidadores

durante el progreso de la demencia.

Walker y Pomeroy (1997) fueron los primeros que examinaron de forma
explicita los efectos del duelo anticipado sobre el funcionamiento y el ajuste de los

cuidadores de familiares con demencia.

Para esta investigacion se establece una bateria de pruebas y se administran a
una muestra de 129 personas (67,80 % mujeres y 32,20 % hombres) con un perfil de

duracién en los cuidados de entre 0 y 10 afios.

Se llevan a cabo analisis descriptivos de las variables categoriales y de las
variables cuantitativas, descriptivos de los totales y de los factores de las pruebas
psicomeétricas, de fiabilidad y validez. Correlaciones entre escalas y correlaciones entre
totales escalas.

La evidencia pone de manifiesto que cada sujeto es distinto, por lo que cada
enfermo y cada cuidador familiar constituyen una realidad compleja diferente. Este
aspecto dificulta metodoldgicamente los estudios y su posible comparacion. No
obstante, en los Gltimos afios, van apareciendo definiciones que permiten acotar un
perfil funcional que proporcione pistas a los investigadores y a los clinicos para el

entendimiento y el abordaje de sus necesidades.

En esta investigacion se estudian y comparan diversos modelos para establecer
patrones de carga y sobrecarga en los cuidadores y desarrollar un modelo propio

centrado en el duelo anticipado.

En cada entrevista individual se ha aplicado un protocolo disefiado
especialmente para el estudio, compuesto por una hoja de datos sociodemograficos y
una bateria de pruebas formada por diversos instrumentos, con el adecuado proceso de

traduccion y retraduccion si procede y verificacion de la consistencia interna.

Analisis de los datos a través del paquete estadistico IBM SPSS Statistics 23 y el

programa Mplus, versiones 5.1y 8.0.



Los resultados permiten llegar a confirmar algunas de las hipotesis en relacién a
la existencia del constructo duelo anticipado, la importancia del factor tiempo de
cuidados y la relevancia del perfil psicopatoldgico previo. Asimismo, plantean
interesantes vias de investigacion, orientadas especialmente a formular propuestas de
atencion dirigidas a profesionales y familiares cuidadores, en funcion de la organizacién

de la tarea de cuidados, la relacién vincular y las competencias.

Se concluye que el cuestionario MMCGI es un buen instrumento para
discriminar sobrecarga y duelo anticipado. Existen diferencias entre cuidadores en
funcion del tiempo de cuidados, el perfil demogréafico y psicolégico y otras variables. Es

necesario disefiar estrategias de apoyo precoces y personalizadas.

Palabras Clave: Duelo, duelo anticipado, cuidadores familiares, enfermedad de

Alzheimer, carga, sobrecarga.



Abstract

This investigation aims at verifying the existence of the concept of anticipatory
grief in the family caregivers of people with cognitive decline and at identifying the
variables that are part of these grief processes, as well as establishing their
interrelationships in an explanatory model that allows to improve the comprehension of

the process and preventive interventions and/or the support to the people affected.

At present, the task of caregiving continues to be a task essentially given by
family members, which falls mostly to one or two people, spouses or adult children,

with the feminine gender being of a very high percentage.

In between the generous point of view of the carers, dedicated unconditionally to
the care of their family member, and the present perspective, each time more studied
and accepted, of overburden, which happens with many of them, we consider the
possibility, based on the confirmation of the hypothesis of this investigation, of defining
psychological interventions of practical aspects of the care and its emotions that come

into play, in the necessary work of adjustment to the losses.

The challenge for the welfare professionals lies in having the tool that would
help to evaluate the process from a psychological point of view, as well as finding tools

to make the adaptive process easier for the family members.

Apart from the question of the ambiguity, in the care of dementia, which is the
core aspect in the relationships between the family carers and the sick person, as this
means a non-definitive loss that implies a very high and continuous dedication,
relationships of intense ambivalence can be observed, which range from sorrow due to
the decline of the sick person to anger for the losses in the life of the carer, who see
themselves affected by the task of caregiving.

Anticipatory grief is considered an active psychological process of thought and

emotions, very different from the mere anticipation of death.
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There are few studies that try to examine the grief of the carers during the

process of dementia.

Walker and Pomeroy (1997) were the first to examine explicitly the effects of
the anticipatory grief on the functioning and the adjustment of the carers of the family

members with dementia.

To this end, a series of tests have been set up and administered to a sample of
129 people (67,80% women and 38,20% men) with a profile of caregiving length of 0
to 20 years.

Descriptive analyses of the categorical variables and quantitative variables have
been carried out, describing the factors of the psychometric tests, according to its
reliability and validity, correlations between scales and correlations between total

scales.

The evidence shows that each subject is different, which is why each sick person
and each family caregiver constitute a complex different reality. This aspect makes the
studies and their comparison methodologically difficult. However, in recent years,
definitions have arisen which allow to delimit a functional profile that provides the

investigators and a clinical staff with clues to understand and approach their needs.

In this investigation, the different models have been studied and compared to
establish patterns of burden and overburden in the caregivers and a model has been

developed focusing on anticipatory grief.

In each individual interview a protocol has been applied particularly designed
for this study, consisting of a socio-demographic database and a series of tests made up
of several tools, with an adequate process of translation and re-translation, if necessary,

and verification of internal consistency.

Analysis of the data with the statistical packet IBM SPSS Statistics 23 and the

program Mplus, versions 5.1 and 8.0.
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The results allow the confirmation of some of the hypotheses regarding the
existence of the concept anticipatory grief, the importance of the time factor of the care
and the relevance of the previous psychopathological profile. Similarly, they suggest
interesting ways of investigation specially oriented at making intervention proposals
addressed at professionals and family carers depending on the organization of the care,

the relationship between both and the competences.

We conclude that the MMCGI questionnaire is a good tool to distinguish

between overburden and anticipatory grief.
There are differences between carers depending on the time of caregiving, the
demographic and psychological profile and other variables. It is necessary to design

strategies of early and personalized support.

Key words: Grief, anticipatory grief, family caregivers, Alzheimer disease,

burden, overburden.
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CAPITULO 1

INTRODUCCION
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1. Introduccion

El aumento de la longevidad en los ultimos cincuenta afios ha comportado que
las familias, culturalmente cuidadoras de sus enfermos y también de sus ancianos,
hayan necesitado recurrir a diferentes recursos formales para hacerse cargo de sus

familiares afectados por la enfermedad de Alzheimer u otras demencias.

No obstante, la tarea de cuidados sigue siendo una tarea esencialmente familiar,
que recae en una o dos personas principalmente, cényuges o hijos, de sexo femenino en
un porcentaje muy alto, alrededor del 86% (Alonso, Garrido, Diaz, Casquero y Riera,
2004). El equilibrio entre la dedicacion profesional o laboral, cuando existe, y la
relacion familiar es a menudo una ecuacion de dificil resolucion. Entre la vision mas
generosa de los cuidadores, entregados incondicionalmente al cuidado de su familiar, y
la perspectiva actual, cada vez méas estudiada y aceptada, de una sobrecarga que se
produce en muchos de ellos, barajamos la posibilidad, a partir de la confirmacion de las
hipdtesis de esta investigacion, de delimitar un trabajo psicoldgico sobre aspectos
practicos del cuidado y sobre las emociones que se ponen en juego, en el necesario

trabajo de adaptacion a las pérdidas.

Conceptualmente, el proceso de la enfermedad de Alzheimer operara siempre en
una unica direccién: la de las pérdidas a partir del repertorio cognitivo conductual
consolidado del sujeto enfermo, con una mayor o menor velocidad, y con un patron
relativamente generalizable de declive por areas. Pero para el cuidador, la capacidad y
las habilidades para enfrentar la situacion y seguir encontrando aspectos positivos o
saludables en la relacion, determinaran, en gran medida, el pronéstico de su duelo en el

futuro (Davis, Nole-Hoeksema y Larson, 1998).

El reto para los profesionales asistenciales es disponer de instrumentos que
ayuden a evaluar el proceso desde una perspectiva psicoldgica, asi como de

herramientas para facilitar el proceso adaptativo de los familiares.
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1.1 Elduelo

1.1.1 Concepto

Duelo, para la RAE tiene distintos significados: 1. Dolor, lastima, afliccion o
sentimiento. 2. Demostraciones que se hacen para manifestar el sentimiento que se tiene
por la muerte de alguien. 3. Reunion de parientes, amigos o invitados que asisten a la
casa mortuoria, a la conduccion del cadaver al cementerio o a los funerales. 4. Fatiga,

trabajo.

Freud (1917) plantea por primera vez ese término en su articulo “Duelo (o
afliccion) y melancolia”, donde hace referencia a la reaccion frente a la pérdida de una
persona amada o de una abstraccion. Describe el duelo como un trabajo realizado por el
yo del sujeto para adaptarse a la pérdida de lo amado, empleando grandes cantidades de
tiempo y “energia psiquica”. Algunos autores (Strachey, 1957) plantean que ya existen

antecedentes de la utilizacion del término por Freud en un manuscrito de 1897.

Desde la perspectiva de la psicologia dindmica el duelo es un proceso doloroso
de identificacion, de retirada del interés en lo perdido y de reinicio del interés en nuevas
relaciones internas y externas, producido por la pérdida de una persona amada (Bowlby,
1980). Este mismo autor, en sus formulaciones para una teoria del apego Atachment and
loss (1979, 1983), ya se opone a esa vision restrictiva de la identificacion como base
explicativa de las manifestaciones del duelo.

Ademas, como se constata en la mayoria de autores, el desencadenante de un

proceso de duelo puede ser una pérdida real o fantaseada (Tizén, 2004).

Puesto que los procesos psicolégicos que intervienen en el duelo, sea sano o
patoldgico, son multiples y estan intimamente relacionados entre si, los puntos de
controversia han sido y siguen siendo numerosos (Bowlby, 1983). La literatura
anglosajona distingue cuatro conceptos para dar cuenta de los fendmenos que se
producen frente a las pérdidas: loss, mourning, grief y bereavement. Tizon (2004)
propone la siguiente clasificacion terminologica atendiendo al significado de las

distintas acepciones que se usan en la literatura cientifica:
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Pérdida (loss). La situacion de pérdida de personas, cosas 0 representaciones
mentales que pone en marcha reacciones afectivo-cognitivo-conductuales y, en

términos generales, los procesos de duelo y el duelo.

Duelo (mourning, bereavement). El conjunto de fendmenos que se ponen en
marcha tras la pérdida: fendmenos no sélo psicoldgicos (los “procesos de
duelo”), sino psicosociales, sociales (“el luto”), antropologicos e incluso

econémicos.

Procesos de duelo (grief, bereavement, mourning). El conjunto de cambios
psicologicos y psicosociales, fundamentalmente emocionales, por los que se
elabora internamente la pérdida; es un conjunto de emociones, representaciones
mentales y conductas vinculadas con la pérdida afectiva, la frustracién o el

dolor.

Pena, tristeza, afliccion (grief). EI componente afectivo fundamental en el duelo
por los allegados: una mezcla de tristeza, angustia, inquietud, molestias

somaticas, etc.

Elaboracion del duelo (mourning task, working-throught...). La serie de
procesos psicoldgicos, el trabajo psicoldgico que, comenzando con el impacto
afectivo y cognitivo de la pérdida, termina con la aceptacion de la nueva realidad

interna y externa del sujeto.

Humphrey y Zimpfer (1996) aportan un esquema util para la diferenciacion de

estos términos en la revision de textos que Tizon (2004) suscribe en su mayoria,

resolviendo la cuestion de las traducciones del siguiente modo: la pérdida (loss), duelo,

lamento o afliccion (mourning), pena, sufrimiento mental o afliccion mas en general

(grief) y privacion, acto de despojar, deuda (bereavement).

Worden (1997) y Parkes (1998) concuerdan en considerar la pérdida (loss) como

el estado de deprivacion afectiva o la falta sentida como un error mientras que la pena

(grief) tiene que ver con el dolor mental y la experiencia de sufrimiento que sigue a toda

pérdida. El duelo (mourning) es el periodo de tiempo durante el cual se muestran
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expresiones de pena o afliccion. Asi, dice Tizon (2004), toda pérdida pone en marcha
los procesos (psicologicos) de duelo, y un tipo concreto de pérdidas (las que tienen que
ver con la muerte de personas) ponen en marcha los duelos (entendidos como
manifestaciones globales ante esas pérdidas). Con el término elaboracién del duelo se
hace hincapié en la realidad de que todo duelo es una situacion diacronica, que sigue un

proceso.

1.1.2 Modelos, autores

El primer modelo aparece con Freud en “Duelo y melancolia” (1917). Este
autor consideraba que, en esencia, los sintomas del duelo eran similares a los de la
melancolia o depresion severa. ElI modelo psicoanalitico del duelo se centra
fundamentalmente en los componentes “intrapsiquicos” de éste y lo define como un
proceso doloroso de identificacion, de des-investimiento de lo perdido y re-
investimiento de nuevas relaciones internas y externas.

Hagman (1995) hace una revision critica, destacando que el modelo no haya
podido resolver de forma definitiva un tema fundamental como es el de la
diferenciacion entre duelo”normal” y duelo “patologico”. Aspecto que en realidad
ningun modelo ha resuelto de manera consistente. Sucesivos analistas (Abraham, 1911;
Fenichel, 1958; Tizén, 2004) han afiadido elementos importantes a la sintomatologia

fundamental del modelo:

Un profundo y doloroso abatimiento.
Retirada de los intereses del mundo externo.

Pérdida de la capacidad de amar.

N

Inhibicidén de la actividad.

Se plantean, a partir del modelo de la melancolia, la identificacién con el objeto
perdido y la ambivalencia como elementos también fundamentales. Ademas, Deutsch
(1937) sefiala que la ausencia de afliccion es un signo indicativo o predictor de

psicopatologia.

A partir de Klein (1940) y Bowlby (1979) se incorpora la descripcion de las
fases del duelo segun el modelo de las reacciones infantiles ante la pérdida. Cada duelo
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reaviva la ambivalencia “residual”, nunca completamente elaborada, con respecto a
nuestro objeto primigenio, la madre o su substituto (Klein, 1940). Son interesantes los
estudios sobre el “aparente desapego” observado como reaccidon en nifios pequeios
cuando deben afrontar situaciones temporales de no atencion (ausencia) por parte de la
madre o sustituto estable (Klein, 1940; Roheim, 1950; Stephen, 1998).

El siguiente paso lo aporta Lindemann (1944) proponiendo que el individuo
debe afrontar el sufrimiento del duelo para su elaboracion. Plantea el duelo como un
trabajo, con tareas especificas que cumplir (trabajo del duelo): Disolucién de los
vinculos, reajuste al medio sin la presencia del difunto y establecimiento de nuevas
relaciones. Segun este autor, las seis caracteristicas de la afliccion aguda son: molestias
somaticas, preocupacién por pensamientos o imagenes acerca del desaparecido, culpa
relacionada con el muerto, reacciones violentas, pérdida de funciones y capacidades y

una tendencia a asumir rasgos del muerto en la propia conducta.

Tanto Parkes (1970) como Bowlby (1979) postulan que el deudo debe trabajar,
elaborar una serie de respuestas emocionales. A partir de los estudios de Bowlby (1983)
con viudos jovenes éste plantea su esquema de la pérdida afectiva (protesta,
desesperanza y desapego) en el que basa su modelo de las cuatro fases del duelo
(Impacto, Obnubilacién. Protesta, Anhelo y Blsqueda. Desorganizacion y Desespero.
Reorganizacion). Si bien la primera fase no suele durar més alla de horas o dias, la

posible duracion de las tres siguientes fases no queda establecida.

Se observa, de manera muy explicita, una primera fase de embotamiento o
bloqueo (“atonia mental o anonadamiento”, Tizon, 2004) en las situaciones inmediatas
de percepcion de la propia muerte, grandes catastrofes y también en las pérdidas de los
conyuges. Para Anna Freud (1960) se trata también de un trabajo complejo y costoso

que pone a prueba toda la organizacion mental del sujeto.

La teoria del apego, desarrollada inicialmente por Bowlby vy utilizada
actualmente por psicologos de distintas orientaciones (psicodindmicos, cognitivistas,
cognitivo-conductuales, estratégicos), asi como por socidlogos, antrop6logos, etc. es
hoy en dia un modelo basico de referencia no solo en el ambito del duelo (Holmes,
2009).
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Los planteamientos de Bowlby (1969) son cruciales para el estudio y modelos
que propone Kubler-Ross (1975) en sus primeros trabajos sobre la muerte y la agonia
humana, con moribundos. Su perspectiva del duelo por la propia muerte, una forma de
duelo anticipatorio, identificaba cinco fases: negacion, ira y protesta, negociacion y
pacto, depresion y aceptacion. A pesar de las criticas a diversos aspectos del modelo,
Kibler-Ross (1969), como Lindeman (1944) anteriormente, o Worden (1997) mas
recientemente, han podido compaginar perspectivas psicoldgicas serias, cientificas, con
aproximaciones clinicas y docentes aplicables en nuestras sociedades concretas (Tizon,
2004).

Pollock (1961), que llega a conclusiones similares a las de Bowlby sobre el
asentamiento bioldgico de los procesos de duelo, plantea la nocién de duelo como una
respuesta filogenéticamente fundamentada, de adaptacion tras la pérdida, para asegurar

la supervivencia frente a las separaciones y las pérdidas.

Estudios que hacen hincapié en la investigacion empirica, por ejemplo a nivel
cognitivo, son los de Rando (1991, 1993), Humphrey y Zimpfer (1996) o Worden
(1997). Rando (1993) aporta su modelo de las seis “R”, con tres fases y el propésito de
que sean de utilidad tanto para la identificacion de los diversos tipos de duelo como para

la ayuda asistencial:

e Fase 1. Negacidn, tarea fundamental: Reconocimiento de la pérdida a nivel
cognitivo y afectivo.

e Fase 2. Confrontacion, tareas fundamentales, Reaccidn (expresiones de pena, de
dolor). Reviviscencia (de la relacion) y Renuncia (a los vinculos y al mundo que
significan).

e Fase 3. Acomodacién (Readaptacion al nuevo mundo y Reinvestimiento de los

afectos).

Diversos autores coinciden en considerar que la adaptacion adecuada depende
del cumplimiento de determinadas tareas. En este sentido Worden (1997) ha propuesto,
mas que una nueva teoria sobre el duelo, una aplicacion practica de las anteriores,
fundamentalmente, de las de Lindeman (1944) y Bowlby (1980). Proporciona claves

para identificar los distintos momentos del duelo e intervenir especificamente. Esta
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aproximacion ha sido seguida por numerosos autores de orientacion cognitivo-
conductual, como Cleiren (1992), Rando (1993) o Humphrey y Zimpfer (1996).

Parkes (1998), con su Teoria de los Constructos Personales sugiere que el duelo
da lugar a grandes cambios en el espacio vital del individuo. En el duelo, el deudo debe
renunciar a los constructos acerca del mundo en el que incluia al fallecido y a él mismo
en relacion al fallecido y por lo tanto, ha de desarrollar un nuevo esquema de constructo

acerca del mundo acorde a sus nuevas circunstancias vitales.

Los Ilamados modelos fenomenologicos y existencialistas (Guillén, Romero y
Oliete, 2007) plantean que el duelo “se podria considerar como el primer contacto de la

persona con el abismo de la nada, la primera experiencia de la posibilidad de no ser”.

Stroebe, Schut y Finkenaver (2001) hacen referencia a un modelo dual en el que
las personas que pasan por un proceso de duelo tienen que manejar y afrontar dos tipos
de procesos distintos: uno orientado a la pérdida y otro orientado al restablecimiento de
la vida sin esa persona. EI primero tiene que ver con la pena y el dolor de la pérdida, el
otro tiene que ver con el afrontamiento de los cambios que se derivan del fallecimiento
de una persona significativa. Se caracteriza por un movimiento de “oscilacion” entre los

dos polos, ejecutado paralelamente.

Niemeyer (2000, 2002, 2007) ofrece una nueva teoria del duelo, enfatizando en
la busqueda de sentido y las reconstrucciones de la identidad y sefiala que los modelos
emergentes convergen en algunas caracteristicas, como la no universalidad de las
trayectorias y la mayor comprension del impacto sobre las familias, no sélo sobre los

individuos.

Otro modelo de interés es el de las crisis o transiciones sociales (Ciurana y
Tizén, 1992). Los autores sefialan cuatro estadios: en la infancia, en la adolescencia, en
los adultos jovenes y en los adultos y ancianos, y enumeran, en cada uno de ellos, las
pérdidas mas frecuentes ateniéndose a un punto de vista empirico. La importancia de
estos modelos radica en que proporcionan marcadores externos, sociales o
psicosociales, claramente accesibles para la atencion de las personas sufrientes en cada
transicion. A destacar en la cuarta y ultima transicién “la enfermedad o incapacidad en

miembros proximos de la familia”.
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Tabla 1.1. Modelos psicolégicos de los procesos de duelo (Tizén, 2004)

MODELQOS SUBMODELOS AUTORES
Psicoanaliticos -Freudiano S. Freud
-Freudiano contemporaneo  A. Freud y otros
-Kleiniano K. Abraham y
M. Klein
Psicosociales -De base clinica E. Lindeman y E. Kubler-

-Duelo como proceso
adaptativo

-Duelo como transicién
psicosocial

Modelos cognitivos -Duelo como cumplimiento
de tareas

Modelos mixtos bio-psico- -Duelo como adaptacion

sociales (de base ante la pérdida

psicoanalitica) -Duelo como alteracion del
desarrollo biopsicosocial

Ross

G. Pollock, J. Bowlby,
DSM-IV

G. Caplan, J.L. Tizon

G. Pollock, J.W. Worden,
T.A. Rando, M. Cleiren,
G.M. Humphrey y D.G.
Zimpfer

J. Bowlby

E. Erikson, D. Meltzer y
J.L. Tizon

En su defensa de un modelo biopsicosocial del duelo y del “duelo patologico”,

Tizon (1997, 1999, 2000, 2001) afirma creer que “la posibilidad de que el duelo

desemboque en un proceso cerrado, cortocircuitado, que lleva a la psicopatologia, mas

que en un proceso abierto, mucho mas largo y tal vez mas doloroso, pero que puede

llevar a la elaboracién e incluso al aumento de la creatividad, depende sobre todo de los

niveles para la contencion de la tendencia al desequilibrio mental que posea el

individuo o el grupo en duelo.”

Y esos niveles resultan ser:
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1. El mundo interno (los “objetos internos’: madre, padre, vinculos, familia, el si-
mismo).

Las capacidades yoicas.

El cuerpo y su representacion mental.

La familia.

Las redes sociales.

o g ~ wDn

Las redes profesionalizadas.

“Si entendemos los modelos (Tabla 1.1) como aproximaciones tedricas a una
realidad clinica enormemente variable, como formas de comprender y categorizar los
fendmenos mas que como esquemas que hay que imponer a las observaciones, las
aportaciones de los autores nombrados no sélo son valiosas, sino que siguen poseyendo

utilidad, tanto en la teoria como en la clinica” (Tizo6n, 2004).

1.1.3 Proceso, etapas.

Todo duelo es un proceso natural en el que el doliente atraviesa una serie de
fases o etapas, aunque la persona en duelo no necesariamente debe pasar por todas ellas
ni seguir una determinada secuencia (Ibafiez, 2007). Segun los modelos explicativos,
pueden darse secuencias en paralelo u oscilantes, o incluso movimientos hacia delante y

hacia atras en las sucesivas fases que el modelo define.

Stroebe, Stroebe y Hansson (1993), hacen referencia a que el proceso de duelo a
causa de una pérdida por muerte reciente de alguien significativo se constituye como
una experiencia natural por la que la mayoria de las personas deberan pasar algun dia.
Bowlby (1993) define el duelo como “todos aquellos procesos psicoldgicos, conscientes
e inconscientes, que la pérdida de una persona amada pone en marcha, cualquiera que

sea el resultado”.

El duelo es esa experiencia de dolor, lastima, tristeza, afliccion o resentimiento
que se manifiesta de diferentes maneras, con ocasion de la pérdida de algo o de alguien
con valor significativo (Bermejo, 2005). El duelo es un proceso normal, una

experiencia humana por la que pasa toda persona que sufre la pérdida de un ser querido.
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Asi es que no se trata de ningun suceso patologico (Cabodevilla, 2007). Se entiende el
duelo como un proceso que sigue unas fases, que van desde el inicio a la resolucién del

mismo. Las caracteristicas que tiene este proceso de duelo (Poch y Herrero, 2003) son:

1. Esun proceso porque evoluciona a través del tiempo.

2. Es normal porque ocurre siempre que se pierde a alguien o algo a que se estaba
vinculado.

3. Es dinamico porque la persona experimenta a lo largo del proceso cambios en
las distintas dimensiones (emocionales, fisicas, cognitivas y sociales).

4. Esta relacionado con el entorno social porque se enmarca dentro de un contexto
cultural determinado.

5. Es personal porgque cada persona reaccionara de manera individual influenciada

por sus caracteristicas de personalidad.

El sufrimiento causado por la pérdida constituye, en muchos casos, una
experiencia penetrante hasta el ndcleo del ser, como muy pocas otras cosas pueden
hacerlo. Si no se aprende a asimilar el sufrimiento de las pérdidas, éste puede degenerar
en enfermedades mentales e incluso fisicas que iran desmoronando el equilibrio vital
(Parkes, 2008). Diversos autores, citados en Tabla 1.2 (Bowlby, 1980; Engel, 1964;
Parkes, 1996; Sanders, 1968) han definido distintas fases o etapas en las que con
algunos matices se pueden apreciar elementos comunes. Conocer las manifestaciones y
las fases del duelo tiene una utilidad préctica, si entendemos que las fases son un
esquema orientativo y no rigido. La expresion de duelo no es universal, ni uniforme, ni
homogénea, y posee diferentes matices, expresiones, ritos y comprensiones desde
variables socioculturales (Cabodevilla, 2007).
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Tabla 1.2. Autores, modelo y fases en procesos de duelo.

AUTOR ANO FASE1 FASE 2 FASE 3 FASE 4 FASE 5 FASE 6
Lindeman 1944  Shock, Afliccién Resolucion
increduli  aguda
dad
Rando 1993 Rechazo,  Confrontacion Acomodacion
shock
Engel 1964  Negacion Desarrollo de  Restitucion Resolviend  Idealizacion ~ Resolucion
la conciencia o la pérdida
Sanders 1968  Shocko  Tomade Conservacion  Cicatrizacion ~ Renovacion
afliccion  concienciade Y retiro
aguda la pérdida
Kubler- 1969  Negacion  Ira Negociacion ~ Depresion  Aceptacion  Esperanza
Ross
Horowitz 1976  Protesta, Intrusion Obtencién Conclusién
negacion
Schulz 1978 Inicial Intermedia Recuperacion
Davidson 1979  Shocke  Busqueday Desorientaci  Reorganiza
insensibi  ansiedad on cién
lidad
Bowlby 1980 Embota  Anheloy Desorganiza  Reorganiza
miento busqueda ciény cién
desesperanza
Backer 1982  Ansiedad Iray Desorganiza
culpabilidad cién
Martoc 1985  Shocke  Anheloy Angustia, Identificaci  Reorganiza
chio increduli  protesta desorganiza  6n ciény
dad ciény restitucién
desesperacion
Delisle- 1984  Critica Crucial Creadora
Lapierre
Clark 1984  Negacion  Aceptacion Restitucion y
e creciente de recuperacion
increduli  la pérdida
dad
D’Ange 1990  Shock, Ira, depresion ~ Comprension,
lico negacion aceptacion
Parkes 1996  Aturdimi Bulsqueda- Desorganiza  Reorganiza
ento anhelo cion, cién

desesperacion

Las reacciones que se describen en las distintas fases pueden agruparse en base a

seis dimensiones:

1.

La dimensién fisica, donde cabe destacar la relacion entre el estrés y la
inmunodepresion, que hace méas vulnerable a la enfermedad al deudo. Y
obviamente la muerte de un ser querido es una de las experiencias mas
estresantes (Cabodevilla, 2007).
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2. La dimension emocional, que se refiere a los sentimientos y estados de &nimo
variables: tristeza, enfado, rabia, culpa, miedo, ansiedad, soledad, desamparo,

anhelo, afioranza, desesperanza, amargura.

3. En esta dimension particularmente se hace importante considerar las relaciones

entre deudo y fallecido en el periodo previo al fallecimiento.

4. La dimension cognitiva, especialmente dificultad para concentrarse y tomar

decisiones adecuadas.

5. La dimensién conductual, referida a la alteracion de los patrones de conducta

previos del deudo, que incluyen posibles consumos toxicos.

6. La dimension social, de resentimiento o aislamiento hacia el entorno.

7. La dimension espiritual, que a menudo estd contaminada por las creencias
religiosas que pueden sufrir crisis segin sean las convicciones y las

caracteristicas de la pérdida.

C.M. Sanders (1980), utilizando como base las teorias de autores precedentes y
su propia investigacion empirica, construye su teoria integrativa del duelo. EI elemento
central de esta teoria es el hecho de que cada fuerza psicoldgica que opera durante el
proceso de duelo tiene también un fundamento biolégico que determina el bienestar
fisico del individuo. Tiene en cuenta patrones de personalidad que influyen en los
patrones del duelo y considera ademés variables moderadoras internas (edad, sexo,
apego al difunto, relaciones de ambivalencia o dependencia) y externas (sistemas de
apoyo social, circunstancias y caracteristicas de la muerte y del muerto, situacién socio-
econdémica). Aporta el concepto de motivacion que es el factor que posibilita el paso de

una fase a otra, de las cinco en que divide esta autora el proceso de duelo.

Un duelo se da por finalizado cuando el doliente pueda hablar y recordar al ser
querido con naturalidad, tranquilidad, sin angustia y haya establecido nuevas relaciones
significativas aceptando los retos de la vida (Ibafiez, 2007).
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1.1.4 Normalidad, patologia

La medicalizacion de la vida y la demanda permanente de bienestar amenazan la
expresion social normalizada de los duelos. El duelo puede pasar a ser un estado

morbido que debe ser tratado, acortado, borrado (Tizon, 2004).

El Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, DSM-IV
(1995) niega explicitamente que el duelo pueda ser considerado un proceso adaptativo e
insiste en una perspectiva cercana a la depresion mayor. No obstante, los criterios que
establece el manual para un trastorno adaptativo encajarian para su aplicacion a los
procesos de duelo. Se limita extraordinariamente la duracion “normal” a dos meses, asi
como que se considera la muerte de un ser querido el Unico desencadenante que lo hace
posible, y como veremos mas adelante las pérdidas pueden ser de muy diversa indole

para dar paso a un proceso de duelo.

La ultima edicion del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos
Mentales, DSM-5 (2013) reduce en cierta forma la patologizacion del duelo, es decir,
disminuye la atribucién de sintomas de manera indistinta al episodio de depresion
mayor y al proceso de duelo. Recomienda que para distinguir el duelo de un episodio de
depresién mayor (EDM), es Util tener en cuenta que en el duelo el afecto predominante
es el sentimiento de vacio y pérdida, mientras que en un EDM es el estado de animo
deprimido persistente y la incapacidad de esperar felicidad o placer. No obstante,
muchos de los criterios que enumera el manual pueden hallarse temporalmente
presentes en una persona en proceso de duelo. Para el diagndéstico diferencial del
trastorno de depresion mayor, define para el duelo: “cursa con intenso anhelo o deseo de
la persona fallecida, desconsuelo intenso y dolor emocional; la preocupacién por el
fallecido o las circunstancias de la muerte son respuestas que se espera que aparezcan en
el duelo, mientras que el miedo a la separacion de las personas por las que siente apego
seria el centro en el trastorno de ansiedad por separacion”. En el periodo previo a la
aparicion publica del DSM-5 se produjeron diversos debates sobre la conveniencia o0 no

de excluir el duelo de los trastornos depresivos. El periodo del duelo puede ser, en
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algunos casos, doloroso y mas largo de lo normal. Aquellos que estaban a favor de
mantener la exclusién insistian en que el dolor emocional parecido a la depresion como
respuesta a la pérdida de una persona querida es una experiencia humana universal
(Zachar, 2015).

Casi 2,5 millones de americanos estadounidenses mueren cada afio, dejando
como consecuencia un grupo incluso mas grande de personas afectadas por la pena. Una
experiencia humana tan universal como el duelo esta reconocida por los profanos y los
profesionales de la salud como una respuesta emocional a la pérdida completamente
normal y esperada. Los clinicos y los investigadores saben desde hace mucho tiempo,
que para un cierto porcentaje de personas el duelo sigue un curso natural, de entre 2 a 6
meses, y no necesita tratamiento clinico (Friedman, 2012). No obstante, el DSM-5
propone una categoria que denomina Trastorno de duelo complejo persistente, que sera
de aplicacion a las manifestaciones de pena intensa y persistente, asociadas a reacciones

de luto o duelo.

Diferentes investigaciones han puesto de manifiesto que las personas que estan
en duelo muestran una mayor morbilidad y mortalidad (Stroebe, Schut y Stroebe, 2007;
Zivin y Christakis, 2007), y que mas del 25% de las demandas que se cursan en
atencion primaria relacionadas con aspectos psicoldgicos tienen su origen en la pérdida
de un ser querido. (Bayés, 2006; McChrystal, 2008).

Es aproximadamente sobre el medio afio después del dbito en donde se toma una
mayor conciencia acerca de lo ocurrido y de la situacion actual (Limonero, Lacasta,

Garcia, Maté y Prigerson, 2009).

La relacion entre procesos de duelo y psicopatologia es estrecha (Limonero,
Tomaés Sabado, Fernandez-Castro y Aradilla, 2008). Por un lado, los duelos acumulados
y/o insuficientemente elaborados (a un nivel més conductual, los “acontecimientos
vitales estresantes”) favorecen el desequilibrio mental, la psicopatologia. Por otro, los
trastornos psicopatolégicos establecidos suelen suponer dificultades, a menudo

especificas, en la elaboracion del trabajo de duelo.
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El duelo patolégico es una forma de duelo complicado, una forma de
complicarse el duelo o de expresarse sus complicaciones. Un duelo complicado
significara dificultades cualitativas, cuantitativas o temporales para la elaboracién, pero
no necesariamente un desarrollo patolégico. Un duelo retardado, inhibido o congelado

es un duelo complicado (Tizon, 2004).

Bowlby (1983), plantea la existencia de cuatro variedades primordiales de duelo

patoldgico:

1. El duelo crénico, caracterizado por un estado de desesperanza cronica,
transcurridos doce meses desde la pérdida.

2. Duelo con ausencia prolongada de afliccibn consciente, con probable
irascibilidad y sintomatologia fisica.

3. Duelo con ubicaciones inapropiadas de la presencia del muerto, en otras
personas o0 animales.

4. Duelo con euforia, que implica negacién o interpretacion sesgada de los

beneficios de la pérdida.

Las pérdidas ambiguas pueden crear un trauma. En este sentido, los sintomas del
duelo inconcluso son similares a los del trastorno por estrés postraumatico (TEPT)
(Boss, 1999).

A partir de los estudios de Horowitz, Bonanno y Holen (1993) Tiz6n (2000)
intenta una aproximacion al tema de la evolucion del duelo hacia la psicopatologia a
partir de la exacerbacidn de las presiones en los diversos momentos de éste o a partir de
la falta de contencidn de esas presiones externas por la fragilidad de la personalidad del
sujeto. En tal sentido, cada uno de los momentos de evolucion de un duelo puede dar
lugar a manifestaciones “psicopatologicas” si se da un desnivel importante entre la
gravedad e intensidad del duelo y las “capacidades de elaboracion y contencion del
sujeto” (y de sus niveles de contencion psicosociales). A destacar, a efectos de esta
investigacion y en cuanto al duelo anticipado, la fase I1l, de negacion (se intenta negar
la realidad de la pérdida o de lo que ésta significa para el sujeto), en la que podrian
aparecer sintomas de evitacion extrema, fobias, uso de drogas para evitar el sufrimiento

mental, o reacciones maniacas de control o desprecio.
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El encadenamiento de duelos, cada uno de ellos grave en si mismo, acaba por
descompensar las capacidades de contencion, es decir, el equilibrio psicoldgico, de casi
cualquier persona (Tizén, 2004). En la enfermedad de Alzheimer se producen, de
manera progresiva, continuadamente, mdaltiples pérdidas: de comunicacién, de
intimidad, de proteccion, etc. En este sentido podriamos hablar de un encadenamiento
de duelos que vienen a multiplicar su efecto devastador en el sujeto cuidador (Holley,
2009).

Son circunstancias que haran mas dificil la elaboracion del duelo (Cabodevilla,
2007):

1. Pérdida ambigua.

2. Relacion de gran dependencia.

3. Personalidad, antecedentes y caracteristicas del deudo (pérdidas no resueltas,
antecedentes de depresion, falta de habilidades sociales, baja autoestima).

4. Contexto sociofamiliar sin redes de apoyo.

En un estudio (Garralda, 2006) sobre la incidencia de duelos de riesgo en
familiares de primer grado (conyuge o conviviente, padres-madres, hijos-hijas) en una
unidad de cuidados paliativos se constatd que el 24% de los familiares estudiados era
susceptible de un duelo de riesgo. No obstante, un gran nimero de personas presenta
reacciones de tristeza de muy diversa intensidad que no deberian recibir el diagndstico
de “depresion”. Un numero no desestimable de personas necesita mas tiempo para
recuperarse que el que nuestra cultura define como normal. Un cierto nimero de
personas nunca asume la pérdida con serenidad. El afrontamiento de la pérdida de un
ser querido presenta un caracter complejo (Avia y Vazquez, 1999; Ochoa de Alda,
2002).

Stroebe (2002) en una revision de diversos estudios expone como suelen ser las

reacciones de la poblacion general, lo que permite extraer las siguientes conclusiones:

e Estar de duelo no es sindbnimo de padecer depresion.
e La presencia 0 ausencia de emociones no es un indicador de buena o mala

evolucion del proceso.
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e Manifestar o no sentimientos relativos al sufrimiento no significa adecuacion o
no.

e La evitacion no suele ser beneficiosa y aunque cuesta evidenciar los resultados
de los distintos tratamientos o abordajes, lo que si puede constatarse es el
beneficio de poder manifestarse con interlocutores receptivos.

e Parece positivo el mantener unos ciertos lazos con la persona fallecida, que no
supongan obstruccion al hecho de rehacer la vida del deudo.

e No existe un tiempo que indique a priori el final del proceso de duelo ni una

Unica forma de afrontarlo.

Rando (2001), investigadora con una orientacién de corte cognitivista y
constructivista, aporta ocho consideraciones sobre el duelo que ayudan también a

normalizar los procesos en términos estadisticamente generales:

1. El duelo no necesariamente ocurre en etapas fijas.

2. Continuas conexiones con el difunto no deben ser consideradas patoldgicas.

3. Las personas no siempre “superan” una pérdida importante, pero aprenden a
vivir con ella.

4. Larecomendacién de intervencidn para todos los sujetos puede ser dafiina.

5. No existe una Gnica manera de responder a una pérdida.

6. El duelo y la reconstruccién de significado ocurren a nivel individual, familiar y
social.

7. El duelo se puede complicar lo que no significa patologia.

8. El duelo es cultural.

Prigerson y Jacobs (2001) plantean cuatro criterios revisados para el duelo
complicado (Tabla 1.3):
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Tabla 1.3. Criterios revisados de duelo complicado

CRITERIOS REVISADOS DE DUELO COMPLICADO

Haberse producido la muerte de alguien significativo para esa persona.

Criterio A

Estrés por la separacion del ser querido que ha muerto.

Presentar, por lo menos cada dia o en grado acusado, tres de los cuatro sintomas
siguientes:
a) Pensamientos intrusos-que entran en la mente sin control-sobre el fallecido.
b) Aforanza-recordar con pena su ausencia-del fallecido.
c) Busqueda-ain a sabiendas de que estd muerto-del fallecido.

d) Soledad como resultado del fallecimiento.

Criterio B

Estrés por el trauma psiquico que supone la muerte.

Presentar como consecuencia del fallecimiento, por lo menos cada dia o en grado
acusado, cuatro de los ocho sintomas siguientes:
a) Falta de metas y/o sentimiento de inutilidad con respecto al futuro.
b) Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta
emocional.
c) Dificultades para aceptar la muerte (por ejemplo, no terminar de creérselo).
d) Sentir la vida vacia y/o sin sentido.

e) Sentir que se ha muerto una parte de si mismo.
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f)  Tener hecho pedazos el modo de ver y entender el mundo (por ejemplo,
perder la sensacion de seguridad, la confianza, el control).

g) Asumir sintomas y/o conductas perjudiciales del fallecido o relacionadas
con él.

h) Irritabilidad, amargura y/o enfado con relacién a la muerte.

Criterio C

La duracion del trastorno (los sintomas arriba indicados) es de al menos seis meses.

Criterio D

El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral u otras

actividades significativas de la persona en duelo.

Al hilo de las modificaciones diagnoésticas con relacién a los procesos de duelo
en los ultimos diez afios, es relevante que la guia de diagndsticos enfermeros NANDA
revisod, ya en su edicién 2007-2008 (NANDA, 2007) el diagnéstico 00136 Duelo
(anteriormente Duelo Anticipado) también en el sentido de considerar normales (o
normalizar) las manifestaciones que acompafan el duelo, y se ha afiadido, ademas, el
conjunto de consideraciones de Barreto y Soler (2007) que se comentan més adelante,
en el sentido de ampliar el espectro de manifestaciones cognitivas (por ejemplo,
alucinaciones visuales y auditivas breves, dificultades de atencion concentracion y
memoria, ideas de culpa y autoreproche), fisicas (aumento de la morbimortalidad,
alteraciones del suefio, trastornos del apetito) y motoras (autoaislamiento social,

hiperactividad, hipoactividad, hablar con el fallecido).
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1.1.5 Pérdidas

Si bien es cierto que la mayoria de las investigaciones que conocemos se han
realizado con deudos que han perdido a sus allegados, o estaban en el proceso de
perderlos, ya hemos considerado, en la misma introduccion, que los duelos guardan
relacion con una gran variedad de pérdidas, que pueden ser reales o simbdlicas, fisicas,
relacionales, funcionales, etc. La familia que existe en la cabeza de las personas es mas

importante que la que registra en su libreta el tomador de datos del censo (Boss, 2001).

Asimismo, no siempre las pérdidas son claras y estan bien determinadas. A pesar
de que la literatura clinica practicamente no se ha pronunciado sobre la pérdida
ambigua, ese fendmeno - el de la pérdida ambigua - siempre ha constituido materia para
la Opera, la literatura y el teatro. La pérdida ambigua es siempre estresante, y a menudo,
atormenta (Boss, 1999).

Existen dos tipos basicos de pérdida ambigua. En el primero, los miembros de la
familia perciben a una determinada persona como ausente fisicamente pero presente
psicolégicamente, puesto que no es seguro si estd viva o muerta. Seria el caso de los
desaparecidos o contendientes en conflictos bélicos, en paradero desconocido o sin
noticias de ellos. En el segundo tipo de pérdida ambigua, se percibe a la persona como
presente fisicamente pero ausente psicoldgicamente. Ilustran los casos extremos de esa

condicidn las personas con la enfermedad de Alzheimer.

La incertidumbre impide que las personas se adapten a la ambigiiedad de su
pérdida reorganizando los papeles y las normas de su relacion con los seres queridos,
por lo que las relaciones de pareja o familia se congelan en esa situacion o evolucionan

hacia patrones conflictivos o patoldgicos.

Ademas de la cuestion de la ambigliedad, aspecto central en las relaciones de los
familiares cuidadores con sus enfermos, en el caso de las demencias, por tratarse de una
pérdida “no definitiva” que comporta una dedicacion muy alta y continuada, se
observan relaciones de una intensa ambivalencia, entre la pena frente al declive del
enfermo y la rabia por las pérdidas en la propia vida del cuidador, que se ve afectada por
la tarea de cuidados.
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Diversos autores han estudiado las variables que influyen en el curso de un
duelo, estableciendo al mismo tiempo, predictores del duelo complicado (Barreto, Yiy
Soler, 2008). Las variables, en general, (Tizon, 1996) se pueden agrupar en:
individuales (sujeto-objeto perdido), familiares, relacionales, situacionales o

circunstanciales.

En su investigacion empirica, Barreto et al. (2008) destacan como elementos
negativos, de riesgo, la dependencia afectiva, las expresiones de rabia y la culpa, la
vulnerabilidad psiquica previa (antecedentes de psicopatologia o duelos anteriores no

resueltos), falta de control de sintomas durante la enfermedad y problemas econdmicos.

Por el contrario son elementos protectores la capacidad para darle sentido a la
experiencia, las competencias en el manejo de situaciones diversas y la gestion de las
emociones, asi como una buena capacidad de autocuidados. El estudio, realizado con
pacientes de cancer y sus familiares, incluye la administracion del Inventario de Duelo
Complicado (IDC), adaptacion (Limonero et al., 2009) del Inventory of Complicated
Grief (ICG) de Prigerson et al. (1995), en el que una puntuacion de 9/15 sefiala alta
probabilidad de duelo complicado. Los porcentajes obtenidos permiten al equipo

enunciar:

“Estimamos que cada difunto deja un promedio de cinco dolientes y de ellos el

15% aproximadamente desarrollard un duelo complicado (DC).”

Y destacan dos areas de investigacion a tener en cuenta en el futuro: la de los
aspectos vinculares, es decir vinculos, afectos y sistemas familiares y la de los aspectos

protectores, por resiliencia o entrenamiento.

Ademas de Barreto y Soler (2007), autores como Parkes (1996), Stroebe (2002)
y Neimeyer (2007) han aportado sus visiones sobre los determinantes o condicionantes

principales en los procesos de duelo.

En el plano de lo contextual el tipo de muerte, la causa y el recorrido, largo o

breve, desde el “anuncio” hasta el suceso, seran determinantes. Generalmente, la muerte
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subita, repentina o traumatica complica el duelo. El tipo de relacion con la persona
fallecida, las expectativas truncadas, el parentesco y el vinculo afectivo son importantes.
Las relaciones ambivalentes o conflictivas son un mal prondstico. Este aspecto adquiere
especial relevancia en los procesos que cursan con deterioro cognitivo, por la
imposibilidad de elaborar, a partir de un cierto momento, lo que acontece en la relacion.
Una de las pérdidas mas destacadas en los procesos de la enfermedad de Alzheimer es
la falta de reciprocidad (Pascual y Santamaria, 2009).

Las reacciones emocionales mas fuertes y prolongadas del duelo se manifiestan
cuando la muerte es imprevista y cuando no ha habido tiempo para programar o
anticipar el suceso (Garcia Hernandez, 2005). No obstante, el declive progresivo de los
familiares enfermos con deterioro cognitivo moderado o severo, aun siendo
temporalmente no repentino, no garantiza un duelo sin complicaciones. Afiade Garcia
Hernandez (2005): “Estéa claro que el duelo es un proceso tanto social como individual
y que se necesita prestar mas atencion a como las familias y otros grupos sociales

pueden propiciar o impedir la adaptacién de sus miembros.”

Si admitimos que el impacto de un diagnostico muy grave, que podra deteriorar
al enfermo y llevarle en un plazo relativamente corto de tiempo a la muerte, produce un
cambio en la estructura y la funcionalidad del sistema familiar, parece conveniente
analizar las respuestas tanto de los sujetos afectados, de uno en uno, como del sistema
familiar tomado en su conjunto. Disponemos de investigaciones en procesos
oncologicos y duelo, donde las pérdidas se refieren a la propia persona enferma o a sus
familiares, dando lugar al concepto de duelo anticipado o anticipatorio, pero son escasos
los que se refieren a procesos de deterioro cognitivo, donde el declive del enfermo es

episddico o progresivo.

Cuando las personas mayores presentan un gran deterioro o una enfermedad
cronica que amenaza seriamente su vida, numerosos familiares llegan a experimentar un
duelo anticipatorio que genera en ellos sentimientos de negacion, ira, depresion vy,
finalmente, aceptacion de la realidad. VVan progresivamente experimentando la pérdida
de su ser querido con los consiguientes sentimientos emocionales conflictivos. Para
algunos familiares y cuidadores, el sentimiento de duelo y sus repercusiones negativas

son incluso més intensos en el duelo anticipatorio que en el duelo posterior al
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fallecimiento (Pascual y Santamaria, 2009).

El tipo y calidad de la relacion, asi como el parentesco con el enfermo,
constituye una variable muy relevante para el curso del duelo. Las relaciones basadas en
una cierta independencia aportan elementos protectores. Contrariamente a lo previsible,
las relaciones ambivalentes o conflictivas no favorecen un buen proceso de duelo sino

mas bien cursan con sentimientos de culpa y rabia contra el fallecido.

1.1.6 El concepto de duelo anticipado

Erich Lindemann (1944) utiliza por primera vez el término (en realidad, usa el
término dolor anticipado) aludiendo a las reacciones de duelo que emergian en personas
confrontadas con la amenaza de muerte o de separacion del ser amado, antes de que la
pérdida se hubiera consumado. La reaccidn se caracterizaba por depresion, elevada
preocupacion por la persona, repaso a todas las maneras en las que la persona podia
morir y una anticipacion de los reajustes necesarios en caso de suceder esto. Para este
autor, el dolor anticipado daba al sujeto la posibilidad de comenzar el trabajo de duelo
previamente a la muerte del sujeto, consiguiendo mejor resolucion a la muerte fisica y
mas rapida reincorporacion a la vida habitual. Las criticas metodolégicas apuntan a la
poca o nula consistencia del control de las distintas variables que pueden influir en las

reacciones de las personas “dolientes”.

La amenaza de pérdida provoca ansiedad y la pérdida efectiva, pena; mientras
que ambas situaciones pueden provocar ira. (Bowlby, 1983). El duelo anticipado
(Rando, 2000), es el término que se emplea para referirse a este momento particular que
se describe como la respuesta emocional frente a la amenaza potencial de la muerte de
una persona amada o de uno mismo. Es decir, la amenaza de muerte, entre otras
cuestiones, desencadena una respuesta emocional en el sujeto, de caracteristicas

especificas y que es denominada como duelo anticipado (Loitegui, 2008).

Se atribuye a Freud, en su escrito sobre “lo perecedero” (Verganglichkeit), entre
1915 y 1917, una cierta esencia conceptual del duelo anticipado, al mencionar que el

sujeto, frente al reconocimiento o la comprension de que aquello que ama, aquello que
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es bello, perecerd, anticipa la pérdida, se aleja y lo rechaza. Argumento muy débil pero

sugerente para poder plantear algunos mecanismos psicoldgicos del duelo anticipado.

Futterman (Futterman, Hoffman y Sabshin, 1972) empieza a utilizar el concepto

de duelo anticipado y describe cinco componentes:

Reconocimiento de la inevitabilidad de la muerte.

Pena o la experimentacion y expresion de resultados emocionales de la pérdida
anticipada.

Reconciliacion y desarrollo de una perspectiva que soporte la creencia del valor
de la vida.

Desapego o retiro de la investidura emocional del moribundo.

Memorizacion o desarrollo de una imagen mental estable del difunto.

Aldrich (1974) lo define como cualquier duelo que tiene lugar antes de una

pérdida, lo que lo diferencia del duelo que ocurre cuando se produce la pérdida o

después de la misma. Establece cinco consideraciones:

o~ w0 D

Lo experimenta el que va a fallecer y su familia.

No puede prolongarse indefinidamente porque el punto final es la muerte.
Su intensidad deberia disminuir con el tiempo.

De existir ambivalencia es mas facil que se produzca negacion.

Sélo el duelo anticipatorio puede incluir una fase de esperanza.

Como resultado de la debilidad metodolégica de los diferentes estudios que se

han ido realizando, la confusion conceptual se ha ido repitiendo. A esto hay que afadir

que la pregunta que ha guiado los estudios no ha sido mayoritariamente si el duelo

anticipado o anticipatorio existe sino si es psicologicamente util a la hora de mitigar el

duelo post mortem (Rosales y Olmeda, 2001).

Bowlby (1983) se refiere, en su estudio con padres de nifios con enfermedades

fatales, al hecho de que en esas situaciones, el duelo empieza en el mismo momento en

que se da el diagnostico, dando lugar a un cierto duelo anticipado, a diferencia de lo

que sucede en cényuges en los que la muerte es casi siempre un golpe.
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Rando (2000), en un primer intento de precisar, define el duelo anticipado
como un fenémeno que puede ocurrir cuando alguien tiene la posibilidad de anticipar la
muerte de un ser querido o la propia, y esta conformado por siete operaciones generales:
Pena y duelo, mecanismos de afrontamiento e interaccidn, reorganizacion psicosocial,
planificacion, busqueda de equilibrio frente a las nuevas y dificultosas demandas,
facilitacion de una muerte apropiada en respuesta al reconocimiento de la enfermedad
terminal propia o de alguien significativo y el reconocimiento de pérdidas pasadas,
presentes y futuras. Asi pues, el duelo anticipado implicaria tres cuestiones

fundamentales:

1. Los sentimientos inherentes al duelo y la aceptacion de las pérdidas. (Angustia,
ansiedad, pena).
2. Lareorganizacion individual y familiar. (Roles, asuntos inconclusos).

3. El lento desapego y facilitacion de una muerte apropiada.

Los estudios con padres de nifios con enfermedades en situacion de
terminalidad (Futterman et al.,, 1972) que constituyen el grueso de los estudios
conocidos, permiten a Rando (1984) establecer cinco aspectos funcionales del duelo

anticipado:

1. Reconocimiento: Convencimiento progresivo de la inevitabilidad de la muerte
del nifio.

2. Duelo: Experimentacion y manifestacion emocional del impacto de la pérdida
anticipada con su correlato fisico, psicolégico y relacional.

3. Reconciliacién: Desarrollar otro punto de vista ante la muerte esperada, que
preserve un mayor sentido de confianza en el valor de la vida del nifio y en el
valor de la vida en general.

4. Desapego: Retiro de la investidura emocional del nifio como un individuo en
crecimiento con una real perspectiva de crecimiento.

5. Memorizacién: Desarrollo de una representacion mental del nifio que

permanecera mas alla de su muerte.

Segun Rando (1984) no se trata de que cuando la persona fallece una parte del

proceso de duelo ya se ha completado sino que el anticipar una muerte permite al
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individuo, con tiempo, comprender la perdida como un proceso natural frente al cual ir
desplegando sus mecanismos de afrontamiento para que sea menos doloroso. Para
Rando el duelo anticipado es un proceso psicolégico activo de pensamientos y

emociones, muy diferente a la mera anticipacion de la muerte.

El mayor aspecto positivo que se ha relacionado con el duelo anticipado, es la
posibilidad que éste brinda de prepararse para la muerte de una manera natural, resolver
asuntos pendientes y despedirse del enfermo. En la enfermedad de Alzheimer,
especialmente en fases avanzadas, este aspecto de comunicacién se hace inviable desde
el enfermo, lo que apuntaria a desajustes posibles en el cuidador frente a la
imposibilidad de resolver asuntos pendientes o recibir aprobacion frente a determinadas

decisiones.

Diversos estudios (Stroebe et al., 2001) encontraron que la falta de anticipacién
a una pérdida, se traduce estadisticamente en mayores problemas persistentes
posteriores a una pérdida que aquellas muertes que han sido anticipadas. Kubler-Ross
(2006) amplia en esa época la aplicacion del término duelo anticipado a pacientes y
familiares, extremo que en sus primeros trabajos con moribundos (1969, 1975) quedaba
circunscrito a los enfermos, los cuales debian realizar un duelo preparatorio. Gatto
(2006) postula que el duelo anticipado no desencadena la sintomatologia clésica del
duelo, sino mas bien una anestesia emocional y desapego de la familia hacia el
moribundo. A partir de las aportaciones de Gilbert (2001) y Rando (1984) “frente a la
enfermedad multiples demandas se suceden y continuas pérdidas y cambios ocurren
permanentemente, tanto en el paciente, como en la familia y en cada individuo que la
compone a medida que la enfermedad avanza”, Loitegui (2008) sefiala “en el duelo
anticipado la complicacién radica en que se duela a alguien que aun esta y se deben
reorganizar los roles familiares cuando el individuo adn ocupa, en cierta medida, su
rol.” Pero en la enfermedad de Alzheimer, debido al deterioro de las capacidades
cognitivas del enfermo, ese proceso sufre unas alteraciones particulares que

pretendemos desvelar.

Lebow (1976) define el dolor anticipado como el proceso de duelo normal que
ocurre en anticipacion de la muerte y sus consecuencias, y lleva inherente un conjunto

de tareas adaptativas que deben ser realizadas por la familia:
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1. Permanecer involucrado con el paciente. Es decir tenerle en cuenta en los
eventos familiares.

2. Permanecer separado del paciente. Diferenciarse respecto de su proceso de

morir.

Adaptarse al cambio de roles. Asumir nuevas responsabilidades.

Soportar los efectos del duelo. Control de sentimientos.

Aceptar la realidad de la inevitabilidad de la muerte.

o ok~ w

Despedirse. Dejar partir. Resolver asuntos pendientes.

Como veremos méas adelante, en el proceso de declive de las capacidades
cognitivas e identificativas del enfermo de Alzheimer, va a resultar muy dificil e incluso

a veces imposible, llevar a cabo las referidas tareas.

Con relacion al tiempo, a la posible duracion del proceso, Rando (1986) no
plantea una medida fija, y si en cambio describe la importancia de distintas variables

que pueden influir en el duelo anticipado:

e Variables psicoldgicas, como la naturaleza de la relacion con el enfermo, las
caracteristicas de personalidad del sujeto en duelo, caracteristicas de la

enfermedad y tipo de muerte a la que el deudo debera enfrentarse.

e Variables sociales, como las que se refieren al conocimiento y relacion de la

enfermedad y muerte en el seno de la familia.

e Variables fisiologicas, como salud fisica, consumo de drogas y otros habitos del

deudo.

El trabajo de Rando (1986) se orienta, a partir de la consideracion de que el
duelo anticipado es un término amplio, que describe un proceso psicolégico complejo, a
tratar de especificar su diferenciacion con respecto al duelo, la depresion y lo que se

conoce como anticipacion de la pérdida.

Los primeros estudios empiricos de que disponemos se agrupan principalmente
en dos grandes poblaciones: duelo anticipatorio en padres de nifios en situacion terminal
(realizados entre 1950 y 1960) y duelo anticipado en familiares de pacientes adultos en
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situacion terminal, mayormente conyuges (a partir de 1970). A partir de 1997 (Walker y
Pomeroy, 1997) se encuentran estudios sobre duelo anticipado en cuidadores de

familiares con demencia.

Richmond y Waisman (1955), observan a padres de 48 nifios con leucemia u
otras enfermedades malignas. Hallan aislamiento, sentimientos de minusvalia,
preocupacion por aspectos relacionados con etapas anteriores de la vida del nifio y

ansiedad relacionada con su responsabilidad en el desarrollo de la enfermedad.

Bozeman, Orbach y Sutherland (1955) entrevistaron a 20 madres de hijos
diagnosticados con leucemia. La reaccion inicial tras el diagnostico era de shock, para

dar paso a la negacion, basqueda de segundas opiniones, hostilidad hacia el médico.

Natterson y Knudson (1960) describen una respuesta trifdsica en madres de
nifios que sobreviven méas de 14 meses al diagnéstico. Una primera fase de negacion,
una segunda con intensos esfuerzos por prolongar la vida del nifio y una tercera fase de

aceptacién mas o menos serena del desenlace.

Futermann et al. (1972) describen el duelo anticipatorio de los padres como una
serie de procesos interdependientes, en cinco pasos, del que destacamos el segundo,
grieving, definido como experimentar y expresar el impacto emocional de la pérdida

anticipada.

Algunos autores, como Friedman y Katz (1974), observando a padres de hijos
con enfermedades malignas, describieron hacia el final del proceso y previo al

desenlace, una “separacion gradual de la implicacion emocional”.

Los estudios sobre familiares de pacientes adultos en situacién terminal, llevados
a cabo a partir de 1970, tratan de estudiar el impacto del duelo anticipatorio en el ajuste
que se produce tras la muerte del ser querido. Basan sus conclusiones en datos
empiricos. El principal objetivo de estos estudios fue determinar en qué medida este
proceso afectaba al duelo, y de ser asi, hasta qué punto se podia lograr prevenir un duelo
patoldgico a partir de intervenciones tempranas en el duelo anticipado. Los

investigadores se dividieron en dos grupos: aquellos que sostenian que los efectos del
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duelo anticipado eran benéficos, y aquellos que argumentaban que podia ser perjudicial

para la salud del enfermo y su familia (Loitegui, 2008).

Si bien no existe evidencia clara que permita afirmar totalmente que el duelo
anticipado reduce las posibilidades de aparicion de duelo patolédgico, hay estudios que
revelan que el duelo anticipado si influye sobre el duelo posterior a la muerte.

Rando (1984) y Gatto (2006), con una vision distinta del duelo anticipado, mas
restringida la segunda, coinciden en los posibles efectos negativos de una excesiva
duracion de un proceso de duelo anticipado. EI motivo principal para considerar el
posible efecto negativo del duelo anticipado es el hecho de que el familiar inicie un
proceso prematuro de desapego excesivo del enfermo, extremo que se podria acentuar
con un prolongado periodo. En este sentido, Rando (1984) planteaba la existencia del
Sindrome de Lazarus, aludiendo a una elaboracion temprana del duelo, que frente a una

remision inesperada de la enfermedad deja la relacion de cuidados en dificil situacion.

Clayton y colaboradores (Clayton, Halikas, Maurice y Robis, 1973) realizaron
un estudio con 81 viudos y viudas para investigar si el duelo anticipatorio es
psicolégicamente Gtil en mitigar el duelo post mortem del superviviente. Realizaron
entrevistas durante la enfermedad, un mes después de la muerte y un afio después. Los
sintomas depresivos considerados como reaccion de duelo anticipatorio estaban
asociados de forma positiva con depresion un mes después de la muerte del conyuge,

pero no se encontraba relacion un afio mas tarde.

Gerber y sus colaboradores (Gerber, Rusalem, Hannon, Battin y Arkin, 1975)
compararon 65 viudos, hombres y mujeres, cuyos conyuges habian fallecido tras una
enfermedad crénica (de 2 o mas meses) con 16 conyuges de personas fallecidas de
forma repentina (sin aviso 0 menos de 2 meses). Sus conclusiones, a raiz de las
mediciones realizadas a los seis meses después del fallecimiento, en las que no se
hallaron diferencias significativas entre los dos grupos, son que la exposicién al duelo

anticipatorio no tenia ningun efecto en el ajuste subsiguiente de este tipo de pacientes.

Ball (1977) llevd a cabo un estudio con 80 viudos, comparando situaciones con

menos de 5 dias de evolucion de los primeros sintomas hasta la muerte y situaciones
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con 6 dias 0 més, donde ya podia darse un duelo anticipado. Concluye que el duelo
anticipatorio da lugar a un mejor ajuste posterior al fallecimiento en los mas jovenes y

que la edad es més predictiva en la evolucion del duelo que la forma de la muerte.

Sanders (Sanders, Mauger y Strong, 1979) realizo el primer estudio en el que se
trataba de evaluar el duelo post mortem utilizando directamente un cuestionario (Grief
Experience Inventory) con 102 individuos, con una media de 52 afios, aproximadamente
dos meses después de la muerte del familiar. No encontroé diferencias significativas
entre las personas que habian perdido a su familiar de forma repentina (menos de 7 dias

0 accidente) y aquellas que habian vivido la enfermedad crénica del ser querido.

Parkes y Weiss (1983), autores del Harvard Bereavement Study, entrevistaron a
43 viudos y 16 viudas. Recogen los efectos de pérdidas anticipadas frente a no
anticipadas, estableciendo la diferencia en dos semanas el tiempo minimo para ser
anticipada. Consideran que el duelo gue se lleva a cabo sin anticipacion de la muerte es

mas traumatico.

Lundin (1984) midi6 el ajuste post mortem segun el nimero de dias que la
persona hubiera estado enferma al afio tras el fallecimiento de su familiar. Compar6 32
familiares que habian vivido muertes inesperadas con 55 que habian vivido la muerte de
su pariente de forma mas o menos anticipada. Observo un aumento significativo de los
dias de enfermedad, principalmente por motivos psicoldgicos, en los familiares de los
fallecidos con poca anticipacion. Se asocia la muerte repentina o inesperada a mayor
morbilidad psiquiatrica y, segin Lundin, deberian considerarse como un grupo de alto
riesgo. Los participantes en este estudio fueron evaluados ocho afios después con el
Expanded Texas Inventory of Grief y se observé mayor intensidad de las reacciones de
duelo, mas sentimiento de culpa, echaban méas de menos al fallecido y tenian mayor

necesidad de llorar.

Frente a las contradicciones que aportan los referidos estudios, Rosales y

Olmeda (2001) apuntan algunas consideraciones:

El duelo anticipatorio es una experiencia subjetiva que no ha sido definida

operacionalmente de forma consistente. Consecuentemente, existe una gran variacion al
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definir el limite de tiempo que marcaria la diferencia entre una muerte inesperada y
aquella que podria ser mas 0 menos anticipada. Ademas, a menudo se da por supuesto
que el duelo anticipatorio ha tenido lugar s6lo por el hecho de que la muerte sea
anticipada. Como ya sefial6 Vachon (Vachon, Freedman, Formo, Rogers y Lagall,
1977) se da también mucha negacion, por lo que hara falta algo mas que una mera

suposicion.

Clayton y sus colaboradores (Clayton et al., 1973) trataron sin demasiado éxito
de definir el duelo anticipatorio como un claster de sintomas depresivos. Asimismo

resultan poco consistentes los intentos para definir el ajuste post mortem.

Otro elemento de confusién, aparte de las diferencias metodoldgicas de los
distintos estudios (edades, roles, métodos de recogida y analisis, etc.), es la cantidad de
factores asociados a una enfermedad maligna de larga duracion, ademéas de la
posibilidad del duelo anticipatorio. Siegel y Weinstein (1983) citan algunos, por
ejemplo, aislamiento emocional o cansancio fisico, y sugieren que éstos y otros podrian

tapar los beneficios que podrian resultar de la anticipacion del duelo.

Como dice Holley (2009) son pocos los estudios que han tratado de examinar el
duelo de los cuidadores durante el progreso de la demencia. Se trata de enfermedades de
media o larga duracion, con la presencia de un deterioro de la identidad del sujeto
enfermo y diversas alteraciones en su proceder y rendimiento cognitivo, lo que las hace

singulares en cuanto al proceso de acumulacién de pérdidas por parte de los familiares.

Walker y Pomeroy (1997) fueron los primeros que examinaron de forma
explicita los efectos del duelo anticipado sobre el funcionamiento y el ajuste de los
cuidadores de familiares con demencia. Realizaron entrevistas estructuradas con 100
cuidadores de personas con Alzheimer y el ajuste se mide en términos de malestar
subjetivo, satisfaccion con la vida y problemas de salud. Siguen el modelo de cinco
etapas del duelo anticipado propuestas por Teusink y Mahler (1984): la negacion, sobre
la participacion, la ira, la culpa y la aceptacion. Aunque las demandas de cuidado (es
decir, la cantidad de tiempo dedicado a la atencion, las caracteristicas personales del
cuidador y la gravedad de los sintomas) se relacionaron significativamente con el ajuste

cuidador, los sentimientos de duelo también fueron muy importantes. De hecho, la
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intensidad del duelo fue el predictor mas consistente y méas grande de los problemas de
ajuste y de la salud de los cuidadores, y se relacion6 también con la disminucion de la
satisfaccion con la vida. Basdndose en estos resultados los autores concluyeron que el
duelo en los cuidadores por la disminucién progresiva de un ser querido con Alzheimer
(DA) es un importante predictor del ajuste actual. Importante contribucion. Sin
embargo, el instrumento utilizado es un instrumento disefiado para la medicion de la
pena convencional y no del duelo anticipado, por lo que los resultados pudieran ser

pOCO precisos.

Meuser y Marwit (2001) trataron de obtener una comprension mas completa del
duelo anticipado de los cuidadores en DA mediante un analisis cualitativo de los datos
obtenidos de grupos focales de conyuges e hijos adultos, en estadios leve, moderado y

severo y una vez fallecido.

Aplicaron la Escala de Evaluacion Clinica de Demencia (CDR, Morris, 1993)
para determinar el estadio de la enfermedad del receptor de los cuidados. Los analisis de
las discusiones de grupo transcritas revelaron que los hijos adultos y los conyuges
experimentaron diferentes reacciones de duelo en cada etapa de la enfermedad.

En el estadio uno CDR, demencia leve, similar a los puntajes 2 y 3 de la escala
GDS de deterioro global de Reisberg (Reisberg, Ferris, Leon y Crook, 1982) los
cuidadores cényuges se centraron en la pérdida de la pareja orientada a aspectos de la
relacién (por ejemplo, aficiones compartidas) mientras que los cuidadores hijos tendian

a expresar la negacion y la evitacion del dolor.

En el estadio dos de CDR (demencia moderada, 4 y 5 de Reisberg) los
cuidadores conyuges seguian centrados en la pérdida de la intimidad y los sentimientos
expresados con gran tristeza y compasion, mientras que las reacciones de los cuidadores
hijos se caracterizaban por intensos sentimientos de ira y frustracion, y un enfoque en

sus pérdidas personales, como la libertad.

En la tercera etapa, la mas avanzada de la enfermedad (probable 6 y 7 de
Reisberg), los conyuges expresaron sentimientos de incertidumbre sobre como proceder

con la vida. Durante esta etapa, la ira de los hijos fue substituida por una profunda
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tristeza en el reconocimiento de la pérdida absoluta del padre. En los grupos posteriores
a la muerte hubo un sentimiento de alivio del dolor intenso, para ambos grupos de
cuidadores, experimentando un resurgimiento de la pena después de algun tiempo
(Meuser y Marwit, 2001).

Adams y Sanders (2004) encuestaron a una muestra de 99 cuidadores con
MMCGI y GDS, con el objetivo de identificar momentos criticos en las etapas de la
enfermedad. Los resultados mostraron que mientras se reportaron niveles moderados de
duelo y depresion en todas las etapas de la enfermedad, los cuidadores que atendieron a
personas en la Ultima etapa de la demencia informaron significativamente de mas
sintomas de duelo y depresion que aquellos en las primeras 0 medias etapas. En esa
muestra, los conyuges y los hijos adultos no difieren significativamente en la cantidad
de duelo o depresion a través de las etapas de la enfermedad. En general, los cuidadores
en la etapa temprana se centraron en las actividades que ya no podian compartir, los de
la etapa media se centraron mas en las pérdidas relacionadas con los cambios personales
en el cuidador, como la pérdida de tiempo y energia personal, y los cuidadores de la
etapa final mencionaron pérdidas relacionadas con la relacion interpersonal y los
cambios a lo largo de los afios. A pesar del reducido alcance estadistico de este estudio
(35 cényuges y 50 hijos adultos) los resultados aportan una interesante vision de lo que
cada dia se conoce mas como el duelo experimentado por los cuidadores a traves de las

distintas etapas de la enfermedad de Alzheimer.

Holley (2009) mediante el estudio de 80 cuidadores se propone la evaluacion del
duelo anticipado como elemento que puede ayudar a aclarar el concepto de la carga del
cuidador, mediante el descubrimiento de algunos de los componentes emocionales de la
carga que puede ser desencadenada por las pérdidas percibidas. El estudio se apoya en
un estudio longitudinal anterior (Schulz et al., 2001) sobre 129 cuidadores, de entre 66 y
96 afios, en el que encontraron que las personas que reportaron altos niveles de tension
durante la enfermedad de sus familiares experimentaron una disminucion de los
sintomas depresivos y un aumento en los comportamientos saludables durante el duelo,
en comparacion con los no cuidadores y cuidadores que no estuvieron tensos. Los
autores sugieren una relacion entre altos niveles de tension durante la enfermedad y
capacidad de duelo antes de la muerte, asi como mejor preparacion para la muerte y sus

secuelas. El estudio de Holley (2009) aplica elementos del modelo de duelo anticipado
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de Rando (1986) a la evaluacion del duelo en una muestra de cuidadores de demencia.
El duelo se midio en respuesta a las pérdidas del pasado, presente y futuro por medio de
instrumentos disefiados para evaluar este tipo de reacciones: MM-CGI (Marwit y
Meuser Caregiver Grief Inventory) y AGS (Anticipatory Grief Scale, de Theut, Jordan,
Ross y Deutsch, 1991). Ademéas también fueron medidas las variables que influyen
como la calidad de la relacion, la salud fisica y mental del cuidador, el apoyo social y el

comportamiento del individuo al morir.

En el contexto de un modelo de afrontamiento-estrés es posible que el duelo sea
un factor de estrés secundario que resulte de los factores de estrés primarios como el
deterioro cognitivo, los problemas de conducta y la creciente necesidad de asistencia
fisica. Muchos cuidadores reportan que el trabajo emocional de cuidar a un ser querido
es mucho mas exigente que las tareas de cuidado fisico (Loos y Bowd, 1997). Frente a
lo doloroso de la crisis vital que representa la muerte, diversos autores (Kehl, 2005;
Lindemann, 1944; Rando, 1984) consideran el duelo anticipado como un proceso

emocional necesario y saludable.

Para Fulton (2003) el duelo anticipado no puede ser considerado ni funcional ni
disfuncional para el individuo o su familia. La importancia del duelo anticipado radica
en que brinda la posibilidad de reconsiderar lo particular y abrumador de esta etapa.

El duelo anticipado resulta ser, a menudo, un proceso atin mas complejo que el
duelo (Loitegui, 2008).
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1.2  El proceso de deterioro cognitivo

En el conjunto de las enfermedades denominadas neurodegenerativas
(enfermedades que comparten el mecanismo patologico de la degeneracion neuronal),
tenemos un subgrupo de gran impacto, en el que todas ellas cursan con deterioro
cognitivo: Enfermedad de Alzheimer, demencia con cuerpos de Lewy, demencias
fronto-temporales, corea de Huntington, etc. Aquello que conforma la identidad y la
diferencia de un sujeto respecto de los otros es justamente lo que, entre otras cosas y en
una proporcion muy elevada, se deteriora progresivamente en las demencias,
especialmente en aquellas que debutan lentamente, de manera insidiosa, como la

demencia por la enfermedad de Alzheimer y algunas demencias mixtas (Weiner, 2010).

1.2.1 Demencias en general

La demencia es un sindrome en el que el deterioro cognitivo alcanza tal
magnitud que altera la capacidad laboral y social del enfermo, en definitiva destruye
progresivamente su autonomia como persona. Son multiples las causas que pueden
producir una demencia, si entendemos que el término se refiere a la sintomatologia
resultante de una lesion en la corteza cerebral. En aquellas que aparecen de manera casi
repentina, su impacto emocional en los familiares es mas intenso, pero a menudo son
procesos de menor duracion, por lo que el recorrido de adaptacion a las pérdidas que
debe hacer el familiar queda reducido temporalmente, aunque el duelo posterior pueda
verse complicado, precisamente por la imposibilidad o severa dificultad de elaboracion.

Una de las caracteristicas esenciales de la mayoria de las demencias es su
progreso en etapas que van desde una demencia leve (el sujeto tiene una cierta
autonomia, recuerda algunas cosas y olvida facilmente otras, comprende Ordenes
basicas) hasta una demencia avanzada (estado vegetativo, ausencia psicoldgica casi
completa), con los consiguientes correlatos emocionales y conductuales, para el

enfermo y para el cuidador o familiar.
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1.2.2 Demencias por enfermedad de Alzheimer

Aparicion lenta, insidiosa, perdidas progresivas, a menudo muy sutiles al
principio, aspecto que lleva a los familiares a mantener unas relaciones no funcionales o
incluso conflictivas, originadas en la perplejidad y la frustracion. Segin el DSM-IV los
criterios para establecer este diagndstico requieren la presencia de un deterioro de la
memoria (en aprendizaje y recuerdo reciente), asi como al menos una de las siguientes
alteraciones cognitivas: afasia, apraxia, agnosia o0 alteracion de la ejecucion
(planificacion, organizacion, secuenciacion y abstraccion). Con un inicio gradual y un
deterioro continuo la necesidad de cuidados sigue un patron ascendente, en muchas

ocasiones vertiginoso.

Si bien en la literatura cientifica y en los manuales de neurologia se distinguen
distintas formas de aparicion y desarrollo de la EA (curso répido o lento, formas
precoces o tardias, formas esporadicas o hereditarias, con alteraciones psiquitricas,
asimétricas, mixtas, etc.) y cada enfermo es una realidad distinta, existe un cierto

consenso en definir tres fases diferenciadas:

1. Primera fase, inicial o leve.
2. Fase intermedia 0 moderada.

3. Tercera etapa o Alzheimer avanzado.

En la actualidad no existe un tratamiento curativo, por lo que el grado de
dependencia del enfermo hacia sus cuidadores se incrementara inevitablemente hasta su
final, de manera gradual o por episodios mas o menos bruscos. El primer aspecto al que
se enfrentan familia y paciente es la asuncion del diagndstico (Connell y Gallant, 1996).
En muchas ocasiones, la decisiébn sobre comunicar o no al propio afectado el

diagnostico, es causa de dilemas entre los familiares y los profesionales responsables.

En Catalunya se calcula que existen alrededor de 112.000 personas que padecen
la enfermedad de Alzheimer (CatSalut, 2016). El nuevo Plan de Salud 2016-2020
anuncia que priorizara la implementacion del modelo de atencion a las enfermedades
neurodegenerativas que se centrara en las personas a lo largo de todo el proceso de la

enfermedad.
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La prevalencia de la enfermedad se sitla actualmente, segun diversos estudios
comunitarios (Ageéncia de Salut Publica de Catalunya (ASPCAT), Departament de
Salut, Generalitat de Catalunya, 2016) en un 6% para la poblacion mayor de 60 afios, un
9,6% para la poblacion mayor de 70 afios y entre un 20% y un 40% en poblacion mayor
de 80 afios. Sefiala Pérez Tur (2004), en Institut d’Estudis Catalans (IEC, 2016) que
para una poblacion de 123.000 afectados de deterioro cognitivo, el 86% corresponden a
demencias tipo Alzheimer.

Segun datos de 2013 del Instituto Nacional de Estadistica (INE) la enfermedad
de Alzheimer es la septima causa de muerte, con un total de 12.775 personas, de las
cuales el 69,90 % son mujeres.

El World Alzheimer Report (Alzheimer’s Disease International, 2016) estima
que en 2015 hay casi 47 millones de personas viviendo con la enfermedad de Alzheimer
en el mundo, cifra que ascendera a mas de 131 millones en 2050. En nuestro contexto
geogréfico, la familia es el sistema principal de cuidados, y en algunos grupos
poblacionales (clase media baja y clases bajas) el unico disponible (Garcia Calvente,
2000).

Inicialmente, y durante un tiempo mas o menos largo, la familia se debate entre
el intento de comprender lo que sucede y la dificultad para asimilarlo. Resulta innegable
que la aparicion de la enfermedad de Alzheimer se traduce en un impacto sobre la vida
de la familia, y muy especialmente en la diada nuclear, o sea, el enfermo y su cuidador
principal designado. Desde el punto de vista de los cuidados paliativos, la atencion a
personas con demencia en estadios muy avanzados es una tarea altamente dificil, que
exige altas competencias en los profesionales y un gran esfuerzo a los familiares (Marti,
Poza y Olasagasti, 2005). Los aspectos éticos son fundamentales y extremadamente
delicados para la toma de decisiones durante el proceso de la enfermedad, tanto en el
ambito familiar como profesional (Boada y Robles, 2009), por lo que en muchas

ocasiones marcaran el duelo final tras la pérdida definitiva del familiar enfermo.

Desde un punto de vista global, parece indiscutible que la enfermedad de
Alzheimer es el tipo de demencia mas frecuente, representando entre el 50% Yy el 80%
del total de las demencias. Se trata del cuarto problema de salud en el mundo (ADI,
2016).
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1.3 Rol y funciones del cuidador familiar

1.3.1 Definicion del perfil en relacion a la enfermedad de Alzheimer

La evidencia pone de manifiesto que cada sujeto es distinto, por lo que cada
enfermo y cada cuidador familiar constituyen una realidad compleja diferente. Este
aspecto dificulta metodologicamente los estudios y su posible comparacion. No
obstante, en los Gltimos afios, van apareciendo definiciones que permiten acotar un
perfil funcional que proporcione pistas a los investigadores y a los clinicos para el
entendimiento y el abordaje de sus necesidades.

Asi pues, el cuidador principal (Martin y Artaso, 1998) seria la persona, familiar,
cényuge o amigo que proporciona la mayor parte del apoyo diario a quien padece
demencia, viva o no en el mismo domicilio que el enfermo. La mayoria de autores suele
identificarlo con la persona que ofrece la mitad o mas del total del cuidado requerido
por el familiar (Lawton, Kleban, Moss, Rovine y Gliksman, 1989). O ese miembro de la
familia o entorno familiar que dedica el mayor tiempo de cuidado al paciente (Atienza,

Parris Stephens y Townsend, 2002).

Wilson (1989) define al cuidador principal como aquella persona, procedente del
sistema de apoyo informal del enfermo, familiar o amigo, que retne las siguientes

caracteristicas:

1. Asume las principales tareas de cuidado, con la responsabilidad que ello
conlleva.

2. Es percibido por los restantes miembros de la familia como el responsable de
asumir el cuidado del enfermo.

3. No recibe remuneracidn por la realizacion de dichas tareas de cuidado.

4. Debe haber realizado tareas de cuidado un minimo de seis semanas.
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1.3.2 Variables relevantes

La tarea de cuidar a un enfermo crénico o con graves discapacidades no es algo
que se produzca al azar (Bazo, 1998). Aunque existe un pensamiento generalizado de
que los cuidados a miembros con enfermedades cronicas o dependientes son

responsabilidad de la familia, éstos recaen habitualmente en las mujeres.

Hay una serie de variables que pueden determinar esta decision. Bazo destaca el
sexo del cuidador, la presencia de hijos aun dependientes en la familia, la posicion
dentro de la familia en relacion al orden de los nacimientos, la edad del cuidador, el
grado de afecto entre cuidador y paciente, el grado de deterioro fisico y mental del
paciente, la educacion, el estatus social, la disponibilidad de tiempo, la distancia
geogréfica, la falta de alternativas dentro de la familia, la salud del cuidador, la
situacion financiera de la persona dependiente, etc.

Esta autora plantea que en Espafia, la familia, guiada por un sentido del deber muy
interiorizado, sigue siendo el principal sistema de provision de cuidados y bienestar, y
para algunos grupos de poblacién el Unico posible. Bazo también identifica en las
mujeres una construccion social del rol de cuidadoras basada en creencias acerca de las
funciones protectoras de la familia y de las mujeres como proveedoras naturales de
cuidados. De los problemas principales que las mujeres cuidadoras han identificado,
ademéas de aprender a desarrollar las estrategias adecuadas para hacer frente a la
situacion y las consecuencias negativas fisicas y psicoldgicas de tal tarea, destaca con
gran diferencia el sentimiento de soledad y la sensacion de incomprension de los demas
a la situacion de cuidar. Ademas, la desorientacion aumenta cuando sienten que por
parte de los profesionales no se les estd proporcionando la informacion ni el apoyo
moral adecuado para poder cumplir su funcion de cuidadoras. La mayoria de estas
mujeres cuidadoras valora como prioritario mantener la calidad de vida de las personas
enfermas y admiten que existe una relacién reciproca entre su bienestar o malestar y el

de la persona enferma.

Wright (1991), al estudiar el impacto de la demencia por Alzheimer en funcion
de la relacion de parentesco con el paciente, sefial6 que se deberia diferenciar la

situacion especial que viven los esposos con respecto a otros familiares cercanos como
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las hijas u otro familiares, ya que con la irrupcién de la enfermedad se ven afectados

aspectos especificos de la relacion marital.

Segun Peinado y Garcés (1998) en la mayoria de los casos, la decision de
convertirse en cuidador sobreviene impuesta por las circunstancias sin que medie un
proceso deliberado de toma de decision. En la mayoria de los casos, los cuidadores de
pacientes con Alzheimer son miembros de la familia directa (Rabins, Mace y Lucas,
1982). En Espafia, el 85% de las personas que asumen el cuidado son familiares (Félix
et al., 2012), de los cuales el 50% son hijos, un 25% cényuges y el 25% restante otros

familiares.

El impacto emocional, familiar, social y econdmico que este trastorno genera es

mucho mayor que en otras enfermedades cronicas (L6pez-Pousa et al., 2004).

Diversos autores coinciden en afirmar, a partir de estudios empiricos, que cuidar
a una persona con demencia es diferente a cuidar a cualquier otro enfermo. Tienen
mayor estrés que otros cuidadores (Eagles et al., 1984; Grafstrom y Winblad, 1995;
Isaac, 1971; Poulshock y Deimling, 1984). Mayor prevalencia de trastornos depresivos
(Livingston, 1986). Padecen una mayor limitacion social (Reese, 1994) y deben

introducir grandes cambios en su vida cotidiana (Grafstrom y Winblad, 1995).

Asi pues, seran variables a considerar la edad, el sexo y el parentesco del
familiar cuidador. Por otra parte, con relacion a la enfermedad de Alzheimer, conviene
diferenciar las distintas fases de la enfermedad en que se encuentre el enfermo (leve,
moderada o0 avanzada), las conductas disruptivas del enfermo y los apoyos formales e
informales disponibles. Segun Philip y colaboradores (Philip et al., 1995) los familiares

de EA hacen una mayor utilizacién de los recursos asistenciales.

Para Peinado y Garcés (1998) existen dos grandes grupos de estresores que
influyen en el cuidador. Los producidos propiamente por la enfermedad (el estado
funcional del paciente, la duracién de la enfermedad, las conductas problematicas,
encontrar a una persona adecuada para que ayude a cuidar al enfermo, la tension
producida por los cambios de humor del paciente, la incertidumbre sobre la evolucion y
el tiempo que se prolongara la enfermedad y la necesidad de hacer gastos para atender

al enfermo) y los estresores producidos por las caracteristicas del cuidador y las
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variables contextuales (caracteristicas demograficas y socioeconomicas del cuidador y

la red y sistemas sociales de apoyo).

Los enfermos de Alzheimer suelen presentar diversas alteraciones
psicopatoldgicas y del comportamiento, como delirios, alucinaciones, conductas
desafiantes, agresivas, acciones repetitivas, ansiedad, depresion, alteraciones del suefio,
etc. (Ballard, Lowery, Powell, O’Brien y James, 2000).

Se trata de una enfermedad de larga evolucion, generalmente entre 8 y 10 afos,
con excepciones hasta los 20 o0 mas afios (Boada et al., 1999), que somete a cuidadores
y pacientes a una relacién alta y progresivamente dependiente. Toda esta afectacion
generalizada de las actividades de la vida diaria (AVD) implica muchas tareas, tiempo y
dedicacion por parte del cuidador. Este “tiempo de cuidado” que el cuidador invierte en
el paciente reduce el tiempo para si mismo y se ha relacionado directamente con los

niveles de estrés del cuidador (Aguglia et al., 2004).

La comunicacién entre el paciente y el cuidador se ve cada vez mas alterada y
deteriorada, por lo que entender y hacerse entender por el enfermo sera una tarea
extremadamente dificil y cambiante dia a dia, en paralelo al proceso de deterioro
general (Kim y Buschmann, 1999).

El coste econdmico de los cuidados puede situarse facilmente entre 5y 41 mil
euros anuales, con un coste medio de 22 mil euros, extremo que viene a sumarse a la
necesidad frecuente de abandono del trabajo para ocuparse del enfermo. El 87% del

gasto suele ser asumido por las familias (Fundacié Pascual Maragall, 2016).

En cuanto al entorno en el que se produce la relacion de cuidados cabe
mencionar que elementos tales como los metros cuadrados de la vivienda, la existencia
0 no de espacios adaptados a la realidad cambiante del enfermo, la luminosidad, el ruido
y la disposicion del mobiliario, asi como las caracteristicas ergonoémicas de los
utensilios a utilizar, juegan un papel importante en los cuidados (Grant y Sommers,
1998).
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Algunos estudios sugieren que la experiencia de cuidados se ve influenciada por
las caracteristicas individuales de cada cuidador (Peinado y Garcés, 1998). Mientras las
caracteristicas de la enfermedad son predictores de estrés, las caracteristicas del
cuidador lo son de satisfaccion. Por el contrario, algunos autores lo contradicen
(Tornatore y Grant, 2004), afirmando que son los estresores primarios, vinculados a la

enfermedad, los que influyen en la satisfaccion con los cuidados.

Por tanto, existen una serie de factores dependientes del cuidador que pueden
colaborar en aumentar la sensacion de malestar o sobrecarga o, por el contrario, actuar
como factores protectores de dichos sentimientos (Fernandez, 2005). Asi, las variables
sociodemogréficas del cuidador, los modos de afrontamiento con los que cuenta, el
apoyo social del que dispone, sus rasgos de personalidad, la calidad de la relacién previa
con el enfermo y la capacidad de encontrar un sentido a su tarea pueden influir de

manera determinante en el impacto de la enfermedad.

Los modos de afrontamiento se han definido como estrategias que las personas
utilizan para manejarse ante los sucesos estresantes (Aramburu, Izquierdo y Romo,
2001). El concepto de afrontamiento fue descrito inicialmente por Lazarus y Folkman
(1984) en base a dos maneras bésicas: el afrontamiento basado en la resolucion del
problema y el afrontamiento basado en la emocion. Abengbzar y Serra (1997)
encontraron una relacion significativa entre distintas variables como la edad, el nivel de
estudios, el grado de deterioro del enfermo, la evolucion de la enfermedad o el tiempo

de cuidado.

El apoyo social, formal e informal, influye también en las estrategias que pueden
utilizar los cuidadores familiares frente a su tarea (Aronson y Yatzkan, 1984; Gwyther,
1998; Haley, Levine, Brown y Bartolucci, 1987; Stephens y Towsend, 1997). Las
intervenciones que se basan en dar tiempo libre a los cuidadores afectan de manera

positiva reduciendo la sobrecarga objetiva (Montgomery, Gonyea y Hooyman, 1985).

Mittelman (2000) observa que, gracias a una intervencion clinica, basada en
apoyo Yy counselling, los cuidadores reducian los sintomas depresivos y mejoraban su
manejo, control y reaccidon frente a los sintomas del paciente. También disponemos de

estudios que relacionan la personalidad del cuidador y la sobrecarga, en la medida en
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que ésta predispone a los cuidadores a interpretar los hechos y las personas del entorno
como algo benigno o amenazante (Fernandez, 2005). En situaciones similares, algunos
cuidadores percibirdn un mayor grado de estrés que otros (Chang y McBride-Chang,
1996; Marshall, Wortman, Kusulas, Hervig y Vickers, 1992; Scheier y Carver, 1985).
Las dos variables mas estudiadas son neuroticismo y optimismo, relacionandolas con
una interpretacion negativa de los acontecimientos vitales y mayor vulnerabilidad al
estrés, la primera, y con una vision positiva sobre el futuro y una mayor capacidad para
afrontar mejor las dificultades, la segunda (Hooker, Monahan, Bowman, Frazier y
Shifren, 1998).

Por ultimo, la relacién previa con el enfermo y la relacion actual suponen
también variables influyentes en relacion al concepto de sobrecarga o satisfaccion
(Motenko, 1989; Williamson y Schulz, 1990). Boada et al. (1999) encontraron que el
60% de cuidadores eran mujeres (estudio con n=337) y con relacion al parentesco el
57% eran conyuges. Florez Lozano (2001) encontrd que el 60% de los cuidadores tenian
méas de 50 afios y el 10% era mayor de 75 afios. Con ligeras diferencias todos los
autores obtienen porcentajes similares. Si consideramos que el incremento en la
esperanza de vida entre 1990 y 2025 puede situarse, en nuestro pais, en los hombres de
75,10 a 79,12 afos y en las mujeres de 81,25 a 85,66 afios y asimismo, a partir de los
estudios epidemiologicos de caracter longitudinal Framingham Study (Bachman et al.,
1993) y Rotterdam Study (Ott, Breteler, Van Harskamp, Stijnen y Hofman, 1998),
sabemos que la prevalencia y la incidencia de la enfermedad de Alzheimer se
incrementa a partir de los 65 afios y se duplica a partir de los 85 afios, podemos inferir
gue un gran numero de personas se ven afectadas, como familiares, por la enfermedad

de Alzheimer, y esa poblacion se verd incrementada en los proximos afos.

Stone, Cafferata y Sangl (1987) destacaron el papel de los llamados cuidadores
secundarios, es decir, miembros de la familia, que colaboran también en el cuidado y
que suelen ser méas jovenes que los cuidadores principales, con mejor salud, solteros y

activos laboralmente.
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1.3.3 Sobrecarga en el cuidador principal

El concepto no es homogéneo, pero todos los estudios coinciden en sefialar la
existencia de repercusiones fisicas y psicoldgicas en el cuidador (Ballesteros et al.,
2002; Hughes, Giobbie-Hurder, Weaver, Kubal y Henderson, 1999; Roig, Abengo6zar y
Serra, 1998; Vitaliano, Young y Russo, 1991). Se encuentra una amplia diversidad
terminologica para definir el mismo significado (Fernandez, 2005) en inglés y en

castellano.

Tabla 1.4. Significados y significantes carga y sobrecarga. (Adaptado de
Fernandez, 2005)

INGLES CASTELLANO
Burden (Marriot, Donaldson, Tarrier y Estrés (Gonzalez-Salvador,  Arango,
Burns, 2000) Lyketsos y Calcedo Barba, 1999)
Hassles (Kinney y Stephens, 1989) Carga (Taussig, 1999)
Impact (Perel, 1998) Sobrecarga (Martin Carrasco y Artaso,
Overload  (Noonan, Tennstedt y 1998)
Rebelsky, 1996) Desgaste (Vidal, Zavala y Castro, 1998)
Strain (Cox y Monk, 1996) Tension (Devi y Ruiz, 2002)

Burnout (Peinado y Garcés, 1998)

Zarit (Zarit, Todd y Zarit, 1986) definié la sobrecarga como el impacto
psicoldgico con que los cuidadores perciben que su salud emocional o fisica, su vida
social y su situacion economica se ve afectada como consecuencia del cuidado de su
familiar. Peinado y Garcés (1998) afirman que el estres del cuidador surge
principalmente a partir de las distintas formas de percibir las necesidades del enfermo,
entre otros factores. A pesar de existir un acuerdo unanime en considerar el origen del

término burnout en los afios 70, referido a profesionales, la investigacion de la
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sobrecarga en el ambito gerontologico empieza en los 80, con Zarit y sus colaboradores
(Zarit y Zarit, 1982).

La sobrecarga objetiva se basa en las demandas del paciente, la falta de tiempo
para uno mismo o los problemas de salud, mientras que la sobrecarga subjetiva resulta

de la percepcion del cuidador sobre la tarea de cuidar (Lawton et al., 1989).

Arroyo-Anlld, Thomas y Thomas-Hazif (1999) sostienen que las familias
cuidadoras de una persona con demencia tienen una doble presion: los cuidados del
enfermo y el estrés psicoldgico. Ankri, Andrieu, Beaufils, Grand y Henrard (2005)
plantean un concepto multidimensional de la sobrecarga. Montorio, lzal, Lopez y
Sanchez (1998) realizaron un analisis factorial del instrumento The Burden Interview
(Zarit y Zarit, 1982) y hallaron tres dimensiones de carga del cuidador: una, relacionada
con la percepcidn que el cuidador tiene sobre los cambios en su vida desde el inicio de
la tarea de cuidar. Una segunda, que recoge la percepcion sobre la relacion con el
enfermo y una Ultima que se refiere a su valoracion sobre la propia competencia para

cuidar.

Martin Carrasco y Artaso (1998) afirma que la relacién de cuidados es un
proceso dindmico, de curso variable, con posibilidad de diferentes trayectorias.
Los sintomas psicoldgicos y conductuales de los enfermos se han asociado al
incremento de carga para el cuidador (Artaso, Gofii y Biurrun, 2003). Burns (2000)
menciona concretamente el estado neuropsicologico del enfermo, los sintomas
comportamentales y las limitaciones para llevar a cabo las actividades de la vida diaria.
Martin Carrasco y Artaso (1998) afirman que la presencia de trastornos en el
comportamiento se correlaciona mejor con la sobrecarga que el deterioro de las
actividades de la vida diaria (AVD). Zarit et al. (1986) afirmaron que la sobrecarga era
mayor en aquellos cuidadores que tenian mas dificultad para tolerar las alteraciones

conductuales.

Segun Towsend, Noelker, Deimling y Bass (1989), los afios de cuidado parecen
beneficiar en la reduccién de sobrecarga. Abeng6zar (1995) encuentra resultados
opuestos, es decir, a medida que los afos de cuidado se acumulan la sobrecarga

aumenta.
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Conde-Sala (2000) constata que lo que necesitan los familiares al inicio de la
enfermedad no es lo mismo que en las fases mas avanzadas. A partir de la Escala de
Deterioro Global (GDS), de Reisberg et al. (1982), con siete estadios, segun Tabla 1.5,
afirma que los familiares cuyos enfermos estan en los estadios 4 y 5 se hallan frente al
impacto del diagnostico y en el transito de la normalidad a la enfermedad, mientras que
los familiares con enfermos en estadios 6 y 7 estan claramente situados frente a las
dificultades para elaborar la pérdida definitiva que se ve como inevitable. Asi pues, el
apoyo a los familiares deberia tener en cuenta estas consideraciones para conseguir una

mayor efectividad.

Tabla 1.5. Escala de Deterioro Global de Reisberg

GDS Escala de Deterioro Global. Reisberg et al. (1982)

Estadio 1 Ningun declive cognitivo Normal

Estadio 2 Declive cognitivo muy leve Tendencia a olvidar

Estadio 3 Declive cognitivo leve Confusion temprana

Estadio 4 Declive cognitivo Confusion tardia
moderado

Estadio 5 Declive cognitivo Demencia Inicial
moderadamente severo

Estadio 6 Declive cognitivo severo Demencia Media

Estadio 7 Declive cognitivo muy Demencia Tardia
grave

Ribas et al. (2000) encontraron diferencias significativas segun la relacion de
parentesco, pues hallaron que los cuidadores principales que eran hijos politicos
presentaban un grado de carga significativamente mas alto que otros familiares.

A nivel educativo méas bajo mayor nivel de sobrecarga objetiva (Hughes et al.,
1999). A mas nivel formativo, mas estrategias de afrontamiento utilizadas (Abengdézar y
Serra, 1997).

En cuanto a la variable apoyo social, los cuidadores con una red de apoyo social
mas extensa y satisfactoria, parecen estar significativamente menos sobrecargados que

aquellos que no disponen de dicho apoyo (Pushkar et al., 1995).

62



Williamson y Schulz (1990) destacaron la importancia de la calidad de la
relacién previa en la prediccion de sobrecarga para el cuidador. El proceso de cuidados
y la relacién con el enfermo estd muy relacionada con el vinculo afectivo desarrollado

durante la vida, especialmente en las relaciones de pareja (Vila 'y Garriga, 2000).

Reis, Gold, Andres y Markiewicz (1994) evaluaron la influencia de la
personalidad del cuidador sobre las consecuencias negativas del cuidado, las quejas
acerca de la salud y el grado de sobrecarga en la tarea de cuidar concluyendo que, a
mayor grado de neuroticismo, mas quejas y sobrecarga presentaban los cuidadores. No
hay un acuerdo general sobre qué factores se relacionan mas directamente con el
desgaste del cuidador. Se utilizan sin demasiado rigor conceptual términos como carga
y sobrecarga, asi como aspectos morales de la poblacion y aspectos de la clinica

asistencial.

También es importante diferenciar aquellos estudios que utilizan escalas de los
que utilizan entrevistas abiertas. La escala utilizada con méas frecuencia es The Burden
Inventory Interview (Zarit y Zarit, 1982) y sirve para evaluar la vivencia subjetiva de
sobrecarga (Mittelman et al., 1993; Pushkar et al., 1995; Seltzer, Vasterling, Yoder y
Thompson, 1997).

Otras escalas son:
e The Multidimensional Caregiver Burden Inventory (CBI), de Novak y Guest

(1989).

e The Screen for Caregiver Burden (SCB), de Vitaliano et al. (1991).

En general, es aceptado que los familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer
muestran mayores niveles de sintomatologia psiquiatrica con respecto a otros grupos,
especialmente depresion e insomnio (Hooker et al., 1998; Panisello, Lasaga y Mateo,
2000; Vallés, Gutiérrez, Luquin, Martin y Lopez de Castro, 1998). Schneider, Murria,
Benerjee y Mann (1999) encontraron que el 50% de los conyuges de pacientes ancianos
diagnosticados de demencia o de depresion podian ser considerados “casos
psiquiatricos” con el General Health Questionnaire (Goldberg y Hillier, 1979), que es

una de las escalas de evaluacion de sintomatologia psiquiatrica mas utilizada.
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Gonzalez-Salvador et al., (1999) realizaron un estudio comparativo de morbilidad
psiquiatrica y estrés utilizando el SCL-90-R (Sintomatology Check List, Derogatis,
1983) con 90 familiares cuidadores y hallaron puntuaciones significativamente elevadas
en el indice sintomatico general, la subescala de depresion, la sensibilidad interpersonal,

la somatizacién y la hostilidad.

Reinardy, Kane, Huck, Call y Shen (1999) afirman que la tarea de cuidar, en si
misma, no es necesariamente una fuente de estrés pero si que lo es la interpretacion
positiva, neutra o negativa de la situacion. Kramer (1997) sostiene que la gente
experimenta tanto emociones negativas como positivas a la hora de cuidar. Al preguntar
a los cuidadores por los beneficios concretos derivados de la experiencia del cuidado,
hablan de autosatisfaccion, incremento de la autoestima, sensacién de aprender,
competencia y dominio de las situaciones, mejora en la relacién con el enfermo, etc.
(Horowitz, 1985).

Demostrada la complejidad que encierran los factores relacionados con el
cuidado prolongado de un enfermo de Alzheimer, son varios los autores que han
disefiado modelos explicativos de relacion entre los distintos factores, con el objetivo de

explicar mejor las consecuencias positivas y negativas del cuidado.
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1.4 Modelos en relacidn a la sobrecarga de los cuidadores

El esquema general utilizado por los distintos autores para los modelos que se
exponen a continuacion ha sido considerar los factores dependientes de la enfermedad
(enfermedad de Alzheimer u otras demencias) o del paciente, por un lado, como
posibles estresores y los factores dependientes del cuidador, por otro lado, como
variables mediadoras de las consecuencias negativas y positivas del cuidado del

enfermo de Alzheimer (Fernandez, 2005), segln la siguiente distribucion:

Enfermedad: Deterioro progresivo, incertidumbre, pronostico final grave, fases
muy diferenciadas en cuanto a conducta, duracion total dificil de acotar.
Paciente: Pérdida constante y progresiva de la autonomia con curso irregular,
personalizado, conductas erraticas, asociales, agresivas, etc. Aumento constante
de la dependencia, a menudo al inicio y en fases medias sin aceptacion por parte
del enfermo.

Cuidador: Especialmente en hijos e hijas la relacion previa (enfrentamiento,
apego positivo), habilidades instrumentales (con diferencias entre hombres y

mujeres) 'y perfil psicolégico.
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1.4.1 El modelo Zarit de sobrecarga del cuidador

Apoyo social
(Variable mediadora) |
Sintomas de Respuesta del cuidador SOBRECARGA
la demencia > alos sintomas > :
(Estresores) (Variable mediadora) (Consecuencia)

Calidad de la |

relacion previa
(Variable mediadora)

Fig. 1.1 Adaptacion del modelo Determinantes de la sobrecarga del cuidador (Zarit, Orry y
Zarit, 1985).
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Se trata de un modelo sencillo, claro y simple, que es precursor de la mayoria de
los modelos que se iran desarrollando en las décadas siguientes para explicar la carga y

la sobrecarga de los cuidadores.

Los sintomas de la demencia son considerados en general estresores (deterioro
funcional, conductas anomalas, etc.) y aparecen las caracteristicas psicoldgicas del
cuidador y de su relacion previa con el enfermo como un conjunto de variables que
modularén el resultado de sobrecarga, junto con el apoyo social, entendido en sentido

amplio (familia, recursos), que se reciba.

Este modelo (Fig. 1.1) no considera, de manera explicita, la duracion de los
cuidados ni explora las dificultades relacionales, funcionales y logisticas de la

constelacion familiar.

No obstante, introduce un elemento altamente interesante para los estudios
posteriores, con el concepto diferenciado de carga y sobrecarga, que va a permitir
explicar fendmenos como la convivencia de una percepcion de sobrecarga y, no
obstante, la aceptacion de la responsabilidad y ejecucion de los cuidados, por motivos

morales o de afecto.
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1.4.2 EI modelo de estrés y afrontamiento de Haley

Valoracion del cuidador

A 4

h 4

Respuestas de afrontamiento CONSECUENCIAS

A 4

Estresores

Apoyo social

Fig. 1.2 Adaptacion del modelo de Estrés y afrontamiento entre cuidadores (Haley et al., 1987).
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Unos afios después de la primera aparicion del modelo de Zarit (Zarit, Reever y
Back-Peterson, 1980), Haley (Haley et al., 1987) redefine ese modelo, estableciendo,

entre los estresores y las consecuencias, tres grupos de variables:

e La valoracion del cuidador, elemento subjetivo, impregnado de
elementos culturales, morales, etc.

e Las respuestas de afrontamiento, como habilidades y recursos personales
de utilidad.

e El apoyo social, como un elemento externo al sujeto cuidador que puede
estar o no disponible en funcion de la existencia suficiente o no de los
sistemas de apoyo sociales, comunitarios y sanitarios, e incluso

familiares.

El cuidador (Fig. 1.2) ocupa un lugar central, coincidiendo con la variabilidad
que proponen Zarit y colaboradores para cuidadores y para enfermos (Zarit y Zarit,
1982). Llevan a cabo un estudio con entrevistas a 54 cuidadores. Segun el modelo,
consideran estresores la severidad del deterioro cognitivo, la incapacidad para el propio
autocuidado Yy los trastornos de conducta del enfermo. Resultan ser mediadores la propia
valoracion del cuidador sobre la situacion, el afrontamiento para la resolucion de

problematicas especificas y el apoyo recibido.

La conclusion méas importante del estudio de Haley et al. (1987) es que

necesitamos modelos multidimensionales dada la complejidad de las variables en juego.
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1.4.3 EI modelo de mecanismos predictores de Goode

Recursos psicolégicos Cambios en los recursos
INICIALES del cuidador del cuidador
v
Cambios en la salud fisicay
Cambios en los estresores P mental del cuidador

Fig. 1.3 Adaptacion del modelo Mecanismos predictores de cambios en la salud fisica y mental
del cuidador a través de los estresores y recursos de los cuidadores (Goode, Haley, Roth y
Ford, 1998).
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Con su modelo (Fig. 1.3), que parte del modelo de Haley (Haley et al., 1987),
Goode y colaboradores (Goode et al., 1998) introducen la idea de cambios que se
producen en el tiempo, es decir, establecen una concepcion dinamica del proceso,
puntuando ademas, de manera clara, los recursos del cuidador y su salud fisica y mental.
Ese es un elemento muy importante para el disefio de intervenciones de apoyo y de
entrenamiento a cuidadores, puesto que la variable tiempo viene a referirse a cambios

posibles en funcion del uso del tiempo.

Los autores concluyen que son los recursos psicolégicos del cuidador (variables
mediadoras) los que, con el paso del tiempo, predicen cambios en la salud fisica y
mental del cuidador (consecuencias) y no tanto los posibles cambios en la severidad de

la demencia (estresores), que no influirian de un modo directo en las consecuencias.

Por tanto, se destaca la importancia del perfil psicoldgico del cuidador, asi como
su capacidad de aprendizaje en el supuesto de que los recursos estén disponibles para su

uso (formacion, entrenamiento, soporte emocional).

Los autores llevaron a cabo dos estudios con 197 cuidadores y corroboraron la
importancia de iniciar la tarea de cuidados con unas estrategias de afrontamiento no

evitativas, contando al mismo tiempo con un alto apoyo social.
No obstante, el grado de precision de las variables intervinientes es bajo. Y en

cuanto a las consecuencias se valoran exclusivamete depresion y empeoramiento de la

salud fisica.
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1.4.4 El modelo de estrés de Pearlin

VARIABLES
ESTRESORES

PRIMARIOS:

ESTRESORES
SECUNDARIOS:

TENSIONES
INTRAPSIQUICAS:

BACKGROUND
Y DE CONTEXTO:

CONSECUENCIAS:

«Variables

« Estado cognitivo « Tensiones en . Autoestima « Depresion
sociodemogréficas del paciente otros roles
(familiares, « Pérdida del yo « Ansiedad
« Historia del « Conductas laborales,
cuidado problematicas econémicos) « Competencia « Irritabilidad

- Naturalezay - Dependencia en « Beneficio « Alteraciones
composicion de las AVD y AIVD cognitivas
lared de apoyo Etc..

- Sobrecarga « Problemas de
salud fisica
A T A T A T A
MEDIADORES:

Afrontamiento y apoyo social

Fig. 1.4 Adaptacion del Modelo conceptual del estrés de los cuidadores de enfermos de
Alzheimer (Pearlin, Mullan, Semple y Skaff, 1990).
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Modelo ampliamente citado y utilizado en estudios de valoracion de la
sobrecarga (Devi y Ruiz Almazan, 2002; Noonan y Tennstedt, 1997), plantea la

existencia de cuatro dominios:

1. Variables sociodemograficas y de contexto. Incluyen variables
sociodemogréficas estandar, como edad, sexo, nivel educativo, ocupacional y
econdmico, y también el historial de cuidados junto con la relacion previa y la
duracion e intensidad de los cuidados.

La descripcion de la red de apoyo, especialmente familiar, resulta también
interesante puesto que incorpora el peso de la red, en cuanto estructura y
funcionamiento (presencia de miembros, tareas en las que se ocupan, etc.), como

una variable a considerar.

2. Estresores, primarios (deterioro del paciente) y secundarios (que derivan de las
tensiones con otros intervinientes o situaciones).
Para los estresores primarios el modelo considera el deterioro cognitivo y la
conducta del paciente como los principales, pero tiene en cuenta la dependencia
del paciente como un factor muy estresante. Es decir, tanto la dependencia como
la resistencia a ser ayudado en las actividades de la vida diaria.
Destacan también el sentimiento de sobrecarga de los cuidadores y la progresiva
privacion social a la que se ven sometidos.
Los estresores secundarios, que dependen de los primarios, son considerados
igualmente importantes. Incluyen en este capitulo las tensiones familiares frente
a la toma de decisiones con relaciéon a los cuidados, asi como los conflictos
laborales consiguientes a la dedicacion de los cuidados y los problemas
econdmicos derivados de gastos o de la mengua de ingresos.
Merece especial atencion el capitulo que dedican a las tensiones intrapsiquicas
secundarias: autoestima, percepcién de control, sensacidn de estar atrapado en el
rol de cuidados, pérdida de la propia identidad. Por la dificultad que supone su

valoracion varios autores las excluyen en sus modelos.
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3. Mediadores, que explican las diferencias entre cuidadores, y se reducen al
afrontamiento y al apoyo social recibido. Pearlin (Pearlin et al., 1990) sitGa los
mediadores, afrontamiento y apoyo social, como aquellos factores que influyen

en los estresores ocasionando una importante variabilidad en los resultados.

4. Consecuencias, que son en realidad sintomas o alteraciones fisicas.
Los resultados, las consecuencias, serian depresion, ansiedad, irritabilidad y
alteraciones cognitivas relacionadas con la salud psicolégica, ademéas de
alteraciones en la salud fisica. Se abre una via a la posibilidad de agrupar los
efectos negativos de la tarea de cuidados en un marco que permita

intervenciones preventivas y reparadoras.

Resulta un modelo (Fig. 1.4) extremadamente complejo pero muy util para la
elaboracion de una explicacion a los fendmenos de duelo anticipado y claudicacion en
los cuidadores de enfermos con deterioro cognitivo. Permite también diferenciar
aspectos modificables de otros que no permiten practicamente ninguna intervencion por

parte de los profesionales involucrados.
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1.4.5 El modelo de proceso de estrés de Noonan y Tennstedt

VARIABLES
DEL CONTEXTO ESTRESORES MEDIADORES CONSECUENCIAS

« Edad del cuidador - Sentido del cuidado
y del paciente Objetivos: .
- Apoyo emocional Debresion
« Sexo del cuidador » Duracion P
y del paciente del cuidado S Autoectins
- Duracion del + Frecuencia S Dominio
cuidado del cuidado
+Relacion entre » - Deterioro >
cuidadory cognitivo
paciente
- -dProbler(?as « Cautividad del
+ Otros cuidadores e conducta rol del cuidador
- Co-residencia Subjetivos: « Pérdida de la
ropia identidad
«Empleo del «Sobrecarga + Manejo del sentido P
cuidador
« Manejo del estrés

Fig. 1.5 Adaptacion del modelo Marco conceptual del proceso de estrés de los cuidadores
informales de ancianos. (Noonan y Tennstedt, 1997). (Fernandez, 2005).
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Noonan y Tennstedt (1997) hacen una adaptacion del modelo de Pearlin (Pearlin
et al., 1990), e introducen el sentido del cuidado como variable mediadora para explicar

la consecuencia positiva que puede experimentar el cuidador (Fig. 1.5).

A pesar de la posibilidad de su existencia para algunas personas, en algunas
situaciones extremadamente duras, de deterioro cognitivo y conductas muy agresivas
por parte de los enfermos, aparecen sintomas de sobrecarga fisica que llevan a una alta

morbilidad a los cuidadores.

Junto con el sentido que el cuidador puede dar a la tarea de cuidados y su
manejo, definido como “la capacidad de percibir la experiencia de cuidado como algo
que tiene sentido”, los autores (Noonan y Tennstedt, 1997) destacan el manejo del estrés
como una habilidad a entrenar, obteniendo mejores resultados cuando el sentido del
cuidado es altamente positivo. Como resultado de 131 entrevistas realizadas, el sentido
del cuidado se asocio negativamente con la presencia de sintomatologia depresiva.

Estos autores, partiendo del modelo de Pearlin et al. (1990) subdividen las
variables mediadoras en dos grupos: recursos de afrontamiento (sentido del cuidado y
apoyo emocional) y respuestas de afrontamiento (manejo del sentido y manejo del

estrés).
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1.4.6 EI modelo de sobrecarga y bienestar de Stull

Bienestar

Antecedentes

Sobrecarga
del cuidador

Bienestar

Sobrecarga
del cuidador

Fig. 1.6 Adaptacion del modelo Sobrecarga y bienestar genérico del cuidador como predictores
(Stull, Kosloski y Ketcher, 1994).
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Stull et al. (1994), afirman que la sobrecarga y el bienestar asociados al cuidado
no son opuestos. Es decir, se pueden dar tanto aspectos negativos como positivos en una
misma situacion de cuidados. En la percepcion de sobrecarga habria un paso intermedio
de atribucion por parte del cuidador, llamado sentido, que actuaria como variable
mediadora. En funcién del sentido que el cuidador le diera a las diferentes acciones,

éstas se convertirian en mas 0 menos cargantes (Fernandez, 2005).

Estos autores desdoblan el modelo (Fig. 1.6) para ejemplificar dos procesos:

El primero, que considera como antecedentes las tareas que el cuidador debe
realizar con relacion a las actividades de la vida diaria (AVD) y actividades

instrumentales de la vida diaria (AIVD).

Los indices de bienestar se obtuvieron a partir de la vida social, los ingresos

econdmicos y la salud. La sobrecarga valoraba la carga financiera y la fisica.

El segundo diagrama lleva a las consecuencias, que incluye uso de servicios

externos y riesgo de ingreso o institucionalizacion del enfermo.

En lugar de valorar el uso de servicios externos como una variable de apoyo, que
puntuaria el buen criterio de los cuidadores en determinados momentos de la
enfermedad, en este modelo se acentla la importancia atribuible a una variable
mediadora denominada sentido que modularia la percepcion de carga sobre los

cuidados.
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1.4.7 Modelo de Pushkar (1995)

Relacion previa

Problemas del
paciente

Satisfaccion con
apoyo social

Puntuacion
del MEC

Duracion del
cuidado

Sobrecarga

Sexo del cuidador

Satisfaccion con
el cuidado

Red de apoyo
social

Fig. 1.7 Adaptacion del modelo Predictores de las consecuencias del cuidado (Pushkar et al.,
1995).
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Otro de los modelos desarrollado con el fin de explicar situaciones de estrés
cronico en el cuidado de un enfermo de Alzheimer es el de Pushkar (Pushkar et al.,
1995). Basado en un estudio longitudinal de 6 meses de duracion, establecieron
hipotéticas relaciones causales entre variables de contexto, variables del paciente y
consecuencias para el cuidador (Fig. 1.7). Cabe destacar la aparicion explicita del
concepto de salud y el énfasis que se pone en la valoracion subjetiva que el cuidador
hace de los cuidados y la situacién alrededor de los mismos. Se busca establecer las
consecuencias psicolégicas para los cuidadores, teniendo en cuenta el grado de
sobrecarga, el deterioro de la salud y el grado de satisfaccion con relacion a las tareas de

cuidado.

Entre las conclusiones, los autores de este modelo sefialan dos limitaciones
principales: por un lado el modelo no explicaria la relacion especifica entre las
consecuencias positivas y negativas del cuidado y, por otro lado, a pesar de tratarse de
un estudio longitudinal, la brevedad del tiempo de seguimiento cubierto por el estudio

limitaria la generalizacion de los resultados (Fernandez, 2005).

En apoyo de la importancia que toman en los estudios recientes las variables
psicologicas del cuidador, cabe destacar que distintos paradigmas han permitido
enmarcar las diversas teorias sobre el sentido de los cuidados. Fernandez (2005)

destaca las siguientes:

En primer lugar, la perspectiva del paradigma estrés/adaptacion, de Lazarus y
Folkman (1984). Este paradigma relaciona el sentido con la capacidad de afrontamiento.

Segun diversos autores este paradigma no capta toda la realidad de los cuidadores.
Otro paradigma utilizado es el del Sentido de Coherencia (SC), definido por

Antonowsky (1987, 1993) como aquel mecanismo que impide a las personas

derrumbarse ante situaciones estresantes de la existencia.
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Langer (1995) utiliza el Interaccionismo Simbolico (1S) de Blumer (1969) como
marco tedrico en sus estudios con cuidadores. Plantea que las personas se esfuerzan por
encontrar un sentido a sus vidas a través de atribuir sentido a los diversos eventos que se

van sucediendo.

En el caso de los cuidadores de enfermos de Alzheimer, Farran (1997) afirma
que los cuidadores tienen la opcion de hacer del cuidado un proceso o decision
consciente. El primer paso para encontrar un sentido al cuidado es que los cuidadores se
den cuenta de que pueden tomar decisiones respecto al cuidado, entre ellas, la opcion de

no ser cuidadores.

A partir del modelo de Pushkar et al. (1995), asi como del modelo conceptual
del estrés de Pearlin (Pearlin et al., 1990) se han desarrollado recientemente varios
modelos integradores (Figuras 1.8, 1.9 y 1.10) que refuerzan o dan consistencia al
modelo de duelo anticipado que se propone en esta investigacion.
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1.5 Modelo Integrador

1.5.1 Sobrecarga en diversos autores

ESTRES Y SALUD: PROCESO

Variables de contexto
- Relaciones familiares
« Historial de relaciones

-« Convivir con el paciente

Estresores primarios
- Transtornos de conducta
« Déficits funcionales

- Déficits cognitivos

Estresores secundarios
- Conflictos familiares
« Problemas en el trabajo

- Dificultades econémicas

« Género del cuidador « Gravedad

- Tiempo dedicado a
los cuidados

- Tiempo de evolucion

v v

SINTOMAS DE LOS CUIDADORES: Ansiedad, Depresién, Aislamiento, Carga, Salud fisica

A A

Recursos sociales Tratamientos

Apoyo social

« Educativo (habilidades)
« Emocional (afrontamiento)
« Asociaciones de familiares

« Domiciliarios
- Comunidad
« Institucional

« Farmacolégico
- Estimulacion cognitiva
« Psicoterapia

INTERVENCIONES

Fig. 1.8 Adaptacién del modelo de proceso de estrés, salud e intervenciones (Conde-Sala et al.,
2010)

Conde-Sala, Garre-Olmo, Turr6-Garriga, Vilalta-Franch y Lépez-Pousa (2010)
Ilevan a cabo un estudio comparativo entre 112 conyuges y 139 hijos/as cuidadores,
desarrollando un modelo que parte del modelo ideado por Pearlin et at. (1990) y
utilizado también por Schulz y Martire (2004). Conde-Sala et al. (2010) no consideran
de manera explicita las variables que Pearlin considera tensiones intrapsiquicas que

pasarian a diluirse entre variables de contexto y sintomas de los cuidadores (Fig. 1.8).
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El estudio confirma las hipotesis de Marwit y Meuser (2002) en cuanto que la
carga de los cuidadores cényuges sigue un patron de incremento lineal en funcién del
tiempo de cuidados. Concluyen estos autores que las diferencias de carga entre
conyuges e hijos no son atribuibles a la edad ni a la salud fisica de los cuidadores ni a
los factores clinicos de los pacientes, sino mas bien a las diferencias en las relaciones

familiares.

Variables de contexto Estresores Estresores
primarios: secundarios:
. . - Conflictos
« Factores socio - Factores socio - Factores 4 Snnt_omatologla familiares
demograficos demogréficos de relacionados paciente
del receptor los cuidadores con los cuidados . Proaresién de ; Problemas en
deetlichiios la e?\fermedad .
« Dificultades
econémicas
v
SINTOMAS DE LOS CUIDADORES:
Carga Ansiedad Aislamiento Salud fisica

£ b

Soporte social Recursos sociales

« Educativo (habilidades)
« Emocional (afrontamiento)
« Asociaciones de familiares

Tratamientos/

- Domiciliarios
« Comunidad
« Institucional

Intervenciones

Fig. 1.9 Adaptacién del modelo multidimensional de prediccion de carga en cuidadores (Kim et
al. 2012)

Con un marco de referencia comdn a los trabajos de Conde-Sala et al. (2010) y
de Pearlin et al. (1990), Kim, Chang, Rose y Kim (2012) realizan un estudio con 312

cuidadores.
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Esta investigacion afiade conocimiento a las asociaciones entre predictores

multidimensionales y carga en cuidadores de personas con demencia (Fig. 1.9).

El declive funcional de los enfermos fue el predictor mas importante para la
carga en los cuidadores. Ademas, factores sociodemograficos y factores relacionados

con el cuidado agravaban la percepcion de carga.

Los resultados apuntan a la importancia del examen multifactorial de los
componentes de carga, tomando una aproximacion comprensiva para ayudar a los

cuidadores.

ANTECEDENTES ESTRESORES ESTRESORES
CONTEXTO PRIMARIOS CON PAPEL
DEL ESTRES SECUNDARIO
« Demograficos Indicadores « Conflictos Global « Depresion
objetivos familiares
. Estatus - Autoestima - Ansiedad
Socioeconémico « Enfermedad « Conflictos
con relacién laborales « Autocontrol « Irascibilidad
« Historia cuidados a lo cognitivo, del cuidador
funcional y Situacional - Alteracion
- Familia y red conductual + Problemas cognitiva
de relaciones econémicos « Pérdida del yo
Indicadores « Salud fisica
« Disponibilidad de subjetivos « Restriccion de + Dependencia
recursos externos la vida social - Claudicacion
- Sobrecarga, - Aptitudes
« Ayuda/ cargay carencia
Intervenciones de relaciones « Beneficios
T T A T A
DIADOR

Afrontamiento

- Manejo de la situacion

« Manejo del sentido de cuidar

» Manejo de los sintomas de estrés

Apoyo social

Fig. 1.10 Adaptacion del modelo de estrés de Pearlin et al. (1990), por Seeher et al. (2013).
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Seeher, Low, Reppermund y Brodaty (2013) realizaron una revision de 266
articulos, publicados entre 1980 y 2010, con el objetivo de probar la efectividad del
modelo de Pearlin et al. (1990) en dos poblaciones diferenciadas (Fig. 1.10):

e Cuidadores de personas con discapacidad cognitiva leve (MCI).

e Cuidadores de personas con demencia avanzada.

Los autores partian de la idea de que los cuidadores de enfermos con demencia
presentan, segun los estudios conocidos, en una alta proporcion, sintomas de depresion,
ansiedad y carga, pero se dispone de poca informacion sobre si esta respuesta se
produce también, y en qué grado, en los cuidadores en etapas tempranas del deterioro
del enfermo (MCI).

Dicen: “Hemos dirigido esta revision sistematica de la literatura para ver si
existia publicada evidencia que diera soporte al modelo del proceso de estrés de Pearlin

y colegas en el contexto de MCI” (Seeher et al., 2013).

A pesar de los resultados negativos, tales como depresion, estrés y carga, en los
miembros de la familia de personas con MCI, éstos no son tan acentuados como en los
cuidadores de personas con demencia, pero si estan presentes con mayor sintomatologia

que en la poblacion general.

Mayor duracion en los sintomas, y menor edad o bajo nivel educativo de los
cuidadores, se relaciona con resultados negativos, como estrés, depresién o carga, a

pesar de no ser consistente. Lo mismo se recoge para los estresores primarios.

Los estresores secundarios o mediadores del estrées, de acuerdo con el modelo de
proceso de estrés, precisan de futuras investigaciones para ser confirmadas en un

contexto con MCI, concluyen estos autores.
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1.5.2 Un modelo integrador de carga, sobrecarga y duelo anticipado

El modelo (Fig. 1.11) que se propone en esta investigacion, relaciona diversas
variables implicadas en la carga y la sobrecarga del cuidador con los sintomas de duelo
anticipado, de acuerdo con el modelo propuesto por Rando (1986, 2000).

Esta autora sostiene que hay que considerar las caracteristicas
multidimensionales del duelo anticipado y establece tres grupos de variables:
psicologicas, sociales y fisiologicas. En el primer grupo sita la relacion anterior
(naturaleza e importancia) a la aparicion de la enfermedad del cuidador con la persona
enferma, la personalidad del cuidador, atendiendo a todos los aspectos personales y
relacionales, y la enfermedad, destacando ahi sus caracteristicas, que en el caso de la
enfermedad de Alzheimer serdn el deterioro cognitivo, las conductas disruptivas y la
incertidumbre del declive progresivo, asi como sus distintas fases, con distintas

intensidades en la proporcidn de esas distintas caracteristicas.

En el segundo grupo, destaca la consideracion social sobre la enfermedad y la
muerte, que afecta a la familia pero también al entorno préximo y a las representaciones
sociales y culturales sobre la enfermedad de que se trate (en este caso, Alzheimer) asi
como de la muerte que va a suceder. El deterioro cognitivo, es decir, la demencia y la
locura son todavia dos categorias con una dosis de estigma social considerable.

Por altimo, Rando (1986) plantea un tercer grupo de variables, donde considera
la salud fisica, en un enfoque claramente holistico: la salud fisica propiamente, la
cantidad de agotamiento emocional, la cantidad de suefio y descanso, asi como la
posibilidad de ejercicio fisico, la buena alimentacién y el uso de drogas y/o

medicamentos del grupo ansioliticos, antidepresivos, etc.

El presente estudio se centrard especialmente en el primer grupo de variables,
que pasaremos a describir pormenorizadamente en epigrafes siguientes, incluyendo
datos de las recientes investigaciones, cuyos modelos hemos estudiado, asi como las
relaciones que dichas variables mantienen entre si (Holley, 2009). De acuerdo con
Rando (1986) el estudio sobre el duelo anticipado se justifica con el proposito de

ofrecer terreno para la intervencidn profesional temprana y ayudar al cuidador.
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El duelo en los cuidadores, por la disminucién progresiva de un ser querido con
Alzheimer es un importante predictor del ajuste actual (Walker y Pomeroy, 1997).
Destacan el malestar subjetivo, la satisfaccion con la vida y los problemas de salud.

En un estudio realizado por Adams y Sanders (2004) hallaron que los cuidadores
que atendieron a personas en la Ultima etapa de la demencia informaron
significativamente de mas sintomas de duelo y depresion que aquellos de las primeras o

medias etapas.

También refieren que, de acuerdo con Meuser y Marwit (2001) aquellos que
cuidan de personas en la etapa temprana de la demencia se centraron en las actividades
que ya no podian compartir con esa persona, los de la etapa media se centraron en las
pérdidas relacionadas con los cambios personales en el cuidador, como la pérdida de
tiempo y energia personal, y los que tienen seres queridos en la etapa final mencionaron
pérdidas relacionadas con la relacion interpersonal y la forma en que habia cambiado a

lo largo de los afios.

Por otra parte, Rando (1986, 2000) distingue en el proceso de duelo anticipado
los sentimientos propiamente del duelo (angustia, ansiedad y pena), la necesaria
reorganizacion individual y familiar y finalmente el lento desapego. Con relacion al
tiempo, la autora diferencia entre las pérdidas de planes, esperanzas y expectativas
(pasado), las pérdidas del presente a causa de la enfermedad y la pérdida definitiva en el
futuro. Se tiene que reconocer que el componente mas importante del duelo anticipado
es el duelo por la ausencia del querido en el futuro, por lo cual un cierto desapego
emocional de las expectativas del futuro puede ayudar a la familia. Esto no debe reducir

la atencion al enfermo en el presente.

La pérdida produce una reaccion de pena (Bowlby, 1983) y la amenaza de
pérdida provoca ansiedad. Para Futterman et al. (1972) es un aspecto crucial el del
desapego en vida del enfermo. Se trata de un duelo por la progresiva pérdida de sus
capacidades, duelo por aquella persona que fue y ahora ya no cumple su funcién. Duelo
gue es importante que se realice saludablemente (Conde-Sala, 1998). Para Aldrich
(1974) es de notable consideracion el hecho de que el duelo anticipado queda acotado
indefectiblemente en el tiempo de vida del enfermo.
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El duelo es tan devastador y aterrador porque confronta a la persona con los
cuatro conflictos basicos de la existencia: la muerte, la libertad, la soledad y la falta de
significado (Yalom, 1984).

En el contexto de un modelo de afrontamiento estrés es posible que el duelo sea
un factor de estrés secundario que resulte de los factores de estrés primarios como el
deterioro cognitivo, los problemas de conducta y la creciente necesidad de asistencia
fisica (Holley, 2009).

Los modelos estudiados (epigrafe 1.4) resultan de utilidad (Tizon, 2004) por
cuanto consideran distintas variables que permiten establecer relaciones parciales entre
ellas y diversos estudios que permiten, empiricamente, verificar su influencia. No
obstante, la realidad que se va poniendo de manifiesto ilustra la complejidad del
fendmeno y la necesidad de buscar modelos mas complejos para tratar de sugerir

intervenciones mas efectivas, en los momentos mas receptivos.

La duracién de los cuidados (Fig. 1.1) es importante, aunque en este modelo
pionero (Zarit et al., 1985) se omite su consideracion.

La propia valoracion de la situacion (Fig. 1.2) es importante, pero las habilidades

y el apoyo resultan determinantes (Haley et al., 1987).

Con Goode et al. (1998) (Fig. 1.3) se empieza a profundizar en el perfil
psicolégico del cuidador como un predictor de sus posibilidades de éxito. Sabemos que
el perfil psicolégico sera atil y en algunos aspectos, puede permitir el desarrollo de
programas de entrenamiento y soporte.

Con Pearlin et al., (1990) (Fig. 1.4) empiezan a perfilarse grupos de variables y
su interrelacion. Cuando la complejidad aumenta en el modelo su cuantificacion resulta
también mas dificil y pueden ser méas cuestionados sus resultados, en los estudios
empiricos. Hay una primera distincion entre afrontamiento (capacidad y habilidades

del cuidador) y apoyo social (que proviene del exterior).

En sentido amplio, esa variable de apoyo social, puede producir efectos
benéficos sobre el cuidador o desestabilizadores y/o iatrogénicos. Interesante
consideracion, a tener en cuenta en el trabajo con familias (en las que se inscriben los

cuidadores) y servicios de apoyo, formal, informal, publico o privado.
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Los modelos de Noonan y Tennstedt (1997), Stull et al. (1994) y Pushkar et al.
(1995) (Fig. 1.5, 1.6 y 1.7, respectivamente) abundan en una cuestiéon relevante con
relacion a la percepcion de malestar por parte del sujeto cuidador: el sentido atribuido al
cuidado (Fernandez, 2005).

Aquellos cuidadores que pueden hallar un sentido a la tarea de cuidados son més
receptivos al apoyo social e instrumental. Mas alla de las creencias y de un cierto
sentido de lealtad familiar, la conviccion de utilidad y competencia, aunque no

disminuye la carga (objetiva) si alivia la sobrecarga (subjetiva).

A partir de los modelos de Pushkar et al. (1995) y del ya citado de Pearlin et al.
(1990), empiezan a desarrollarse los Gltimos modelos que hemos revisado (Fig. 1.8, 1.9
y 1.10) que coinciden en una distribucion multidimensional de variables que, a pesar de
su organizacion en tres blogues: estresores, soportes y sintomas, no llegan a consolidar

un modelo conceptual-explicativo para el duelo anticipado de los cuidadores.

Cabe destacar que el modelo de Conde-Sala et al. (2010) (Fig. 1.8) omite
considerar los factores intrapsiquicos que Seeher et al. (2013) (Fig. 1.10) en su

adaptacion sobre Pearlin et al. (1990), recupera y considera.

Los trabajos de Kim et al. (2012) (Fig. 1.9) aportan interés por el hecho de tener
en consideracion el factor fase inicial en comparacién con fase final, en el proceso de
deterioro cognitivo de los enfermos, aspecto que en la enfermedad de Alzheimer, por su
progresion continuada, toma una especial relevancia, especialmente para el disefio de

intervenciones psicoeducativas y de apoyo en fases muy tempranas de la enfermedad.

Sin resultados concluyentes, segun el propio autor, parece constatarse que la
mayor duracion de la enfermedad acentla los sintomas de depresion, ansiedad y carga

en los cuidadores.

Este es un dato relevante también para la construccion de nuestro modelo (Fig.
1.11).

89



IEC total Variable
R70 exoégena latente

Tiempo cuidando

Indicadores
observables

PO
) DADC Variable
endégena latente

Culpabilidad
0 0
= ’ ACIO
Independencia Carga
Necesidad dejarlo ) U :
: N0 Tristeza
Posibilidad residencia 3 :
ABILIDAD Aislamiento
Presencia DO D
UADU Apoyo social otros
Zarit

SCL90 PSDI
SCL90 PST
SCL90 IGS
— el SERVICIOS
osenper:
2 COMUNITARIO SOPORTE ESPECIALIZADOS
DASS21 Depresion FAMILIAE

INFORMAL
DASS21 Ansiedad

I DASS21 Estrés r |Apoyosocia| amigos| IApoyosociaI familiarl ICuidador profesional

Fig. 1.11. Modelo integrador de sobrecarga y duelo anticipado en familiares cuidadores de
enfermos de Alzheimer.
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Siguiendo la trazabilidad de los modelos resefiados, hemos diferenciado cuatro

grupos, que incluyen distintas variables, segun se describe méas adelante:

1. Las caracteristicas de la tarea de cuidados, en la enfermedad que nos ocupa,
enfermedad de Alzheimer y demencias en general, teniendo en cuenta la
duracion de la enfermedad, a menudo indeterminable exactamente e incluso
aproximadamente; sus fases, existiendo una gran diferencia entre las necesidades
y preocupaciones de los momentos iniciales, cercanos a un diagndstico, y las
dificultades en la fase final, que cursa generalmente con un declive profundo y
amplias necesidades de asistencia; el grado de esfuerzo realizado por el
cuidador, y sobre todo el tiempo dedicado al cuidado en términos de duracion

absoluta y de intensidad relativa (diaria o semanal) respecto de otras actividades.

2. Los conflictos relacionales, tanto del propio sujeto cuidador consigo mismo, por
ejemplo, dilemas éticos o controversias sobre la utilizacion de recursos externos
(apoyo a domicilio, centros diurnos o centros residenciales), o el tipo de
respuestas a dar frente a las demandas o conductas conflictivas, como también
desde la relacién bidireccional con el conjunto familiar. Se consideran asimismo
las relaciones informales, el aislamiento social, los conflictos laborales o de

autorrealizacion, la crianza de hijos menores, etc.

3. El perfil psicolégico del cuidador, considerando aspectos estructurales y

aspectos moldeables, en funcion de la coyuntura y del apoyo social recibido,
especialmente a través de intervenciones de apoyo mutuo y/o profesionales.

La psicologia, desde el enfoque interaccionista, considera el fendmeno del estrés
como el resultado de un proceso dindmico en el que la persona interactda con su
ambiente, y cuyo resultado depende tanto de los atributos de los estimulos como
de las respuestas dadas por los individuos. En esta transaccion particular ocurren
dos procesos de evaluacion cognitiva: en la primera, el individuo valora si la
situacion es perjudicial, benigna o irrelevante para su bienestar, y en la segunda,
estima los recursos adaptativos, intrapsiquicos y sociales de que dispone para
afrontar las demandas de la situacion y disminuir el estrés psicologico generado

por la misma (Feldberg et al., 2011). Se tienen que tener en cuenta las
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caracteristicas psicologicas de cada persona en su capacidad de salir adelante
(Rando, 1986).

4. Por ultimo, el soporte recibido, en todas sus manifestaciones (comunitario,

familiar, especializado, etc.) como una fuente de modulacion, tanto del perfil del
sujeto cuidador, sobre todo en cuanto a habilidades, como de los sintomas que
éste presenta en distintos momentos del cuidado. Destacan, entre otras, las
estrategias grupales (Conde-Sala, 1998; Goode et al., 1998; Graham, Ballard y

Sham, 1997) como un enfoque especialmente util.

Para la verificacion empirica del Duelo Anticipado se establecen, de acuerdo con
este modelo (Fig. 1.11) tres indicadores observables: Carga, Tristeza y Aislamiento.
(MM-CGI, Marwit y Meuser, 2002).

Asimismo, ademas de su agrupacion funcional, se consideran como variables
enddgenas latentes, que influyen directamente en la carga de duelo anticipado: El perfil
psicolégico del cuidador, los conflictos relacionales en la familia, entorno informal y
contexto laboral, y el uso por parte del cuidador de estrategias de apoyo especializadas,
de caracter grupal y/o asociativo.

Por ltimo, son consideradas variables exdgenas latentes aquellas que influyen
directa o indirectamente en la dimensién de duelo anticipado. Las caracteristicas del
cuidado, las habilidades y sentido del cuidado, el uso de soporte social y comunitario y

la utilizacion o la intervencion de servicios especializados, influyen directamente.

Por el contrario, el soporte familiar e informal, por su caracter a menudo
ambivalente para el cuidador, se ha relacionado con la wvariable ‘“conflictos

relacionales”, a la que se ha dado mayor contenido.

1.5.2.1 Variable perfil psicolégico.

Los patrones de personalidad influyen en los patrones de duelo (Sanders, 1980).
Esta autora plantea la existencia de una relacion entre un sustrato biologico y el

bienestar personal. Asimismo plantea la existencia de un factor que denomina
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motivacion que permite el transcurrir del sujeto doliente por las distintas fases de un

proceso de duelo, y en definitiva superar cada fase para pasar a la siguiente.

Hooker, Monahan, Shifren y Hutchinson (1992) estudiaron el nivel de
neuroticismo y de optimismo y sus consecuencias en la salud mental y fisica de los
cuidadores. A mayor indice de neuroticismo, mas quejas y sobrecarga presentan los
cuidadores (Reis et al., 1994).

Roig et al. (1998) destacan que los cuidadores que llevan alrededor de 10 6 12
afios dedicandose a la labor de cuidados y los que cuidan al enfermo de Alzheimer en la

fase moderada de la enfermedad, merecen una especial atencion.

Otro de los elementos estudiados es el referido a la cuestion del locus de control
respecto de las situaciones que debe enfrentar el cuidador (Sandler y Lakey, 1982).
Relacionado con las estrategias de afrontamiento, ambas variables intentan explicar que
a mayor percepcion de control y mejores habilidades de afrontamiento la percepcion de

sobrecarga tiende a ser menor.

La personalidad es uno de los predictores de bienestar subjetivo mas fuerte y
consistente (Diener, Suh, Lucas y Smith, 1999). Sefialan estos autores la conveniencia
de atender a las interacciones entre los rasgos de personalidad y las circunstancias

externas.

La personalidad de los cuidadores tiene efectos directos e indirectos en su salud

mental e indirectos en su salud fisica (Hooker et al., 1998).

El estrés cronico intenso se asocia con cambios fisiologicos que pueden alterar

los patrones inmunoldégicos del cuidador (Mills et al., 1997).

Son factores predictores de riesgo, en cuanto a la personalidad, antecedentes y
caracteristicas del cuidador las pérdidas previas no resueltas, los antecedentes de
depresion y otros trastornos psicologicos, falta de habilidades y baja autoestima
(Cabodevilla, 2007).

El impacto que tienen las situaciones dificiles y demandas (estresores) a las que
se enfrentan los cuidadores en el malestar del cuidador depende de otras variables
denominadas moduladoras que pueden amortiguar o acentuar dicho impacto. Asi, por
ejemplo, la activacion conductual y el optimismo, por un lado, y la frecuencia de
pensamientos disfuncionales relacionados con el cuidado, por otro, se asocian de forma
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negativa y positiva con el malestar del cuidador, respectivamente (Losada, Marquez-
Gonzélez y Romero-Moreno, 2011; Méarquez-Gonzélez, Losada, Pefiacoba y Romero-
Moreno, 2009; Romero-Moreno, Méarquez-Gonzalez, Losada, Fernandez-Ferndndez y

Nogales-Gonzélez, 2015).

La buena asistencia requiere de personas con un nivel de desarrollo alto:
abiertas, flexibles, creativas, compasivas, receptivas, con paz interior (Kitwood, 2003).
En el contexto familiar no siempre se da un abanico tan excelente de patron de

personalidad en el cuidador designado.

Los estudios REACH (Losada, Marquez-Gonzalez, Romero-Moreno y Lopez,
2014) han puesto de relieve la necesidad de tener en cuenta las particularidades de los
cuidadores, como por ejemplo su procedencia cultural o étnica (Elliot, Burgio y De
Coster, 2010).

Se obtiene mediante 7 puntuaciones en las escalas SCL-90, Rosenberg y
DASS21. Influye directamente en los puntajes de duelo anticipado, asi como de manera
reciproca en la utilizacién y beneficios obtenidos de las estrategias grupales, a menudo

disponibles en el entramado asociativo.

1.5.2.2 Variable conflictos relacionales.

El concepto conflictos relacionales abarca el conjunto de situaciones que rodean
al cuidador en su escenario habitual, es decir, existencia de hijos en edad dependiente,
existencia de hermanos y posicion cronolégica del cuidador, sexo, etc., que ayudan o

interfieren en las tareas de cuidados y sobre todo en la toma de decisiones.

Nygaard (1988) afirma que las esposas de edad avanzada y las hijas cuidadoras

son las personas con mayor riesgo de sobrecarga.

Diversos estudios (Reis et al., 1994) reafirman la importancia de contar con el

apoyo de familiares y amigos para mitigar las consecuencias negativas del cuidado.

Los cuidadores que referian una buena relacion afectiva con el enfermo antes de
la enfermedad estaban menos sobrecargados y estresados (Gilleard, Belford, Gilleard,
Whittick y Gledhill, 1984).
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Williamson y Schulz (1990) destacan la importancia de la relacion previa en la

prediccion de sobrecarga en el cuidador.

Es importante situar el gasto economico derivado de la enfermedad y su
influencia en la economia familiar (Artaso, Martin Carrasco y Cabases, 2002; Moore,
Zhu y Clipp, 2001), asi como las condiciones de habitabilidad de la vivienda principal

donde se realizan los cuidados (Grant y Sommers, 1998).

Se obtiene mediante 5 puntuaciones e incluye la valoracion de soporte familiar e
informal, que los cuidadores refieren explicitamente. Tiene una influencia directa en los

puntajes de duelo anticipado.

1.5.2.3 Variable estrategias grupales y asociacion familiares

Influye directamente en los puntajes de duelo anticipado, especialmente porque
se trata de estrategias de apoyo muy potentes, definibles como de ayuda mutua entre los
afectados, que incluyen aprendizajes instrumentales, apoyo emocional y superacion del
aislamiento ocasionado por la tarea de cuidados, especialmente cuando se trata de larga
duracion (Brooker, 2013).

Puede modular el perfil psicoldgico en los aspectos mas comportamentales e
influye en las habilidades y el sentido del cuidado que la persona cuidadora puede

atribuir a su tarea.

Segun Mittelman (2000), gracias a una intervencion basada en apoyo Yy
counseling, los cuidadores reducian los sintomas depresivos y mejoraban su manejo,

control y reaccidn frente a los sintomas del enfermo.

Petry (1999) sugiere que los grupos de apoyo deben encaminarse a educar,
compartir experiencias y desarrollar estrategias de afrontamiento en los cuidadores que
se encuentran con enfermos en los primeros estadios de la enfermedad, porque eso tiene
efectos positivos en la comprension de la enfermedad y sus consecuencias, su

comportamiento para afrontarla y su grado de bienestar.

Se trata también de una variable que los cuidadores explicitan y valoran como
apoyo social distinto del que puedan obtener del grupo familiar primario o grupo
informal de relaciones (amigos, por ejemplo).
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La falta de vitalidad del cuidador en los grupos es un predictor de carga
(Elmstahl, Ingvad y Annersrtedt, 1998).

Distintos autores destacan la efectividad de las estrategias grupales para
incrementar conocimientos sobre la enfermedad, mejorar estrategias de afrontamiento y
favorecer el apoyo entre iguales (Goode et al., 1998; Graham et al., 1997; Gwyther,
1998; Knop, Bergman-Evans y McCabe, 1998; Wormstall y Schmidt, 1997).

Por otra parte, aquellas intervenciones que se basan en dar tiempo libre a los
cuidadores, estrategia ya asumida por muchas asociaciones de familiares, afectan

también de manera positiva, reduciendo la sobrecarga (Montgomery et al., 1985).

1.5.2.4 Variable caracteristicas del cuidado.

A medida que la tarea de cuidar se hace més dificil, el grado de satisfaccion con
el apoyo recibido decrece (Pushkar et al., 1995).

Cuidar a un familiar mayor con demencia es una experiencia vital que implica
elevados costes fisicos, emocionales y econémicos para las familias implicadas (Losada
etal., 2014).

Dada la prolongada esperanza de vida de las personas con Alzheimer (Larson et
al., 2004) y el elevado numero de horas (mas de 70 horas semanales) que a menudo han
de dedicar los cuidadores familiares a la atencion de sus enfermos (Weiss, Gonzélez,
Kabeto y Langa, 2005), no es sorprendente que el cuidado haya sido descrito como un
estresor cronico que afecta de forma significativa a las vidas de los cuidadores
(Vitaliano, Zhang y Scalan, 2003).

No parece observarse un ajuste o adaptacion natural a la situacion de cuidado
(Knight y Losada, 2011).

Ningun estudio anterior ha evaluado de manera prospectiva la evolucion de la
carga del cuidador informal de pacientes con enfermedad de Alzheimer que no
responden adecuadamente al tratamiento para su demencia segun la practica clinica

habitual (Molinuevo y Hernandez, 2011).
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Un curso agresivo de la enfermedad repercute directamente en una mayor carga
sufrida por parte del cuidador (Donaldson, Tarrier y Burns, 1998; Dunkin y Anderson-
Hanley, 1998; Gauthier, Vellas, Farlow y Burn, 2006; Haley, 1997; Tabak, Ehrenfeld y
Alpert, 1997).

Los cuidadores de pacientes con sintomas mas pronunciados de la enfermedad
de Alzheimer tienen menos humor y mas dolor psicoldgico que los de los enfermos con

sintomas maés apacibles (Buffum y Brod, 1998).

El concepto de sobrecarga es utilizado en aquellas situaciones en las que la carga

supera los recursos disponibles para afrontar el problema (Facal, 2008).

Incide directamente en los valores de duelo anticipado, puesto que se trata de
una variable construida a partir del concepto de esfuerzo (escala IEC) y del de duracion
(medida directa), interrelacionados. En la enfermedad de Alzheimer, el deterioro
cognitivo, la dependencia progresiva del enfermo y la incertidumbre de la duracion del
proceso repercuten notablemente en esa variable y su influencia directa en la aparicion

de los sintomas de duelo anticipado.

1.5.2.5 Variable habilidades y sentido del cuidado.

A medida que la demencia avanza, mas dificil resulta aferrarse a las historias de
la propia vida y explicar a los demas los momentos decisivos que determinaron la
identidad personal. Una de las tareas de cuidar a una persona con demencia consiste en
aprenderse esas historias importantes y explicarselas a los enfermos con el objetivo de
mejorar su autoestima y salvaguardar la identidad durante las etapas de confusion
creciente (Brooker, 2013).

Cuanto mas negativas las creencias del cuidador, mayor probabilidad de que

experimenten sentimientos mas intensos de sobrecarga (Feldberg et al., 2011).

Es posible encontrar un sentido a la vida en todo tipo de circunstancias, incluso

en circunstancias adversas (Frankl, 1992).

Parece méas apropiado afirmar que el sentido atribuido al cuidado reduce los
efectos negativos del propio cuidado, aunque no elimina su presencia (Lépez y
Rodriguez, 2007).
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El trabajo emocional de cuidar a un ser querido es mucho mas exigente que las

tareas de cuidado fisico (Loos y Bowd, 1997).

La rumiacion es una estrategia de afrontamiento desadaptativa asociada con
malestar emocional (Romero-Moreno et al., 2015). En estudios con poblacion de
cuidadores de personas con demencia se han encontrado asociaciones significativas y
negativas entre la rumiacion y la reevaluacion cognitiva, frecuencia y satisfaccion con
actividades de ocio y positivas con los niveles de ira, depresion y ansiedad de los
cuidadores (Romero-Moreno, Losada, Marquez-Gonzalez y Mausbach, 2014; Romero-

Moreno, Marquez-Gonzalez, Losada y Lopez, 2011).

Incide directamente en el puntaje de duelo anticipado y se obtiene mediante la
escala Zarit de carga de los cuidadores. Es modificable mediante intervenciones de

entrenamiento y apoyo emocional.

1.5.2.6 Variable soporte social comunitario.

La utilizacion de recursos de la comunidad supone en muchos casos una
diferencia sustancial en los resultados de claudicacién de los cuidadores, por pena y
frustracion (Luscombe, Brodaty y Freeth, 1998).

Las familias que disponen de facilidades hospitalarias o residenciales para cuidar

en las etapas finales muestran menores indices de pesar (Murphy, 1997).

El soporte formal a domicilio juega un papel importante en facilitar el acceso a

los servicios institucionales (Winslow, 1998).

Influye directamente sobre el duelo anticipado, puesto que esta relacionado con
el aislamiento. El apoyo social recibido y percibido determina este valor, de suma

importancia en cuanto a los resultados finales.

1.5.2.7 Variable soporte familia e informal.

El soporte informal es un buen predictor de la carga del cuidador (Coen,
Swanwick, O’Boyle y Coakley, 1997).
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Los predictores de institucionalizacion incluyen de manera destacada la
disponibilidad o no de cuidadores de apoyo (Hope, Keene, Gedling, Fairburn y Jacoby,
1998).

Esta variable se ha incluido en la variable 1.5.2.2 (conflictos relacionales)
porque ofrece un marco mas amplio, que permite tratar mejor las negaciones de
proteccion de los familiares hacia su entorno préximo cuando éste no colabora de
manera Optima. Ademas, se incorporan distintos tipos de conflictos (laborales, de

dedicacion, etc.) que son de dificil atribucion y separacion.

1.5.2.8 Variable servicios especializados.

Recientemente, méas exactamente en la ultima década, aparecen estudios
empiricos que ponen de relieve la efectividad de las intervenciones psicoldgicas con los

cuidadores.

A pesar de la prudencia manifestada por los autores (Etxeberria et al., 2011)
concluyen que el programa desarrollado en su estudio ha contribuido a que sus
participantes experimenten un mayor bienestar emocional, atiendan a sus emociones de
modo mas adecuado y sufran menos pensamientos disfuncionales en relacion con el

cuidado.

Otro estudio empirico, en el que se analizan los efectos de un programa basado
en la conciencia plena (mindfulness) sobre los niveles de malestar psicolégico y la
sobrecarga de los familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer (Franco, Sola y
Justo, 2010) advierte que los resultados a corto plazo son efectivos, pero que a medio
plazo se diluyen, como en otras intervenciones. Asi pues, apuntan, se hace necesario el
establecimiento de medidas y de politicas de atencion a estos cuidadores que permitan

mantener los efectos beneficiosos de esas intervenciones en el tiempo.

Las intervenciones basadas en el modelo cognitivo conductual (TCC) reflejan
mayores efectos cuanto mayor es el cambio en la percepcion de autoeficacia y en el
nimero de pensamientos desadaptativos que mantienen los cuidadores (Cerquera y
Pabon, 2014).
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La TCC busca entrenar a los cuidadores para que aumenten la frecuencia de
actividades gratificantes y, por tanto, accedan a una mayor tasa de reforzamiento en su
vida (Losada et al., 2015).

Igualmente, los programas TCC también suelen incluir entrenamiento en
habilidades concretas de afrontamiento, tales como técnicas de relajacion, habilidades
para pedir ayuda y para modificar comportamientos problematicos de la persona con
demencia (Losada et al., 2011).

Se demuestra también que las intervenciones psicosociales especificas mejoran
el sufrimiento y el malestar de los pacientes en situacion de final de vida que reciben
cuidados paliativos, especialmente de aquellos que tienen un alto nivel de sufrimiento o
malestar emocional (Mateo, 2016). Interesante referencia para ajustar las intervenciones

a los cuidadores de enfermos de Alzheimer en estadios muy avanzados.

La reinterpretacion positiva de la situacion, hace que la persona perciba la
situacion desde otro punto de vista, centrandose en la parte positiva de las circunstancias
negativas. Este tipo de estrategias de afrontamiento son especialmente importantes ante
la adversidad, se reinterpreta la situacién cuando ante un fracaso se valora que aunque
no se ha conseguido el objetivo se ha aprendido mucho, cuando se consigue ver las
amenazas como oportunidades de mejorar, cuando se valora la importancia de las

relaciones afectivas en situaciones adversas (Limonero et al., 2008).

Por ultimo, esta variable influye directamente en las puntuaciones de duelo
anticipado, modulando la experiencia de cuidados en el deterioro cognitivo.
Entendemos por servicios especializados los centros diurnos, los equipos domiciliarios
(PADES - Programa de Atencién Domiciliaria y Equipos de Soporte), los cuidadores a

domicilio y los servicios e intervenciones de apoyo psicolégico.
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1.6 Objetivos

Esta es una tesis que pretende circular por diversos aspectos del duelo
anticipado. Como ya se ha presentado en los capitulos anteriores, los elementos que se
relacionan con el duelo anticipado son maltiples y ain mas si se considera la poblacion
de interés que en este caso es la de cuidadores familiares de personas con deterioro
cognitivo asociado a diversos procesos de demencia. Ya se ha justificado de una forma
amplia el papel importante de esta cuestion derivada de la propia epidemiologia de la
cuestion y de las modificaciones sociales del sistema familiar que en nuestro entorno se

han ido generando en los ultimos veinte afios.

La revision que se ha efectuado de los distintos modelos pone de manifiesto, a

modo de resumen, algunos detalles importantes. Los podemos resumir diciendo que:

¢ No existe una Unica concepcion de la variable duelo anticipatorio.

¢ No es factible dejar de lado una comprension global del tema y, por tanto, no es
factible la pretension de definir en lo simple el constructo duelo anticipatorio. Se
trata de un no observable complejo y requiere abordajes complejos.

e Del anterior punto se desprende uno mas importante ain y es la necesidad de
contemplar una verdadera constelacion multivariable de factores asociados con
el duelo anticipatorio. La cantidad de factores teéricamente asociados es enorme
y dejar de lado ese hecho seria como mutilar innecesariamente la propia

complejidad del concepto.

Asi pues, a partir de los capitulos precedentes y de los breves comentarios que

hemos establecido, proponemos el siguiente objetivo general:

Validar tedéricamente y estadisticamente un modelo integral sobre el duelo

anticipado en cuidadores de familiares con deterioro cognitivo, generado a partir de las

variables implicadas vy de sus relaciones entre si.

101



Como es facil de establecer, este objetivo general debe ser desgranado en una serie de
objetivos parciales o subobjetivos que complementan la declaracion general anterior. Asi

podemos identificar los siguientes:

e Generar una nueva bateria de evaluacion psicologica de todas las variables
implicadas en la variable duelo anticipatorio. Identificar los mejores
instrumentos para cada constructo teniendo en cuenta las versiones adaptadas y
validadas.

e Establecer la influencia de las distintas variables reconocidas en esa misma
bateria. Establecer el impacto entre ellas mediante estimaciones estadisticas.

e Establecer un orden de interrelacion de las variables. Lo cual implica estimar
aquellas variables que presentan un impacto mayor en relacion a aquellas que
presentan menor intensidad. Todo ello para mantener el principio de la
parsimonia en la construccion de un modelo integral alternativo.

e Finalmente, utilizar los anteriores elementos para apuntar posibles

intervenciones de prevencion y/o apoyo a las personas cuidadoras.
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1.7 Hipotesis

Obviamente, asociados a los objetivos anteriormente descritos, es importante
establecer las hipotesis de base que se proponen. Debemos aclarar que no todas ellas
estdn claramente insertadas en un enfoque estrictamente deductivo y, por tanto, en
algunos casos deberiamos proponer expectativas de investigacion mas que hipotesis
formales en sentido estricto. Sin embargo nos refugiamos en el concepto general de
hipotesis en el sentido de ofrecer respuestas y salidas cientificas a los objetivos
propuestos. De este modo, podemos resumir estas hipOtesis y expectativas en los

siguientes puntos:

e En relacion a las variables de importante impacto, hipotetizamos que a mayor
duracion de la enfermedad (fases avanzada y severa) mayor probabilidad de
aparicion de duelo anticipado en el familiar cuidador (Abeng6zar, 1995; Adams
y Sanders, 2004; Aguglia et al., 2004; Meuser y Marwit, 2001).

e En este mismo sentido, sugerimos que el soporte social comunitario, el apoyo
social de amigos, el soporte familiar e informal, el apoyo social familiar, la
intervencion de servicios especializados (cuidadores especializados), las
estrategias grupales y la intervencion de las asociaciones de familiares, modulan
la intensidad de las variables que influyen en el duelo anticipado (Fernandez,
2005).

e Igualmente, se espera que la existencia de psicopatologia en el cuidador dificulte
la aceptacion de las pérdidas y aumente los elementos de carga, tristeza y
aislamiento (Limonero et al., 2008; Reis et al., 1994; Sanders, 1980).

e En el ambito de los efectos mas estructurales y menos psicolégicos, esperamos
que el parentesco, conyuges o hijos/as, influyan en los resultados de duelo
anticipado (Philip et al., 1995; Wright, 1991).

e Analogamente a las anteriores, la relacion previa entre cuidador y enfermo (de
apego, dependencia u hostilidad) influyen en el duelo anticipado (Cabodevilla,
2007; Pascual y Santamaria, 2009; Williamson y Schulz, 1990).
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e Sugerimos igualmente la posibilidad de formular un modelo alternativo,
integrador y actual que sera confirmado por los datos (Conde-Sala et al., 2010;
Haley et al., 1987; Lawton et al. 1989; Pearlin et al., 1990; Rando, 1986; Seeher
etal., 2013; Zarit et al., 1985).

Independientemente de otras consideraciones, entendemos que estas hipdtesis
deben considerarse como un esquema razonable de los mdltiples elementos que
conlleva la propuesta de un modelo complejo como el que aqui se trata de hacer
(Meuser y Marwit, 2001; Siegel y Weinstein, 1983; Teusink y Mahler, 1984).
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2. Método

2.1 Participantes

La muestra esta compuesta por un total de 129 sujetos que cuidan de un familiar
con deterioro cognitivo, de los cuales el 67,8% son mujeres y el 32,2% son varones,
con edades comprendidas entre los 32 y los 85 afios (M = 62,09, SD = 10,89). La
relacion de parentesco con el familiar al que prestan cuidados es en su mayoria el de
hijos que cuidan de padres (61,3%) y el de conyuges (32,8%) de personas con algun

tipo de deterioro cognitivo.

Los participantes fueron escogidos en base a su vinculacion con alguna
asociacion de familiares y/o unidades diurnas de atencién a personas con deterioro
cognitivo. Todas las asociaciones y unidades contactadas aceptaron participar en el
estudio. Las asociaciones participantes son de tamafio mediano, situadas en barrios de
estrato socioecondmico bajo, medio y alto, y localizadas principalmente en zonas
urbanas. Se excluyeron del estudio todos aquellos participantes con alguna dificultad
cognitiva o de comprension del lenguaje que se determinara que pudiera disminuir la
validez de las repuestas, asi como aquellos participantes que pudieran estar
particularmente afectados emocionalmente y se considerara que la respuesta a la bateria
de pruebas pudiera afectar aln méas negativamente en su estado de &nimo por plantear

cuestiones directamente relacionadas con la gravedad de su situacion personal.
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2.2 Instrumentos

En cada entrevista individual se ha aplicado un protocolo disefiado
especialmente para el estudio, compuesto por una hoja de datos sociodemogréficos y
una bateria de pruebas formada por los instrumentos que se relacionan a continuacion,
con el adecuado proceso de traduccion y traduccion inversa si procede y verificacion de

la consistencia interna.

2.2.1. Hoja de datos sociodemograficos

La informacion referida a variables sociodemograficas se obtuvo a partir de una
hoja de recogida de datos elaborada ad hoc que se encuentra al inicio de cada protocolo.
En ella se pregunta sobre la edad, género, nivel educativo y situacion laboral, estructura
familiar, estado civil y relacion de parentesco con el familiar enfermo, diagnostico,
caracteristicas propias de la experiencia de cuidado y posibles consecuencias derivadas
de la misma. Toda esta informacién se recogié dadas las asociaciones significativas que
se han encontrado previamente en las referencias entre estas variables y la experiencia
de cuidado de un familiar con deterioro cognitivo (Bazo, 1998; Peinado y Garcés,
1998).

2.2.2. MM Caregiver Grief Inventory (MM-CGI, Marwit y Meuser,
2002)

El MM-CGI es un inventario de 50 items disefiado para medir la experiencia de
duelo de los familiares que son cuidadores de personas que viven con un diagndéstico de
demencia progresiva (por ejemplo, la enfermedad de Alzheimer). El inventario aporta
informacidn sobre tres factores (carga de sacrificio personal, sentimiento de tristeza y
nostalgia, preocupacion y aislamiento) asi como una puntuacién de duelo total. EI MM-
CGl es una medida de evaluacion que ha demostrado buenas propiedades psicométricas
tanto en fiabilidad como en validez, con unas puntuaciones altas en consistencia interna
(o0 =0,90 y 0,96) para cada factor asi como para la puntuacion de duelo total. Asimismo,

las correlaciones de cada factor con otros instrumentos de evaluacion proporcionan
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evidencia de validez, especialmente cuando se evaluan en el contexto del modelo de

duelo en el cuidador (Marwit y Meuser, 2002).

La traduccién al castellano del MM-CGI se ha llevado a cabo a propdsito de este

estudio, con el consentimiento de los autores y segun se detalla mas adelante.

2.2.3. Indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC, L6pez y Moral, 2005)

El indice de Esfuerzo del Cuidador es una medida de autoinforme compuesta
por 13 items de respuesta dicotomica verdadero-falso que evalia el grado de
sobreesfuerzo de las personas cuidadoras de personas dependientes asi como el
cansancio en el desempefio del rol de cuidador. Una puntuacion mayor o igual a 7 es
indicadora de un nivel elevado de sobreesfuerzo. La escala IEC es la adaptacion al
castellano de la Caregiver Strain Index, de Robinson (1983) validada por Lépez y
Moral (2005). A nivel psicométrico, la version espafiola presenta una medida adecuada
de consistencia interna (0,81) y se ha estudiado su validez de criterio y validez
concurrente con la escala de apoyo social DUKE (Bell6on, Delgado, Luna y Lardelli,
1996; Broadhead, Gehlbach, Degruy y Kaplan, 1988; De la Revilla et al., 1991), escala
de dependencia en las Actividades de la Vida Diaria de Barthel (Baztan et al., 1993;
Mahoney y Barthel, 1965) y el cuestionario de Ansiedad Depresion (Goldberg y Hillier,
1979; Lopez y Moral, 2005).

2.2.4. Cuestionario para Cuidadores Principales Familiares de
Pacientes con Enfermedad de Alzheimer (CPEA, Gual, Cruz,

Fernandez y Roqué, 2002)

El CPEA, elaborado y en fase de validacion (los valores de las pruebas piloto
ofrecen unos resultados de fiabilidad adecuados), por Gual et al. (2002) es un
cuestionario de autoinforme de recogida de informacion sobre aquellas variables tanto
del enfermo de Alzheimer como del cuidador que se han relacionado con la sobrecarga
de este ultimo. Consta de 103 items formulados en 70 preguntas abiertas, semiabiertas y
cerradas. ElI CPEA se divide en dos partes: cuestionario del paciente y cuestionario del

cuidador. El tiempo medio de cumplimentacién es de 1 hora y 25 minutos.
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2.2.5. Escala Multidimensional de Apoyo Social Percibido (MSPSS,
Zimet, Dahlem, Zimet, y Farley, 1988)

La Escala Multidimensional de Apoyo Social Percibido evalta la percepcion subjetiva
que tienen las personas del apoyo social informal del que disponen. Es una escala
compuesta por 12 items que evallan el apoyo percibido en tres areas: familia, amistades
y otras personas significativas. Los items se valoran empleando una escala de respuesta
que oscila entre 1 (totalmente en desacuerdo) y 7 (totalmente de acuerdo). Esta escala
ha mostrado tener una buena fiabilidad y validez, obteniendo coeficientes a de entre
0,84 y 0,92 en diversas muestras americanas (Zimet, Powell, Farley, Werkman y
Berkoff, 1990). La version de la escala adaptada al castellano con muestra espafiola

desarrollada por Landeta y Calvete (2002) obtuvo un coeficiente o de Cronbach de 0,89.

2.2.6. Inventario de Sintomas SCL-90-R (Derogatis, 1977)

El Inventario de Sintomas de Derogatis, Revisado (Derogatis Symptom
Checklist, Revised, SCL-90-R) es un instrumento de autoinforme desarrollado por
Leonard Derogatis y asociados (1973, 1976, 1977) para evaluar el grado de malestar
psicoldgico actual que experimenta una persona. Consiste en un listado de 90 sintomas
psicolégicos y psicopatologicos de variado nivel de gravedad, frente a los cuales el
sujeto debe indicar en qué medida, en un rango de 0 a 4 puntos, lo han molestado o
perturbado cada uno de esos problemas durante el periodo comprendido entre el dia de
la evaluacion y la semana inmediatamente anterior. Cuenta con 3 niveles de
informacion diferenciados: 3 indices globales (el indice de Gravedad Global (Global
Severity Index, GSI), el indice de Malestar Positivo (Positive Symptom Distress,
PSDI) y el Total de Sintomas Positivos (Positive Symptom Total, PST), 9 dimensiones
sintomaticas primarias de salud mental (Somatizacion, Obsesiones, Sensitividad
Interpersonal, Depresion, Ansiedad, Hostilidad, Ansiedad Fobica, Ideacion
Paranoide y Psicoticismo) y 1 nivel de sintomas discretos. El inventario de sintomas
SCL-90-R es una medida de evaluacion ampliamente utilizada tanto en muestras
clinicas como en poblacién general. La fiabilidad de la escala resulta muy aceptable,

con unos coeficientes de consistencia interna de las nueve dimensiones primarias y del
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GSI, que oscilan entre 0,77 y 0,90, dependiendo de la escala y el estudio (De las Cuevas
et al., 1991; Derogatis, 1977; Derogatis y Cleary, 1977; Derogatis, Lipman y Covi,
1973; Derogatis, Rickels y Rock, 1976; Horowitz, Rosenberg, Baer, Ureno y Villasefior,
1988). La version espafiola del inventario usada en este estudio fue desarrollada por
Casullo (1999/2004).

2.2.7. Cuestionario de Salud del Paciente — 9 (PHQ-9, Spitzer, Williams
y Kroenke, 1994)

El PHQ-9 (Patient Health Questionnaire), es la medida de autoinforme del
PRIME-MD (Primary Care Evaluation of Mental Disorders), herramienta de
diagndstico desarrollada por Spitzer et al., a mediados de los 90 y traducida a
numerosos idiomas, entre ellos el espafiol con la subvencién de Pfizer Inc. ElI PHQ-9
estd compuesto por 9 items que evaluan la presencia de sintomas depresivos
(correspondientes a los criterios DSM-IV) presentes en las ultimas 2 semanas. Cada
item tiene un indice de severidad especifico (0 = "nunca", 1 = "algunos dias", 2 = "maés
de la mitad de los dias" y 3 = "casi todos los dias"), de manera que segun la puntuacién
obtenida en la escala, se obtiene la siguiente clasificacion: sintomas depresivos minimos
0 débiles, sintomas depresivos moderados (depresion mayor leve), depresion mayor
moderada, depresion mayor severa. A nivel psicométrico, la PHQ-9 presenta una buena
fiabilidad (a = 0,89; Spitzer, Kroenke y Williams, 1999) y una adecuada validez de
criterio (sensibilidad de 0,80 y especificidad de 0,92; Gilbody, Richards, Brealey y
Hewitt, 2007).

2.2.8. Escala Depresion, Ansiedad y Estrés (DASS-21, Daza, Novy,
Stanley y Averill, 2002)

La Escala de Depresion, Ansiedad y Estrés es la forma corta (21 items) de la
escala original de Lovibond y Lovibond (1995) compuesta por 42 items para la
valoracion auto-informada sobre depresion, ansiedad y estrés. La version espafiola fue
Ilevada a cabo por Daza et al. (2002). La DASS-21 estd compuesta por tres subescalas
tipo Likert, con cuatro puntos de respuesta. Cada subescala se compone de siete items

destinados a evaluar los estados emocionales de depresion, ansiedad y estrés, pidiendo a
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la persona que indique el grado de acuerdo a cada enunciado en relacion a sus
experiencias en la Gltima semana. La escala posee medidas de validez convergente y
validez discriminante adecuadas, con capacidad para discriminar entre muestras clinicas
y no clinicas y entre pacientes con diferentes trastornos psicolégicos. La fiabilidad,
evaluada a través del a de Cronbach, también ha mostrado ser aceptable para las tres
escalas de depresion, ansiedad y estrés (0,81, 0,73 y 0,81, respectivamente; Lovibond &
Lovibond, 1995).

2.2.9. Escala de Autoestima de Rosemberg (Rosemberg, 1965)

La Escala de Autoestima de Rosemberg es un cuestionario de autoinforme para
explorar la autoestima personal entendida como los sentimientos de valia personal y de
respeto a uno mismo. La escala consta de 10 items, cinco de los cuales estan enunciados
de forma positiva y cinco de forma negativa para controlar el efecto de la aquiescencia.
La puntuacion a los items determina tres indicadores de autoestima: Autoestima elevada
(considerada como autoestima normal), Autoestima media (no presenta problemas de
autoestima graves, pero conviene mejorarla) y Autoestima baja (indicador de problemas
de autoestima significativos). La escala ha sido traducida y validada al castellano por
Echeburta (1995). La consistencia interna de la escala se encuentra entre 0,76 y 0,87,
con una fiabilidad total de 0,80.

2.2.10. Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (ZARIT, Zarit et al.,
1980)

El Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (ZARIT) es un cuestionario de autoinforme
que evalta el grado de sobrecarga subjetiva de los cuidadores de ancianos u otras
personas dependientes. El cuestionario, adaptado al castellano por Martin et al. (1996),
consta de 22 items relacionados con las sensaciones del cuidador cuando cuida a otra
persona, cada uno de los cuales se puntta en un gradiente de frecuencia de escala Likert
de 5 puntos que va desde “nunca” a “casi siempre”. Las puntuaciones aportan
informacién sobre cuatro dimensiones: salud fisica, salud psiquica, actividades sociales
y recursos econémicos. El cuestionario presenta unos valores de consistencia interna de
0,91 y una fiabilidad test-retest de 0,86 (Martin et al., 1996).

112



2.3 Procedimiento

2.3.1. Seleccion de la muestra

En primer lugar se establecid contacto con los coordinadores de diferentes
asociaciones de familiares y unidades diurnas de atencion a personas con deterioro
cognitivo y a sus familiares para informarles del propdsito del estudio y pedirles
permiso como centro para desarrollar la investigacion. Todas las entidades consultadas
decidieron participar en la investigacion y prestaron su colaboracion a la hora de

trasladar la informacion a los posibles participantes:

- Centros de dia Alois de la Asociacion de Familiares de enfermos de Alzheimer
del Baix Llobregat.

- Centro de dia y residencia la Mallola de la Fundacion Casal dels Avis de
Esplugues de Llobregat.

- Alzheimer Catalunya Fundacio.

- Asociacion de Familiares de enfermos de Alzheimer de Barcelona.

2.3.2. Adaptacion de los instrumentos

Adaptacién del MM Caregiver Grief Inventory (MM-CGI, Marwit y Meuser,
2002)

El cuestionario fue traducido por psicélogos al espafiol y se realizd el
backtranslation por parte de una nativa britanica (porcentaje de acuerdo entre los items:
100%).

Se pidi6 autorizacion a los autores, con el compromiso de compartir resultados

al término de la investigacion. Su respuesta fue afirmativa.

2.3.3. Aplicacion de los instrumentos

En un primer momento se explicé el proposito de estudio a los coordinadores de
las entidades obteniéndose su consentimiento verbal asi como su colaboracion para

facilitar la informacién a los cuidadores de familiares que acuden a su entidad.
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Posteriormente, dentro de la disponibilidad de cada centro, se concretaron unas
sesiones dentro de las instalaciones de cada entidad con el fin de informar
personalmente a aquellos cuidadores que se hubieron manifestado interesados en
participar en el estudio. En estas sesiones se explicaron el proposito y los objetivos de la
investigacion y se pidid la participacion voluntaria de los sujetos a partir de su respuesta
a una bateria de pruebas. Se les informé del carécter confidencial de los datos que
aportaran asi como también se les informé de la posibilidad de abandonar la

administracion si ésta les ocasionaba un elevado nivel de malestar.

Obtenido el consentimiento verbal de las entidades y el consentimiento escrito
por parte de los familiares, a principios del 2015 se inicia la pasacion de los
cuestionarios, realizando un seguimiento individualizado de cada familiar, asegurando
su comprension e implicacion. Todos los cuidadores decidieron participar y ninguno de
ellos interrumpid la aplicacion. La bateria de cuestionarios se administré en una Unica
sesion y de forma colectiva. El orden de aplicacion de los cuestionarios fue siempre el
mismo en todas las pasaciones: registro sociodemografico, MM Caregiver Grief
Inventory, Indice de Esfuerzo del Cuidador - IEC, Cuestionario para Cuidadores
Principales Familiares de Pacientes con Enfermedad de Alzheimer - CPEA, Escala
Multidimensional de Apoyo Social Percibido, Inventario de Sintomas SCL-90-R,
Cuestionario de Salud del Paciente — PHQ-9, Escala Depresion, Ansiedad y Estrés -
DASS-21, Escala de Autoestima de Rosemberg, y Cuestionario de Sobrecarga del
Cuidador - ZARIT. EIl orden de los cuestionarios no fue al azar sino que se establecié de
este modo para recoger en primer lugar los datos personales, evaluar en segundo lugar
la experiencia de cuidado (posibles experiencias de duelo anticipado, esfuerzo del
cuidador, experiencias de cuidado y propias de la enfermedad), y por ultimo, las
consecuencias de la experiencia de cuidado (a nivel social, psicopatoldgico, autoestima

y sobrecarga).

2.4 Analisis de los datos

El analisis estadistico de los datos se ha realizado mediante el paquete
estadistico IBM SPSS Statistics version 23 (Statistical Package for the Social Sciences)
para aquellos analisis en los que se han utilizado técnicas inferenciales habituales

basadas en las distribuciones parametricas 0 no paramétricas de referencia. Para las
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estimaciones de los Modelos de Ecuaciones Estructurales se han utilizado el programa

MPlus en su version 5.1y 8.0 y algunas rutinas de R como sem Y graph.

En los contrastes usuales se han empleado técnicas basadas en t de Student, F de
Snedecor y estimaciones de correlaciones de Pearson para distribuciones bivariadas

lineales y la de Spearman para las no lineales.
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3. Resultados

En este capitulo, presentaremos los resultados ordenados de acuerdo con los
objetivos presentados para que el lector disponga de una guia ordenada para seguir
adecuadamente la presentacion de datos que sera algo compleja dada la cantidad de
variables y andlisis efectuados. Todos los andlisis se han efectuado, como ya se ha
comentado, mediante el uso de MSOffice en la gestion de las bases de datos, IBM SPPS
Statistics Version 23 y MPlus version 8.0; asi como algunas rutinas de R como sem y

graph para algunas presentaciones de datos.

3.1 Descripcion de la muestra. Estadisticos generales de las

distribuciones observadas

3.1.1. Variables categoriales

La muestra, como se ha comentado, estd compuesta por 129 sujetos. La mayor
parte de la muestra son mujeres (67,8%), casadas (82,5%) y con estudios primarios 0
secundarios (66,1%). Las cuales cuidan de un familiar con deterioro cognitivo, en la
mayoria de los casos diagnosticado de enfermedad de Alzheimer (65,1%), de entre 0 y
10 afios de evolucion (86,3%). Por lo general, el cuidador evaluado es el cuidador
principal del familiar con deterioro cognitivo (70,7%), siendo normalmente hijos
(61,3%) y cényuges (32,8%).

En la mayoria de los casos, el familiar que requiere cuidados vive en casa del
cuidador (51,7%), si bien un porcentaje considerable vive en una residencia (32,2%). La
mayoria de cuidadores destinan 7 dias a la semana al cuidado de su familiar (55,0%),
siendo habitual que ellos sean el Gnico cuidador que tiene el familiar (53,1%) y no
dispongan de un cuidador profesional (70,0%). Ademas, una parte de ellos suele tener
otras responsabilidades de cuidado (33,1%).
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La mayoria de los casos destaca poder compaginar las horas de cuidado con
horas de descanso (79,0%). Sin embargo, un porcentaje considerable manifiesta una
pérdida de independencia (72,6%), cansancio (73,0%) asi como sentimientos de
culpabilidad si no estd cuidando del familiar (44,1%). La Tabla 3.1 muestra los

descriptivos generales de las variables categoriales.
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Tabla 3.1. Descriptivos de las variables categoriales

n %

Género Hor_nbre 38 32,2
Mujer 80 67,8

Soltero 8 6,7

Casado 99 82,5

Estado civil Separado 1 8
Divorciado 9 7,5

Viudo 3 2,5

Ningunos 5 4,2

Nivel estudios Primarios_ 33 28,0
Secundarios 45 38,1

Universitarios 35 29,7

Trabajador en activo 43 36,1

Situacion laboral Targas casa 26 21,8
Jubilado 49 41,2

Paro 1 8

Con cuidador 61 51,7

Sin cuidador 9 7,6

Donde vive el paciente En su casa de forma asistida 8 6,8
En residencia 38 32,2

Otros 2 1,7

Alzheimer 84 65,1

Diagndstico paciente Demencia senil 12 9,3
Otras demencias 11 8,5

0-5 57 55,9

6-10 31 30,4

Afios diagnostico 11-15 6 59
16-20 6 5,9

Mas de 20 2 2,0

. - Si 82 70,7
Es el cuidador principal No 34 293
Cbnyuge 39 32,8
Hijo 73 61,3
Vinculacién del cuidador Nieto 1 0,8
Hermano 2 1,7
Otro: sobrino 4 3,4

0 2 1,6

1 2 1,6

1,5 1 0,8

2 5 3,9

3 11 8,5

. . . 4 11 8,5
Dias semana dedicados a cuidar 5 6 47
55 1 0,8

6 6 47

7 71 55,0

Dias alternos 1 0,8

Semanas alternas 1 0,8

. . Si 39 33,1

Otras responsabilidades de cuidado No 79 66.9
0 16 16,7

Cuantas personas cuidan al paciente 1 51 53,1
2 15 15,6
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3 8 8,3
4 5 52
6 1 1,0
L . . Si 33 30,0
Algun cuidador es un cuidador profesional No 77 700
0 9 22,0
1 8 19,5
. . . 3 3 7,3
Horas que esté presente el cuidador profesional 4 5 49
5 2 4,9
7 2 4,9
8 3 7,3
10 1 2,4
24 9 22,0
40 2 4.9
Compagina horas cuidado con horas de Si 83 79,0
descanso No 22 21,0
- . J— Si 49 44,1
Culpabilidad si no esté cuidando No 61 550
T . Si 85 72,6
Pérdida independencia No 32 274
Cansancio Si 84 730
No 31 27,0
. . Si 18 16,7
. f) 1
¢A menudo tiene ganas de dejarlo? No 90 833
¢Piensa que si pudiera seria mejor una Si 46 451
residencia? No 56 54,9
¢A menudo piensa que nadie mejor que usted Si 63 54,3
puede No 53 45,7
cuidar al paciente?
¢ Cree que si usted no esta presente pueden Si 49 42,6
suceder . No 66 57,4
impevistos negativos?
Hasta 1000 EUR 77 59,9
Ingresos en el hogar al mes De 1001 a 2000 EUR 37 28,7
Mas de 2000 EUR 15 11,4
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3.1.2 Variables cuantitativas

De manera global, la media de edad de la muestra de cuidadores se situa en los
61,56 afios y la de los pacientes en los 82,21 afios. En la mayoria de los casos, la
evaluacion se produce cuando han pasado entre 0 y 10 afios desde que se produjo el
diagnéstico (86,3%) con una media de 6,59 afios. Por lo que respecta al cuidado, los
cuidadores reportan una media de 65,74 horas semanales dedicadas a cuidar al paciente

y una media de 6,80 afios desemperfiando esta funcion de cuidado (ver tabla 3.2).

Tabla 3.2. Descriptivos generales de los cuidadores de las variables cuantitativas

Min. Max. X S
Edad usuario (afios) 32 85 61,56 10,78
Edad paciente (afios) 61 100 82,21 8,58
Numero de afios que hace desde diagndstico 1 37 6,59 8,58
Tiempo dedicado a cuidar al paciente (h/mes) 4 200 65,74 67,60
Tiempo que lleva cuidando al paciente (afios) 1 21 6,80 4,83

Nota. x es la media aritmética de la distribucion observada y s la desviacion estandar.

3.2 Estudio psicométrico

3.2.1 Descriptivos de los totales y factores de las pruebas psicométricas

de la muestra de cuidadores

De manera global, las puntuaciones de los cuidadores al cuestionario sobre
duelo anticipado se sitdan en valores medios, tanto en sus dimensiones individuales de
carga (x = 56,84; s = 16,23), tristeza (x = 48,23; s = 13,98) y aislamiento (x = 43,50; s
= 11,28), como en la puntuacién total (x = 149,70; s = 34,95). En cuanto al nivel de
esfuerzo y sobrecarga, la media de las puntuaciones de los cuidadores no reportan un
nivel de esfuerzo elevado (x = 6,13; s = 2,99) en respuesta al indice del esfuerzo del
cuidador, situdndose por debajo de una puntuacion de 7, ni tampoco en lo que respecta
al cuestionario Zarit de sobrecarga con puntuaciones inferiores a 46 (x = 28,69; s =
16,66).
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Por otro lado, los cuidadores hacen una valoracion positiva de sus recursos de
apoyo social, tanto en las dimensiones individuales del cuestionario, apoyo social
familiar (X = 5,47; s = 1,75), de amigos (x = 4,84; s = 1,66) y de otros significativos (x
=5,54; s = 1,74), como en su puntuacion total (x = 5,28; s = 1,50). Asimismo, también
reportan puntuaciones medias en autoestima correspondientes a nivel de autoestima
elevada (x = 33,36; s = 4,90).

A nivel psicopatoldgico, las puntuaciones medias se sitdan dentro de los
baremos descritos en poblacion espafiola para cada una de las escalas del inventario
SCL-90-R y el DASS-21. Sin embargo, la media reportada para el cuestionario de salud
del paciente puede ser indicativa de posible sintomatologia depresiva (X = 16,74; s =
6,79) (ver tabla 3.3).

Tabla 3.3. Descriptivos de los totales y factores de las pruebas psicométricas de la

muestra de cuidadores

Min. Max. X S
Duelo Anticipado Dimension Carga 18 85 56,84 16,23
Duelo Anticipado Dimension Tristeza 15 75 48,23 13,98
Duelo Anticipado Dimension Aislamiento 18 72 4350 11,28
Duelo Anticipado Puntuacion Total 58 231 149,70 34,95
IEC Total 0 13 6,13 2,99
Apoyo Social Familia 1 7 5,47 1,75
Apoyo Social Amigos 1 7 4,84 1,66
Apoyo Social Otros Significativos 1 7 5,54 1,74
Apoyo Social Total 1 7 5,28 1,50
SCL90-R somatizacion 0 36 10,90 8,45
SCL90-R obsesiones 0 30 11,63 7,38
SCL90-R sensitividad interpersonal 0 30 4,94 5,31
SCL90-R depresion 0 45 14,38 9,73
SCL90-R ansiedad 0 21 7,67 5,48
SCL90-R hostilidad 0 12 3,12 2,69
SCL90-R fobias 0 13 2,65 3,04
SCL90-R paranoide 0 19 2,93 3,60
SCL90-R psicoticismo 0 24 3,79 4,20
SCL90-R adicionales 0 22 6,29 4,87
SCL90-R Total 0 223 68,10 47,72
Salud Total PHQ-9 0 32 16,74 6,79
DASS21 Ansiedad 0 30 5,06 6,95
DASS21 Estres 0 38 10,49 9,63
Rosemberg Total 18 40 33,36 4,90
Zarit Total 1 69 28,69 16,66
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3.2.2. Descripcion de las variables tanto categoriales como

cuantitativas identificativas de los enfermos

La mayor parte de los pacientes estdn casados (48,3%) o son viudos (46,7%),
tienen entre 2 y 3 hijos (61,6%), un nivel de estudios primarios (38,3%) o sin estudios
(45,8%), suelen ser jubilados (49,2%) o amas de casa (42,5%) y tienen un nivel

socioecondémico medio (45,8%).

Aproximadamente la mitad de ellos vive con su cuidador (48,3%) y son muy
pocos los que alternan su estancia en residencias (11,2%) o han tenido algin ingreso
relacionado con el deterioro cognitivo que padecen (16,5%). En la mayoria de los casos,
los sintomas (51,1%) y el diagndstico (61,0%) de la enfermedad se produjeron hace
entre 2 y 7 afios. Aproximadamente la mitad de los pacientes tiene otra enfermedad

ademas del deterioro cognitivo (45,3%).
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Tabla 3.4. Descriptivos de las variables en la muestra de enfermos

n %

Soltero 4 3,3

Estado Civil Casado 58 48,3
Viudo 56 46,7

Separado 2 1,7

Ninguno 6 5,0

1 19 15,8

2 46 38,3

NUmero de hijos 3 28 233
4 13 10,8

5 4 3,3

Mas de 5 4 3,3

1995 2 2,1

1997 1 1,1

1998 1 1,1

1999 3 3,2

2000 3 3,2

2001 1 11

2002 1 1,1

2003 1 1,1

¢Cuéando fue diagnosticado de 2004 2 2.1
2005 4 4,2

la enfermedad? 2006 3 3,2
2007 5 5,3

2008 3 3,2

2009 10 10,5

2010 18 18,9

2011 1 1,1

2012 16 16,8

2013 10 10,5

2014 4 4,2

2015 6 6,3

Ninguno 55 45,8

Graduado escolar 46 38,3

Nivel de estudios Bachillerato 11 9,2
Diplomado 3 2,5

Licenciado 5 4,2

Alto 1 0,8

) ) ] Medio-Alto 5 4,2
Nivel socioeconémico Medio 54 458
Medio-Bajo 34 28,8

Bajo 24 20,3

¢Vive con el cuidador? Si 58 48,3
No 62 51,7

¢Alterna residencia? No contesta 2 1,7
Si 13 11,2
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No 101 87,1

¢Ingreso por Alzheimer? Si 19 16,5
No 96 83,5
1995 4 4,1

¢Cuando empezaron sintomas? 1996 1 1,0
1997 2 2,0
1999 3 3,1
2000 2 2,0
2001 1 1,0
2002 2 2,0
2003 3 3,1
2004 4 4,1
2005 8 8,2
2006 7 71
2007 4 4,1
2008 9 9,2
2009 8 8,2
2010 8 8,2
2011 6 6,1
2012 11 11,2
2013 8 8,2
2014 6 6,1
2015 1 1,0

Fase Alzheimer Fase 1 5 10,4
Fase 2 8 16,1
Fase 3 6 12,1
Fase304 2 4,0
Fase 4 5 10,4
Fase 405 3 6,1
Fase 5 3 6,1
Fase 506 2 4,0
Fase 6 7 14,2
Fase 7 6 12,1
72% de dependencia 1 2,0
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3.2.3. Estimacion de la Fiabilidad de los cuestionarios que constituyen

la bateria de evaluacién psicométrica

3.2.3.1. MM Caregiver Grief Inventory

El andlisis de fiabilidad para este cuestionario, a partir de las estimaciones
simples de a de Cronbach reflejo unos valores muy elevados (a = 0,949) suficientes
para garantizar la fiabilidad total del inventario. La tabla 3.5 muestra la fiabilidad para
cada uno de los items que componen el presente cuestionario. Los resultados
demuestran una fiabilidad muy elevada para cada uno de los items y para el inventario

en su conjunto, considerado como estructura unidimensional.

Tabla 3.5. Valores de fiabilidad del cuestionario MM Caregiver Grief Inventory

X S RIT-c o. de Cronbach
Item 1 3,440 1,177 0,647 0,947
Item 2 3,550 1,325 0,589 0,948
Item 3 3,290 1,338 0,610 0,948
Item 4 3,180 1,287 0,628 0,947
Item 5 2,160 1,281 0,334 0,949
Item 6 2,490 1,269 0,469 0,948
Item 7 3,240 1,233 0,656 0,947
Item 8 2,660 1,335 0,201 0,950
Item 9 3,660 1,442 0,504 0,948
Item 10 2,910 1,307 0,676 0,947
Item 11 3,620 1,203 0,656 0,947
Item 12 2,930 1,255 0,651 0,947
Item 13 2,900 1,384 0,397 0,949
Item 14 2,980 1,154 0,714 0,947
Item 15 2,630 1,291 0,632 0,947
Item 16 2,740 1,294 0,410 0,949
Item 17 3,280 1,381 0,625 0,947
Item 18 3,570 1,296 0,444 0,948
Item 19 2,380 1,302 0,379 0,949
Item 20 3,230 1,327 0,637 0,947
Item 21 2,730 1,258 0,462 0,948
Item 22 2,620 1,162 -0,086 0,951
Item 23 2,320 1,404 0,157 0,950
Item 24 2,880 1,502 0,314 0,949
Item 25 2,670 1,370 0,567 0,948
Item 26 2,930 1,294 0,696 0,947
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Item 27
Item 28
Item 29
Item 30
Item 31
Item 32
Item 33
Item 34
Item 35
Item 36
Item 37
Item 38
Item 39
Item 40
Item 41
Item 42
Item 43
Item 44
Item 45
Item 46
Item 47
Item 48
Item 49
Item 50
Total

3,330
3,730
3,630
3,120
3,620
2,230
2,400
2,520
2,280
2,890
3,610
3,120
3,370
3,480
2,850
2,800
3,040
2,430
2,430
2,430
2,780
3,000
3,220
3,770

149,090

1,361
1,306
1,282
1,477
1,263
1,250
1,226
1,416
1,345
1,379
1,303
1,444
1,392
1,354
1,306
1,374
1,365
1,111
1,176
1,123
1,440
1,388
1,217
1,434

35,179

0,569
0,653
0,424
0,598
0,593
0,571
0,602
0,587
0,257
0,679
0,593
0,553
0,730
0,616
0,526
0,708
0,595
0,494
0,081
0,456
0,133
0,504
0,600
0,403

0,948
0,947
0,949
0,948
0,948
0,948
0,948
0,948
0,949
0,947
0,948
0,948
0,947
0,947
0,948
0,947
0,948
0,948
0,950
0,948
0,950
0,948
0,948
0,949
0,949

Nota R IT-c: Correlacién item-total
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3.2.3.2 indice de esfuerzo del cuidador

El andlisis de fiabilidad reflejo unos valores elevados (o = 0,734) suficientes
para garantizar la fiabilidad total del cuestionario. La tabla 3.6 muestra la fiabilidad para
cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy elevada para cada

uno de los items y para el cuestionario en su conjunto.

Tabla 3.6. Valores de fiabilidad (¢ de Cronbach) del cuestionario indice de
Esfuerzo del Cuidador

X S RIT-c o de Cronbach
Item 4 1,470 0,502 0,443 0,706
Item 2 1,510 0,503 0,453 0,705
ltem 3 1,600 0,493 0,306 0,724
ltem 5 1,510 0,503 0,434 0,707
ltem 6 1,330 0,474 0,373 0,716
ltem 7 1,540 0,501 0,229 0,734
Item 8 1,540 0,501 0,346 0,719
ltem 9 1,280 0,450 0,440 0,708
Item 10 1,180 0,390 0,316 0,723
ltem 11 1,690 0,465 0,228 0,733
ltem 12 1,670 0,474 0,338 0,720
Iltem 13 1,610 0,491 0,501 0,699
Total 17,920 2,906 - 0,734

Nota. R IT-c: Correlacion item-total.

3.2.3.3. Escala de Apoyo Social

El andlisis de fiabilidad reflej0 unos valores muy elevados (a = 0,948)
suficientes para garantizar la fiabilidad total de la escala. La tabla 3.7 muestra la
fiabilidad para cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy

elevada para cada uno de los items y para la escala en su conjunto.
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Tabla 3.7. Valores de fiabilidad (o de Cronbach) de la escala de Apoyo Social

X S RIT-c a de Cronbach
Iltem 1 5,370 1,983 0,784 0,943
Iltem 2 5,690 1,871 0,799 0,942
Iltem 3 5,450 1,913 0,807 0,942
Iltem 4 5,270 1,983 0,823 0,941
Iltem 5 5,490 1,974 0,769 0,943
Iltem 6 4,580 1,802 0,746 0,944
ltem 7 4,670 1,915 0,752 0,944
Iltem 8 5,480 1,909 0,689 0,946
Iltem 9 5,320 1,983 0,697 0,946
Item 10 5,790 1,878 0,760 0,943
ltem 11 5,670 1,839 0,770 0,943
Iltem 12 4,980 1,506 0,666 0,946
Total 63,760 18,030 - 0,948

Nota. R IT-c: Correlacién item-total.

3.2.3.4. Inventario de sintomas SCL-90-R

El andlisis de fiabilidad reflej6 unos valores muy elevados (a = 0,969)
suficientes para garantizar la fiabilidad total del inventario. La tabla 3.8 muestra la
fiabilidad para cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy

elevada para cada uno de los items y para el inventario en su conjunto.

Tabla 3.8. Valores de fiabilidad (a de Cronbach) del inventario de sintomas SCL -
90-R

X S RIT-c a de Cronbach
Item 1 1,360 1,367 0,596 0,968
Item 2 2,230 1,328 0,683 0,968
Item 3 1,220 1,245 0,620 0,968
Item 4 0,510 0,908 0,350 0,969
Item 5 1,590 1,507 0,427 0,969
Item 6 0,670 0,892 0,362 0,969
Item 7 0,460 0,784 0,189 0,969
Item 8 0,470 0,936 0,534 0,968
Item 9 1,580 1,212 0,652 0,968
Item 10 1,560 1,244 0,700 0,968
Iltem 11 1,730 1,213 0,589 0,968
Iltem 12 0,370 0,775 0,447 0,968
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Item 13
Item 14
Item 15
Item 16
Item 17
Item 18
item 19
Item 20
Item 21
Item 22
Item 23
Item 24
Item 25
Item 26
Item 27
Item 28
Item 29
Item 30
Item 31
Item 32
Item 33
Item 34
Item 35
Item 36
Item 37
Item 38
Item 39
Item 40
Item 41
Item 42
Item 43
Item 44
Item 45
Item 46
Item 47
Item 48
Item 49
Item 50
Item 51
Item 52
Item 53
Item 54
Item 55
Item 56
Item 57
Item 58
Item 59
Item 60
Item 61

0,450
1,560
0,090
0,030
0,190
0,530
0,400
1,260
0,260
0,770
0,370
0,870
0,140
0,820
1,620
1,050
1,220
1,820
2,220
0,940
0,740
0,940
0,310
0,970
0,510
1,030
0,820
0,680
0,580
0,650
0,220
1,450
1,120
0,990
0,320
0,380
0,910
0,310
0,940
0,850
1,030
0,910
1,240
1,190
1,590
1,090
0,220
0,960
0,540

0,921
1,383
0,514
0,226
0,560
0,893
0,931
1,253
0,711
1,161
0,870
1,061
0,386
1,125
1,331
1,127
1,306
1,336
1,447
1,143
1,098
1,252
0,708
1,128
0,936
1,081
1,125
1,168
1,051
1,160
0,696
1,483
1,195
1,134
0,830
0,841
1,341
0,778
1,036
1,082
1,128
1,142
1,240
1,280
1,409
1,250
0,638
1,333
0,893
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0,245
0,614
0,305
0,048
0,329
0,540
0,405
0,582
0,405
0,597
0,495
0,626
0,256
0,588
0,530
0,408
0,606
0,590
0,582
0,649
0,654
0,690
0,016
0,685
0,486
0,423
0,453
0,634
0,622
0,337
0,316
0,497
0,659
0,682
0,293
0,232
0,551
0,325
0,525
0,409
0,661
0,578
0,648
0,578
0,697
0,509
0,230
0,442
0,570

0,969
0,968
0,969
0,969
0,969
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,969
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,969
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,969
0,969
0,968
0,968
0,968
0,969
0,969
0,968
0,969
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,968
0,969
0,968
0,968



Item 62 0,190 0,511 0,389 0,968

Item 63 0,190 0,685 0,056 0,969
Item 64 1,140 1,336 0,464 0,968
Item 65 0,580 0,974 0,477 0,968
Item 66 1,370 1,320 0,701 0,968
Item 67 0,130 0,466 0,214 0,969
Item 68 0,510 0,964 0,578 0,968
Item 69 0,550 1,028 0,534 0,968
Item 70 0,820 1,246 0,628 0,968
Item 71 1,030 1,195 0,609 0,968
Item 72 0,210 0,543 0,314 0,969
Item 73 0,150 0,512 0,403 0,968
Item 74 0,270 0,617 0,467 0,968
Item 75 0,470 0,833 0,482 0,968
Item 76 0,780 1,065 0,648 0,968
Item 77 0,730 1,053 0,643 0,968
Item 78 0,740 1,037 0,476 0,968
Item 79 0,290 0,626 0,604 0,968
Item 80 0,360 0,738 0,313 0,969
Item 81 0,150 0,486 0,310 0,969
Item 82 0,190 0,582 0,235 0,969
Item 83 0,560 1,014 0,554 0,968
Iltem 84 0,280 0,836 0,454 0,968
Item 85 0,130 0,589 0,550 0,968
Item 86 0,180 0,528 0,381 0,969
Item 87 0,670 1,028 0,492 0,968
Item 88 0,450 0,949 0,662 0,968
Item 89 0,650 1,079 0,629 0,968
Item 90 0,490 0,936 0,665 0,968
Total 68,100 47,716 - 0,969

3.2.3.5. Cuestionario de Salud del Paciente PHQ-9

El analisis de fiabilidad reflej6 unos valores elevados (o = 0,855) suficientes
para garantizar la fiabilidad total del cuestionario. La tabla 3.9 muestra la fiabilidad para
cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy elevada para cada

uno de los items y para el cuestionario en su conjunto.
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Tabla 3.9. Valores de fiabilidad (a de Cronbach) del cuestionario PHQ-9

X S RIT-c o de Cronbach
ltem 1 2,080 1,066 0,622 0,835
Item 2 2,190 0,994 0,668 0,830
Iltem 3 2,220 1,111 0,573 0,840
Item 4 2,460 1,040 0,642 0,833
ltem 5 2,010 1,101 0,455 0,853
ltem 6 1,580 0,968 0,656 0,832
ltem 7 1,980 1,089 0,549 0,843
Item 8 1,610 0,964 0,584 0,839
Iltem 9 1,240 0,744 0,466 0,850
Total 17,370 6,209 - 0,855

Nota. R IT-c: Correlacién item-total.

3.2.3.6. Escala de Depresion, Ansiedad y Estrés-DASS-21

El andlisis de fiabilidad reflej0 unos valores muy elevados (a = 0,898)
suficientes para garantizar la fiabilidad total de la escala. La tabla 3.10 muestra la
fiabilidad para cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy

elevada para cada uno de los items y para la escala en su conjunto.

3.2.3.7. Escala de Autoestima de Rosemberg

El andlisis de fiabilidad reflej6 unos valores muy elevados (a = 0,808)
suficientes para garantizar la fiabilidad total de la escala. La tabla 3.11 muestra la
fiabilidad para cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy

elevada para cada uno de los items y para la escala en su conjunto.
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Tabla 3.10. Valores de fiabilidad (o de Cronbach) de la escala DASS-21

X S RIT-c o de Cronbach
ltem 1 1,130 0,992 0,551 0,892
Item 2 0,640 0,961 0,415 0,895
Item 3 0,610 0,926 0,619 0,891
Item 4 0,230 0,521 0,449 0,896
ltem 5 0,550 0,817 0,606 0,891
ltem 6 0,700 0,920 0,586 0,891
ltem 7 0,320 0,728 0,649 0,891
Item 8 0,930 1,006 0,681 0,889
ltem 9 0,320 0,663 0,562 0,893
Item 10 0,210 0,620 0,692 0,891
ltem 11 0,530 0,772 0,751 0,889
ltem 12 0,900 0,981 0,763 0,887
ltem 13 1,320 3,185 0,395 0,940
ltem 14 0,350 0,709 0,661 0,891
Item 15 0,240 0,664 0,657 0,892
Item 16 0,540 0,850 0,705 0,889
ltem 17 0,300 0,682 0,737 0,890
Item 18 0,650 0,849 0,705 0,889
item 19 0,450 0,817 0,658 0,890
Item 20 0,310 0,671 0,624 0,892
ltem 21 0,300 0,695 0,694 0,891
Total 11,530 12,610 - 0,898

Nota. R IT-c: Correlacién item-total.

Tabla 3.11. Valores de fiabilidad (o de Cronbach) de la escala de autoestima de

Rosemberg
X S RIT-c a de Cronbach
Item 1 3,720 0,521 0,372 0,803
Item 2 3,650 0,560 0,397 0,801
Item 3 3,520 0,581 0,485 0,794
ltem 4 3,310 0,748 0,497 0,790
Item 5 3,290 0,717 0,453 0,795
Item 6 2,750 0,995 0,404 0,804
Item 7 3,380 0,866 0,634 0,773
Item 8 3,030 1,004 0,487 0,793
Item 9 3,340 0,908 0,657 0,769
Item 10 3,360 0,993 0,539 0,785
Total 33,360 4,902 - 0,808

Nota. R IT-c: Correlacién item-total.
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3.2.3.8 Cuestionario Zarit

El andlisis de fiabilidad reflej6 unos valores muy elevados (a = 0,919)
suficientes para garantizar la fiabilidad total del cuestionario. La tabla 3.12 muestra la
fiabilidad para cada uno de los items. Los resultados demuestran una fiabilidad muy

elevada para cada uno de los items y para el cuestionario en su conjunto.

Tabla 3.12. Valores de fiabilidad (o de Cronbach) del cuestionario Zarit

X S RIT-c o de Cronbach
ltem 1 1,220 1,288 0,541 0,916
Item 2 1,760 1,221 0,643 0,914
Iltem 3 1,770 1,307 0,708 0,912
ltem 4 0,600 0,897 0,548 0,916
ltem 5 0,700 0,965 0,616 0,915
ltem 6 0,800 1,051 0,536 0,916
ltem 7 1,900 1,415 0,346 0,920
ltem 8 2,720 1,382 0,423 0,919
ltem 9 1,000 1,290 0,471 0,917
Iltem 10 1,240 1,360 0,603 0,915
Item 11 1,110 1,302 0,675 0,913
ltem 12 1,490 1,334 0,590 0,915
ltem 13 0,890 1,126 0,651 0,914
ltem 14 2,080 1,644 0,474 0,918
ltem 15 1,630 1,378 0,534 0,916
ltem 16 0,830 1,052 0,701 0,913
Item 17 0,940 1,085 0,679 0,913
Item 18 1,030 1,175 0,602 0,915
Item 19 1,040 1,151 0,639 0,914
Item 20 1,190 1,226 0,340 0,920
Item 21 1,030 1,136 0,386 0,919
Item 22 1,700 1,345 0,793 0,910
Total 28,690 16,656 - 0,919

Nota. R IT-c: Correlacion item-total.
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3.2.4. Validez de constructo

Para la estimacion de la validez de constructo se opt6 por estimar los distintos
modelos de Anélisis Factoriales Confirmatorios (CFA) para cada uno de los
cuestionarios seleccionados. Para ello se sometié cada estructura factorial a analisis
confirmatorio mediante el uso del programa MPIlus (Muthén y Muthén, 1998-2007) en
su version 5.1 y 8.0 dadas las caracteristicas de la muestra utilizada extraida con un
muestreo accidental y de un tamafio ligeramente insuficiente para las estimaciones

estadisticas mas robustas, se utilizaron las siguientes estimaciones:
Modelo General: x = Ax - &+ 0.

Siendo “X” el vector de valores observados, “Ax” la matriz de cargas factoriales
definida a partir de la estructura factorial propuesta en cada escala en su versién
original, “£” el vector de factores propuesto segliin cada escala y, finalmente, “6” como

término del error de medida asociado a cada valor observado “X”.

Ademas, se asumieron las condiciones de aplicacion habituales en este tipo de
modelos consistentes en que las correlaciones entre factores no fueran ortogonales (¢ #
I) y dadas las propiedades psicométricas y tamafio de muestra se optd por una
estimacion de Maxima Verosimilitud Corregida y Ponderada (MLW) para evitar el
sesgo derivado de las altas correlaciones entre items de algunas escalas e, igualmente, el
efecto perverso del tamafio de muestra. Aun asi, los resultados obtenidos deben
considerarse con cautela puesto que los efectos inferenciales estarian algo
comprometidos. Las tablas nimeros 3.13, 3.14 y 3.15 muestran los resultados obtenidos

en cada escala en la que se observa un ajuste suficiente de las estructuras factoriales.
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Tabla 3.13. Resultados de ajuste de los modelos de Andlisis Factorial Confirmatorio (CFA) para cada una de las escala empleadas

MM Caregiver indice Esfuerzo Escala de SCL90 -R PHQ DASS-21 Rosemberg Zarit
Grief Cuidador Apoyo Social
Goodness of Fit Index (GFI) 0,933 0,948 0,977 0,987 0,955 0,967 0,937 0,978
Adjusted Goodness of Fit Index (AGFI) 0,966 0,953 0,934 0,963 0,961 0,959 0,952 0,971
Bentler Bonnet Normed Fit Index (BBNFI) 0,921 0,967 0,976 0,972 0,954 0,977 0,971 0,982
Bentler Bonnet Non Normed Fit Index (BBNNFI) 0,904 0,923 0,955 0,966 0,958 0,981 0,978 0,982
Comparative Fit Index (CFI) 0,931 0,967 0,981 0,978 0,966 0,975 0,954 0,974
Coefficient of Determination (R?) 0,423 0,612 0,453 0,399 0,412 0,471 0,408 0,387
Root Mean Standard Errors (RMSE) 0,006 0,003 0,004 0,004 0,005 0,003 0,005 0,005
Standardized Root Mean Standard Errors (SRMSE) 0,003 0,001 0,002 0,002 0,002 0,001 0,003 0,002
Prueba de bondad de ajuste y? 816,54* 231,08* 712,23* 673,21* 534,56* 423,11* 576,12*  532,11*
Ratio 2 / df 2,56 3,12 3,05 3,16 2,99 3,92 3,77 2,69
*p< 0,001
Tabla 3.14. Fiabilidad de los factores latentes de las escalas empleadas
MM Caregiver Grief Esfuerzo Cuidador Escala de Apoyo Social SCL90 -R PHQ DASS-21 Rosemberg Zarit
Carga 0,823 -- Familia 0,879 Somatizacion 0,746 -- Depresion 0,815 -- --
Tristeza 0,812 - Amigos 0,893 Obsesiones 0,834 -- Ansiedad 0,720 -- --
Aislamiento 0,902 - Otros signo, 0,856 Sensitividad 0,911 -- Estrés 0,801 -- --
- - - Depresion 0,877 - - -- -
-- -- -- Ansiedad 0,823 -- - - --
-- -- -- Hostilidad 0,799 -- - - --
-- -- -- Fobias 0,901 -- - - --
-- -- -- Paranoide 0,911 -- - -- --
-- - - Psicoticismo 0,886 -- -- -- --
-- -- -- Adicionales 0,831 -- - - --
*p< 0,001

138



Tabla 3.15. Fiabilidad de los factores de segundo orden del SCL-90-R

a de Cronbach

IGS 0,812

PST 0,877

PSDI 0,926
*p< 0,001

Cierto es que los valores de y?> muestran una alta significacion estadistica pero los
valores de razon con los grados de libertad muestran valores adecuados asi como el resto de
indicadores descriptivos y la distribucion de los residuales estandarizados [Goodness of Fit
Index (GFI); Adjusted Goodness of Fit Index (AGFI); Bentler Bonnet Normed Fit Index
(BBNFI); Bentler Bonnet Non Normed Fit Index (BBNNFI); Comparative Fit Index (CFl);
Coefficient of Determination (R?); Root Mean Standard Errors (RMSE) y Standardized
Root Mean Standard Errors (SRMSE)].

Los resultados presentados en la tabla anterior indican un ajuste razonable en todos
los casos a la estructura factorial tedrica que se ha propuesto en las referencias. Cierto es
que las estimaciones de y? indican valores estadisticamente significativos. Sin embargo los
valores de la razon entre esos valores y sus grados de libertad son adecuados (entre 2y 5) y
el resto de los valores se ajustan a las condiciones de los modelos confirmatorios ajustados.
Debemos recordar que se han asumido correlaciones entre los factores para facilitar la

consideracién unidimensional en algunos de los casos.
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3.2.5 Resumen fiabilidad unidimensional

Como consecuencia de lo anterior, es importante mostrar los valores de fiabilidad
en el caso de considerar cada cuestionario como una prueba unidimensional. No se trata
tanto de poner en cuestion los resultados confirmatorios como asegurar que la puntuacién
total de cada cuestionario pueda reflejar razonablemente bien el rasgo medido. EI analisis
de fiabilidad de cada una de las escalas utilizadas refleja unos valores muy elevados
suficientes para garantizar la fiabilidad total de la bateria administrada. La tabla 3.16

muestra la fiabilidad para cada una de las escalas.

Tabla 3.16. Escalas que engloban la bateria y coeficientes de fiabilidad

o de Cronbach

MM Caregiver Grief 0,949
indice de Esfuerzo Cuidador 0,734
Escala de Apoyo Social 0,948
SCL90-R 0,969
PHQ 0,855
DASS - 21 0,898
Rosemberg 0,808
Zarit 0,919

3.2.6 Correlaciones intra escala

Como consecuencia de los resultados obtenidos mediante los modelos CFA
anteriormente descritos, se desprende que las estructuras de los factores en cada escala no
son ortogonales, de manera que (¢ # 7). Ello indica que las correlaciones entre los factores
de cada escala se asumen distintas de 0 y, por tanto, con una estructura compleja de

relaciones entre factores.
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Para mostrar este efecto y al margen de los valores concretos de la matriz ¢,
queremos mostrar los valores de la correlaciones lineales de Pearson entre los valores

directos de los factores estimados en cada escala.

3.2.6.1. Estimacioén de las correlaciones entre factores no observables de la escala de

Duelo Anticipado.

Como se aprecia en la siguiente tabla (3.17), las correlaciones obtenidas muestran
efectos altamente significativos (p < 0,01) con tamarios del efecto superiores a 0,35.
Especialmente destacable la correlacidn entre el factor CARGA con el total de la escala (r =
0,903; p < 0,001) que indicaria que para nuestra muestra este factor es un factor

determinante en la obtencion de una puntuacion total.

Tabla 3.17. Matriz de correlaciones entre los factores latentes de la escala de Duelo

Anticipatorio

Carga Tristeza Aislamiento Total
Carga 1
Tristeza 0,648 1
Aislamiento 0,667 0,596 1
Total 0,903 0,856 0,828 1

3.2.6.2. Estimacion de las correlaciones entre factores no observables de la escala de

Apoyo Social.

Sucede lo mismo en el caso de las escalas de apoyo Social como muestra la
siguiente tabla (3.18).
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Tabla 3.18. Matriz de correlaciones entre los factores latentes de la escala de Apoyo

Social
Familia Amigos Otros sign. Total
Familia 1
Amigos 0,551 1
Otros sign. 0,718 0,644 1
Total 0,871 0,835 0,906 1

3.2.6.3. Estimacion de las correlaciones entre factores no observables de la escala
SCL-90-R.

Anélogamente a los anteriores casos, en las tablas 3.19 y 3.20 mostramos las
correlaciones entre los dimensiones de la escala SCL-90-R.

3.2.6.4. Estimacion de las correlaciones entre factores no observables de la escala
DASS.

Para finalizar presentamos la matriz de correlaciones entre los factores de la escala
DASS.

Tabla 3.21. Matriz de correlaciones entre los factores latentes de la escala DASS

Depresion Ansiedad Estrés
Depresién 1
Ansiedad 0,665 1
Estrés 0,687 0,769 1
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Tabla 3.19. Matriz de correlaciones entre los factores latentes de la escala SCL-90-R de primer orden

Somatizacion  Obsesiones  Sensitividad ~ Depresion Ansiedad Hostilidad Fobias Paranoide  Psicoticismo  Adicionales Total
Somatizacion 1
Obsesiones 0,637* 1
Sensitividad 0,436* 0,646* 1
Depresion 0,704* 0,781* 0,620* 1
Ansiedad 0,791* 0,630* 0,585* 0,678* 1
Hostilidad 0,563* 0,558* 0,619* 0,646* 0,643* 1
Fobias 0,539* 0,505* 0,542* 0,497* 0,548* 0,537* 1
Paranoide 0,454* 0,549* 0,789* 0,533* 0,599* 0,664* 0,389* 1
Psicoticismo 0,532* 0,670* 0,742* 0,658* 0,624* 0,707* 0,479* 0,802* 1
Adicionales 0,663* 0,676* 0,624* 0,717* 0,687* 0,502* 0,522* 0,560* 0,624* 1
Total 0,809* 0,875* 0,816* 0,893* 0,867* 0,793* 0,676* 0,775* 0,822* 0,859+ 1

*p > 0,01 Coeficiente de Determinacion R? entre 0,151 hasta 0,797.

Tabla 3.20. Matriz de correlaciones entre los factores latentes de la escala SCL-90-R de segundo orden

IGS PST PSDI Total
IGS 1
PST 0,879* 1
PSDI 0,669* 0,311* 1
Total 1,000* 0,879* 0,669* 1

*p > 0,01 Coeficiente de Determinacion R? entre 0,096 hasta 0,772.
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3.3. Descripcion escalas categoriales

A continuacion se describen las puntuaciones obtenidas a partir de la muestra total a

cada una de las escalas que componen la bateria (ver tabla 3.22).

En primer lugar, los resultados a la medida de duelo anticipado evaluada a partir del
MM Caregiver Inventory, muestran que la mayoria de los casos presentan puntuaciones
dentro del rango considerado normal, tanto para las dimensiones Carga (57,9%), Tristeza
(51,5%) y Aislamiento (62,7%), como para la puntuacién Total de la escala (59,8%). Sin
embargo, cabe destacar que un porcentaje considerable de la muestra, aproximadamente

una cuarta parte de la misma, presenta puntuaciones altas en todas sus dimensiones.

A nivel de sintomas, las respuestas proporcionadas al cuestionario de Salud del
Paciente (PHQ-9) indican que mas de la mitad de los sujetos evaluados se situarian en un
rango de depresion moderada a moderadamente grave (64,3%). Sin embargo, las respuestas
proporcionadas a la escala DASS-21 sittan a la mayoria de la muestra en un rango normal
de sintomas depresivos (71,3%), de ansiedad (76,1%) y de estrés (73,0%).

En cuanto a la carga y el esfuerzo del cuidador, las puntuaciones al indice de
Esfuerzo del Cuidador (IEC) muestran que el 38,0% de la muestra se sitla en valores
correspondientes a un nivel de sobreesfuerzo. De la misma manera, las respuestas al
cuestionario Zarit indican que el 38,9% se situaria en un nivel de sobrecarga leve a

moderada, un 21,1% en una sobrecarga moderada a grave y un 3,3% en sobrecarga grave.

Por otro lado, las puntuaciones sobre autoestima (Escala de Autoestima de
Rosemberg) sitlan a la mayor parte de la muestra (80,5%) en un nivel de autoestima

elevada (medida normal de autoestima).
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Tabla 3.22. Descripcion de las escalas categoriales

n %
Bajo 13 13,7
Carga Normal 55 57,9
Alto 27 28,4
Bajo 22 22,2
) Tristeza Normal 51 51,5
MM Caregiver Alto 26 26,3
Inventory Bajo 10 9,8
Aislamiento Normal 64 62,7
Alto 28 27,5
Bajo 11 13,4
Total Normal 49 59,8
Alto 22 26,8
No sobreesfuerzo 80 62,0
IEC Total Sobreesfuerzo 49 38,0
Bajo 14 11,7
Familia Normal 28 23,3
Alto 78 65,0
Bajo 19 15,8
Amigos Normal 34 28,3
: Alto 67 55,8
Apoyo Social Bajo 1 117
Otros Significativos  Normal 26 21,7
Alto 80 66,7
Bajo 11 9,3
Total Normal 33 28,0
Alto 74 62,7
Depresion minima 4 3,6
Depresion leve 9 8,0
PHQ-9 Total Depresion moderada 39 348
Depresion moderadamente grave 33 29,5
Depresion grave 27 24,1
Normal 82 71,3
Leve 9 7,8
Depresion Moderado 14 12,2
Grave 4 35
Extremadamente grave 6 52
Normal 89 76,1
Leve 5 4,3
DASS-21 Ansiedad Moderado 8 6,8
Grave 6 51
Extremadamente grave 9 7,7
Normal 84 73,0
Leve 11 9,6
Estrés Moderado 7 6,1
Grave 9 7,8
Extremadamente grave 4 3,5
Autoestima elevada (normal) 95 80,5
Rosemberg Total Autoestima media (a mejorar) 14 11,9
Autoestima baja 9 7,6
No sobrecarga 33 36,7
. Sobrecarga leve a moderada 35 38,9
Zart Total Sobrecarga moderada a grave 19 21,1
Sobrecarga grave 3 3,3
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Finalmente, las respuestas a la Escala de Apoyo Social indican valores altos de
apoyo tanto por parte de la familia (65,0%), de los amigos (55,8%) como el proporcionado

por otros significativos (66,7%).

3.4. Correlaciones entre totales escalas

A continuacion se presentan los resultados de las respuestas dadas por los sujetos de

la muestra a cada una de las escalas en relacion al resto de escalas contestadas.

De esta manera, para la medida de duelo anticipado (MM Caregiver Inventory)
parece que hay una relacion positiva entre esta escala y el indice de Esfuerzo del Cuidador
(IEC), el inventario de sintomas SCL-90-R en todas sus medidas totales, el DASS-21 en
todas sus dimensiones: depresion, ansiedad y estrés, asi como con el cuestionario Zarit. Del
mismo modo, se establece una relacion inversa entre la escala de duelo anticipado y la

escala de autoestima Rosemberg.

Para el indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC) parece que hay una relacion positiva
entre esta escala y el inventario de duelo anticipado (MM Caregiver Inventory), el
inventario de sintomas SCL-90-R en todas sus medidas totales, el DASS-21 en sus

dimensiones de ansiedad y estrés, asi como con el cuestionario Zarit.

En cuanto a la escala de Apoyo Social parece que hay una relacién inversa entre
esta escala y la escala DASS-21 en su dimension de depresion, asi como con el cuestionario
Zarit.

Por lo que respecta al inventario SCL-90-R, en todas sus dimensiones totales
(puntuacién total, IGS, PST, PSDI) aparece una relacion positiva entre estas escalas v el
inventario de duelo anticipado (MM Caregiver Inventory), el indice de Esfuerzo del
Cuidador (IEC), el cuestionario de Salud del Paciente (PHQ-9), la escala DASS-21 en sus

dimensiones de depresion, ansiedad y estrés, asi como con el cuestionario Zarit. Del mismo
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modo, se establece una relacidn inversa entre las dimensiones totales del inventario SCL-

90-R y la escala de autoestima Rosemberg.

Asimismo, para el cuestionario de Salud del Paciente (PHQ-9) los resultados
muestran una relacion positiva entre este cuestionario y el inventario de sintomas SCL-90-
R en todas sus medidas totales, el DASS-21 en todas sus dimensiones: depresion, ansiedad
y estrés, asi como con el cuestionario Zarit. Del mismo modo, se establece una relacion

inversa entre este cuestionario y la escala de autoestima Rosemberg.

Para la escala de Depresion, Ansiedad y Estrés (DASS-21) se establece una relacion
positiva entre la dimension depresion de esta escala y el inventario de duelo anticipado
(MM Caregiver Inventory), el inventario de sintomas SCL-90-R en todas sus medidas
totales, el resto de dimensiones de la propia DASS-21 en ansiedad y estrés, asi como con el
cuestionario Zarit. Del mismo modo, se establece una relacion inversa entre la escala de
DASS-21 y las escalas de Apoyo Social y de autoestima Rosemberg. Para el resto de
dimensiones del DASS-21, se establece una relacion positiva entre las dimensiones
Ansiedad y Estrés y el inventario de duelo anticipado (MM Caregiver Inventory), el indice
de Esfuerzo del Cuidador (IEC), el inventario de sintomas SCL-90-R en todas sus medidas
totales, la dimension Depresién de la propia DASS-21, asi como con el cuestionario Zarit.

Y una relacion inversa con la escala de autoestima Rosemberg.

Respecto a la Escala de Autoestima Rosemberg, los resultados indican una relacion
inversa entre esta escala y el inventario de duelo anticipado (MM Caregiver Inventory), el
inventario de sintomas SCL-90-R en todas sus medidas totales, el cuestionario de Salud del
Paciente (PHQ-9), el DASS-21 en todas sus dimensiones: depresion, ansiedad y estrés, asi

como con el cuestionario Zarit.

Finalmente, para el Cuestionario Zarit parece que hay una relacion positiva entre
este cuestionario y el inventario de duelo anticipado (MM Caregiver Inventory), el indice
de Esfuerzo del Cuidador (IEC), el inventario de sintomas SCL-90-R en todas sus medidas
totales, el cuestionario de Salud del Paciente (PHQ-9) y el DASS-21 en sus dimensiones
depresion, ansiedad y estrés. Del mismo modo, se establece una relacién inversa entre este
cuestionario y las escalas de Apoyo Social y de autoestima Rosemberg. La tabla 3.23

muestra las correlaciones totales entre las escalas.
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3.5. Analisis Inferencial. Contraste estadistico para el analisis de

la distribucion de la variable Duelo Anticipado

A continuacion se presentan los resultados de relacion entre la medida de duelo
anticipado y aquellas variables que se ha destacado previamente en las referencias que
podrian ser significativas.

3.5.1. Efecto edad cuidador

Analizados los datos de las correlaciones de los factores con las distribuciones
observadas de Duelo Anticipado, no hay ninguna relacion entre la edad del cuidador y

ninguna de las dimensiones de duelo anticipado. La tabla 3.24 muestra estos resultados.
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Tabla 3.23.

Correlaciones totales entre las escalas

Duelo e Apoyo  SCL9OR SCLOO-R SCLOR SCL9OR oo DASS2L DASS2L DASS2L oo it
Anticipado Social Total IGS PST PSDI Depresion Ansiedad Estrés g
Duelo 1
Anticipado
IEC 0,467%* 1
Apoyo - 0,024 -0,131 1
Social
SCL-90-R ) 319% 0,337%* 0,130 1
Total
SCL-90-R ) 319« 0,337%* 20,130 1 1
IGS
gng_-go-R 0,275% 0,237* 0017 0879%*  0,879%* 1
ﬁgago-R 0498%*  0,347** 0198 0,669%*  0,669%%  0,311%* 1
PHQY 0,211 0,159 20043 0515%%  0515%%  0414%%  0.245% 1
B';Srsséln 0,311%* 0,054 S0190%  0612%%  0,612%%  0,343%%  0484%%  0.302%* 1
DASS-21 - 557+ 0,220 0150  0489%*  0489%*  0335%  0306%%  0392%*%  0,665%* 1
Ansiedad
Egrsé?'ﬂ -0378 0,314 20108 0715%%  0715%%  0515%*  0521%%  0A75%*  0,697%%  0,769** 1
Rosemberg - 0,302%*  -0,089 0170  -0504**  -0504**  -0281*  -0338%  -0327  -0378%*  -0209%  -0315%* 1
Zarit 0491%*  0,682%* S0311%%  -0544%  0544%*  0457T**  0AL7T**  0428%%  0432%%  0300%  0434**  -0183 1

**p>0,05 *p>0,01 Coeficiente de Determinacion (R?) entre 0,075 hasta 0,772.
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Tabla 3.24. Correlacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y

la edad del cuidador

Edad Cuidador Carga Tristeza Aislamiento Total
Edad Cuidador 1
Carga 0,050 1
Tristeza -0,011 0,648** 1
Aislamiento 0,107 0,667** 0,596** 1
Total 0,100 0,903** 0,856** 0,828** 1

** n>0,01 Coeficiente de Determinacion (R?) entre 0,355 hasta 0,815.

3.5.2. Efecto edad del paciente

En este caso, se establecen relaciones inversas entre la edad del paciente y las
dimensiones Carga (r = -0,301 p = 0,004 g.l. = 89), Tristeza (r = -0,205 p = 0,050 g.l. =
92), Aislamiento (r = -0,297 p = 0,003 g.l. = 96) y puntuacion Total del inventario MM
Caregiver Inventory (r = -0,296 p = 0,093 g.l. = 76) (ver tabla 3.25).

Tabla 3.25. Correlacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y

la edad del paciente

Carga Tristeza Aislamiento Total Edad paciente
Carga 1
Tristeza 0,648** 1
Aislamiento 0,667** 0,596** 1
Total 0,903** 0,856** 0,828** 1
Edad paciente - 0,301** - 0,205 - 0,297** - 0,296** 1

** p>0,01 Coeficiente de Determinacion (R?) entre 0,087 hasta 0,815.
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3.5.3. Efecto duracion enfermedad

Anélogamente a los casos anteriores, no hay ninguna relacion significativa entre
la duracion enfermedad y ninguna de las dimensiones de duelo anticipado (ver tabla
3.26).

Tabla 3.26. Correlacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y

la duracion de la enfermedad

Carga Tristeza Aislamiento Total Afios diagndstico
Carga 1
Tristeza 0,648** 1
Aislamiento 0,667** 0,596** 1
Total 0,903** 0,856** 0,828** 1
Afios diagnostico - 0,109 0,076 0,020 - 0,057 1

** n>0,01 Coeficiente de Determinacion (R?) entre 0,354 hasta 0,814.

3.5.4. Efecto del tiempo de cuidado

Se establecen relaciones positivas entre el tiempo cuidando y las dimensiones
Carga (r = 0,667 p = 0,000 g.I. = 96), Tristeza (r = 0,320 p = 0,002 g.I. = 95),
Aislamiento (r = 0,247 p = 0,014 g.I. = 96) y la puntuacién Total del inventario MM
Caregiver Inventory (r = 0,228 p = 0,047 g.l. = 77).

Asimismo, se establecen relaciones positivas entre el tiempo dedicado a cuidar y
las dimensiones Carga (r = 0,264 p = 0,014 g.l. = 87), Tristeza (r = 0,206 p = 0,050 g.l.
= 91), Aislamiento (r = 0,223 p = 0,029 g.l. = 96) y la puntuacién Total del inventario
MM Caregiver Inventory (r = 0,253 p = 0,028 g.l. = 75) (ver tabla 3.27).
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Tabla 3.27. Correlacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y

el tiempo de cuidado

Carga Tristeza Aislamiento Total Horas cuidado Tiempo cuidando
Carga 1
Tristeza 0,648** 1
Aislamiento 0,667** 0,596** 1
Total 0,903** 0,856** 0,828** 1
Horas cuidado 0,264* 0,206 0,223* 0,253* 1
Tiempo cuidando 0,151 0,320** 0,247* 0,228* - 0,092 1

**n>0,05 *p>0,01 Coeficiente de Determinacion (R?) entre 0,049 hasta 0,813.

3.5.5. Efecto del género

En cuanto al género, los resultados indican que las mujeres muestran una mayor

media en la dimension Tristeza del inventario de duelo anticipado que los hombres
(51,40 vs 42,37) t = 3,104; gl = 64,79; p =0,001; r = 0,271 (ver tabla 3.28).

Tabla 3.28. Comparacion de medias entre las dimensiones del inventario de duelo

anticipado y el género
Hombres Mujeres
X S X ] t p g.l
Carga 54,100 19,450 58,050 14,590 0,988 0,328 45
Tristeza 42,370 14,250 51,400 12,930 3,191 0,002 96
Aislamiento 42,970 11,830 43,970 11,020 0,420 0,675 99
Total 142,670 40,590 153,360 31,860 1,291 0,200 78

3.5.6. Efecto del nivel de estudios

Para el nivel de estudios alcanzado, como en otros casos de las variables

estudiadas, no hay diferencias estadisticamente relevantes (ver tabla 3.29).
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Tabla 3.29. Comparacion de medias entre las dimensiones del inventario de duelo

anticipado y el nivel de estudios

Universitarios Secundarios Primarios Sin estudios

X S i S X S X S F p g.l
C 52,130 13,060 57,640 16,110 62,310 16,860 49,750 24,470 1,995 0,121 92
T 44,850 15,440 48,000 13,330 53,440 12,080 45,600 11950 1,938 0,129 097
A 40,000 10,980 42,950 11,620 47,560 11,000 46,000 6,960 2,306 0,081 100
Total 144,270 30,690 144,940 36,520 164,820 33,280 145,000 41,060 1,832 0,149 79

3.5.7. Efecto del diagnostico

Respecto al diagndstico, los resultados muestran un ligero efecto de menores

puntuaciones en todas las dimensiones en los casos de Demencia Senil (Carga: F =
2,888 p = 0,061; Tristeza: F = 1,436 p = 0,243; Aislamiento: F = 0,738 p = 0,481, Total:
F =2,936 p=0,060). Las figuras 3.1, 3.2, 3.3 y 3.4 muestran este efecto ligero (¢ entre

0,156 y 0,312).
60
<C
9 55
S
o
()]
& 50
O
'_
Z
9
D45
()
40

ALZHEIMER

DEMENCIA SENIL

OTRAS DEMENCIAS

DIAGNOSTICO DEL PACIENTE

Figura 3.1. Efecto del diagndstico en la medida de la dimension Carga del inventario de duelo

anticipado MM Caregiver Inventory
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Figura 3.2. Efecto del diagndéstico en la medida de la dimensién Tristeza del inventario de duelo

anticipado MM Caregiver Inventory
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Figura 3.3. Efecto del diagnoéstico en la medida de la dimensién Aislamiento del inventario de

duelo anticipado MM Caregiver Inventory
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Figura 3.4. Efecto del diagndstico en la medida de la puntuacion Total del inventario de duelo

anticipado MM Caregiver Inventory

3.5.8. Efecto del cuidador principal

Los resultados muestran una relacion positiva entre ser el cuidador principal y
mayores puntuaciones en las dimensiones de Carga (t = 3,261; gl = 89; p = 0,001) y
Aislamiento (t = 2,524; gl = 96; p = 0,0053) del inventario de duelo anticipado MM
Caregiver Inventory (ver tabla 3.30) (&2 entre 0,187 y 0,354).

Tabla 3.30. Relacién entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y el

cuidador principal

No
X S X S t p g.l.
Carga 60,240 15,130 48,170 16,710 3,261 0,002 89
Tristeza 48,890 12,340 46,270 17,040 0,757 0,453 44
Aislamiento 45,430 11,030 39,270 11,360 2,524 0,013 96
Total 153,610 33,810 139,860 38,290 1,532 0,130 75
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3.5.9. Efecto de relacion cuidador

Respecto a la relacion de vinculacién entre paciente y cuidador, los resultados
muestran una relacion positiva entre ser conyuge y las dimensiones de Carga (t = 2,610;
g.l. =87, p = 0,0055), Tristeza (t = 2,627; g.l. = 90; p = 0,0055), Aislamiento (t = 3,683;
g.l. = 93; p < 0,001) y puntuacion Total (t = 3,426; g.l. = 73; p = 0,0005) del inventario
de duelo anticipado, lo que indica que los conyuges suelen tener puntuaciones mas altas
en estas dimensiones que los hijos (g2 entre 0,212 y 0,416) (ver tabla 3.31).

Tabla 3.31. Relacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y la

relacion de vinculacion entre paciente y cuidador

Conyuge Hijo

x S X S t p g.l.
Carga 63,660 15980 54,430 15450 2,610 0,011 87
Tristeza 54,340 10,480 46,840 13,610 2,627 0,010 90
Aislamient 49,730 10,490 41,140 10,600 3,683 0,000 93
Total 169,830 30,020 143,000 32,360 3,426 0,001 73

3.5.10. Efecto asociado a la escala ZARIT

En cuanto a la sobrecarga medida a través del cuestionario Zarit, los resultados
indican que hay una relacion positiva entre ambas escalas, de manera que parece ser que
la carga del cuidador aumenta a la vez que aumenta el duelo anticipado (Carga: F =
10,397 p < 0,001; Tristeza: F = 4,282 p = 0,042; Aislamiento: F = 13,733 p < 0,001;
Total: F = 6,982 p < 0,001). Las figuras 3.5, 3.6, 3.7 y 3.8 muestran este efecto (2 entre
0,223y 0,475).
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Figura 3.5. Efecto de la sobrecarga (Zarit) en la medida de la dimensién Carga del inventario de
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Figura 3.6. Efecto de la sobrecarga (Zarit) en la medida de la dimension Tristeza del inventario

de duelo anticipado MM Caregiver Inventory
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duelo anticipado MM Caregiver Inventory
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3.5.11. Efecto asociado a la escala SCL_PST.

Finalmente, respecto al inventario de sintomas SCL-90-R, los resultados
muestran una relacion positiva entre el indice global de sintomas positivos (SCL-90-R
PST) y la dimensidon Tristeza del inventario de duelo anticipado (t =2,071; g.I.=97;p =
0,021). De manera que aquellos sujetos que se sitdan en un nivel de riesgo en el indice
SCL-90-R_PST tienen una puntuacion mayor en la dimensién Tristeza que los sujetos
SCL-90-R_PST normal (ver tabla 3.32) (r = 0,087).

Tabla 3.32. Relacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y el
indice global de sintomas positivos del SCL-90-R (PST)

Normal En riesgo
X S X S t p g.l.
Carga 57,070 16,050 54,000 19,450 0,480 0,633 93

Tristeza 49,020 14,020 37,860 8,430 2,071 0,041 97
Aislamiento 43,360 11,390 45,430 10,110 -0,467 0,642 100
Total 151,240 35,160 130,500 27,560 1,407 0,163 79

3.5.12. Efecto asociado a la escala SCL Total

De la misma manera, los resultados también muestran una relacion positiva
entre la puntuacion total del SCL-90-R y la dimensién Carga del inventario de duelo
anticipado (t = 2,004; g.I. = 58; p = 0,025). De modo que aquellos sujetos que se sitlan
en un nivel de riesgo en el indice SCL-90-R tienen una puntuacién mayor en la

dimensién Carga que los sujetos SCL-90-R normal (ver tabla 3.33).
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Tabla 3.33. Relacion entre las dimensiones del inventario de duelo anticipado y la
puntuacion total al SCL-90-R

Normal En riesgo
X S X S t p g.l.
Carga 55,140 13,730 69,500 15,690 -2,004 0,050 58
Tristeza 46,920 12,590 38,000 16,820 1,183 0,241 62
Aislamient 42,650 11,020 45,330 12,660 -0,410 0,683 63
Total 146,220 31,720 143,000 42,420 0,140 0,889 50

3.6. Estudio de las estimaciones estadisticas del modelo estructural

Variable Exogena Latente

e ESFUERZO
AR CTERlTIcns
Tiempo Cuidando DEL CUIDADO

TIEMPO Carga

Culpabilidad CONFLICTOS

e S— RELACIONALES DUELO m
dechz bz i ANTICIPADO
Necesidad Dejarlo

HABILIDADES Y ‘ Apoyo Social
Posibilidad
Residencia SENHUCREL e s
CUIDADO v
Presencia '

ZARIT

PERFIL ESTRATEGIAS
SCL-90 PSDI PSICOLOGICO GRUPALES Y
ASOCIACION
SCL-90 PST FAMILIARES
$CL-90 IGS SOPORTE
SOCIAL
ROSENBERG COMUNITARIO

SERVICIOS
ESPECIALIZADOS

DASS21 DEPRESION SOPORTE
FAMILIA E

DASS21 ANSIEDAD INFORMAL
Apoyo Social Apoyo Social Cuidador
DASS21 ESTRES Amigos Familiar Profesional

Figura 3.9. Path diagrama del Modelo Estructural general
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Este ultimo apartado esta dedicado exclusivamente a los resultados obtenidos a

partir de la definicion del modelo integrador que proponen las figuras 3.9, 3.10 y 3.11.

Varlable Exégena Latente

Indicadores Observables

C4 Variable Endégena Latente

Y43 \Z Y6

Figura 3.10. Path diagrama del Modelo Estructural general con especificacion de los pardmetros

libres

Asi, una vez planteado el modelo que pretendemos valorar, presentamos en la
tabla 3.34 la relacion de variables observables que se asocian a cada una de las
estructuras latentes que se han incorporado en las correspondientes figuras de la

presentacion del modelo y que debe ayudar a clarificar el amplio listado de indicadores.
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1EC TOTAL “p< 03
oy -
s

Tiempo Cuidando DEL CUIDADO 03660
TIEMPO 0.743**/ 3 Carga

Culpatliidad CONFLICTOS 0.523%%
RELACIONALES DUELO m

Independencia
— ANTICIPADO
Necesidad Dejarlo m

HABILIDADES Y ; Apoyo Social
SENTIDO DEL X Otros
CUIDADO

Posibilidad
Residencia

0.644%*

Presencia

ARIT PERFIL - ESTRATEGIAS
PSICOLOGICO GRUPALES Y
ASOCIACION
FAMILIARES

-0.199% R
SOPORTE 0.298%*

SOCIAL

ROSENBERG COMUNITARIO SERVICIOS
ESPECIALIZADOS

SCL-90 PSDI
SCL-90 PST

SCL-90 IGS

DASS21 DEPRESION SOPORTE
FAMILIA E

DASS21 ANSIEDAD INFORMAL

Apoyo Social Apoyo Social Cuidador
DASS21 ESTRES Amigos Familiar Profesional

Figura 3.11. Modelo estructural con los valores de los pardmetros estimados
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Tabla 3.34. Relacidn de indicadores observables para cada una de las variables

latentes especificadas

Variable Latente Notacion Indicadores
¢ Culpabilidad si no esta cuidando?
¢Pérdida de independencia?
¢A menudo tiene ganas de dejarlo?
Conflictos relacionales n ¢Piensa que si pudiera, seria mejor una
residencia?
¢Cree que si usted no esta presente pueden
suceder imprevistos negativos?
Estrategias grupales y n2 Factor Apoyo Social de Otros Significativos
asociacion familiar de la escala de Apoyo Social
Escalas SCL90 (PSDI PST IGS)
L n3 Escala de Rosenberg
Perfil psicoldgico Escalas DASS21
(Depresion, Ansiedad y Estrés)
Duelo anticipado na4 Factores de Carga, Tri_steza y Aislamiento
de la escala MM Caregiver Grief Inventory
Tiempo cuidando <1 Tiempo que lleva cuidando al paciente
Esfuerzo en el cuidado <2 indice Esfuerzo TOTAL
Ca_racterlstlcas el = Factor de segundo orden
cuidado
I;ablll_dades y sentido &4 Escala ZARIT
el cuidado
Soporte social & Factor Apoyo Social de la escala de Apoyo
comunitario Social
Soporte familia e & Factor Apoyo Familiar de la escala de
informal Apoyo Social
&

Servicios especializados

¢Algun cuidador es un profesional?
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3.6.1. Desarrollo del Modelo Estadistico

Una vez mostrado el modelo en su forma tedrica (figura 3.9) y del planteamiento
de acuerdo con las condiciones de los modelos de ecuaciones estructurales (figura 3.10)
las diferentes ecuaciones que dan cuenta de cada una de las variables endogenas son las

siguientes:

N1 = y1e¢e + (1
n2 = Paznz +
n3 = Pz + (3

Na = ya3&s + Parny + yaala + Pasnz + pass + yarls + Paznz + (a.

3.6.2. Especificacion del Modelo

No suele ser habitual este apartado en los trabajos similares al actual, pero
entendemos que para una mayor claridad y posible replicabilidad del mismo, es
importante ofrecer todas las matrices que se derivan del planteamiento tedrico del
modelo sometido a estudio. Asi, en las siguientes paginas se presentan las matrices
fundamentales con la disposicion concreta asociada a los efectos fijados a 0 y a los

efectos libres.
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Matriz Lambda Exdgena

1010000
0110000

0001O0O00O0

Matriz Lambda Endogena

/1 0 0 0
ia 0 0 0
ss 0 0 0
g 0 0 0
st 0 0 0
0 0 Js O
0 0 i O
0 0 s O
0 0 Jes O
0 0 Awz O
0 0 Auz O
0 0 Az O
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o

0 0 0 A4
0 0 0 Aisa

0 0 O Aiesa

Matriz Beta

0O 0 0 O

0 0 ps O

o

0 p O

Pu Paz Pz

o

Matriz Gamma

0 0 O vy,
0O 0 0 O
0O 0 0 O

a3 yas yas O
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Matriz Phi

Matriz Theta Delta

Matriz Theta Epsilon

Oc1
0 6O«
0 0 0Oes3

0 0 0 0O

0 0 0 0 0O

0 0 0 0 0 Oes

0 0 0 0 0 0 0O

0 0 0 0 0 0 O Oes

0 0 0 0 0 0 0 0 0

0O o 0 0O O 0 0 0 0 ©6beo
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O o o0 o o0 o0 o0 o0 O 0 Oen

o o o o0 o0 o0 o0 o0 O 0 0 Oer2

o o o o0 o0 o0 o0 o0 O 0 0 0 0 Oea

o o o o0 o0 o0 o0 o0 O 0 0 0 0 0 Oes

o o o o0 o0 o0 o0 o0 O 0 0 o 0 O 0 Oeis

Matriz Psi
w11
0 w2
0 0 a3
0 0 0 wyu

3.6.3. Estimacion de los grados de libertad
Para garantizar la identificacion del modelo, aportamos el célculo concreto del

ndmero de ecuaciones simultaneas sobrantes.

NUmero de ecuaciones ¥2[p (p+1)] = ¥(22 - 23) = 253
Numero de parametros a estimar: 45

Grados de libertad = 253 — 45 = 208
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3.6.4. Resultados de la estimacion de los parametros libres.

Aqui se presentan algunos de los resultados que no se han incorporado en la
figura 3.11 para no forzar una presentacion confusa de resultados. En la mencionada
figura se han mantenido los resultados fundamentales mientras que en la siguiente tabla

se ofrecen el resto.

Matriz Lambda Endogena (p < 0,001)

0654 0 O 0
0455 0 O 0
0657 0 O 0
0488 0 O 0
0621 0 O 0
0O 0 0554 O
0O 0 0621 O
0O 0 0487 O
0O 0 0582 O
0O 0 0622 O
0O 0 0477 O

0O 0 0581 O

0 0 0 0681
0 0 0 0598

0 0 0 0,688
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Matriz Theta Epsilon (p < 0,05)

0,233
0 0,312
0 0 0,288
0 0 0 0,199
0 0 0 0 0,145
0 0 0 0 0 0,201
0 0 0 0 0 0 0,154
0 0 0 0 0 0 0 0,187
0 0 0 0 0 0 0 0 0,201
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0,122
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0,161
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0,171
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0,159
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0,205
0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0,193
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3.6.5. Indicadores de Ajuste Global del modelo

La tabla siguiente (3.35) resume los valores de los indicadores de ajuste global

habituales para este tipo de modelos.

Tabla 3.35. Indicadores globales de ajuste del Modelo Estructural propuesto

Indicador Estimacion
e 204,12
gl 208
P 0,563
TLI Tucker Lewis Index 0,982
CFI Comparative Fit Index 0,988
R2 Coeficiente de Determinacion 0,678
Modelo Nulo -2567,12
AIC Akaike Information Criteria
Modelo propuesto -7645,12
Modelo Nulo -2567,12
BIC Bayesian Information Criteria
Modelo propuesto -7943,83
RMSR Root Mean Square Standarized Residual 0,03
Intervalo de Confianza de RMSR al 95% 0,04-0,05

Los datos revelan un ajuste mas que razonable tanto en los valores parciales de
cada parametro como los valores de ajuste global. Cierto es que los resultados se han
obtenido en una muestra pequefia en tamafio y si bien hemos corregido adecuadamente
las estimaciones estadisticas a partir de la correccion de la técnica de estimacion, los

valores ganarian en reduccion del error con una muestra mayor.
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CAPITULO 4

DISCUSION Y CONCLUSIONES,

IMPLICACIONES PRACTICAS

Y LIMITACIONES
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4. Discusion y conclusiones

1. El cuestionario MMCGI es un buen instrumento para relacionar indices de
sobrecarga con sintomas de duelo anticipado. Junto con otras pruebas que
permitan evaluar complementariamente carga, ansiedad y, por ejemplo, estilo de
cuidados, puede ayudar a la toma de decisiones sobre el tipo de programas a los
que vincular, en distintos momentos, a cada familiar cuidador.

Segun el estudio de revision de intervenciones de Ldpez y Crespo (2007) ya
existen programas suficientemente evaluados en su efectividad, a pesar de que
en su conjunto, las limitaciones se refieren a la permanencia de los resultados
mas alld de unos meses. Es importante considerar de manera graduada las
necesidades que van experimentando sucesivamente los familiares cuidadores.
Terapias de orientacion cognitivo-conductual (TCC) y terapias de aceptacion y
compromiso (ACT) se disefian para reducir el malestar emocional (Losada et al.,
2015). Romero-Moreno et al. (2015) refieren programas especificos para
abordar estrategias desadaptativas, como por ejemplo, la rumiacion.
Intervenciones psicoeducativas para dotar de estrategias de regulacion de las
emociones positivas y negativas obtienen buenos resultados a corto plazo
(Etxeberria et al., 2011).

Se conocen programas de entrenamiento en mindfulness que obtienen también
buenos resultados inmediatos, sin la suficiente estabilidad en el tiempo (Franco
et al., 2010). Sitges y Bonete (2014) plantean la utilizacion de la Inteligencia
Emocional para trabajar las habilidades sociales de los cuidadores.

2. Se confirma que el tiempo dedicado a los cuidados, en sentido cronoldgico y
sobre todo también en cuanto a la intensidad del dia a dia, correlaciona
positivamente con sintomas de carga, de tristeza y de aislamiento.

Como destacan Roig et al. (1998), a partir de 10 ¢ 12 afios de cuidado los
cuidadores merecen una especial atencion.

Se trata de dos conceptos, tiempo y sintomas, que no mantienen una relacion de
causalidad pero si de contingencia. La enfermedad de Alzheimer suele tener una
duracion incierta, de entre 1 6 2 afios hasta 20 6 mas (Boada et al., 1999).

Plantear un esfuerzo de largo recorrido, sin limites y sin una clara organizacion
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de los recursos entrafia un riesgo de sobrecarga y claudicacion que los resultados
confirman. Por tanto, disponer de informacion y apoyo especializado

tempranamente es de vital importancia para los (cuidadores) familiares.

Asimismo, un segundo aspecto, mas relevante, relacionado con el tiempo es la
dedicacion, en tanto que intensidad, a la tarea de cuidados, desde una
perspectiva de la agenda del dia a dia.

Los resultados apuntan en la direccion que una mayor dedicacion a los
cuidados, sin apoyos, ni limites, ni compensaciones relacionales (ocio,
amistades, etc.) ocasiona una mayor problematica de carga, tristeza y
aislamiento.

La confirmacidon de las hipotesis que relacionan el tiempo de dedicacion, junto
con un periodo largo e incierto, con los sintomas validados para el duelo
anticipado, nos hacen valorar, si cabe aun mas, todos aquellos programas de
atencion (informacion, entrenamiento y apoyo) dirigidos a cuidadores familiares
que priorizan el manejo de las emociones como un objetivo prioritario
(Etxeberria et al., 2011). Este es un aspecto que define buena parte de la muestra
utilizada, que pertenece a centros diurnos especializados, y que sera comentado

como una limitacion del estudio.

Se confirma la relacion entre sobrecarga y duelo anticipado, en el cuidador
principal. Como sefialan Montorio et al. (1998) con referencia a la evaluacion de
la carga en el cuidador (Zarit et al., 1980), los elementos pueden dividirse en tres

grupos:

e Autopercepcion sobre cambios en la propia vida. La mayoria de
los familiares cuidadores los sefialan de manera destacada.
Especialmente en fases iniciales pero también después de algunos
afios de cuidados.

e Autopercepcion sobre las relaciones con el enfermo. Los perfiles
psicologicos méas dependientes y/o depresivos acusan peor los
cambios en la relacion con los enfermos de Alzheimer.

e Autovaloracion sobre la propia competencia. A pesar de que las

respuestas a la escala de Rosemberg se mantienen en un nivel alto
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de autoestima, no podemos deducir que la valoracion sobre

competencias sea armonica con esa percepcion.

4. Los conyuges presentan un nivel de duelo anticipado mayor que otros
familiares, como hijos/as. Conviene sefialar que diversos estudios, incluidos en
las referencias de esta investigacion, apuntan en la misma direccion.

La escala de estrés de Holmes y Rahe (1967), al igual que sus adaptaciones y las
escalas de orientacion similar que se han creado posteriormente, atribuyen a la
pérdida del conyuge una puntuacion muy alta, la mas alta (92 sobre 100 en la
version espafola) por encima de cualquier otro acontecimiento (Gonzalez de
Rivera y Morera, 1983). Asi pues, los resultados son coherentes con esta vision,
empiricamente estudiada. La amenaza de pérdida del conyuge es un
acontecimiento altamente estresante.

Disponemos también de un dato interesante (Adams y Sanders, 2004) con
relacién a la evolucion que siguen las distintas emociones en los distintos grupos
de cuidadores, hijos/as y conyuges.

Pena, rabia, preocupacién por determinadas cuestiones del pasado, presente o
futuro, etc., cambian en cada etapa de la enfermedad.

Esta es una buena idea para la planificacion de las posibles intervenciones con
cuidadores familiares (Goode et al., 1998; Noonan y Tennstedt, 1997) puesto
que el manejo del estrés es también entrenable en distintos momentos de la

evolucion de la enfermedad y sus cuidados.

5. A mayor edad del paciente (generalmente con diagndstico de demencia senil)
puede deducirse que aparece una mayor tolerancia al deterioro y menor carga en
los cuidadores. Probablemente la expresion de la tolerancia no es garantia de que
las conductas de cuidados se ejerzan desde esa tolerancia. Es decir, se
comprende mejor el deterioro, que se atribuye a la edad, pero no siempre esa

conducta conlleva una dedicacidn relajada, afectuosa y efectiva.

Cabe destacar los resultados de un estudio realizado por Fernandez Hermida,
Fernandez Sandonis y Fernandez Menéndez (1990), en los que ya se apuntaba
que no es el grado de demencia el que favorece o dificulta la tolerancia sino las

conductas dificiles del enfermo, asi como la propia patologia del entorno: “Una
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familia que manifiesta rechazo y sobrecarga emocional se convierte en un factor

de estrés que condicionara la evolucion del paciente con demencia”.

El género femenino expresa mas libremente la tristeza frente a situaciones de
deterioro y pérdida. Garcia Calvente et al. (1999) aluden a la carga que
especialmente soportan las mujeres en la tarea de cuidados. En cierta manera, en
base a los sistemas de creencias, muchas mujeres expresan una cuestion
paraddjica: perciben una notable sobrecarga, sienten una pena que a menudo,
afortunadamente, pueden expresar y asumen inevitablemente, sin proteccion, la
tarea de cuidados de los progenitores o de los conyuges.

Por otra parte, el soporte social, en cualquiera de sus formas, pero sobre todo las
que se refieren a servicios especializados, como terapias grupales o apoyo
psicoldgico individual, tienen una alta valoracion.

El ocio es mas una recomendacion “prescrita” por parte de los profesionales que
una actividad utilizada por los familiares, pero el uso de recursos diurnos si es
uno de los recursos mejor valorados. Permite una atencién fuera del &mbito
familiar pero no representa una institucionalizacion definitiva, momento que se

vive generalmente de manera traumatica.

Indicadores de riesgo en psicopatologia favorecen mayores probabilidades de
duelo anticipado, en carga Yy tristeza especialmente. A grandes rasgos,
antecedentes vigentes o en el pasado, relacionados con alguna de las formas de
depresion y existencia de duelos no resueltos en el pasado, son dos de los
principales rasgos que connotan un perfil de riesgo.

Como destaca Sanders (1980) el concepto de motivacién para el cambio es muy
importante y, afortunadamente, es entrenable.

Otro de los aspectos que adquiere una especial relevancia en la demencia,
especialmente por Alzheimer, es el de la resolucion de asuntos “pendientes”, que
en algunos perfiles de personalidad de las personas cuidadoras resulta una tarea
de dificil afrontamiento. Se recomienda atender a esas cuestiones cuanto antes,

puesto que el deterioro las hace a menudo imposibles.

Ya se ha comentado la importancia del manejo de las emociones por parte del
cuidador. Una de ellas, por ejemplo, la rabia, de frecuente aparicion en relacion
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a la cautividad del rol de cuidador, deberé canalizarse y dirigirse adecuadamente
puesto que tiene una alta relacion con los sentimientos de culpa que expresan los

familiares.

8. La duracion de la enfermedad en términos absolutos y la edad del cuidador no
influyen en la aparicion de los sintomas de duelo anticipado.
A pesar de que la duracién de la enfermedad, en sentido estrictamente temporal,
no parece relevante, Holley (2009) advierte que el proceso de demencia es
“especial” porque se trata de una “acumulacion de pérdidas”.

Esa acumulacidn, con relacion a los procesos de duelo, los hace complicados.

Implicaciones préacticas y limitaciones

En la actualidad disponemos ya de un buen nimero de estudios que
dimensionan los efectos de sobrecarga en la tarea de cuidados para una poblacién muy
determinada como es la de los familiares cuidadores de enfermos de Alzheimer o de
similares patologias que cursan con deterioro cognitivo progresivo (Adams y Sanders,
2004; Conde-Sala et al., 2010; Holley, 2009; Kim et al., 2012; Meuser y Marwit, 2001;
Pearlin et al., 1990; Pushkar et al., 1995; Schulz et al., 2001; Walker y Pomeroy, 1997).

El presente modelo (Fig. 1.11) incorpora una relacion de contingencia entre
carga, sobrecarga y duelo anticipado, con el propdsito principal, desde la perspectiva
asistencial, de ayudar a la orientacion que los profesionales pueden acometer
tempranamente con los familiares afectados por un diagnéstico de demencia (Rando,
1993).

Las variables operantes en los sintomas de carga se ven multiplicadas por efecto
de las distintas variables estudiadas dando lugar a la aparicion de lo que denominamos
SOBRECARGA. La traduccion, o en realidad traslacion, a elementos tipificados como
DUELO ANTICIPADO permitiran un abordaje pautado como tal, durante el proceso de
la enfermedad, especialmente en las fases iniciales y finales, con el objetivo de mejorar
la calidad de la atencidon, con el menor coste de salud del cuidador, asi como minimizar
los sintomas del duelo post mortem. La sobrecarga entrafia un riesgo de claudicacion

que a su vez dificulta los procesos de duelo una vez concluida la etapa de cuidados.
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La idea de la pérdida ambigua (Boss, 1999) es muy importante. En la
enfermedad de Alzheimer, el declive progresivo de aspectos del enfermo que conforman
su identidad y su funcion social, arrastra muy facilmente a la persona cuidadora a
experimentar una ambigiedad respecto de la relacion que debe mantener con su
familiar. Asi pues, ayudar al cuidador a que pueda establecer un nuevo vinculo “en el
deterioro” va a resultar muy valioso para mantener la tarea de cuidados y el afecto en

unos niveles saludables.

La relacion vincular, ya se trate de una diada filial o conyugal, se establece y se
consolida a lo largo de un periodo vital determinado. Cuando aparece el deterioro
cognitivo, en cualquiera de sus presentaciones, la conducta funcional y relacional del
enfermo cambia y por tanto, a menudo, frustra las expectativas del familiar, basadas en

el vinculo preestablecido.

Alterar, a veces incluso invertir el significado del vinculo cuidador-cuidado a
través de la relacion previa de ambos es una tarea que contiene practicamente todos los

elementos que hemos enunciado como constitutivos del duelo anticipado:

e Sentimientos inherentes al duelo y la aceptacion de las pérdidas.
e Reorganizacion individual y familiar.

e Lento desapego

Como se sefala en la conclusién n® 3 es muy importante establecer estrategias
terapéuticas orientadas a trabajar con los cuidadores, primero, su percepcién de la vida,
no tanto desde una perspectiva filosofica sino desde la organizacion vital (tiempo libre,
relaciones de amistad, participacion social, etc.), segundo, su relacion vincular con el
enfermo a partir de un nuevo esquema vincular y tercero, aumentar su valoracién
competencial, su capacidad de afrontamiento de situaciones estresantes, frustrantes e

incluso, amenazantes.

Cabe sefialar que el perfil de cuidador “ansioso”, dependiente, muy controlador
0 protector, es moldeable con terapias centradas en la tarea y la organizacién (Cerquera
y Pabon, 2014; Limonero et al., 2008; Losada et al., 2011). Por supuesto que el abanico
de terapias de apoyo es amplio, pero el reto de futuro es establecer fases diferenciadas
en el proceso para mejorar la adherencia y los efectos a medio y largo plazo. En general,

la autopercepcién y en cierto sentido, consecuentemente, la autovaloracion, que en los
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resultados obtenidos mediante cuestionarios suele situarse en niveles aceptables, en los
registros obtenidos mediante entrevistas individuales de formato clinico, se observa una
considerable fluctuacion en funcién de los momentos que la enfermedad conlleva. Este
es también un aspecto en el que las distintas terapias psicologicas pueden intervenir:

comprender conductas, mejorar afrontamiento y elaborar acumulacion de pérdidas.

Es decir, se trata de identificar las fluctuaciones del animo de los cuidadores y
relacionarlas con los acontecimientos objetivos (conductas del enfermo), su percepcion
subjetiva de las mismas, su autovaloracion y su vision de las dificultades
(afrontamiento) y, en definitiva, ayudar a elaborar las pérdidas en toda su dimension,

manteniendo un nivel adecuado de cuidados.

Merece especial atencion la cuestion de la amenaza de pérdida que experimentan
los conyuges ante un diagnostico que anuncia ineludiblemente deterioro progresivo, de
funciones utilitarias y relacion afectiva, que lleva hasta la pérdida definitiva por
fallecimiento. Uno de los elementos de favorable resolucién del duelo y asimismo del
duelo anticipado es la desvinculacion emocional paulatina (sin abandono) del cuidador
hacia su familiar enfermo. Un trabajo continuado de los servicios especializados o de
servicios psicolégicos en la atencion primaria, puede permitir una adecuada
intervencion psicolégica frente a la variabilidad de las emociones béasicas que los

cuidadores experimentan a lo largo de un proceso a menudo muy largo vy dificil.

Ciertamente, en la actualidad, esta posibilidad es muy remota, puesto que si nos
referimos a servicios especializados de salud mental, su saturacion obliga a priorizar sus
intervenciones hacia patologias severas y manifiestas, a menudo abordadas
farmacol6gicamente de manera casi exclusiva. Si por el contrario hacemos referencia a
los servicios de atencion primaria de salud, la psicologia tiene una infima o inexistente
presencia, lo que repercute en demandas a los servicios sociales o a las asociaciones del

sector.

Ambos cumplen una labor muy relevante, que los familiares cuidadores, en
nuestro estudio, valoran positivamente. Afadimos que, una estrecha relacion
colaborativa entre los servicios, metodoldgicamente mas homogénea y rigurosa, con
seguimiento y evaluacién reconocidos, puede ayudar a establecer pautas de intervencion
temprana que, a la vista de los resultados, son una de las claves para evitar, 0 en su caso,

minimizar, los efectos de una tarea muy dura emocionalmente.
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Con relacion a los aspectos vinculares resulta relevante connotar los efectos
circulares de las conductas disruptivas por parte de los enfermos y las conductas
intolerantes por parte de los cuidadores. En un sentido estrictamente sistémico y de
prevencion, desde una perspectiva del trabajo en duelo (anticipado) la intervencion
terapéutica mejora las habilidades del cuidador y circularmente el resultado final. En
ocasiones, el inicio del proceso de deterioro, con un deterioro leve pero observable,
viene determinado por altos niveles de ansiedad en el cuidador, uso frecuente de
reproches o quejas, que influyen negativamente en la conducta del enfermo. Es obvio
que la intervencién debe y puede mejorar este binomio con el claro beneficio de un
mayor bienestar para la persona cuidadora, que en definitiva redundara en un mayor

bienestar de la persona enferma.

En este sentido, los recursos diurnos (hospitales y centros de dia) con grupos
psicoterapéuticos para familiares y los recursos de estancia temporal corta para el
enfermo (modelo Respir, con periodos de 15 6 30 dias, dos veces al afio, con un
maximo de 60 dias) se convierten en el modelo de apoyo de excelencia para mejorar el
bienestar y las habilidades de los familiares cuidadores, llegando incluso a un segundo
circulo de familiares afectados por la situacion o implicados en la tarea de cuidados a

mayor distancia que el cuidador principal.

Este aspecto, el de la implicacion del maximo nimero de miembros familiares es

también una propuesta asistencial que completa esta investigacion.

El aislamiento es un factor relevante en los resultados del MMCGI por lo que,
ademéas de aquellas intervenciones que procuran compafiia y relaciones, ocio y
estimulos a los cuidadores, el hecho de ampliar el circulo de personas (mayormente
familiares, pero se conocen también experiencias con amigos, etc.) conocedoras de la
situacion, de las posibilidades y de los recursos, permite un mayor apoyo a los

cuidadores principales.

Por ultimo, las limitaciones que cabe sefialar en este estudio Se situan, en primer
lugar en el tamafio relativamente pequefio de la muestra (aspecto que ya se comenta en
los resultados) que obliga a una cierta prudencia en las conclusiones. Por otra parte, la
totalidad de sujetos estan vinculados a recursos especializados y/o asociaciones de

familiares, lo cual deja fuera personas que no disponen de ningin apoyo, aspecto que
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siguiendo las tendencias, podria aumentar el porcentaje de gravedad en cuanto a duelo

anticipado.

Otra limitacion, aunque refleja la realidad social, es el elevado numero de

mujeres que constituye la muestra.

La variabilidad en cuanto a la fecha de diagnostico es amplia, aunque no

obstante los puntajes mas elevados se sittan entre los 6 y los 10 afios.

A tenor de la variabilidad, conviene sefialar que los altibajos emocionales de los
cuidadores a lo largo del proceso de enfermedad, abordables terapéuticamente (o
asistencialmente), dificultan las mediciones mediante cuestionarios de autoinforme y de

corte tranversal.

Un porcentaje importante de cuidadores refieren cansancio e incomodidad
frente a los cambios (sobre todo protagonizados por el enfermo) pero al mismo tiempo
sus relaciones con el enfermo y con el resto de los familiares cambia constantemente.
Este aspecto, muy importante, no es posible captarlo en el estudio, por lo que se
suguiere, en cuanto a lineas futuras de investigacion, la pasacion de pruebas en distintos
momentos del proceso de deterioro del familiar enfermo, a fin de obtener mayor

informacidn del sujeto y también de los efectos de las intervenciones de apoyo.
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6.3 Relacion de pruebas utilizadas en la bateria

administrada a la muestra

- Registro Sociodemografico (vease anexo 6.4)

- MM Caregiver Grief Inventory (Marwit y Meuser, 2002, version autoritzada al
castellano)

- Indice de Esfuerzo del Cuidador (IEC, Lépez y Moral, 2005)

- Cuestionario para Cuidadores Principales Familiares de Pacientes con
Enfermedad de Alzheimer (CPEA, Gual, Cruz, Fernandez y Roqué, 2002)

- Escala de Apoyo Social Percibido (MSPSS, Zimet, Dahlem, Zimet y Farley,
1988)

- SCL-90-R (PEARSON CLINICAL)

- Cuestionario de Salud del Paciente (PHQ-9, Spitzer, Williams y Kroenke, 1994)

- Escala Depresion, Ansiedad y Estrés (DASS-21, Daza, Novy, Stanley y Averill,
2002)

- Escala Autoestima de Rosemberg (Rosemberg, 1965)

- Cuestionario de Sobrecarga del Cuidador (Zarit et al., 1980)
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6.4 Hoja de datos socio-demograficos

REGISTRO SOCIODEMOGRAFICO
Hoja de registro para cuidadores

NOMBRE O IDENTIFICADOR

FECHA CUMPLIMENTACION

EDAD EN ANOS

1 Hombre
GENERO ~ Mujer

] Soltero

] Casado/a
ESTADO CIVIL 1 Separado/a

] Divorciado/a
1 Viudo/a

NIVEL DE ESTUDIOS

CJUniversitarios
] Secundarios
] Primarios

] Sin estudios

SITUACION LABORAL

1 Trabajador/a en activo
] Tareas de casa
] Jubilado/a

NIVEL DE INGRESOS DEL HOGAR

mes

¢QUE EDAD TIENE LA PERSONA CUIDADA?

¢DONDE VIVE LA PERSONA CUIDADA?

] Con el cuidador

[J Sin el cuidador

71 En su casa de forma
asistida

[ En residencia

0 Otros
;CUAL ES EL DIAGNOSTICO DE LA PERSONA
CUIDADA?
;AROS DESDE EL DIAGNOSTICO?
ES USTED EL CUIDADOR PRINCIPAL? TSI 1 NO
1 Cényuge
;QUE TIPO DE RELACION TIENE CON LA ; E:ﬁ(’)"’}a
PERSONA CUIDADA?
] Hermano/a
1 Otro
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.CUANTOS DIAS A LA SEMANA DEDICA A
ESTA ACTIVIDAD?

¢(CUANTAS HORAS A LA SEMANA DEDICA A
ESTA ACTIVIDAD?

¢CUANTO TIEMPO LLEVA CUIDANDO A ESTA anos
PERSONA?

ADEMAS DE ESTA, (TIENE OTRAS
RESPONSABILIDADES DE CUIDADO?

.CUANTAS PERSONAS ADEMAS DE USTED SE
ENCARGAN DEL CUIDADOQO?

¢ALGUNA DE ELLAS ES UN PROFESIONAL

DEL CUIDADO? 1 SI 1NO

EN CASO AFIRMATIVO, ;CUANTAS HORAS AL
DIA ESTA PRESENTE LA PERSONA
PROFESIONAL?

¢(PUEDE COMPAGINAR SUS ACTIVIDADES DE

ASUETO CON EL CUIDADO? D51 ONO

CUANDO NO ESTA CUIDADO AL ENFERMO,

,TIENE SENTIMIENTOS DE CULPABILIDAD? | ~>' - NO

¢(CREE HABER PERDIDO PARTE DE SU

INDEPENDENCIA? 1Sl INO

¢A MENUDO SE SIENTE CANSADO/A? LISI LINO

¢A MENUDO TIENE GANAS DE DEJARLO? IS LINO

¢PIENSA QUE SI PUDIERA, SERIA MEJOR UNA

RESIDENCIA? ST JNO

¢A MENUDO PIENSA QUE NADIE MEJOR QUE

USTED PARA CUIDAR AL/A PACIENTE? Sl ONO

¢CREE QUE SI USTED NO ESTA PRESENTE
PUEDEN SUCEDER IMPREVISTOS 1S LINO
NEGATIVOS?
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under the terms of the Creative Commons Attribution License, which permits unrestricted use,
distribution, and reproduction in any medium, provided the original author and source are credited.

222




223



224



	JVC_CUBIERTA
	Josep_Vilajoana_Tesi

