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Resumen: En los ultimos afios se ha constatado
que los cuidadores de familiares con demencia su-
fren problemas de salud y malestar emocional du-
rante la etapa de cuidados. Sin embargo, la mayoria
de estudios se han centrado en esta etapa, siendo
pocos los que valoran el impacto del fallecimiento
del enfermo en sus cuidadores y la evolucion de su
estado emocional a partir de ese momento. El pre-
sente articulo hace una revision sistematica de los
estudios que evaluan el estado emocional y duelo
en familiares de personas con demencia después
del fallecimiento del enfermo. Los resultados de
los estudios parecen confirmar la hipdtesis de ali-
vio o mejoramiento, que afirma que la muerte del
enfermo supone un alivio y una disminucion de la
sintomatologia depresiva de los cuidadores. Sin
embargo, algunos desarrollan un duelo complicado
que estaria asociado a ciertas caracteristicas (menor
nivel educativo, menores ingresos econdémicos, sin-
tomatologia depresiva-ansiosa, consumo de psico-
farmacos, sobrecarga, y percepcion de aspectos po-
sitivos). Se sefala la necesidad de preparar a los
cuidadores para afrontar la pérdida.

Palabras clave: cuidadores, demencia, duelo, depre-
sion.

La esperanza de vida en nuestro pais se
ha incrementado considerablemente en los
ultimos afos. Esto, que indudablemente es
una buena noticia, conlleva sin embargo el
incremento de una serie de problemas y en-
fermedades relacionados con la edad, tales
como enfermedades degenerativas y, de
manera mas especifica, demencias. En la
gran mayoria de los casos, el cuidado de
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Abstract: In recent years it has been consistently
found that caregivers of relatives with dementia suf-
fer health problems and emotional distress during the
caregiving period. However, most studies have fo-
cused on this stage, paying scarce attention to the
impact of the patient’s death on their caregivers and
to the emotional process from this moment. We pre-
sent a systematic review of studies that assess the
emotional state and grief in relatives of people with
dementia after the death of the patient. Results sup-
port the relief hypothesis, given the fact that the
caregivers’ depressive symptoms decreased after the
patient’s death. However, some caregivers developed
a complicated grief associated with certain character-
istics (lower education, lower income, depressive
and anxiety symptoms, psychotropic use, burden,
and perception of positive aspects of caring). Data
show the convenience of applying programs focused
on teaching caregivers skills to cope with the loss of
the loved one.

Key words: Caregivers, dementia, grief, depression.

Title: Emotional state and bereavement
in relatives of people with
dementia after the death of the
patient: a systematic review

estas personas es ejercido por cuidadores
no profesionales (en su mayoria familiares)
que ejercen esa funcion durante largos pe-
riodos de tiempo, con frecuencia hasta la
muerte del paciente.

En los ultimos 20 afios la investigacion
ha mostrado de manera consistente que los
cuidadores de personas con algin tipo de
demencia estan sometidos a una fuente de
estrés cronico con graves repercusiones en
su salud fisica y emocional (e.g., Pinquart
& Sorensen, 2003a; Schulz & Beach, 1999;
Schulz, O’Brien, Bookwala, & Fleissner,
1995; Vitaliano, Zhang, & Scalan, 2003), si
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bien algunos cuidadores pueden llegar a
experimentar repercusiones positivas por el
cuidado (e.g. Cohen, Colantonio, & Ver-
nich, 2002; Pinquart & Sorensen, 2003b).
La posibilidad de auxiliar a una persona
que lo necesita (mas atn si se la quiere) e
incluso la posibilidad de acompaiiarla en
los ultimos momentos de su vida puede ser
percibida por el cuidador como una opor-
tunidad para su propio desarrollo personal
y traducirse, asi, en sentimientos de bienes-
tar y satisfaccion.

Buena parte de estos estudios parten de
modelos de estrés, prestando poca atencion
a la situacion de los cuidadores tras el fa-
llecimiento del familiar receptor de cuida-
dos. Es mas, los estudios realizados se han
centrado fundamentalmente en el denomi-
nado duelo anticipatorio (Holley & Mast
2009; Sanders, Ott, Kelber, & Noonan,
2008), definido como aquel proceso de
duelo que se inicia antes que la muerte real
del ser querido se produzca (Rando, 1986)
y que permitiria la aceptacion gradual de la
realidad y la inevitabilidad de la pérdida, la
posibilidad de resolver “asuntos pendien-
tes”, la reorganizacion de roles y lento
desapego del familiar enfermo. En el caso
concreto de las personas con demencia y
dada la propia evolucion de la enfermedad,
autores como Dempsey y Baago (1998)
consideran, sin embargo, mas oportuno uti-
lizar el concepto de duelo latente para ha-
blar del duelo experimentado por estos cui-
dadores. Este se caracteriza por ser una fase
ambigua llena de incertidumbre en la cual
los cuidadores no son conscientes de estar
experimentando un duelo, pues el tremendo
impacto emocional de las continuas pérdi-
das (pérdida del familiar, de la relacion y
de su propia identidad) a las que se enfren-
tan, asi como a las tareas de cuidado que
ahora deben asumir, les genera una confu-
sion importante expresada en sentimientos
tales como: negacion rabia, culpa, tristeza,
impotencia y depresion. Sin embargo, di-
chos sentimientos debido a las circunstan-

cias que atraviesan no son expresados de
manera abierta, obligando a los cuidadores
a esconder o negar su proceso de duelo.

Sin embargo, es bien sabido que el fa-
llecimiento de un ser querido es uno de los
sucesos que produce mayor impacto en la
vida de las personas (Holmes & Rabhe,
1967). Este impacto puede revestir caracte-
risticas especificas en aquellas personas
que, ademas, han estado prestando cuida-
dos al enfermo durante prolongados perio-
dos de tiempo. De hecho, y aunque actual-
mente se dispone de pocas investigaciones
sobre la evolucion de la respuesta emocio-
nal de los cuidadores tras el fallecimiento
del receptor de cuidados, se han planteado
dos posibles lineas de evolucion (Bernard
& Guarnaccia, 2002, 2003). Por un lado, el
denominado modelo de alivio o mejora-
miento, plantea que tras el fallecimiento los
cuidadores experimentan un alivio fisico y
psicoldgico que facilita un ajuste adecuado
y saludable en el proceso del duelo relacio-
nado con la desaparicion del estado de es-
trés cronico al que se ha visto sometido el
cuidador por las demandas excesivas y
continuas que requeria la situacion (Bass &
Bowman, 1990; Gold, Reis, Markiewicz, &
Anders, 1995; Schulz, et al., 1995). Frente
a ello, el modelo de estrés o duelo compli-
cado plantea que los cuidadores pueden
experimentar un aumento de los sintomas
depresivos como consecuencia de la muerte
del familiar, debido a la interdependencia
previa entre el cuidador y el enfermo. In-
terdependencia basada en lazos y compro-
misos, tales como el matrimonio, la rela-
cion padres- hijos, etc. Tras el fallecimien-
to del familiar, si bien terminan las activi-
dades de cuidado, el impacto emocional
continua, razén por la cual la defuncion no
serd el término sino un periodo de transi-
cion (Bodnar & Kiecolt-Glaser, 1994; Co-
llins, Stommel, Wang, & Given, 1994). En
la misma linea, Perkins y Harris (1990) se-
falan que la muerte de un enfermo de Alz-
heimer u otra demencia, tendrd un impacto
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emocional desigual en los cuidadores,
siendo la edad del cuidador y el grado de
relacion con el fallecido algunos de los fac-
tores modulares mas importantes. De esta
manera, el impacto emocional serd mas in-
tenso en cuidadores mayores y en aquellos
que tengan una relacion mas intensa.

Como se ha indicado, son muy pocos
los estudios que evaliian a los cuidadores
desde la fase de cuidado activo hasta el fa-
llecimiento del familiar y pocos también
los que se centran en los efectos posterio-
res. La Unica revision sobre este tema fue
llevada a cabo por Schulz, Newsom,
Fleissner, Decamp y Nieboer (1997). Estos
autores identifican 17 estudios que valoran
el efecto de diversos aspectos del cuidado
(e.g., apoyo recibido, carga, satisfaccion,
etc.) en el estado emocional y duelo de los
cuidadores de enfermos cronicos (con de-
mencia, terminales, con cancer y personas
mayores dependientes) tras el fallecimiento
del receptor de cuidados. En general los re-
sultados mostraron que los cuidadores pre-
sentan pocos problemas para adaptarse tras
la pérdida, experimentando una sensacion
de alivio e incremento en la calidad de vida
respecto a su etapa como cuidadores. No
obstante, la revision de Schulz et al. (1997)
hace referencia a cuidadores de enfermos
cronicos en general y no especificamente
de enfermos con demencia.

El presente articulo tiene como objetivo
precisamente realizar una revision sistema-
tica de los estudios mas recientes que eva-
ltan el estado emocional de los cuidadores
de familiares con demencia después del fa-
llecimiento del enfermo para determinar las
principales variables (durante la etapa de
cuidado y después del fallecimiento) que se
asocian con un mejor estado emocional de
estos cuidadores. Conocer cuales son las
variables implicadas en el desarrollo de
problemas emocionales en los cuidadores
tras el fallecimiento y conocer también
aquéllas que favorecen un mejor estado

emocional servira de gran ayuda a la hora
de elaborar programas de intervencion pre-
ventivos orientados a disminuir los efectos
de la inminente pérdida del ser querido e
identificar a aquellos cuidadores que pudie-
ran estar en riesgo de desarrollar o cronifi-
car problemas emocionales.

Método

Se llevo a cabo una busqueda bibliogra-
fica de los articulos publicados sobre el te-
ma desde 1995, utilizando las bases de da-
tos PsycINFO y MEDLINE. Los identifi-
cadores empleados en la busqueda fueron
las palabras: caregivers, caregiving, long-
term caregiving, death, grief, bereavement,
mourning, Alzheimer, dementia, disponién-
dose todas las combinaciones posibles en-
tre ellas. Una vez presentada la lista de ar-
ticulos adecuados a las condiciones de bus-
queda, se procedié a eliminar todos aqué-
llos relacionados con el duelo antes del fa-
llecimiento del enfermo con demencia.
Como resultado del procedimiento descrito
se identificaron trece articulos de interés,
(11 estudios cuantitativos y 2 cualitativos).
La informacion contenida de todos estos
estudios aparece resumida en la Tabla 1
considerando para cada uno: (1) Identifica-
cion del trabajo (autores y afio de publica-
cion); (2) Numero de participantes y carac-
teristicas (edad, género y parentesco con la
persona cuidada); (3) Diseflo y momentos
de medida; (4) Variables y método; y (5)
Resultados encontrados. Cabe resefiar que
a pesar que la busqueda bibliografica de los
articulos se realiz6 para el periodo com-
prendido entre los afios 1995-2011 (periodo
que se selecciond teniendo en cuenta que la
altima revision sistematica la realizaron
Schulz et al. en 1997), el primer articulo
encontrado en la presente revision data del
afio 2000.

De los once estudios cuantitativos en-
contrados, seis de ellos se enmarcan dentro
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Tabla 1. Estudios que valoran el estado emocional de los cuidadores tras el fallecimiento del fami-
liar enfermo con demencia

Disefio y
Autores Participantes momentos de Variables y método Resultados
medida
Almberget  N=30 Estudio = Entrevistas abiertas: - Sefialan que durante el periodo de

al. (2000) -Edad media: cualitativo parte Temas relacionados con  enfermedad empezaron a
71 ailos de un estudio momentos anteriores y experimentar “duelo anticipatorio”
-Género: 70% longitudinal. posteriores a la muerte del -Cuidadores que manifestaron estar
mujeres Tiempo familiar enfermo. cansados y sobrecargados durante
-Parentesco: transcurrido = Temas principales: Duelo la etapa de cuidado, expresan
100% conyuge desde y recuerdos positivos sentimientos negativos y culpa tras
fallecimiento antes del fallecimiento, la pérdida.

del familiar: 3-5 nivel de carga durante -La posibilidad de despedirse del
meses etapa de cuidados, familiar y recibir apoyo facilita el
posibilidad de despedirse proceso de adaptacion tras la
del familiar, expresion de muerte.
emociones y sentimientos -Importancia del apoyo social
después de la muerte del ~ durante y después de etapa de
familiar, e importancia cuidado.
del apoyo social -Expresan sentimientos de alivio
tras el fallecimiento.

Meuser &  N=23 Estudio = Se utiliza técnica de -Hijos sefialan que la muerte
Marwit -Parentesco: compartativo grupos de discusion para  supone un alivio y que la
(2001) 56.5% conyuges  entre hijos y que narren su experiencia experiencia de cuidado les ha
y 43.5% hijos conyuges de sobre el duelo enseflado a ser mas comprensivos.
enfermos de anticipatorio durante Los hijos mencionan que la muerte
demencia en etapa de cuidado y sus del familiar supone también un
diferentes sentimientos tras la descanso para el propio enfermo.
estadios de la pérdida del familiar -Conyuges sefialan experimentar un
enfermedad. enfermo. duelo mas intenso y mayores
Para esta = Se compara el proceso de problemas para adaptarse tras la
revision se toma duelo experimentado en  pérdida.
en cuenta la hijos y conyuges de
parte enfermos de Alzheimer
correspondiente
a la evaluacion
cualitativa de
los cuidadores a
partir del
fallecimiento.
Robinson- N=49 Longitudinal (4 = Variables -Tras el falleciemiento disminuye
Whelen et  -Edad media: mediciones sociodemograficas el estrés y el afecto negativo. La
al. 70.8 ailos hasta 4 afos Informacion relativa al sintomatologia depresiva, soledad y
(2001) -Género: 64% después del cuidado afecto positivo se mantienen en
mujeres fallecimiento) Estrés niveles similares a los de
-Parentesco: Comparaciones Depresion cuidadores en activo hasta por tres
100% conyuges  con 2 grupos Soledad afios.

(cuidadores en
activo y no
cuidadores).

Afecto negativo y
positivo

Pensamientos intrusivos y

evitativos
Apoyo social

-Los mayores predictores de
posibles complicaciones después de
la muerte del familiar enfermo son
la falta de apoyo social y la
presencia de pensamientos
intrusivos  sobre el  cuidado
brindado al ser querido.
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Tabla 1. Estudios que valoran el estado emocional de los cuidadores tras el fallecimiento del
familiar enfermo con demencia (Cont.)

Autores Participantes Disefio y Variables y método Resultados
momentos de
medida
Schulz et N=217 Longitudnal Variables -Los cuidadores
al. -Edad media: (6-12y 18 sociodemograficas y experimentan elevados
(2003) 65anos meses) relativa al cuidado niveles de depresion durante

-Género: 84.3 Carga la fase de cuidado. Tras la

mujeres Depresion durante la etapa muerte la depresion puede

-Parentesco: de cuidado aumentar pero disminuye

49.8% Tras el fallecimiento: significativamente pasado un

conyuges; Depresion tiempo.

50.2% otros Uso y necesidades de -Los cuidadores manifiestan
servicios para superar el que la muerte del familiar
duelo supone un alivio.

Dolor experimentado por el
familiar
Nivel de preparacion para
la muerte (familiar y
enfermo)
Percepcion de descanso
(familiar y enfermo)
Boerner et N=217 Longitudinal Variables -La pérdida de aspectos
al. (2004) -Edad media: 6,12y 18 sociodemograficas positivos del cuidado predice

71.3 afios meses) Depresion en mayor medida una

-Género: 84.3% Duelo respuesta de duelo mas

mujeres Aspectos positivos del intensa mas no se relaciona

-Parentesco: cuidado con la depresion.

49.8% conyuges Carga

y 50.2% otros

Aneshensel ~ N=291 (varios Longitudinal Variables -No existe una trayectoria
etal. sujetos perdidos  (cinco medidas sociodemograficas e uniforrme de los sintomas
(2004) durante la hasta 5 aflos informacion relativa al depresivos tras el

evaluacion, la después de la cuidado fallecimiento del familiar con

ultima N= 54) muerte del Depresion demencia. Las 4 trayectorias

-Edad media: 64  familiar) Recursos personales halladas se ven determinadas

aflos Duelo por las experiencias durante

-Género: 72.5% la etapa de cuidado y los

mujeres recursos disponibles.

-Parentesco: -Un 67.3% de los cuidadores

57.7% presentan sintomas

conyuges, depresivos leves o

27.7% hijos y moderados.

15.1 otros

Hebert et N=222 Longitudinal Variables -Una peor salud mental del
al. (2006) -Edad media: 65  (6-12y 18 sociodemograficas cuidador se asocia con un
afilos meses) Carga menor nivel de preparacion

-Género: 84.2% Depresion para afrontar la muerte del

mujeres Ansiedad familiar enfermo.

-Parentesco: Duelo -Una menor preparacion se

50.5% conyuges
y 49.5% otros

Estado de salud pecibida
del cuidador
Religiosidad/
Espiritualidad

Nivel de preparacion para
afrontar la muerte

asocia con mayores sintomas
depresivos y ansiosos, y el
desarrollo de un duelo
complicado.

-El grado de dolor
experimentado por el familiar
enfermo se relaciona con un
mayor nivel de preparacion
por parte del cuidador.
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Tabla 1. Estudios que valoran el estado emocional de los cuidadores tras el fallecimiento del
familiar enfermo con demencia (Cont.)

Autores Participantes Diseflo y Variables y método Resultados
momentos de
medida
Schulz et N=217 Longitudinal Variables -Solo un 19.8% de los
al. (2006) -Edad media: 64 (18 meses) sociodemograficas cuidadores desarrolla un
afios Depresion duelo complicado y presenta
-Género: 84.3% Ansiedad elevada sintomatologia
mujeres Duelo depresiva.
-Parentesco: Carga -Un menor nivel educativo,
49.8% conyuges Uso de medicacion menores ingresos, mas
(ansioliticos y sobrecarga, sintomatologia
antidepresivos) del enfermo  depresiva y ansiosa (pre y
Funcionabilidad post) y mayor utilizacién de
Aspectos positivos del medicacion (antidepresiva y
cuidado ansiosa) correlaciona con el
desarrollo de un duelo
complicado.
-El duelo se intensifica
durante las primeras 15
semanas pero disminuye en
torno a los 6-12 meses
Hebertet ~ N=225 Longitudinal Variables -Acudir frecuentemente a
al. -Edad media: (6-12 y 18 me- sociodemograficas algin servicio religioso se
(2007) 63.3 afios ses) Depresion correlaciona  inversamente
-Género: 81.5% Duelo con depresion y duelo.
mujeres Religiosidad/Espiritualidad -El  acudir a servicios
-Parentesco: Carga religiosos tras el
48.1% conyuges Recursos personales fallecimiento permite a los
y 52% otros Estado de salud cuidadores tener una mayor
autopercibido interaccion social y de ésta
manera recibir apoyo.
Tweedy &  N=87 Longitudinal Variables -Aumento de la sintomatologia
Guarnaccia  -Edad media: (utilizaron una sociodemograficas depresiva tras el fallecimiento.
(2007) 75.9 afios base de datos Depresion Sin embargo, con el paso del
-Género: 80% 1998,2000 y Deterioro cognitivo del tiempo los sintomas depresivos
mujeres 2002 del enfermo disminuyen.
-Parentesco: Health and Re- -Los hombres tienden a
100% conyuges tirement Study) recuperarse mas rapido que las
mujeres.
Zhang et N=182 Longitudinal Variables -Existen  tres  trayectorias
al. (2008)  -Edad media: (6-12y 18 me- sociodemograficas e distintas de los sintomas
62.8 afios ses) informacion relativa al depresivos tras el fallecimiento
-Género: 82.5% cuidado del enfermo de demencia.
mujeres Depresion -La mayoria de los cuidadores
-Parentesco: Carga no presentan sintomatologia
46.7% Apoyo social depresiva tras la pérdida. Solo
conyuges; Salud autopercibida y un  16.5%  desarrolla el
42.6% hijo; conductas saludables sindrome de depresion
8.2% otros Uso de medicacion persistente. Importancia de

familiares y
2;2% otros

intervenir con los cuidadores
en activo para disminuir la
probabilidad de  presentar
dificultades tras el
fallecimiento.
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Tabla 1. Estudios que valoran el estado emocional de los cuidadores tras el fallecimiento del
familiar enfermo con demencia (Cont.)

Autores Participantes Diseflo y Variables y método Resultados
momentos de
medida
Haley etal. N=254 Longitudinal = Variables - Los sintomas depresivos
(2008) -Edad media: 71 (2 evaluaciones sociodemograficas disminuyen con el paso del
aflos hasta 2 afios = Depresion tiempo.
-Género: 75% después del fa- -La disminucion de los
mujeres llecimiento del sintomas depresivos es mayor
-Parentesco: enfermo) Com- en aquellos cuidadores que no
100% conyuges paracién entre institucionalizaron al familiar.
grupos -La intervencion en cuidadores
en activo favorece el desarrollo
de un duelo normal y la
disminucion de sintomatologia
depresiva post pérdida.
Jacinto N=133 Medida tnica = Variables -El autoperdén visto como
(2010) -Edad media: tras el falleci- sociodemograficas parte del proceso de duelo.
entre 41-91 afios  miento del en- = Autoperdon (diseflo -La utilizacion de estrategias
-Género: 75.9%  fermo propio) de afrontamiento adaptativas,

mujeres
-Parentesco:
42.1% conyuges
y 43.6% hijos

Afrontamiento adaptativo

Apoyo social (disefio
propio)

Duelo

Practicas religiosas
/espirituales
Bienestar mental

el apoyo social y el uso de
estrategias para superar el
duelo se relacionan con un
mayor nivel de autoperdon.

del proyecto REACH (Recursos para Mejo-
rar la Salud de los Cuidadores de Pacientes
con Alzheimer) (Boerner, Schulz & Horo-
witz, 2004; Hebert, Dang & Schulz, 2006,
2007; Schulz, Boerner, Shear, Zhang & Gi-
tlin, 2006; Schulz et al. 2003; Zhang,
Mithchell, Bambauer, Jones & Prigerson,
2008). Se trata de un estudio de amplio es-
pectro realizado en Estados Unidos durante
los afios 1996-2000 con el objetivo de in-
tervenir en los cuidadores para reducir el
nivel de sobrecarga y depresion. Conto con
la participacién de un total de 1222 cuida-
dores activos y familiares de enfermos de
Alzheimer, entre los cuales se hallan los
222 excuidadores que formaron parte de
los estudios seleccionados en esta revision.
Los otros cinco estudios cuantitativos se
realizaron también en Estados Unidos
(Aneshensel, Botticello & Yamamoto-
Mitani, 2004; Haley et al., 2008; Jacinto,
2010; Robinson-Whelen, Tada, Mac Ca-
llum, McGuire & Kiecolt-Glaser, 2001;

Tweedy & Guarnaccia, 2007). En cuanto a
los dos estudios cualitativos, uno de ellos
se realizd en Suecia (Almberg, Grafstrom,
& Winblad, 2000) y otro en Estados Uni-
dos (Meuser & Marwit, 2001).
Caracterizacion de los estudios

En primer lugar, se observa que el ni-
mero de participantes de los estudios se-
leccionados es desigual. En general, las
muestras recogidas dentro de los estudios
que formaron parte del proyecto REACH
tienen un tamafio grande (en torno a los
222 excuidadores). En cuatro estudios (in-
cluyendo los dos cualitativos) las muestras
recogidas tienen un tamafio pequefio, esto
es, por debajo de 100 (Almberg et al.,
2000; Meuser & Marwit, 2001; Robinson-
Whelen et al., 2001; Tweedy & Guarnac-
cia, 2007). El tamafio medio o incluso pe-
quenio de las muestras utilizadas en los es-
tudios consultados se puede deber a que
generalmente este tipo de poblacion es ex-
traido de una muestra de mayor tamafio de
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cuidadores en activo, seleccionandose a
aquéllos que sufrieron la pérdida del ser
querido durante el transcurso de la investi-
gacion (tal es el caso, por ejemplo, en el es-
tudio REACH).

Por lo que respecta al tipo de participan-
tes, en todos los casos las muestras estaban
compuestas mayoritariamente por cuidado-
res primarios, en la casi totalidad de los ca-
sos conyuges o hijos de la persona cuidada.
Asimismo, en todos los casos el nimero de
mujeres es siempre muy superior al de va-
rones, con un rango de edad entre los 41 y
los 91afios (aunque con una mayor concen-
tracion en torno a los 62 -70 afios), lo cual
se corresponde con el perfil de los cuidado-
res de nuestro pais (e.g., IMSERSO, 2005).
En la mayoria de los casos se trata de estu-
dios longitudinales, con diferentes momen-
tos de medida de las variables evaluadas.
Los estudios enmarcados dentro del
REACH efectuan seguimientos a los parti-
cipantes desde que son cuidadores hasta 18
meses después de haberse producido el fa-
llecimiento del familiar con demencia,
siendo el estudio de Aneshensel et al.
(2004) el que efectiia un seguimiento mas
largo (5 afios) con hasta 5 mediciones en
dicho lapso de tiempo. La unica excepcion
la constituye el trabajo de Jacinto (2010),
quien utiliza un disefio transversal con me-
dida tnica de las variables evaluadas.

También existen diferencias entre los
estudios en las variables e instrumentos de
medida considerados. En la mayoria de los
estudios se seleccionan los mismos elemen-
tos (depresion, duelo, ansiedad y carga) por
ser consideradas las variables mas consis-
tentes a la hora de valorar el estado emo-
cional en los cuidadores. Ademas, la mayor
parte de los autores se basan en el modelo
de estrés y afrontamiento para explicar la
problematica de los cuidadores (enmarca-
dos dentro del modelo de Pearlin, Mullan,
Semple & Skaff, 1990) en el que se distin-
guen tres factores interrelacionados entre
si: estresores, mediadores y resultados en

el estado emocional y fisico del cuidador.
Por otra parte, todos utilizan el modelo de
alivio o el modelo del estrés o duelo com-
plicado para explicar las posibles reaccio-
nes que pueden presentar los cuidadores
tras el fallecimiento.

En relacion a los dos estudios cualitati-
vos seleccionados, en ambos se emplearon
muestras de conveniencia. En el trabajo de
Almberg et al. (2000) los participantes fue-
ron parte de la muestra de una investiga-
cioén longitudinal llevada a cabo en Esto-
colmo. En el caso del estudio de Meuser y
Marwit (2001) se selecciond a la muestra
entre los participantes de una asociacion de
enfermos con Alzheimer. Asimismo, las
muestras recogidas tienen un tamafio pe-
quefio. Esto se debe a que para ambos estu-
dios solo se selecciono la parte correspon-
diente a la evaluacion de cuidadores cuyos
familiares ya habian fallecido. Por ultimo,
dentro de las técnicas cualitativas utilizadas
se emplearon los grupos de discusion y las
entrevistas abiertas.

Resultados

JAlivio o empeoramiento?

De manera general, los estudios anali-
zados muestran que tras el fallecimiento
del familiar los sintomas depresivos de los
cuidadores tienden a disminuir con el paso
del tiempo. Es de resaltar que no todos los
cuidadores presentan respuestas emociona-
les uniformes tras la pérdida del ser queri-
do. Asi Aneshensel et al. (2004) sefialan la
existencia de cuatro trayectorias distintas
de los sintomas depresivos de los cuidado-
res, las cuales estan delimitadas por las ex-
periencias previas durante la etapa de cui-
dado (especialmente el nivel de sobrecarga)
y los recursos de los que disponen. De esta
manera, un 63.7% de los cuidadores no
presentan dificultades mayores tras el falle-
cimiento, sin embargo experimentan sin-
tomas depresivos leves o moderados que
con el tiempo tienden a disminuir. Confir-
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mando los resultados anteriores, Zhang et
al. (2008) también hablan de una disminu-
cion de los sintomas depresivos en general,
lo cual se dara en distintos grados y niveles
segun la intensidad de los sintomas depre-
sivos previos al fallecimiento. En la misma
linea, Tweedy y Guarnaccia (2007) sefialan
que tras el fallecimiento los sintomas de-
presivos pueden aumentar temporalmente,
si bien también disminuiran con el paso del
tiempo. Asimismo, Schulz et al. (2003) ha-
llaron que antes de producirse la muerte del
familiar enfermo, algunos cuidadores obtu-
vieron puntuaciones altas en sintomatolo-
gia depresiva que se elevaron aun mas tras
el fallecimiento. Sin embargo, después de
un afio de haberse producido la pérdida, las
puntuaciones obtenidas sefialaron ausencia
de sintomatologia depresiva. De igual for-
ma, Haley et al. (2008) también encuentran
la citada disminucion de los sintomas de-
presivos después del fallecimiento del fa-
miliar. Sin embargo, hacen hincapié¢ en que
tal disminucion es menor en aquellos cui-
dadores que institucionalizaron al ser que-
rido. En definitiva, las investigaciones
mencionadas corroboran la hipotesis de
alivio o mejoramiento que afirma que el fa-
llecimiento del enfermo conlleva un alivio
y una disminucioén de los sintomas depresi-
vos en el cuidador. Corroborando lo ante-
rior, Schulz et al. (2003) encontraron que el
72% de los cuidadores sefialaban sentir ali-
vio tras el fallecimiento del familiar frente
a un 90% que manifestaron que el alivio
era para el enfermo. La percepcion de este
alivio facilita el proceso de adaptacion y
contribuye a un mejor estado emocional.
No obstante, y a pesar de que la mayo-
ria de estudios corroboran la hipotesis del
alivio, Robinson-Whelen et al. (2001) sefia-
lan que los cuidadores presentan tras el fa-
llecimiento una disminucién tanto en los
niveles de sobrecarga percibida como en la
expresion de sentimientos negativos (e.g.,
rabia, culpa, nerviosismo, etc.). Sin embar-
go, aun después de tres aflos de haberse

producido la pérdida en muchos casos los
cuidadores siguen presentando pensamien-
tos intrusivos y evitativos sobre la expe-
riencia de cuidado y el apoyo social recibi-
do que dificultan su proceso de adaptacion
a la nueva situacion. Es decir, tras la pérdi-
da los cuidadores no empeoran, pero tam-
poco vuelven a presentar niveles de salud
psicologica y bienestar comparables a las
de personas que no han ejercido como cui-
dadores.

Por ultimo, corroborando todos los da-
tos ya comentados, en un analisis cualitati-
vo de los datos extraidos mediante técnicas
de grupos de discusion Meuser y Marwit
(2001) sefialan que los cuidadores pueden
experimentar una mezcla de sentimientos
tras el fallecimiento, bien experimentar ali-
vio o bien desarrollar una respuesta de due-
lo muy intensa.
¢Tiene la religion algun papel en la dismi-
nucion de los sintomas?

Hebert et al. (2007) ponen de manifiesto
la importancia de las creencias religiosas y
su practica en la disminucion de los sinto-
mas depresivos. De esta manera, cuidado-
res que participen de actividades religiosas,
que recen y que tengan espiritualidad pre-
sentardn menores sintomas depresivos.
Asimismo, acudir a servicios religiosos se
relaciona de modo inverso con la presencia
de complicaciones en el duelo y sintomas
depresivos después de la muerte del fami-
liar enfermo. El papel que ejercen las
creencias religiosas y participar o acudir a
encuentros religiosos puede explicarse co-
mo medios de soporte y afrontamiento, an-
tes y después de la muerte del familiar en-
fermo, facilitando el proceso de duelo y
ocasionando una disminucién de la sinto-
matologia depresiva. En esta linea, Coon et
al. (2004) encontraron que muchos cuida-
dores recurren a la religion y la espirituali-
dad como estrategias de afrontamiento para
lidiar con el estrés que supone ser cuidador
de un familiar con demencia.
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Pérdida de aspectos positivos y estado
emocional

Si bien el cuidado constituye una fuente
de estrés, distintos autores han remarcado
la coexistencia de consecuencias positivas
que pueden derivarse de dicha experiencia
(Cohen, Colantonio, & Vernich, 2002;
Kramer, 1997). La posibilidad de cuidar y
acompafar a un ser querido puede ser vivi-
do por el cuidador como una oportunidad
de crecimiento personal, sensacion de sen-
tido de vida, sentimientos de satisfaccion y
dominio, placer, etc. Por lo tanto existe una
relacion directa entre la pérdida de estos
aspectos positivos por el fallecimiento del
familiar enfermo y una respuesta emocio-
nal mas intensa (Bonnano et al., 2002). En
consonancia con estos hallazgos, Boerner
et al. (2004) encuentran que la pérdida de
aspectos positivos en el cuidado correla-
ciona positivamente con una respuesta de
duelo mas intensa mas no con la aparicion
de sintomatologia depresiva. Es decir, tras
la muerte del ser querido, estos cuidadores
presentaran mayores dificultades no soélo
por haber perdido a un familiar sino tam-
bién por la pérdida significativa de su rol y
sentido de vida. Asi, esta asociacion con la
respuesta de duelo, mas no con la sintoma-
tologia depresiva, se puede atribuir a que el
duelo es una reaccion provocada por la
pérdida de un ser querido (y con ello Ila
pérdida del rol) y, en cambio, la depresion
se relacionaria mas con una pobre salud
mental. De este modo, cuidadores que per-
ciban un crecimiento personal y mayores
beneficios de su rol como cuidadores pre-
sentaran un mayor riesgo de desarrollar
problemas de adaptacion tras el falleci-
miento. De aqui parte la importancia del
estudio tanto de los aspectos negativos co-
mo positivos del cuidado y vincularlos con
los efectos que pueden tener en los cuida-
dores tras la pérdida del receptor de cuida-
do, con la finalidad de llevar a cabo accio-
nes orientadas a ayudarlos y facilitarles el
proceso de adaptacion.

/Qué variables se asocian a la aparicion
de mayores complicaciones emocionales en
los cuidadores?

Las variables que contribuyen al desa-
rrollo de elevados niveles de malestar emo-
cional en el cuidador son multiples. En ge-
neral, en los estudios consultados los dis-
tintos autores han evaluado una amplia
gama de variables que pueden predecir la
apariciéon de complicaciones en el estado
emocional de los cuidadores tras el falle-
cimiento. Entre las principales estan: las
variables relativas al cuidador (edad, raza,
parentesco, género y estatus socioeconémi-
o), el apoyo social recibido durante la eta-
pa de cuidado y posterior al fallecimiento
(Almberg et al., 2000; Hebert et al., 2007;
Jacinto, 2010; Robinson-Whelen et al.,
2001; Zhang et al., 2008), la percepcion de
carga durante el cuidado (Almberg et al.,
2000; Hebert et al., 2006, 2007; Schulz et
al., 2006; Zhang et al., 2008), el estado de
preparacion del cuidador para afrontar la
pérdida del familiar enfermo ( Hebert et al.,
2006; Schulz et al., 2003), las estrategias
de afrontamiento del cuidador (Jacinto,
2010), los aspectos positivos derivados del
cuidado (Boerner et al., 2004), y la presen-
cia de sintomatologia depresiva y ansiosa
durante la etapa de cuidado (Aneshensel et
al., 2004; Boerner et al., 2004; Haley et al.,
2008; Hebert et al., 2006, 2007; Robinson-
Whelen et al., 2001; Schulz et al., 2003,
2006; Tweedy & Guarnaccia, 2007; Zhang
et al., 2008).

En relacion a la carencia de preparacion
para afrontar la muerte del ser querido y el
desarrollo de problematica emocional, He-
bert et al. (2006) han senalado la existencia
de ciertas variables que se relacionan con
un menor grado de preparacion en el cui-
dador. En concreto sus datos indican que
cuidadores de raza afroamericana, con un
menor nivel educativo, con menores ingre-
sos econdmicos y con presencia de sinto-
matologia depresiva durante la etapa de
cuidado se perciben como menos prepara-
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dos para afrontar la muerte del familiar con
demencia y serdn mas proclives a desarro-
llar un mayor malestar emocional. Asi-
mismo, el nivel de dolor experimentado por
el enfermo se correlaciona con una mayor
preparacion por parte del cuidador. Quiza
esto se deba a que cuidar de una persona
que esta sufriendo hace que el cuidador se
vaya preparando mentalmente para la in-
minente pérdida. En definitiva, la falta de
preparacion en el cuidador para afrontar la
muerte del familiar con demencia, se asocia
con mayores niveles de depresion, ansiedad
y una respuesta de duelo mas intensa. Sin
embargo, es precisa una mejor definicion
conceptual del término “preparacion” y sus
diferentes dimensiones para entender mejor
este constructo.

Por otro lado, Schulz et al. (2006) han
encontrado que existe una mayor probabi-
lidad de que se desarrolle un duelo compli-
cado en cuidadores con menor nivel educa-
tivo, con menores ingresos economicos,
con presencia de sintomatologia depresiva
y ansiosa durante la etapa de cuidado y
posteriores al fallecimiento, con consumo
de psicofarmacos tras la pérdida (antide-
presivos y ansioliticos), con altos niveles
de sobrecarga durante la etapa de cuidado,
con la percepcion de aspectos positivos du-
rante la fase de cuidado y con haber estado
a cargo de un enfermo de menor edad que
la de ellos. Asi mismo, Almberg et al.
(2000) haciendo uso de métodos cualitati-
vos, hallaron que la ausencia de un adecua-
do soporte social, un nivel de sobrecarga
intenso durante la etapa de cuidado y ma-
yores problemas cognitivos por parte del
familiar enfermo son algunas de las varia-
bles que se relacionan con mayores com-
plicaciones en el estado emocional de los
cuidadores tras el fallecimiento del fami-
liar.

Autoperdon como parte del proceso de
duelo

Explorando una nueva relacion, Jacinto
(2010) introduce la variable autoperdon

como parte del proceso de duelo experi-
mentado por los cuidadores, entendiendo el
autoperdon como “la promocion de Ia
compasion, generosidad y amor hacia uno
mismo” (Enright, 1996, p.116). Para ese
autor, los cuidadores que reciben un mayor
apoyo social a través o por medio de prac-
ticas religiosas (espiritualidad) asi como
aquellos que utilicen estrategias de afron-
tamiento mas adaptativas tenderan a expe-
rimentar un mayor grado de bienestar men-
tal y mas autoperdon, lo cual disminuye los
efectos negativos que toda pérdida pueda
tener en los cuidadores. En el mismo orden,
los cuidadores que trabajen el autoperdon
seran posiblemente mas reflexivos, lo cual
facilitara la posibilidad de retomar ciertos
roles y continuar con sus vidas.
Otras variables implicadas

Aunque los datos obtenidos por Meuser
y Marwit (2001) pueden ser cuestionables
debido a la naturaleza de su estudio (cuali-
tativo de caracter exploratorio), los resulta-
dos obtenidos resultan interesantes. Estos
autores realizan una comparacion del duelo
experimentado inmediatamente después del
fallecimiento del enfermo de demencia en-
tre conyuges y demds familiares (funda-
mentalmente hijos.). Segliin los datos, los
primeros experimentan un duelo mas largo
(que se inicia ya durante la etapa de cuida-
do) que puede en ocasiones presentar com-
plicaciones, mientras que los segundos ma-
nifiestan que tras la pérdida experimentan
una sensacion de alivio que les produce un
cambio en su filosofia de vida (i.e., se per-
ciben como mas comprensivos). Estos da-
tos corroboran una vez mas la hipotesis de
alivio, pues el ponerle fin a la sobrecarga
propia de la etapa de cuidado, sumado a la
percepcion de sufrimiento experimentado
por el ser querido, supone un alivio tanto
para el cuidador como para el enfermo. Sin
embargo, el factor modulador (parentesco y
edad) juega un papel importante, pudiendo
los conyuges presentar mayores complica-
ciones en el proceso de duelo (Schulz et al.,
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2004). Hay que tener en cuenta que el fa-
llecimiento de la pareja supone en muchos
casos la pérdida de compromisos, suefios y
expectativas en los conyuges, mientras que
en el caso de los hijos queda abierta la po-
sibilidad de proseguir con su trayectoria vi-
tal.
Limitaciones de los estudios

Los datos aportados por los estudios
analizados permiten extraer conclusiones
importantes. Sin embargo, se observa que
algunos presentan limitaciones reconocidas
por los propios autores. En lo que se refiere
a la evolucion de la trayectoria de la sinto-
matologia depresiva, las investigaciones de
Aneshensel et al. (2004) y de Haley et al.
(2008) senalan que no existe una evolucion
uniforme de la sintomatologia depresiva
tras el fallecimiento del receptor de cuida-
dos. Sin embargo, la comparacion de estos
patrones debe realizarse con cautela por
dos razones fundamentales: por un lado, no
se han utilizado los mismos instrumentos
de medida para evaluar la depresion; y, por
otro, las variables pertinentes en relacion al
estado emocional y fin de la etapa de cui-
dado han sido distintas. En concreto, el es-
tudio de Aneshensel et al. (2004) evalta
también variables como duelo, recursos, es-
tresores relativos al cuidado y caracteristi-
cas sociodemograficas cuyo efecto contri-
buyen a explicar las diferencias obtenidas.
En la misma linea, en relacion al trabajo de
Zhang et al. (2008) y el de Aneshensel et
al. (2004), también se observan limitacio-
nes a la hora de comparar los resultados ya
que difieren en los momentos de evalua-
cion (i.e., tiempo transcurrido desde el fa-
llecimiento), lo cual puede explicar y con-
taminar los resultados encontrados. Una
evaluacion realizada dentro de los primeros
tres meses después de la pérdida, como en
el caso de las investigaciones realizadas en
el proyecto REACH (Boerner et al., 2004;
Zhang et al., 2008), pueden mostrar un in-
cremento (falso) en la sintomatologia,
puesto que es previsible que los participan-

tes muestren una respuesta emocional mas
intensa durante este periodo. Frente a ellos,
Aneshensel et al. (2004) realizan la linea
base de la evaluacion post pérdida 6 meses
después de la muerte del receptor de cuida-
dos.

Otra limitacion importante es que en al-
gunas investigaciones, como las de Hebert
et al. (2006), la variable evaluada (nivel de
preparacion) es un constructo complejo con
distintas dimensiones (e.g., médico, practi-
co, psicosocial y espiritual), por lo que no
se cuenta en la actualidad con un instru-
mento de medida valido y fiable que permi-
ta evaluar dicho constructo.

Discusion

Lo primero que se observa al analizar la
produccion cientifica en relacion a los cui-
dadores de personas con demencia, es que
en los ultimos afios han proliferado los es-
tudios acerca del estado emocional de estos
cuidadores mientras que estin en funcio-
nes. Sin embargo, existe una escasez de in-
vestigaciones en relacion al impacto que
tiene en los cuidadores la muerte del fami-
liar enfermo. No obstante, los datos dispo-
nibles hasta la fecha nos permiten llegar a
conclusiones importantes.

De manera general, las investigaciones
han puesto de manifiesto que los cuidado-
res pueden presentar distintas respuestas
emocionales tras el fallecimiento del recep-
tor de cuidados. Sin embargo, el cese de las
demandas constantes de la etapa de cuida-
dos supone, tras el esperado periodo de
duelo, un alivio emocional y la consiguien-
te recuperacion del bienestar y de la calidad
de vida de la mayoria de los cuidadores,
logrando recuperarse y adaptarse saluda-
blemente a la vida sin cuidados. Los datos
parecen, por tanto, apoyar la hipotesis del
alivio. No obstante, hay que tener en cuenta
que este alivio y mejoria se hallan vincula-
dos a un conjunto de factores entre los que
destacan el nivel de preparacion por parte
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del cuidador para afrontar la muerte del
familiar, el tipo de afrontamiento utilizado
(e.g. acudir a la religion), el apoyo social
recibido antes y después del fallecimiento,
el nivel de sobrecarga y la presencia de sin-
tomatologia depresiva y ansiosa durante la
etapa de cuidados. Una posible interpreta-
cion de estos resultados seria: los cuidado-
res que disponen de un mayor apoyo social
durante toda la etapa de cuidados y se sien-
ten satisfechos con este apoyo experimen-
taran menores niveles de malestar emocio-
nal puesto que este apoyo actia como un
amortiguador del estrés que provoca la si-
tuacion de cuidado. A su vez, que el cuida-
dor cuente con un mayor apoyo se relacio-
na con un menor nivel de sobrecarga, lo
cual tiene un efecto directo en el cuidador
(un mejor estado emocional). Otra explica-
cion que cabria para entender los resultados
hallados en relacion a la hipotesis del alivio
es que la etapa de cuidados supone ser una
situacion altamente demandante para el
cuidador. Es decir, es un periodo con nive-
les de sobrecarga importantes los cuales se
mantienen estables durante toda la fase de
cuidado activo. Sin embargo, tras el falle-
cimiento del receptor de cuidados el nivel
de sobrecarga disminuye significativamen-
te, lo cual tendra un efecto terapéutico en el
cuidador, provocando un incremento en la
sensacion de control y sentido sobre sus vi-
das que favorecera la posibilidad de reto-
mar y/o iniciar actividades o rutinas ajenas
al cuidado. Todo lo anterior facilitard su
proceso de adaptacion. En otras palabras,
los cuidadores altamente sobrecargados du-
rante el cuidado tras el fallecimiento, em-
plearan su tiempo y energia en atender ne-
cesidades que en el pasado estuvieron des-
atendidas lo cual sera gratificante y facilita-
ra su proceso de adaptacion. Sin embargo,
pese a que gran parte de las personas que

han ejercido de cuidadores de sus familia-
res tiene una evoluciéon emocional favora-
ble y una adaptacion saludable tras el falle-
cimiento del ser querido, no hay que olvi-
dar que una minoria presenta malestar
emocional que favorece el desarrollo de
mayores dificultades en el proceso de adap-
tacion.

En cualquier caso y con independencia
de las distintas reacciones emocionales que
puedan desarrollar los cuidadores tras el fa-
llecimiento del receptor de cuidados, es
importante ensefiarles estrategias (a aqué-
llos que lo necesiten) orientadas a facilitar-
les las tareas de cuidado, fomentar el pro-
ceso de preparacion para la inminente pér-
dida del ser querido, asi como también
brindarles apoyo para mejorar el estado
emocional. Igualmente, es importante iden-
tificar a aquellos cuidadores que presentan
una mayor sintomatologia depresiva y/o
ansiosa antes del fallecimiento del familiar,
de modo que se pueda promover un apoyo
psicosocial efectivo con el fin de ayudarlos
a manejar los cambios y emociones que se
van a producir tras el fallecimiento de la
persona a la que atienden. Y una vez pro-
ducido el fallecimiento (si se presentasen
complicaciones), se deben llevar a cabo in-
tervenciones orientadas a brindar apoyo en
el proceso de duelo y asi facilitar la adapta-
cion a la nueva situacion.
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