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Resumen
Introduccidn: La demencia es un sindrome que implica una alteracion y deterioro cognitivo
progresivo, global e irreversible. El cuidado de las personas que la sufren es realizado
mayoritariamente por un miembro del sistema familiar y puede generar un impacto negativo
en el cuidador y producir sentimientos de estrés y sobrecarga que afectan a su salud fisica y
mental y bienestar psicoldgico. Objetivos y método: El objetivo de este estudio es analizar la
asociacion de los sentimientos de duelo anticipado y los sentimientos de culpabilidad con los
sintomas de depresion experimentados por los cuidadores familiares de personas con
demencia. Para ello, se utiliz6 un disefio transversal correlacional con una muestra de 30
cuidadores familiares. Resultados: Los cuidadores familiares de personas con demencia
experimentaron niveles significativos de depresion, culpa y duelo anticipado. Se encontré que
cuanto mayor es la culpa y el tiempo dedicado al cuidado, mayor es la sintomatologia
depresiva. Los cuidadores mas jovenes y aquellos con mayores niveles de culpa presentan
maés sintomas depresivos. Finalmente, se encontrd que el duelo anticipado es un predictor
significativo de depresion en los cuidadores de familiares con demencia. Conclusion: Los
resultados demuestran la importancia de abordar el duelo anticipado y la culpabilidad en la
atencion a los cuidadores de personas con demencia. Se destaca también la relevancia de
reconocer los desafios emocionales y psicologicos que enfrentan los cuidadores de personas
con demencia y la necesidad de seguir investigando en este campo para desarrollar estrategias
de intervencidén mas efectivas para mejorar su calidad de vida y reducir la sintomatologia
depresiva.

Palabras clave: demencia, cuidador, depresion, culpa, duelo anticipado



Abstract
Introduction: Dementia is a syndrome that involves a progressive, global, and irreversible
cognitive impairment and deterioration. The care of individuals who suffer from dementia is
primarily carried out by a family member, which can have a negative impact on the caregiver
and result in feelings of stress and burden that affect their physical and mental health and
psychological well-being. Objectives and methods: The aim of this study is to analyze the
association between feelings of anticipatory grief and guilt and the symptoms of depression
experienced by family caregivers of people with dementia. A correlational cross-sectional
design was used with a sample of 30 family caregivers. Results: Family caregivers of people
with dementia experienced significant levels of depression, guilt, and anticipatory grief. It
was found that the higher the guilt and the time spent caregiving, the greater the depressive
symptoms. Younger caregivers and those with higher levels of guilt had more depressive
symptoms. Finally, anticipatory grief was found to be a significant predictor of depression in
caregivers of relatives with dementia. Conclusion: The results demonstrate the importance of
addressing anticipatory grief and guilt in the care of caregivers of people with dementia. The
relevance of recognizing the emotional and psychological challenges faced by caregivers of
people with dementia is also highlighted, as well as the need for further research in this field
to develop more effective intervention strategies to improve their quality of life and reduce

depressive symptoms.
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Introduccion
Envejecimiento y demencia

Las mejoras y avances cientificos y tecnoldgicos en el &mbito de la salud, economia y
politicas sociales a lo largo del siglo XX, han favorecido el incremento de la esperanza de
vida y por ende, el envejecimiento de la poblacidn, sobre todo en los paises mas
desarrollados. Esto ha provocado la aparicién de enfermedades ligadas a la edad como es la
demencia (Losada-Baltar et al., 2017).

Segun el Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM-5) de la
Asociacién Psiquiatrica Americana (APA), las estimaciones globales de la prevalencia de la
demencia son aproximadamente del 1-2 % a los 65 afios y de hasta el 30 % a los 85 afios
(American Psychiatric Association, 2014), mientras que, en Espafia, su prevalencia oscila
entre el 4% y 16% en mayores de 65 afos, siendo de las principales causas de discapacidad y
dependencia entre las personas mayores y siendo a su vez, la primera causa de incapacitacion
y muerte en este grupo de edad (L6pez-Picazzo et al., 2018; OMS, 2020).

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) preve su aumento al 24.9% en el afio 2029
y al 38.7% para el afio 2064, duplicandose cada 20 afios el nimero de personas con demencia
pudiendo llegar a 81,1 millones en 2040 (Hoyos-Alonso et al., 2016). Por lo tanto, la
demencia constituye un verdadero problema de salud pablica a nivel mundial, con un alto
costo econémico y social.

La demencia es un sindrome que implica una alteracion y deterioro cognitivo
progresivo, global e irreversible, de etiologia organica, que aparece frecuentemente en la
tercera edad, en la que queda afectada la memoria, el intelecto, y la capacidad para llevar a
cabo actividades de la vida diaria, mermando de esta manera la calidad de vida y autonomia

de quien lo padece (Lucas-Carrasco et al., 2011; OMS, 2020).



Hay diversos tipos de demencia, diferenciandose por su etiologia y sintomatologia.
Las mas comunes son: la demencia con cuerpos de Lewy, la demencia vascular y la
enfermedad de Alzheimer (EA). Segln la OMS (2020), esta ultima, es el tipo de demencia
maés frecuente, estando presente entre el 60% y 70% de los casos. Suele aparecer entorno a
los 65 afios, con la incidencia pico hacia los 70 afios, y los sintomas mas caracteristicos son la
pérdida de memoria, confusiones, alteraciones del estado de animo, problemas del lenguaje y
alteraciones cognitivas (Romano et al., 2007).

Por todo lo mencionado, esta enfermedad conlleva la necesidad de supervision y
cuidados continuos, tanto para la realizacion de actividades basicas como para el manejo de
los sintomas psicolégicos y conductuales que surgen a raiz de la misma. (Falcén, 2020).
Figura del cuidador principal

La figura del cuidador se define como la persona que provee atencion y ayuda a
personas con algin grado de dependencia que no tienen la autonomia suficiente para valerse
por si mismos (Falcén, 2020; MedlinePlus, 2020).

Se definen dos tipos de cuidadores de personas que padecen alguna enfermedad, los
cuidadores formales e informales:

El cuidador formal es aquella persona profesional con formacion y capacitacion
adecuada que se encarga del cuidado de una persona con la que no mantiene una relacion
afectiva o familiar y que recibe una remuneracion econdémica por las tareas realizadas,
teniendo un horario previamente establecido (Marco, 2004).

Se define al cuidador informal como la persona no profesional, que inicialmente no
dispone de conocimiento sobre el cuidado de personas y que esta a cargo de su familiar
dependiente. Es aquella persona del entorno familiar, que no recibe retribucion econémica

por la labor que desempefia y que reside en su gran mayoria en el mismo domicilio, estando



siempre disponible para cubrir las demandas y necesidades de su familiar (Feldberg et al.,
2011).

La literatura ha mostrado que, en el cuidado de personas con demencia, las tareas de
cuidado las realiza mayoritariamente un miembro del sistema familiar. EI familiar acaba
asumiendo el rol de cuidador principal y esta responsabilidad recae principalmente sobre una
mujer (hija o esposa de la persona que padece la demencia) (Losada et al., 2020).

De hecho, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO,1995), en un
estudio sobre una muestra de 1702 cuidadores espafioles, se observa que el perfil del cuidador
es mayoritariamente mujer (83,95%) con una edad media de 56 afios, ama de casa (60%) o
trabajadora fuera de casa (22%). Respecto al lugar de convivencia, las personas cuidadas
suelen vivir en su propia casa, aunque el 22% vive en casa de su cuidador.

Ademas, los cuidadores principales suelen entregar gran niamero de horas al cuidado
de su familiar, lo que les lleva a reducir el tiempo dedicado a cubrir sus propias necesidades
dejando de lado su tiempo de ocio, descanso y cuidado, pues esta tarea se suele llevar acabo
sin apenas formacién o conocimiento sobre el cuidado, y con escasas ayudas y recursos. Por
ello, el cuidado familiar de personas con demencia puede generar un impacto negativo en el
cuidador y producir sentimientos de estrés y sobrecarga que derivan en problemas de salud
fisica y mental y consecuencias en el bienestar psicol6gico de la persona cuidadora (Losada-
Baltar et al., 2017; Losada et al., 2020).

Se ha llegado a identificar a través de estudios, problemas como sobrecarga,
depresion, ansiedad, dificultades para dormir, aislamiento y soledad, estrés y reduccion en la
calidad de vida de la persona que cuida (Garcia- Castro, 2021).

Ademas, los estudios de Schulz y Martire (2004) y el de Vilajoana (2017) destacaron
que la edad del cuidador y el tiempo de cuidado son factores criticos que deben ser

considerados al proporcionar cuidados paliativos a personas con demencia. En particular, los



autores encontraron que los cuidadores mas jovenes y aquellos que pasaban mas tiempo
cuidando, tenian mayores niveles de depresion, culpa y duelo anticipado. Estos hallazgos son
consistentes con los resultados del estudio de Gen et al. (2018), que encontraron que la edad
del cuidador y la duracion de cuidado estaban relacionados con mayores niveles de depresién,
de forma que a menor edad del cuidador y cuanto mas tiempo lleve brindando atencion y
cuidado, mayor es la probabilidad de que experimente sintomas depresivos.

Depresion en cuidadores familiares de personas con demencia

Las consecuencias negativas del cuidado han sido estudiadas a lo largo del tiempo,
haciendo énfasis en la sintomatologia depresiva y ansiosa, asi como en el fendmeno de
sobrecarga (Losada et al., 2020).

Los criterios diagnosticos del trastorno depresivo mayor segun el DSM-5, indican que
se trata de un estado de animo deprimido la mayor parte del dia, casi todos los dias, en la que
hay una disminucion importante del interés o el placer por todas o casi todas las actividades
la mayor parte del dia, casi todos los dias.

Igualmente hay una pérdida importante de peso sin hacer dieta 0 aumento de peso;
insomnio o hipersomnia casi todos los dias; agitacion o retraso psicomotor; fatiga o pérdida
de energia; sentimiento de inutilidad o culpabilidad excesiva o inapropiada; disminucion de la
capacidad para pensar o concentrarse, 0 para tomar decisiones y pensamientos de muerte
recurrentes (American Psychiatric Association, 2014).

La mayoria de las investigaciones han mostrado que la depresion tiene una alta
prevalencia en los cuidadores. Covinsky et al. (2003), en una muestra de 5627 cuidadores de
pacientes con demencia, reportaron que el 32% de los individuos presentaba depresion
mientras que Mahoney et al. (2005) hallaron que el 10,5% de una muestra total de 153
cuidadores de personas con Alzheimer, tenian depresion. Esta prevalencia de depresion es

aun mayor si son cuidadoras y, si el cuidador es conyuge de la persona con demencia



(Barrera-Caballero et al., 2021). En un reciente metaanalisis realizado por Collins y Kishita
(2019), se mostro que el 31,24% de los cuidadores de personas con demencia presentaban
sintomatologia depresiva, es decir, 1 de cada 3 cuidadores sufre depresion.

Por otra parte, se ha comprobado la existencia de la relacion entre la sintomatologia
depresiva y la culpa en diversos estudios como en el realizado por Losada, et al. (2018) en el
que analizaron el papel de la ambivalencia emocional y la culpa como explicacion de la
sintomatologia depresiva en los cuidadores, y encontraron que la ambivalencia y culpa
influian en la depresion cuando la personas con demencia presentan conductas disruptivas,
sugiriendo que la presencia de sintomas relacionados con la depresion podria estar mediada
por ambas variables.

De esta forma, cuando la persona cuidada presenta comportamientos disruptivos de
manera frecuente, es facil que en el cuidador surjan sentimientos y pensamientos de rabia,
odio, deseo de que “esto se acabe pronto”, etc. Esto genera un conflicto interno en el cuidador
ya que hay una ambivalencia entre estas emociones negativas junto a las de carifio y amor
hacia el familiar. A su vez, estos pensamientos desagradables generan emociones y
pensamientos de culpa, relaciondndose con una mayor sintomatologia depresiva (Losada et
al., 2018).

Culpa en el cuidado

La culpa se entiende como aquel sentimiento doloroso y negativo hacia uno mismo,
que causa malestar y que va acompafiado por la creencia de no estar a la altura de las propias
obligaciones y/o expectativas o por haber violado los propios valores. En el caso de los
cuidadores, la culpa es un sentimiento de insuficiencia frente al cuidado que proporciona a su

familiar (Spillers et al., 2008).



10

Se puede diferenciar entre culpa adaptativa, que es aquella que moviliza y lleva al
cambio, y culpa desadaptativa o patoldgica, es decir, aquella que bloquea a la persona 'y le
lleva a la rumiacion y evitacion de determinadas conductas adaptativas (Losada et al., 2020).

Losada et al. (2010) crearon el Cuestionario de Culpa del Cuidador (CGQ) en el que
se obtuvieron cinco factores que componen la culpa en cuidadores: culpa por comportarse de
forma inadecuada con el familiar; por no estar a la altura del cuidado; por autocuidarse; por
descuidar a otros familiares; y por experimentar emociones negativas hacia otras personas. Al
realizar este cuestionario, se encontraron asociaciones significativas entre puntuaciones altas
en sentimientos de culpa, y puntuaciones altas en sintomatologia depresiva, ansiedad y
problemas de conducta y una disminucion en ocio y apoyo social.

Ademas, encontraron que las mujeres cuidadoras, concretamente las hijas, tienden a
tener mayores niveles de culpa por descuidar a otros familiares y por tener sentimientos
negativos hacia otras personas.

Esto también se vio en un estudio realizado por Moreno et al. (2014), en el que
especialmente en las hijas cuidadoras se observaba la culpa como predictora de depresion y
una disminucion en la realizacion de actividades de ocio. Una de las explicaciones es la
posibilidad de la incompatibilidad de roles en hijas (cuidar de su ser querido y dedicar tiempo
a su familia, trabajo, etc), que podria asociarse a mayores niveles de culpa (Losada et al.,
2020).

Segun Coscujuela (2020), la ambivalencia emocional es un factor crucial en el duelo
relacionado con la demencia. Como se ha mencionado anteriormente, se ha visto relacion
entre la ambivalencia y culpa y la depresion. Los cuidadores experimentan un conflicto
interno entre la tristeza por el declive del enfermo y la ira por las pérdidas en sus propias
vidas. Esta lucha interna puede llevar a fantasias sobre la muerte del paciente, a menudo

motivadas por el deseo de aliviar su sufrimiento. Sin embargo, estas fantasias también pueden
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ser causadas por las multiples pérdidas que los cuidadores experimentan al cuidar a su ser
querido. Después de la rabia, la culpa es un sentimiento comun para aquellos que tienen estos
pensamientos, lo que puede aumentar el riesgo de un duelo complicado (Barreto, Yiy Soler,
2008). Ademas, se ha relacionado puntuaciones altas en sentimiento de culpa con depresion,
ansiedad, carga y estrés (Cavazos, 2018).

Duelo anticipado

Segun la Real Academia Espafiola (RAE) duelo significa dolor, lastima, afliccién o
sentimiento. Otra definicion un poco mas extensa y completa es la de Alba Payas, segun la
cual: “El duelo es la respuesta natural a la pérdida de cualquier persona, cosa o valor con la
que se ha construido un vinculo afectivo, y como tal, se trata de un proceso natural y humano
y no de una enfermedad” (Puigarnau, 2010).

Segun Salazar (2020), el término duelo anticipado, es empleado por primera vez por
Erich Lindemann (1944) que sugiere que se da cuando las reacciones propias del duelo
aparecen antes de que la pérdida por la muerte o separacion del ser amado se hubiera
consumado. La reaccidn caracteristica de este proceso es la depresion, preocupacion por la
persona, repaso de las posibles formas en la que persona podia morir y la anticipacion de
reajustes necesarios una vez consumada la pérdida.

En el caso de la demencia, las relaciones se caracterizan por una ambivalencia entre el
dolor relacionado con el declive de la persona con demencia y el enfado por las pérdidas en el
cuidador ya que se trata de una pérdida que no es definitiva y requiere una dedicacién
prolongada y elevada (Pérez- Gonzéalez et al., 2021).

Desde que el familiar o persona amada recibe su diagndstico de demencia hasta que
fallece, el familiar atraviesa varios procesos de duelo ya que sufre varias pérdidas, siendo la
primera la pérdida la de las capacidades del enfermo, caracterizado por un cambio en el modo

de relacionarse produciendo una sensacion de ausencia de éste.
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La siguiente pérdida se da cuando los familiares institucionalizan a su ser querido, lo
que supone cambios de roles en el cuidador y persona cuidada, por ejemplo, que los hijos
asuman un rol mas directivo hacia su progenitor con demencia, lo que puede provocar
sentimientos de culpa en los cuidadores. Ademas, tras el ingreso, surgen sentimientos de
incertidumbre, frustracion, tristeza y ambivalencia entre alivio y culpa.

La ultima perdida que se produce es la pérdida por la muerte del ser querido. En este
momento comienza el duelo real, asociado a la pérdida fisica y separacion definitiva del
familiar (Salazar, 2020).

Por otra parte, Large y Slinger (2015), encontraron estudios donde se ha visto una
posible relacion entre el tiempo de cuidado y el duelo de los cuidadores de personas con
demencia. Segun estos estudios, los cuidadores que han estado proporcionando cuidados
durante un largo periodo de tiempo pueden experimentar un duelo mas intenso y prolongado.
Esto podria deberse, en parte, al desgaste emocional y fisico que experimentan los cuidadores
a lo largo del tiempo, asi como a la pérdida gradual de la relacion con el ser querido a medida
que la enfermedad progresa.

Algunas manifestaciones propias del duelo anticipado coinciden con el duelo normal
como el sentimiento de tristeza; alivio; ansiedad; soledad; enfado y culpa, entre otros.
Ademas, es frecuente encontrar el sentimiento de culpa en la depresion, y cuando aparece en
el duelo, suele ser por el pensamiento de no haber hecho lo suficiente por el familiar antes de
morir (De la Luz, 2013; Fl6rez, 2002). Igualmente, el duelo anticipado ha sido sefialado por
algunos autores como factor de riesgo por poder desencadenar trastornos ansiosos,
depresivos, relacionados con el estrés y duelo complicado, aunque no existe una evidencia

clara de ello (Gatto, 2006 citado en Calabuig et al., 2021).
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Por ello, se propone como objetivo principal del estudio, analizar la asociacién de los
sentimientos de duelo anticipado con los sentimientos de depresion y culpa en una muestra de
cuidadores familiares de personas con demencia de la Comunidad de Madrid.

Objetivos

El objetivo principal de este estudio es analizar la asociacién de los sentimientos de
duelo anticipado y los sentimientos de culpabilidad con los sintomas de depresion
experimentados por los cuidadores familiares de personas con demencia.

Objetivos secundarios

Analizar la posible existencia de relaciones entre las variables objetivo (depresion,
culpa y duelo anticipado) y otras variables relevantes que no hayan sido consideradas
previamente en el estudio.

A partir del objetivo expuesto planteamos las siguientes hipétesis:

Hipdtesis 1: las horas de cuidado influyen en los niveles de culpa, depresién y duelo
anticipado en los cuidadores, de tal modo que, a mayor tiempo cuidando, experimentaran
mayores niveles de duelo anticipado, culpa y depresion.

Hipdtesis 2: la edad del cuidador influye en los niveles de culpa, depresion y duelo
anticipado en los cuidadores, de forma que, a menor edad del cuidador, mayores niveles de
duelo anticipado, culpa y depresion presentaran.

Hipdtesis 3: Los niveles de culpa y duelo anticipado explicaran un porcentaje
significativo de la variable depresion en los cuidadores de familiares con demencia.

Disefio Metodoldgico
Disefo

Estudio con disefio correlacional transversal. El protocolo del estudio fue aprobado

con fecha del 6 de junio de 2022 por el Comité de Etica de la Universidad Complutense de

Madrid.
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Participantes

Los participantes fueron seleccionados a través de un centro de Servicios Sociales de
la Comunidad de Madrid, el centro de Servicios Sociales José Villarreal. Los participantes
incluidos en la muestra debian: 1) identificarse como el cuidador principal de un familiar
diagnosticado de demencia; 2) llevar al menos 6 meses realizando esta tarea; y 3) ser mayor
de edad.

Las caracteristicas sociodemograficas de los participantes se muestran en la Tabla 1.
La muestra estd formada por 30 cuidadores informales principales de personas diagnosticadas
de demencia, de los cuales 8 son hombres y 22 son mujeres, con un rango de edad desde los
43 alos 91 afios (M =69, DT = 13.799).

Respecto a la relacién de parentesco con el familiar al que prestan cuidados, el 30%
son familiares que cuidan de sus madres con algun tipo de demencia y otro 30% cuidan de su
pareja. En cuanto al tiempo que llevan cuidando a su familiar y las horas que dedican de
cuidado al dia, llevan una media de 75,4 meses (DT=52,976) y 7,63 horas (DT= 6,094) al dia
respectivamente, siendo el 70% de los cuidadores los que conviven con el familiar al que
cuidan.

Referente al nivel de estudios, el 13,3% de los participantes tienen Doctorado/Master,
el 36,7% estudios universitarios, el 30% cuentan con el Bachillerato, mientras que el 13,3%
tienen estudios secundarios, y el 3,3% estudios primarios o sin estudios. Con respecto a la
situacion laboral, el 26,7% trabajan de forma remunerada fuera de casa y el 73,3% no.

En cuanto a la enfermedad de la persona cuidada, el 40% presentan un diagnostico de
Alzheimer, un 36,7% de deterioro cognitivo leve y un 23,3% otro tipo de demencia. El rango

de edad de este grupo de personas va desde los 62 a los 98 afios (M = 83.87, DT = 7.065).



Tabla 1

Datos sociodemograficos de la muestra

Caracteristicas N (30) % M DT
Género Hombre 8 26,7
Mujer 22 73,3
69,00 13,799
Edad cuidador
Esposo 9 30
Esposa 4 13,3
Padre 3 10,0
Relacion  de
Madre 9 30,0
parentesco
Suegra 1 3,3
Otro familiar
(hermano) 4 13,3
Tiempo que
Ilevan 75,40 52,976
cuidando
Ninguno 1 3,3
Educacion 1 3,3
Nivel de primaria
estudios Educacion 4 13,3
secundaria
Bachillerato 9 30,0



Estudios

universitarios

Doctorado/Master

Situacion Trabaja
laboral No trabaja
Edad persona
cuidada

Alzheimer
Tipo de Deterioro
demencia cognitivo leve

Otra demencia

4

22

12

11

7

36,7

13,3

88

40

36,7

23,3

16

83,87 7,0651

Variables e Instrumentos

En cada entrevista se ha aplicado un protocolo disefiado previamente especifico para

la investigacion. El protocolo estd compuesto por una hoja en la que se recogen los datos

sociodemograficos y una bateria de pruebas formada por instrumentos que se relatan a

continuacién, con el adecuado proceso de traduccién y traduccidon inversa si procede y

verificacion de la consistencia interna.

Hoja de Datos Sociodemogréaficos

La informacion relacionada con variables sociodemograficas fue recolectada

utilizando una encuesta disefiada ad hoc que se encuentra al principio de cada protocolo. Esta

encuesta incluyé preguntas sobre edad, genero, nivel educativo y estado laboral, estructura
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familiar, estado civil, relacidn con el familiar con demencia, diagnoéstico, caracteristicas
especificas de la experiencia de cuidado y posibles consecuencias resultantes de la misma.
Esta informacidn se recopil6 debido a las correlaciones significativas previamente
encontradas en la literatura entre estas variables y la experiencia de cuidado de un familiar
con deterioro cognitivo (Bazo, 1998; Peinado y Garcés, 1998).
Sintomatologia Depresiva

Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemiol6gicos (CES-DE; Radloff,
1997): Es una escala que evalta la sintomatologia depresiva (por ejemplo, “no tenia ganas de
nada”) en los ultimos siete dias (semana anterior). En este estudio es utilizo la escala
abreviada CES-D 10, desarrollada a partir de la version original incluyendo Unicamente 10
items que miden principalmente sintomas afectivos. El formato es tipo Likert, cuyas
puntuaciones flucttan entre 0 (rara vez o ninguna vez/ menos de 1 dia) y 3 (la mayoria o todo
el tiempo/ 5-7 dias). Se considera que las puntuaciones de 0 a 9 indican ausencia de
depresion, las puntuaciones de 10 a 14 indican sintomas leves de depresion, las puntuaciones
de 15 a 21 indican depresion moderada, y las puntuaciones de 22 a 30 indican depresion
grave. La consistencia interna (alfa de Cronbach) de esta escala fue de .82. (Gonzélez et. al,
2017).
Culpa

Cuestionario de culpa del cuidador (CGQ); Losada, Marquez-Gonzélez, Pefiacoba y
Romero-Moreno, 2010). Es un instrumento que evalla los sentimientos de culpa de los
cuidadores informales. Es un instrumento autoadministrado, formado por 22 items con un
formato tipo Likert, cuyas puntuaciones oscilan entre 0 (nunca) y 4 (casi siempre). Los items
del cuestionario evaltan diferentes aspectos de la culpa como la culpa por tener sentimientos,
emociones 0 actos negativos hacia su familiar, por no afrontar los retos del cuidado, por el

autocuidado, por participar en actividades distintas al cuidado de su familiar y por
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experimentar emociones negativas hacia otras personas (por ejemplo, "me he sentido mal por
dejar a mi familiar al cuidado de otra persona mientras yo me divertia™). Tiene una
consistencia interna de .88. Para esta investigacion Gnicamente se incluyeron 17 items, los
correspondientes a los factores 1, 2 y 3 con el fin de acortar el protocolo.

Duelo Anticipado

La version espafiola abreviada de la escala Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory
(MMCGI; Alvelo, Cancio-Gonzalez y Collazo, 2018) mide la experiencia de duelo de los
familiares que son cuidadores de personas con demencia. Ofrece informacion sobre tres
factores: carga de sacrificio personal, sentimiento de tristeza y nostalgia, preocupacion y
aislamiento (por ejemplo, “estoy estancado(a) en este mundo de los cuidadores y no hay nada
que pueda hacer al respecto”), asi como una puntuacion de duelo total. El instrumento esta
formado por 18 items de tipo Likert con una consistencia interna de 0,91. (Alvelo et al.,
2018).

Procedimiento

Se contacto con el centro de Servicios Sociales José Villarreal de la Comunidad de
Madrid, y se les informo de los objetivos de la investigacion y su procedimiento. Una vez
aceptaron formar parte del estudio, desde el propio centro se invit6 a participar a los
cuidadores informales de las personas con el diagnostico de demencia. Todos los
participantes dieron su consentimiento informado para participar en el estudio.

A continuacion, se realizaron entrevistas individuales presenciales, con una duracion
aproximada de 45 minutos, llevadas a cabo por dos psicologas entrenadas en el protocolo de
evaluacion.

Analisis de datos
El andlisis estadistico de los datos se ha realizado mediante el paquete estadistico

IBM SPSS Statistics version 29 (Statistical Package for the Social Sciences). Se calcularon
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los estudios descriptivos de las variables objeto de estudio (media y desviacion estandar).
Para determinar el grado de asociacion entre las variables del estudio se utilizo Correlacién
de Pearson. Por Gltimo, se realiz6 un analisis de regresion lineal jerarquica para evaluar el
valor explicativo de las variables de duelo y culpa sobre los niveles de depresion. Con la
variable de depresién como variable dependiente, se incluyeron en un primer paso las
variables sociodemograficas de sexo y edad del cuidador, como segundo paso se incluyo la
culpa y por altimo los niveles de duelo anticipado.

Resultados
Tabla 2

Medias y desviaciones estandar de las variables objetivo

Media Desviacion Estandar
Depresion 11,13 6,30
Culpa 17,16 12,87
Duelo Anticipado 56,48 15,77

En la Tabla 2 se reflejan las puntuaciones de las medias obtenidas de las variables de
estudio. Para las variables de depresién, culpa y duelo anticipado en cuidadores de familiares
con demencia, se obtuvieron los siguientes resultados:

En sintomatologia depresiva, se obtuvo una media (M) de 11,13 con una desviacion
estandar (DV) de 6,30, lo que indica sintomas leves de depresion La media (M) de la variable
de culpa fue de 17,16 con una desviacion estandar (DV) de 12,87, mientras que la media (M)
de la variable de duelo anticipado fue de 56,48, con una desviacion estandar (DV) de 15,77,

que sugiere alta intensidad en la experiencia de duelo.



Tabla 3

Correlaciones: R de Pearson

20

Sexo Tiempo Edad Horas  Culpa Depresion Duelo
cuidando de
cuidado

Sexo 1 -,33 -,35 ,04 24 34 ,35
Tiempo - ,32 ,08 -,17 -,25 -,36
cuidando
Edad - 28 -,20 -, 46** -,29
Horas de - ATF* ,16 41*
cuidado
Culpa - A9** A1*
Depresion - ,65**
Duelo -

Nota. **. La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

*, La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

Respecto a los sentimientos de culpa, existe una correlacion positiva (,47) y

significativa (p < 0,01) con las horas de cuidado.

De acuerdo con la escala de depresion CES-D 10, se aprecian correlaciones negativas

y positivas entre los sintomas de depresion y edad (-,46) y los sintomas de depresion y culpa

(.49) siendo ambas estadisticamente significativas (p < 0,01).

En cuanto al duelo anticipado, se revelan correlaciones positivas estadisticamente

significativas (p < 0,05) entre las horas de cuidado y el duelo anticipado (,41) y entre éste y
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los niveles de culpa (,41). Igualmente existe una correlacion positiva y estadisticamente
significativa (p < 0,01) entre la sintomatologia depresiva y de duelo anticipado (,65) (Tabla
3).

Tabla 4

Regresion lineal jerarquica

Pasos del modelo Variables BETA SIG

1
Edad -,37 <,05
Sexo 25 17

2 Edad -,33 ,06
Sexo 17 ,32
Culpa ,36 ,04

3 Edad -,27 ,09
Sexo ,07 ,63
Culpa 21 ,18
Duelo 46 ,007

Nota. Variable dependiente: Depresion

En la Tabla 4 se plasman las regresiones lineales donde se observa que en el modelo 1
la variable de edad se asocié de manera estadisticamente significativa con los niveles de
depresion (b=-,17; p <,05), en concreto, menor edad se asocié con mayores puntuaciones de
depresion. En el segundo paso, la culpa mostré una asociacion estadisticamente significativa
(b=,17; p=,04) con la depresion. Mayores niveles de culpa se asociaron con mayores niveles

de sintomatologia depresiva. Respecto al Gltimo paso, la Unica variable que mostré una
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asociacion estadisticamente significativa con la depresién fue el duelo anticipado (b=,18; p=
,007), mayores niveles de este constructo se asociaron con mayor depresién. La culpay la
edad que antes resultaron estar relacionadas de manera significativa con la sintomatologia
depresiva ya no resultaron ser significativas al introducir la variable duelo en el modelo de
regresion. Este ultimo modelo resulto ser significativo (Fu) = 7.376, p <,005). Ademas,
explicé un 48% de la varianza de la variable de depresion (R? = ,48).

Discusion

El objetivo principal de la presente investigacion es analizar la asociacion de los
sentimientos de duelo anticipado con los sentimientos de depresion y culpa en los cuidadores
familiares de personas con demencia.

Los resultados obtenidos en este estudio muestran que los cuidadores familiares de
personas con demencia presentan niveles significativos de depresion y de culpa y altos
niveles de duelo anticipado. Estos hallazgos son consistentes con la literatura previa que ha
documentado la alta prevalencia de problemas de salud mental en los cuidadores informales
(Garcia- Castro, 2021; Losada-Baltar et al., 2017; Losada et al., 2020: Pérez- Gonzélez et al.,
2021).

En el presente estudio, en linea con otras investigaciones, se ha encontrado una
correlacion positiva y significativa entre los niveles de culpa y duelo anticipado, lo que indica
que cuanto mayores son los sentimientos de culpa de los cuidadores, mayor es su nivel de

duelo anticipado (Barreto, Yiy Soler, 2008; Coscujuela, 2020).

También se ha hallado una correlacion positiva y significativa entre la sintomatologia
depresiva y el nivel de duelo anticipado, de forma que cuanto mayores son los sintomas de
depresion en los cuidadores, mayor es su nivel de duelo anticipado. Este resultado es
consistente con estudios previos que demuestran que la depresion es un factor de riesgo para

el desarrollo de duelo anticipado en los cuidadores (De la Luz, 2013; Fl6rez, 2002: Gatto,
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2006). Por otro lado, la asociacion de un mayor numero de horas de cuidado con mayor duelo
anticipado apoya la evidencia anterior que sugiere que el cuidado prolongado y la sobrecarga
de cuidados pueden contribuir al desarrollo del duelo anticipado en los cuidadores. Por lo
tanto, estos resultados se suman a la creciente literatura sobre los efectos psicoldgicos del
cuidado en familiares de personas con demencia (Large y Slinger, 2015).

Respecto a la relacién entre la depresion y culpa, en este estudio se ha observado que,
cuanto mayor son los niveles de culpa en el cuidador, mayor es la sintomatologia depresiva.
Resultados que coinciden con estudios previos que afirman que encontraron que la
ambivalencia y culpa influian en la depresion (Losada, et al., 2018; Moreno et al. 2014),
relacionando también puntuaciones altas en sentimiento de culpa con depresion, ansiedad,
carga y estrés (Cavazos, 2018).

Ademas, se han obtenido resultados coherentes con la literatura sobre cuidadores en
general. En particular, se encontrd una correlacion positiva y significativa entre las horas de
cuidado y los niveles de culpa (primera hipétesis), lo que sugiere que cuanto mas tiempo se
dedica al cuidado de un familiar con demencia, mayor puede ser el sentimiento de culpa
experimentado por el cuidador. Estos resultados son consistentes con estudios previos que
han mostrado una relacion entre la carga de cuidado y la experiencia de sentimientos de culpa
en los familiares cuidadores de personas con demencia (Vilajoana, 2017; Schulz y Martire,
2004).

Los resultados obtenidos también apoyan la segunda hipotesis: “a menor edad del
cuidador, mayores niveles de duelo anticipado, culpa y depresion presentaran”. En el presente
trabajo, se encontraron correlaciones significativas y negativas entre los sintomas de
depresion y la edad del cuidador, de modo que los cuidadores mas jovenes pueden estar en
mayor riesgo de desarrollar sintomas depresivos. La literatura nos indica que, efectivamente,

es mas frecuente encontrar sintomatologia depresiva entre los cuidadores mas jovenes
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(Covinsky et al., 2003). Sin embargo, la edad del cuidador no parece influir en la aparicion de
los sintomas de duelo anticipado, lo que coincide con estudios anteriores realizados por
Pérez- Gonzélez et al. (2021).

En relacion con la ultima hipotesis “los niveles de culpa y duelo anticipado explicaran
un porcentaje significativo de la variable depresion en los cuidadores de familiares con
demencia”, s6lo podemos confirmarla de manera parcial. Los resultados sugieren que la culpa
es una variable asociada con la depresion, sin embargo, cuando se incluye el duelo en los
modelos explicativos su efecto se disipa y s6lo el duelo explica un porcentaje de varianza
significativa de los sentimientos de depresion.

Una posible explicacion de por qué la culpa ya no resulta significativa después de
incluir el duelo anticipado en el modelo de regresion, es que el duelo anticipado podria estar
influyendo en los niveles de culpa que sienten los cuidadores, de modo que, el duelo
anticipado podria estar actuando como mecanismo a través del cual la culpa influye en los
niveles de depresion del cuidador.

Deben tenerse en cuenta varias limitaciones del presente estudio. El pequefio tamafio
de la muestra introduce limitaciones potenciales en la generalizacion a la poblacion de
cuidadores familiares de personas con demencias. Otra limitacion de este estudio es que se
utilizé una version acortada del Cuestionario de culpa del cuidador (CGQ), que solo incluye 3
de los 5 factores originales. Esto podria haber afectado la validez de constructo y la validez
de contenido del instrumento, lo que limita la capacidad del estudio para medir de manera
precisa y completa la experiencia de culpa de los cuidadores familiares de personas con
demencia. Ademas, al ser un disefio correlacional transversal, no se pueden establecer
relaciones causales entre las variables estudiadas y no se puede determinar la direccion de la
relacion. Por lo tanto, se requiere mas investigacion longitudinal para comprender mejor la

naturaleza y la direccion de estas relaciones.
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A pesar de estas limitaciones, los resultados obtenidos en este estudio contribuyen
significativamente al conocimiento clinico sobre los cuidadores familiares de personas con
demencia, proporcionando una comprensién mas profunda de los factores asociados a la
salud mental y el bienestar de los cuidadores. Estas contribuciones son relevantes tanto desde
una perspectiva clinica como desde un punto de vista de investigacién, ya que los resultados
sugieren implicaciones practicas importantes para el disefio de intervenciones destinadas a
mejorar la calidad de vida de los cuidadores y su capacidad para prestar cuidados de calidad a
las personas con demencia.

En conjunto, estos resultados subrayan la relevancia de abordar la carga emocional
que experimentan los cuidadores familiares de personas con demencia, sefialando la
necesidad de implementar intervenciones enfocadas en disminuir el duelo anticipado en este
grupo de poblacion. Para ello, se propone la realizacion de intervenciones psicoterapéuticas
cognitivo-conductuales y la terapia de aceptacion y compromiso (ACT), ya que pueden ser
eficaces para reducir los sintomas del duelo anticipado centrdndose en la validacion del
cuidador, de sus emociones, pensamientos y sensaciones (Lépez y Crespo, 2007; Losada et
al., 2015).

Conclusiones

La presente investigacion ha explorado la relacion entre los sentimientos de duelo
anticipado, depresion y culpa en los cuidadores familiares de personas con demencia.

Los resultados de regresion mostraron que, el tnico factor explicativo asociado con la
depresion ajustando por edad, sexo y culpa fue el duelo anticipado.

Por ello, probablemente el abordaje del duelo anticipado sea crucial para reducir la
sintomatologia depresiva en los cuidadores, reduciendo su malestar y consiguiendo una

mayor comprension y calidad de vida.
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