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RESUMEN

El presente Trabajo de Fin de Grado pretende relacionar la sobrecarga del cuidador y el
afrontamiento del duelo en familiares de personas con Alzheimer. A medida que avanza la
enfermedad, la persona afectada requiere un nivel creciente de cuidados, lo que lleva a los
familiares a asumir el rol de cuidadores, generando altos niveles de sobrecarga emocional. En
esta linea, a través de un cuestionario aplicado a una muestra de 28 personas, utilizando el Test
de Zarit y el Test MM-CGI-SF, se indaga a través de una serie de items en conocer la realidad
que enfrentan los familiares cuidadores de personas con Alzheimer. Tras el analisis de datos, se
concluye que las mujeres presentan mayores niveles de sobrecarga y duelo anticipado,
especialmente debido a la atribucion social del cuidado y su mayor implicacién emocional. Se
concluye que ambos factores se encuentran estrechamente relacionados y requieren de atencion
conjunta e integral desde &mbitos transformadores como la Educacion Social -con perspectiva
de género, apoyo emocional y acciéon comunitaria- con el fin de mejorar el bienestar de los

cuidadores y transformar el modelo tradicional de cuidados.

Palabras clave: Alzheimer, duelo anticipado, sobrecarga, dependencia, familiares, Educacion

Social.

ABSTRACT

This Final Degree Project aims to explore the relationship between caregiver burden and
anticipatory grief in family members of individuals with Alzheimer's disease. As the disease
progresses, the affected person requires increasing levels of care, leading family members to
take on the role of caregivers, often resulting in high levels of emotional burden. In this context,
a questionnaire was administered to a sample of 28 participants, using the Zarit Test and the
MM-CGI-SF scale, in order to understand the experiences faced by family caregivers of people
with Alzheimer’s. Data analysis reveals that women report higher levels of caregiver burden
and anticipatory grief, particularly due to the social attribution of caregiving responsibilities
and their deeper emotional involvement. The findings suggest that these two factors are closely
interconnected and demand a joint, holistic approach from transformative fields such as Social
Education—incorporating a gender perspective, emotional support, and community action—to

improve caregivers’ well-being and to help transform the traditional caregiving model.

Keywords: Alzheimer's, anticipatory grief, overload, dependency, family, Social Education.
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1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

La Alzheimer es el tipo de demencia mas prevalente en la sociedad espafiola. El estudio de esta
enfermedad es fundamental para su prevencion y tratamiento, pero no debe olvidarse el papel
de las familias que acompaiian a las personas afectadas durante el proceso. Frecuentemente, los
familiares asumen el rol de cuidadores, lo que puede suponer una alteracion significativa en su
estilo de vida, rutinas, habitos y bienestar emocional. Esta responsabilidad puede generar una
importante sobrecarga, especialmente cuando los cuidadores no tienen los conocimientos de
atencion necesarios ni los recursos para desempenar esta labor. Ademas, a todo esto, se suma el
duelo anticipado que experimentan muchos familiares como respuesta emocional a la pérdida

progresiva de la persona, que puede conllevar un fuerte impacto psicologico.

A lo referente en este aspecto, la reciente noticia publicada por la Cadena Ser (2025), sefiala
ante la denuncia de la Confederacion Espainola de Alzheimer, que el trabajo no remunerado de
las cuidadoras familiares representa un valor equivalente al 3 % del PIB nacional. Esta cifra
evidencia no solo la importancia econémica de los cuidados informales, sino también la
invisibilidad social de quienes los realizan, en su mayoria mujeres. El impacto fisico, emocional
y financiero que experimentan estos cuidadores refuerza la necesidad de generar conocimiento
e intervencion en este ambito, asi como replantear el modelo actual de cuidados desde un

enfoque mas justo, comunitario y con perspectiva de género.

Sin embargo, la literatura cientifica suele abordar la sobrecarga del cuidador y el duelo
anticipado como fendmenos separados, pero en extrafia ocasion se analizan de forma
relacionada y conjunta. Por ello, el presente Trabajo de Fin de Grado busca explorar y conocer
la realidad que enfrentan los familiares cuidadores de personas con demencia tipo Alzheimer.
Mediante un estudio con enfoque mixto (cualitativo y cuantitativo) se pretende determinar y
exponer en qué medida los cuidadores sufren sobrecarga y experimentan duelo anticipado, asi

como estos dos aspectos se relacionan.

Para finalizar, se tratard de demostrar la pertinencia de la Educacion Social como herramienta
intrinseca en este contexto, al tratarse de un &mbito profesional de gran relevancia y servicio en
casos de vulnerabilidad y acompafiamiento social. Su forma de intervencion es transformadora
y busca incentivar la autonomia y desarrollo integral de las personas con el fin de que alcancen
su empoderamiento. Asimismo, esta disciplina facilita el analisis critico del sesgo de género
que atraviesa el modelo tradicional de cuidados, permitiendo identificar las desigualdades

estructurales que afectan principalmente a las mujeres en este tipo de casos.
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2. FUNDAMENTACION TEORICA

A lo largo de la historia, la medicina ha sido una pieza fundamental para la evoluciéon humana
y la busqueda de una salud plena. En este campo, se han hecho muchos avances en diferentes
enfermedades, creando tratamientos y fomentando que las personas puedan vivir durante mas
tiempo y en mejores condiciones. No obstante, los avances neurologicos en el estudio de
enfermedades neurodegenerativas han sido limitados, en gran parte por su complejidad y escaso
conocimiento. Esto se debe en gran medida a que se trata de un campo relativamente reciente,
ya que, en el pasado, la esperanza de vida era mucho mas baja, lo que impedia a muchas
personas alcanzar edades en las que este tipo de enfermedades aumentan su prevalencia
(Robles, 2010). La generalizacion de la supervivencia hasta edades avanzadas ha transformado
la pirdmide de poblacion, convirtiendo a la vejez en un determinante de transformacion social,

apareciendo en consecuencia nuevas demandas en atencion y cuidados (Pérez y Abellan, 2018).

2.1. Demencia y enfermedad de Alzheimer. Concepto y caracteristicas

Para poder comprender y analizar en qué consiste el Alzheimer, lo primero que debemos tener

en cuenta es que se trata de la tipologia mas comun de demencia.

En palabras de Castellanos et al. (2011), la demencia es “un sindrome caracterizado por la
aparicion de un deterioro intelectual, que afecta a multiples dominios cognitivos y tiene una
repercusion sobre la capacidad funcional del sujeto” (p. 39). Es decir, se trata de una pérdida
progresiva de funciones intelectuales debido a un proceso neurodegenerativo que afecta a
diferentes areas como la memoria, el razonamiento, la orientacion, asi como otras capacidades
cognitivas. En la actualidad la demencia constituye uno de los principales problemas de salud
publica, con una alta prevalencia en personas adultas y ancianas. Aunque no se cuenta con
tratamientos curativos efectivos, si se cuenta con terapias paliativas que permiten reducir la
sintomatologia. Por ello, la enfermedad y su evolucion natural conlleva una pérdida de
autonomia personal de forma progresiva, incrementando asi la sobrecarga de los cuidadores y

familiares (Altuna et al., 2025).

De manera especifica, el Alzheimer es un trastorno neurolégico que destruye las neuronas que
habitan en el cerebro, caracterizada por un deposito anormal de las proteinas “f Amiloide
relacionada con las Placas Amioloideas, una estructura ovoidea extracelular y la proteina Tau,
relacionada con el llamado cambio u ovillo neurofibrilar, con localizacion intraneuronal”
(Llibre et al., 2022, p. 2). Se trata de una enfermedad neurodegenerativa, lo que implica que

progresa de forma gradual y sus sintomas se intensifican con el tiempo. En las primeras etapas,

5



SOBRECARGA Y DUELO ANTICIPADO DE FAMILIARES DE PERSONAS CON DEMENCIA TIPO ALZHEIMER

los signos pueden confundirse con simples olvidos o despistes, pero a medida que avanza se

produce un deterioro significativo de las capacidades cognitivas.

La etiologia es desconocida (Suarez, 2023), pero en relacion a la aparicion de los sintomas se

clasifica en:
= Inicio precoz: antes de los 65 afios.
» Inicio tardio: después de los 65 aios.
A su vez, ambas se pueden clasificar en:
* Familiar: existen antecedentes familiares de Alzheimer.
» Esporadica: no existen antecedentes familiares de Alzheimer.

Segun la Asociacion Estadounidense de Psiquiatria (2013), los criterios diagndsticos del
Alzheimer se fundamentan en la evidencia de la variante genética que lo causa o, en caso de no
existir este elemento, la evidencia clara de la disminucion de la memoria, el aprendizaje y, por
lo menos, otra funcidn cognitiva, una disminucién paulatina de la cognicion y que no exista una

evidencia etiologica mixta.
Segun Romano et al. (2007), algunos de los sintomas, en funcion del estadio, son:
= [Estadio leve:
- Sintomas leves que se agravan con el tiempo
= Estadio medio:
- Falta de descanso nocturno
- Apraxia
- Alexia
- Astereognosia
- Agnosia auditiva
- Agrafia
- Hipertonia
- Desorientacion
- Marcha inestable

- Pérdida progresiva de la memoria
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- Comportamiento social inaceptable de manera gradual
- Menor capacidad de comprension
- Perseveracion
= [Estadio avanzado:
- Convulsiones (poco frecuente)
- Pérdida de peso
- Disminucion del apetito
- Bulimia
- Apraxia
- Agnosia visual
- Incontinencia intestinal o urinaria
- Parafasia
- Hipermetamorfosis
- Irritabilidad
- Desesperacion
- Postracion
- Estado comatoso
Los principales factores de riesgo para padecerla segin Suarez (2023) se dividen en:
* Modificables:
- Hipertension arterial.
- Diabetes.
- Obesidad.
- Tabaco.
- Alcohol.
* No modificables:

- Edad.
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- Antecedentes familiares.
- Alteraciones genéticas.

- Sexo.

- Origen étnico.

La genética como factor de riesgo también juega un papel importante, se estima que alrededor
de un 70% de los casos de Alzheimer tienen una base genética, aunque esta relacion es compleja
y aln no se conoce por completo. La enfermedad se encuentra estrechamente vinculada con los
factores ambientales y genéticos en los que el individuo se desarrolla. Por ello, el riesgo de
padecer Alzheimer no es nulo, nunca se reduce a un 0%, ya que puede verse influido por
factores como el genotipo del individuo, exposiciones a riesgos ambientales y efectos

modificables no especificos (Llibre et al., 2022).

Uno de los factores de riesgo genético mas estudiados para el desarrollo del Alzheimer es el
alelo APOEe4. El Alzheimer autosomico dominante familiar es una forma poco frecuente de la
enfermedad y suele manifestarse antes de los 65 afos, sin embargo, su incidencia varia en
funcion de caracteristicas individuales, presentando una menor prevalencia en individuos

mayores de 80 afios, varones y personas de origen étnico africano (Llibre et al, 2022).

En consecuencia, el diagnostico de la enfermedad de Alzheimer resulta complejo, ya que suele
requerir largos periodos de observacion para alcanzar un nivel de fiabilidad adecuado. Ademas,
el estigma social asociado a la enfermedad dificulta alin mas la atencion temprana. Actualmente
no existe una cura, el tratamiento se centra en ralentizar la progresion de la enfermedad,
gestionar problemas conductuales como la confusion y el nerviosismo, adaptar el entorno
doméstico a las nuevas necesidades, y brindar apoyo tanto a la persona afectada como a sus
familiares y cuidadores. Es decir, las intervenciones buscan promover y mejorar la calidad de
vida retrasando al maximo la aparicion y el agravamiento de los sintomas mediante fArmacos y

estrategias no farmacologicas (Porsteinsson et al, 2021).

En los ultimos afios, se han desarrollado dos nuevos farmacos, Lecanemab y Donanemab,
orientados a retrasar la progresion de los sintomas de Alzheimer. Estos medicamentos actiian
reduciendo la acumulacion significativa de beta-amiloide, principal proteina causante del
Alzheimer. Al reducirse esta acumulacion, se reduce el dafio neuronal y se ralentizan los
procesos degenerativos asociados (Ameen, 2024). Estos farmacos estan indicados para

personas con deterioro cognitivo leve o demencia leve. En 2024, la Agencia Europea del
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Medicamento (EMA) aprob6 la comercializacion del medicamento en Europa, suponiendo un

avance importante.

2.2. Datos estadisticos del Alzheimer

La Sociedad Espafiola de Neurologia (2020), calcula que existen aproximadamente unos
800.000 casos de Alzheimer en Espafia, concentrando el 60% de todos los casos de demencia,
aunque los datos de la Encuesta de Discapacidad del Instituto Nacional de Estadistica recogen
solamente 239.600 personas diagnosticadas. La afectacion de esta patologia es mucho mayor

en mujeres que en hombres y aumenta a partir de los 80 afios (Ver Figura 1).

FIGURA 1. PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE ALZHEIMER EN ESPANA POR GRUPO DE EDAD Y SEXO.
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Los datos del INE indican que existen aproximadamente 4,31 millones de personas con
discapacidad en Espana. Estimandose que el 5,55% de las personas con discapacidad hacen

referencia a las personas con Alzheimer.

Por otra parte, en 2020, la Estadistica de Defunciones recoge un total de 15.571 muertes por
patologia de Alzheimer en Espana. A su vez, como la prevalencia es mayor en mujeres, también
expresa una mayor mortalidad en relacion con los varones. Estas defunciones (Ver Figura 2)
representan el 3,15% de la mortalidad total en Espafia, obteniendo datos significativos a partir

de los 65 afios, siendo el mayor porcentaje de fallecimientos entre los 85 y los 89 afos.
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FIGURA 2. DEFUNCIONES POR ALZHEIMER EN ESPANA POR SEXO
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Estos porcentajes fueron mas bajos en el afio anterior, es decir, en 2019. Esto se debe a la
pandemia por COVID-19, que aumento las cifras de fallecidos, sobre todo en personas mayores.
Aun asi, no existe una variacion representativa de mortalidad por edades y numero de fallecidos

entre ambos aflos.

2.3. Dependencia, cuidado y sobrecarga
Para Esquivel et al. (2021), la dependencia se define como

el estado en el que una persona presenta una limitacién o imposibilidad para realizar actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria y requiere de la asistencia de un tercero para suplir

estos requerimientos, en general por periodos prolongados (p. 3).

En la misma linea, Salazar et al. (2020), identifican la dependencia de una persona cuando esta
necesita ayuda para llevar a cabo sus actividades basicas de la vida diaria. Esta responsabilidad
de cuidado suele ser asumida por un familiar, debido al vinculo afectivo y de cercania con la
persona dependiente. Usualmente, el cuidado no se limita tinicamente a las tareas fisicas, sino
que abarca aspectos como la organizacion, la cohesion familiar y la toma de decisiones. Esta
situacion tiene importantes implicaciones tanto para la persona dependiente como para el
familiar cuidador. De hecho, a mayor carga de cuidados, mayor es la probabilidad y el grado de

sobrecarga que experimenta el cuidador (Carretero et al, 2006).

Por ello, las personas cuidadoras deben velar por su propia salud, seguridad y bienestar durante

todo el proceso de acompafiamiento; requieren reconocimiento, agradecimiento, informacion
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adecuada y apoyo efectivo de los sistemas sanitarios y sociales disponibles, dado que las

necesidades de cada persona pueden variar considerablemente (Flores et al. 2021).

En muchas ocasiones el cambio de rol de familiar a cuidador puede ocurrir de forma progresiva
o de forma repentina e inesperada, tras esto, la persona cuidadora debe hacerse responsable de
muchas tareas que antes no estaban bajo su cuidado durante un tiempo indeterminado, que

puede durar desde unos dias o semanas hasta afios (Esquivel et al, 2021).

Siguiendo con Esquivel et al. (2021), en su estudio sobre la sobrecarga de los cuidadores, refleja
que no sienten vergiienza por el comportamiento del familiar, no se sienten molestos o
enfadados con el familiar dependiente, no sienten que este suceso les afecte a sus relaciones
personales, no sienten que les afecte a su salud, no quieren que su familiar sea cuidado por otras
personas y tienen claro qué deben hacer con su familiar. También hubo datos que no fueron tan
motivadores, tales como que tenian miedo por el futuro del familiar, se sienten responsables
directos de aquello que les ocurra a los familiares o que deberian haber invertido mas tiempo

en el cuidado.

Segun Caballero (1990), los procesos de demencia pueden afectar a la relacion con los
familiares del paciente, viéndose asi la probleméatica que genera en los familiares, con aspectos

como:

= Existe una falta de informacion en muchos aspectos, tales como el propio proceso, los

recursos a los que se puede acceder, ayudas estatales. ..

* Nivel de sobrecarga, miedo y angustia. Ademas, estos factores afectan negativamente a

la vida social personal de los familiares con su entorno.

= Sensacion de impotencia ante el vacio que produce el proceso en el cuidador o familiar
y ante sus propias necesidades que no siempre pueden verse satisfechas debido al tiempo

que debe invertir en los cuidados.

» Dificultades econdmicas, sociales y legales que la enfermedad puede suponer y el papel

del enfermo que tenia en el nucleo familiar antes de que comenzase el proceso.

Por otra parte, vincula cuéles son los principales problemas que tienen los familiares y

cuidadores al tener que lidiar con los signos y sintomas del enfermo, tales como:
* Trastornos del suefio.

= Deambulacion sin rumbo.

11
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» Agresividad y cambios de humor.
* Incontinencia fecal.
= Necesidad continua de apoyo para realizar las actividades de la vida diaria.

» Problemas de comunicacioén que surgen para comprenderse con el enfermo.

2.4. El duelo como afeccion del cuidador

Freud (1917), en su publicacion Duelo y Melancolia, donde se refiere a la reaccion ante la
muerte de una persona con la que tiene un vinculo afectivo. Desde ahi, el proceso del duelo
comprende todo el trabajo y el esfuerzo realizado para adaptarse a la nueva realidad sin esa
persona. En la actualidad ese término no ha variado mucho, ya que unicamente se amplia a la
perdida de alguien o algo significativo, como puede ser una ruptura sentimental, pérdida de un

trabajo o la pérdida de un objeto de valor.

El duelo aparece a nivel emocional (tristeza, rabia, angustia...), a nivel cognitivo
(concentracién, motivacidon, pensamientos rumiativos...), a nivel conductual (apatia,
aislamiento, conductas evitativas...), a nivel social (crear nuevas relaciones sociales o fomentar

las ya existentes) y a nivel espiritual (reconsideracion de las creencias) (Salvador, 2021).

Siguiendo con Salvador (2021), ante la pérdida, las personas suelen pasar por una serie de fases

en el proceso del duelo:

» Fase de shock: basada en la sensacion de irrealidad o de desconcierto. Se pueden
desorganizar muchos habitos cotidianos o, por el contrario, aparentar normalidad y un
funcionamiento sin dificultades. A pesar de ello, se necesita apoyo para reactivar una

capacidad de vida normalizada.

* Fase de evitacion o negacion: son sentimientos de tristeza y afioranza. A su vez, comienzan
las “conductas de blisqueda”, que consisten en repetir conductas como si la personas no

hubiera fallecido.

= Fase de desesperacion: ocurre cuando pasa el tiempo y aquellas ceremonias o ritos van
desapareciendo, al igual que el apoyo del entorno. En este punto la persona se hace
consciente de la realidad y comienza unos sentimientos de tristeza y angustia de gran

magnitud.

= Fase de reorganizacion-recuperacion: finalmente, la persona comienza a avanzar en la

mejora de la calidad de vida, aparecen sentimientos positivos y retoma la normalidad.
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Para este proceso se pueden definir varias opciones que ayudan a superarlo:

= Aceptar la realidad de la pérdida: sin quitar importancia a las reacciones de shock,
evitacion o negacion, la persona debe tratar de admitir la pérdida y ser consciente de

que no va a volver.

* Trabajar las emociones y el dolor: después de aceptar la pérdida aparecen
sentimientos potentes y el dolor se intensifica. Por ello, reconocer el sufrimiento y

guiarlo para evitar conductas desadaptativas es muy importante.

= Adaptarse a un entorno en el que la persona fallecida no esta: reaprender a vivir sin

la persona, llegando a adoptar nuevos roles y/o habilidades.

= Recolocar emocionalmente al fallecido y continuar con el proceso vital: reconocer

la ausencia y buscar acciones o relaciones que permitan proseguir con la vida.

Como tipologia del duelo, aparece de manera especifica, el duelo anticipado. Este se define
como el proceso que tiene una persona cuando puede anticipar o prever el fallecimiento de un
ser querido o la propia muerte, buscando comprender la pérdida como un proceso natural y
crear herramientas de afrontamiento menos dolorosas (Bermejo, Gallego, Losada, Mérida,
Garcia y Marquez, 2023). Durante este proceso, la persona tiene sentimientos contradictorios.
Por una parte, los sentimientos de dolor relacionados con el duelo existen, pero, por otra parte,
la persona aun se encuentra fisicamente y es capaz de interactuar con ella. Para algunos autores,
incluso puede llegar a ser un factor protector ya que ayuda a disminuir los sintomas depresivos
tras el fallecimiento de la persona. Por el contrario, para otros autores se trata de un factor de
riesgo ya que puede producir amnesia emocional temporal que desemboque en sintomatologia
mas grave. A pesar de la controversia, es una verdad indiscutible el hecho de que prepara a la

persona para la despedida (Calabuig, Lacomba y Pérez, 2021).

Por otra parte, otro estudio llevado a cabo por Magana, Bermejo, Rodil y Villacieros (2022),
investiga la importancia de la despedida en el proceso de fallecimiento de una persona cercana.
Se concluye que la despedida, ya sea verbalizada o no durante la vida del fallecido, explicita o
implicita, juega un papel fundamental para reconocer y aceptar la muerte. Poder despedirse de

la persona, de alguna manera, facilita el proceso de aceptacion y afrontamiento del duelo.

En la misma linea, el estudio realizado por Calabuig, Lacomba y Pérez (2021), se concluy6 que
los familiares de personas con Alzheimer experimentan un duelo anticipado, aunque este no se
considera una patologia. Para afrontar dicho proceso, fue necesaria una reorganizacion de la

estructura familiar. Los familiares que conviven con la persona enferma manifestaron
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sentimientos predominantes de esperanza y miedo, mientras que aquellos que no conviven
expresaron mayor ird. En definitiva, el proceso es altamente individualizado, pero comprender
estas dinamicas puede favorecer el bienestar tanto de la persona afectada como de sus

cuidadores y familiares.

2.5.Servicios a disponibilidad del individuo y sus cuidadores

La Constitucion Espafiola de 1978, en el Articulo 148.1.20 establece la descentralizacion de los
servicios sociales, marcando diferencias entre los gobiernos centrales, autonomicos y locales.
Siendo las comunidades autébnomas quienes asumen casi todas las competencias y

responsabilidades en lo que a asistencia social y servicios sociales se refiere (Escuredo, 2007).

Segun Molina, Nevot y Orte (2021), existen ciertos pilares sobre los que se apoyan las politicas

de dependencia, entre los que caben destacar:

* Mantenimiento en el domicilio: los principales objetivos son la permanencia de la persona
dependiente en su hogar, apoyo a las familias y personas cuidadoras, fomentar la insercion
y la participacion de las personas dependientes en el nucleo familiar y buscar alternativas u

otras formas de vivienda ante la imposibilidad de proseguir en el domicilio particular.

* Insercion de los ancianos en nicleos familiares: fomentar la atencion de los ancianos en
casas de acogida. La mayor problematica de este hecho es que al tratarse de personas
vulnerables o con ciertas discapacidades, en el caso de querer finalizar la convivencia,
existirian dificultades para rescindir el contrato, siendo algo dificil y costoso. A pesar de
ello, esta es una opcion que ofrece numerosas posibilidades de cuidado, sobre todo en las

zonas rurales o donde los familiares no tienen la opcidon de hacerse responsables.

* Familia como base del cuidado y las politicas sociales: la familia suele ser la base del
cuidado de las personas dependientes. A pesar de ello, es ignorada o menospreciada en lo
que a estos cuidados conllevan para compaginarlo con la vida personal. Las medidas
existentes no aplican una ayuda real, por no mencionar que estas ayudas distan mucho de
la evolucion a una realidad mas actual, donde las personas cuidadoras son cada vez de edad

mas avanzada y existen un aumento de la esperanza de vida.

Ademas, estas necesidades suelen variar mucho en funcion de cada persona, ya que las
posibilidades y las dificultades son diferentes para cada persona dependiente y, de igual

forma, varia para la persona cuidadora.
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3. METODOLOGIA

Considerando lo expuesto en el marco teorico, que evidencia los multiples desafios y la
complejidad ligada al cuidado de personas con Alzheimer, se ha llevado a cabo un estudio de
caracter descriptivo con el fin de profundizar en la realidad que viven aquellos familiares
cuidadores. Este estudio se ha centrado en identificar y analizar la sobrecarga y el duelo
anticipado que experimentan ante la pérdida progresiva de la persona que cuidan. El
conocimiento de estos datos posibilita la recogida de informacion valiosa para contribuir al

planteamiento y desarrollo de estrategias de apoyo desde el ambito de la Educacion Social.

3.1. Instrumento de medida

El cuestionario consiste en un conjunto de preguntas, normalmente de varios tipos, preparado
sistematica y cuidadosamente, sobre los hechos y aspectos que interesan en una investigacion o
evaluacion, y que puede ser aplicado en formas variadas, entre las que destacan su
administracion a grupos [...] La finalidad del cuestionario es obtener, de manera sistematica y
ordenada, informacion acerca de la poblacion con la que se trabaja, sobre las variables objeto

de la investigacion o evaluacion (Garcia Mufioz, 2003, p. 2).

El cuestionario disefiado se estructurd y distribuyo a través de la plataforma Google Forms para
una mayor difusion y accesibilidad. Este constaba de preguntas sencillas y de facil comprension
cuyos items tenian en cuenta: variables sociodemograficas, preguntas de respuesta corta y

preguntas tipo Likert.
Se contemplan cuatro grandes categorias a evaluar:

* Variables sociodemograficas: pretenden conocer la realidad de las personas que realizan

el cuestionario, con datos personales, pero que no revelen su identidad. La informacion

atener en cuenta establece: edad, género, estado civil, nivel de estudios y empleabilidad.

»= Datos previos: se plantean preguntas sencillas sobre los sentimientos que tuvo la

persona al conocer que su familiar padecia Alzheimer. También se cuestiona, por
ejemplo, el tiempo invertido con su familiar enfermo o si contaba con la ayuda de

terceras personas, entre otras cosas.

= Test de Zarit: este test busca medir el nivel de sobrecarga que tiene la persona cuidadora
en relacion a su familiar enfermo. Segun Tardio et al. (2024), la sobrecarga del cuidador
puede manifestarse de formas muy variadas, tales como fatiga, ansiedad, aislamiento,

deterioro de la salud fisica...
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Se evaltian 22 items que puntuar entre 22 y 110. Los resultados finales pueden variar
entre: ausencia de sobrecarga (puntuacion inferior a 46), sobrecarga ligera (puntuacion

comprendida entre 47 y 55) o sobrecarga intensa (puntuacién mayor a 56).

Los items se puntuan en escala Likert de 1 a 5, donde 1 es nunca y 5 es casi siempre,
sumandose tras esto todos los puntos obtenidos. De esta forma, cuanto menor sea el

resultado obtenido, menor sobrecarga tendra la persona cuidadora.

=  Marwit Meuser Caregiver Inventory-Short Form (MM-CGI-SF): la finalidad del test

consiste en medir el duelo que atraviesan los familiares de personas con demencia en
relacion a la pérdida anticipada o real. Este duelo se relaciona con problemas de salud,

tanto fisicas como mentales.

El test cuenta con 18 items que puntuar entre 18 y 90. Los items se puntuan en escala
Likert de 1 a 5, donde 1 es totalmente en desacuerdo y 5 es totalmente de acuerdo. Los
resultados finales indican el nivel de duelo en el proceso, donde a mayor puntuacion,

mayor es el duelo del familiar.

3.2. Procedimiento

La recogida de datos se realizo entre los meses de marzo y mayo de 2025. Durante este plazo
de tiempo, se difundi6 el cuestionario a diversas entidades relacionadas con la enfermedad del
Alzheimer en Valladolid (Espafia) y a través de redes sociales. De este modo, cualquier persona

independientemente de su lugar de residencia podia responder el cuestionario sin dificultad.

3.3. Muestra

La muestra obtenida en la aplicacién del cuestionario estuvo constituida por un total de 28
personas, de los cuales 24 eran mujeres y 4 eran hombres. El inico requisito excluyente resultd
la edad, siendo necesario tener 18 afios 0 mas. Y como requisito indispensable, estar viviendo

o haber vivido una situacion en la que un familiar cercano hubiera tenido Alzheimer.

3.4. Resultados

Entre los resultados obtenidos, cabe destacar las caracteristicas demograficas de la poblacion

encuestada (Ver Tabla 1).
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TABLA 1: VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS

N %

Edad

18 a 30 afnos 5 17,9

31 a 40 afios 4 14,3

41 a 50 anos 2 7,1

51 o mas anos 17 60,7
Género

Femenino 24 85,7

Masculino 4 14,3
Estado civil

Soltero/a 9 32,1

Casado/a 15 53,6

Viudo/a 3 10,7

Divorciado/a 1 3,6
Nivel de estudios

Estudios universitarios 15 53,6

Educacion Secundaria 4 14,3

FP Superior 3 10,7

Otros (Bachiller, 6 214
primaria...)
Actualmente trabajando

No 17 60,7

Si 11 39,3
Antecedentes familiares

No 13 46,4

Si 15 53,6

FUENTE: ELABORACION PROPIA
De los datos obtenidos pueden obtenerse ciertas conclusiones:

= Edad: un 60,7% de las personas encuestadas tenia 51 o mds afios y posteriormente de
18 a 30 anos. Por lo tanto, la mayor parte de las personas que han tenido un familiar o

persona a cargo con Alzheimer son de edad avanzada.
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* Género: en este caso, la diferencia es notable ya que el 85,7% de las personas

encuestadas eran de género femenino frente al 14,3% masculino.

= Estado civil: el 53,6% de las personas encuestadas estaban casadas, seguidas de las

personas solteras que conformaban un 32,1%.

* Nivel de estudios: las personas con estudios universitarios eran el grupo mas amplio de
personas encuestadas con un 53,6 %, seguidos del computo de personas con otros tipos
de estudios como bachiller, F.P. Bésica o primaria con un 21,4. Finalmente las personas

con educacion secundaria y F.P. Superior con un 14,3% y 10,7% respectivamente.

* Trabajo: un 60,7% de las personas encuestadas tenian trabajo en el momento en el que

se encontraban con la persona enferma a cargo.

* Antecedentes familiares: un 53,6% de las personas encuestadas habian tenido

antecedentes familiares de la enfermedad.

Entre los datos previos, se preguntaba sobre ciertos aspectos como los sentimientos que tuvo la
persona, el tiempo invertido, ayuda y pensamientos: ;Qué sentimientos tuviste al enterarte de

que tu familiar padecia Alzheimer? (Ver tabla 2).

TABLA 2: DATOS PREVIOS |

N %
Tristeza, impotencia 10 35,71
Pena, desazon, angustia 7 25
Frustracion, 5 17,86
incertidumbre, dudas
Miedo, ansiedad, 5 17,86
preocupacion
Aceptacion 1 3,57

FUENTE: ELABORACION PROPIA

En mayor medida, los sentimientos que mas se repetian eran tristeza e impotencia (35,71%),
seguidos de pena, desazén y angustia (25%) y, finalmente, frustracion, incertidumbre, dudas
(17,86%) o miedo, ansiedad y preocupacion (17,86%). Una tnica persona tuvo sentimientos de

aceptacion (3,57%).

Al comienzo de la enfermedad, ;cuadnto tiempo invertian en el cuidado de la persona con

Alzheimer? (Ver Tabla 3).
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TABLA 3: DATOS PREVIOS 11

N %
Poco (Nada o 1 hora diaria) 13 46,42
Medio (Varias horas o 5 17,86
varios dias a la semana)
Mucho (Mas de 4 horas 10 35,71
diariamente)

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Con un 46,42%, las personas reconocen haber invertido poco tiempo en el cuidado de la persona
con Alzheimer al comienzo de la enfermedad, seguido por las que han invertido mucho tiempo

con un 35,71%.

Al final de la enfermedad, ;cudnto tiempo invertias en el cuidado de la persona con Alzheimer?

(Ver Tabla 4).

TABLA 4: DATOS PREVIOS 111

N %
Poco (Nada o 1 hora diaria) 3 10,71
Medio (Varias horas o 3 10,71
varios dias a la semana)
Mucho (Mas de 4 horas 20 71,43
diariamente)
Aln no se encuentra en 2 7,14
estadios avanzados de la
enfermedad

FUENTE: ELABORACION PROPIA

En los estadios finales de la enfermedad, se puede advertir un cambio drastico de los
porcentajes. Un 71,43% de las personas reconocen haber invertido mucho tiempo en el cuidado

del familiar frente a los que reconocen haber invertido menos tiempo.
¢ Contabas con la ayuda de otras personas?

Los resultados de esta pregunta son que el 100% de las personas contaron con ayuda en el
cuidado del familiar, ya sea por ayuda de familia extensa, hermanos o profesionales. Sin duda,

es un hecho relevante que la persona cuente con apoyo de su contexto en el cuidado ya que, de
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no ser asi, puede ser una carga demasiado elevada para una tUnica persona. El apoyo de
familiares y personas cercanas es, por lo tanto, un hecho relevante en el cuidado y apoyo de la

persona enferma y de sus cuidadores principales.
¢ Consideras que la ayuda de las otras personas era suficiente? (Ver Tabla 5).

TABLA 5: DATOS PREVIOS IV

N %
Si 11 39,29
No 17 60,71

FUENTE: ELABORACION PROPIA

En mayor porcentaje, consideran que la ayuda recibida no era suficiente (60,71%), tanto si la
persona necesitaba mas cuidados de los que podian ofrecer como si la ayuda del resto de
personas era deficiente. Por el contrario, un 39,29% si consideran que la ayuda recibida era

suficiente.

A continuacion, se realizaron tres preguntas que se debian responder mediante escala Likert (1
a 5) donde el 1 es totalmente en desacuerdo y el 5 es totalmente de acuerdo para conocer los

pensamientos previos al proceso de la enfermedad.
Pensaba en la muerte con frecuencia (Ver Tabla 6).

TABLA 6: DATOS PREVIOS V

N %
1 Totalmente en desacuerdo 5 17,86
) 4 14,29
3 7 25
4 4 14,29
5 Totalmente de acuerdo 8 28,57

FUENTE: ELABORACION PROPIA

En mayor proporcion, las personas estaban totalmente de acuerdo con la idea de pensar en la

muerte con frecuencia (28,57%). Seguidamente, las personas neutras en esta idea representaban
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un 25% de los resultados y, finalmente, las personas que estaban totalmente en desacuerdo con

un 17,86%.
Siento pena por mi familiar (Ver Tabla 7).

TABLA 7: DATOS PREVIOS VI

N %
1 Totalmente en desacuerdo 1 3,6
2 1 3,6
3 2 7,1
4 2 7,1
5 Totalmente de acuerdo 22 78,6

FUENTE: ELABORACION PROPIA

El 78,6% de las personas estaba totalmente de acuerdo con la premisa de sentir pena por su
familiar. Representa casi todas las personas que realizaron el cuestionario es un dato muy
relevante a la hora de comprender los sentimientos que las personas tienen al atravesar el

Pproceso.

Podia compaginar el trabajo y el tiempo con mi familia con el cuidado del familiar (Ver Tabla

8).

TABLA &: DATOS PREVIOS VII

N %
1 Totalmente en desacuerdo 6 21,4
2 4 14,3
3 9 32,1
4 2 7,1
5 Totalmente de acuerdo 7 25

FUENTE: ELABORACION PROPIA

La mayor parte de las personas se encuentran en un término medio de la afirmacién, optando
por el 3 en el 32,1% de los casos. En segundo lugar, el 25% estan totalmente de acuerdo con la

afirmacion y en tercer lugar el 21,4% esta totalmente en desacuerdo.
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Continua el cuestionario con las dos escalas para medir la sobrecarga del cuidador y el duelo
de los familiares con demencia (Zarit y MM-CGI-SF, respectivamente). Los resultados se

reflejan en la siguiente tabla (Ver tabla 9).

TABLA 9: DATOS COMPARATIVOS ZARIT Y MM-CGI-SF

Media DT sig d
ZARIT Total 59,10 17,23
Hombres 41,25 10,11
) 0,022 1,52
Mujeres 62,08 16,45
MM Total 57,34 12,97
Hombres 45,00 14,00
0,036 1,12
Mujeres 59,59 11,74
r sig
Correlacion
7 ARIT*MM 0,623 0,001

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Los resultados del test Zarit reflejaron una media total de 59.10 (DT = 17,23), lo que indica
niveles intensos de sobrecarga en el conjunto de la muestra. Al analizar las diferencias por sexo,
se observa que los hombres presentan una media de 41,25 (DT = 10,11), mientras que las
mujeres alcanzan una media de 62,08 (DT = 16,45). La diferencia entre ambos grupos es
estadisticamente significativa (p = 0,022) y presenta un tamafio del efecto alto (d = 1,52), lo

que sugiere que las mujeres experimentan significativamente mas sobrecarga que los hombres.

En cuanto al duelo anticipado, medido mediante el MM-CGI-SF, la media total fue de 57,34
(DT =12,97). De nuevo, se observaron diferencias relevantes por sexo: los hombres obtuvieron
una media de 45,00 (DT = 14,00) y las mujeres una media de 59,59 (DT = 11,74). Esta
diferencia también resultd estadisticamente significativa (p = 0,036), con un tamafio del efecto
elevado (d = 1,12), indicando que las mujeres presentan mayores niveles de duelo anticipado

que los hombres.

Por ultimo, se analizo la relacion entre la sobrecarga del cuidador (Zarit) y el duelo anticipado
(MM-CGI-SF), encontrandose una correlacion positiva moderada-alta (r = 0,623) que resulto
estadisticamente significativa (p = 0,001). Esto indica que, a mayor sobrecarga percibida por el

cuidador, mayor es también el nivel de duelo anticipado experimentado.
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3.5. Discusion

La literatura nos indica que el perfil mas comtn del cuidador familiar de una persona con
Alzheimer en Espafia es el de una mujer, de entre 55 y 65 afios, casada o viuda, y con un nivel
de estudios primarios o inferiores. Estudios recientes realizados en diversas comunidades
autonomas han demostrado que mas del 70 % de los cuidadores son mujeres, y en la mayoria
de los casos, son hijas o esposas de la persona cuidada. Ademds, estas mujeres presentan
frecuentemente una situacion econdémica vulnerable, con ingresos bajos o muy bajos, lo que

agrava aun mas la carga que asumen (Toribio-Diaz et al., 2013).

Los resultados obtenidos en el estudio realizado ponen de manifiesto que existen diferencias en
los niveles de sobrecarga y duelo anticipado entre hombres y mujeres cuidadoras y familiares
en el caso de enfermos de Alzheimer. Las mujeres obtienen datos mucho maés elevados que los
hombres, siendo datos estadisticamente significativos y clinicamente relevantes, reflejando la

importancia de la variable de género en el cuidado.

Las mujeres asumen con mayor frecuencia el rol de cuidadoras. Esto es debido a la socializacion
a la que mujeres y hombres se ven influenciados desde la infancia, asumiendo caracteristicas
propias de la personalidad en funcion de su género. Por ello, es mayor la implicacion emocional
y la carga subjetiva que sufren las mujeres en comparacion a los hombres y, a su vez, en unos

niveles mas altos de sobrecarga y de duelo anticipado.

La correlacion positiva significativa entre la sobrecarga del cuidador y el duelo anticipado
indica que ambos fendmenos estan relacionados entre si. Este resultado indica un incremento
en la percepcion de carga se asocia con una mayor intensidad del duelo en vida, entendiendo
este como la respuesta emocional ante la pérdida simbdlica del familiar atin vivo, pero

profundamente cambiado por la enfermedad.

Desde un punto de vista practico, estos resultados resaltan la necesidad de intervenciones
individualizadas por género, asi como de programas psicoeducativos y de apoyo emocional que
aborden tanto la carga del cuidador como el proceso de duelo anticipado. En especial, seria
recomendable ofrecer herramientas especificas para las mujeres cuidadoras, que suelen asumir
un peso mucho mayor y, como se ha evidenciado, presentan mayores niveles de afectacion

emocional.

En referencia a la edad, el rol de cuidador esta asumido por personas de 51 afos en adelante.
Por lo tanto, la edad es un factor relevante para asumir los cuidados de las personas con

enfermedades en el entorno familiar. Generalmente, se responsabilizan del cuidado los hijos/as
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y maridos/esposas, ya que son las personas que tienen una implicacion emocional mas alta con

sus progenitores.

Respecto al estado civil, cerca del 50% de las personas estan casadas. Este hecho se relaciona
con la edad, puesto que el matrimonio es un constructo que se forma entrada la edad adulta. De
la misma manera, también se aumenta este dato a través de las personas viudas o divorciadas,
ya que también han atravesado este proceso. Distintos estudios han sefialado que ser mujer,
conyuge o cuidadora principal incrementa notablemente el riesgo de padecer sintomatologia
depresiva, ansiedad y sobrecarga emocional durante el cuidado y, especialmente, en las fases

avanzadas de la enfermedad.

El analisis refleja que la poblacion mayoritaria tiene estudios universitarios. Este dato entra en
conflicto con lo previamente visto en la literatura, ya que indica que los estudios mas
prevalentes son primarios o inferiores. No debe olvidarse que cada vez las personas optan a
estudios de mayor rango, lo que puede indicar que estos cuidados ya no son unicamente de
personas con bajos estudios, sino que cualquier persona puede llegar a responsabilizarse de

ellos.

En otra linea, el presente estudio indica que un alto porcentaje no se encontraba con un trabajo
en el momento de ofrecer los cuidados. Encontrarse trabajando puede ser un hecho
verdaderamente significativo ya que obliga a repartir aun mas el tiempo entre lo familiar, los
cuidados y lo laboral, agravando la sobrecarga del cuidador y favoreciendo la aparicion del
sindrome del cuidador. En ocasiones, las personas pueden llegar a abandonar su puesto laboral
con el fin de tener mas tiempo para los cuidados de la persona dependiente. Para evitar esta
situacion, La Junta de Castilla y Leon oferta ayudas para el cuidado de los familiares con
dependencia como, por ejemplo, reduccion de la jornada laboral, excedencias y otros apoyos

para aquellas personas que sean cuidadoras no profesionales.

Respecto a la existencia o ausencia de antecedentes familiares de la enfermedad, este dato se
encuentra repartido practicamente al 50%. Este es un dato significativo puesto que, a pesar de
poder tener prevalencia genética, no implica que necesariamente este sea el motivo de su
aparicion. De esto se deduce que, independientemente de los antecedentes familiares, la

prevencion es un factor protector para la no aparicion de la enfermedad.

Un tltimo elemento para considerar son los sentimientos que esta patologia puede provocar en
los familiares cuidadores. Entre los datos obtenidos mas prevalentes se encuentran la tristeza,

la impotencia, la pena, la desazdn o la angustia. Si estos sentimientos se agravan en el tiempo
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pueden llegar a desembocar en otras patologias como la depresion, generando una sensacion
aun mayor de sobrecarga en la persona cuidadora y entorpeciendo tanto los cuidados del
familiar enfermo como la propia salud de la persona cuidadora. Este elemento se relaciona a su
vez con la ausencia de tiempo de ocio en el que la persona cuidadora pueda ausentarse de las

responsabilidades del cuidado y favorezca un estado de salud mental 6ptimo.

El tamano y la composicion de la muestra podria ser un factor limitante a la hora de obtener
unos datos completamente relevantes. Una muestra mas equilibrada respecto a género y edad
podria ser relevante como mejora del estudio. De la misma manera, una muestra mas amplia

ayudaria a la obtencion de datos més realistas.

3.6. La Educacion Social como ambito transformador

Mas alla de los nimeros, es importante pensar en como la Educacion Social puede ayudar a las
personas que cuidan de familiares con Alzheimer, especialmente cuando sienten agotamiento o
empiezan a vivir un duelo anticipado. Esta disciplina trabaja en la inclusion, el apoyo emocional
y la intervencion en la comunidad, por lo que estd en una posicion ideal para acompafiar a los

cuidadores en situaciones tan dificiles.

Los datos de este estudio muestran que las mujeres cuidadoras son quienes mdas sufren
emocionalmente y quienes viven el duelo anticipado con mas intensidad. Esto no solo indica
que necesitan apoyo emocional, sino que también sefiala un problema social mas profundo: los
roles de género tradicionales y el poco reconocimiento que tiene el trabajo de cuidar. En este
sentido, la Educacion Social puede aportar una mirada critica, que no se quede solo en lo
individual, sino que también busque generar conciencia, empoderar a los cuidadores y apostar

por una sociedad mas justa.
Lineas de intervencion propuestas en base al estudio realizado

Desde una intervencion directa, el o la educadora social puede organizar grupos de apoyo donde
los cuidadores compartan lo que sienten, se sientan acompafiados y encuentren un nuevo sentido
a lo que viven. También puede ofrecer talleres sobre gestion emocional, autocuidado y
herramientas para enfrentar el duelo anticipado. Ademas, puede ayudar a que los cuidadores
conozcan y accedan a recursos como servicios sociales, programas de descanso, ayudas
economicas, asociaciones de familiares o atencion domiciliaria. Esto puede aliviar parte de la

carga que genera el aislamiento o la falta de informacion.

A nivel comunitario, la Educacion Social puede llevar adelante campafias para sensibilizar

sobre el Alzheimer y el impacto que tiene cuidar, buscando que el cuidado no sea solo una tarea
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privada ni algo que recaiga siempre en las mujeres. Se trata de promover una cultura en la que
cuidar sea una responsabilidad compartida. Estas acciones se pueden llevar a cabo en centros
civicos, escuelas, asociaciones vecinales o medios locales, con el objetivo de cuestionar la idea

de que cuidar es solo cosa de mujeres y de la familia.

Por todo esto, es fundamental que la Educacion Social forme parte de los equipos que trabajan
con personas cuidadoras. Trabajando junto a psicélogos, trabajadores sociales, personal de
salud y asociaciones de familiares, se puede ofrecer una atencion mas completa, que no solo

ayude emocionalmente, sino que también actie sobre las causas sociales de ese malestar.

En resumen, este estudio muestra que las personas cuidadoras —sobre todo las mujeres— viven
una realidad emocional muy dura. Ante esto, la Educacion Social tiene un papel clave:
acompafiar, cuidar, generar conciencia y promover cambios que mejoren tanto la vida de

quienes cuidan como el modelo de cuidados en nuestra sociedad.
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4. CONCLUSIONES

El presente estudio ha permitido conocer en profundidad la realidad emocional que atraviesan
los familiares y cuidadores de personas con Alzheimer, en concreto en los niveles de sobrecarga
y duelo anticipado que experimentan. Estos niveles pueden verse incrementados en funcion de

otras variables sociodemograficas como edad, género, nivel educativo, etc.

Estos resultados reflejan que, de forma mayoritaria, las mujeres mayores de 50 afios son quienes
asumen este rol de cuidadoras, lo que denota una feminizacion del cuidado que atn sigue
presente en nuestra sociedad. Ademas, los cuidados suelen ser realizados por las hijas o esposas,

siendo personas con lazos emocionales fuertes.

Los valores de sobrecarga y duelo obtenidos son elevados, especialmente en mujeres. Esta
diferencia confirma que la implicaciéon emocional es mucho mayor en el caso de mujeres
cuidadoras que en los hombres. Desde aqui, surge la necesidad de tener en cuenta la perspectiva
de género en las intervenciones psicosociales y psicoeducativas relacionadas con la tematica

estudiada.

La correlacion entre ambas variables evidencia su relacion: a mayor nivel de carga asumida por
el cuidador o familiar, més intenso es el proceso de duelo que experimenta. Por ello, toma
relevancia abordar ambos aspectos de forma conjunta y no de forma aislada para proporcionar

un apoyo completo durante el proceso.

Debido a la participacion emocional de los cuidadores y familiares, aparecen sentimientos de
pena, tristeza o frustracion (entre otros), la dificultad para compaginar el cuidado de la vida
personal y laboral o los pensamientos acerca de la ayuda recibida en el proceso. Estos elementos
evidencian la necesidad de una respuesta profesional y estructura para promover el apoyo a las

personas que atraviesan este proceso.

A través del presente estudio, se hace un llamamiento a la necesidad de participacion de la
Educacion Social en estas situaciones. Su papel se fundamenta en el acompafiamiento
emocional, creacion de redes de apoyo, facilitacion de recursos y, a un nivel mas amplio,
transformacion de las estructuras sociales que perpetiian desigualdades de género en el &mbito

de los cuidados.

A pesar de que la muestra es reducida, refleja unos datos muy interesantes que podrian

ampliarse para conocer en profundidad la realidad existente.
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Anexo 1:

6. ANEXOS

Graficos de analisis de datos sociodemograficos
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