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Resumen

Los cuidadores familiares se definen como aquellas personas que asumen
responsabilidades sustanciales en el cuidado de un ser querido enfermo sin formacion
sanitaria formal. En el contexto de los cuidados paliativos, los cuidadores se enfrentan a
menudo a la proximidad de la muerte y al sufrimiento del paciente, lo que puede agudizar
las dificultades emocionales y, a su vez, interferir en el proceso de resolucion del duelo.
El objetivo de esta tesis doctoral fue analizar los factores de riesgo y proteccion asociados
con la sobrecarga, el duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores familiares
principales de pacientes al final de la vida. Para ello, se desarrollaron seis estudios: el
primero, centrado en los predictores de la sobrecarga fisica y emocional; cuatro estudios
(publicaciones 2, 3,4 y 5), orientados a identificar factores de riesgo y proteccion del
duelo prolongadoy la psicopatologia tras la pérdida; y un ultimo estudio, enfocado en los
efectos mediadores y moderadores del malestar, la sobrecarga y el apoyo social en la
relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia.
Participaron 150 cuidadores principales (minimo 15 horas semanales) de pacientes al
finalde la vida (enfermedad oncoldgica, EPOC en deterioro avanzado y ancianos fragiles)
y familiares de fallecidos por muerte subita cardiaca. La mayoria eran mujeres (n = 106),
con edades entre los 18 y los 84 anos. Se emplearon cuestionarios ad hoc para recoger
informacion sociodemografica, clinica y relacional, asi como paraevaluar la sobrecarga,
el apoyo social y el malestar emocional; cuestionarios validados para medir el riesgo de
duelo prolongado, psicopatologia, apego y sucesos vitales estresantes; y entrevistas
clinicas para la valoracion diagnoéstica del duelo prolongado. El estudio fue aprobado por
el comité de ética, y todos los participantes firmaron un consentimiento informado,
garantizandose la confidencialidad y el derecho a abandonar el estudio en cualquier
momento. En cuanto al disefio, se utilizaron dos estudios transversales (publicaciones 1
y 3, con evaluacion en el momento del ingreso o tras el fallecimiento del paciente), tres
longitudinales (publicaciones 4, 5 y 6, con seguimiento entre 6 y 12 meses tras la pérdida)
y un estudio de caracter bibliométrico (publicacion 2). Se aplicaron distintos analisis:
analisis bibliométricos, modelos de regresion jerarquica, metodologia QCA y analisis de
mediadores y moderadores a través de PROCESS. Los resultados obtenidos evidenciaron
niveles moderadamente altos de sobrecarga emocional y fisica en los cuidadores
familiares principales, asociados a factores relacionados con el paciente (sexo masculino,

alta dependencia, mayor tiempo de cuidados), con el cuidador (dificultades econdmicas
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y consumo de medicacion) y con la relacion cuidador-paciente (parentesco cercano,
relacion conflictiva, dependencia emocional). Asimismo, se identific6 un riesgo elevado
de duelo prolongadoy psicopatologia postpérdida, especialmente en aquellos cuidadores
con antecedentes de eventos vitales estresantes y escaso apoyo social
En el seguimiento, se observaron niveles moderados de psicopatologia, con predominio
de sintomas de ansiedad y depresion, y cerca del 25% presento criterios de duelo
prolongado. El uso combinado de modelos de regresion y QCA permitio detectar
configuraciones complejas, incorporando variables individuales, contextuales y
relacionales. Finalmente, la sobrecarga emocional y el apoyo social actuaron como
mediadores en la relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia,
mientras que el apoyo emocional mostré6 un efecto moderador. Nuestros resultados
subrayan lanecesidadde adoptar enfoques integradores y personalizadosen la evaluacion
e intervencion con cuidadores en situacion de final de vida. La identificacién temprana
de factores de riesgo y la promocion de factores de proteccion eficaces son claves para
prevenir la sobrecarga, el duelo prolongado y la psicopatologia. Las estrategias de
intervencion deben contemplar no solo las caracteristicas individuales del cuidador, sino
también el contexto relacional y el soporte social disponible, tanto en la fase de cuidados

como tras el fallecimiento.

Palabras clave: cuidadores familiares principales; sobrecarga; duelo prolongado;

psicopatologia; final de la vida; cuidados paliativos.
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Abstract

Family caregivers are defined as individuals who take on substantial
responsibilities in caring for a seriously ill loved one without formal healthcare training,
In the context of palliative care, caregivers are often confronted with the proximity of
death and the patient's suffering, which can intensify emotional difficulties and, in tum,
interfere with the grief resolution process. The aim of this doctoral thesis was to analyze
risk and protective factors associated with burden, prolonged grief, and psychopathology
in primary family caregivers of patients at the end of life. To this end, six studies were
conducted: the first focused on predictors of physical and emotional burden; four studies
(publications 2, 3, 4, and 5) aimed to identify risk and protective factors for prolonged
grief and post-loss psychopathology; and a final study examined the mediating and
moderating effects of distress, burden, and social support on the relationship between the
risk of prolonged grief and psychopathology. A total of 150 primary caregivers (providing
at least 15 hours of care per week) participated. Care recipients were patients at the end
of life (advanced oncological disease, severe COPD, and frail older adults) or individuals
who had died from sudden cardiac death. Most caregivers were women (n = 106), aged
between 18 and 84 years. Ad hoc questionnaires were used to collect sociodemographic,
clinical, and relational data, as well as to assess burden, social support, and emotional
distress. Validated instruments were used to measure risk of prolonged grief,
psychopathology, attachment style, and stressful life events, and clinical interviews were
conducted to diagnose prolonged grief disorder. The study was approved by the ethics
committee, and all participants provided written informed consent. Confidentiality and
the right to withdraw from the study at any time were guaranteed. In terms of design, two
cross-sectional studies were conducted (publications 1 and 3, with assessments at patient
admission or shortly after death), three longitudinal studies (publications 4, 5, and 6, with
follow-ups between 6- and 12-months post-loss), and one bibliometric study (publication
2). Various analyses were performed, including bibliometric analysis, hierarchical
regression models, Qualitative Comparative Analysis (QCA), and mediation and
moderation analyses using the PROCESS macro. The results revealed moderately high
levels of emotional and physical burden among primary family caregivers, associated
with patient-related factors (male gender, high dependency, longer care time), caregiver-
related factors (economic difficulties and medication use), and relational factors (close

kinship, conflictive relationship, emotional dependence). In addition, a high risk of
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prolonged grief and post-loss psychopathology was identified, particularly among
caregivers with a history of stressful life events and low social support. At follow-up,
moderate levels of psychopathology were observed, with anxiety and depressive
symptoms being most prevalent. Approximately 25% met criteria for prolonged grief
disorder. The combined use of regression models and QCA enabled the identification of
complex risk configurations that integrated individual, contextual, and relational
variables. Finally, emotional burden and social support were found to mediate the
relationship between the risk of prolonged grief and psychopathology, while emotional
supportshowed amoderatingeffect. These findings highlightthe need for integrative and
personalized approaches to the assessment and intervention of caregivers in end -of-life
situations. Early identification of risk factors and the promotion of effective protective
factors are essential for preventing burden, prolonged grief, and psychopathology.
Intervention strategies should address not only the caregiver’s individual characteristics
but also the relational context and available social support, both during the caregiving

phase and after the patient’s death.

Keywords: primary family caregivers; burden; prolonged grief; psychopathology;

end of life; palliative care.
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Resum

Els cuidadors familiars es definixen com aquelles persones que assumixen
responsabilitats substancials en la cura d'un ser estimat malalt sense formacio6 sanitaria
formal. En el contextde les cures pal-liatives, els cuidadors s'enfronten sovint a la
proximitat de la mort i al sofriment del pacient, la qual cosa pot aguditzar les dificultats
emocionals 1, al seu torn, interferir en el procés de resolucio del dol. L'objectiu d'esta tesi
doctoral va ser analitzar els factors de risc i proteccid associats amb la sobrecarrega, el
dol prolongati la psicopatologia en cuidadors familiars principals de pacients al final de
la vida. Per a aix0, es van desenrotllar sis estudis: el primer, centrat en els predictors de
la sobrecarrega fisica i emocional; quatre estudis (publicacions 2, 3, 4 i 5), orientats a
identificar factors de risc 1 proteccio del dol prolongat i la psicopatologia després de la
perdua; iun ultim estudi, enfocat en els efectes mediadors i moderadors del malestar, la
sobrecarrega 1 el suport social en la relacié entre el risc de dol prolongat i la
psicopatologia. Van participar 150 cuidadors principals (minim 15 hores setmanals) de
pacients al final de la vida (malaltia oncologica, MPOC en deterioracio avangada iancians
fragils) i familiars de morts per mort sobtada cardiaca. La majoria eren dones (n =106),
amb edats entre els 18 1 els 84 anys. Es van emprar qliestionaris ad hoc per a arreplegar
informaci6 sociodemografica, clinicairelacional, aixi com per a avaluar la sobrecarrega,
el suport social i el malestar emocional; qliestionaris validats per a mesurar el risc de dol
prolongat, psicopatologia, inclinacid i successos vitals estressants; i entrevistes cliniques
per a la valoraci6 diagnostica del dol prolongat. L'estudi va ser aprovat pel comité d'ctica,
itots els participants van firmar un consentiment informat, garantint-se la confidencialitat
1 el dreta abandonar I'estudi en qualsevol moment. Quant al disseny, es van utilitzar dos
estudis transversals (publicacions 1 i3, amb avaluaci6 en el moment de I'ingrés o després
de la defuncio del pacient), tres longitudinals (publicacions 4, 5 1 6, amb seguiment entre
61 12 mesos després de la perdua) i un estudi de caracter bibliomeétric (publicaci6 2). Es
van aplicar diferents analisis: analisis bibliométriques, models de regressio jerarquica,
metodologia QCA 1 analisi de mediadors i moderadors a través de PROCESS. Els
resultats obtinguts van evidenciar nivells moderadament alts de sobrecarrega emocional
1 fisica en els cuidadors familiars principals, associats a factors relacionats amb el pacient
(sexe masculi, alta dependéncia, major temps de cures), amb el cuidador (dificultats
econdomiques i consum de medicacid) i amb la relacid cuidador-pacient (parentiu proxim,

relaci6 conflictiva, dependeéncia emocional). Aixi mateix, es va identificar un risc elevat
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de dol prolongat i psicopatologia postpérdua, especialment en aquells cuidadors amb
antecedents d'esdeveniments vitals estressants i escas suport social. En el seguiment, es
van observar nivells moderats de psicopatologia, amb predomini de simptomes d'ansietat
1depressio, iprop del 25% va presentar criteris de dol prolongat. L'is combinatde models
deregressio 1 QCA vapermetre detectar configuracions complexes, incorporant variables
individuals, contextuals i relacionals. Finalment, la sobrecarrega emocional i el suport
social van actuar com a mediadors en la relacié entre el risc de dol prolongat i la
psicopatologia, mentres que el suport emocional va mostrar un efecte moderador. Els
nostres resultats subratllen lanecessitat d'adoptar enfocaments integradors i personalitzats
en l'avaluacid i intervencié amb cuidadors en situacid de final de vida. La identificacid
primerenca de factors de risc i la promocio6 de factors de proteccid eficaces son claus per
a previndre la sobrecarrega, el dol prolongat i la psicopatologia. Les estratégies
d'intervenci6 han de contemplar no sols les caracteristiques individuals del cuidador, sind
també el context relacional i el suport social disponible, tant en la fase de cures com

després de la defuncio.

Paraules clau: cuidadors familiars principals; sobrecarrega; dol prolongat;

psicopatologia; final de la vida; cures pal-liatives.
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Capitulo 1: Estructura de la tesis doctoral

La presente tesis doctoral estd estructurada en nueve capitulos.

En el Capitulo 1, se referencian las seis publicaciones que componen esta tesis
doctoral y se presenta la organizacion del trabajo. Esta tesis doctoral es un compendio de
trabajos previamente publicados y ha sido realizada segun la Normativa de Estudios de
Doctorado de la Universidad de Valencia por la que se regulan las ensefianzas oficiales
de doctorado. Siguiendo la normativa vigente en relacion a las tesis presentadas bajo la
modalidad de tesis por compendio de publicaciones, se hacen constar a continuacion las
referencias completas de los seis articulos que conforman el cuerpo de la presente tesis

doctoral:

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S. (2024). Family bonds
and personal factors in caregiver burden in patients at the end of life. Family
Process, 63(4), 2547-2562, https://doi.org/10.1111/famp.13026

Ribera-Asensi, O., Valero-Moreno, S., & Pérez-Marin, M. (2024). A twenty-year
bibliometric analysis on the relationship between complicated grief and attachment.
Current Psychology, 43(17), 15522-15531, https://doi.org/10.1007/s12144-023-
05518-9

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S. (2025). Psychological
Risk and Protective Factors for the Development of Prolonged Grief in
Mourners. The Family Journal. Advance online publication.
https://doi.org/10.1177/10664807241312201

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S. (2025). Predictors of
Prolonged Grief and Psychopathology in Caregivers of Palliative Patients: A
Qualitative Comparative Analysis of Self-Reported vs. Clinical Assessment

Approaches. Traumatology. Advance online publication.
https://dx.doi.org/10.1037/trm0000582

Ribera-Asensi, O., Valero-Moreno, S., & Pérez-Marin, M. (2024). Longitudinal
Study of Bereavement Outcomes Among Palliative Caregivers Mourners:
Psychological Profiles in Prolonged Grief and Psychopathology. Omega-Journal of
Death and Dying. Advanced online publication.
https://doi.org/10.1177/00302228241294099

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S., (2025). Grief and
Psychopathology in Bereaved Caregivers of Palliative Care Patients: The Mediating
and Moderating Roles of Distress, Burden, and Social Support. Journal of
Advanced Nursing. Advanced online publication. https://doi.org/10.1111/jan.17018
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https://doi.org/10.1111/jan.17018

El desafio del cuidado al final de la vida

En el Capitulo 2, se realiza una introduccion tedrica sobre los antecedentes mas
relevantes de la tematica. En primer lugar, se aborda el cuidado al final de vida, haciendo
especial hincapié en la figura del cuidador familiar principal y los cuidados paliativos,
tanto en general como en diferentes contextos especificos de en funcionde un tipo de
enfermedad. En segundo lugar, se expone el impacto psicoldgico del cuidador doliente,
con losresultados mas frecuentescomo sonla sobrecarga, el duelo y otras complicaciones
psicopatologias. En tercer lugar, se muestra los principales factores de riesgo y proteccion
en cuidadores dolientes; y finalmente se hace un repaso del estado actual de la cuestion y
de la importancia de la identificacion de dichos factores para la prevencion, la

identificacion temprana y la intervencion.

El Capitulo 3 ofrece la fundamentacion de las publicaciones que integran la
presente tesis doctoral, explicitando las variables analizadas y sus interrelaciones.
Asimismo, se presenta un esquema general que articula los distintos estudios y sintetiza

su contribucion al desarrollo global del proyecto.

El Capitulo 4 establece el objetivo general y los objetivos especificos de la
investigacion, junto con la exposicion de las hipotesis de partida, sustentadas en la

revision de la literatura cientifica previa.

El Capitulo 5 incorpora las publicaciones que conforman la tesis doctoral, cada
una precedida por una introduccion y estructuradas en las secciones de metodologia,

resultados, discusion, conclusiones y referencias bibliograficas.

El Capitulo 6 desarrolla una discusion global de los resultados obtenidos,
integrando los hallazgos de cada estudio. Ademas, se detallan las principales limitaciones

del proyecto y se proponen lineas futuras de investigacion.

Los Capitulo 7y 8 exponen, en espafiol e inglés respectivamente, las conclusiones
generales del trabajo, destacando las principales aportaciones cientificas y la relevancia

de esta tesis doctoral en su ambito de estudio.

Finalmente, el Capitulo 9 retine las referencias bibliograficasempleadas a lo largo

del documento.
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Capitulo 2: Introduccion teotrica

1. El cuidado al final de la vida

1.1. El cuidador familiar principal

En el contexto de una enfermedad grave o potencialmente mortal, asi como en la
etapa final de la vida, suele haber una persona que asume el rol central en la provision de
cuidados dentro de la familia. El término "cuidador familiar principal" hace referencia al
miembro de la familia que asume la responsabilidad principal de proporcionar cuidado y
asistenciaaun ser querido que, debido auna enfermedad, discapacidad o envejecimiento,
requiere apoyo en sus actividades diarias (Chica-Pérez et al., 2024). También ha sido
definido como “el miembro de la familia que dedica la mayor parte del tiempo, 0 més

tiempo que otros cuidadores familiares, al cuidado del paciente” (Pérez-Marin, 2000).

El concepto de cuidador informal abarca a todas aquellas personas que, sin formar
parte del sistema formal de servicios de atencion, brindan cuidados a personas en
situacion de dependencia sin recibir compensacion econdémicapor esta labor (Toronjo,
2021). Sus responsabilidades incluyen no solo el apoyo fisico, sino también el bienestar
emocional y, en muchos casos, la asistencia econémica de quienes no pueden valerse por
si mismo (Annisa, 2016). En este sentido, el cuidador familiar principal desempefia un
papel clave en la provision de cuidados y en el soporte emocional de la persona

dependiente (Mollica et al., 2020).

En la tarea asistencial, en paises como Espafia, la familia continia desempenando
un papel central en el cuidado, en parte debido a la interiorizacidon y al fuerte arraigo
cultural de las responsabilidades de cuidado dentro de las redes familiares. Esto resp alda
la existencia del denominado «modelo de atencidon mediterraneo o familiary,
caracteristico de los paises del sur de Europa y de tradicion hispana, consistente en una
elevada implicacion de los familiares en las tareas de cuidado y una limitada intervencion
de los servicios formales (Moreno-Camara et al., 2019). Segin datos del Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO, 2025) en la actualidad, 83.589 personas en
Espafia estan dadas de alta en el convenio especial de cuidadores no profesionales de

personas en situacion de dependencia.
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Evolucion del perfil del cuidador familiar principal

Histéricamente, el rol de cuidador familiar ha estado mayoritariamente vinculado
a las mujeres, en particular a madres, esposas e hijas, quienes asumian esta
responsabilidad como parte natural de la dindmica familiar. Aunque en la actualidad el
perfil sociodemografico de los cuidadores familiares se ha diversificado y ha habido un
aumento en la participacion de hombres, las mujeres siguen siendo las principales
cuidadoras, representando aproximadamente el 70% deltotal de los cuidadores familiares
principales (Goldzweig et al., 2019). En Espaia, el 87,60% de los cuidadores no
profesionales de personas dependientes son mujeres (IMSERSO, 2025).

Como ya sefalaba Dominguez-Alcon (1997), la implementacion de nuevas
estrategias de atencion, como el cuidado domiciliario, la hospitalizacion a domicilio y la
cirugia ambulatoria, ha reducido la duracion de las estancias hospitalarias con el objetivo
de disminuir costes, favoreciendo asi la permanencia de las personas dependientes en sus
hogares. Este incremento en la atencidn a las personas con dependencia por parte de los
familiares como cuidadores se explica, en gran medida, por el envejecimiento de la
poblacion y la limitada disponibilidad de recursos sanitarios profesionales (Spatuzzi et

al., 2022). En este contexto, el cuidado familiar cobra una importancia creciente.

1.2. Etapa de final de la vida: cuidados paliativos

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2020) define los cuidados paliativos
como "un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que
enfrentan problemas asociados con enfermedades que amenazan la vida, a través de la
prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana, la evaluacion
y el tratamiento impecable del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y

espirituales”. Segin la OMS (2020), los cuidados paliativos:

— Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso natural.
— No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.

— Proporcionan alivio del dolor y otros sintomas angustiantes.
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— Integran aspectos psicoldgicos y espirituales en la atencion del paciente.

— Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir lo mas
activamente posible hasta su muerte.

— Brindanapoyo ala familia para afrontar la enfermedaddel paciente y su propio
duelo.

— Usan un enfoque de equipo para abordar las necesidades de los pacientes y sus
familias.

— Pueden aplicarse en una etapa temprana de la enfermedad, junto con otros
tratamientos dirigidos a prolongar la vida, como la quimioterapia o la
radioterapia.

En Espafia, se estima que aproximadamente 308.475 personas requieren atencion
paliativa anualmente, de las cuales alrededor de 126.640 necesitan la intervencion de
equipos especializados. Sin embargo, solo el 40% de estas personas reciben dicha

atencion especializada, segiin estimaciones de la Sociedad Espafiola de Cuidados

Paliativos (SECPAL, 2023).

Evolucion del concepto de cuidados paliativos

En las ultimas décadas, los cuidados paliativos han evolucionado
significativamente, consoliddndose como un enfoque esencial en la atencién de pacientes

con enfermedades cronicas avanzadas.

Inicialmente, el Comité de Expertos de la OMS sobre el Alivio del Dolor en
Céncer y Atencion Paliativa (1990) centr6 su definicidon en la atencidon de pacientes con
enfermedades avanzadas e incurables, con un énfasis predominante en la oncologia. No
obstante, en 2002 se amplid su conceptualizacion, destacando que los cuidados paliativos
no solo beneficiaban a pacientes con cancer, sino también a aquellos con enfermedades
crénicas y progresivas de diverso origen. En esta actualizacion, la OMS estableci6
principios clave, como el alivio del dolor y otros sintomas angustiantes, la integracion de
aspectos psicolégicos y espirituales en la atencion, y el apoyo a la familia tanto durante

la enfermedad como en el proceso de elaboracion del duelo (OMS, 2002).
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En 2014, la OMS reforzo la necesidad de incorporar los cuidados paliativos en los
sistemas de salud como un componente fundamental de la cobertura sanitaria universal.
En este informe, se enfatiz6 la importancia de garantizar el acceso equitativo a los
cuidados paliativos en todas las etapas de la enfermedad y no unicamente en la fase
terminal (OMS, 2014). Més recientemente, en el contexto de la pandemia de COVID-19,
la OMS resalté la urgencia de integrar los cuidados paliativos en la respuesta sanitaria
global, subrayando su papel en la gestion del sufrimiento asociado con enfermedades

graves y en la optimizacion de recursos para una atencion mas humanizada (OMS, 2020).

Tipos de cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son un servicio de atencion interdisciplinar que se ha ido
extendiendo rapidamente en los entornos sanitarios, diferenciandose asi dos niveles de
atencion (Testoniet al., 2020). Por una parte, el primer nivel de cuidados paliativos, el
cual se administra en hospitales y centros de salud primarios de forma normalmente
ambulatoria, donde se realizan intervenciones destinadas a reducir el dolor y la angustia
causados por enfermedades o traumatismos, y la gestion del sufrimiento causado por
discapacidades, enfermedades cronicas u otras afecciones amenazantes. Por otro parte, el
segundo nivel de cuidados paliativos se refiere mas especificamente a la intervencion y

los cuidados paliativos al final de la vida.

En el contexto del céncer, por ejemplo, los cuidados paliativos pueden
implementarse desdeel diagndstico hasta el final de la vida, coexistiendo con tratamientos
curativos cuando estos aiin son viables (Sacristin-Rodea & Ferrari-Sanjuan, 2021). En
contraste, los cuidados terminales —también conocidos como "cuidados paliativos
terminales" o "hospice care"— se enfocan exclusivamente en mejorar la calidad de vida
cuando la enfermedad ha avanzado al punto en que el tratamiento curativo ya no es una

opcion (Buss et al., 2017).

Recientemente ha surgido un modelo innovador denominado Cuidados Paliativos
Tempranos (CPT) (Bandieri et al., 2024). Este enfoque consiste en integrar precozmente

los cuidados paliativos en la atencion estandar, generalmente dentro de las ocho semanas
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posteriores al diagnostico de una enfermedad incurable, para pacientes con un prondstico
de 6 a 24 meses y sus cuidadores (Ferrell et al., 2017; Rodin et al., 2020). A diferencia
del modelo tradicional, que suele implementarse en los ultimos meses de vida, los CPT
permiten a los clinicos establecer un acompafiamiento continuo con los pacientes y sus
familias (Borelli et al., 2023). Este modelo no solo aborda sintomas fisicos, sino que
también apoya la adaptacion y el afrontamiento de los desafios emocionales, sociales y
espirituales asociados con la enfermedad grave. Especialmente implementado en
pacientes oncoldgicos, la evidencia ha mostrado beneficios significativos en la calidad de
vida y el bienestar emocional de los pacientes con cancer (Vanbutsele et al., 2018), asi
como una mejor comprension del prondstico y un control mas eficaz de los sintomas
(Temelet al., 2017). Asimismo, también han demostrado beneficios para los cuidadores,
como menores niveles de depresion y sobrecarga y mayor satisfaccion con la atencion

recibida (Alam et al., 2020).

A pesar del creciente reconocimiento de los beneficios de integrar los cuidados
paliativos en las primeras fases del tratamiento de enfermedades graves y cronicas
(Rogers et al., 2020), las derivaciones a estos servicios siguen siendo tardias o
inadecuadas. Muchas personas que viven con una enfermedad cronica potencialmente
mortal no reciben ningin servicio de cuidados paliativos o s6lo los reciben en la iltima
fase de su enfermedad (Hawley, 2017). En el caso de pacientes oncoldgicos, aunque los
servicios especificos de cuidados paliativos se deben recibir al principio de la enfermedad
de forma simultdnea al tratamiento activo, persisten las limitaciones para realizar las
derivaciones de forma temprana (Ferrell et al., 2017; Salins et al., 2020). Para
enfermedades pacientes con enfermedades avanzadas no malignas, el acceso a los
cuidados paliativos es mas ain mas deficiente, como en el caso de la enfermedad
pulmonar obstructiva créonica (EPOC) (Santos & Reis-Pina, 2023; Scheerens et al., 2018;
Strang et al., 2021) o adultos mayores con fragilidad (Herrera Tejedor et al., 2024). Por
ejemplo, Butler et al. (2020) realizaron una revision sistematica sobre los cuidados
paliativos recibidos en pacientes con cancer de pulmény EPOC. El estudio concluyo que
las personas con EPOC recibian menos medidas paliativas al final de la vida que las
personas con cancer de pulmon, a pesar de tener un perfil sintomatico relativamente

similar.
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La atencion en cuidados paliativos

En la actualidad, los cuidados paliativos son reconocidos como un derecho
fundamental dentro de la atencidn en salud, con un enfoque integral que abarca no solo
los aspectos clinicos, sino también las dimensiones emocionales, sociales y espirituales
del paciente y su entorno. En linea con esta vision, la OMS promueve activamente la
implementacion de los cuidados paliativos en todos los niveles asistenciales, abogando

por su acceso universal e inclusion en las politicas sanitarias nacionales (OMS, 2020).

Los cuidados paliativos (Sacristdin-Rodea & Ferrari-Sanjuan, 2021) estan
dirigidos a mejorar la calidad de vida de personas con enfermedades graves o
potencialmente mortales, independientemente de si el tratamiento tiene una intencion
curativa o no. Se centran en el bienestar integral del paciente, abordando no solo los
sintomas fisicos y los efectos secundarios del tratamiento, sino también los aspectos
psicoldgicos, sociales y espirituales que pueden afectar su estado emocional y calidad de
vida. Estos cuidados pueden recibirse en cualquier etapa de la enfermedad y no estan
restringidos por la edad o la fase del padecimiento. En este contexto, los avances en los
modelos de atencion médica y el énfasis creciente en la dignidad y el bienestar al final de
la vida han impulsado el reconocimiento global de los cuidados paliativos como un
enfoque esencial para atender las necesidades de las personas y sus cuidadores familiares

en esta etapa (Alnajar et al., 2024).

Para garantizar una atencion paliativa de calidad, se requiere la intervencion de
equipos multidisciplinarios que incluyan oncologos, especialistas en cuidados paliativos,
enfermeras y psicologos clinicos (O’Malley etal., 2021; Robinson et al., 2024). En este
contexto, los profesionales de la salud mental desempefian un papel esencial en el
acompafamiento de pacientes, cuidadores y familias, asi como en el apoyo a otros
profesionales de la salud. En particular, el psicologo clinico cumple una funcion clave en
la evaluacion y manejo del sufrimiento emocional, contribuyendo a mejorar la calidad de
vida del paciente desde etapas tempranas de la enfermedad (lannizzi et al., 2024).
Ademés, su labor facilita la coordinacion de la atenciéon a lo largo del curso de la

enfermedad, permitiendo maximizar el bienestar en situaciones criticas y en el final de la
vida (Testoni et al., 2020).
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A pesar de la importancia del rol del psicologo clinico en los cuidados paliativos,
aun persisten barreras para su integracion en los equipos interdisciplinarios. Entre los
principales obstaculos se encuentran la escasa presencia de estos profesionales en los
servicios de salud, la insuficiente formacion en cuidados paliativos dentro de los
itinerarios formativos en psicologia clinica y la limitada investigacién en este ambito
(Testonietal.,2020). Aunquese ha propuesto que su inclusion en los equipos de cuidados
paliativos tempranos deberia ser una prioridad en las instituciones sanitarias (Iannizzi et
al., 2024), todavia quedaun largo camino por recorrer para garantizar su implementacion

efectiva.

1.3. Contextos especificos de final de la vida

El concepto de "final de la vida" hace referencia a la etapa en la que una
enfermedad avanza de manera irreversible y la esperanza de vida se reduce a seis meses

o menos (Hui et al., 2014; Sacristan-Rodea & Ferrari-Sanjuan, 2021).

La OMS (1990) define una enfermedad en fase terminal como aquella para la cual
no existen tratamientos curativos ni intervenciones capaces de frenar su progresion, lo
que inevitablemente conduce a la muerte en un plazo variable. Estas patologias suelen
avanzar de manera progresiva, manifestando sintomas intensos y cambiantes de origen
multifactorial, generando un profundo impacto tanto fisico como psicoldgico en los
pacientes y sus familias. Recibir un diagndstico terminal supone un punto de inflexion

para los pacientes y sus allegados.

Atravesar una enfermedad terminal implica un proceso de transicion marcado por
multiples pérdidas y experiencias de duelo, que afectan tanto a los pacientes como a su
entorno. En el caso de los cuidadores familiares, esta etapa es especialmente dificil para
ellos ya que experimentan cambios drasticos en su dia a dia y ven afectado su bienestar

(Borelli et al., 2023; Teixeira et al., 2018).

En la actualidad, la mayoria de las personas con enfermedades graves fallecen
como consecuenciade afecciones cronicas, caracterizadas por un deterioro progresivodel

estado de salud hasta el momento del fallecimiento (Panigadi et al., 2021). Entre las
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condiciones de final de vida mas frecuentes se incluyen el cancer, la EPOC y la fragilidad

en personas de edad avanzada.

Asimismo, las investigaciones sugieren que tanto las muertes derivadas de
enfermedades cronicas como aquellas repentinas e inesperadas constituyen factores de
riesgo que dificultan el proceso de ajuste a la pérdida y aumentan la probabilidad de
desarrollar psicopatologia asociada en los familiares y allegados (Parro-Jiménez et al.,
2021). Dentro de las muertes inesperadas, una de las causas mas destacadas es el
fallecimiento por eventos cardiovasculares, como ocurre en el caso de la muerte subita

cardiaca (MSC).

A continuacion, se profundizaré en las principales enfermedades y condiciones
asociadas al final de la vida, con el objetivo de comprender su impacto en el proceso de
duelo y en la salud mental de los cuidadores y familiares. En primer lugar, se abordara el
cancer, una de las patologias crénicas mas prevalentes en cuidados paliativos,
caracterizada por un curso progresivo y un alto impacto emocional. Posteriormente, se
analizara la EPOC, una afeccion respiratoria debilitante que conlleva un deterioro
funcional significativo. Asimismo, se examinara la situacion de las personas mayores en
estado de fragilidad, cuya vulnerabilidad incrementa la complejidad del proceso de
atencion y despedida. Finalmente, se explorara la MSC, un evento inesperado que deja
escaso margen para la preparacion emocional de los allegados y se asocia con mayores

dificultades en el ajuste al duelo.

Cancer

El cancer se define como un conjunto de enfermedades caracterizadas por la
proliferacion descontrolada de células anormales, que pueden invadir tejidos sanos y
propagarse a otras partes del cuerpo mediante el sistema linfatico y sanguineo (Sociedad

Espafiola de Oncologia Médica, SEOM, 2019).

En las ultimas décadas, la incidencia de cancer ha seguido una tendencia
ascendente anivel global, lo que ha generado un aumento en lamortalidad asociadaa esta

enfermedad. Se estima que, para 2050, el nimero de casos en nuestro pais supere los
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350.000. Segun datos de la Red Espanola de Registros de Cancer, en 2024 se
diagnosticaron aproximadamente 286.664 nuevos casos, con una proyeccion de
incremento del 3,3 % para 2025 (SEOM, 2024). Entre los factores que contribuyen a este
aumento destacan el envejecimiento de la poblacion, la exposicion a factores de riesgo
como el consumo de tabaco y alcohol, laobesidady el sedentarismo,asicomo las mejoras

en los métodos de deteccion precoz (Instituto Nacional del Céancer, 2015).

Enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC)

La EPOC es una afeccion compleja, multifacética, croénica y progresiva. Se
caracteriza principalmente por una limitacion persistente y pocoreversible del flujoaéreo,
cuyos sintomas mas frecuentes incluyen disnea, tos y expectoracion. No obstante, su
manifestacion clinica varia significativamente entre los pacientes, con implicaciones
especificas en términos de pronostico, evolucidony tratamiento (Villacres Fernandez et

al., 2022).

El curso de la EPOC se define por un deterioro progresivo del estado de salud,
interrumpido por exacerbaciones agudas impredecibles que alternan con periodos de
estabilidad (S. J. Butler et al., 2020). A medida que la enfermedad avanza, los pacientes
experimentan mayores limitaciones en su vida cotidiana, lo que conlleva una reduccién
en su calidad de vida y un aumento de la dependencia en los cuidados (Fazekas-Pongor
et al., 2021). Un aspecto destacado de su evolucion es que, debido a la naturaleza
fluctuante de la enfermedad, el fallecimiento suele producirse de manera relativamente

repentina (Almagro et al., 2017).

Segin la OMS (2024), 1a EPOC es la cuarta causa de mortalidad a nivel global.
Representa un desafio significativo para la salud publica, especialmente en paises de
ingresos bajos y medios, donde se concentra cerca del 90% de las muertes por EPOC en
personas menores de 70 afios. En Espafia, segiin el estudio EPISCAN 11, la prevalencia
en la poblacion de 40 a 80 afios es del 11,8%, conunatasa de infradiagnostico cercano al

80% (Alfageme et al., 2019). Entre los principales factores de riesgo se incluyen el
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tabaquismo activo y pasivo, la contaminacién ambiental, la exposicion a humos,asi como

antecedentes de infecciones respiratorias o asma.

Anciano fragil

El anciano fragil se define como aquel que presenta una disminucion de las
reservas fisiologicas y un mayor riesgo de declive, lo que lo coloca en una situacion de
mayor vulnerabilidad ante perturbaciones externas, aumentando la probabilidad de la
presencia de multiples enfermedades crénicas (pluripatologia), episodios adversos de
salud (hospitalizacion, institucionalizacion, muerte, caidas) y pérdidas de funcion,
discapacidad o dependencia (Herrera Tejedor etal., 2024). Para determinar la fragilidad
en los ancianos, se consideran criterios socio-demograficos, como la edad y el apoyo
social; médicos, como la presencia de multiples enfermedades, hospitalizaciones o
reingresos; y funcionales, como los referidos a la capacidad para realizar actividades

basicas e instrumentales (Rodriguez-Mafas et al., 2017).

El anciano fragil en situacion de final de vida es aquella persona mayor que padece
una condicidn en fase terminal, con una expectativa de vida generalmente inferior a seis
meses, que presenta limitaciones funcionales graves e irreversibles, junto con sintomas
intensos, complejos y cambiantes. Esto incluye tanto a pacientes con enfermedades
oncologicas como no oncologicas en fases avanzadas o terminales. La definicion de
terminalidad, que requiere un prondstico vital inferior a seis meses; la dificultad para
establecerlo en pacientesancianos no oncoldgicos;y la inexistencia de un limite bioldgico
o clinico preciso entre ambos estados, dificulta su categorizacion y diagndstico e impide

su atencidn en recursos paliativos especificos (Woodrell et al., 2018).

Los datos indican que la poblaciéon mundial esta envejeciendo, y el porcentaje de
personas mayores seguira aumentando en los préximos afios a nivel mundial (Lindt et al.,
2020). Seglin el Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2024) actualmente el 20,40% de
la poblacion espafiola tiene 65 afios 0 mas, y se estima que parael aino 2055 alcanzard un
maximo del 30,50%. Este envejecimiento de la poblacion y los avances en la atencion

sanitaria implican un aumento en el nimero de personas con enfermedades cronicas, lo
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que requiere una mayor necesidad cuidados a largo plazo y grandes costes en el sistema
de salud (Matthys et al., 2022). Ante esta realidad, es cada vez mas frecuente encontrar a
ancianos que consultan por patologias cronicas inhabilitantes en estadios avanzados,
siendo la prevalencia de fragilidad en adultos mayores en torno al 18%-45% (O’Caoimh

etal., 2018).

La escasez de recursos publicos, insuficientes ante el creciente envejecimiento de
la poblacion, hace que la carga del cuidado recaiga cada vez mas en los cuidadores
familiares (Hardingetal.,2015; Schulzetal., 2020). Cabe destacar que, unacaracteristica
distintiva del cuidado de las personas mayores en comparacion con otras enfermedades,
como el cancer o la EPOC, es que la atencion sanitaria suele intervenir solo en las etapas
mas criticas de la enfermedad, dejando a los familiares solos con la responsabilidad del
cuidado durante muchos afios. A pesarde lacomplejidad que conllevael cuidado de estos
pacientes, a menudo se desatienden las necesidades de las personas mayores en fase
terminal y sus familias (Herrera Tejedor et al., 2024). Entre los motivos, se destaca la
vinculacion histérica de los cuidados paliativos con el cancer y la falta de atencion a las
particularidades del paciente anciano, resaltados ya en la I Conferencia Internacional de
Cuidados Paliativos en el Anciano celebrada en Canada en 1988. En este evento, Ryan,
etal. (1989) senalaron que los aspectos del proceso de morir en personas mayores son los
menos investigados y comprendidos, lo que complica el adecuado abordaje de esta
poblacion. En la actualidad, sigue siendo poco comun la promocién de modelos o
servicios de cuidados paliativos especializados en esta poblacion (Nicholson et al., 2023;

Sternberg et al., 2021).

Muerte subita cardiaca (MSC)

La MSC se define como la muerte natural provocada por una parada cardiaca que
ocurre en un corto periodo de tiempodesde el inicio de los sintomas y de forma inesperada
en personas sin enfermedad grave conocida (Martinez-Duncker et al., 2023). La
definicion mas aceptada la describe como aquella que ocurre en los primeros 60 minutos
tras el inicio de los sintomas (Novikova et al., 2024). La muerte subita puede presentarse

en individuos aparentemente sanos o sin cardiopatia estructural, en pacientes con
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enfermedades cardiacas o incluso ser el evento terminal de la enfermedad en otros

pacientes (Iraizoz-Iraizoz et al., 2022).

Los datos subrayan la importancia de este fendmeno, la MSC representa hasta
50% de la mortalidad de origen cardiaco y hasta 20% de las muertes en adultos (Paratz et
al., 2020). En Espaiia, se calcula que alrededor de 30.000 muertes son atribuibles a este
proceso (Osca-Asensi et al., 2024).

1.4. El cuidador familiar principal de pacientes al final de la vida

En situaciones de final de la vida, la experiencia del cuidador estd marcada por la
proximidad constante a la muerte y la incertidumbre sobre el futuro, lo que genera altos
niveles de angustia e incertidumbre (Arias-Rojas et al., 2020). A medida que la
enfermedad avanza, aumentan las demandas de cuidado, requiriendo no solo asistencia
en las actividades basicas de la vida diaria, sino también la gestion de dispositivos
médicos complejos, el cumplimiento del tratamiento, la administracion de farmacos y
control de los sintomas (Casal-Rodriguez et al., 2019; Zavagli et al., 2022). Este nivel de
responsabilidad, sumado a la falta de conocimientos técnicos (Coppettiet al., 2019), la
ausencia de recursos sanitario (Spatuzzi et al., 2019) y la carga emocional del duelo
anticipado (Cengiz et al., 2021), contribuye significativamente a la merma la calidad de

vida del cuidador familiar principal.

Los cuidadores familiares suelen proveer mas de la mitad de los cuidados
requeridos por pacientes en estado avanzadode enfermedad (Ahmedetal.,2024). A pesar
dela importanciadel cuidador familiar, la literatura sefiala que su papel es frecuentemente
invisibilizado en el sistema de salud (Koo et al., 2025). En este sentido, Koo y
colaboradores han proporcionan un marco sobre las necesidades de apoyo de los
cuidadores familiares principales al final de la vida (Figura 1). Los autores postulan que
la visibilidad de las necesidades -0 la falta de ella- influye de en como se entienden,
priorizany abordan las necesidades de los cuidadores en la practica y la politica sanitarias,
destacando que reconocer y adaptarse a las necesidades holisticas de los cuidadores y

fomentar su bienestar requiere cambios sistémicos en la atencion sanitaria actual.
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Figura 1. Necesidades de los cuidadores de pacientes al final de vida.

Necesidades de los cuidadores de pacientes al final de la vida

\ ™

Faciltadores del uidado |~ | Necesidades dectas

Requisitos relacionados con la logistica \ \ Necesidades personales directamente

y el proceso de cuidado: ‘ Visibles | Invisibles | relacionadas con el bienestar del cuidador:

Apoyo financiero \ | y  Dar sentido a la experiencia
Conocimiento y habilidades sobre / /’ + Reconocimiento de la contribucién
medicacion y tratamiento R // J/ « Necesidad de autonomia
Servicios de relevo/respiro / y + Necesidades relacionales

\' Contexto y barreras que afectan a la visibilidad

Conciencia de las necesidades directas-
Exigencias de los cuidadores

Normas culturales

Acceso a apoyo Y asistencia sanitaria

« e o e

Nota. Modelo adaptado de Koo et al. (2025).

La falta de reconocimiento, apoyoy comunicacion por parte de los profesionales
sanitarios puede aumentar la ansiedad, el miedo y la vulnerabilidad de los cuidadores al
estrés y la incertidumbre (Bainbridge & Seow, 2018; Knop et al., 2023). Numerosos
estudios han destacado la importancia de implementar estrategias que aborden las
necesidades del cuidador familiar principal dentro de los cuidados
paliativos, enfatizandose en la necesidad de integrar al cuidador dentro del proceso
asistencial y reconociéndolocomo un elemento claveen el bienestar del paciente (Martin-
Martin et al., 2025). Sin embargo, la atencidn sigue estando centrada en el paciente,

dejando en un segundo plano las necesidades del cuidador (Tanco et al., 2018).

Cuidadores de pacientes con condiciones cronicas

Los cuidadores familiares desempenan un papel fundamental en la asistencia
diaria de los pacientes con condiciones cronicas, encargandose de tareas como el cuidado
personal del paciente, la movilidad y el manejo de los sintomas de la enfermedad

(Gardiner et al., 2019). Este rol conlleva una carga significativa, tanto fisica como
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emocional (Cruzetal.,2017;Soto-Rubio etal.,2020). La falta de preparacion para asumir
esta tarea es un desafio comun, ya que la mayoria de los cuidadores familiares carece de

formacion especifica y orientacion adecuada (Coppetti et al., 2019).

Durante el cuidado al final de la vida, los cuidadores experimentan un elevado
nivel de estrés fisiologico, malestar psicologico y duelo anticipatorio, lo que afecta su
bienestar general (Lambertetal.,2012; Yu etal., 2021). Ademas, la convivencia con un
familiar que padece una enfermedad terminal genera alteraciones en la dinamica familiar,
obligando a sus miembros a reorganizar su vida cotidiana en funcion de las demandas del

paciente (Coppetti et al., 2019).

El crecimiento en la incidencia del cancer ha derivado en un incremento
significativo de personas que asumen el rol de cuidadores de pacientes oncologicos
(Onyeneho & Ilesanmi, 2021). El curso de la enfermedad varia segin la patologia, y, por
tanto, la atencidn requerida por parte de los cuidadores familiares al final de la vida
también varia. En el cdncer, dado el cardcter complejo y progresivo de la enfermedad, los
cuidadores familiares asumen multiples responsabilidades, que van desde Ila
administracion de medicacion y el manejo del dolor (Lee et al., 2018) hasta el apoyo
emocional y practico para ayudar al paciente a sobrellevar la enfermedad (Onyeneho &
Ilesanmi, 2021). La fase final de la enfermedad suele estar precedida por un periodo de
relativa estabilidad seguido de un deterioro acelerado. La carga del cuidador en estos
casos puede intensificarse debido a la duracion del tratamiento y el deterioro progresivo

del paciente.

Los familiares constituyen la principal fuente de apoyo para las personas con
EPOC (Yietal., 2021). Aunque lainvestigacion sobrecuidadoresde pacientescon EPOC
€s menos extensa en comparacion con otras enfermedades cronicas como el cancer,
diversos estudios han demostrado que estos cuidadores tienen un mayor riesgo de
desarrollar problemas de salud fisica y mental, asi como elevados niveles de angustia
emocional (Badr et al., 2017; Lippiett et al., 2019). La alternancia entre periodos de
estabilidad y crisis, junto con la incertidumbre sobre la evolucion de la enfermedad,
genera una gran carga emocional. La imprevisibilidad de eventos como los episodios de

disnea puede generar un estrés significativo en los cuidadores, aumentando su ansiedad y
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sensacion de inseguridad (S. J. Butler et al., 2020). El declive funcional tiende a ser mas
gradual y se caracteriza por episodios agudos de exacerbacion, tras los cuales los
pacientes pueden no recuperarse completamente (Reinke etal., 2008). A medida que la
enfermedad avanza, estos episodios se vuelven mas frecuentes y su evolucion resulta
dificil de predecir: algunos pacientes responden al tratamiento y logran cierta
recuperacion, algunos presentan un deterioro mas gradual, mientras que otros
experimentan complicaciones fatales. Debido a la dificultad para definir una fase final
especifica en la EPOC, los cuidados paliativos deben ser flexibles y adaptarse

continuamente a las necesidades de cada paciente y su familia (Almagro et al., 2017).

En el caso del cuidado del anciano fragil en su fase final, éste no debe limitarse
unicamente a la suspension de tratamientos curativos, sino que requiere un enfoque
especializado que integre dimensiones fisicas, emocionales y sociales, ofreciendo una
atencion paliativa integral tanto al paciente como a su entorno familiar (Mufioz, 2005).
La literatura ha identificado la fragilidad como un estado caracterizado por un deterioro
progresivo de los sistemas fisiolégicos, asociado al envejecimiento y a la disminucion de
la capacidad intrinseca del organismo. Esta reduccion de la capacidad de adaptacion y
reserva hace que las personas fragiles sean especialmente vulnerables a los factores
estresantes, lo que incrementa el riesgo de eventos adversos en su salud. La fragilidad es,
por tanto, un fuerte predictor de morbimortalidad en personas mayores. Entre las
condiciones mas desafiantes en la poblacion mayor se encuentran las enfermedades
neurodegenerativas, como la demencia. Cuidar a una persona con demencia genera un
estrés emocional considerable, ya que las primeras fases de la enfermedad se caracterizan
por sintomas fluctuantes que pueden alternar entre momentos de lucidez y episodios de
confusion y desorientacion (Lethin et al., 2020). Esta imprevisibilidad, junto con la
prolongada evoluciéon de la enfermedad, hace que la carga del cuidador sea
particularmente intensa y agotadora a nivel emocional (Ghimire etal., 2025). A medida
que la enfermedad avanza, los sintomas conductuales, como alucinaciones, desinhibicion
y agitacion, pueden aumentar significativamente la dificultad del cuidado, afectando el
bienestar psicologico del cuidador (Piers et al., 2018). En el caso de la tercera edad,
también suele ser complejo determinar el momento exacto en el que una persona entra en

fase terminal, ya que suele estar precedida por una serie de eventos patologicos
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desencadenantes. Ademas, el progresivo deterioro del paciente genera nuevos desafios
asistenciales para los cuidadores, incluyendo la toma de decisiones sobre la adecuacion
deltratamiento y el manejo de sintomas en las fases avanzadas de la enfermedad (Endsley
& Main, 2019). Por otro lado, en el contexto del envejecimiento demograficoy la
creciente demanda de cuidados, se observa un fendmeno cada vez mas extendido:
personas mayores que, ademas de enfrentar sus propias limitaciones asociadas a la edad,
asumen el rol de cuidadoras informales de otros mayores, aumentando su vulnerabilidad

fisica y psicoldgica (Spatuzzi et al., 2022).

La familia del paciente fallecido por muerte subita cardiaca (MSC)

En general, se ha observado que la MSC provoca en los familiares una
sintomatologia diversa, destacando sintomas de ansiedad, depresion, estrés postraumatico
y duelo prolongado (Iraizoz-Iraizoz et al., 2022). Aunque el duelo en cuidadores de
pacientes paliativos esta asociado con la carga acumulada del cuidado, en los familiares
de personas fallecidas por muertes subitas puede surgir una carga emocional intensa
debido al impacto del shock, la falta de preparacion y la ausencia de un proceso de

despedida, lo que aumenta la vulnerabilidad psicoldgica de los dolientes.

Es por lo anterior que se resalta la necesidad de una mejor deteccion de la
poblacion en riesgo y al desarrollo de programas de intervencion precoz con el objetivo

de prevenir las complicaciones tras la pérdida en estos dolientes.

Estudios como elrealizado por Soto-Rubio etal. (2017) sefialan que los familiares
de fallecidos por MSC presentan un gran riesgo de desarrollar un duelo patologico. Una
muerte traumatica, repentina o inesperada incrementa, como es el caso del fallecimiento
debido a MSC, el riesgo de desarrollar un duelo prolongado en los familiares (Carlsson
et al., 2023). Investigaciones recientes sobre la atencion al final de la vida en pacientes
terminales sugieren que la experiencia de cuidado en situaciones de crisis o en las
unidades de cuidados intensivos (UCI) puede afectar tanto la salud fisica como mental de
los familiares. La atencion inmediata, el apoyo proporcionado por el personal sanitario y
la forma en la que se transmite la informacion son cruciales para el afrontamiento inicial

de la pérdida, la adaptacion emocional y psicologica de los dolientes y el posterior
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desarrollo de un duelo adaptativo (Belli, 2020). Un estudio realizado por McDonal’s et
al. (2020) destaca que los familiares de pacientes fallecidos por MSC suelen enfrentarse
a falta de informacion adecuada y poca o escasa atencion a sus necesidades de apoyo

emocional, lo cual puede complicar su proceso de duelo.

2. Impacto psicologico en el cuidador familiar principal de pacientes al final de la

vida

La fase final de la vida es especialmente dificil tanto para los pacientes como para
las familias. Esta fase plantea importantes retos emocionales y practicos para los
cuidadores familiares, implicando un ajuste gradual a las pérdidas que conducena la
muerte del paciente (Bangerter etal., 2019) junto con la presencia de profundos vinculos
emocionales que hacen que el proceso de la pérdida pueda ser profundamente angustioso

(Mah et al., 2022; Russ et al., 2022).

A pesar de poder encontrar gratificante este papel, muchos cuidadores no se
sienten preparados, y las exigentes responsabilidades de los cuidados pueden repercutir

negativamente en su bienestar fisico y psicoldgico (Tay et al., 2022).

Las consecuencias psicologicas de cuidar a un miembro de la familia en situacion
de final de vida estan bien documentadas en la literatura, teniendo un mayor riesgo de
desarrollar niveles elevados de sobrecarga (Bijnsdorp et al., 2022); trastorno por duelo
prolongado (Sardella et al., 2023; Zordan et al., 2019); u otras complicaciones
psicopatoldgicas, como depresion, ansiedad o estrés postraumatico (Liu et al., 2020;

Stathopoulou & Fragkiadakis, 2023).

En consecuencia, muchos cuidadores familiares se encuentran en una posicion
tanto de proporcionar cuidados como de necesitarlos ellos mismos, por lo que se les ha

descrito como “el paciente oculto” (Guo et al., 2018; Wilkes et al., 2018).

2.1. Sobrecarga

La sobrecarga del cuidador es un concepto multidimensional que hace referencia

al impacto que tiene el cuidado de un familiar enfermo, con diferentes grados de
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incapacidad y dependencia, en diversos aspectos de la vida del cuidador a su cargo (de la
Revilla-Ahumada et al., 2020). En otras palabras, la sobrecarga puede definirse como el
esfuerzo o la carga que soporta una persona que cuida de un familiar enfermo cronico,

discapacitado o anciano (M. Sharma et al., 2023).

Desde una perspectiva historica, el concepto de sobrecarga familiar fue
introducido por primera vez en la literatura por Grad y Sainsbury (1966), en un estudio
sobre la atencidon comunitaria a los enfermos mentales. Estos autores definieron la
sobrecarga como cualquier repercusion negativa en la familia derivada del cuidado del
miembro enfermo. Posteriormente, el concepto de sobrecarga fue descrito también por
Hoenig y Hamilton (1966), los cuales diferenciaron entre la sobrecarga objetiva y

subjetiva.

Si bien el acto de cuidar puede resultar reconfortante en ciertos casos (Yuanetal,
2023), la falta de preparacion, recursosy apoyo adecuados puede intensificar la carga 'y
afectar significativamente el bienestar del cuidador (Tay et al., 2022). Ademas, la
sobrecarga no solo influye en la salud y calidad de vida de los cuidadores familiares, sino

también en la calidad del cuidado que brindan (Hochwald et al., 2021).

Tipos de sobrecarga

El concepto de sobrecarga engloba multiples dimensiones, aunque a menudo se

considera como una medida global.

Entre algunas diferenciaciones, Pearlin (1992) clasific6 los efectos o tipos de
sobrecarga en dos categorias: los estresores primarios, directamente vinculados a las
exigencias del cuidado, y los estresores secundarios, que incluirian las repercusiones

econdmicas, laborales y familiares.

Otra distincion clave dentro de este constructo es la diferencia entre sobrecarga
objetiva y subjetiva (Hoenig & Hamilton, 1966). La sobrecarga objetiva se refiere a los
eventos y actividades vinculados a la experiencia negativa del cuidado, en la que el

cuidador enfrenta tareas exigentes, intensas fisicamente y emocionalmente desgastantes.
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Por otro lado, la sobrecarga subjetiva engloba la percepcion y reaccidon emocional del

cuidador ante dichas demandas.

Asimismo, la sobrecarga se manifiesta en diferentes esferas de la vida del
cuidador, con impactos fisicos, emocionales, sociales y econdmicos (Weisseretal., 2015;
Wranker etal., 2021). En este sentido, a nivel fisico, el esfuerzo prolongado asociado al
cuidado puedederivaren fatiga, dolores musculares, insomnioy pérdida del apetito (Choi
& Seo, 2019), siendo comun que la salud de los cuidadores principales se deteriore con
el tiempo (de la Revilla-Ahumada et al., 2020). Este deterioro no so6lo repercute en el
bienestary la calidad de vida de los cuidadores, sino que también repercute en la calidad
de los cuidados que éste puede proporcionar, limitando la capacidad para desempenar
adecuadamente las funciones de cuidador. En esta linea, Almberg et al. (2018)
encontraron que los problemas fisicos de los cuidadores estaban asociados con una
reduccion en la calidad de los cuidados y, en algunos casos, con su abandono. En el
ambito emocional, el cuidado prolongado suele generar sentimientos de frustracion,
desapego y unadisminucion del sentido de realizacidon personal (Franza,2019; Huaetal.,
2021;Sariaetal.,2017). Desde una perspectiva social, ladedicacion constante al cuidado
puede limitar el tiempo disponible parael ocio y las relaciones interpersonales, afectando
especialmente las dindmicas familiares, como las relaciones de pareja o con los hijos. Por
ultimo, el impacto econdmico del rol de cuidador es significativo. Por un lado, la
dedicacion al cuidado puede dificultar el desarrollo profesional o incluso forzar la
renuncia, temporal o definitiva, a un empleo (Brinda etal., 2014; Ghimire et al., 2025).
Por otro lado, los costos asociados al cuidado, como gastos médicos o asistencia
especializada, pueden suponer una carga financiera considerable (Lolaty et al., 2018;

Schulz et al., 2020).

Sobrecarga en cuidadores familiares de pacientes al final de la vida

La enfermedad de un individuo no solo afecta al paciente, sino que genera un
impacto emocional significativo en todo su entorno familiar. Las investigaciones

recientes han demostrado que aproximadamente uno de cada cinco cuidadores familiares
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de pacientes en fase terminal experimenta una sobrecarga significativa relacionada con

los cuidados (Bijnsdorp et al., 2022).

Cuidar a un ser querido en la etapa final de la vida es una tarea emocional y
fisicamente exigente (Soto-Rubio et al., 2022). Esta situacion se agrava debido al estrés
acumulado, el deterioro progresivo de la salud del paciente y las complejidades propias
de los cuidados paliativos (Bijnsdorp etal., 2022; Choi & Seo, 2019). En este contexto,
la sobrecarga del cuidador se intensifica por la creciente dependencia del paciente, el
aumento de las responsabilidades y la falta de recursos y preparacion para afrontar los

desafios del final de vida (Soto-Rubio et al., 2022).

El proceso de diagndstico y evolucion conlleva una carga de sentimientos,
conflictos y sufrimiento que puede generar gran desgaste. Esta situacion se vuelve ain
mas dificil cuando el paciente enfrenta la etapa final de su vida sin el acompafamiento de
sus seres queridos, lo que en algunos casos se denomina “claudicacion familiar”. Esta se
refiere a la incapacidad de la familia para responder adecuadamente a las multiples
necesidades del paciente, lo cual se refleja en la dificultad para mantener una
comunicacionefectiva tanto conélcomo con el equipo de cuidados(Garcia-Pulido,2020;
Marrero et al., 1994). Supone una rendicion familiar ante la enfermedad avanzada y
supone un enormesufrimientoindividual y colectivode la familia. Cuando se da, no todos
los miembros de la familia suelen claudicar al mismo tiempo; algunos pueden mostrar
fortaleza y suplir las carencias de otros. Sin embargo, cuando el grupo familiar en su
totalidad no puede brindar el apoyo necesario, se genera una crisis de claudicacion que
puede derivar en el abandono del paciente. Si la claudicacion no se resuelve, el resultado
suele ser el abandono emocional del paciente, la ausencia o deterioro de los cuidados
practicos del mismo y, en casos extremos, puede llevar a malos tratos por negligencia en

los cuidados.

Diversos estudios han evidenciado que la sobrecarga percibida por los cuidadores
familiares disminuye cuando los cuidadores reciben apoyo de los profesionales de
cuidados paliativos (Dempsey et al., 2020; Sternberg et al., 2021). En este sentido, es
sabido que la atencion integral paliativa satisface a las necesidades tanto del cuidador

como del paciente (Ferrell etal., 2017), permitiendo el acceso a informacion, facilitando
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la toma de decisiones; proporcionando acompafiamiento psicosocial; y contribuyendo a
reducir la sobrecarga percibida por los cuidadores y mejorar el ajuste en esta etapa

(Benson et al., 2023; Broady et al., 2018).

A pesar del impacto significativo que la tarea de cuidado tiene en los cuidadores,
estos suelen quedar al margen de las intervenciones del personal de salud, puesto que la

atencion se centra principalmente en el paciente (Suarez-Rayo et al., 2021).

2.2. Duelo

El término "duelo" tiene su origen etimologico en el latin dolus, que significa
"dolor" (Real Academia Espafiola, 2025). Este concepto abarca tanto las respuestas
emocionales y conductuales que surgen tras una pérdida como el proceso de adaptacion
que atraviesa la persona afectada (Worden, 2009). En cuanto a la definicion de pérdida,
unade las definiciones mas aceptas es la propuesta por Harveyy Weber (1998),los cuales
describen la pérdida como la privacion de recursos personales, materiales o simbolicos
con los que se ha establecido un vinculo emocional. Desde esta perspectiva, el duelo no
se limita unicamente a la muerte de un ser querido, sino que también puede manifestarse
ante la pérdida de expectativas, relaciones, capacidades, empleo o lugares significativos,
generando transformaciones en la percepciony en las circunstancias de vida del individuo

(Harris, 2019; Papa et al., 2014; P. H. Smith & Delgado, 2020).

La muerte de un ser querido es una experiencia universal, que afecta a la mayoria
de los adultos al menos una vez en la vida (Wilson et al., 2018) Dicha pérdida es una

experiencia universalmente desafiante y profundamente dolorosa (Russ et al., 2022).

Este acontecimiento desencadena un doloroso proceso de adaptacion, que se
manifiesta inicialmente como un duelo normativo caracterizado por sintomas
emocionales, cognitivos, conductuales y fisiologicos (Enez, 2018; Liljeroos et al., 2022)
Entre ellos, el malestar emocional intenso es una reaccidon comun y natural (Liljeroos et
al., 2022). Otras reacciones iniciales ante la pérdida pueden incluir una amplia gama de
manifestaciones como tristeza profunda, afioranza intensa, imdgenes intrusivas y una

pérdida temporal de interés o participacion en actividades cotidianas (Shear, 2012). Cabe
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destacar que, aunque la muerte de un ser querido representa un acontecimiento
profundamente estresante para todos, cada persona atraviesa el proceso de duelo de

manera Unica (Shear, 2012).

Normalmente, estas experiencias disminuyen con el tiempo, permitiendo a los
dolientes a retomar sus actividades, encontrar sentido a la pérdida e integrarla en su vida
cotidiana (Shear & Shair, 2005). En la mayoria de los casos, el duelo no requiere de una
intervencion profesional, ya que los dolientes logran, de forma gradual, adaptarse y
recuperar su bienestar de manera autdnoma (Parro-Jiménez et al., 2021; Shear et al.,

2013).

El proceso normal de duelo

El duelo se compone de tres elementos fundamentales. En primer lugar, se trata
de una respuesta universal ante una pérdida, presente en todas las culturas, aunque sus
formas de expresion puedan variar considerablemente (Hilberdink et al., 2023). En
segundo lugar, el duelo genera sufrimiento, el cual puede manifestarse tanto a través de
conductas activas relacionadas con el malestar emocional como de comportamientos mas
pasivos, asociados a sintomas depresivos (Pop-Jordanova, 2021). Finalmente, este
proceso tiene el potencial de impactar negativamente en la salud de la persona que lo

atraviesa (Weeden & Reilly, 2025).

A lo largo de la historia, se han propuesto multiples modelos explicativos del
proceso de duelo desde diversas perspectivas tedricas generales, como la psicodindmica,
la cognitiva, la biologica o la evolutiva (Alonso-Llacer et al., 2019; Stroebe et al., 2017).

Paralelamente, se han desarrollado modelos especificos de afrontamiento ante la pérdida.

Fijandonos en los modelos especificos, algunos autoreshan descrito el duelo como
una sucesion de etapas o fases. Una de las clasificaciones mas conocidas y utilizadas es
la propuesta por Elisabeth Kiibler-Ross (1969), quien describi6 cinco etapas emocionales
que pueden experimentarse tras una pérdida: negacion, ira, negociacidon, depresion y
aceptacion. La negacidon actia como una defensa inicial que amortigua el impacto

emocional; la ira surge como expresion del dolor, a menudo dirigida hacia el entomo o
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hacia uno mismo; la negociacion refleja intentos simbolicos de revertir la pérdida; la
depresion implica una toma de conciencia mas profunda del vacio y el sufrimiento; y la
aceptacion permite al doliente asumir la nuevarealidad y comenzar a adaptarse. Cabe
sefialar que estas etapas no son lineales ni universales, y pueden experimentarse en

distinto orden o con distinta intensidad (Corr, 2021).

Frente a este modelo secuencial, diversos autores consideran mas adecuado hablar
detareasen el proceso de duelo ya que estas implican un rol activo por parte de la persona
en duelo, permitiéndole al doliente tomar medidas concretas en su proceso de adaptacion.
Por el contrario, las fases pueden sugerir una experiencia mas pasiva, como algo que
simplemente se atraviesa. Entre los modelos de tareas, Worden (2009), por ejemplo,
considera que el duelo debe entenderse como un proceso de elaboracidon que implica
cuatro tareas: aceptar la realidad de la pérdida; procesar el dolor emocional; adaptarse a
un entorno en el que el fallecido ya no esta presente; y recolocar emocionalmente al ser
querido para poder seguir viviendo. Este enfoque destaca el papel activo del doliente en
su proceso de adaptacion, a diferencia del caracter mas pasivo que pueden sugerir los
modelos por fases. En una linea similar, Neimeyer (2007) propone un enfoque
constructivista centrado en lareconstruccion del significado personal tras 1a pérdida. Para
este autor, el duelo implica una reorganizacion profunda de la narrativa vital y de la
identidad del doliente, con especial énfasis en la continuidad del vinculo con el fallecido
a través del significado. Su propuesta puede entenderse como una reformulacion de las
tareas de Worden desde una perspectiva mas subjetiva y narrativa (Alonso-Llacer et al,

2019).

Otros modelos integran las fasesy las tareas en marcos mas amplios. Uno de ellos
es el modelo de las "6R" de Rando (1988), que identifica seis procesos clave para una
elaboracion adaptativa del duelo: reconocer la realidad de la pérdida, reaccionar al dolor,
recordar al fallecido, renunciar al vinculo tal como era, reajustarse al entorno sin la
persona, y reinvertir la energia emocional en nuevas metas o relaciones. En esta linea
integradora se situa también el modelo integrativo-relacional de Payas (2010), que
concibe el duelo como un proceso activo de transformacion del vinculo con el fallecido.

Propone cuatro fases: aturdimiento, reaccion, reparacion e integracion, cada una con
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tareas especificas que incluyen aceptar la pérdida, sostener las emociones, reconstruir el
vinculo interno y reorganizar la identidad personal. Este enfoque enfatiza el componente

relacional y emocional delduelo, asi como la importancia del acompafiamiento empatico.

Finalmente, Stroebe y Schut proponen el Modelo de Proceso Dual (M.Stroebe &
Schut, 1999). Seglin dicho modelo el afrontamiento del duelo no es un proceso fijo, sino
que implica una oscilacion entre dos tipos de estresores: los orientados a la pérdida, que
incluyen el dolor emocional y el recuerdo del fallecido, y los orientados a la restauracion,
que implican adaptarse a una nuevarealidad, asumir nuevas tareas o roles, y reorganizar
la vida cotidiana. Esta alternancia flexible permite a la persona doliente procesar el duelo
de forma mas saludable y adaptativa, reconociendo la necesidad tanto de conectar con el

dolor como de tomar distancia y centrarse en otras tareas.

Cuando el duelo normal se complica

La mayoria de las personas atraviesan un proceso complejo pero natural de
elaboracion del duelo, en el cual la intensidad del malestar asociado al duelo tiende a
disminuir progresivamente con el tiempo (Jordan & Litz, 2014). No obstante, para una
minoria significativa de personas en duelo, el proceso de afrontamiento se vuelve

especialmente complejo (Lundorff et al., 2017).

Entre las posibles complicaciones del duelo, la literatura principalmente ha hecho
hincapié en la que se describe la experimentacién de reacciones que se alejan de la
normalidad en términos de intensidad y durabilidad (Prigerson et al., 2009; Shear et al.,
2013).Eslo quela literatura cientifica denomina “duelo complicado”, aunque ha recibido
diferentes nomenclaturas: “patoldgico”, “créonico”, “persistente”, “prolongado” o

“traumatico” (M. Stroebe & Schut, 2006).

Aqui, en lugar de experimentar una reduccion gradual en la intensidad y en la
frecuencia de la clinica, se da una cronificacion en la que estos dolientes presentan
reacciones de duelo extremadamente severas que persisten de manera atipica y se
mantienen con el tiempo (Jordan & Litz, 2014; Prigerson et al., 2009), requiriendo una

intervencion terapéutica especifica (Boelen et al., 2020; Iglewicz et al., 2020).
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Aungque la distincidén entre duelo normal y prolongado puede ser bastante estrecha

(Barreto etal., 2008), los datos de prevalencia sugieren que aproximadamente el 10 % de

las personas en duelo pueden desarrollar una forma patologica del mismo (Lundorff et

al., 2017). Investigaciones mas recientes indican que el duelo prolongado es un trastomo

relevante, con tasas de prevalencia del 4,20 % segiin la CIE-11 y del 3,30 % de acuerdo
con el DSM-5-TR (Rosner et al., 2021).

A lo largo de los afos, se han utilizado diferentes conceptos paradescribir el duelo

y su complejidad.

Duelo anticipado (Lindemann, 1944; Rando, 2000): respuesta emocional a la
amenaza potencial de la muerte de un ser querido (o de uno mismo) que permite
al individuo desplegar mecanismos de afrontamiento, resolver asuntos pendientes
y despedirse. Es importante destacar que esto no implica que cuando la persona

muere ya se haya completado una parte del proceso de duelo (Rando, 1984).

Duelo inhibido (Gantz et al., 1992): se refiere a una forma de duelo en la que el
doliente reprime o evita las respuestas emocionales a la pérdida, a menudo debido
a expectativas sociales, culturales o personales. Esta supresion puede impedir la
expresion y el procesamiento naturales del duelo, lo que provoca un malestar
emocional no resuelto que puede manifestarse de otras formas, como sintomas
fisicos, manifestaciones somaticas, irritabilidad o dificultad para desenvolverse

en la vida cotidiana.

Duelo retardado o demorado: proceso de duelo que no se manifiesta de forma
inmediata tras la pérdida, sino que aparece conuna intensidad significativa tiempo
después. El individuo es consciente de la pérdida, pero el dolor o la reaccion
depresiva se retrasa. Con posterioridad, un acontecimiento suele reactivar la

pérdida (Girault & Dutemple, 2020).

Duelo patologico (Horowitz et al., 1993): el duelo patologico se define como un
proceso de duelo que se desviade su curso normal debidoa la intensidad, duracion
y naturaleza de las respuestas emocionales. Horowitz y sus colaboradores

destacaron que el duelo patologico suele estar asociado con una interrupcion del
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proceso normal de asimilacidon y acomodacion psicologica frente a la pérdida, lo
que puede derivar en trastornos psicologicos graves si no se interviene
oportunamente. Asimismo, el duelo patoldgico también se ha considerado como
aquel tipo de duelo en el que se producen manifestaciones o descompensaciones
clinicas, ya sean de trastornos mentales conocidos o desconocidos (Girault &

Dutemple, 2020).

Duelo complicado (Complicated Grief - (Shear etal., 2011): El duelo complicado
es inusualmente grave y prolongado, caracterizado por una dificultad persistente
para aceptar la pérdida y una incapacidad para reorganizar la vida sin la persona
fallecida. Las emociones intensas, como la afioranza profunda, el sentimiento de
vacio y el sufrimiento emocional, permanecen de manera prolongada y
desproporcionada, interfiriendo significativamente en la funcionalidad diaria del
individuo. A diferencia del duelo normal, en el duelo complicado las personas
pueden experimentar pensamientos intrusivos recurrentes sobre el fallecido,
dificultad para regular emociones y una tendencia a evitar situaciones, recuerdos

o personas que puedan evocar la pérdida (Shear, 2015).

Duelo traumatico (Prigerson et al., 1999). el duelo traumadtico se refiere a una
respuesta de duelo intensa y prolongada que combina aspectos del duelo
complicado con sintomas de estrés postraumatico (TEPT). Este tipo de duelo
surge tipicamente tras una pérdida asociada a circunstancias traumaticas, como
muertes violentas, repentinas o inesperadas, que generan un impacto psicoldgico
profundo. El duelo traumatico se caracteriza por emociones persistentes de
incredulidad, culpa, ira o desesperacion, junto con pensamientos intrusivos y
vividos relacionados con las circunstancias de la pérdida, y este tipo de duelo
puede desencadenar conductas de evitacidon extrema o hiperactivacién emocional,

caracteristicas del TEPT.

Duelo cronico (Bonanno et al., 2002): el duelo crénico se caracteriza por una
persistencia prolongada de sintomas intensos de dolor emocional y dificultades de
adaptacion tras la pérdida de un ser querido. A diferencia del duelo normal, en el

duelo cronico el doliente muestra una incapacidad para reducir progresivamente
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la intensidad de sus emociones negativas, como la tristeza, la afioranza o la
desesperacion, incluso con el paso del tiempo. Bonanno enfatiza que este tipo de
duelo puede interferir significativamente en la funcionalidad diaria, impidiendo a
la persona reanudar su vida normal y encontrar nuevos significados o propositos
tras la pérdida. A menudo, el duelo cronico esta relacionado con factores como
vinculos de apego muy intensos, ausencia de apoyo social adecuado o dificultades

psicologicas preexistentes.

Duelo persistente: hace referenciaa la reaccion de duelo que persiste durante al
menos 12 meses tras la pérdida de un ser querido, caracterizada por la presencia
de sintomas, en un grado clinicamente significativo, casi todos los dias o con
mayor frecuencia durante al menos el tilltimo mes. Asi, desde la muerte, ha habido
una respuesta de duelo. Fue propuesta en el DMS-5 como el trastorno por duelo

complejo persistente (American Psychiatric Association [APA], 2013).

Duelo prolongado. hace referencia a la respuesta de duelo tras la pérdida de un
ser querido caracterizada por una disfuncién notable durante un periodo
atipicamente largo de tiempo, incluido bajo el nombre de trastorno por duelo

prolongado tanto en la CIE-11 (2018) como en el DSM-5-TR (APA, 2022).

En la literatura, los términos "duelo prolongado", "duelo complicado" y "duelo

patoldgico" han sido utilizados de manera intercambiable y el debate en torno a la

terminologia de este trastorno ha sido un tema importante en la literatura cientifica (Crunk

etal., 2017; Maciejewski etal., 2016). Sobre este aspecto, Stroebe (M. S. Stroebe et al.,

2024) sefiala la importancia de diferenciar entre la presencia de sintomas de duelo

prolongado, las evaluaciones previas y los criterios diagndsticos actuales del Trastomo

por Duelo Prolongado.

Siguiendo estarecomendacion y en linea con la terminologia actual, en la presente

tesis doctoral se empleard el término "duelo prolongado" para referirse a las

manifestaciones de duelo no normativo clinicamente significativas, mantenidas en el

tiempo con intensidad y frecuencia. Por otro lado, la denominacion "Trastorno por Duelo
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Prolongado" se reservara exclusivamente para los casos en los que se cumplan los

criterios diagnosticos establecidos en el DSM-5-TR.

Trastorno por Duelo Prolongado

Durante las ultimas dos décadas ha crecido el reconocimiento de que el duelo
puede evolucionar hacia un trastorno clinico. En este sentido, diversos autores han
propuesto conceptos y criterios diagnosticos para comprender el duelo patologico
(Prigerson et al., 2021). En consecuencia, el concepto de trastorno por duelo prolongado

ha evolucionado significativamente.

En 2018, la CIE-11 incluy6 por primera vez el trastorno por duelo prolongado
como diagndstico diferenciado (OMS, 2018). Por su parte, el DSM-5 (APA, 2013)
consideraba el duelo persistente en la seccion III, como proceso que requeria mayor
investigaciéon. No fue hasta 2022, con la nueva ediciéon del DSM-5-TR, donde se

reconocio el trastorno de duelo prolongado como categoria diagnostica independiente
(APA, 2022).

En la actualidad, por tanto, el trastorno de duelo prolongado estd formalmente
reconocido en ambas clasificaciones diagnosticas (Boelen et al., 2020). Los criterios

diagnosticos de ambos manuales se pueden consultar en la tabla siguiente (Tabla 1).

Cabe destacar que, aunque en ambas clasificaciones coinciden en la denominacion
y el trastorno se incluye dentro de las afecciones asociadas al estrés, presentan diferencias
clave en los criterios diagndsticos. Por una parte, fijdndonos en el DSM-5-TR, el criterio
temporal indica que se requiere la persistencia de sintomas durante 12 meses en adultos
(6 meses en nifios), asi como la presencia de tres de ocho sintomas adicionales. Por otra
parte, la CIE-11 requiere la persistencia de sintomas durante almenos 6 meses, y requiere

la presencia de inicamente uno de los sintomas adicionales.

El enfoque mas inclusivo de la CIE-11 puede resultar en una mayor sensibilidad
para identificar casos de duelo prolongado, mientras que el DSM-5-TR utiliza criterios

mads restrictivos para evitar el sobrediagnostico (Moran, 2020; Prigerson et al., 2021).
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Tabla 1. Criterios diagndsticos del Trastorno por Duelo Prolongado segin DSM-5-TR

y CIE-11.

Trastorno por duelo prolongado

DSM-5-TR (APA, 2022)

Trastorno por duelo prolongado

CIE-11 (OMS, 2018)

Evento

La muerte de una persona cercana al
doliente.

Historial de duelo tras la muerte de una
pareja, padre/madre, hijo/a u otra persona
cercana al doliente.

Criterio temporal y cultural

Haber transcurrido mas de 12 meses desde
el fallecimiento de una persona cercana
para los adultos y 6 meses en el caso de la
poblacion infanto-juvenil.

La duracion y gravedad de la reaccion de
duelo superan claramente las normas
sociales, culturales o religiosas esperadas
para la cultura y contexto del individuo.

La respuesta de duelo persistente dura un
periodo de tiempo inusualmente largo tras
la pérdida, superando notablemente las
normas sociales, culturales o religiosas
esperadas para la cultura y contexto del
individuo (p. ej., por lo menos 6 meses, 0
mas tiempo, dependiendo de factores
culturales y contextuales).

Malestar por separacion

Respuestas de  duelo  persistente
caracterizadas por una o mas de los
siguientes sintomas la mayoria de los dias
durante al menos el ultimo mes:

1) Anhelo intenso de la persona fallecida.
2) Preocupacion por el fallecimiento o por
los pensamientos y recuerdos sobre dicha
persona.

Respuesta de duelo persistente y
generalizada por uno de los siguientes
sintomas:

1) Nostalgia o aforanza persistente y
dominante por la persona fallecida.

2) Preocupacion persistente por la persona
fallecida.

Otros sintomas

Presencia de al menos tres de los
siguientes sintomas desde la muerte del
ser querido, casitodos los dias durante al
menos el ultimo mes:

1) Marcada sensacion de incredulidad.
2) Alteracion de la identidad desde la

pérdida.

3) Evitacidon excesiva de recordatorios del
fallecido.

4) Dolor emocional intenso relativo a la
muerte.

5) Reduccion marcada de la expresion
emocional y embotamiento.

6) Falta de sentido de la vida.

7) Soledad intensa.

8) Dificultad para reintegrarse en las
relaciones sociales y en las actividades
diarias.

La respuesta también puede caracterizarse
por malestar emocional intenso (tristeza,
culpa, ira, negacion, y remordimiento),
dificultad para aceptar la muerte, sentir
que se ha perdido una parte del si mismo,
inhabilidad para experimentar emociones
positivas, embotamiento emocional, o
dificultad para participar en actividades
sociales o de otra indole.
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Trastorno por duelo prolongado Trastorno por duelo prolongado

DSM-5-TR (APA, 2022) CIE-11 (OMS, 2018)
Deterioro funcional

Estas manifestaciones deben ser lo Estas manifestaciones provocan un

suficientemente grave para causar deterioro significativo en la vida diaria

malestar o deterioro significativo. (por ejemplo, en las 4reas de
funcionamiento personal, familiar, social,
educativo, ocupacional u otras), o si el
funcionamiento se mantiene, pero
unicamente mediante un esfuerzo
adicional significativo.

Relacion con otros trastornos mentales

Los sintomas no se explican mejor por un

trastorno depresivo mayor, trastorno de

estrés postraumatico u otro trastomo

mental, ni son atribuibles a efectos

fisiologicos de una sustancia (p. ej.,

medicacion, alcohol) o una condicién

médica).

Nota. Adaptado de (Eisma, 2023).

Los sintomas del duelo prolongado estan asociados con un deterioro significativo
en el funcionamiento familiar, social y laboral de la persona en duelo, en un grado similar
al observado en otros trastornos mentales, como la depresion y el trastorno de estrés
postraumadtico (Jordan & Litz, 2014; Lundorff et al., 2017; Prigerson et al., 2009). Y,
aunque el trastorno comparte ciertas caracteristicas con la depresion y el trastorno de
estrés postraumatico, la evidencia indica que constituye una entidad diagndstica

independiente (Djelantik et al., 2021).

Una preocupacion relevante respecto al desarrollo de los nuevos criterios para el
duelo patologico radica en que, en general, estos son cualitativamente diferentes entre si
y en comparacion con los criterios previos (Djelantik et al., 2021; Eisma et al., 2022;
Stelzer et al., 2020). En este sentido, diversos autores, como Eisma (2022) y Haneveld
(2022), han llevado a cabo analisis de solapamiento de contenido entre los criterios
diagnosticos del duelo prolongado establecidosen la CIE-11, el DSM-5-TR y propuestas

previas para diagnosticos de duelo patologico.
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Los resultados principales indican que los criterios diagnosticos del trastorno por
duelo prolongado segun la CIE-11 y el DSM-5-TR presentan un solapamiento moderado
tanto entre ellos como con la mayoria de los diagndsticos de duelo patologico propuestos
previamente. Sin embargo, el solapamiento limitado entre los criterios de la CIE-11 y del
DSM-5-TR plantea desafios significativos, ya que amenaza la generalizacion de la
investigacion en duelo prolongado (Eisma et al., 2022). Mas importante atiin, desde una
perspectiva clinica, es fundamental garantizar que las personas con duelo persistente e
incapacitante sean identificadas correctamente, independientemente del sistema

diagnostico utilizado (O’Connor et al., 2019).

Otro aspecto relevante a considerar son los posibles efectos sociales derivados de
la inclusion del trastorno de duelo prolongado en los manuales diagndsticos. Estas
preocupaciones incluyenla medicalizacion del duelo, que podria trivializar las reacciones
emocionales normales ante la pérdida al categorizarlas como patolégicas. Ademas, existe
el riesgo de un desarrollo excesivo de intervenciones farmacolédgicas que, aunque pueden
ser tutiles en algunos casos, también podrian generar efectos adversos si se utilizan de
manera inapropiada como solucion principal para el duelo. Por altimo, la inclusion de
este diagnostico podria intensificar la estigmatizacion de las personas en duelo, quienes
podrian percibirse como "enfermas" por experimentar un proceso que, en esencia, forma
parte de la condicion humana. Estas implicaciones subrayan la necesidad de un enfoque
equilibrado que contemple tanto los beneficios como los posibles riesgos asociados con

la formalizacion diagndstica del duelo prolongado (Eisma et al., 2022).

La investigacion ha explorado la prevalencia del duelo prolongado en grupos de
riesgo, y los hallazgos sugieren que ésta aumenta, variando entre el 5 % y el 40 %, tras
muertes no naturales (Djelantik et al., 2021), en refugiados (Rosner et al., 2021) o en
cuidadores de pacientes paliativos (Sardella et al., 2023; Zordan et al., 2019).

El riesgo de duelo prolongado es mayor en los cuidadores principales familiares
en comparacion con otros miembros de la familia o la poblacion general (Ghesquiere et
al., 2011). En este sentido, un estudio reciente de cohorte (Zordanetal., 2019) examind

la prevalencia del duelo prolongado en cuidadores familiares de pacientes paliativos con
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cancer, estimandouna prevalencia cercanaal 20%. Ademas, los sintomas de este trastomo

persistieron al menos durante tres afos después de la pérdida.

2.3. Otras complicaciones psicopatologicas

La aparicion de clinica psicopatologica en cuidadores principales de pacientes al
final de la vida no se da exclusivamente en la linea del surgimiento de reacciones en el
espectro del duelo prolongado. Como ya se ha sefialado previamente, el impacto
psicologico de la experiencia vivida por el cuidado en el final de vida y/o fallecimiento
de un ser querido puede evolucionar en ese tiempo, bien hacia expresiones de duelo
normal (duelo no patoldgico); hacia complicaciones clinicamente significativas o
patologicas como la complicacion en la clinica del duelo prolongado; o bien hacia el
desarrollo de psicopatologia més alld de dicho cuadro, incluyendo sintomatologia como
depresion, ansiedad, estrés o incluso sintomas de estrés postraumatico (Liu et al., 2020;

Stathopoulou & Fragkiadakis, 2023).

En el contexto especifico de cuidadores en cuidados paliativos, tras el
fallecimiento del paciente terminal, los cuidadores principales tienen mas riegos de
desarrollar trastornos psicoldgicos, como depresion, ansiedad o estrés postraumatico
(Barreto-Martin et al., 2012; Bowlby, 1980a; Escobar-Agreda etal., 2023; Prigerson et
al., 2021a; Zisook et al., 2014), existiendo una fuerte conexion entre el duelo y la salud
mental (Dababneh et al., 2024).

La bibliografia apunta a que la depresion y la ansiedad son los sintomas mas
comunes entre los cuidadores familiares (Stathopoulou & Fragkiadakis, 2023). En el
contexto de enfermedades como el cancer, la revision sistematica realizada por Geng et
al. (2018) determin6 que la prevalencia de depresion y ansiedad entre cuidadores de
pacientes oncologicos era del 42,30 % y el 46,56%, respectivamente. Resultados
similares se presentan en el estudio realizado por Karimi (2023), donde casi la mitad de
los cuidadores de pacientes con cancer mostraron sintomas graves de depresion (46,3%)
y de ansiedad (53%). Asimismo, también se ha documentadouna alta prevalenciade estos

trastornos en los cuidadores de pacientes con otras enfermedades. En el caso de la EPOC,
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tanto los pacientes como los conyuges informan de niveles clinicamente significativos de
ansiedad y depresion con datos de prevalencia para los cuidadores que oscilan entre el
40% y el 60% sintomas de ansiedad (Figueiredo etal.,2014; Grosbois etal.,2022; Jacome
etal.,2014),yentreel 12% y el 46 % de depresion (Badretal., 2017; Figueiredo etal.,
2014;Grosboisetal.,2022;Jacomeetal.,2014). Enel caso de los cuidadores de personas
condemencia, la literatura indica que también experimentan niveles elevados de ansiedad

y depresion (Fong et al., 2022).

Por otra parte, los cuidadores familiares estan predispuestos a niveles elevados de
estrés debido a las responsabilidades acumuladas del cuidado (Pinquart, 2018). Por una
parte, es conocido que el estrés que padecen los cuidadores familiares principales de
pacientes al final de la vida afecta su bienestar emocional y sobrecarga (Cejalvo et al.,
2025). Por otra, mientras que la ansiedad y la depresiéon miden la angustia psicoldgica
percibida, los niveles de cortisol reflejan la regulacion bioldgica del estrés. Los niveles
altos de cortisolson tipicos en el estrés agudo, si bien, los niveles bajos de cortisol pueden
reflejar un colapso del sistema debido a la exposicion cronica al estrés. Esta reduccion
protectora de los niveles generales de cortisol se ha evidenciado en los cuidadores de

nifios con enfermedades cronicas (Zonta et al., 2024).

En relacidn a la presencia de estrés postraumatico, se dispone de menores datos
sobre la presencia de dichos sintomas en cuidadores de pacientes afectados por
enfermedades somaticas agudas o cronicas graves potencialmente mortales. En la
revision realizada por Carmassi et al. (2020), las tasas de prevalencia de sintomas de

TEPT clinicamente significativos entre el 11% y el 74,1%.

Ante situaciones de pérdida significativa, pueden surgir sintomas fisicos
inespecificos o persistentes —como dolores, fatiga, alteraciones del suefio o disfunciones
somaticas— sin una causa médica evidente, especialmente cuando el duelo no ha sido
adecuadamenteelaborado. Aunque nose ha establecidounarelaciondirecta entre el duelo
prolongado y el trastorno de ansiedad por enfermedad, la evidencia sugiere que el duelo
puede predisponeral desarrollode sintomas ansiosos, incluidas preocupaciones excesivas
por la salud (Komischke-Konnerup et al., 2021). En estos casos, el cuerpo puede

convertirse en un canal de expresion simbolica del sufrimiento emocional, lo que subraya
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la importancia de una evaluacion clinica exhaustiva que contemple estos sintomas para
un abordaje terapéuticoeficaz. Ademas, en el caso de la pérdida porenfermedad terminal,
este tipo de duelo puede desencadenar enfermedades o sintomas similares a los del
paciente fallecido, sin que el cuidador o doliente pueda ver la relacion que existe entre

sus sintomas y su pérdida (Worden et al., 2013).

Del mismo modo, no debe obviarse que la complejidad inherente a la experiencia
de pérdida y al proceso de acompanamiento en el final de la vida también puede
manifestarse en formas menos evidentes de respuesta psicologica. En estos casos, es
frecuente observar cuidadores dolientes que presentan notables dificultades para lograr
una acomodacion psicoemocional tras la pérdida. Este tipo de presentacionclinica plantea
desafios importantes para la identificacion y el abordaje terapéutico, ya que la
sintomatologia puede aparecer descontextualizada, sin una conexion aparente con la
experiencia de pérdida. Dicha desconexion puede deberse al caracter tardio de la
expresion del duelo —lo que complica su conceptualizacion como tal—, a la ausencia de
manifestaciones emocionales en el momento de la pérdida (duelo demorado), o incluso a

una desconexioén emocional con la experiencia vivida (duelo inhibido).

3. Factores de riesgo y proteccion en el cuidador familiar principal de pacientes al

final de la vida

Identificar los factores de riesgo y de proteccion durante los cuidados paliativos
continuados, asi como las complicaciones del duelo, es especialmente relevante para los
cuidadores familiares (Liljeroos etal., 2022). Especificamente, los cuidadores familiares
de pacientes en cuidados paliativos tienen un mayor riesgo de presentar psicopatologia
en comparacion con los cuidadores de otro tipo de pacientes debido a la cercania e
incertidumbre del fallecimiento (G6tze et al., 2018; Holm et al., 2020; Oechsle et al.,
2019).

Investigaciones previas han identificado diversos factores de riesgo que influyen

en la forma en que los familiares afrontan tanto el cuidado como la pérdida. Estos factores
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estan vinculados a aspectos personales y clinicos del paciente, caracteristicas personales

del cuidador y la naturaleza de la relacion entre ambos.

3.1. Caracteristicas socio-demogrdficas

Caracteristicas socio-demograficas y clinicas del paciente

En el estudio delimpacto del cuidadoy elduelo, el género del paciente harecibido
menos atencién en comparacion con el género del cuidador. No obstante, algunas
investigaciones indican que los cuidadores de pacientes varones tienden a experimentar

una mayor sobrecarga que aquellos que cuidan a mujeres enfermas (Guerriere et al.,

2016).

En cuanto a la edad del paciente, se ha observado que atender a pacientes mas
jovenes se asocia con un incremento en la sobrecarga del cuidador (Annisa, 2016). Por
ejemplo, destacamos el estudio de Karimi et al. (2023) sobre cuidadores de pacientes con
cancer, en el que se encuentra que el cuidado de un paciente menor de treinta afios se
vincula con niveles significativamente mas altos de ansiedad y depresion en los
cuidadores, siendo la edad del paciente un factor clave en la prediccion de la sobrecarga
del cuidador. En el &mbito del duelo, la muerte de un paciente mas joven también es un
factor de riesgo, relacionandose con un mayor riesgo de desarrollar duelo prolongado en

cuidadores de pacientes con cancer (Mah et al., 2022; Mason et al., 2020).

Desde una perspectiva clinica, el tipo y la evolucioén de la enfermedad influyen en
gran medida en las demandas de cuidado, diferencidndose entre enfermedades de curso
agudo, fluctuante o de deterioro progresivo (Bijnsdorp et al., 2022). Asimismo, la
duracion de la enfermedad constituye un predictor relevante de la sobrecarga del
cuidador. Los estudios longitudinales han evidenciado un incremento no lineal en dicha
carga, con una progresion mas acusada a medida que avanza la enfermedad (Lethin et al,

2020; Ransmayr et al., 2018).
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El estado general de salud del paciente, entendido como su grado de dependencia
fisica y su capacidad cognitiva, también incide en la sobrecarga del cuidador. A medida
que el deterioro fisico o cognitivo del paciente se intensifica, el impacto sobre el cuidador
tiende a aumentar (Almeida-Espinosa & Sarmiento-Ardila, 2023; Juntunen etal., 2018;
Lindt et al., 2020). En lo que respecta al duelo, la angustia emocional y fisica
experimentada por el paciente antes de fallecer puede tener consecuencias duraderas en
los cuidadores familiares. En particular, la percepcion de la calidad de la muerte y los
eventos que la rodean desempefian un papel fundamental en la experiencia del duelo
(Wilson et al., 2018). En este sentido, la satisfaccion con los cuidados paliativos y la
percepcidn de preparacion para la muerte predijeron una mejor adaptacion al duelo en

cuidadores de pacientes oncoldgicos (Kim et al., 2017).

Por tltimo, algunos estudios se han centrado en estudiar el rol que tiene el lugar
del fallecimiento y cémo este influye en la evolucion del duelo posterior. Se ha reportado
que vivir el ultimo tiempo de la vida junto con la muerte en un hospital, en comparacion
con vivir este tiempo y el fallecimiento en el hogar bajo cuidados paliativos, se asocia
con un mayor riesgo de desarrollar duelo prolongado, sin embargo, no hay evidencias
claras de que los cuidados al final de la vida en el hogar mejoren el bienestar de los

cuidadores a largo plazo (Shepperd et al., 2021).

Caracteristicas socio-demograficas del cuidador familiar principal

El género es una de las variables sociodemograficas mas analizadas en la
investigacion sobre cuidadores familiares. Como se ha mencionado anteriormente, las
mujeres suelen asumir predominantemente el rol de cuidadoras principales en el &mbito
familiar (Goldzweig et al., 2019). Diversos estudios han sefalado que las mujeres
cuidadoras presentanmayores niveles de sobrecarga en comparacion con los hombres que
desempefian este mismo rol (Juntunen etal., 2018; Xiongetal., 2020). A medida que se
acerca el final de la vida del paciente, las mujeres cuidadoras de pacientes oncoldgicos en
programas de cuidados paliativos domiciliarios reportan una mayor sobrecarga y
resultados negativos en general que los hombres (Guerriere et al., 2016; Zavagli et al.,

2022).
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En el contexto del duelo, la literatura indica que las mujeres presentan un mayor
riesgo de desarrollar duelo prolongado (Liljeroos et al., 2022; Lundorff et al., 2017,
Mason et al., 2020; Sekowski & Prigerson, 2022), asi como niveles mas elevados de
sintomas depresivosy ansiosos tras la pérdida en comparacion con los hombres (Chiu et

al., 2011; Hatano et al., 2022).

Las diferencias de género observadas en la sobrecarga y en la respuesta al duelo
pueden explicarse, en parte, por factores socioculturales, como las expectativas de rol y
las normas sociales sobre el cuidado (Pacheco-Barzallo etal.,2024). Asimismo, variables
mediadoras como la cantidad de tiempo dedicado al cuidado y el tipo de tareas realizadas
por las mujeres también podrian influir en estas diferencias (O’Hara et al., 2010; N.

Sharma et al., 2016; Swinkels et al., 2019).

Respecto a la edad del cuidador, la investigacion sugiere que tanto los cuidadores
mas jovenes como los de mayor edad pueden experimentar niveles elevados de
sobrecarga, aunque por razones distintas. Los cuidadores jovenes, debido a su menor
experiencia y a la coexistencia de otras responsabilidades vitales, pueden ser
particularmente vulnerables a las exigencias del rol (Chiao et al., 2015; Zavagli et al.,
2022). Por otro lado, los cuidadores mayores pueden enfrentar una sobrecarga
significativa debido a posibles limitaciones fisicas y psicoldgicas derivadas de su propia

edad (Smid et al., 2018; Tay et al., 2022).

En relacion con el duelo, mientras que en algunos estudios la edad no es un
predictor significativo de duelo prolongado (Buur etal., 2024), en otros la edad avanzada
delcuidadorespredictiva de mayores niveles de duelo prolongado (Lundorffetal.,2017).
De forma especifica en cuidadores paliativos, los estudios se han centrado mas en el
género que en la edad del cuidador. Aun asi, la bibliografia disponible indica que una
menor edad del cuidador esta asociada con una mayor intensidad de sintomas de duelo
prolongado (Ghesquiere et al., 2011), como se ha documentado en cuidadores de
pacientes con demencia (Schulz et al., 2006) y en aquellos que enfrentan la pérdida de un

ser querido tras su ingreso en unidades de cuidados intensivos (Anderson et al., 2008).
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Entre los factores de riesgo compartidos por distintos perfiles de cuidadores se
incluyen el nivel socioeconémico bajo, las dificultades econdmicas o menos afios de
educacion pueden intensificar la respuestade duelo y aumentar el riesgo de una persona
enduelo de padecerduelo prolongado (Ghesquiere etal.,2011;Mason etal.,2020; Parro-
Jiménez et al., 2021; Tofthagen et al., 2017).

Ademas, los estudios han demostrado que otros factores relevantes que influyen
en la carga del cuidador son el malestar emocional general y las preocupaciones del
cuidador, las malas relaciones sociales del cuidador y las dificultades econdmicas

(Annisa, 2016; Lolaty et al., 2018; Schulz et al., 2020).

3.2. Apego

Segiin Bowlby (1969), el apego es un sistema psicobioldgico que motiva a los
seres humanos a establecer vinculos emocionales con figuras de apego significativas, con
el objetivo de protegerse de amenazas y aliviar la angustia mediante la regulacion

emocional.

Cuando un nifio se siente amenazado o estresado, el sistema de apego lo impulsa
a buscar la proximidad de sus figuras de apego para recuperar la sensacion de seguridad.
Sin embargo, existen diferencias individuales en la activacion de este sistema,
dependiendo de la relacion temprana entre el nifio y sus figuras de apego principales
(Ainsworth, 1985). Si el nifio experimenta interacciones con figuras de apego receptivas
y comprensivas, desarrolla un apego seguro, lo que le proporciona una sensacion de
proteccion y confianza. Por el contrario, cuando las figuras de apego no responden de
manera favorable, no se alcanza una sensacion de seguridad, lo que da lugar a patrones
relacionales inseguros. En estos casos, el sistema de apego puede responder de forma
hipoactiva o hiperactiva: el apego evitativo se caracteriza por la desconfianzaen la
disponibilidad de los demdas y un esfuerzo defensivo por mantener la independencia
conductual y emocional, mientras que el apego ansioso se manifiesta en un temor a la

inaccesibilidad de los otros y una bisqueda constante de cercania y cuidado.
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Desde una perspectiva relacional (Nissen et al., 2016), el estilo de apego
desempefia un papel fundamental en la respuesta ante situaciones de amenaza, como la
enfermedad, la separacion o la pérdida de una figura de apego. Un evento estresante tan
significativo como el final de la vida de una persona significativa activa el sistema de
apego y modela la reaccion de los cuidadores ante las necesidades del paciente (Bei et al,
2022). Esto influye en el tipo de cuidado proporcionado, el nivel de sobrecarga del
cuidador (Lai et al., 2023; Romaniello et al., 2015) y la capacidad del doliente para
procesar la pérdida (Russ, Stopa, Sivyer, Jane Hazeldine, et al., 2022).

En relacion con eltipo de cuidado, las personascon apego segurotiendena brindar
cuidados informales sensibles, cooperativos y calidos (Beietal., 2022). En contraste, las
personas con apego evitativo suelen experimentar incomodidad con la cercania, lo que
reduce su capacidad para proporcionar cuidados adecuados. Por su parte, los cuidadores
con apego ansioso tienden a centrarse mas en sus propias necesidades que en las del

paciente, mostrando un fuerte deseo de cercania y una hipervigilancia ante sefiales de

abandono (D. Romano et al., 2022).

La variabilidad en la sobrecarga del cuidador familiar también puede explicarse
en funcion del estilo de apego. Karantzas y Simpson (2015) proponen un modelo de
didtesis segun el cual ciertas orientaciones de apego pueden exacerbar o mitigar las
exigencias del rol de cuidador. En apoyo de esta idea, diversas investigaciones han
sefialado que el apego inseguro en los cuidadores se asocia con una mayor sobrecarga y
un menor bienestar (Beietal., 2022; Lee etal., 2018). Especificamente, el apego ansioso
se ha relacionado con niveles mas altos de sobrecarga en cuidadores de pacientes con
cancer de mama (Kuscu et al., 2009; Avila et al., 2016) y demencia (Lee, 2018). En
contraste, el apego seguro se asocia con una menor sobrecarga del cuidador (Bei, 2022;

Carpenter, 2001; Karantzas et al., 2010).

Tras la pérdida, la teoria del apego se considera uno de los principales paradigmas
para comprender la adaptacion al duelo (Russetal., 2022). Los estudios sobre la relacion
entre el estilo de apego y el duelo, tanto normativo como prolongado, se remontan a mas
de 40 afios, cuando Bowlby (1980) teorizdé que la naturaleza del duelo, incluida la

tendencia a desarrollar formas patologicas, estd estrechamente relacionada con la
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organizacion del apego del doliente (Sekowski & Prigerson, 2022). Existe un numero
significativo de estudios que exploran la relacion entre el proceso de duelo y el estilo de
apego del doliente (Currier et al., 2015; Denckla et al., 2015; Katzman & Papouchis,
2022; Maccallum & Bryant, 2018; Meier et al., 2013; Sekowski & Prigerson, 2022;
Smigelsky et al., 2020). En general, la evidencia sugiere que las personas con apego
inseguro son mas vulnerables al duelo prolongado: las personas con apego ansioso
tienden a experimentar reacciones de duelo mas intensas y elevados niveles de angustia
(Katzman & Papouchis, 2022; Lombardo et al., 2024; Maccallum & Bryant, 2018; Meier
etal.,2013;Smigelsky etal.,2020), mientras que las personascon apego evitativo pueden
parecer emocionalmente distantes, aunque a menudo presentan sintomas somaticos
graves y un menor crecimiento postraumatico (Black et al., 2022; Ludwikowska-
Swieboda, 2020; Meier et al., 2013). Sin embargo, algunos estudios no han encontrado
una relacion significativa entre los estilos de apego ansioso o evitativo y el duelo

prolongado (Berenguer-Pérez et al., 2018; Mikulincer & Shaver, 2016).

Finalmente, en relacion con la presencia de psicopatologia en cuidadores, tanto el
apego ansioso como el evitativo se han asociado con mayores dificultades y una mayor
sintomatologia ansioso-depresiva en cuidadores familiares (Maccallum & Bryant, 2018;
Nicholls et al., 2014). No obstante, la evidencia que respalda la relacion entre la
sintomatologia ansioso-depresiva y el apego ansioso es mas extensa (Bei et al., 2022;
Dark-Freudemanetal., 2016; D. Romano et al., 2022). Por el contrario, niveles mas altos
de apego seguro, en comparacion con niveles mas bajos, se han asociado con un mayor

bienestar en los cuidadores (Bei, 2022).

Por otra parte, en contextos de duelo no elaborado, los estilos de manejo evitativos
se han vinculado consistentemente con una mayor tendencia a presentar sintomatologia
psicosomatica. Las personas con este tipo de afrontamiento evitativo tienden a inhibir la
expresion emocional, a rechazar el apoyo interpersonal y a desplegar estrategias de
desactivacion emocional como mecanismo de defensa ante el sufrimiento. Estudios
recientes han sefialado que los individuos con apego evitativo son mas propensos a
presentar reacciones psicosomaticas cuando se enfrentan a pérdidas importantes, debido

a su dificultad para procesar emocionalmente el dolor y su escasa disposicion a recurrir
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al apoyo social como recurso de afrontamiento (Maccallum & Bryant, 2018; Mikulincer
& Shaver, 2016). Esta relacion pone de relieve la importancia de considerar los patrones
de apego en el abordaje clinico de pacientes con clinica somdtica y su posible relacion

con duelos no elaborados.

3.3. Psicopatologia previa

El estado de salud mental del doliente es un factor clave en la experiencia del
cuidado y del duelo. La evidencia cientifica indica que tanto la salud fisica como
psicoldgica de los cuidadores familiares influyen significativamente en la calidad del

cuidado brindado y en el proceso de duelo posterior.

Como se ha sefialado previamente, los cuidadores principales constituyen un
grupo de alto riesgo para el desarrollo de psicopatologia (Liu et al., 2020). Entre los
problemas de salud mental més frecuentes en esta poblacion, destacan la depresion y la
ansiedad, condiciones ampliamente documentadas en la literatura sobre el cuidado

familiar (Stathopoulou & Fragkiadakis, 2023).

Durante la etapa de cuidado, la presencia de sintomas depresivos y ansiosos se
asocia con una mayor sobrecarga en cuidadores de pacientes con céncer (Karimi
Moghaddam et al., 2023) y EPOC (Simpson et al., 2010). En este sentido, los cuidadores
que experimentan niveles elevados de ansiedad y depresion tienen hasta tres veces mas
probabilidades de desarrollar sobrecarga significativa cuando su familiar esta ingresado

en unidades de cuidados paliativos (Ahmad Zubaidi et al., 2020).

Los antecedentes de trastornos mentales o una sintomatologia psicopatoldgica
elevada antes de la pérdida han sido identificados como factores de riesgo para el
desarrollo de un duelo patologico. En cuidadores de pacientes en cuidados paliativos,
estas condiciones se han asociado significativamente con una mayor probabilidad de
experimentar duelo prolongado (Lopez-Pérez et al., 2022; Tofthagen et al., 2017).
Ademas, los dolientes con antecedentes de problemas de salud mental tienden a presentar
niveles mas elevados de sintomatologia depresivay ansiosa en comparacion con quienes

no los tienen (Estevan et al., 2016). De manera similar, los adultos en duelo con un
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diagnoéstico previo de trastorno de ansiedad muestran una mayor incidencia de duelo
prolongado, lo que repercute negativamente en su calidad de vida y dificulta su proceso

de adaptacion a la pérdida (Marques et al., 2013).

No solo los trastornos previos de ansiedad o depresion aumentan la vulnerabilidad
al duelo prolongado, sino que la sintomatologia ansiosa y depresiva experimentada de
manera inmediata previa a la pérdida también parece desempefiar un papel relevante en
la evolucion del duelo(Mason etal.,2020). De hecho,la ansiedady la depresion presentes
durante la fase paliativa de la enfermedad del paciente han sido identificadas como
factores predictivos de la persistencia de estos sintomas durante el duelo (Gotze et al.,

2018).

Por otro lado, la actitud emocional del cuidador antes de la pérdida también
influye en la adaptacion al duelo. Segiin una revision sistematica realizada en cuidadores
de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos (Hasdenteufel & Quintard, 2022), se
observo que lapérdidade laesperanza antes del fallecimiento del ser querido se relaciona
con un mayor riesgo de desarrollar sintomas de duelo prolongado, mientras que el

optimismo durante esta fase se asocia con una mejor adaptacion al duelo.

3.4. Sucesos vitales estresantes

La acumulacion y percepcion de estrés derivada de eventos vitales estresantes
constituye un factor de riesgo significativo para la salud fisicay mental (Valero-Moreno
etal.,2016). En los ultimos afios, la investigacion en ciencias de la salud ha prestado una
creciente atencion al impacto de los factores de riesgo y proteccion en el afrontamiento
de los sucesos vitales estresantes (SVE), moderada en el impacto del rol de cuidador
principal y, en mayor medida, en el impacto tras una pérdida (Oliva Delgado et al., 2008;
Rubinstein et al., 2012).

El estudio de los sucesos vitales tiene sus raices en el modelo biopsicosocial
desarrollado por Holmesy su equipo en la década de 1960 (David & Holmes, 1989). Este
modelo sostiene que la salud no solo estd determinada por factores bioldgicos, sino

también por elementos sociales y contextuales. En contraste con la vision médica
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tradicional, centrada en los aspectos biologicos, el modelo biopsicosocial enfatiza la
influencia de los factores psicologicos y sociales en el desarrollo de enfermedades. A
partir de esta premisa, Holmes introdujo el concepto de estrés psicosocial, basado en la
ideade que los SVE representan cambios significativos en la vida de una persona (Sandin

& Chorot, 2017).

El cuidado de una persona enferma o en fase terminal es una tarea altamente
demandantey estresante (Pinquart, 2018). Sin embargo, es fundamental reconocer que
los cuidadores, al igual que la poblacion general, también enfrentan otros factores
estresantes en su vida cotidiana. Por ejemplo, el estudio de S. Sharma et al. (2020) reveld
que los cuidadores familiares de pacientes con cancer afrontan un ndmero
significativamente mayor de acontecimientos vitales estresantes en comparacion con los
cuidadores de personas con enfermedades mentales. Ademas, aunque algunos de estos
factores estresantes no guardan relacion directa con el rol de cuidador, se ha encontrado
que su acumulacion influye en el malestar y la sobrecarga experimentada en cuidadores

familiares de nifios con cancer (Gurtovenko et al., 2021).

En esta linea, la pérdida de un ser querido con un fuerte vinculo afectivo es
considerada uno de los eventos vitales mas estresantes que puede experimentar una
persona. La evidencia cientifica y la experiencia clinica sugieren que la presencia de
multiples SVE puede afectar negativamente el proceso de adaptacion al duelo. Por
ejemplo, Shimizu y colaboradores (2023) encontraron los dolientes de pacientes con
cancer que habian sufrido estrés debido a SVE tras el duelo, tendian a presentar un mayor
riesgo de riesgo de duelo prolongado y trastorno depresivo. De manera similar, Soto-
Rubio et al. (2021) observaron que un mayor nimero de SVE estaba asociado con un

mayor riesgo de duelo prolongado tras la pérdida repentina de un ser querido.

3.5. Apoyo social

El apoyo social ha sido identificado sistematicamente como un factor clave en la
mitigacion del malestar psicolégico en cuidadores de pacientes al final de la vida. Tanto

durante el proceso de cuidado como tras la pérdida, contar con un s6lido apoyo social
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puede reducir la sobrecarga del cuidador (Shukri et al., 2020; Yi et al., 2021), asi como

disminuir la sensacion de aislamiento y la intensidad del duelo (Hashemi et al., 2018).

Dentro de la literatura, el apoyo social suele clasificarse en dos tipos principales:
apoyo emocional y apoyo instrumental. El apoyo emocional se basa en la expresion de
afecto, empatia, confianza y reciprocidad, mientras que el apoyo instrumental se refiere a
la asistencia practica en tareas especificas, comoayuda con el transporte, la alimentacion,
el alojamiento o el respaldo econémico. La efectividad de cadatipo de apoyo varia segin

las necesidades y circunstancias de cada persona (Cacciatore et al., 2021).

Los cuidadores de personas en cuidados paliativos suelen experimentar una
disminucion del apoyo social a medida que avanza la enfermedad del paciente. Segun la
revision de Arias-Rojas et al. (2020), esta reduccion en la red de apoyo es un fenomeno
frecuente, encontrando como la disponibilidad y calidad del apoyo social tienden a
disminuir en el primer afio tras el diagndstico. Del mismo modo, a medida que el tiempo
transcurre y/o la enfermedad avanza, la vida del cuidador tiende limitarse al cuidado de
su familiar hasta el punto de perder relaciones socialesy tiempo libre (de Oliveira et al.,
2019).

Diversas investigaciones remarcan la importancia del apoyo social como
constructo clinicamente relevante para el bienestar del cuidador, siendo un factor
protector para la presencia de sobrecarga (del-Pino-Casado et al., 2021), sintomas
depresivos (Gutiérrez-Sanchez et al., 2023; Nuwamanya et al., 2023) y sintomas ansiosos

(Priego-Cubero et al., 2023) en cuidadores informales.

Tras el fallecimiento, el apoyo social juega un papel fundamental en el proceso de
duelo. La evidencia sugiere que una percepcion adecuada de apoyo social facilita una
mejor adaptacion a la pérdida y se asocia con resultados mas favorables en el
afrontamiento del duelo (Songetal., 2021). En las primeras etapas, el apoyo social ayuda
a mitigar el impacto emocional de la pérdida, mientras queen fases posteriorescontribuye
a la recuperacion y adaptacion, promoviendo un ajuste mas saludable (Denckla et al.,
2015). Un estudio reciente sobre el duelo en cuidadores familiares de pacientes en

cuidados paliativos encontrd que, si bien no se observaron diferencias en los niveles de
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duelo antes y después de la muerte en funcion del apoyo social, este si actué6 como un
moderador en la relacidon entre ambos. En particular, la moderacion fue mas pronunciada
en cuidadores con niveles bajos de apoyo social, lo que sugiere que aquellos con un alto
duelo anticipatorio y escaso apoyo social presentaban una mayor probabilidad de

experimentar un duelo mas intenso tras la pérdida (Axelsson et al., 2020).

La presencia del apoyo social se relaciona con una menor incidencia de duelo
prolongado, depresidonmayory trastorno de estrés postraumatico, asi como con una mejor
calidad de vida en los dolientes (Aounetal., 2020; Lipp & O’Brien, 2022). En contraste,
la falta o insuficiencia de apoyo social se asocia negativamente al duelo prolongado,
dificultando el proceso de adaptacion y aumentando el riesgo de consecuencias

psicologicas negativas (Chan et al., 2017).

3.6. Relacion cuidador-paciente

Entre los factores de riesgo y proteccion en el contexto del cuidado de pacientes
al final de la vida, es necesario tener en cuenta no solo las variables propias del cuidador

y del paciente, sino también de la relacidon entre ambos.

El tipo de parentesco desempefia un papel importante. En el caso de la sobrecarga,
los estudios revelan que el estrés del cuidador es comparable entre los conyuges que
cuidan a sus parejas y los hijos que cuidan a sus padres, siendo mayor el estrés
experimentado por los padres que cuidan a sus hijos enfermos (Friedemann &
Buckwalter, 2014; Juntunen et al., 2018). En relacion con el impacto psicoldgico en los
cuidadores durante el proceso de duelo, este también puede variar significativamente en
funcion del parentesco. En este sentido, los conyuges suelen presentar peores resultados
que otros miembros de la familia tras la muerte de un ser querido (Hasdenteufel &

Quintard, 2022; Oechsle et al., 2019).

Las dindmicas familiares también influyen en la funcion psicosocial de los
cuidadores. Por ejemplo, el mal funcionamiento familiar se ha asociado con un mayor
riesgo de depresion y ansiedad en cuidadores de pacientes con cancer (Siminoff et al.,

2010), asi como con mayores niveles de sobrecarga en cuidadores de pacientes con
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esquizofrenia (Clari et al., 2022). La investigacion indica que los cuidadores de pacientes
paliativos en familias comprensivas y con altos niveles funcionamiento familiar presentan

menores niveles de sobrecarga y de duelo anticipado (Lai et al., 2023).

Otro aspecto que influye en la experiencia del cuidadoy en la posterior adaptacion
a la pérdida es la calidad de la relacion con el paciente (M. Romano, 2022). Una relacion
de mayor calidad (Tough etal., 2017) o una reciprocidad equilibrada en la relacion (del-
Pino-Casado etal., 2021; Lindt et al., 2020) se han asociado con una menor. Examinando
la cercania de la relacion, la proximidad fisica con el paciente, una gran cercania
emocional y elevados niveles de dependencia se han asociado positivamente con una
mayor sobrecarga en los cuidadores (Ransmayretal.,2018). En la prestacion de cuidados
al final de la vida de un familiar enfermo, la naturaleza de la relacion entre el cuidador y
la persona cuidada adquiere una importancia ain mayor, alineandose con el concepto de
que morir es un proceso relacional (K. Butler, 2019). Coelho etal. (2022) realizaron un
estudio prospectivo de cohortes con cuidadores familiares de pacientes con cancer
avanzado y encontraron que una gran cercania emocional en la relacién podria estar

asociada con una trayectoria de duelo mas complicada a largo plazo.

4. Estado actual de la cuestion

Diversas investigaciones se han centrado en identificar factores de riesgo y
proteccion en la sobrecarga y el proceso de duelo posterior en los cuidadores familiares

principales de pacientes al final de la vida.

En relacidon con la sobrecarga del cuidado, estudios recientes han analizado este
fendmeno en distintos gruposde cuidadores informales, incluyendo cuidadoresen general
(Lindt et al., 2020), de pacientes con enfermedad de Parkinson (Zhao et al., 2024), de
pacientes con sintomas de disnea cronica asociados a enfermedades como la EPOC o el
cancer (Bliitgen et al., 2025), y de aquellos que atienden a pacientes en unidades de
cuidados intensivos (Blok et al., 2023). Lindt et al. (2020) identificaron como principales
predictores de la sobrecarga del cuidador la duracion de los cuidados y el nivel de

dependenciadel paciente. En lamisma linea, Zhao et al. (2024) sefialaron que la duracion

70



Capitulo 2: Introduccion teotrica

de la enfermedad, el deterioro cognitivo del paciente y sus emociones negativas influyen
significativamente en la carga del cuidador. Por su parte, Blok et al. (2023) identificaron
cuatro dominios clave que contribuyen al estrés de los cuidadores de pacientes criticos:
el estado de salud del paciente, el sistema sanitario, la dinamica familiary la seguridad
financiera y habitacional. Finalmente, Bliitgen et al. (2025) destacaron que la dificultad
respiratoria es un factor de riesgo significativo para el deterioro de la salud fisica y mental
de los cuidadores, ademas de evidenciar necesidades no cubiertas en cuanto al apoyo

profesional y estrategias de autogestion.

En cuanto a los resultados del proceso de duelo tras la pérdida, se han llevado a
cabo revisiones sobre factores de riesgo y proteccion en distintos contextos, incluyendo
situaciones de pérdida por violencia (Djelantik et al., 2021; Heeke et al., 2017) y en la
poblacion general doliente (Buur et al., 2024; Mason et al., 2020; Parro-Jiménez et al.,
2021). También se han realizado revisiones especificas sobre el papel del estilo de apego

en el proceso de duelo, como la de Russ et al. (2022).

Respecto a los predictores del duelo prolongado en cuidadores, destacan estudios
recientes en cuidadores de pacientes con cancer en cuidados paliativos (Hasdenteufel &
Quintard, 2022), pacientes en unidades de cuidados intensivos (Wen et al., 2024) y
ancianos con demencia en fase terminal (Liang et al., 2024). Hasdenteufel et al. (2022)
identificaron quela calidad del cuidadoantes de lamuerte y la preparacion para la pérdida
influyen en el duelo, asi como aspectos relacionales como la comunicaciony la presencia
en el momento del fallecimiento. Wen et al. (2024) analizaron los predictores del duelo
prolongado, el estrés postraumatico y la depresion en familiares de pacientes en la UCI,
identificando factores intrapersonales, interpersonales y relacionados con el duelo. Sus
hallazgos indican que las dificultadeseconomicas, los antecedentes de problemas de salud
mental y una percepcion negativa de la calidad de la muerte aumentan el riesgo de
psicopatologia, mientras que el apoyo social y la intervencion de trabajadores sociales se
asocian con un menor riesgo de sintomas concurrentes. Finalmente, Liang et al. (2024)
realizaron una revision sistematica sobre la experiencia de duelo en familiares taiwaneses
tras una muerte esperada, explorando la influencia de los contextos culturales y sociales.

Encontraron que una mejor calidad de muerte y una mayor preparacion pueden facilitar
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la adaptacidon, mientras que una percepcion negativa del cuidado, la existencia de asuntos

pendientes y una baja preparacion pueden dificultar el proceso de duelo.

A medida que avanza la investigacion, numerosos autores han explorado nuevas
formas de analisis, como los estudios bibliométricos (Fernandes et al., 2016) y la
identificacion de mediadores y moderadores que influyen en el cuidado y el proceso de
duelo (Captari et al., 2021; Coelho et al., 2016; Gegieckaite & Kazlauskas, 2022;
Rheinldander, 2024; K. V. Smith & Ehlers, 2021; Zhou etal., 2023). Frazier et al. (2004)
sefialaron que una variable puede actuar como moderador o mediador dependiendo del
modelo que se esté probando. En este marco, Pérez-Gonzalezet al. (2023) examinaron si
la carga del cuidador modera la relacion entre el duelo anticipado y la psicopatologia,
encontrando que el afrontamiento del duelo puede ser una oportunidad para mitigar los
efectos psicopatologicos. Asimismo, Wangliu y Chen (2024) revelaron que distintas
estrategias de afrontamiento tienen efectos diferenciados sobre la carga del cuidador y el

duelo anticipatorio.
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A pesar de estos avances y de los resultados previamente expuestos, la evidencia
sigue siendo limitada y, en algunos casos, contradictoria (Russ et al., 2022; Liang et al.,
2024), lo que dificulta la generalizacion de los hallazgos. Esto subraya la necesidad de
realizar estudios mas sistematicos y metodoldgicamente rigurosos, tanto cuantitativos
como cualitativos, para comprender mejor los factores que predicen, median y mod eran

la experiencia de los cuidadores familiares de pacientes al final de la vida (Hasdenteufe
etal., 2022).

La identificacion de factores de riesgo es fundamental para la prevencion y la
intervencion (Offord & Kraemer, 2000). Una comprension integral y actualizada de estos
factores puede aportar conocimientos clave para detectar a las personas con mayor
vulnerabilidad, tanto en su rol de cuidador familiar durante la enfermedad como en su

proceso de adaptacion tras la pérdida.

Tal como sefalan Buuretal. (2024), conocer los factores de riesgo tiene multiples
propositos. En primer lugar, permite a los cuidadores, tanto formales como informales,
ofrecer un apoyo y tratamiento mas adecuados, alertandolos sobre signos de posibles
complicaciones. En segundo lugar, facilita a los investigadores una mejor comprension
de las dificultades asociadas al cuidado y al duelo, destacando areas que requieren mayor
exploracion. Porultimo, contribuye areducir el estigmay a sensibilizar sobre los desafios
del cuidado y del duelo, fomentando que los cuidadores busquen ayuda cuando la

necesiten.

Si bien gran parte de la investigacion se ha centrado en los predictores de la
sobrecarga y del duelo prolongado, es esencial considerar que diversas complicaciones
posteriores a la pérdida suelen coexistir (Komischke-Konnerup et al., 2021). Siguiendo a
Buur et al. (2024), la investigacion futura deberia examinar los factores de riesgo
asociados a otras formas de psicopatologia para determinar si existen elementos comunes
a todas las complicaciones post-pérdida o si, por el contrario, hay factores especificos
para cada trastorno. Esto permitiria identificar con mayor precision a las personas mas
vulnerables. En esta linea, la presente tesis doctoral aborda la psicopatologia mas alla del
duelo prolongado, explorando su impacto en cuidadores familiares de pacientes al final

de la vida.
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Ademas, resulta fundamental desarrollar estrategias de apoyo especificas para los
cuidadores en duelo. En particular, es clave mejorar la comunicacion médica sobre el
final de la vida, fortalecer el bienestar emocional de los cuidadores y reforzar el apoyo
psicosocial para mitigar los efectos negativos del cuidado (Blok etal., 2023; Bliitgen et
al., 2025; Hasdenteufe et al., 2022 ; Zhao et al., 2024). Estas estrategias deben facilitar el
didlogo sobre el final de la vida, mejorar los recursos emocionales del cuidador y
optimizar los apoyos materiales y organizativos disponibles. En conjunto, estas
publicaciones destacan la necesidad urgente de disefiar intervenciones eficaces que
respondan a las necesidades especificas de los cuidadores y sus familias, minimizando el

impacto de la sobrecarga y del duelo en su salud mental y bienestar general.

Figura 2. Relacion de las publicaciones y las variables comprendidas en la tesis doctoral.

{ " Publicacién 3
Psicopatologia previa |

| Sucesos vitales estresantes ‘ A e R e e e e e e

Apego Duelo prolongado ‘ 'R

¢ ‘
i |
: ‘
| ’ / 'R
. ok . S
.............................................................................................................................. ;
______________________________________________________________________________________ = -
= i = b
) 1 1
!
4

! Publicacion 6 ~ Riesgo de duelo : ; | |
L Apoyo social * “ | rolongado Psicopatologia |
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Relacion cuidador-paciente

Las dificultades inherentes al rol de cuidadory al final de la vida, junto con la
importancia de promover factores protectores de la salud mental y de comprender los
factores de riesgo clave para el disefio de programas de apoyo, sustentan la justificacion
de esta tesis doctoral y la seleccion de las variables incluidas en las publicaciones. Este
proyecto considera la sobrecarga, el riesgo de duelo prolongado, el duelo prolongadoy la
psicopatologia como variables centrales; el apego, la psicopatologia previa, los sucesos

vitales estresantes y el apoyo social como variables secundarias; y, finalmente, el malestar

76



Capitulo 3: Justificacion de la tesis doctoral

emocional, las variables sociodemograficas y la relaciéon cuidador-paciente como

variables periféricas (Figura 2).

La presente tesis doctoral estd compuesta por seis publicaciones: dos de disefio
transversal (Publicaciones 1 y 3), en las que la recogida de datos se realiza poco después
del ingreso del paciente en las unidades hospitalarias de larga estancia/paliativos o dentro
de las 24 horas posteriores a su fallecimiento (Tiempo 0); tres de disefio longitudinal
(Publicaciones 4, 5 y 6), que incluyen unaevaluacion de seguimiento entre 6 y 12 meses
después del fallecimiento (Tiempo 1); y una publicacion de cardcter bibliométrico

(Publicacion 2).

La primera publicacion analiza los predictores de la sobrecarga fisicay emocional
en cuidadores de pacientes al final de vida, incluyendo casos de enfermedades
oncolégicas, EPOC y ancianos fragiles. Se emplea la metodologia QCA, considerando

variables tanto personales como relacionales del paciente y del cuidador.

La segunda publicacion es un analisis bibliométrico que examina la evolucion de
la literatura y las tendencias de investigacion sobre la relacion entre el duelo prolongado

y el estilo de apego.

La tercera publicacion explorala relacion entre sucesos vitales estresantes, apoyo
social, psicopatologia y apego en la prediccion del riesgo de duelo prolongado en
cuidadores de pacientes al final de vida y familiares de pacientes fallecidos por MSC,

combinando modelos de regresion y anélisis mediante QCA.

En cuanto a los estudios longitudinales, la cuarta publicacion analiza como el
riesgo de duelo prolongado en el momento del fallecimiento predice la psicopatologia y
el duelo prolongado posterior en cuidadores de pacientes al final de vida, utilizando
modelos QCA. Ademas, compara los dos enfoques mas utilizados para evaluar el duelo
prolongado: el método autoinformado y el método clinico a través de entrevista

diagnostica.

La quinta publicacion examina coémo el apego, el apoyo social, los sucesos vitales
estresantes, la psicopatologia preexistente y el riesgo de duelo prolongado influyen en la
aparicion de duelo prolongado y psicopatologia posterior en cuidadores de pacientes al

final de vida, mediante modelos de regresion y QCA.
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Finalmente, la sexta publicacion estudia los efectos mediadores del malestar, la
sobrecargay el apoyo social, asicomo el efecto moderador del apoyo social en la relacion
entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores en duelo de
pacientes al final de vida. Para ello, se emplea la metodologia PROCESS en los anélisis

de mediacidon y moderacion.
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Capitulo 4: Objetivos e hipotesis

4.1. Objetivo general

Basandose en la revision teorica y los antecedentes empiricos presentados, la
presente tesis doctoral tiene como objetivo general analizar los factores de riesgo y
proteccion asociados con la sobrecarga, el duelo prolongado y la psicopatologia en

cuidadores familiares principales de pacientes al final de la vida.

4.2. Objetivos especificos e hipotesis

4.2.1. Objetivo especifico e hipotesis 1: Factores de riesgoy proteccion de la Sobrecarga

en cuidadores familiares de pacientes al final de la vida

El primer objetivo se centra en identificar los factores que contribuyen a la
sobrecarga emocional y fisica en cuidadores familiares de pacientes al final de la vida,
incluyendo aquellos con enfermedades oncoldgicas, EPOC y anciano fragil. Dicho

objetivo queda plasmado en la publicacién 1.

En la Publicacion 1, se abordan dos desafios clave en el estudio de la sobrecarga
del cuidador: la limitada exploracion de la relacion entre el cuidador y el receptor de
cuidados y el predominio de enfoques metodologicos lineales, que dejan de lado modelos
mas dinamicos y multifactoriales. En dicho estudio, por lo tanto, se incorpora una
metodologia que permite analizar la contribucidon combinada de todas ellas e incluyendo
variables relacionales, presentando un enfoque innovador para comprender los
determinantes de la sobrecarga del cuidador y contribuyendo al desarrollo de estrategias
de intervencién mas efectivas. La Hipétesis 1 plantea que el perfil de alta sobrecarga
emocional y fisica en cuidadores de pacientes al final de vida estard determinado por
factores del paciente (sexo masculino, mayor tiempo de enfermedad, dificultades
diagnosticas, deterioro cognitivo y dependencia funcional), factores del cuidador (sexo
femenino, edad avanzada, uso de medicacion para la salud fisica, psicofarmacos y drogas
legales, situacion laboral y presencia de problemas econémicos) y factores relacionales
(ser hijo o pareja del paciente, mantener una relacion muy estrecha, insegura y

dependiente con el paciente, y experimentar ambivalencia emocional y culpa).
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4.2.2. Objetivo especifico e hipotesis 2: Factores de riesgo y proteccion del Duelo
Prolongado y otra psicopatologia asociada en cuidadores familiaresde pacientes alfinal

de la vida

El segundo objetivo pretende explorar los factores de riesgo y proteccion
implicados en el desarrollo del duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores
familiares de pacientes al final de la vida, integrando diferentes enfoques metodoldgicos
y niveles de andlisis a través de varios estudios. Para ello, se han planteado cuatro
hipotesis referidas a cada uno de los cuatro estudios que se enmarcan en el Objetivo

especifico 2 (publicacion 2, 3, 4 y 5, respectivamente).

Segun la Publicacion 2, la teoria del apego es un paradigma clave para
comprender las diferencias individuales para la elaboracion de los procesos de duelo, sin
embargo, se encuentran limitados intentos de sintesis sistematica en la literatura. En esa
linea, la publicacidn 2 se centra en realizar un analisis bibliométrico sobre la relacion
entre el duelo complicado y el estilo de apego en los Gltimos veinte afos. La Hipdtesis
2.1 plantea que dicho andlisis bibliométrico permitird identificar las principales
tendencias de investigacion, los autores, paises y revistas mas influyentes, asi como las
redes de colaboracidn cientifica global y los temas clave emergentes, proporcionando una
vision integral del estado actual del conocimiento y orientando futuras investigaciones y

aplicaciones en el campo.

En la Publicacion 3, se realiza un estudio de diseno transversal en cuidadores de
pacientes al final de vida y familiares de pacientes fallecidos por MSC, utilizando
metodologias complementarias (modelos de regresion y QCA) con el objetivo de predecir
el riesgo de duelo prolongado. Segun la Hipdtesis 2.2, el riesgo de duelo prolongado en
cuidadores de pacientes al final de vida y familiares de fallecidos por MSC se asociara
con un estilo de apego inseguro, menor apoyo social (instrumental y emocional), mayor
psicopatologia y una mayor cantidad y percepcion de eventos vitales estresantes,

integrando estos factores a través de modelos de regresion y QCA.

En la Publicacion 4, a través de un estudio de disefio longitudinal, se analiza como
el riesgo de duelo prolongado en el momento del fallecimiento predice la psicopatologia
y el duelo prolongado posterior en cuidadores de pacientes al final de vida utilizando

modelos QCA. Ademas, se comparan los dos enfoques mas utilizados para evaluar el
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duelo prolongado: el método autoinformado y el método clinico. Se plantea, por tanto, la
Hipétesis 2.3.1, el duelo prolongado y psicopatologia postpérdida se explicaran en
general por ser un cuidador més joven (edad), una relacion estrecha y complicada entre
paciente y cuidador (parentesco, tipo de relacion y dependencia), vulnerabilidad
psicologica (antecedentes psicologicos y duelos anteriores no resueltos), indicadores
afectivos (reaccion de ira, incapacidad para expresar emociones y sentimientos de culpa
haciael fallecido), complicaciones durante el proceso de la enfermedad (tipo de sintomas,
dificultad de diagnostico y evolucionde laenfermedad ), elevada carga familiar (presencia
de niflos pequetios, enfermos o discapacitados; y apoyo social), problemas econémicos y
situacion laboral de desempleo. Asimismo, segiin la Hipétesis 2.3.2 existiran diferencias
en los modelos de duelo prolongado en funcion del tipo de medida, es decir, entre el
método autoinformado a través de cuestionario Inventory of Complicated Grief (ICG)
(Limonero etal., 2009; Prigerson et al., 1995) y el método clinico a través de entrevista
diagndstica clinica basada en los criterios del DSM-5-TR para el Trastorno de Duelo

Prolongado.

En la Publicacion 5, trata de profundizar en los predictores del duelo prolongado
y la psicopatologia postpérdida en cuidadores de familiares de pacientes al final de vida
mediante un estudio de disefio longitudinal. Se plantea la Hipotesis 2.4, segtn la cual, el
duelo prolongado y la psicopatologia postpérdida estaran determinados por un estilo de
apego inseguro, menor apoyo social (instrumental y emocional), mayor cantidad y
percepcion de eventos vitales estresantes, mayor psicopatologia preexistente, y mayor

riesgo de duelo prolongado, analizados mediante modelos de regresion y QCA.

4.2.3. Objetivo especifico e hipotesis 3: Factores mediadores y moderadores entre el
riesgo de duelo y la psicopatologia en cuidadores familiares de pacientes al final de la

vida

El objetivo especifico 3 se centra en examinar los efectos mediadores del
malestar, la sobrecarga y el apoyo social, asi como el efecto moderador del apoyo social
en la relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores

familiares de pacientes al final de vida. En este objetivo se incluye la publicacion 6.
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Segun la Publicacion 6, entre las principales limitaciones de la bibliografia
existente en el ambito del proceso de duelo en cuidadores familiares destaca la falta de
conocimiento sobre los mecanismos subyacentes. Es por ello que este estudio pretende
profundizar en la interaccion entre las variables predictoras, investiga las relaciones
bidireccionales para proporcionar informacion sobre estas complejas interacciones.
Segtin la Hipétesis 3, el riesgo de duelo prolongado en cuidadores de pacientes al final
de vida estara asociado con mayores niveles de psicopatologia, y dicha relacion estara
mediada por el malestar emocional, la sobrecarga y el apoyo social; asi como a su vez,

moderada por el apoyo social.
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Publicacion 1

Family Bonds and Personal Factorsin Caregiver
Burden in Patients at the End of Life

Olga Ribera-Asensi!2, Marian Pérez-Marin? y Selene Valero-Moreno?

]Hospital Clinico Universitario de Valencia, Valencia, Valencia, Spain

’Department of Personality, Assessment and Psychological Treatments, Faculty of
Psychology and Speech Therapy, Universitat de Valencia, Valencia, 46010, Valencia,
Spain

Articulo publicado en Family Process en 2024

Factor de Impacto 2024 = 2.20

Cuartil 1 en la categoria de Family Studies — JCR, puesto 16° de 66

Cuartil 2 en la categoria de Psychological, Clinical — JCR, puesto 78° de 185
Journal Citation Indicator 2024 = 1.01

Cuartil 1 en la categoria de Family Studies — JCI, puesto 15° de 66

Cuartil 1 en la categoria de Psychological, Clinical — JCI, puesto 50° de 180
Categoria CIRC = A+

Referencia

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S. (2024). Family bonds and
personal factors in caregiver burden in patients at the end of life. Family
Process, 63(4), 2547-2562, https://doi.org/10.1111/famp.13026
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https://doi.org/10.1111/famp.13026 FAMILY PROCESS

Abstract

Family caregivers are defined as those who assume substantial responsibilities for
the care of anill loved one without formal health care training. This study aims to analyze
the predictors of physical and emotional burden in caregivers of palliative patients using
qualitative comparative analysis methodologies (QCA) and taking into account patient
and caregiver personal and relational variables. A total of 125 caregivers of patients at
the end of life were assessed usingan ad hoc emotional and physical burden questionnaire
and patientand caregiver personal and relational variables were recorded. Results indicate
moderately high levels of both emotional and physical burden. Differences in burden are
found only as a function of kinship. Emotional burden is positively associated with the
use of physical health medication in the caregiver and kinship; meanwhile, physical
burden is positively associated with time since diagnosis, patient functional
independence, and economic problems. For the QCA models, several pathways predict
the observed variance in the emotional and physical burden of family caregivers of
patients at the end of life, based on patient, caregiver, and relationship variables. In
conclusion, it is relevant to design intervention programs focused on patient—caregiver

relationship to prevent the development of emotional and physical burden.

Keywords

- Caregiver burden - Emotional and physical burden - End of life -

88






Capitulo b: Estudios empiricos

Publicacion 2

A Twenty-year Bibliometric Analysis on the
Relationship Between Complicated Grief and
Attachment

Olga Ribera-Asensi'?, Selene Valero-Moreno2 y Marian Pérez-Marin?

IHospital Clinico Universitario de Valencia, Valencia, Valencia, Spain

’Department of Personality, Assessment and Psychological Treatments, Faculty of
Psychology and Speech Therapy, Universitat de Valencia, Valencia, 46010, Valencia,
Spain

Articulo publicado en Current Psychology en 2024

Factor de Impacto 2024 = 2.60

Cuartil 2 en la categoria de Psychology, Multidisciplinary — JCR, puesto 55° de 221
Journal Citation Indicator 2024 = 0.97

Cuartil 1 en la categoria de Psychology, Multidisciplinary — JCI, puesto 63° de 221
Categoria CIRC = A

Referencia

Ribera-Asensi, O., Valero-Moreno, S., & Pérez-Marin, M. (2024). A twenty-year
bibliometric analysis on the relationship between complicated grief and attachment.
Current Psychology, 43(17), 15522-15531, https://doi.org/10.1007/s12144-023-
05518-9
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https://doi.org/10.1007/s12144-023-05518-9 Psychology
Abstract

Attachment theory is a key paradigm for understanding individual differences for
the elaboration of the grieving processes, however limited attempts to systematically
synthesize are found on the literature. Our aim is to conduct a bibliometric analysis about
the relationship between complicated grief and attachment over the past twenty years. A
bibliographic search was made in the Core Collection of Web of Science, the bibliometric
analysis was performed using the software Hiscite version 2010.12.6, and Vos Viewer
were used for the construction of bibliometric maps. Results show 276 publications from
2003 until 2023 from 789 authors, published in 143 scientific journals. The field presents
a regular increase and sustained number of publications. The topics mostresearched were
bereavement, complicated grief and attachment, and since 2018 has been increased
interest in prolonged grief disorder. In conclusion, this bibliometric analysis contributes
to the understanding of the current state of this topic and its evolution, being relevant to

consider attachment style in bereavement interventions.

Keywords

- Complicated grief - Attachment - Prolonged grief - Bereavement - Bibliometric Analysis -
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Publicacion 3

Psychological Risk and Protective Factors for
the Developmentof Prolonged Griefin Mourners

Olga Ribera-Asensi!2, Marian Pérez-Marin? y Selene Valero-Moreno?

]Hospital Clinico Universitario de Valencia, Valencia, Valencia, Spain

’Department of Personality, Assessment and Psychological Treatments, Faculty of
Psychology and Speech Therapy, Universitat de Valencia, Valencia, 46010, Valencia,
Spain

Articulo publicado en The Family Journal en 2025

Factor de Impacto 2024 = 1.20

Cuartil 3 en la categoria de Family Studies — JCR, puesto 38° de 66
Journal Citation Indicator 2024 = 0.51

Cuartil 4 en la categoria de Family Studies — JCI, puesto 47° de 66
Categoria CIRC = B

Referencia

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S. (2025). Psychological Risk
and Protective Factors for the Development of Prolonged Grief in Mourners. The

Family Journal. Advance online publication.
https://doi.org/10.1177/10664807241312201
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Abstract

Objective: this study aims to analyze the relationshipsbetweenstressful life events
(SLE), social support, psychopathology, and attachment in the bereavement process. We
focus on predictingthe risk of prolonged grief in bereaved caregivers of palliative patients
and relatives of patients who died from sudden cardiac death, using complementary
methodologies: regression models and Qualitative Comparative Analysis (QCA).
Methodology: sample was 150 bereaved caregivers of palliative patients and relatives of
patients who died from sudden cardiac death. Participants completed questionnaires
assessing these factors. Results: nearly half of the participants were at moderate -high risk
for prolonged grief. Bereavement risk was negatively associated with instrumental and
emotional social support and positively correlated with psychopathology and SLE.
Hierarchicalregression analysis explained 21.40% of the variance in prolonged grief risk,
while QCA models identified high levels of psychopathology and perceived SLE as
significant predictors. Conversely, secure attachment and strong social support were
linked to lower risk. Conclusion: The findings underscore the importance of personalized

support programs to enhance caregivers' well-being during bereavement.

Keywords

- Family caregiver - Prolonged Grief - Palliative Care - Attachment - Stress - Psychopathology -
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Publicacion 4

Predictors of Prolonged Grief and Psychopathology
in Caregivers of Palliative Patients: A Qualitative
Comparative Analysis of Self-Reported vs. Clinical
Assessment Approaches

Olga Ribera-Asensi'?, Selene Valero-Moreno? y Marian Pérez Martin?

jHospital Clinico Universitario de Valencia, Valencia, Valencia, Spain

’Department of Personality, Assessment and Psychological Treatments, Faculty of
Psychology and Speech Therapy, Universitat de Valencia, Valencia, 46010, Valencia,
Spain

Articulo aceptado en Traumatology en 2025

Factor de Impacto 2024 = 1.30

Cuartil 3 en la categoria de Psychiatric — JCR, puesto 21° de 288

Cuartil 3 en la categoria de Psychological, Clinical — JCR, puesto 125° de 185
Cuartil 3 en la categoria de Psychological, Multidisciplinary — JCR, puesto 73° de 221
Journal Citation Indicator 2024 = 0.68

Cuartil 3 en la categoria de Psychiatry — JCR, puesto 154° de 288

Cuartil 3 en la categoria de Psychological, Clinical — JCR, puesto 103° de 185
Cuartil 3 en lacategoriade Psychological, Multidisciplinary—JCR, puesto 126° de 221
Categoria CIRC = A+

Referencia

Ribera-Asensi, O., Pérez-Marin, M., & Valero-Moreno, S. (2025). Predictors of
Prolonged Grief and Psychopathology in Caregivers of Palliative Patients: A
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Abstract

In the contextof palliative care, caregivers are often confronted with the proximity
of death and the patient's suffering, which can heighten emotional difficulties. This may,
in turn, interfere with the process of grief resolution. This longitudinal study aimed to
analyze predictors of psychopathology and prolonged grief (PG) in caregivers of
palliative patients using qualitative QCA and to compare the two most used approaches
to assess PG: self-reported and clinical method through a diagnostic interview. This study
adopted a longitudinal, descriptive-correlational panel design. The study included 74
mourners between 18 and 84 years (M=57.32) who have assumed the role of primary
caregiver in patients at the end of life. Questionnaires assessed PG risk (pre),
psychopathology (post), and PG (post) via Inventory of Complicated Grief (ICG) and
diagnostic interview with DSM-5-TR criteria. Our results indicate that approximately
25% of the sample exhibited PG in the six-months follow-up. While no significant
association was found between PG risk before the study and psychopathology or PG
outcomes, a significant correlation was observed between psychopathology and both PG
measures. Multiple pathways were identified in QCA models, predicting variations in
psychopathology and PG, with age being a notable factor. The type of relationship was
deemed significant for low bereavement according to DSM-5-TR across all pathways but
not according to the ICG. These findings emphasize the importance of identifying risk
factors for grief-related difficulties and employing diverse assessment methods in both

grief research and clinical practice.
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Abstract

Prolonged grief (PG) is a mental health condition characterized by severe distress
following a loss. This study examines the roles of attachment styles, social support,
stressful life events (SLEs), and pre-existing psychopathology in predicting PG and
postbereavement psychopathology among 74 caregivers of palliative patients. Using
validated assessment tools, the study employed hierarchical regression and fuzzy-set
qualitative comparative analysis (fSQCA) to identify predictors of prolonged grief and
psychological outcomes over six months. Results showed that pre-existing
psychopathology and PG risk predicted post-bereavement psychopathology, though not
PG itself. Low social supportand high SLEs were linked to worse outcomes, while strong
social support and low stress predicted positive outcomes. These findings highlight the
importance of multiple interacting factors in understanding grief and emphasize the need
for interventions that enhance social support, manage stress, and address mental health

conditions to reduce psychological distress in bereaved caregivers.
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Abstract

Aim(s): This study examines the mediating roles of distress, burden, and social
support, as well as the moderating effect of social support, in the relationship between the
risk of prolonged grief and psychopathology in bereaved family caregivers of palliative
care patients. Design: A cross-sectional study was conducted with 125 bereaved family
caregivers. Validated assessment tools and the PROCESS macro in SPSS were used for
mediation and moderation analyses. Results: Emotional burden mediated the relationship
between prolonged grief risk and psychopathology, while distress and physical burden
did not. Instrumental social support was a key mediator, highlighting the protective role
of practical assistance, whereas emotional social support did not show significant
mediation. Both types of social support moderated the relationship, buffering the negative
impact on mental health. Conclusion: Findings underscore the complex interactions
between bereavement risk factors and psychopathology. Addressing emotional burden
and enhancing social support may help reduce mental health risks in bereaved caregivers.
Implications for the profession and/or patient care: Healthcare professionals in palliative
care should implement targeted interventions to reduce burden and strengthen support
systems for bereaved caregivers. Nursing-led initiatives focused on emotional burden
reduction may mitigate psychopathology risks. Impact: Findings are relevant for
healthcare professionals in palliative care and those designing interventions for bereaved
caregivers. Emotional burden mediated the relationship between prolonged grief and
psychopathology, while instrumental and emotional social support moderated its effects.
Reporting Method: This study adhered to STROBE guidelines for cross-sectional
research. Patient or Public Contribution: Beyond caregiver participation in data
collection, patients and healthcare professionals contributed to study design, protocol

development, and dissemination.
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El objetivo general de la presente tesis ha sido analizar los factores de riesgo y
proteccion asociados con la sobrecarga, el duelo prolongado y la psicopatologia en

cuidadores familiares principales de pacientes al final de la vida.

El primer objetivo especifico fue identificar los factores que contribuyen a la
sobrecarga emocional y fisica en cuidadores familiares de pacientes al final de la vida,
incluyendo aquellos con enfermedades oncologicas, EPOC y anciano fragil. Dicho

objetivo queda plasmado en la publicacion 1.

Los resultados obtenidos en la Publicacion 1 se alinean con la hip6tesis planteada
y son congruentes con estudios previos que evidencian la relacion entre las caracteristicas
del paciente (Lindtetal., 2020; Ransmayr etal., 2018), del cuidador (Chiao etal., 2015;
Juntunen etal., 2018) y de la relacion entre ambos (Del-Pino-Casado et al., 2012; Kim et
al., 2012) y su contribucion individual a la sobrecarga emocional y fisica del cuidador.
Los datos obtenidos evidencian niveles moderadamente altos de sobrecarga emocional y
fisica en los cuidadores. La Hipotesis 1 planteaba que el perfil de alta sobrecarga
emocional y fisica en cuidadores de pacientes al final de vida estaria determinado por
factores del paciente (género masculino, mayor tiempo de enfermedad, dificultades
diagndsticas, deterioro cognitivo y dependencia funcional), factores del cuidador (género
femenino, edad avanzada, uso de medicacion para la salud fisica, psicofairmacos y drogas
legales, situacion laboral y presencia de problemas econdmicos) y factores relacionales
(ser hijo/a o pareja del paciente, mantener una relacion muy estrecha, insegura y

dependiente con el paciente, y experimentar ambivalencia emocional y culpa).

En primer lugar, en relacién con los factores del paciente (género masculino,
mayor tiempo de enfermedad, dificultades diagndsticas, deterioro cognitivo y
dependencia funcional), los resultados obtenidos coinciden con la literatura previa. Asi,
cuidar a un paciente de género masculino (Annisa, 2016), la presencia de dependencia
funcional (Lindt et al., 2020) y un mayor tiempo de enfermedad (Lethin et al., 2020;
Ransmayr et al., 2018) emergen como factores de riesgo relevantes para la sobrecarga
emocional y fisica de los cuidadores. En concreto, los anélisis de suficiencia revelaron
que el perfil de alta sobrecarga emocional se asoci6 con cuidar a un paciente varon, de

edad avanzada, dependiente, sin dificultades diagndsticas y con un curso prolongado de
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la enfermedad. Por el contrario, el perfil de baja sobrecarga emocional se vinculo a
pacientes también de edad avanzada, pero independientes a nivel funcional, sin deterioro
cognitivo y con menor tiempo de evolucion de la enfermedad. En cuanto a la sobrecarga
fisica, el perfil de alta sobrecarga se asocidé con cuidar a un paciente masculino,
dependiente y sin dificultades diagndsticas, mientras que el perfil de baja sobrecarga
fisica se relaciond con pacientes varones con deterioro cognitivo y con una progre sion
rapidao severade la enfermedad. Cabe destacar los resultados contradictorios en relacion
con la edad del paciente (Annisa, 2016) y la presencia de deterioro cognitivo (Pendiente,
2024) subraya la importancia de emplear metodologias més sofisticadas y la necesidad

de seguir profundizando en estas areas en futuras investigaciones.

En segundo lugar, en relacion a los factores del cuidador (género femenino, edad
avanzada, uso de medicacion para la salud fisica, consumo de psicofarmacos y otras
sustancias legales, situacion laboral y problemas econdémicos), el perfil de alta sobrecarga
emocional se asoci6 con ser un cuidador vardn, tener empleo, utilizar medicacion para
problemas de salud fisica y no consumir tabaco. En contraste, el perfil de baja sobrecarga
emocional se vinculd con ser mujer, mayor edad, tener empleo, ausencia de problemas
econdmicos, uso de medicacion para problemas de salud fisica y ausencia de consumo de
psicofarmacos. En cuanto a la sobrecarga fisica, los niveles elevados se predijeron por la
mayoredad del cuidador, lapresencia de problemas econdomicos,eluso de p sicofarmacos
y la ausencia de consumo de alcohol y tabaco. Por el contrario, la baja sobrecarga fisica
se asocid con ser mujer, mayor edad, ausencia de problemas econdémicos, uso de
medicacion para la salud fisica y no consumir alcohol. Nuestros hallazgos coinciden con
estudios recientes que sugieren que el género del cuidador, por si solo, no influye
significativamente en la sobrecarga percibida (Juntunen et al., 2018), desafiando la idea
tradicional de que las mujeres son inherentemente mas vulnerables a la sobrecarga
unicamente por su género. Sin embargo, cuando se combina con otros factores, como la
edad, la situacion laboral o el uso de medicacion/sustancias, esta interaccion si influye en
los niveles de sobrecarga emocional y fisica. En este sentido, no resulta sorprendente que
la mayoria de los cuidadores de la muestra fueran mujeres, lo que concuerda con la
evidencia que subraya su papel predominante como cuidadoras familiares (Goldzweig et

al., 2019). Es necesario seguir explorando estas dindmicas, incorporando variables
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mediadoras como el tiempo y la duracidon del cuidado, el volumen de tareas y las
expectativas sociales relacionadas con losroles de género (O'Haraetal.,2010; N. Sharma
et al.,, 2016), para esclarecer mejor estos hallazgos. Asimismo, nuestros resultados
refuerzan la idea de que la edad del cuidador por si sola no determina sistematicamente
los niveles de sobrecarga (Chiao et al., 2015; Tay et al., 2022), siendo mas bien la
combinacion de esta variable con otros factores lo que explica diferentes perfiles de
riesgo. Por 1ultimo, la ausencia de problemas econémicos y el bajo consumo de
medicacion y psicofarmacos emergen como factores protectores s6lidos (Annisa, 2016),

que predicen menores niveles de sobrecarga tanto fisica como emocional.

En tercer lugar, al respecto de los factores relacionales (parentesco —ser hijo/a o
pareja del paciente—, mantener una relacion estrecha, insegura y dependiente, y
experimentar ambivalencia emocional y culpa), el parentesco se destacé como un factor
clave paralasobrecarga emocional, mientras que el parentesco, la seguridad en larela cion
y la culpase identificaron comopredictores de la sobrecarga fisica. Los analisis revelaron
que mantener un estrecho parentesco (ser hijo o pareja del paciente) fue una condicion
necesaria para la aparicion de niveles elevados de sobrecarga emocional y fisica. La
investigacion futura deberia profundizar en como los diferentes roles de parentesco
contribuyen a las distintas dimensiones de la sobrecarga (Kim et al., 2012). Asimismo,
nuestros resultados se alinean con la literatura, destacando que la baja dependencia, la
ausenciade ambivalencia emocional y laausenciade culpa son factores protectores frente
a la sobrecarga del cuidador (Del-Pino-Casado et al., 2012; Lindt et al., 2020).
Especificamente, el perfil de alta sobrecarga emocional se asoci6 con ser hijo o pareja,
una mala relacion, alta cercania, baja seguridad y ambivalencia emocional; mientras que
el perfil de baja sobrecarga emocional se vincul6 con una mala relacidn, alta cercania,
baja dependencia, baja ambivalencia emocional y ausencia de culpa. En cuanto a la
sobrecarga fisica, serhijo o pareja, la baja cercaniay la alta dependencia jugaron un papel
destacado en los niveles altos de sobrecarga; mientras que la baja cercania, la alta
seguridad, la baja dependenciay la baja ambivalencia emocional fueron determinantes

para explicar los niveles bajos.

En conjunto, los resultados obtenidos en la primera publicacion evidencian que se

ha logrado el primer objetivo de esta tesis doctoral, centrado en identificar los factores
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que contribuyen a la sobrecarga emocional y fisica de los cuidadores familiares de
pacientes al final de la vida. En consonancia con otros autores (Soto-Rubio et al., 2020),
se reconoce la necesidad de disefiar programas de intervencion dirigidos a aliviar la
sobrecarga del cuidador y se refuerza la relevancia de un enfoque multidimensional
integrando tanto aspectos individuales como relacionales (Tay etal.,2022). Sin embargo,
persiste una brecha en el abordaje especifico de la relacion paciente-cuidador, un area
escasamente explorada en los estudios de intervencion (Juntunen et al., 2018). Es crucial
no solo centrar los esfuerzos en la salud fisica y psicologica del pacientey del cuidador,
sino también en la calidad de su relacion. Esto es especialmente relevante dado que
muchos factores de riesgo identificados no son susceptibles de intervencion. En cambio,
aspectos relacionales como la cercania, la ambivalencia emocional o el sentimiento de
culpa son modulables mediante intervenciones psicologicas adecuadas, lo que ofrece una
via prometedora para reducir la angustia y prevenir la aparicion de sobrecarga emocional

y fisica en esta poblacion.

El segundo objetivo especifico fue explorar los factores de riesgo y proteccion
implicados en el desarrollo del duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores
familiares de pacientes al final de la vida, integrando diferentes enfoques metodologicos
y niveles de andlisis a través de varios estudios. Para ello, se plantearon cuatro hipotesis
referidas a cada uno de los cuatro estudios que se enmarcan en este objetivo (publicacion

2, 3,4y 5, respectivamente).

En la Publicacion 2 se llevo a cabo un exhaustivo analisis bibliométrico sobre la
relacion entre el duelo complicadoy el estilo de apego durante los Gltimos veinte afios.
La Hipotesis 2.1 planteaba que este analisis permitiria identificar las principales
tendencias de investigacion, los autores, paises y revistas mas influyentes, las redes

internacionales de colaboracidn y los temas emergentes clave.

Cabe destacar que, aunqueen la presente tesis doctoral se emplea el término duelo
prolongado para referirse a las manifestaciones de duelo no normativo, clinicamente
significativas y mantenidas en el tiempo con intensidad y frecuencia, en esta publicacion
especifica se utiliza el término duelo complicado. Esta eleccion responde a la evolucion

historica del campo: al tratarse de un estudio de caracter bibliométrico que analiza la
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literatura cientifica de los ultimos 20 afos, se optd por el término duelo complicado, ya
que era la denominacion predominante en la investigacion y la préctica clinica durante
gran parte de ese periodo. Asimismo, se ha decidido mantener el término original
empleado en el articulo para respetar la fidelidad a las fuentes y ofrecer una vision mas
clara de la evolucion conceptual del campo y destacando la transicién progresiva hacia

un marco diagnostico mas definido.

Nuestro estudio examin6 276 articulos publicados en 143 revistas, escritos por
789 autores pertenecientes a 368 instituciones de 28 paises, entre 2003 y 2023, ofreciendo
asi una vision global del estado actual de la investigacion y orientaciones para futuras

lineas de trabajo y aplicacion clinica.

En cuanto a la evolucion temporal, se observo una tendencia creciente en las
publicaciones desde 2015, alcanzando su punto maximo en 2022, con 41 articulos
publicados, la cifra mas alta en dos décadas. No obstante, teniendo en cuenta el Global
Citation Score (GCS) de la base de datos de Web of Science (WOS), los afios 2010y 2006
destacaron por acumular el mayor nimero de citas (GCS = 970 y GCS = 928,

respectivamente), reflejando el impacto sostenido de ciertos trabajos.

Entre las revistas mas relevantes, Death Studies lideré tanto en numero de
publicaciones como en citas, seguida por Omega — Journal of Death and Dying. Otras
revistas como European Archives of Psychiatry and Clinical Neuroscience, Clinical
Psychology: Science and Practice y Journal of Palliative Medicine, aunque con escaso
numero de publicaciones (1 o 2 articulos), figuraron entre las mas citadas, evidenciando

la relevancia de sus aportaciones.

Estados Unidos fue el pais mas productivo, con mas de la mitad de los articulos
(52,9%), alineandose con la alta produccion de instituciones estadounidenses como la
Universidad de Columbia y la Universidad de Harvard, y confirmando el predominio del

inglés (96,4% de los articulos).

La gran mayoria de los autores (81%) publicaron un solo articulo sobre este tema,
y solo 10 investigadores superaronlos seis articulos publicados. Entre los mas destacados
estuvieron Shear M.K., Neimeyer R.A., Prigerson H.G. y Boelen P.A. Cabe resaltar que,

aunque estos autores no colaboraron entre si ni pertenecen al mismo grupo de
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investigacion.  Entre estos autores, Shear y Neimeyer destacaron tanto por su

productividad como por su impacto, con 1368 y 696 citas respectivamente.

Los articulos mas citados (publicados entre 2005 y 2015) abordaron
principalmente actualizaciones sobre modelos teodricos, predictores, diagndstico y
tratamiento del duelo complicado. El articulo més citado, una revision sistematica de
Lobb et al. (2010) publicada en Death Studies, reunio 70 citas y destacé la importancia
de factores relacionados con el apego en el desarrollo del duelo complicado, subrayando

la necesidad de mayor investigacion en este ambito.

El anélisis de términos mostré que los temas predominantes fueron el duelo
complicado y el apego, con un interés creciente en el trastorno de duelo prolongado en
los ultimos afios (Prigerson et al., 2021), especialmente tras su inclusién en la CIE-11
(OMS, 2019)y en el DSM-5-TR (APA, 2022). Este aumento de interés también parece
vinculado al impacto de la pandemia de COVID-19, que gener6é un aumento esperado de
casos de duelos no resueltos debido a las restricciones que afectaron las despedidas y

rituales funerarios (Gesi et al., 2020).

En conjunto, los resultados de la segunda publicacion ofrecen una basesélida para
futuras investigaciones, permitiendo comprender la evolucién del campo y destacando la
relevancia del estilo de apego en la adaptacion al duelo. Esta informacion es clave para
disefar intervenciones clinicas mas eficaces que promuevan procesos de duelo

adaptativos tras la pérdida de un ser querido.

La Publicacién 3 tuvo como objetivo predecir el riesgo de duelo prolongado en
cuidadores de pacientes al final de vida y familiares de pacientes fallecidos por MSC

mediante un estudio transversal que combind analisis de regresion y metodologia QCA.

En primer lugar, cabe mencionar que en nuestra muestra se observo un riesgo
elevado de duelo prolongado: casi la mitad de los cuidadores en duelo presentaron un
riesgo moderado o alto. Este hallazgo coincide con estudios previos que han documentado
la presencia significativa de duelo prolongado tras la pérdida de un ser querido (Lundorff
etal.,2017), tanto en el contexto de enfermedades prolongadas (Ghesquiere etal., 2011)
como en muertes subitas (Soto-Rubio et al., 2021). Los participantes con mayor riesgo

mostraron niveles mas bajos de apoyo social, mayor sintomatologia psicopatoldgica y
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mas SVE. Estos resultados refuerzan la evidencia previa que vincula el bajo apoyo social
con mayor vulnerabilidad al duelo prolongado (Lipp & O'Brien, 2022), asi como la
asociacion entre psicopatologia y complicaciones en el duelo (Estevan et al., 2016) y el

papel potenciador del estrés vital en este riesgo (Soto-Rubio et al., 2021).

Un aspecto relevante de este estudio fue la ausencia de diferencias significativas
en el riesgo de duelo prolongado entre cuidadores de pacientes fallecidos tras una
enfermedad prolongada y aquellos tras una muerte repentina. Asimismo, las
comparaciones en el riesgo en funcion del estilo de apego no mostraron diferencias
significativas, en contraste con investigaciones anteriores (Schenck et al., 2016). Esta
divergencia podria explicarse porque nuestro estudio no distinguié entre subtipos
especificos de apego inseguro. La literatura sugiere que el apego ansioso estd mas
estrechamente relacionado con el duelo prolongado, mientras que larelacién con el apego
evitativo es menos clara (Russ et al., 2022). Ademas, las personas con apego evitativo
pueden minimizar sus emociones de duelo, lo que podria limitar la precision de las
medidas de autoinforme (Meier et al., 2013). En cuanto al apoyo social, los resultados
indicaron que el apoyo emocional podria desempefiar un papel més protector durante el
duelo que el apoyo instrumental. Mientras el primero potencia la percepcion de sentirse
acompanado y comprendido (Burke et al., 2010), el impacto especifico del apoyo
instrumental sigue sin esclarecerse. A diade hoy, no existen estudios que hayan analizado
de manera diferenciada como los distintos tipos de apoyo social influyen en la adaptacion

al duelo, lo que sefiala una importante area de oportunidad para la investigacion futura.

Segtn la Hipétesis 2.2, el riesgo de duelo prolongado en cuidadores de pacientes
al final de vida y familiares de fallecidos por MSC se asociaria con un estilo de apego
inseguro, menor apoyo social (instrumental y emocional), mayor psicopatologia y una
mayor cantidad y percepcion de SVE, integrando estos factores mediante modelos de
regresion y QCA. Nuestros resultados confirmaron en gran medida esta hipotesis,
identificando que el perfil caracterizado por bajo apoyo social, apego inseguro, altos

niveles de psicopatologia y de SVE predice un mayor riesgo de duelo prolongado.

En cuanto a las metodologias utilizadas, el modelo de regresion jerarquica mostro

que el estilo de apego, por si solo, no era un predictor significativo del riesgo de duelo
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prolongado. Esto se relaciona con la literatura, donde algunos estudios han reportado
hallazgos inconsistentes respecto al papel del apego (Russ et al., 2022), lo que sugiere
que suimpacto podria depender de la interaccion conotras variables como el apoyo social

o la psicopatologia

Por su parte, los anélisis QCA no identificaron condiciones necesarias tinicas para
predecir altos o bajos niveles de riesgo, pero destacaron la presencia de alta
psicopatologia y la percepcion estresante de los SVE como factores clave en el riesgo de
duelo prolongado. Ademas, el apego inseguro, tanto la ausencia como la presencia de
apoyo instrumental, el bajo apoyo emocional y un elevado numero de SVE se asociaron
también con un mayor riesgo. Es relevante subrayar que los factores que conducen a un
duelo prolongado no son simplemente el reverso de aquellos que favorecen un duelo
adaptativo. La combinaciénde un bajo nimero de SVE, apego seguro y buen apoyo social

surgié como un perfil protector.

En definitiva, los resultados subrayan la necesidad de integrar metodologias no
lineales en el estudio de los procesos de adaptacion duelo y tener en cuenta variables
como el apego, el apoyo social y los SVE en las intervenciones dirigidas a dolientes.
Aunque algunos factores de riesgo son inmodificables, otros son susceptibles de
intervencion. Los programas psicoeducativos y terapéuticos deberian centrarse en
fortalecer patrones de apego seguro, potenciar redes de apoyo emocional y abordar
precozmente la sintomatologia psicopatologica y el estrés para mitigar el riesgo de duelo

prolongado.

En la Publicacion 4 se llevo a cabo un estudio longitudinal para analizar como el
riesgo de duelo prolongado en el momento del fallecimiento predice la psicopatologia y
el desarrollo posterior de duelo prolongado en cuidadores de pacientes al final de vida,
utilizando modelos QCA. Ademas, se compararon los dos enfoques més habituales para
evaluar el duelo prolongado: el método autoinformado y la entrevista clinica. Los
resultados, en linea con las hipdtesis planteadas y con estudios previos, ofrecenuna vision
relevante sobre este fendémeno. En primer lugar, nuestros hallazgos coinciden con
investigaciones anteriores que apuntan a que una minoria de dolientes desarrolla

complicaciones en la resolucion del duelo (Prigerson etal., 2021; Zisook et al., 2014). En
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la muestra estudiada, se observaron niveles moderados de psicopatologia, predominando
sintomas de ansiedad y depresion, y cerca del 25% presentd criterios de duelo prolongado.
Esta prevalencia va en la linea de lo obtenido en estudios recientes en cuidadores
familiares de pacientes paliativos concéncer, conuna prevalencia cercanaal 20% (Zordan
et al., 2019). Ademas, tal y como apuntan otros autores, este hallazgo confirma que la
prevalencia es superior a la reportada en otros estudios en generales (10%; Lundorff et
al., 2017), posiblemente debido al rol de cuidador principal durante enfermedades
prolongadas (Ghesquiere et al., 2011). En detalle, el 27,80% de los cuidadores mostro
indicios de duelo prolongado segin el ICG, mientras que un 24,70% cumpli6 criterios
DSM-5-TR. Aunque las cifras son similares, las medidas autoinformadas tendieron a
sobreestimar ligeramente el duelo prolongado, reforzando la importancia de las
entrevistas clinicas parauna evaluacionmas precisa (Barreto etal.,2008; Majetal., 2013;

Stroebe et al., 2024).

Segiin la Hipétesis 2.3.1, que el duelo prolongado y la psicopatologia tras la
pérdida se explicarian por factores como cuidador mas joven (menor de 40 afos), la
relacion estrecha y complicada con el fallecido, antecedentes psicoldgicos, indicadores
afectivos negativos, complicaciones durante la enfermedad, carga familiar elevada y

problemas econdémicos o laborales.

En relacion con la psicopatologia, la edad avanzada emergiéo como una condicion
necesaria tanto paraniveles altos como bajos de sintomatologia, lo que sugiere que puede
actuar simultdneamente como factor de riesgo y de proteccion. Este hallazgo refleja la
complejidad del papel de la edad en la salud mental de los dolientes. En los analisis de
suficiencia, un perfil de alta psicopatologia se asocidé con una relacion estrecha y
complicada entre paciente y cuidador, baja vulnerabilidad psicologica y ausencia de
complicaciones durante el proceso de la enfermedad. Por el contrario, un perfil de baja
psicopatologia se vinculd con mayor edad, baja vulnerabilidad psicologicay afectiva, alta
presencia de complicaciones clinicas durante la enfermedad, baja carga familiar, ausencia
de problemas econdmicos y situacion laboral activa. De forma llamativa, las
complicaciones clinicas (sintomas no controlados, diagnosticos complejos) se
relacionaron con menor psicopatologia a los 6-12 meses postpérdida, mientras que los

procesos menos problematicos se asociaron con mayor malestar psicologico. Esto podria
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explicarse por la percepcion de alivio del sufrimiento del ser querido, lo que facilita una

interpretacion mas positiva del fallecimiento.

En cuanto a los modelos de duelo prolongado analizados de forma conjunta, la
literatura muestra discrepancias respecto al papel de la edad. Algunos autores sostienen
que las personas mayores han desarrollado estrategias de afrontamiento mas eficaces
debido a la experiencia acumulada (Rozalski et al., 2017), mientras que otros destacan
que los problemas de salud asociados a la edad pueden intensificar los sintomas de duelo
(Parro-Jiménez etal., 2021). Nuestros analisis de necesidad indicaron que ser mayor de
66 anos fue la inica condicion necesaria significativa para un perfil de bajo riesgo de
duelo prolongado, apoyando la idea de que la edad avanzada actia como un factor
protector. En los andlisis de suficiencia, un perfil de alto duelo prolongado se relacion6
con la ausencia de complicaciones durante la enfermedad y la ausencia de problemas
econdmicos. Por el contrario, un perfil de bajo de duelo prolongado se asocié con edad
avanzada, baja carga familiar y también ausencia de problemas econémicos. Al igual que
en los modelos predictivos de psicopatologia, la ausencia de complicaciones clinicas se
vinculd con un mayor riesgo de duelo prolongado, mientras que la edad avanzada se
asocid con menor riesgo. Ademas, los modelos QCA revelaron que los problemas
econdmicos, por si solos, no tienen un impacto significativo en el riesgo de duelo
prolongado, desmintiendo en parte la relevancia atribuida en estudios previos (Kersting
et al., 2009). En cambio, es la combinacidon de factores —como el tipo de relacion, la
vulnerabilidad psicoldgica, las caracteristicas clinicas del proceso de enfermedad y la

carga familiar— la que determina los diferentes niveles de riesgo de duelo prolongado.

La Hipotesis 2.3.2 planteaba diferencias segun el tipo de medida de evaluacion.
Nuestros resultados mostraron una mayor de varianza del duelo prolongado cuando se
utilizaba la evaluacidon autoinformada del ICG en comparaciéon con una entrevista
diagndstica basada en los criterios del DSM-5-TR, tanto para los modelos de alto como
de bajo duelo prolongado. Por otro lado, los indicadores de tipo de relacion fueron clave
para el bajo duelo prolongado en el DSM-5-TR, pero no lo fueron para el ICG,
contrariamente a la literatura, la cual enfatiza la importancia del tipo de relacion entre el
paciente y el doliente para la resolucion del duelo (Ghesquiere et al., 2011). Nuestros

datos ponen de manifiestola eficacia de la entrevistaclinica pararecabarunaamplia gama
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de informaciodn, proporcionando una vision mas profunda de la perspectiva de la persona

en duelo (Barreto et al., 2008; Maj et al., 2013; Stroebe et al., 2024).

La cuarta publicacién nos ha permitido captar la dinamica evolutiva del duelo a
través del disefio longitudinal, asi como validar datos autoinformados mediante
entrevistas clinicas, minimizando sesgos de deseabilidad social. La incorporacion de
distintos niveles de analisis (psicopatologia y duelo prolongado, alto/bajo) y la
metodologia no lineal enriquecen la comprension del duelo prolongado y los factores que
influyen en el proceso de adaptacion tras la pérdida. En este sentido, se hace
imprescindible desarrollar y validar entrevistas clinicas especificas y capacitar a los
profesionales para la deteccion e intervencion temprana en duelo prolongado,

especialmente entre cuidadores familiares en cuidados paliativos.

En la Publicacién 5 se trata de profundizar en los predictores del duelo
prolongado y la psicopatologia postpérdida en cuidadores de familiares de pacientes al

final de vida mediante un estudio de disefio longitudinal.

Nuestros resultados mostraron que, en el seguimiento realizado entre los seis y
doce meses posteriores a la pérdida, los niveles de psicopatologia fueron moderados,
destacando especialmente las dimensiones de depresion y ansiedad como las mas
relevantes. En cuanto al duelo prolongado, cerca de un tercio de los participantes
superaron el umbral clinico establecido para este trastorno a través de ICG, mientras que
la mayoria se mantuvo por debajo del punto de corte. Ademads, segin la evaluacion
clinica, aproximadamente una cuarta parte de los cuidadores en duelo cumplia los
criterios diagndsticos para el trastorno de duelo prolongado recogidos en el DSM-5-TR.
Se destaca que alrededor del 40% de los participantes informaron de sintomas diarios o

de alta intensidad de malestar emocional relacionados con la pérdida de su ser querido.

Se analizaron diferencias segun el estilo de apego y el apoyo social en duelo
prolongado y psicopatologia postpérdida. En linea con la publicacion 3 y a diferencia de
estudios previos (Russ et al., 2022), no se hallaron diferencias significativas en duelo
prolongado segln el apego (seguro vs. inseguro). Esta discrepancia podria explicarse por
las caracteristicas de la muestra, la falta de distincion entre los tipos de apego inseguro o

la influencia de variables mediadoras. Aunque la literatura destaca la relacion entre el
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apego inseguro ansioso y el duelo prolongado, la evidencia respecto al estilo evitativo
sigue siendo menos concluyente y requiere mayor exploracion (Berenguer-Pérez et al.,
2018; Shaver & Mikulincer, 2014). En cuanto al apoyo social, no se encontraron
diferencias en duelo prolongado (van der Houwen et al., 2010), pero si en psicopatologia:
menor apoyo instrumental se relacion6 con mayor sensibilidad interpersonal e ideacion
paranoide. Los andlisis de correlacion revelaron asociaciones negativas entre el apoyo
social instrumental y el duelo prolongado (DSM-5-TR e ICG) y la psicopatologia
postpérdida (Lipp y O'Brien, 2022), reforzando la importancia de las redes de apoyo
social para los cuidadores en duelo y sus efectos protectores y terapéuticos (Aounetal.,

2020; Burke et al., 2010; Song et al., 2021).

Siguiendo la Hipdtesis 2.4, el duelo prolongado y la psicopatologia postpérdida
estarian determinados por un estilo de apego inseguro, menor apoyo social (instrumental
y emocional), mayor cantidad y percepcion de SVE, mayor psicopatologia preexistente,

y mayor riesgo de duelo prolongado, analizados mediante modelos de regresion y QCA.

Los modelos de regresion jerarquica mostraron que ni el estilo de apego, ni el
apoyo social, ni los SVE, ni la psicopatologia previa ni el riesgo de duelo prolongado
predijeron significativamente el duelo prolongado segin los criterios DSM-5-TR o el
ICG. Sin embargo, la psicopatologia previa y el riesgo de duelo prolongado si fueron
predictores significativos de la psicopatologia posterior. Estos resultados indican que la
psicopatologia preexistente es un predictor solido de la psicopatologia postpérdida,
explicando una parte considerable de la varianza. Los individuos que inician el duelo con
niveles elevados de ansiedad o depresion presentan un mayor riesgo de malestar
psicologico prolongado. Curiosamente, la psicopatologia previa no predijo
significativamente el duelo prolongado, lo que refuerza la idea de que las condiciones de
salud mental preexistentes no causan directamente el duelo prolongado (Barreto et al.,
2008; Lopezetal.,2022), pero siintensificanla carga psicologica del cuidado y del duelo.
Estos hallazgos subrayan la necesidad de intervenciones especificas dirigidas a personas

con alta psicopatologia previa para mitigar el malestar psicologico futuro.

Los resultados del QCA mostraron multiples combinaciones de condiciones que

explican la varianza observadaen el duelo prolongado y la psicopatologia postpérdida,
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destacando la complejidad de los factores implicados en el proceso de duelo. Para los
perfiles de duelo prolongado, el bajo apoyo social, un elevado numero de SVE y un alto
estrés percibido emergieron como predictores claves de resultados adversos (Soto-Rubio
et al., 2021; Tomarken etal., 2008). Por el contrario, un alto apoyo social (Burke et al.,
2010; Song et al., 2021), junto con un bajo nimero de SVE y bajo estrés percibido, se
asociaron con resultados mas positivos. Tanto el numero de SVE como el nivel de estrés
percibido influyeron significativamente en el duelo prolongado: los dolientes que
atravesaron multiples eventos estresantes y percibieron altos niveles de estrés fueron mas
propensos a sufrir duelo prolongado (Kersting et al., 2009; Rubinstein et al., 2012),
subrayando la importancia de implementar intervenciones de manejo del estrés durante

el proceso de duelo.

Al comparar las dos metodologias, los modelos de regresion jerarquica no
identificaron ningin predictor significativo de duelo prolongado. Por el contrario, los
modelos QCA explicaron aproximadamente el 50% de la varianza tanto en los niveles
altos como en los bajos. Este puede deberse a que, en los modelos de regresion jerarquica,
las variables que son significativas en etapas anteriores pueden perder importancia mas
adelante debido a lamulticolinealidad (cuandolas nuevas variables comparten la varianza
con los predictores anteriores, disminuyendo su impacto individual) o debidoa los efectos
de supresion (cuando las nuevas variables aclaran las relaciones y reducen el poder
explicativo de las anteriores). Ademas, anadir mas variables puede influir en la potencia
estadistica, provocando cambios en la significacion (Berry, 1993). Del mismo modo, esta
diferencia sugiere que factores como el apego, el apoyo social o el estrés por si solos
pueden no predecir suficientemente bien el duelo prolongado; mas bien, es la interaccion

de estos factores con otros lo que parece indicar mejor los resultados del duelo.

Nuestros hallazgos enfatizan, a través de un estudio longitudinal, el papel de la
psicopatologia preexistente y el riesgo de duelo prolongado en la prediccion de duelo
prolongado medido a través del ICG y de post-psicopatologia. Los individuos con estos
factores de riesgo son particularmente vulnerables a padecer trastornos psicologicos
graves tras una pérdida. Como se mencion¢ anteriormente, la pérdida de un ser querido
puede no s6lo desencadenar duelo prolongado sino también otros problemas psicoldgicos

como depresion, ansiedad y trastorno de estrés postraumatico (Barreto-Martin et al.,
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2012; Escobar-Agreda etal., 2023). Estos resultados se alinean con la nocién de que el
impacto de la pérdida de un ser querido puede manifestarse de manera mas prominente
en indicadores de salud mental, como la depresiony la ansiedad, en lugar de inicamente
a través del duelo prolongado (Dababneh et al., 2024), lo cual es fundamental para la

realizacion de disefios de deteccidn e intervencion clinica.

En sintesis, los resultados obtenidos en las publicaciones 2, 3, 4 y 5 evidencian
que se ha alcanzado el segundo objetivo de esta tesis doctoral: explorar los factores de
riesgo y proteccion implicados en el desarrollo del duelo prolongado y la psicopatologia

en cuidadores familiares de pacientes al final de la vida.

Por un lado, nuestros hallazgos subrayan la necesidad de integrar variables como
el estilo de apego, el apoyo social, la psicopatologia previa, el estrés y la relacion
paciente-cuidador en las intervenciones dirigidas a personas en duelo, tanto en relacion
con el riesgo de duelo (publicacion 3) como con el duelo prolongado y la psicopatologia
(publicaciones 4 y 5). Ademas, la publicacion 2 permiti6 comprender en mayor
profundidad el estado actual de este campo y su evolucion, destacando la relevancia de
considerar el estilo de apego en las intervenciones de duelo. Todo ello resalta la
importancia de trabajar sobre factores de riesgo modificables y susceptibles de
intervencion psicoldgica. Asimismo, la formacion especifica de los profesionales
sanitarios para identificar e intervenir en grupos de riesgo, especialmente cuidadores
familiares y allegados que enfrentan muertes subitas, es clave para optimizar la
prevenciony el manejo del duelo prolongado, favoreciendo un proceso de adaptacidon mas

saludable.

Por otro lado, la mayoria de las investigaciones sobre los factores de riesgo y
proteccion del duelo prolongado se han basado predominantemente en metodologias
lineales (Lipp & O'Brien, 2022; Soto-Rubio et al., 2021). El modelo QCA, aplicado en
las publicaciones 3, 4 y 5, aporta un enfoque mas complejo y ecologico, permitiendo
analizar la combinacion de diferentes condiciones para comprender mejor los factores
que contribuyen a los resultados del duelo (Cangialosi, 2023; Fiss, 2011). Nuestros

resultados refuerzan la creciente evidencia de que los analisis QCA deben utilizarse junto
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con los andlisis lineales tradicionales, dado que ofrecen resultados complementarios

(Villanueva et al., 2017).

Finalmente, en la exploracion de los factores de riesgo y proteccion del proceso
de duelo, las publicaciones 4 y 5 destacan la importancia de la evaluacion del duelo
prolongado. Nuestros hallazgos subrayan la necesidad de integrar métodos de evaluacion
complementarios en la practica clinica y la investigacion, asi como de desarrollar y
validar entrevistas clinicas especificas. Ademas, se hace imprescindible capacitar a los
profesionales para la deteccion e intervencion temprana en casos de duelo prolongado,

especialmente entre cuidadores familiares en el contexto de los cuidados paliativos.

Finalmente, el tercer objetivo especifico ha pretendido examinar los efectos
mediadores del malestar, la sobrecarga y el apoyo social, asi como el efecto moderador
del apoyo social en la relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia en

cuidadores familiares de pacientes al final de vida.

Los resultados obtenidos en la Publicacion 6 se alinean parcialmente con la
hipodtesis planteada. La Hipotesis 3 estipulaba que el riesgo de duelo prolongado en
cuidadores de pacientes al final de vida estaria asociado con mayores niveles de
psicopatologia, y dicharelacion estaria mediada por el malestar emocional, la sobrecarga

y el apoyo social; asi como a su vez, moderada por el apoyo social.

En primer lugar, aunque el malestar emocional se asoci6 significativamente tanto
con el riesgo de duelo prolongado como con la psicopatologia, coincidiendo con estudios
que documentan el impacto emocional del cuidado y la pérdida (Cui et al., 2024; Liet al,
2018; Sklenarova et al., 2015; Soto-Rubio etal., 2021), no actué como mediador en esta
relacion. Esto sugiere que, aunque el malestar es un factor relevante en el contexto del

duelo, no explica por si sola el vinculo entre el riesgo y los sintomas clinicos.

En segundo lugar, los resultados diferencian el papel de los dos tipos de
sobrecarga como variable mediadora. La sobrecarga fisica,mas relacionada con las tareas
asistenciales, se asocid con la psicopatologia, pero no con el riesgo de duelo, por lo que
no funciondé como mediador. En cambio, la sobrecarga emocional si medid
significativamente la relacion entre el riesgo de duelo y la psicopatologia. Este hallazgo,

en linea con estudios recientes (Pérez-Gonzalez et al., 2023; Wangliu & Chen, 2024),
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destaca el papel de la sobrecarga en la exacerbacion de la psicopatologia después de la
pérdida. Reflejando la naturaleza multifacética de la sobrecarga en el duelo (Wranker et
al.,2021), es la sobrecarga emocional, pero no la fisica, la que parece mediar el vinculo

entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia.

En tercer lugar, también se observaron efectos diferenciados en funcion del tipo
deapoyo social. Elapoyo instrumental actu6 comomediador de larelacion entre el riesgo
de dueloylapsicopatologia. Un mayorriesgo se asocié conun menor apoyo instrumental,
lo que a su vez conllevo mas sintomas psicopatoldgicos, mostrando que la ayuda practica
puede aliviar directamente el impacto del duelo (Frazieretal.,2004; Hashemietal., 2018;
Jacobson et al., 2017). Por el contrario, aunque el apoyo emocional se relaciond
negativamente con el riesgo de duelo, no se asocid significativamente con la
psicopatologia, y por tanto no fue un mediador. Esta distincion sugiere que, si bien el
apoyo emocional ayuda a las personas a procesar el duelo, es posible que no mitigue
directamente los resultados psicopatologicos de forma tan eficaz como el apoyo

instrumental.

En cuanto al efecto moderador del apoyo social, el apoyo social mitiga el estrés,
reduciendo elimpacto delriesgo de duelo cuandoelapoyo es sélido. El analisis de efectos
condicionalesreveld que el apoyo instrumental amortiguaba la relacion entre el riesgo de
duelo y la psicopatologia en niveles bajos y medios de apoyo, aunque este efecto
disminuia en niveles altos de apoyo. Esto sugiere que, si bien el apoyo instrumental
modera el impacto del riesgo de duelo, su eficacia varia segin los niveles de apoyo. El
apoyo instrumental alto parece mas eficaz para mitigar el riesgo de duelo, mientras que
el apoyo bajo a moderado puede ser insuficiente (Hayes, 2013). Por su parte, el apoyo
emocional modero significativamente esta relacion: el vinculo entre riesgo de duelo y
psicopatologia solo fue significativo en niveles bajos o medios de apoyo, desapareciendo
cuando el apoyo emocional era alto (Lenzo et al., 2022). Estos hallazgos se alinean con
investigaciones previas que muestran que un alto apoyo social reduce los sintomas
depresivosy el malestar psicologico alamortiguar los efectos del duelo en la salud mental
(Lenzo etal., 2022). Por lo tanto, el fortalecimiento de las redes de apoyo instrumental y
emocional puede ser una intervencion valiosa para mitigar los efectos psicologicos del

riesgo de duelo prolongado en los cuidadores.
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En conjunto, estos hallazgos evidencian la necesidad de diferenciar entre las
funciones mediadoras y moderadoras de los distintos tipos de apoyo. Mientras que el
apoyo instrumental media la relacion entre riesgo de duelo y psicopatologia al reducir el
estrés directamente, el apoyo emocional modera estarelacion, protegiendo especialmente
a los cuidadores con niveles elevados de riesgo. Estos resultados sugieren que el apoyo
instrumental desempefiaun papel Gnico en la mitigacion de la via directa del riesgo de
duelo a la psicopatologia, mientras que ambos tipos de apoyo sirven como
amortiguadores contra el malestar psicologico en los cuidadores con alto riesgo de duelo
prolongado, en consonancia con los estudios que muestran que un mayor apoyo social
reduce los sintomas depresivosy laangustia en elduelo (Lenzo etal.,2022). Sin embargo,
los efectos mediadores fueron especificos del apoyo instrumental, lo que subraya la
necesidad de intervenciones que mejoren el apoyo practico para reducir directamente el

impacto del duelo en la salud mental (Frazier et al., 2004).

Los resultados obtenidos en la sexta publicacion evidencian que se ha alcanzado
el tercer objetivo de esta tesis doctoral: examinar los efectos mediadores del malestar
emocional, la sobrecargay elapoyo social, asicomo el efecto moderador del apoyo social
en la relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores
familiares de pacientes al final de la vida. Nuestros hallazgos subrayan la importancia de
diferenciar segun el tipo de sobrecarga y de adaptar las intervenciones al tipo de apoyo
mas pertinente. Al clarificar estas distinciones, el estudio pone de relieve el valor de
disefiar estrategias de apoyo especificas, orientadas a reducir la sobrecarga emocional y
fortalecer las redes de apoyo, tanto practicas como emocionales, con el fin de prevenir el
desarrollo de psicopatologia en cuidadorescon alto riesgo de duelo prolongado, promover
la resiliencia y mejorar los resultados psicoldgicos. Asimismo, seria recomendable
fomentar la colaboracion entre cuidadores informales y profesionales, dado que ello
podria mejorar los resultados en salud para ambos grupos y subraya la necesidad de un
mayor respaldo institucional. Futuras investigaciones que profundicen en los efectos
diferenciados de los distintos tipos de apoyo social contribuiran a optimizar la atencion

al duelo y el acompafamiento a los cuidadores que afrontan la pérdida.
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6.1. Limitaciones y perspectivas futuras

Esta tesis doctoral presenta ciertas limitaciones que ofrecen un punto de partida

para las futuras investigaciones relacionadas con este ambito.

En primer lugar, una de las principales limitaciones se relaciona con la naturaleza
no probabilistica tanto del procedimiento de muestreo como de la localizacion geografica
de la muestra. Por una parte, en la mayoria de los estudios incluidos no fue posible llevar
a cabo un muestreo probabilistico, recurriéndose en su lugar a un muestreo por
conveniencia. Porotra, el estudio se centr6 exclusivamente en pacientes de la Comunidad
Valenciana. Estas dos condiciones limitan la posibilidad de generalizar los resultados a
una poblacion mas amplia de cuidadores, ya que podrian no reflejar la diversidad de
experiencias de duelo existente en otras regiones o contextos. Asimismo, la muestra
estuvo compuesta exclusivamente por cuidadores de pacientes ingresados en unid ades
hospitalarias de cuidados paliativos, lo que podria introducir un sesgo de seleccion, dado
que estos cuidadores pueden enfrentarse a factores estresantes especificos del entomo
hospitalario que no necesariamente se presentan en contextos domiciliarios u otros
recursos asistenciales. A esto se suma un tamano muestral reducido, especialmente en los
estudios longitudinales (publicaciones 4, 5 y 6), lo que complica aun més la
generalizacion de los hallazgos. No obstante, es importante sefialar que esta limitacion es
comun en investigaciones de disefio longitudinal, especialmente en el ambito de los
cuidados paliativos. Finalmente, cabe destacar que algunos de los estudios incluidos
emplearon disefios transversales correlacionales (publicaciones 1y 3), lo que impide
establecer relaciones de causalidad y limita la posibilidad de analizar la estabilidad
temporal de las variables. Los estudios futuros deberian procurar muestras mas
representativas y diversos contextos asistenciales, asi como garantizar un tamafo

muestral adecuado para confirmar y extender estos resultados.

En segundo lugar, en cuanto a la recogida de datos, la mayoria de las medidas
utilizadas fueron autoinformadas. Si bien este tipo de instrumento es habitual en
investigacion psicologica, conlleva el riesgo de sesgos como el de deseabilidad social,
que puede afectar a la precision de las respuestas en tematicas sensibles como la

sobrecarga, el malestar emocional o la presencia de sintomas psicopatolégicos. Para
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mitigar esta limitacion, seria recomendable complementar las medidas subjetivas con
indicadores objetivos o triangulacion de datos a través de la perspectiva de familiares u
otros profesionales. Asimismo, se observé una consistencia interna moderada en algunos
de los cuestionarios empleados, pese a que, en general, los instrumentos utilizados

presentan adecuadas propiedades psicométricas.

En tercer lugar, los estudios incluidos no contemplan ciertas variables relevantes
que podrian influir en los resultados, como las estrategias individuales de afrontamiento
o el impacto de factores culturales. La inclusion de estas variables en futuras
investigaciones permitiria una comprension mas completa de los procesosimplicados. De
igual modo, se considera pertinente profundizar en los matices derivados del tipo de
relacion de parentesco, con el fin de identificar diferencias especificas entre los distintos
perfiles de cuidadores, asi como examinar con mayor precision la influencia de los
distintos estilos de apego inseguro en el proceso de cuidado y en el afrontamiento del

duelo.

A pesar de estas limitaciones, la tesis doctoral presenta diversas fortalezas
destacables. En primer lugar, sobresale por el analisis exhaustivo de factores de riesgo y
proteccion, abordando de forma integrada variables psicologicas como el malestar
emocional, la sobrecarga y la psicopatologia; variables contextuales como el género, las
dificultades economicas o la situacion laboral; y variables relacionales vinculadas a la
naturaleza del vinculo entre paciente y cuidador. Esta amplitud permite una aproximacion
comprehensiva a los mecanismos explicativos del duelo prolongado y su asociacioén con

la psicopatologia.

En segundo lugar, el disefio longitudinal de la tesis permite analizar la evolucion
del estado psicologico de los cuidadores en dos momentos clave: durante el proceso de
final de vida y entre seis y doce meses después del fallecimiento. Esta estructura
contribuye a una mayor validez en la interpretacion de las trayectorias psicoldgicas y de

los posibles efectos causales.

En tercer lugar, la diversidad metodologica empleada a lo largo de los seis
estudios, incluyendo analisis bibliométricos, regresion jerarquica, modelos fsQCA y

analisis de mediacion y moderacién con PROCESS, constituye una fortaleza relevante.
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Este enfoque integrador permite abordar los fenomenos desde multiples perspectivas

analiticas, incrementando asi la riqueza interpretativa y la robustez de los resultados.

Por ultimo, la tesis ofrece una clara aplicabilidad clinica, ya que identifica factores
susceptibles de intervencion psicoldgicay proporciona directricespracticas para el disefio
de programas preventivos y terapéuticos dirigidos a cuidadores familiares y dolientes en

situacion de vulnerabilidad.
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En esta tesis doctoral se ha pretendido analizar los factores de riesgo y proteccion
asociados con la sobrecarga, el duelo prolongado y la psicopatologia en cuidadores
familiares principales de pacientes al final de la vida. Los resultados obtenidos han
permitido alcanzar los objetivos propuestos y aportar conocimiento empiricorelevante en

el ambito del cuidado familiar en contextos de final de vida.

En relacion con el primer objetivo especifico, centrado en la identificacion de los
factores de riesgo y proteccion asociados a la sobrecarga emocional y fisica de los
cuidadores, los hallazgos confirman la importancia de adoptar una perspectiva
multifactorial e integradora. Aproximadamente uno de cada cinco cuidadores familiares
de pacientes en fase terminal experimenta una sobrecarga significativa relacionada con
los cuidados (Bijnsdorp et al., 2022). Nuestros resultados indican que el perfil de alta
sobrecarga estd determinado por un conjunto complejo de variables relacionadas con el
paciente y su enfermedad (sexo masculino, alto nivel de dependencia y mayor duracion
de los cuidados), con el cuidador (presencia de problemas econdémicos y consumo de
medicacidn y psicofairmacos) y con la relacion entre ambos (parentesco cercano, relacion
conflictiva y alta dependencia emocional). El enfoque metodologico adoptado ha
permitido captar estas configuraciones de riesgo en su interrelacion, superando los
modelos lineales tradicionales y facilitando el disefio de estrategias de intervencion mas
ajustadas a la realidad de los cuidadores en situacion de final de vida. Esto resulta
fundamental, ya que se ha demostrado que la sobrecarga percibida por los cuidadores
disminuye cuando estos reciben apoyo por parte de los equipos de cuidados paliativos

(Dempsey et al., 2020; Sternberg et al., 2021).

En lo que respecta al segundo objetivo especifico, orientado a la identificacion de
factores de riesgo y proteccion del duelo prolongado y de la psicopatologia postpérdida,
los resultados han evidenciado la utilidad del enfoque longitudinal y del anélisis
combinado de distintos métodos estadisticos. El riesgo de duelo prolongado es mayor en
los cuidadores principales familiares en comparacion con otros miembros de la familia o
con la poblacion general (Ghesquiereetal., 2011). En nuestro estudio, casi la mitad de
los participantes presentan un riesgo moderado-alto de duelo prolongado. La evaluacion
del riesgo de duelo prolongado en fases iniciales del proceso de enfermedad permite
anticipar trayectorias desfavorables y establecer perfiles de cuidadores con mayor

necesidad de intervencion, especialmente en el caso de quienes presentan antecedentes
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de eventos vitales estresantes y bajo apoyo social. Asimismo, en el seguimiento a los seis-
doce meses, se observan niveles moderados de psicopatologia, predominando sintomas
de ansiedad y depresion Liu et al., 2020; Stathopoulou & Fragkiadakis, 2023), y cerca del
25% presenta criterios de duelo prolongado (Ghesquiere etal.,2011; Zordan etal.,2019;).
Ademas, se ha identificado la utilidad de distintas metodologias de evaluacion del duelo
(cuestionarios autoinformados frente a entrevistas diagnodsticas clinicas), observandose
diferencias en los perfiles detectados segun el instrumento utilizado. Nuestros hallazgos
confirman el valor explicativo de variables individuales, contextuales y relacionales en la
prediccion del duelo prolongado, lo cual resulta especialmente relevante en este campo
(Liljeroos et al., 2022). La integracion de técnicas como los modelos de regresion 'y los
analisis QCA ha permitido identificar patrones diversos de riesgo que no pueden
explicarse unicamente mediante modelos aditivos, como ocurre, por ejemplo, con los
resultados relacionados con el sexo, la edad y el estilo de apego del cuidador, aportando

una comprensidon mas rica y matizada de las trayectorias de duelo.

Respecto al tercer objetivo especifico, centrado en el analisis de los mecanismos
subyacentes a la relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la psicopatologia, los
resultados ofrecen evidencia empirica del papel mediador del malestar emocional, la
sobrecarga y el apoyo social, asi como del efecto moderador de este ltimo. Estos
hallazgos sugieren que los efectos del riesgo de duelo sobre la psicopatologia no son
directos, sino que estan mediados por estados emocionales y contextuales que moderan
la respuesta del cuidador ante la pérdida. Se ha confirmado que la sobrecarga emocional
media significativamente la relacion entre el riesgo de duelo prolongado y la aparicion de
sintomatologia psicopatolégica. Este hallazgo, en linea con estudios recientes (Pérez-
Gonzélez etal., 2023; Wangliu & Chen, 2024), subraya el papel central de esta variable
en la comprension de los mecanismos psicoldgicos implicados en la exacerbacion de la
psicopatologia tras la pérdida. Por otra parte, los cuidadores de personas en cuidados
paliativos suelen experimentar una disminucion del apoyo social a medida que avanza la
enfermedad del paciente (Arias-Rojas etal., 2020). De forma destacada, mientras que el
apoyo social instrumental media la relacion entre el riesgo de dueloy la psicopatologia al
reducir directamente el estrés, el apoyo emocional actia como moderador, protegiendo

especialmente a los cuidadores con niveles elevados de riesgo. Todo ello refuerza la
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necesidad de promover intervenciones que fortalezcan la red de apoyo de los cuidadores,

tanto en la fase previa como posterior al fallecimiento.

Para concluir, esta tesis ha permitido constatar la importancia de adoptar un
enfoque integral, longitudinal y centrado en el contexto para comprender la complejidad
del duelo en cuidadores familiares. La combinacion de diferentes metodologias y la
evaluacion en distintos momentos del proceso han permitido una aproximacion mas rica
y dindmica al fendmeno estudiado. Elreconocimiento de la importancia de la intervencion
en cuidadores de pacientes al final de vida ha crecido en los tltimos afios; sin embargo,
la implementacion clinica de estrategias de apoyo sigue siendo limitada (Duggleby et al.,
2017; Knaul etal., 2018; Shaffer etal., 2017). En conjunto, nuestros resultados refuerzan
la necesidad de desarrollar intervenciones tempranas, individualizadas y sensibles a las
caracteristicas relacionales y emocionales del cuidador familiar de pacientes en cuidados
paliativos, con el fin de prevenir la cronificacion del sufrimiento psicologico tras la

pérdida y promover trayectorias adaptativas de duelo.
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Capitulo 8: Conclusions

This doctoral thesis aimed to analyse the risk and protective factors associated
with caregiver burden, prolonged grief, and psychopathology in primary family
caregivers of patients at the end of life. The findings achieved the proposed objectives
and contribute valuable empirical evidence to the field of family caregiving in end-of-life

care contexts.

Regarding the first specific objective, identifying risk and protective factors
associated with emotional and physical caregiver burden, the findings underscore the
importance of adopting a multifactorial and integrative perspective. Approximately one
in five family caregivers of terminally ill patients experience significant levels of
caregiving-related burden (Bijnsdorp et al., 2022). Our results suggest that a high-burden
caregiver profile is shaped by a complex interplay of factors related to the patient and
their illness (male sex, high level of dependency, and prolonged caregiving duration), the
caregiver (financial difficulties, and use of medication or psychotropic drugs), and the
caregiver—patient relationship (close kinship, relational conflict, and high emotional
dependency). The methodological approach employed enabled the identification of these
interrelated risk configurations, moving beyond traditional linear models and supporting
the developmentof more nuanced and contextually grounded interventionstrategies. This
is particularly relevant, as previous studies have shown that perceived caregiver burden
tends to decrease when caregivers receive support from palliative care teams (Dempsey

et al., 2020; Sternberg et al., 2021).

In relation to the second specific objective, identifying risk and protective factors
for prolonged bereavement and post-bereavement psychopathology, the findings
highlight the value of a longitudinal approach and the complementary use of multiple
statistical methods. The risk of prolonged grief is known to be higher among primary
family caregivers compared to other relatives or the general population (Ghesquiere et
al., 2011), and in our study, nearly half of the participants presented a moderate to high
risk of developing prolonged grief. Early assessment of this risk during the course of the
illness enables the anticipation of adverse bereavement trajectories and the identification
of caregivers most in need of intervention, particularly those with a history of stressful
life events and low levels of social support. At six to twelve months post-loss, moderate
levels of psychopathological symptomswere observed, with anxiety and depressionbeing

the most prevalent (Liu et al., 2020; Stathopoulou & Fragkiadakis, 2023), and
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approximately 25% of participants met the criteria for prolonged grief disorder
(Ghesquiere et al., 2011; Zordan et al., 2019). Furthermore, our results underscore the
relevance of using multiple assessment strategies, such as self-report questionnaires and
clinical diagnostic interviews, to evaluate grief, as the choice of instrument may yield
different risk profiles. The findings also confirm the predictive value of individual,
contextual, and relational variables in prolonged grief outcomes, which is particularly
salient in this research area (Liljeroos et al., 2022). The integration of both regression
models and qualitative comparative analysis (QCA) enabled the identification of
complex, non-linear risk patterns that would be overlooked by additive models alone.
This was especially evident in outcomes associated with gender, age, and caregiver
attachment style, offering a more comprehensive and nuanced understanding of

bereavement trajectories.

Regarding the third specific objective, examining the mechanisms underlying the
relationship between the risk of prolonged bereavement and psychopathology, the results
provide empirical evidence for the mediating roles of emotional distress, caregiver
burden, and social support, as well as the moderating effect of the latter. These findings
suggest that the impactof bereavementrisk on psychopathological outcomes is notdirect,
but rather operates through emotional and contextual factors that shape the caregiver’s
psychological response to loss. Specifically, emotional burden was found to significantly
mediate the relationship between prolonged bereavement risk and the emergence of
psychopathological symptoms. This result aligns with recent research (Pérez-Gonzalez et
al., 2023; Wangliu & Chen, 2024) and highlights the pivotal role of caregiver burden in
understanding the psychological processes that exacerbate mental health difficulties
following bereavement. Additionally, consistent with prior studies (Arias-Rojas et al.,
2020), our findings indicate that caregivers often experience a decline in social support
as the illness progresses. Importantly, the nature of social support revealed a dual
function: while instrumental support mediates the relationship by directly alleviating
stress, emotional support serves as a moderating buffer, particularly benefiting caregivers
with high levels of bereavement risk. These insights underscore the critical importance of
strengthening caregivers’ support networks, both before and after the loss, through

targeted interventions that enhance emotional and practical resources.
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In conclusion, this thesis highlights the importance of adopting a comprehensive,
longitudinal, and context-sensitive approach to understanding the complexity of
bereavement in family caregivers. The integration of diverse methodologies and
assessments across different time points enabled a richer and more dynamic analysis of
the phenomenon. Although awareness of the need to support caregivers of patients at the
end of life has increased in recent years, the clinical implementation of such support
strategies remains limited (Duggleby et al.,2017;Knauletal.,2018; Shafferetal.,2017).
Overall, the accumulated evidence from this research underscores the urgency of
developing early, individualized interventions that are attuned to the emotional and
relational characteristics of family caregivers. Such tailored supportis essential to prevent
the chronicity of psychological distress after bereavement and to foster more adaptive

grieving trajectories.
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