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RESUMEN

Introduccidn

El progresivo envejecimiento de la poblacion conlleva un incremento de proble-
mas de salud asociados en un nimero de personas cada vez mayor. Las personas
mayores experimentan pérdida de autonomia y una mayor dependencia. Este he-
cho puede provocar la aparicion de miedo al futuro, al sufrimiento e incluso deseo
de adelantar la muerte (DAM), fendmeno de origen multidimensional y reactivo al

sufrimiento.

Con el aumento de la dependencia de las personas mayores también aumenta la
necesidad de cuidadores. Debido también al propio envejecimiento del cuidador
familiar, actualmente se delega, con mucha frecuencia, la tarea de cuidar en casa
a cuidadores formales no cualificados (CFNC). La mayoria de CFNC son inmigrantes
y tienen escasa formacién especifica en cuidados. La dificultad en el desarrollo del
trabajo y la falta de formacion puede impactar negativamente en la salud de estos

cuidadores.

Objetivos

Evaluar el efecto de una intervenciéon educativa sobre cuidados al final de la vida
en CFNC de una persona mayor cuidada (PMC) que ha manifestado DAM sobre
sintomatologia depresiva y sobrecarga hasta seis meses después de la intervencion
educativa, asi como sus variables asociadas. También se pretendié analizar el perfil
de dicho CFNC y el de la PMC, valorar la variacion en el tiempo de la puntuacion
del DAM de la PMCy analizar la relacién entre el DAM de la PMC con respecto a la

sintomatologia depresiva y sobrecarga en los CFNC.

XVl



IMPACTO DE UNA INTERVENCION EDUCATIVA EN CUIDADORES A DOMICILIO DE PERSONAS
MAYORES QUE MANIFIESTAN DESEO DE ADELANTAR LA MUERTE

Metodologia

Se realizd un estudio longitudinal cuasi-experimental no aleatorizado con grupo
control (GC) y grupo experimental (GE) con seguimiento longitudinal 3 y 6 meses
post-intervencion. Un total de 126 cuidadores en la provincia de Barcelona (Es-
pafa) participaron en el estudio entre 2017 a 2021. Se disefié una intervencion
educativa en cuidados bdsicos para el GCy en cuidados al final de la vida para el
GE, con una duracién de 3 horas en ambos grupos y que fue adaptada a formato

online durante la pandemia.

Resultados

El CFNC que atendid a la PMC que expresé DAM es una mujer de 42 afios inmi-
grante y la PMC una mujer de 85 ainos. La intervencién educativa fue efectiva
con respecto al nivel de formacion, sintomatologia depresiva y sobrecarga prin-
cipalmente en los CFNC reclutados antes de la pandemia por COVID-19. Los re-
sultados muestran una mejora en el nivel de formacién en ambos grupos, obser-
vandose un 12.1% mds en la mejora en el GE con respecto al GC. La intervencién
educativa también mejord la sintomatologia depresiva en ambos grupos, produ-
ciendo una disminucién del 56.59% en el CFNC del GE a los 6 meses posteriores
a la intervencion. Asimismo, se observa la misma tendencia con la sobrecarga
produciéndose una disminucién del 16.07% en el GE a los 6 meses. Entre las
variables asociadas con la sintomatologia depresiva y la sobrecarga remarcar el

apoyo social entre otros.

Por ultimo, la puntuaciéon media de DAM de la PMC obtenida a través del CFNC ha
sido de 3.88, manteniéndose estable en los tiempos que se ha evaluado, con una
frecuencia de 2.57 y una intensidad de 1.31. Ademas, se ha obtenido una leve co-
rrelacidn positiva significativa entre la expresién de DAM de la PMCYy la sobrecarga
del CFNC a los 6 meses.
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Conclusiones

En base a los resultados obtenidos, la presente tesis nos ha permitido conocer por
primera vez en un estudio el perfil del CFNCy el de la PMC que manifiesta DAM a
la persona que cuida. Se recomienda realizar intervenciones educativas de breve
duracién y repetidas sistematicamente sobre cuidados al final de la vida y auto-
cuidado para mejorar la sintomatologia depresiva y sobrecarga del CFNC. Gracias
a la experiencia de formacion durante el periodo de pandemia por COVID-19, se
recomienda realizar formaciones online ya que facilita la asistencia a las forma-
ciones en este tipo de cuidadores con fragilidad laboral, y repetir esta formacion
muy breve cada 3 meses. Estas formaciones deben incluir aspectos para la gestion
emocional frente al DAM que puede expresar la persona a la que cuida. En cual-

quier caso, son necesarios mas estudios para consolidar los resultados obtenidos.
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ABSTRACT

Introduction

The progressive aging of the population leads to an increase in associated health
problems in an increasing number of people. Older people experience loss of
autonomy and increased dependency. This fact can cause the appearance of
fear of the future, of suffering and even the desire to hastened death (WTHD), a

phenomenon of multidimensional origin and reactive to suffering.

With the increase in the dependency of the elderly, the need for caregivers also
increases. Also due to the aging of the family caregiver, currently the task of caring
at home is delegated very frequently to home care workers (HCWs). The majority
of HCWs are immigrants and have little specific training in care. The difficulty in
carrying out work and the lack of training can have a negative impact on the health

of these caregivers.

Objectives

To evaluate the effect of an educational intervention on end-of-life care in CFNC
of an elderly person (EP) who has manifested WTHD on depressive symptoms
and burden to six months after the educational intervention, as well as its
variables associated. It was also intended to analyze the profile of the HCWs
and the EP, to assess the variation over time of the WTHD score of the EP and to
analyze the association between the WTHD of the EP with respect to depressive

symptomatology and burden in the HCWs.
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Methodology

A non-randomized quasi-experimental longitudinal study was carried out with
a control group (CG) and an experimental group (EG) with longitudinal follow-
up 3 and 6 months post-intervention. A total of 126 caregivers in the province
of Barcelona participated in the study between 2017 and 2021. An educational
intervention was designed in basic care for the CG and in end-of-life care for the
EG, lasting 3 hours in both groups and which was adapted to an online format

during the pandemic.

Results

The HCWs that attended the EP that expressed WTHD is a 42-year-old immigrant
woman and the EP an 85-year-old woman. The educational intervention was
effective with respect to the level of training, depressive symptomatology and
burden, mainly in HCWs recruited before the COVID-19 pandemic. The results
show an improvement in the level of training in both groups, observing a 12.1%
more improvement in the EG compared to the CG. The educational intervention
also improved depressive symptoms in both groups, producing a 56.59% decrease
in the HCWs of the EG at 6 months after the intervention. Likewise, the same
trend is observed with the burden, producing a decrease of 16.07% in the EG at 6
months. Among the variables associated to depressive symptoms and burden, it is

worth noting social support, among others.

Finally, the average WTHD score of the EP through the HCWs has been 3.88,
remaining stable in the times that it has been evaluated, with a frequency of 2.57
and an intensity of 1.31. In addition, a slight significant positive correlation has
been obtained between the expression of WTHD of the EP and the burden of the
HCWs at 6 months.
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Conclusions

Based on the results obtained, this thesis has allowed us to know for the first time
in a study the profile of the HCWs and that of the EP that manifests WTHD to the
person it cares for. Short-term educational interventions on end-of-life care and
self-care are recommended to improve depressive symptoms and HCWs burden.
Thanks to the training experience during the COVID-19 pandemic period, it is
recommended to carry out online training as it facilitates attendance at training
for this type of caregivers with labor fragility, and to repeat this very brief training
every 3 months. These trainings must include aspects for emotional management
against the WTHD that the person they care for can express. In any case, more

studies are necessary to consolidate the results obtained.
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1.1. Planteamiento del problema

El envejecimiento de la poblaciéon se incrementara en las préximas décadas por el
aumento de la esperanza de vida y la progresiva disminucién de la natalidad. Esta
situacién, denominada «transicién demografica», ha provocado un aumento de la
poblaciéon mundial y, por ello, del envejecimiento (1). Hoy la esperanza de vida en
el mundo sigue siendo mas elevada en mujeres (75 afos) que en hombres (70.6
afios). Siguiendo la evolucién histérica, entre 1960 y 2019 la esperanza de vida
aumento en todo el mundo en 19.8 ailos en hombres y en 20.5 ailos en mujeres
(1). Una de las consecuencias del aumento de la esperanza de vida es la progresi-
va disminucién de la tasa de natalidad. Por ello, en Japdn, uno de los paises mads
envejecidos del mundo, la tasa de natalidad se situa en un 7.00%., seguida por la
de Italia, con un 7.0, y la de Espafia, con un 7.6%o.. Aunque el envejecimiento de
Japdn es muy superior, se espera que en la segunda mitad de este siglo muchos
paises tengan una proporcién similar, por ejemplo, Canada, Chile, China, la Repu-
blica de Corea, Iran, Tailandia, Vietnam, la Federacion de Rusia y paises europeos,

como Portugal, Espafia, Francia, Estonia, Letonia y Finlandia, entre otros (1,2).

El informe mundial sobre envejecimiento y salud de la Organizacién Mundial de
la Salud (en adelante, OMS) de 2015 (1) indica que se produce un cambio impor-
tante en la salud a partir de los 60 afios, principalmente a causa de enfermedades
cardiovasculares, y como se ha visto en la morbi/mortalidad por la reciente pan-
demia de COVID-19 (3). En cualquier caso, es importante sefialar que un indicador
relacionado con la edad podria ser el estado de salud con que se llega a una edad

determinada. Asi, con el aumento de la edad se inician los sindromes geridtricos,



IMPACTO DE UNA INTERVENCION EDUCATIVA EN CUIDADORES A DOMICILIO DE PERSONAS
MAYORES QUE MANIFIESTAN DESEO DE ADELANTAR LA MUERTE

gue normalmente incluyen fragilidad, incontinencia urinaria, caidas, sindrome

confusional y Ulceras por presion (1).

Aungque los indicadores de salud muestran que a partir de los 60 afos existe un
deterioro fisico y cognitivo, es necesario destacar que las sociedades occidentales
estan alargando la edad de jubilacion para equilibrar el sostenimiento econémico
del sistema. Esta situacion subraya, todavia mas, la importancia de promover un
envejecimiento saludable en los Ultimos afios de la vida laboral de las personas. La
OMS (1) define el envejecimiento saludable como «el proceso de fomentar y man-

tener la capacidad funcional que permite el bienestar en la vejez».

Sin embargo, en la vejez aparecen numerosos problemas de salud que pueden
incrementar la necesidad de ayuda de las personas. Por ello, la ley espafiola
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Aten-
cion a las personas en situacion de dependencia (LAPAD), conocida como ley de
Dependencia, reconoce el derecho universal a la promocién de la autonomia
personal y a la atencidn a las personas en situacién de dependencia, a raiz de la
cual se ha creado una red publica de centros y servicios y de reconocimiento de
prestaciones econdmicas: el Sistema para la Autonomia y Atencién a la Depen-
dencia (SAAD) (4).

En Espafia, estas ayudas se centran en una aportacidon econémica estatal a la fami-
lia (cuidador informal, Cl) para que atienda a las personas dependientes que tiene
a su cuidado, o bien para que contrate servicios de ayuda, como pueden ser los cui-
dadores pagados no cualificados (cuidador formal no cualificado, CFNC), centros

de dia, centros sociosanitarios o residencias (cuidadores profesionales, CP) (5).

En cuanto a las consecuencias de la dependencia en las personas mayores, es
necesario destacar que las personas con deterioro de salud pasan por diferentes
etapas: fase aguda, fase cronica y por ultimo, fase paliativa y final de vida (6). A
medida que se desarrollan las diferentes fases puede incrementarse la depen-
dencia de la persona y, con ella, la necesidad de cuidadores; en algunos casos

aparece sufrimiento en la persona con dependencia y también en su cuidador. Al
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perder autonomia pueden aparecer trastornos de orden psico-emocional, como
depresion, pérdida del sentido de la dignidad percibida, miedo al futuro, miedo
al sufrimiento y de llegar a ser una carga para los demas, todo lo cual puede
desencadenar, en algunas personas, deseo de adelantar la muerte (DAM), de

acuerdo con Monforte-Royo et al. (7).

El deseo de morir se ha estudiado en pacientes con enfermedad avanzada, es-
pecialmente en el dmbito de cuidados paliativos y pacientes neurolégicos. Una
revision sistematica muestra una amplia heterogeneidad de la prevalencia. Los au-
tores sostienen que tanto los instrumentos, como el marco conceptual de referen-
cia, asi como los pacientes estudiados son diversos (8). En relacién con el deseo de
morir (DM) en poblacién mayor, algunos estudios muestran una prevalencia entre
un 10 y 20% de DM en diferentes paises europeos (9,10). Se ha observado que
entre el 5y el 30% del DM en las personas mayores no esta asociado con un tras-
torno psiquiatrico o depresivo (11,12). Respecto a este Ultimo dato, Jorm et al. (13)
sefialaron que en el DM de las personas mayores aparecian diferentes factores in-
dependientes de la depresion y/o factores psico-sociales, como son: no estar casa-
do, mal estado de salud, discapacidad, dolor, discapacidad auditiva, discapacidad
visual y estar institucionalizado o desarraigado del nucleo familiar y del hogar. En
relacién con las razones, Van Wijngaarden, Leget y Goossensen (14,15) reflejaban
en su revision sistematica el impacto de la experiencia de pérdidas fisicas, sociales
y mentales que estaban relacionadas con la edad; los factores biograficos, como
los traumas de la juventud o la vejez; caracteristicas personales; el contexto social;
las percepciones y valores en relacidn con la muerte y los diferentes sentimien-
tos que afloran durante el proceso, como el estar cansado de vivir. Otros autores,
como Malpas, Mitchell y Johnson (16), reflejaron que el DM que presentaban las
personas mayores estaba relacionado con la preocupacidn por si mismas al final
de la vida, la preocupacion por los demds y las experiencias anteriores de familia-