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RESUMEN
Introducción. El trasplante de pulmón es la única opción terapéutica de pacientes con enfermedad pulmonar termi-
nal. Es considerado un paciente crónico complejo y tener una red de apoyo familiar es requisito para llevar a cabo el 
trasplante.

Objetivo. Analizar la posible sobrecarga del cuidador principal informal del paciente trasplantado de pulmón y fac-
tores asociados.

Metodología. Estudio observacional, descriptivo, transversal, mediante muestreo no probabilístico por conveniencia 
en un hospital terciario. Entregamos una encuesta a los cuidadores, con variables sociodemográficas, escala de Zarit 
reducida y espacio para comentarios. Fue voluntaria, autoadministrable y anónima. Se ha utilizado la prueba de Chi-
cuadrado para la comparación de variables.

Resultados. Según la escala un 37% de los cuidadores presenta sobrecarga. No se halló relación estadísticamente sig-
nificativa entre el nivel de sobrecarga y las variables sociodemográficas recogidas.

Conclusiones. Mujer, entre 51-60 años, sin estudios o que trabaja fuera de casa más de 8 horas diarias representa el 
perfil con mayor sobrecarga, así como durante la primera y última etapa tras el trasplante y la falta de formación en 
cuidados propios del trasplante. Debemos diseñar herramientas específicas para analizar el rol del cuidador de estos 
pacientes y así como grupos de apoyo interdisciplinar para responder sus necesidades.
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ABSTRACT
Introduction. Lung transplantation is the only therapeutic option for patients with terminal lung disease. It is con-
sidered a complex chronic patient and having a family support network is a requirement to carry out the transplant.

Objective. To analyse the possible burden of the informal primary caregiver of the lung transplant patient and its 
associated factors.

Methodology. An observational, descriptive, cross-sectional study was designed through a non-probabilistic conve-
nience sampling in a tertiary hospital. We delivered a survey to caregivers, with sociodemographic variables, the Za-
rit’s reduced scale and space for comments. It was voluntary, self-administered and anonymous. The Chi-square test 
has been used for the comparison of variables.

Results. According to the scale, 37% of the participants have caregiver burden. Non statistically significant relationship 
was found between the caregiver’s level of burden and the sociodemographic variables collected.
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Conclusions. Women, between 51-60 years old, without studies or who works outside their home more than 8 hours a 
day, represent the profile with the most burden, thus as during the first and last stages of transplantation and the lack 
of training in transplant care, because we must design specifics tools to analyse the role of this patient’s caregiver and 
as well an interdisciplinary support groups to respond to their needs.

Keywords: caregivers; burden; lung transplantation.

1. Introducción

En 1963 se realizó en Mississippi (EEUU) el pri-
mer trasplante unipulmonar, manteniendo sus 
funciones durante 16 días. A éste le siguieron 
muchos otros intentos sin éxito. Hubo que espe-
rar 20 años, para que a principio de los años 80 
en Toronto (Canadá), Cooper y su equipo, con 
los primeros éxitos en este campo, sentaron las 
bases del trasplante unipulmonar y en 1986 bi-
pulmonar.

En España se realiza el primer trasplante de 
pulmón en 1990 por el Doctor Ramón Arcas en 
el Hospital Gregorio Marañón. Actualmente en 
España hay 7 centros donde se realiza el tras-
plante de pulmón: Hospital Vall d´Hebrón de 
Barcelona, Hospital Universitario Marqués de 
Valdecilla de Santander, Hospital Universitario 
Puerta de Hierro de Madrid, Hospital Universi-
tario de la Fe de Valencia, Hospital Universitario 
Reina Sofía de Córdoba, Complejo Hospitalario 
Universitario de A Coruña y Hospital 12 de Oc-
tubre de Madrid [1].  

El marco normativo vigente de los trasplan-
tes de órganos en humanos se rige por la Ley 
30/1979, de 27 de octubre, sobre la extracción 
y trasplante de órganos [2] y el Real Decreto 
1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se 
regulan las actividades de obtención, coordina-
ción territorial y utilización de los órganos hu-
manos destinados a trasplante, estableciendo 
requisitos de calidad y seguridad [3].  

La Organización Nacional de Trasplantes 
(ONT) es un organismo perteneciente al Minis-
terio de Sanidad, encargado de la coordinación 
técnica de actividades como son la donación, 
preservación y trasplante de órganos, células y 
tejidos dentro del Sistemas Sanitario en Espa-
ña. Según su último informe de 2018, sólo en 
ese año, en España se realizaron 369 trasplan-
tes de pulmón (unipulmonares, bipulmonares y 
cardiopulmonares), mientras que 10 años atrás, 
en 2008 se realizaron 192 [4].  

La mayoría de edad sanitaria es contempla-
da en la Ley 41/2002 de autonomía del pacien-
te a los 16 años, de esta manera hablaremos de 
pacientes adultos aquellos mayores de 16 años 
[5]. La media de edad de los pacientes adultos 
trasplantados de pulmón es de 51.62 (12.9) y 
un 64% son hombres. Según las últimas esta-
dísticas de la ONT de 2018 sobre trasplante 
de pulmón en España en adultos, el 75,8% de 
los pacientes intervenidos sobreviven al año 
del trasplante de pulmón y el 36,2% transcu-
rridos 10 años. Esto se traduce en una supervi-
vencia de 4.4 años tras el trasplante unilateral y 
7.5 años tras el trasplante bilateral de pulmón, 
lo que hace una media global de 5.9 años de su-
pervivencia tras el trasplante de pulmón. Du-
rante las primeras 72 horas tras la intervención, 
la principal causa de muerte es la disfunción pri-
maria del injerto; el primer año post trasplante 
la principal causa de muerte son las infecciones; 
mientras que, pasados 5 años del trasplante, la 
causa de muerte mayoritaria es la disfunción 
crónica del injerto. Según los datos de este mis-
mo informe, los pacientes trasplantados de pul-
món tienen notablemente mayor supervivencia 
si mantiene tratamiento inmunosupresor com-
binado [6]. 

1.1. El paciente trasplantado de pulmón

Actualmente el trasplante de pulmón es la úni-
ca opción terapéutica de pacientes con enfer-
medad pulmonar terminal. Su éxito depende de 
una estrecha monitorización del paciente y su 
injerto, para poder detectar a tiempo problemas 
e implementar el tratamiento adecuado en fases 
tempranas, esto toma especialmente importan-
cia en la disfunción crónica del injerto. Actual-
mente, para su control se llevan a cabo activi-
dades como espirometrías, fibrobroncoscopias 
y seguimientos habituales con este tipo de pa-
cientes [7].  
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El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bien-
estar Social, definió en 2012 paciente cróni-
co complejo (PCC) como aquel que presenta una 
mayor complejidad en su manejo al tener necesida-
des cambiantes que obligan a revalorizaciones con-
tinuas y hace necesaria la utilización ordenada de 
diversos niveles asistenciales y, en algunos casos, 
de servicios sanitarios y sociales [8].

La inmunosupresión crónica, la polimedica-
ción, los autorregistros con espirometrías dia-
rias y en laboratorio, la alta posibilidad de pre-
sencia de enfermedades crónicas concurrentes,  
junto con la necesidad de uso de los distintos 
niveles asistenciales de salud en innumerables 
ocasiones, ya que son seguidos por un equi-
po multidisciplinar, las múltiples pruebas inva-
sivas y diagnósticas, los ingresos hospitalarios 
programados para la administración de trata-
miento o de manera urgente por deterioro de 
su salud, hace que este tipo de pacientes sean 
considerados como PCC [9]. En este contexto, 
tener una red de apoyo familiar es un requisito 
no clínico, según la Sociedad Española de Neu-
mología y Cirugía Torácica (SEPAR), para poder 
entrar en lista de candidato de trasplante pul-
monar [10], considerándose contraindicación 
absoluta para ser sometido al trasplante de pul-
món la ausencia de soporte familiar y social se-
gún la Sociedad Internacional de Trasplante de 
Pulmón y Corazón [11].

1.2. El cuidador principal

Entendemos por cuidador principal o primario 
(CP), según define la Organización Mundial de la 
Salud (OMS) [12] en 2000, como aquella perso-
na que asume voluntariamente el papel de respon-
sable para cubrir las necesidades básicas de manera 
directa o indirecta, así como tomar decisiones por y 
para el paciente.  Otra acepción descrita por Flo-
res y cols. [13] define al cuidador familiar como 
aquella persona que asiste o cuida a otra afectada 
de cualquier tipo de discapacidad, minusvalía o in-
capacidad que le dificulta o impide el desarrollo nor-
mal de sus actividades vitales o de sus relaciones.

Disponemos de una escala específica cen-
trada en el cuidador. La escala de Zarit y Za-
rit (1982) es un instrumento que cuantifica el 

grado de sobrecarga que padecen los cuidado-
res de las personas dependientes, traducida al 
español por Martín et al. [14] y que consta de 
22 preguntas que se puntúan con una escala 
analógica tipo Likert del 1 al 5. El principal in-
conveniente para su utilización es el tamaño y 
el tiempo que se emplea en su uso [15]. Existe 
una versión reducida, utilizada principalmen-
te en CP de pacientes con cuidados paliativos 
[16], que fue validada también para la determi-
nación de la sobrecarga del CP del paciente de-
pendiente en Atención Primaria. Esta versión 
reducida tiene una sensibilidad y valor predicti-
vo negativo (VPN) del 100% y una especificidad 
y valor predictivo positivo (VPP) muy elevados, 
por lo que pocos CP sin sobrecarga serán clasi-
ficados como con sobrecarga [17]. Esta versión 
reducida está formada por 7 preguntas cerra-
das que se evalúan también con una escala ana-
lógica tipo Likert del 1 al 5, siendo el ítem 1 va-
lorado como nunca, 2 casi nunca, 3 a veces, 4 
frecuentemente y 5 casi siempre. El punto de 
corte está establecido en una puntuación ma-
yor o igual de 17 puntos, que indicaría claudica-
ción familiar [14].  Este cuestionario es útil para 
evaluar los determinantes de sobrecarga subje-
tiva y así medir la eficacia de los programas de 
intervención con cuidadores [18].

2. Justificación 

La disminución de la autonomía en los pacientes 
que van a ser sometidos a un trasplante de pul-
món, debido principalmente a un notable dete-
rioro físico como consecuencia de la evolución 
propia de la enfermedad en su fase terminal, 
hace clave la inclusión del CP en el plan de cui-
dados [19,20]. Para ello es necesario establecer 
un programa educativo que incluya al paciente y 
al cuidador, que les permita adquirir los conoci-
mientos y habilidades necesarias para el cuida-
do post trasplante de pulmón, puesto que debi-
do a la cantidad y complejidad de cuidados que 
va a requerir, puede derivar en una sobrecarga 
del cuidador [19-22]. Por esta razón, en nues-
tra unidad llevamos a cabo un plan educativo es-
tructurado que empieza desde que entran en lis-
ta de espera, donde no sólo participa la persona 
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trasplantada, sino que también se incluye al CP 
ya que tiene un papel esencial tanto antes como 
después del trasplante. El objetivo de este plan 
educativo es que adquieran conocimientos só-
lidos sobre su patología y cuidados para mejo-
rar su calidad de vida y supervivencia, así como 
que adquieran habilidades para el manejo y ad-
ministración de su tratamiento y destreza en la 
realización e interpretación de espirometrías 
con autorregistros diarios para su monitoriza-
ción. Todos estos cambios y el aprendizaje del 
manejo de su nueva situación les crea miedo e 
inseguridades. Recordemos también que preci-
san de una inmunosupresión crónica, con cuida-
dos y limitaciones de por vida, sin olvidar que el 
trasplante de pulmón puede mejorar la calidad 
de vida y su supervivencia, pero no es curativo. 
Todo esto no afecta solo al paciente, también a 
su entorno familiar [20,23]. 

Hay pocos estudios relacionados con la so-
brecarga del CP del paciente trasplantado de 
pulmón. La mayor parte de ellos [19,21-23] se 
centran o en el propio paciente trasplantado o 
en el CP de candidatos a trasplante, pero son 
pocos [19,20]  los que aborden el tema del cui-
dador en pacientes ya trasplantados de pulmón 
y no hay ninguno que lo haya hecho en el con-
texto español. 

En otros estudios [23-26] con CP de pacien-
tes sometidos a trasplantes de órganos o en lis-
ta de espera para éste, se ha observado que la 
mayor parte son cuidadores informales, mayo-
ritariamente cónyuges.  

Para conocer la existencia de carga deriva-
da del cuidado y las características del cuida-
dor principal informal (CPI) de los pacientes 
trasplantados de pulmón, se plantea analizar en 
un hospital terciario, sus características socio-
demográficas, su posible sobrecarga y relación 
con el tiempo transcurrido desde el trasplante.

 
3. Objetivos 

3.1. Objetivo general

Analizar la posible sobrecarga del cuidador prin-
cipal informal del paciente trasplantado de pul-
món y sus factores asociados.  

3.2. Objetivos específicos

•	 Definir el perfil sociodemográfico del cuida-
dor principal informal del trasplantado de 
pulmón.

•	 Valorar la posible situación de sobrecarga 
del cuidador principal informal de las perso-
nas trasplantadas de pulmón.

•	 Identificar la posible relación de las caracte-
rísticas sociodemográficas del cuidador prin-
cipal informal con la sobrecarga. 

•	 Identificar la posible relación de la sobre-
carga del cuidador principal informal con el 
tiempo transcurrido desde el trasplante de 
pulmón. 

•	 Identificar la posible relación de sobrecarga 
del cuidador principal informal con haber re-
cibido formación previa en cuidados postras-
plante o no.

4. Material y método 

4.1. Diseño

Estudio observacional, descriptivo, transver-
sal realizado en consulta de enfermería de tras-
plante de pulmón, la unidad de pruebas de fun-
ción pulmonar y la planta de hospitalización de 
trasplante de pulmón del Hospital 12 de Octu-
bre de Madrid durante los meses de Febrero-
Agosto de 2020.

4.2. Población de estudio

Cuidador principal informal de personas tras-
plantadas de pulmón.

4.3. Criterios de inclusión

Familiares de pacientes trasplantados de pul-
món en el Hospital 12 de Octubre que: 

•	 Sean considerados CP, siendo correspon-
sables, junto con el paciente trasplantado, 
de sus cuidados.

•	 Que haya pasado un mes o más desde el 
trasplante de pulmón. 
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•	 Que transcurra al menos una semana des-
de el alta hospitalaria hasta que acudan a 
los puntos de captación. 

4.4. Criterios de exclusión

•	 CP de los pacientes de reciente implante de 
pulmón, que no hayan sido dados de alta a do-
micilio al menos una semana, puesto que du-
rante el tiempo que están ingresados en la 
unidad de trasplante de pulmón, aunque les 
formamos e involucramos de manera activa 
en sus cuidados, las enfermeras les tutoriza-
mos, por lo que no han tenido la posibilidad 
de enfrentarse a esta nueva situación ellos 
solos y en su entorno. 

•	 CPI menores de 18 años.
•	 Quedan excluidos también los cuidadores de 

pacientes pediátricos trasplantados. Para in-
cluir al cuidador, el trasplantado debe haber 
cumplido al menos 16 años (mayoría de edad 
sanitaria).

4.5. Muestreo

No probabilístico por conveniencia. 

4.6. Tamaño muestral

A partir de una población (N) de 273 trasplan-
tados de pulmón. Se calculó el tamaño muestral 
para un Intervalo de Confianza del 95%, una he-
terogeneidad del 50% y un margen de error del 
5%, obteniendo así una muestra (n) de 160 par-
ticipantes.

4.7. Recogida de datos

Se realizó a través de un cuaderno de recogida 
de datos (CRD) elaborado ad hoc formado por 
un cuestionario con las variables sociodemográ-
ficas (edad, género, parentesco con la persona 
trasplantada, nivel de estudios, actividad labo-
ral remunerada, horas de trabajo fuera de casa, 
tiempo trascurrido desde el trasplante, convi-

vencia con la persona trasplantada, ayuda ex-
terna y formación externa), la variable principal 
que fue el resultado de la Escala Zarit reducida, 
y un apartado para que los participantes pudie-
ran realizar comentarios (Anexo 1).

4.8. Intervención

Se establecieron tres puntos de captación: Con-
sulta de enfermería de trasplante de pulmón; 
Unidad de pruebas de función pulmonar; y Plan-
ta de hospitalización de trasplante de pulmón. 
A los CPI de los pacientes trasplantados de pul-
món que acudieron a dichos puntos se les ofre-
ció participar en este estudio. 

Se les entregó un sobre con la carta de pre-
sentación con el objetivo del estudio, el Con-
sentimiento Informado (CI) para su participa-
ción y el CRD (Anexo 1). Esta fase de captación 
ha sido llevada a cabo por el equipo investiga-
dor (la enfermera gestora de casos de consul-
ta de trasplante de pulmón, una enfermera de 
pruebas funcionales y 5 enfermeras de la uni-
dad de hospitalización de trasplante de pulmón, 
3 de ellas de turno de mañana y 2 de turno de 
tarde). 

Ante el deseo de participar, firmaron y entre-
garon el CI y una vez cumplimentado el CRD, lo 
depositaron en el sobre cerrado en un buzón 
colocado en cada uno de los tres puntos de cap-
tación destinados a ello. El CRD fue voluntario, 
autoadministrable y anónimo. A dichos buzo-
nes sólo ha tenido acceso el equipo investiga-
dor.  

Se consideró que a los CPI de los pacientes 
de reciente implante se les ofrece la participa-
ción en el estudio en la primera visita que hacen 
en la consulta de enfermería de trasplante pul-
monar, que suele realizarse a la semana tras el 
alta hospitalaria, cumpliendo así los criterios de 
inclusión del estudio.  

Para no entregar más de una vez el CRD a una 
misma persona y llevar un contaje del número 
de cuadernos entregados y recibidos, se codifi-
caron los números de historia clínica (NHC) de 
los trasplantados en un listado con números or-
dinales. Ejemplo: NHC: 4523… se codificó con 
el número 1, NHC: 1002… número 2… Después 
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se registró en otro listado independiente el có-
digo correspondiente del NHC del trasplantado 
al que se le entregó el CRD a su CPI. Finalmen-
te se realizó un contaje de los CRD entregados 
y recibidos para valorar el número de pérdidas. 
A estos listados sólo ha tenido acceso el equi-
po investigador y los datos no han salido ni sido 
consultados fuera del hospital.

Una vez finalizado el estudio los datos serán 
destruidos.

5. Análisis de datos 

Se ha realizado un análisis descriptivo de las va-
riables categóricas obteniendo su distribución 
de frecuencias y proporciones. Para la compa-
ración de variables cualitativas se ha utilizado la 
prueba de Chi-cuadrado (ꭕ2) de Pearson. De las 
variables cuantitativas se han hallado las medi-
das de tendencia central y dispersión, con inter-
valos de confianza del 95% (IC 95%). Para com-
parar el grado de sobrecarga (categórica) con el 
tiempo transcurrido tras el trasplante de pul-
món (cuantitativa), se ha categorizado la varia-
ble tiempo trascurrido tras el trasplante y se ha 
realizado la prueba ꭕ2. El nivel de significación 
estadística se establece en p< 0.05. Se ha utili-
zado el paquete estadístico SPSS 25.0 para Win-
dows.

6. Resultados

Se entregaron un total de 122 cuestionarios y se 
recogieron 94 (participación del 77%).

Con respecto a las características socio-
demográficas, el 65.2% (60) son mujeres y un 
58,7% (54) con un rango de edad entre 51-70 
años. El 41.3% (38) con un nivel de estudios bá-
sicos. El 46.7% (43) señala no tener actividad 
laboral remunerada, siendo con menos de cua-
tro horas al día de dedicación a trabajo remu-
nerado fuera de casa un 51.10% (47).  Un 72.8% 
(67) de los encuestados son la pareja del tras-
plantado. 

El 87% (80) convive con el paciente. El 78.3% 
(72) refiere no recibir ningún tipo de ayuda ex-
terna para el cuidado de su familiar. El 59,8% 

(55) refiere haber recibido formación sobre cui-
dados en el trasplante de pulmón. El 40.2 % (36) 
de los encuestados refieren que hace más de 3 
años desde que se llevó a cabo el trasplante de 
pulmón de la persona a la que cuidan (Tabla 1).  

Según los datos aportados por la valoración 
de la escala Zarit reducida, obtenemos que un 
37% (34) de los participantes refieren tener so-
brecarga del cuidador (puntuación ≥ 17 pun-
tos), obteniendo una puntuación media en la es-
cala de 15.64 puntos con una desviación típica 
de 8.175 puntos. 

El 20,7% (19) refieren que frecuentemente 
o casi siempre sienten que ya no tienen tiempo 
suficiente para ellos mismos. Un 26,1% (24) se 
sienten frecuentemente o casi siempre estresa-
dos al tener que atender a su familiar junto con 
otras responsabilidades.

Más del 40% (38) creen que su relación con 
amigos o familia no se ha visto afectada de for-
ma negativa debido a su situación. 

Ante la pregunta de si se siente agotado 
cuando tiene que estar junto a su familiar, más 
del 50% (52) refieren que nunca o casi nunca lo 
sienten. 

El 45.7% (42) no creen que su salud se haya 
visto afectada por tener que cuidar de su fami-
liar.

Un porcentaje mayor al 50% (49) dicen no 
sentir que han perdido el control de su propia 
vida desde que la enfermedad de su familiar se 
manifestó. 

Más del 15% (14) de participantes dicen sen-
tirse frecuentemente o casi siempre muy so-
brecargados al tener que cuidar de su familiar, 
mientras que cerca del 40% (37) refieren que 
nunca sienten sobrecarga.

En el apartado en blanco destinado a obser-
vaciones o comentarios, dos personas han deja-
do su aportación diciendo lo siguiente:

•	 “Esta encuesta no contempla las viven-
cias de los familiares en distintos momen-
tos. Habrá que hacer un cuestionario más 
complejo y mejor”

•	 “Más información psicológica para los pa-
cientes y cuidadores”

No se halló relación estadísticamente signifi-
cativa ente el nivel de sobrecarga y las caracte-
rísticas sociodemográficas estudiadas. 



ESTUDIOS ORIGINALES

Sobrecarga del cuidador principal del paciente trasplantado de pulmón	 Sánchez de la Ventana, M.A.

7 de 18Conocimiento Enfermero 22 (2023): 14-31

TABLA 1. Relación entre las características sociodemográficas y el nivel de sobrecarga del CPI.

Variables sociodemográficas Sobrecarga sí % (n) Sobrecarga no % (n) Valor p

Sexo
Hombre 37.5% (9) 62.5% (15)

0.682
Mujer 42.4% (25) 57.6% (34)

Edad

<20 Años (0) (0)

0.455

20-30 Años 50% (2) 50% (2)

31-40 Años 33.3% (2) 66.7% (4)

41-50 Años 46.2% (6) 53.8% (7)

51-60 Años 54.2% (13) 45.8% (11)

61-70 Años 34.5% (10) 65.5% (19)

>70 Años 0% (0) 100% (3)

Convive con el paciente
Sí 39.2% (31) 60.8% (48)

0.730
No 33.3% (3) 66.7% (6)

Actividad laboral 
remunerada

Sí 46.2% (18) 53.8% (21)
0.238

No 33.3% (14) 66.7% (28)

Recibe ayuda de otra 
persona

Sí 31.3% (5) 68.8% (11)
0.542

No 39.4% (28) 60.6% (43)

Formación sobre 
cuidados

Sí 33.3% (18) 66.7% (36)
0.212

No 46.9% (15) 53.1% (17)

Parentesco

Progenitor 25% (1) 75% (3)

0.915
Hijo 45.5% (5) 54.5% (6)

Pareja 39.4% (26) 60.6% (40)

Otros 40% (2) 60% (3)

Nivel de estudios

Sin estudios 100% (1) 0% (0)

0.235

Básicos (Primaria o equivalente) 28.9% (11) 71.1% (27)

Medios (Secundaria, FP o 
equivalente) 48% (12) 52% (13)

Superiores (universitarios o 
equivalente) 44.4% (8) 55.6% (10)

Horas de trabajo fuera 
de casa

<4 horas 30.4% (14) 69.6% (32)

0.1124-8 horas 42.9% (9) 57.1% (12)

>8 horas 63.6% (7) 36.4% (4)

Tiempo del trasplante

1-6 meses 52.9% (9) 47.1% (8)

0.302

7-11 meses 42.9% (3) 57.1% (4)

1-2 años 28.6% (8) 71.4% (20)

3-5 años 23.1% (3) 76.9% (10)

>5 años 47.8% (11) 52.2% (12)

Fuente: Elaboración propia.
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7. Discusión

7.1. Nivel de sobrecarga

En los resultados de este estudio hemos obteni-
do que un 37% de los participantes presenta so-
brecarga del cuidador y que la puntuación me-
dia de la escala Zarit es de 15.64 (8.175). En la 
bibliografía consultada [19-23], se midió la cali-
dad de vida (CV) de los cuidadores de pacientes 
trasplantados o en lista de espera de trasplante 
de pulmón con distintos métodos y escalas. Se-
gún un estudio [19] sobre la CV de los cuidado-
res de pacientes en situación de pre-trasplante, 
el 64% de éstos se describen con buena salud o 
excelente, frente al 22% que se sienten cansa-
dos y concluye que los cuidadores a menudo ig-
noran su propia salud debido a su “devoción y 
dedicación” por el cuidado de su familiar candi-
dato a trasplante. Un 30% de los CP han elimi-
nado cosas de su vida y el 50% refieren que sus 
actividades se centran en el cuidado de su fami-
liar, aun así, se sienten “privilegiados”, les pare-
ce que están llevando a cabo una actividad im-
portante y eso les gusta. Otro dato importante 
de esta investigación es que los cuidadores que 
presentan menos CV son los que sufren mayor 
impacto en su salud.

Kurz y Cavanaugh [27], en su estudio cuali-
tativo sobre el estrés y estrategias de afronta-
miento utilizadas por cuidadores de candidatos 
a trasplante de pulmón describen que los cuida-
dores, aunque se sienten cansados y agotados 
por la labor de cuidador, cuidar les hace sentir 
bien y les beneficia mantener una vida activa 
trabajando fuera de casa. 

Que haya un 37% de sobrecarga en nues-
tro estudio no resulta un dato a ignorar y tam-
bién debemos tener en cuenta que la puntua-
ción media obtenida en la escala Zarit es de 
15.64 (8.175), ya que la puntuación a partir de 
la cual se considera sobrecarga está definida en 
esta escala en ≥17, lo que quiere decir que, aun-
que no la mayoría, una gran parte de los CPI de 
nuestros pacientes trasplantados de pulmón se 
encuentran con una situación de sobrecarga 
o cercana a la sobrecarga, con las repercusio-
nes que esto puede tener tanto en el rol del CPI 
como en el propio paciente. Los resultados de 

ausencia de sobrecarga del CPI pueden deber-
se, como ya indican Lefaiver et al [19], a la eva-
luación previa de los candidatos a trasplante de 
pulmón, en cuyos requisitos está la presencia 
de un CP, anotándose los datos de éste, su re-
lación con el candidato y ratificándose en las vi-
sitas sucesivas que sigue existiendo esa figura y 
si hay algún cambio de CPI. Glaze [20], en su es-
tudio cualitativo sobre las experiencias vividas 
de los cuidadores de pacientes en lista de espe-
ra para trasplante, llega a la conclusión de que, 
aunque los CPI no detectan la sobrecarga como 
tal y reflejan una buena calidad de vida percibi-
da, presentan sentimientos negativos y preocu-
paciones relacionadas con el cuidado de su fa-
miliar, como son fatiga, nerviosismo, depresión 
y preocupaciones financieras. Otros autores 
como Claar et al [21] en su estudio sobre el ma-
lestar emocional y la CV de los cuidadores de 
pacientes en lista de espera de trasplante, tam-
bién defienden que la mayoría de los cuidado-
res no informan de la carga del cuidado que ex-
perimentan  y Rodrigue y Baz [23] en su estudio 
de 2007 sobre la CV de los cuidadores y cónyu-
ges de los pacientes candidatos a trasplante de 
pulmón concluyen que se necesitan interven-
ciones para mejorar la calidad de vida y reducir 
la tensión de los cuidadores. Existe evidencia 
sobre el beneficio de intervenciones psicoló-
gicas en CP de pacientes con otras patologías, 
no trasplantados, en su afrontamiento y salud 
mental [28].

Rodrigue et al [22] llega a describir que, tras 
3 meses de terapia psicológica en CV, ésta au-
menta en el cuidador y se asoció también a un 
aumento en la CV del paciente en lista de espe-
ra para trasplante de pulmón. Y también lo se-
ñala Glaze [20] en 2018, que el poder acceder a 
recursos de apoyo por parte de los cuidadores 
y comprender sus experiencias, nos puede ayu-
dar al equipo de trasplante a ayudar en el bien-
estar del cuidador. En nuestro centro la terapia 
psicológica se realiza sobre todo al entrar en lis-
ta de espera de trasplante y centrada más en el 
paciente, no tanto en el cuidador. Y esta terapia 
va disminuyendo a lo largo del tiempo del tras-
plante, al no ser que la soliciten o detectemos 
los sanitarios del equipo la necesidad de reto-
marla…
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7.2. Características sociodemográficas

Respecto a las características sociodemográfi-
cas de nuestra muestra obtenemos que la ma-
yoría de nuestros CPI son mujeres de mediana 
edad, esposas de los pacientes, con estudios bá-
sicos, que conviven con el paciente, no tienen 
actividad laboral remunerada o trabajan fue-
ra de casa menos de 4 horas al día, no reciben 
ningún tipo de ayuda personal en el cuidado de 
su familiar y han recibido formación en cuan-
to a cuidados postrasplante. Estas característi-
cas son muy similares a los datos aportados por 
otros estudios sobre este tema [19,20]. Sin em-
bargo, no han resultado significativas a la hora 
de influir en la sobrecarga del CPI, pero como 
concluyó Lefaiver [19] en 2009, estas caracte-
rísticas se han incluido según la literatura con-
sultada, lo que no quiere decir que otras carac-
terísticas pudieran contribuir, así como que los 
tamaños muestrales de los estudios realizados 
son pequeños [19, 20].

7.3. Sexo

Es común en la bibliografía consultada que el 
CPI de este tipo de pacientes sean mujeres, ya 
que según los datos del último informe de la 
ONT sobre trasplantes de pulmón en adultos, 
un 64% de los pacientes trasplantados de pul-
món son hombres y una de las patologías que 
más se trasplanta es la EPOC (Enfermedad Pul-
monar Obstructiva Crónica) (36%) [6], que ac-
tualmente afecta más a hombres que a muje-
res, ya que su causa principal de aparición es 
el tabaquismo, siendo este superior en los pri-
meros [29]. También coincide que sean esposas 
del trasplantado de pulmón y que convivan con 
ellos. En este estudio no se han obtenido dife-
rencias significativas en cuanto al sexo y el ni-
vel de sobrecarga, aunque las mujeres (42,4%) 
mostraron mayor sobrecarga que los hombres 
(37,5%), sin embargo, varios estudios [25,30] 
sobre cuidadores obtienen diferencias respecto 
al sexo, siendo los hombres cuidadores los que 
presentan más tensión e incapacidad de con-
centración y olvidos. También es verdad que la 
mayoría de estos hombres trabajaban a tiempo 

completo, aun así, las mujeres que trabajaban a 
tiempo completo seguían refiriendo menos ten-
sión [30]. Y es que el papel de la mujer a lo lar-
go de la historia tiene mucho que decir en este 
punto, ya que ésta asume el papel de cuidadora 
casi de manera intrínseca, es más, incluso gran 
parte de la población asume este rol sin plan-
tearse otras posibilidades [31].

7.4. Edad

Los datos de la edad media de nuestra mues-
tra comparados con los de la edad de los CP de 
pacientes en lista de espera o trasplantados de 
pulmón de otros estudios [19-23] también son 
similares, moviéndose entre los rangos de edad 
de 50 a 70 años. Esto tendría que ver con las ca-
racterísticas de las patologías candidatas a tras-
plante de pulmón, la esperanza de vida tras el 
trasplante y la posibilidad del trasplante como 
última alternativa terapéutica ante las distintas 
enfermedades pulmonares terminales. Y es que, 
según los datos de la ONT, la actual esperanza 
de vida del trasplante de pulmón en adultos es 
de aproximadamente 6 años y la edad media de 
los receptores es 51.62 (12.9) años [6].

7.5. Parentesco

Parece ser que este ítem también es común en 
la bibliografía consultada [19-21,23]. Como ya 
comentamos en la justificación el papel del CPI 
a menudo es asumido por las personas más cer-
canas y del núcleo familiar [23-26], como son en 
este caso las parejas de los pacientes. Parece ser 
que los cónyuges están más motivados a la hora 
de ejercer de cuidadores de sus parejas [32].

7.6. Nivel de estudios y actividad laboral 
remunerada

En el estudio que presento, cerca del 50% 
(41.3%) de los CPI tienen estudios básicos y casi 
un 47% sin actividad laboral remunerada, sin 
embargo, en un estudio [19] revisado de EEUU 
sobre la CV de los CP de candidatos a trasplan-
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te de pulmón, la mayor parte de los cuidadores 
de personas trasplantadas, tenían estudios su-
periores y trabajaban la mayor parte de ellos a 
tiempo completo, esta diferencia podría deber-
se a las características del sistema sanitario es-
tadounidense en comparación con el español, ya 
que la sanidad española es universal y accesible 
para todos, independientemente de sus ingre-
sos económicos. Pese a estas diferencias en nin-
guno de los dos estudios, estas características 
demográficas han sido concluyentes a la hora de 
analizar la sobrecarga del CP o su CV, en contra-
punto, un estudio [33] sobre cuidadores de tras-
plante renal obtiene una asociación significativa 
entre la carga percibida del cuidador y su nivel 
de alfabetización, siendo esta mayor en cuida-
dores con bajo nivel educativo. Cabe destacar 
que el 100% de los cuidadores sin estudios de 
mi muestra presentan sobrecarga.

7.7. Recibe ayuda externa

Tanto Claar et al [21] en su estudio sobre el ma-
lestar emocional de los cuidadores de pacientes 
en lista de espera de trasplante de pulmón  como 
Meltzer y Rodrigue [34] en su estudio sobre el 
estrés psicosocial en cuidadores de candida-
tos a trasplante de hígado y pulmón  consideran 
que hay una tendencia cada vez mayor de bús-
queda de apoyo por parte del CP, ya que refie-
ren disfrutar de menos actividades con amigos 
y familiares, y que podría ser beneficioso tener 
un relevo en el cuidado de su familiar, proporcio-
nándole un respiro. Y es que, en mi muestra, un 
39.4% de los CPI que no reciben ayuda externa 
en el cuidado refieren tener sobrecarga. 

7.8. Tiempo transcurrido desde el 
trasplante

Varios de los estudios [24,26] revisados sobre 
CP de pacientes trasplantados o en lista de es-
pera para trasplante, no sólo de pulmón, llegan 
a la misma conclusión: se necesitan más estu-
dios prospectivos sobre las vivencias y necesi-
dades de los cuidadores en las distintas etapas 
del trasplante, porque pueden variar en función 

del momento en que les entrevisten y de cómo 
se vayan desarrollando los acontecimientos.

No obstante, según los resultados del pre-
sente estudio, los cuidadores que presentaron 
mayor sobrecarga fueron aquellos en los que el 
tiempo del trasplante fue <1 año, quizás por la 
responsabilidad inicial de los cuidados, y los de 
> 5 años, quizás por el miedo a la muerte puesto 
que como he señalado anteriormente la actual 
esperanza de vida del trasplante de pulmón en 
adultos es de aproximadamente 6 años [6]. Ya lo 
indica un CPI de nuestra muestra en su comen-
tario “Esta encuesta no contempla las vivencias 
de los familiares en distintos momentos…”

7.9. Formación previa en cuidados del 
trasplante de pulmón

Aunque en los datos reportados por este es-
tudio, la formación previa en cuidados sobre 
trasplante de pulmón no influye significativa-
mente en el nivel de sobrecarga del CPI, casi la 
mitad de los cuidadores sin formación previa (el 
46,9%) tuvieron sobrecarga, frente al 33,3% de 
los cuidadores con formación. Algunos auto-
res como Glaze [20] opinan que la calidad de la 
atención del paciente se reduce drásticamen-
te cuando no se poseen los conocimientos su-
ficientes por parte de los cuidadores y no hay 
recursos de apoyo disponibles y accesibles, y 
es que la información y el apoyo que necesitan 
y reciben puede variar de unos cuidadores a 
otros, y se podría ver reflejado no sólo en la cali-
dad de los cuidados prestados, sino también en 
el autoestima del cuidador, ya que éste aumen-
ta al tener un refuerzo positivo al saber que está 
haciendo las cosas bien, basándose en prácticas 
basadas en la evidencia. 

Como limitación de este estudio, se podría 
considerar que al tratarse de un estudio uni-
céntrico, impide generalizar los resultados. Sin 
embargo, cabe destacar que es el primero rea-
lizado en España que aborda la sobrecarga del 
cuidador principal en el ámbito del trasplante 
de pulmón, por lo que puede servir como punto 
de partida para conocer la realidad en este con-
texto y poder ser replicado en otros hospitales 
y comunidades. 
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También hay que señalar el cambio que se 
produjo en la atención de dichos pacientes de-
rivado de la COVID-19, como el cese de acti-
vidad quirúrgica, restricción de visitas con las 
consiguientes limitaciones prácticas en la reco-
pilación de datos.  

8. Aplicabilidad y utilidad de los 
resultados 

•	 Prevenir la sobrecarga del CPI a través de es-
trategias y medidas interprofesionales que 
permitan dar respuesta a sus necesidades y 
no sólo en cuestión de salud, ya que afrontan 
diversidad de situaciones complejas, con el 
consiguiente impacto físico y psicológico so-
bre su propia vida. 

•	 Impulsar la búsqueda de soluciones apropia-
das para que el sistema pueda dar respuesta a 
sus necesidades y mejorar su calidad de vida. 

8.1. Futuras líneas de investigación

Las enfermeras del equipo de trasplante de pul-
món no podemos olvidar que trabajamos con un 
dúo, paciente-cuidador, y que debemos incluir 
al CPI en nuestros planes de cuidados individua-
lizados. Para esto contamos con nuestro propio 
lenguaje enfermero normalizado, en este caso 
en concreto tenemos el diagnóstico NANDA: 
cansancio del rol del cuidador (00062) [35], en 
cuya definición se incluyen características defi-
nitorias como son las actividades relacionadas 
con los cuidados, la salud fisiológica y emocio-
nal del cuidador, salud socioeconómica, proce-
sos familiares y la relación cuidador-receptor 
del cuidado. Incluye como factores relaciona-
dos las características de los cuidados, el estado 
de salud del cuidador, el estado de salud del re-
ceptor de los cuidados, procesos familiares y re-
cursos personales y socioeconómicos. Para lle-
var a cabo unos cuidados integrales y abordar 
todos estos puntos necesitamos tener informa-
ción sobre la situación en cada uno de estos as-
pectos. Sería beneficioso un estudio cualitativo 
centrado en las vivencias del CPI del pacien-
te trasplantado de pulmón, desde el diagnósti-

co de la enfermedad, el periodo pre-trasplan-
te y la inclusión en lista de espera, el momento 
del trasplante, el post trasplante y la situación 
de últimos días, incluyendo el duelo. Conocer de 
primera mano estas vivencias podría ser enri-
quecedor para poder tener una visión del pro-
ceso del trasplante de pulmón desde la perspec-
tiva del cuidador y sus repercusiones en todos 
los ámbitos: salud, económico, social, laboral… 
Y es que considero que es prioritario llevar a 
cabo estudios longitudinales en los que se vea la 
evolución de las necesidades a lo largo de toda 
la vida del paciente trasplantado y cómo pue-
den variar en función del momento en el que 
se encuentren. No olvidemos que este proce-
so va desde los inicios de la enfermedad hasta 
el final de los días del paciente, lo que se tradu-
ce en muchos años de cuidados y una vez identi-
ficadas estas necesidades, llevar a cabo progra-
mas de apoyo e intervenciones que respondan a 
sus demandas e incluir estudios sobre el impac-
to económico que sufre el núcleo familiar ante 
la enfermedad y el trasplante pulmonar y sus re-
percusiones.

Investigación en intervenciones útiles para la 
mejora de la calidad de vida del equipo trasplan-
tado-cuidador, como puede ser la implemen-
tación de metodologías colaborativas crean-
do por ejemplo una “Escuela de Cuidadores” de 
pacientes trasplantados de pulmón, en los que 
además de que se imparta educación para la sa-
lud grupal y se convierta en un espacio en el que 
compartan experiencias con otros cuidadores 
de pacientes trasplantados de pulmón, creando 
un ambiente en el que se aborden cuestiones re-
lacionadas con las cuatro esferas del ser bio-psi-
co-social y espiritual, llevado a cabo por un equi-
po interdisciplinar y evaluando su efectividad.

Se necesitaría desarrollar instrumentos más 
sensibles para describir y detectar el nivel de 
sobrecarga de los cuidadores de pacientes so-
metidos a trasplantes de órganos en concreto.

9. Conclusiones

El perfil sociodemográfico del cuidador princi-
pal informal del trasplantado de pulmón es mu-
jer de entre 51-70 años, pareja del trasplantado 
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que convive con él, con nivel de estudios bási-
co, sin actividad laboral remunerada, sin recibir 
ningún tipo de ayuda externa para el cuidado de 
su familiar, con formación sobre cuidados en el 
trasplante de pulmón. Tanto histórica como cul-
turalmente el cuidado ha estado arraigado a la 
mujer asumiéndolo como un deber. No obstan-
te, debido a los cambios sociales, legislativos y 
liberales, dicha responsabilidad puede empe-
zar a dejar de asumirse por obligación y empie-
ce a convertirse en una carga. De hecho, aunque 
no se ha encontrado relación estadísticamen-
te significativa entre el nivel de sobrecarga y las 
características sociodemográficas estudiadas, 
posiblemente por la muestra obtenida, presen-
taron mayor sobrecarga las mujeres, entre 51-
60 años, sin estudios y que trabajan fuera de 
casa más de 8 horas. Esto nos hace pensar qué 
perfiles son los más susceptibles de sufrir can-
sancio del rol del cuidador. Sería interesante 
analizar los cambios del perfil del cuidador a tra-
vés de los años y el cambio de roles. 

Por otro lado, una parte considerable de los 
CPI de pacientes trasplantados de pulmón se 
encuentran con una situación de sobrecarga o 
cercana a la sobrecarga. Con respecto a los re-
sultados obtenidos en la escala Zarit, la mitad 
han sentido alguna vez que ya no tienen tiem-
po suficiente para ellos mismos; un 46,8% se 
han sentido alguna vez estresados al tener que 
atender a su familiar y tener además que aten-
der otras responsabilidades; el 41,3% cree que 
la situación actual ha afectado alguna vez su re-
lación con amigos u otros miembros de su fa-
milia de forma negativa; un 40,2% se ha senti-
do alguna vez agotado cuando tiene que estar 
junto a su familiar; el 35,8% manifiesta que su 
salud alguna vez se ha visto afectada por tener 
que cuidar de su familiar; un 43,5% han perdi-
do el control sobre su vida alguna vez desde que 
la enfermedad de su familiar se manifestó; por 
último el 36,9% se ha sentido alguna vez muy 
sobrecargado al tener que cuidar de su fami-
liar. Y es que la angustia del cuidador a menu-
do es sabida por el equipo de trasplante, pero 
pocas veces se miden los efectos del trasplan-
te sobre el cuidador. La reacción ante la opción 
del trasplante por parte del CPI es importan-
te, ya que puede condicionar su afrontamiento. 

Hay que contemplar el dúo paciente-cuidador, 
el cambio de roles y su influencia en su relación 
interpersonal y sus cuidados. Necesitamos he-
rramientas específicas para medir la sobrecar-
ga de este perfil de cuidador, ya que tiene sus 
peculiaridades. Como ha reflejado un cuidador 
en las observaciones del CRD: “Esta encuesta 
no contempla las vivencias de los familiares en 
distintos momentos. Habrá que hacer un cues-
tionario más complejo y mejor”. Debemos conti-
nuar investigando sobre los cambios en la salud 
física y emocional no sólo del paciente tras-
plantado, sino también del CPI, las modifica-
ciones en el estilo de vida y actividades socia-
les, así como asuntos económicos y laborales, 
para poder llevar a cabo estrategias e interven-
ciones desde una perspectiva global, que mejo-
ren la calidad de vida de los cuidadores y eviten 
su claudicación. El bienestar del CPI se ve refle-
jado en los cuidados que ofrece. Debemos cui-
dar a nuestros cuidadores desde todas las pers-
pectivas. 

En cuanto a la temporalidad, los cuidado-
res que presentaron mayor sobrecarga fueron 
aquellos se encontraban en los primeros me-
ses y última etapa, con más de 5 años del tras-
plante. Los primeros experimentan insegurida-
des respecto a los cuidados y la nueva situación 
a la que se enfrentan y el grupo de CPI que lle-
van más de 5 años cuidando de su familiar, sa-
ben que se enfrentan ahora a un nuevo perio-
do, una cuenta atrás, ya que se está agotando la 
vida media del trasplante. No se nos puede olvi-
dar que todo el camino recorrido con la enfer-
medad de base y las experiencias pre-trasplan-
te pueden condicionar los sentimientos, miedos 
y vivencias de la nueva etapa. Recordemos que 
partimos de enfermedades terminales, a las que 
les damos una última oportunidad y que la es-
peranza de vida tras el trasplante de pulmón 
no es tan prometedora como en otros trasplan-
tes de órganos sólidos. Tanto la progresión de 
la enfermedad, la situación de últimos días y la 
realidad de una muerte próxima puede hacer 
que los CP se sientan responsables del desen-
lace del trasplante e incluso puedan llegar a te-
ner sentimientos de culpabilidad por no haber 
podido dar más o hacer las cosas de otra mane-
ra. Es nuestra responsabilidad acompañar muy 
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de cerca al cuidador tanto en la primera etapa 
del trasplante para reforzar sus conocimientos 
y habilidades, como en esta última etapa de la 
vida de su familiar, e incluso durante el duelo.

Los CPI con falta de formación en cuidados 
propios del trasplante mostraron mayores nive-
les de sobrecarga que aquellos cuidadores con 
formación, aunque la relación estadísticamen-
te no fue significativa. No olvidemos que depo-
sitamos en el paciente trasplantado de pulmón 
y en el CPI la responsabilidad de sus cuidados, 
pero desconocemos sus capacidades y habili-
dades para afrontar de manera efectiva y ade-
cuada los cuidados necesarios y en ocasiones 
complejos. Empoderamos al paciente trasplan-
tado de pulmón para sus propios cuidados, de 
los que depende en parte su calidad de vida y 
supervivencia, pero esta responsabilidad en el 
cuidador supone un gesto altruista. El que casi 
el 47% de los CP que no han recibido formación 
en trasplantes refieran tener sobrecarga nos 
indica la necesidad de formación en cuidados 
post trasplante, tanto individual como grupal. 

Considero una práctica positiva el poder re-
unirse con el CPI individualmente sin la presen-
cia del paciente trasplantado para poder man-
tener una comunicación abierta, la posibilidad 
de tener grupos de apoyo tanto para pacientes 
como para cuidadores e identificar o crear si-
tios web de calidad con información veraz basa-
da en evidencia científica a los que puedan te-
ner fácil acceso. 

Disponer y utilizar herramientas específi-
cas y multidimensionales nos ayuda a tener una 
perspectiva global del cuidador.

Para responder a otra de las sugerencias que 
un cuidador reflejó en las observaciones del 
CRD en el que solicitaba más información psi-
cológica para los pacientes y familiares, con-
sidero que contar con personal de apoyo in-
terdisciplinar experto en el tema es un punto 
importante para poder ofrecer una atención in-
tegral y de calidad, tanto como tener una foto-
grafía de la población con la que tratamos y co-
nocimiento de sus necesidades y demandas. 

10. Consideraciones éticas

El estudio ha sido aprobado por la Comisión de 
Investigación del Instituto de Investigación Hos-
pital 12 de Octubre. 

Se han seguido los principios éticos de la De-
claración de Helsinki [36]. Los participantes se 
reclutaron de manera voluntaria y se obtuvo el 
CI por escrito de todos ellos. Junto con el CI se 
adjuntó una hoja de información sobre el obje-
tivo del estudio. 

En preservación de los datos personales de 
los participantes del estudio resulta de aplica-
ción la ley orgánica 3/2018 de 5 de diciembre 
de Protección de Datos Personales y garantía 
de los derechos digitales [37] y aquellas normas 
de aplicación que conforme a la disposición de-
rogatoria única de la citada norma sigan resul-
tando de aplicación. Sólo ha tenido acceso a los 
datos el equipo investigador. Una vez analiza-
dos y terminado el estudio, las hojas de recogi-
da de datos y de participación en el estudio se 
destruirán.
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ANEXO 1. Cuaderno de recogida de datos.

DATOS SOCIODEMOGRÁGICOS

Marque la opción correspondiente:

Edad <20 años 20-30 años 31-40 años 41-50 años 51-60 años 61-70 años >70 años

Sexo Hombre Mujer

Covive con el paciente Sí No

Actividad laboral remunerada Sí No

Recibe ayuda de otra persona en el cuidado Sí No

Ha recibido formación sobre cuidados del postrasplante de pulmón Sí No

Parentesco Progenitor Hijo Pareja Otros

Nivel de estudios Sin estudios Básicos (Primaria o 
equivalente)

Medios (Secundaria, 
FP o equivalente)

Superiores (universitario 
o equivalente)

Horas de trabajo fuera de casa <4 horas 4-8 horas >8 horas

Tiempo del trasplante 1-6 meses 7-11 meses 1-2 años 3-5 años >5 años

CUESTIONARIO ZARIT

Este cuestionario está diseñado para evaluar la sobrecarga del cuidador primario. Redondee o 
señale con una cruz la respuesta con la que usted se sienta identificado.

1.	 ¿Siente usted que a causa del tiempo que dedica a su familiar ya no tiene tiempo suficiente para 
usted mismo?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5

2.	 ¿Se siente estresado al tener que atender a su familiar y tener además que atender otras respon-
sabilidades?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5
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3.	 ¿Cree que la situación actual afecta a su relación con amigos u otros miembros de su familia de 
forma negativa?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5

4.	 ¿Se siente agotado cuando tiene que estar junto a su familiar?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5

5.	 ¿Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su familiar?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5

6.	 ¿Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su familiar se mani-
festó?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5

7.	 En general, ¿se siente muy sobrecargado al tener que cuidar de su familiar?

Nunca Casi nunca A veces Frecuentemente Casi siempre

1 2 3 4 5

 Resultado:    (A rellenar por el profesional). 

Una puntuación mayor o igual a 17 puntos indica sobrecarga del cuidador primario. 

Comentarios: 


