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Resumen/Abstract

Factores de Riesgo de duelo complicado en
cuidados paliativos

Antecedentes

Tradicionalmente, los factores de riesgo de duelo complicado no han sido evalua-
dos en el &mbito de los cuidados paliativos, y ain menos, estudiados todos los fac-
tores de riesgo simultdneamente. Un objetivo principal podria ser el diagndstico
temprano de riesgo de duelo complicado y, de esta manera, evitar a los cuidadores
primarios la cronificacion de sus trastornos fisicos y psicoldgicos, aun maés, la
muerte de una persona significativamente relevante es un fuerte predictor de morta-
lidad (Christakis & Allison, 2007; Schmidpeter, 2015). Prigerson & Jacobs (2001)
propusieron el segundo mes después del fallecimiento como el momento en que
podria ser factible el diagndstico de duelo complicado.

Objetivo

Determinar la relevancia y prediccion de los factores de riesgo de duelo complica-
do de los cuidadores familiares primarios de los pacientes en cuidados paliativos.
Examinar la evolucion del duelo a los 2 y 6 meses después de la muerte.

Sujetos

Estudio longitudinal con 119 cuidadores familiares primarios de pacientes en cui-
dados paliativos. Las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes: edad >65
afios (73,8%), enfermedad: oncolégica (95,9%), lugar de la muerte: hospital
(79,5%), lugar en que se llevaron principalmente los cuidados paliativos: hospital
(59,7%).

Instruments

Se estudiaron 17 factores de riesgo de duelo complicado y utilizaron 3 criterios de
duelo complicado: DSM-IV-TR (Manual estadistico y diagnostico de las enferme-
dades mentales, 2002; vigente en el momento de la investigacion), el ICG (Inven-
tory of complicated grief) y el CE (criterio del evaluador experto). La entrevista
estructurada segin del DSM vy el ICG aplicados a los 2 y 6 meses después de la
muerte del paciente.

Procedimiento

Evaluacién del cuidador anterior a la muerte del paciente. Envio de una carta de
condolencias a las 2 semanas de la muerte y seguimiento con una entrevista a los 2
y 6 meses de la muerte.
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Resultados

Prevalencia de duelo complicado en esta muestra segin DSM (15%), ICG (18,3%),
CE (20,8 %) a los 6 meses. Se encontraron diferencias significativas entre los do-
lientes con/sin duelo complicado utilizando chi cuadrado anélisis V-Cramer a los 2
y 6 meses en: dependencia del familiar hacia el paciente, reacciones de rabia, sen-
timientos de culpa, antecedentes psicopatologicos, duelos anteriores no resueltos,
sintomas sin control, demora diagnoéstica, progresion rapida de la enfermedad y
problemas econémicos. La mejor prediccion en el analisis de regresion binaria se
encontré con el modelo: dependencia (Wald=5,675, p=,017, Exp(B) ,386), sinto-
mas durante todo el proceso (Wald=9,706 p=,002, Exp(B) ,293) y problemas eco-
noémicos (Wald=4,686, p=,030, Exp(B) ,272).

Se encontraron patrones similares a los 2 y 6 meses después de la pérdida en los
dolientes (con/sin duelo complicado). Rho de Spearman con el criterio DSM fue
0,803(p<0, 01, 2 colas) y con el criterio ICG fue 0,911(p<0, 01, 2 colas). Los indi-
cadores individuales con ambos criterios DSM e ICG también estuvieron relacio-
nados a los 2 y 6 meses. Al examinar las diferencias individuales con la prueba-t no
se encontraron diferencias significativas entre los dolientes con/sin duelo compli-
cado (ICG t=1,618 p=0,109; DSM-IV TR t=1,559,p=0,122).

Conclusiones

Los mejores predictores de duelo complicado en cuidados paliativos fueron la de-
pendencia del cuidador familiar primario respecto al paciente, los sintomas sin
control durante todo el proceso de enfermedad y los problemas econémicos. Estos
son importantes guias para la evaluacion del duelo complicado. Ademas se encon-
traron similares patrones a los 2 y 6 meses después del fallecimiento del paciente.
Las diferencias entre el duelo complicado/no-complicado son en intensidad y no en
presencia/ausencia de algun indicador o caracteristica. En esta muestra se respalda
la opinion vertida por Prigerson & Jacobs (2001) sobre el diagnéstico temprano de
duelo complicado a los 2 meses. Las implicaciones en el campo de la investigacién
justifican la posibilidad de evaluar a los 2 meses y no esperar hasta los 6 meses,
mientras en el &mbito clinico, los profesionales de la salud podrian tomar acciones
para evitar el sufrimiento innecesario de los dolientes, ademas de prevenir la satu-
racion de pacientes con problemas con origen en la complicacion de su duelo en
todo el sistema sanitario.
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Resumen/Abstract

Complicated Grief Risk Factors in PalliativeCare’s
Caregivers

Background

Traditionally complicated grief risk factors have not been assessed in palliative
care settings and usually these factors have not been studied simultaneously. Early
complicated grief diagnosis may be a chief aim in order to help caregivers from
chronic psychological and physical disorders, in fact, the death of an emotional
significant relative is a strong predictor of mortality (Christakis & Allison, 2007;
Schmidpeter, 2015). Prigerson & Jacobs (2001) proposed 2 months post loss as the
point after which a complicated grief diagnosis could be made.

Aim
To identify core complicated grief risk factors in palliative care’s caregivers.To
examine the evolution of complicated and uncomplicated grief indicators in two

moments (Time 1: assess; Time 2:2 mo. postloss; Time 3: 6 mo. post loss) in on-
cology patients’ caregivers.

Subjects

Longitudinal study of 119 palliative care hospital units’ patient’s grievers. Patient’s
social-demographics characteristics: Age >65 years old (73,8%); illness: most on-
cology (95,9%); place of death: most hospital (79,5%); place of palliative cares:
hospital (59,7%)

Instruments

17 complicated grief risk factors were studied. Three complicated grief criteria
were used: DSM-IV-TR (Diagnostic and Statistical Manual for Mental Disorders,
2002; currently at the time of the research) , Inventory of Complicated Grief (ICG,
Prigerson & Jacobs 2001), SE (Specialist examener). Structured interview follow-
ing DSM-IV-TR complicated grief criteria and (ICG) administered 2 and 6 month
post-loss.

Procedures

Caregiver’s assessment before de patient’s death. We sent a condolence letter 2
weeks after the death and follow-up after 2 and 6 months.

Results

Complicated grief prevalence in this sample according to DSM (15%), ICG
(18,3%), SE (20,8 %) at 6 month post loss. Significant differences were found be-
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tween complicated/uncomplicated grievers using chi-square analysis with Cramer’s
V effect. Differences were found in dependency of the caregiver to the patient,
anger and guilt, psychopathological background, unresolved grief, symptoms with-
out control during the illness, delay diagnosis, disease rapid progression and finan-
tial problems. Binary regression analysis found that best complicated grief predic-
tors were caregiver’s dependency (Wald=5,675, p=,017, Exp(B) ,386), symptoms
without control (Wald=9,706 p=,002, Exp(B) ,293) and finantial problems
(Wald=4,686, p=,030, Exp(B) ,272).

Similar answer patterns were found at 2 and 6 mo.post-loss in grievers (with and
without complicated grief). Spearman’s p rho with DSM-IV-TR criteria was
0,803(p<0, 01, two-tailed) and with ICG criteria was 0,911(p<0, 01, two-tailed).
Individual DSM-IV-TR criteria indicators and ICG criteria indicators were also
significantly associated at Time 2 and 3. Examining individual differences using T-
tests indicated no significantly differences between grievers in Time 2 and 3 with
and without complicated grief (ICG t=1,618 p=0,109; DSM-IV TR
t=1,559,p=0,122).

Conclusions

Best predictors of complicated grief factors in palliative care units were caregiver’s
dependency, symptoms without control and financial problems. These are im-
portant cues for complicated grief assessment. Also similar answer patterns at 2
and 6 months post-loss. Differences between complicated and uncomplicated grief
were in intensity not in presence/absent of any indicator or characteristic. Prigerson
& Jacobs (2001) opinion about early complicated grief diagnosis at 2 months was
supported in this sample. Research implications: there is no reason to wait until 6
months post-loss in order no assess complicated grief. Clinical implications: Health
professionals could take actions to save griever from unnecessary suffering and to
prevent overload to all the health network.
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Introduccion

Lo que disfrutamos una vez profundamente no lo podemos perder nunca. Todo lo
gue amamos profundamente se convierte en una parte de nuestro ser.

Helen Keller.

Quizés alguna vez nos habré pasado que al cruzarnos con ese amigo 0 cono-
cido que ha perdido un ser querido no sabemos qué decir o qué hacer porque cier-
tamente hay veces que no se trata de nuestra habilidad de expresion sino nuestra
capacidad para ser nosotros mismos y ponernos en los zapatos del otro. Nosotros
también, en el transcurso de nuestra vida seremos varias veces afectados por la
muerte de nuestros allegados. La muerte es consustancial a la vida, es la otra cara
de la moneda.

El altimo informe de la Union Europea sobre el envejecimiento en Europa
(European Commission, 2014) pone de relieve el imparable proceso demografico
que vive el Viejo Continente y que, en el caso espafiol se proyecta que en el 2060
el 15% de la poblacién tendra mas de 80 afios mientras que s6lo 13% tendra menos
de 14 afios, lo que da idea del dramatico giro de la pirdmide demogréfica espafiola.
Lo importante no es Unicamente la cifra -6,9 millones de personas alcanzaran una
edad muy avanzada- sino, sobre todo, la evolucion. En 2013, apenas el 5,6% de la
poblacion contaba con mas de 80 afios, en menos de medio siglo la proporcion se
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habra casi triplicado. Se espera que el 2015 se produzca la linea roja de corte que
indique més defunciones que nacimientos en el afio.

Otra dato interesante se refiere a la edad de la espafiolas, quienes viviran una
media de 90 afios. Si consideramos que la mayoria de las personas que cuidan a sus
familiares son mujeres y ademas, la existencia de méas viudas que viudos, nos en-
contraremos con una poblacion de cuidadoras y viudas méas ancianas, y por tanto,
con mayores necesidades de cuidados. EIl envejecimiento de los residentes espafio-
les repercute en los servicios sanitarios requeridos para una poblacion longeva, no
exentas de enfermedades cronicas y necesitadas de cuidados paliativos. Este esce-
nario demogréfico invita a los gobernantes y administradores en el &mbito sanitario
a tomar previsiones de los recursos de personal, econémicos y de infraestructuras
para cubrir estas exigencias en los préximos afios.

Los cuidados paliativos afirman la vida y contemplan la muerte como un
proceso normal, proponiéndose mantener la mejor calidad de vida posible hasta
que llegue a su fin. Tal como plantea la asistencia paliativa, dichos servicios han de
contar con un funcionamiento eficaz y eficiente, con programas de atencion tanto
para los pacientes como para los familiares y cuidadores. El soporte al duelo de los
familiares es objeto de atencion en los cuidados paliativos. En 2014 murieron en
Espafia 395.045 personas. Se calcula que cada persona que fallece deja tras si cinco
dolientes, lo cual significa aproximadamente 1.975.225 personas en duelo al afio.

La mayoria de las personas sigue un proceso normal en la resolucién de su
duelo pero una parte de los dolientes tiene dificultades en su adaptacién e interfiere
sensiblemente en su funcionamiento general. En ese caso se habla de duelo anor-
mal, complicado, traumatico, patolégico o prolongado. Nuestro objeto de estudio
seré el duelo por la muerte de un ser querido fallecido en el ambito de los cuidados
paliativos. La asistencia paliativa es el ambiente idéneo para este tipo de estudios
en la medida que la muerte es mas esperable que en una muerte subita.

A partir del “Estudio sobre la implantacion de la atencion al duelo en el es-
tado espafiol” (Cddigo 038/2001) cuyo investigador principal fue Prof. M. Pilar
Barreto Martin se detectaron algunas necesidades en los servicios de atencion a los
familiares de pacientes ingresados en cuidados paliativos, como por ejemplo: esca-
S0 uso de instrumentos para valorar la necesidad de apoyo, falta de un protocolo de
atencion al duelo, poca o nula sistematizacion del trabajo e insuficiente nimero de
psicologos y trabajadores sociales en los equipos.




Introduccion

La mayoria de las investigacionessobre factores de riesgo pre-mortem de
duelo complicado en el &mbito de los cuidados paliativos han explorado el papel de
unos pocos factores (Lombardo, 2012; Zordan, 2012; Allen, 2013; Lai, 2014; Ga-
rrido, 2014). En este sentido, aunque los hallazgos son de utilidad, seria interesante
estudiarlos en conjunto y apresar su poder diferenciador en la prediccién. Por otro
lado, existe un escaso numero de articulos cientificos en castellano referidos al uso
de varios indicadores de riesgo de duelo complicado para la prediccion de duelo
complicado. En nuestro medio Blanco Toro (2007) trabaja sélo con variables de-
mograficas y Villacieros et al (2014) emplea una muestra diferente al de cuidados
paliativos y limitados indicadores.

“Toda una vida juntos...las noches son terribles”
Una viuda durante la entrevista

Nuestra meta es contribuir a la eficacia de las intervenciones terapéuticas. La
persona no podra dejar de sentir el inmenso dolor por la muerte de un ser querido
pero si podremos ser mejores acompariantes en ese camino que corresponde reco-
rrer.

Queremos conocer cuales son los indicadores o factores que contribuyen a la
aparicion de un duelo complicado en los cuidadores-familiares de los pacientes en
servicios de cuidados paliativos. Necesitamos contrastar la prevalencia de duelo
complicado en esta muestra con las registradas en otros grupos. Asi también, la
evolucion que se desarrolla en estas personas y si existen circunstancias que po-
drian intervenir en la presencia de complicaciones en el duelo y por ultimo, cono-
cer si es posible predecir la manifestacion de duelo complicado antes de la muerte
del paciente.

El trabajo que presentamos a continuacion consta de dos partes, una teérica y
otra empirica. En la primera parte se expone la fundamentacion tedrica y se articula
en tres capitulos: el duelo, el duelo complicado y los factores de riesgo de duelo
complicado. En la segunda parte se describe el trabajo empirico realizado a lo largo
de los apartados de objetivos, hipdtesis, metodologia y resultados. Los resultados
seran analizados en la seccion de discusion para posteriormente extraer lo mas
relevante en las conclusiones. Finalmente, se incorporan las referencias bibliogréafi-
cas y los anexos.
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El grupo de R. Neimeyer (Holland, Currier y Neimeyer, 2006) suele afirmar
que el duelo termina cuando hallamos un sentido a la muerte del ser querido, supo-
nemos que es porque tras el duelo uno no es la misma persona. Nosotros decimos
que después de elaborar este trabajo de investigacion sobre el duelo uno no es la
misma persona que cuando empezamos a trabajar en ella. Personalmente, el haber
pasado el duelo por la muerte de mi padre en el interin del trabajo ha supuesto un
conocimiento, unas actitudes y un sentido de humildad ante este fendmeno llamado
duelo. Gracias por detenerse a leer este trabajo!

Valencia, septiembre 2015
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1.Duelo

1.1. Concepto

El duelo es el proceso de afliccion y pena relacionado a una pérdida. EI due-
lo representa un momento de crisis personal. Asi como en el ideograma chino la
palabra crisis estd constituido por dos signos: peligro y oportunidad, el origen del
término duelo también tiene estas dos caras de la misma moneda porque contiene
los vocablos latinos de dolos que significa dolor y duellum que expresa desafio.
Deducimos que el duelo es un proceso de afliccion, de pesar y de dolor pero simul-
tdneamente representa un desafio, una oportunidad de crecimiento que involucra
totalmente al doliente.

El término duelo se utiliza en todo tipo de pérdidas, como puede ser la pér-
dida de: pareja, empleo, mascota, identidad y memoria en la enfermedad de Alz-
heimer, etc. No obstante, nosotros en este trabajo utilizaremos el término duelo en
el sentido de la pérdida por la muerte de un ser querido.¢Significan lo mismo due-
lo, afliccion, pesar y luto? Estos términos se suelen emplear indistintamente aunque
cada uno de ellos tiene sus particularidades. Generalmente, la palabra duelo desig-
na el estado objetivo de la situacion de pérdida, es sin6nima de pesar y es el tér-
mino mas inclusivo de todos, en cambio, afliccion y pena simbolizan las reacciones
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subjetivas del doliente. Por ultimo, el luto representa los actos culturalmente defi-
nidos por una comunidad después de la muerte (National Cancer Institute, 2014;
Ringdal, Jordhgy, Ringdal, & Kaasa, 2001; Shear, Ghesquiere, & Glickman, 2013).

Académicamente definimos duelo y luto separadamente aunque en la préacti-
caa veces son dificiles de distinguir. Por ejemplo, en el estudio sobre la afliccion y
el duelo entre los musulmanes y los judios de Israel, Rubin yYasien-Esmael (2004)
sugieren que la falta de expresion de dolor puede atribuirse al acatamiento de una
norma social de cdmo las emociones deben exhibirse publicamente o pueden ser
reflejo de una reaccion personal. Asi, el duelo puede influir en el luto y a su vez, el
luto mediar en los sentimientos de duelo.

Bien sabemos que el duelo es una experiencia humana universal, repetible,
comun, individual y dolorosa, en cierto sentido, todos sufrimos pérdidas y sentimos
las angustias que desencadenan. Segun Stroebe, Hansson, Schut, & Stroebe (2008),
el duelo es un sindrome complejo, al interior del cual aparece una diversidad de
sintomas. Sintomas que varian de un doliente a otro, de una cultura a otra y de una
época a otra. Inclusive podriamos afiadir que en el curso de nuestra vida cada uno
de nuestros duelos sera diferente, reflejando las caracteristicas propias de cada
vinculo.

Los investigadores, a pesar de partir de modelos teéricos diferentes, coinci-
den en afirmar que el duelo conlleva un proceso complejo y multidimensional,
influido por factores fisicos, psicolégicos, sociales y culturales(Johnson, 2012;
Kissane, Bloch, & McKenzie, 1997; Meuser & Marwit, 2001).De este modo, ha-
llamos definiciones del concepto de duelo como un conjunto de manifestaciones
emocionales y comportamentales(Altet Torn & Boatas Enjuanes, 2000), una reac-
cién emocional(Gamo, del lamo, Hernangmez, & Garca, 2003), un estado de pen-
samiento, sentimiento y actividad (SECPAL, 2015), dolor emocional (Barreto Mar-
tin & Soler Saiz, 2007)y podemos apreciar como todos ellos resaltan el aspecto
multifactorial de la experiencia de la pérdida.

Los trabajos seminales tanatoldgicos defendieron el derecho del duelo como
objeto de estudio, posteriormente, se intenté sintetizar el concepto del duelo y ac-
tualmente se promueve un esfuerzo por reconceptualizarlo. La inclusion del duelo



Capitulo 1 Duelo

como categoria diagnostica es un tema de actualidad y se podria decir que esta en
medio de un campo de batalla.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacion Psiquiatrica
Americana (APA) han tratado de delinear el concepto del duelo. La Clasificacion
Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud
(CIE-10 1995) recoge en el cédigo Z63.4 a los problemas relacionados con la
desaparicién o muerte de un miembro de la familia en el vigésimo primer capitulo
de la lista de cddigo de dicha clasificacion con el titulo de Factores que influyen en
el estado de salud y contacto con los servicios de salud.

Si analizamos la trayectoria del concepto de duelo a través de las diferentes
ediciones del Manual Diagnostico y Estadistico de la Enfermedades Mentales
(DSM) observaremos que ha habido un aumento de la importancia concedida al
mismo. El primer manual, el DSM 1, surgi6é en 1952 y no contemplaba el duelo. No
obstante, en el apartado 000 —x86 se reconocian los cambios a los que una persona
de la tercera edad debia sobrellevar producto, entre otros, de la pérdida por muerte
de miembros de su familia. Dichos cambios llegarian a precipitar indeseables per-
turbaciones de la personalidad o empeorarian aquellos que se encontraran en curso.

El DSM 11 se publico en 1968 y represento la introduccién de los trastornos
infanto-juveniles. Con respecto al duelo solo se hace mencion de la reaccion de
duelo como la pérdida que conlleva la adaptacién del nifio en las diferentes etapas
de su desarrollo. Recordemos que esta utilizacion del término duelo corresponde a
la perspectiva psicodinamica dominante en la psiquiatria americana de entonces.
En 1980 se publicé el DSM Il (American Psychiatric Association, 1980) y fue
toda una revolucion, primeramente, porque el énfasis tedrico se trasladé al campo
empirico, y segundo, por la utilizacion de los ejes axiales. El duelo en esta edicion
se ubica en la “Codificacion V de factores no atribuibles a trastorno mental y que
merecen atencidn o tratamiento”. Este apartado fue una lista elaborada para compa-
tibilizar el DSM con el ICD-9-CM vy en ella se incluian estados o alteraciones que
merecian atencién o tratamiento pero que no eran atribuibles a ningun trastorno
mental detectable.

En el DSM-IV-TR (American Psychiatric Association, 2002) figura el duelo
como una reaccion a la muerte de una persona querida, una entidad susceptible de
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recibir atencién clinica, que ocasiona sintomas similares a la depresion mayor,
tristeza, insomnio y anorexia. Finalmente, en la Gltima edicion, DSM-V, aparece un
sustantivo cambio en la consideracion del criterio del duelo y duelo complejo per-
sistente con respecto a la version anterior. Sefialaremos méas adelante las controver-
sias cuando veamos el duelo complicado.

“La categoria de duelo no complicado V62.82 (Z63.4) se aplica
cuando el objeto de atencion clinica es una reaccion normal ante la muerte
de un ser querido. Como parte de su reaccion ante una pérdida asi, algunos
individuos en duelo presentan sintomas caracteristicos de un episodio de de-
presion mayor, como por ejemplo sentimientos de tristeza con otros sintomas
asociados, como insomnio, falta de apetito y pérdida de peso”

“El trastorno de duelo complejo persistente se caracteriza por la pena
intensa y persistente y por reacciones de luto” (p.172)

(Guia de consulta de los criterios diagnésticos del DSM-5™2013)

1.2. Breve historia del ritual del duelo

El duelo tiene una tradicion historica que se remonta a muchos siglos atras
con los rituales fanebres, marcados por el dramatismo y la pomposidad. En la anti-
gliedad clésica, la muerte de un individuo afectaba la continuidad del ritmo social.
Las manifestaciones de duelo estaban impregnadas de un fuerte caracter emotivo,
incrementadas por las plafiideras alquiladas que propiciaban los llantos intensos, la
violencia del rasgado de vestiduras y golpes en el pecho. No obstante, Séneca (Se-
neca, Lucius Annaeus,ca.4 B.C.-65 A.D., 1966) aboga por una mayor moderacién
en las expresiones del duelo, estimulando el gesto natural y no fingido de la triste-
za, adentrandose en una clara vision social del duelo y del doliente, y con ello,
adelantandose 20 siglos a su tiempo.

“No es virtud, sino inhumanidad, esto de contemplar el entierro de los suyos
con los mismos o0jos que cuando estaban vivos y no conmoverse en el primer mo-
mento de su separacion. Aun suponiendo que te lo prohibiese, hay cosas que per-
manecen fuera de todo dominio: las lagrimas fluyen adn en aquel que intenta dete-
nerlas, y procuran alivio al espiritu. ;Qué haremos, pues? Les permitiremos que
caiga, pero sin forzarlas a ello; que fluyan las que derramen el sentimiento, no las
que exijan la imitacion....También en ésta como en otras cosas, caemos en el vicio
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de comportarnos segun el ejemplo de la mayoria y de no atender a lo que conviene,
sino a lo que se acostumbra...”

Séneca (carta XCIX: Consolaciones por la muerte de un hijo)

El duelo medieval expresa la angustia de la comunidad visitada por la muer-
te, momento donde las convenciones sociales se inclinarian hacia la dignidad y el
Figura 1 Luto. Hijas del principe Alberto de  CONtrol de uno mismo. EIl protagonismo
Sajonia en 1861 de la familia pasa a un segundo plano y
son los escolésticos quienes toman su
lugar en las procesiones. Por aquel tiem-
po, en la peninsula ibérica aun persistian
las plafiideras, que durarian hasta los
siglos XIV y XV, y se vestian de negro al
morir sus parientes, mientras sus vecinos
europeos utilizaban los mejores trajes
para honrar a sus muertos. Posteriormente
el uso del color negro se generalizaria al
resto de paises a partir del siglo XVI. En
los siglos siguientes, los rituales funebres
entrarian en crisis (Aries & Armifio,
1983)

Fuente: W.Bambridge. Creative Commons

El abandono del luto se inicia a finales del siglo XIX y su prohibicién a par-
tir de 1914. Las manifestaciones publicas de duelo, asi como una expresion dema-
siada insistente y languida se convertian en un fenémeno de naturaleza morbosa.
En ocasiones, los supervivientes quedaban aplastados entre el peso de su pena y las
exigencias de una sociedad que queria vivir de espaldas a todo lo referido a la
muerte. El escrito freudiano de 1917, Duelo y Melancolia, representa el punto de
partida en el estudio de la afliccion, aunque su interés fuera comparar el mecanis-
mo de la melancolia con lo acontecido en el duelo. Para Freud (1917) “el duelo es
la reaccién frente a la pérdida de una persona amada...que se prolonga un tiempo
necesario para la elaboracion de esta pérdida, el sujeto pierde el interés por el mun-
do exterior...”

11
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El nacimiento de la tanatologia como campo moderno de estudio data de los
afios 60, siendo los pioneros Fulton (1965), Kiibler-Ross (1975) y Parkes (1972).
Aproximadamente por las mismas fechas, el Movimiento Hospice, nacido en Gran
Bretafia (1967) y las Unidades de Cuidados Paliativos derivadas de éste, intentaron
recuperar la atencion al afligido con el seguimiento de los afectados y la facilita-
cién de su proceso de adaptacion.

1.3. Aproximaciones al estudio del duelo

1.3.1. Laculturay el duelo

El atagque terrorista del 11 de septiembre de 2001 a las torres gemelas de
Nueva York y los eventos posteriores suscitaron preguntas y dudas sobre nuestros
conocimientos en materia de comprension y asistencia al duelo desde una dimen-
sion multicultural, social, politica y ética. Shapiro (2002)cuestion6 los aspectos
socio-ético del enfoque terapéutico medicamentoso para el duelo traumético que
dominaron las imagenes televisivas de los familiares de los fallecidos. Ellatambién
argumentd que las actitudes culturales hacia el duelo tuvieron fines socio-politicos
para una determinada comunidad.

En el mundo existe gran variedad de creencias y rituales sobre el duelo, la
mayoria satisface las necesidades emocionales de sus seguidores, teniendo un sim-
bolismo o una verdad poética que trasciende a la razén. Parkes (2003) subray6 el
poder de los rituales y su capacidad de propiciar el beneficio, o por el contrario,
perjudicar al doliente en su camino hacia su adaptacion a una vida sin el ser queri-
do. Es interesantisimo, observar cémo las sociedades incorporan el pasado en el
presente, estimulan el recuerdo o el olvido de la muerte, en una lucha entre conte-
ner o expresar el duelo (Walter, 2003). En el contexto de la cultura y la sociedad, la
afliccion empezaria antes de la muerte del familiar, en realidad, se construiria a lo
largo de toda la vida (P. Rosenblatt & Bowman, 2013).

Algunas précticas pueden favorecer el desarrollo sin complicaciones del due-
lo. Por ejemplo, hace algunos afios supimos de una costumbre ancestral en Ayacu-
chol durante el llamado “velorio del difunto”. Uno de los asistentes al sepelio se
encaramaba sobre una silla situada al lado del ataid y actuaba como si fuera el

Ayacucho es un departamento en la serrania del Perd. En quechua significa “el rincén de los muertos”.

12
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fallecido. Simulando una representacion teatral, cada uno de los familiares se diri-
gia al actor contandole del dolor de su ausencia o recriminandole de alguna ofensa
hecha en el pasado; el muerto-actor iba contestando a cada uno, consolando o pi-
diendo perddn, entablandose un didlogo familiar-fallecido no exento de emociones.
El teatro propiciaba el descubrimiento de muchos “secretos”, asi como el corres-
pondiente alivio.

En este mismo sentido, en la tradicion judia existe la idea que la cura no
puede ser completa si persisten los sentimientos de culpa por “las cosas no resuel-
tas” con el fallecido, de manera que se solicita el perdon al muerto durante los ser-
vicios funebres (Levine, 2003). Por el contrario, las costumbres pueden entorpecer
el duelo de los supervivientes, como lo ejemplifica Berta en 2002 citado por (Zana,
Szabo, & Hegediis, 2009)en la cultura campesina hdngara respecto de los familia-
res de un suicida, donde no s6lo no se apoya a los supervivientes sino se interfiere
y se recarga el peso del duelo al ser penalizados con sanciones, lo cual incrementa
la amargura, hace mas dificil encontrar un sentido a esa muerte y dificulta el proce-
S0.

El duelo humano es extremadamente maleable y las diferencias serian com-
plejas, contradictorias, ambiguas, variables y tendrian un proceso dentro del medio
sociocultural. Para Rosenblatt (2008), uno de los factores que tamizan la diversidad
cultural del duelo es el significado de la muerte. El joven de la tribu arapesh cuyo
padre fallece tiene multiples pérdidas: el padre, el mentor que hubiera necesitado
para convertirse en miembro efectivo de la tribu, aquél que hubiera ayudado a bus-
car esposa y quien le hubiera proporcionado fuerza.

Del mismo modo, el significado de la muerte difiere en el valor que le da-
mos. En algunas sociedades morir como martir religioso tiene una valencia positiva
mientras que en otras es morir en la ancianidad, rodeado de los hijos y nietos. Otro
aspecto es la explicacién o narrativa de la causa de la muerte y cual es el resultado
de la misma. Comparemos por ejemplo, sociedades donde la hechiceria es vista
como una causa del deceso versus la narrativa del doliente afro-americano que gira
en torno al racismo (Sharpe, Osteen, Frey, & Michalopoulos, 2014). En ciertas
culturas se habla libremente sobre la muerte, mientras en otras es objeto de tabu,
cifiéndose a hablar de ella s6lo en ciertas ocasiones como las festividades religio-
sas. Desde un punto de vista psicoldgico, la expresion de tales sentimientos puede
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convertirse en talisman para ahuyentar la muerte y en otras, tiene una funcién de
preparacion individual (Morgan, Laungani, & Palmer, 2009).

El segundo factor es el espiritu del fallecido. La creencia en la continuidad
del fallecido en una forma espiritual es similar en diversas culturas, inclusive, al-
gunos grupos sociales piensan que el fallecido esta intentando contactarse con los
supervivientes, siendo bienvenido como sefial de proteccién y ayuda o por el con-
trario, experimentando terror y peligro. Segin Morgan et al (2009) la mayoria de
las sociedades euro-americanas tiene una idea dicotomica al respecto, o0 se estd
Vivo 0 se estd muerto, no existe una graduacién entre la vida y la muerte, a pesar de
ver la muerte como un paso hacia otro estado. EI comin de los occidentales no cree
en los espiritus pero no resulta extrafio escuchar hablar de la “sensacién de presen-
cia” del fallecido y de “una influencia poderosa” en los supervivientes, transfor-
mando de esta manera el término espiritu en una metéfora.

La expresion del duelo es el tercer factor y el mas variable entre las cultu-
ras. ¢Quién es el doliente? ;Como debe ser el duelo? ;Cuénto tiempo debe durar el
duelo? ¢Cuéndo el duelo es anormal? En algunas culturas, el fallecido es el dolien-
te, no los supervivientes. Para algunos grupos la forma usual de como debe ser el
duelo es la somatizacion, asi pues, el doliente normalmente esté fisicamente enfer-
mo. Un mismo periodo de tiempo puede ser considerado en algunas culturas un
duelo muy largo y en otras ser insuficiente. En unas puede ser muy expresiva y en
otras poco. Un caso extremo de expresion del duelo nos puede parecer el de los
jibaros de la Amazonia. Ellos intentan rapidamente olvidar al fallecido, especial-
mente los hombres del grupo, después de los rituales fanebres no lo llaman mas por
su nombre sino que utilizan un pronombre. Imaginan su cuerpo en descomposicion
Yy N0 como una persona Vviva, niegan toda relacion con el fallecido y finalmente,
reutilizan su nombre en un recién nacido. Desde un punto de vista transcultural es
riesgoso tomar el concepto de duelo patolégico de una cultura y aplicarlo en otra.

El analisis realizado por Morgan et al (2009) sobre las diferencias en el luto
y la afliccion segun la cultura arrog6 discrepancia en el caracter publico o priva-
do de los eventos. En el caso de China, Grecia o las comunidades pequefias, los
funerales son eventos publicos y todas las personas que tuvieron relacion con el
difunto asisten a los rituales y ceremonias organizadas en su nombre. En cambio,
en las grandes ciudades y especialmente en los paises anglosajones, las ceremonias
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fanebres son eventos privados, donde s6lo asisten aquellos invitados expresamente
y en el cual se espera una conducta de recogimiento y quietud.

El segundo puntodiscordante segun el autor se halla en el conocimiento y la
familiaridad con que se trata la muerte. En las sociedades occidentales contempo-
réneas, predominantemente, se mantiene a los enfermos terminales alejados de
casa, asimismo, los nifios aprenden acerca de la muerte de manera abstracta, evi-
tandola tanto fisica como psicolégicamente. Comentario aparte nos merece la si-
tuacion irénica donde los padres tratan de impedir que los nifios asistan a eventos
fanebres aungue permiten la violencia y la muerte exhibidas en la television y los
video-juegos. No exento de controversia es la mencién de Parkes (1997) sobre el
caso espafiol, donde el fendmeno de la muerte con violencia es comdn en las corri-
das de toros, y sin embargo, resultan perturbadores los programas televisivos donde
se enfocan la muerte por cancer u otras enfermedades.

En los paises llamados industrializados se esta asistiendo a una paulatina se-
cularizacion del sistema de creencias caracterizada por la racionalizacion. Asi, se
presenta la desconfianza de todas las emociones fuertes, tendencia al agnosticismo,
consideracion de lo sagrado como sospechoso y recelarse de los rituales por su
correlato emocional. La revolucion industrial, el consiguiente progreso y descu-
brimiento de muchas medicinas para las enfermedades antes mortales han llevado a
sofiar en la inmortalidad y, de este modo, se intenta ignorar la muerte.

En los Gltimos 30 afios se viene siendo testigo de un cambio en la cultura del
duelo, tal como afirma Winkel (2001), quien apunta a una institucionalizacién del
acompafiamiento en el duelo y una individualizacién del proceso. Se han creado
toda suerte de centros de auto-ayuda dirigidos por profesionales o no, grupos, talle-
res y seminarios, conformando un subsistema cultural heterogéneo, donde existe
una alta cuota de autodeterminacion y consideracion de los intereses individuales,
sin abandonar totalmente la compleja red de expectativas sociales que hace del
duelo un momento especifico de dolor y pena.

Las ciudades van tomando un cariz multirracial y multicultural, por lo cual
los investigadores (Clements, DeRanieri, Vigil, & Benasutti, 2004; R. T. Ellis &
Granger, 2002) son conscientes de la necesidad de aportar nuevas luces sobre las
implicaciones culturales en el manejo del duelo y la pérdida, de modo que los cui-
dadores profesionales tengan un mejor entendimiento y puedan ser mas eficaces en
sus objetivos. Por otro lado, (P. C. Rosenblatt, 2008) advirtié del uso indiscrimina-
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do del término “diferencias culturales” para explicar cualquier experiencia desco-
nocida, pensd que muchos de estos contrastes son realmente superficiales, mas de
terminologia, semantica o perspectiva. Si etiquetamos despreocupadamente de
diferencia cultural a cualquier acontecimiento desconocido nos podria conducir a
estereotipar a las personas, sin reconocer que también existen discrepancias al inte-
rior de los mismos grupos, y convirtiéndonos en ejemplo de etnocentrismo.

Con la esperanza de encontrar un modelo transcultural del duelo que sirva
para comprender dicho fendmeno a través de la diversas culturas Dennis Klass
(1999; 2014) observé dos opciones: pensar en el duelo como un fenémeno psicol6-
gico unitario y universal que trasciende a la cultura o, pensar en el duelo como un
subproducto de la cultura y por tanto, tan diverso y variado como las culturas en si
mismas. Parkes (2000) replicé que existiria una tercera opcion, que el duelo no sea
una manifestacién ecuménica pero se derive de la interaccion de varios componen-
tes que fuesen universales. Rosenblatt (P. Rosenblatt & Bowman, 2013; P. C. Ro-
senblatt, 2008) coincide con esta Ultima idea aunque pondera que carecemos de una
base epistemoldgica sdlida por cuanto buena parte de los estudios han sido realiza-
dos desde un punto de vista euro-americano. En definitiva, las teorias del duelo
representan una interiorizacion magnifica y Util aunque no se apliquen a todos los
seres humanos.

1.3.2. Referencias sobre los modelos tedricos del duelo

Los teoricos han intentado explicar la fenomenologia del duelo consideran-
dola tanto en sus reacciones usuales, como en las anormales. Producto de dicho
esfuerzo se han desarrollado diferentes modelos tedricos derivados principalmente
de estudios empiricos. Hemos de sefialar algunas de ellas, como las aproximacio-
nes psicoanaliticas clasicas, los modelos de apego, la teoria del estrés, los modelos
sistémicos y relacionales, la teoria del caos y el constructivismo. Con el paso del
tiempo, estos modelos han dado pie a una mayor convergencia entre los conceptos
psicodinamicos y los cognitivo-conductuales. Por otra parte, los clinicos encuen-
tran mas facil (y quizas mas atil) una aproximacion ecléctica al aplicarlos concep-
tos. Mencionaremos aqui algunos autores que han contribuido al conocimiento del
tema del duelo. En la Tabla 1 Modelos teéricos sobre el duelo Se encuentra un resumen
de los mismos.
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Modelo psicodindmico, la teoria del apego y los estudios epidemiolédgicos

La primera teoria sobre el duelo la hallamos en las aportaciones psicodina-
micas de Freud, especificamente en su trabajo de 1917 titulado “Duelo y Melanco-
lia”. El modelo propuesto para explicar las reacciones del duelo se asienta en el
proceso intrapsiquico de la afliccion. La afliccion seria el retiro gradual de la ener-
gia emocional (la libido) depositada en el ser querido. Por tanto, el doliente debera
trabajar el duelo (grief work) para resolver la pérdida adecuadamente, y ello consis-
te en aceptar la realidad de la pérdida e ir desligando esa energia emocional ubica-
da en la persona amada y recolocéndola en otras personas.

En esta misma direccion, otros autores fueron enriqueciendo el modelo te6-
rico, asi tenemos a Fenichel (1994), quien consider6 la culpa como un sentimiento
gue se encontraba siempre presente en algin grado durante el duelo. Ademas, sefia-
16 que la ambivalencia en la relacion con el difunto, es decir amor y odio simulta-
neamente, podia ser la génesis del duelo patoldgico. La contribucion de Sullivan
(1973) reside en la introduccion de una dimension social del duelo, al considerar el
concepto interpersonal de las relaciones. El duelo ofreceria al deudo la oportunidad
de liberarse de sus relaciones de apego con el difunto, apego que intentaria mante-
ner la ilusién del amor eterno.Otro autor de referencia obligada en el estudio del
duelo desde la perspectiva psicodinamica es Worden (1991; 1997) quien presenta
al doliente como un “trabajador activo” que ha de realizar un conjunto de tareas
para poder superar la crisis que supone una pérdida significativa.

Bowlby (1973) ha tenido un peso relevante en la psicologia en general y en
la literatura sobre el duelo en particular. Construyé una teoria interpersonal del
duelo a partir de su teoria del apego, donde la formacion de las uniones de apego
las considerd como instintivas y las consecuencias psicosociales de su ruptura ex-
presadas en los sintomas de la afliccién. Los apegos se crearian por familiaridad e
intimidad con las figuras parentales a muy temprana edad, producto de la necesidad
de proteccién y seguridad, y perdurarian a lo largo de toda la vida. Los aconteci-
mientos que pusieran en peligro dicha unién generarian reacciones de rechazo y
ante una pérdida irreversible, como es la muerte, apareceria la apatia y la desespe-
ranza. Por tanto, el autor destaca una base bioldgica a la respuesta del duelo: la
busqueda y el llanto como mecanismos adaptativos a la pérdida. Estas conductas
actuarian de forma automatica e intrinseca en un intento por recuperar la figura de
apego perdida.
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Heredero de la teoria del apego es el modelo de dos-vias presentado por Ru-
bin (S. S. Rubin & Schechter, 1997; S. S. Rubin & Shechory-Stahl, 2013), por el
cual se describe las formas en que se transforma y se establece una nueva relacion
con el fallecido a partir de dos vias: las reacciones biopsicosociales del duelo y el
apego al fallecido.

No podemos dejar de mencionar a Kiibler-Ross dada la divulgacién de las
cinco fases del duelo contenidas en su libro “Sobre la muerte y los moribun-
dos”(Kibler-Ross, 1975). EI modelo fue inicialmente desarrollado para explicar la
experiencia de las personas con una enfermedad en fase terminal, aunque actual-
mente se la utiliza para todo el proceso de duelo. Las cinco fases del ciclo del duelo
son: negacion, rabia, negociacion, depresion y aceptacion. Es importante anotar
que el proceso no seria linear sino mas bien fluido, de manera que los dolientes
podrian saltarse algunas fases. Diversas investigaciones se han dedicado a contras-
tar empiricamente el modelo teérico de las cinco fases del duelo (Larson, 2014;
Malenkovich, 2013; Miaja Avila & Moral de la Rubia, José, 2013; Moral de la
Rubia, José & Miaja Avila, 2015).

En la linea epidemioldgica, las aportaciones de Lindemann (1944)son im-
portantes, el autor realizé el primer estudio sistematico de la afliccion aguda y des-
cribio el curso clinico del duelo a partir de los supervivientes del fatidico incendio
de la discoteca Coconut Grove de Boston. A la desviacion del duelo lo llamé “con-
goja morbida o anormal”. La relacién de los sintomas del duelo que realiz6 Linde-
mann sigue vigente hasta la fecha y se encuentra presente en las evaluaciones de
los dolientes.

Las investigaciones acerca de las consecuencias del duelo sobre la mortali-
dad datan del siglo X1X con los trabajos de Durkheim (1987) (publicacion original
1951) y Farr (publicacion original 1858) (1975). Los investigadores contempora-
neos como Christakis (Christakis & Iwashyna, 2003; Christakis & Allison, 2006)
contindan trabajando en las tasas de mortalidad relacionadas al duelo de los viudos.
Asi también, Bacque (2013) estudia en la vulnerabilidad psicoldgica que acompafia
la pena al padecer de cancer y, Li et al (2012) ofrece una interesante idea sobre la
exposicion de la madre a la pena durante el periodo de preconcepcion /prenatal y el
riesgo a desarrollar en el bebé diabetes tipo 2 en la nifiez y la adultez joven.
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Modelos cognitivos y los aspectos sociales

El modelo cognitivo considera que los sujetos construyen su realidad y signi-
ficados idiosincrasicos en relacion con los acontecimientos de su vida (Beck, 1992;
Clark & Steer, 1996; A. Ellis, 1980; Janoff-Bulman, Berg, & Harvey, 1998). Como
es sabido, en este planteamiento, los pensamientos son los mayores responsables de
la emocion y la conducta humana, de forma que los problemas emocionales surgen
cuando se hacen interpretaciones erroneas de la realidad. Ademas, los pensamien-
tos son accesibles y pueden conocerse, posibilitando la ayuda en el reconocimiento
de la informacion procesada de forma defectuosa.

El modelo cognitivo del duelo sefiala que el ajuste se produciria con una re-
construccion del significado de la pérdida o de las suposiciones previamente man-
tenidas. Tres premisas son basicas: la primera, “el mundo es un lugar benevolente”,
la segunda, “el mundo tiene sentido” y, la tercera, “el yo es digno”. Ahora bien, las
experiencias negativas extremas producirian una tremenda desilusién y el supervi-
viente, tras un proceso de reconstruccion, volveria a percibir el mundo y a si mismo
en términos positivos y simultdneamente incorporaria el trauma o la pérdida en su
nuevo mundo de suposiciones.

Los modelos centrados en los procesos cognitivos definen mas precisamente
los mecanismos del afrontamiento desadaptativo, como por ejemplo la rumiacion
planteada por (Nolen-Hoeksema, McBride, & Larson, 1997). Este elemento es un
estilo del doliente de confrontacién, donde la persona se expresa negativamente
sobre algunos aspectos de su pérdida, esta relacionado con la depresién y es predic-
tor de distrés. Otro modelo propuesto es el proceso de confrontacion-evitacion de
Wortman vy Silver (Wortman & Silver, 1992), en el duelo habria mas confronta-
cién que evitacion, por cuanto la evitacion estaria reservada a los duelos mas com-
plicados. No obstante, en el caso de experiencias extremadamente traumaticas des-
de un punto de vista clinico, cierto grado de evitacién puede ser saludable.

Durante muchos afios el duelo fue estudiado desde la perspectiva de lo intra-
personal, el trabajo de Vachon et al (1982)fue pionero en enfocar el punto de vista
interpersonal. A partir de esta idea se derivan todos los estudios relacionados con
los factores de riesgo sociales y la identificacion de los dolientes con mayor riesgo
de duelo complicado que es objetivo principal de nuestro trabajo de investigacion.
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En la misma linea tenemos el modelo de construccion social de Janoff-
Bulman (Janoff-Bulman et al., 1998), se trataria de examinar los supuestos del
doliente sobre la vision del mundo y el proceso de (re)construccion del significado
después de una experiencia traumatica. Esta teoria tiene sus raices en el interaccio-
nismo simbolico y en la teoria de los sistemas familiares, en el cual se define el
duelo como “un constructo interpersonal del proceso de desarrollo familiar en un
contexto sociocultural”. Contemporaneo con estas ideas ubicamos el denominado
Nuevo Modelo (Walter, 1996), sostiene que el proposito del duelo es asir la reali-
dad de la muerte por medio de la construccién de una biografia perdurable, que
permita a los vivos la integracion de la memoria del muerto en sus vidas.

También en esta direccion y encuadrado en el constructivismo encontramos
el modelo de la reconstruccion del significado del prolifico autor Robert Neimeyer
(Neimeyer, 2002). La pérdida se relacionaria, en este caso, con “...Ia privacion de
algo que hemos tenido, con el fracaso para conservar o conseguir algo que tiene
valor para nosotros, con una disminucion mensurable en alguna sustancia o proceso
y con la destruccién o la ruina...” La adaptacion a la pérdida estaria modelada por
factores personales, familiares y culturales, realizandose a través de los seis princi-
pios que el autor propone, considerando siempre que la reconstruccion del signifi-
cado es el proceso central del duelo. Los seis principios son:

° La muerte puede validar o invalidar las construcciones que orientan
nuestra vida.

° El duelo es un proceso personal caracterizado por la idiosincrasia, in-
timidad y complejidad de nuestra identidad.

o El duelo es algo que nosotros mismos hacemos, no algo que se nos ha
hecho.

° El duelo nos da la oportunidad de reafirmar o reconstruir un mundo
personal de significados que ha sido cuestionado por la pérdida.

° Cada sentimiento cumple una funcién y debe entenderse como un in-
dicador de los resultados de los esfuerzos que hacemos para elaborar
nuestro mundo de significados tras el cuestionamiento de nuestras
construcciones.

° Construimos y reconstruimos nuestras identidades como supervivien-
tes a la pérdida negociando con los demas.

Desde otro angulo, los modelos basados en la teoria del estrés (Bartrop, La-
zarus, Luckhurst, Kiloh, & Penny, 1977; Caplan, 1964; M. Hall & Irwin, 2001)
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consideran el duelo como un estresor y subrayan la gran importancia de los recur-
sos personales para hacer frente al mismo. Asi, Caplan plantea que la pérdida apro-
xima al sujeto a un estado de indefension en el que los recursos no tienen éxito a la
hora de manejar el problema. Este estado critico podria resolverse favorable o des-
favorablemente en funcion de lo apropiado que resulten tales recursos y del apoyo
social disponible. Los mencionados autores insisten en la relevancia de las conse-
cuencias fisicas derivadas del debilitamiento del sistema inmunitario, lo que evi-
dentemente afectaria al estado de salud del superviviente. Aspecto que viene a
unirse con los estudios epidemioldgicos antes indicados.

También Hall e Irwin (2001) rescatan estas ideas al sefialar, ademés, que el
impacto del duelo sobre un individuo no es trivial o limitado en sus efectos sobre el
bienestar emocional o el funcionamiento social sino que produce cambios en el
funcionamiento fisico, en la salud general y en la emocional. El estrés percibido
dependera segun estos autores del autoconcepto y del afrontamiento que se haga de
la pérdida, pudiendo producirse trastornos afectivos y del suefio que a su vez pro-
vocarian una respuesta biologica a nivel autonémico, neuroendocrino e inmunol6-
gico que puede conducir al comienzo y progresion de una enfermedad.

Modelos integradores

Parkes (1998) representa el primer paso en una comprension integradora y
ecléctica del duelo, sus lineamientos proceden de las escuelas psicodinamicas y al
mismo tiempo, se acerca a los conceptos cognitivos. Frances Sheldon (Sheldon,
1998) describe a Parkes como un autor de enfoque biologicista, de amplia expe-
riencia psiquiatrica y con un interés evidente por las personas en duelo, siendo la
teoria del apego la base sobre la que asienta su trabajo. Actualmente sus trabajos
tienen un acento en el enfoque cultural y en el contexto social. (Armed Conflict
Work Group of the International Work Group on Death, Dying, and Bereavement,
Colin Murray Parkes (Chair), & Betty Davies (Secretary), Thomas Attig, Robert
Bendiksen, Fernando Cabrera, Charles Corr, Gerry Cox, Susanna Faust, Robert
Fulton, Peter Jupp, Kjell Kallenberg, Elizabeth Lamers, William Lamers, Scott
Long, Diane McKissock, Mal McKissock, Mary Ann Morgan, Danai Papadatou,
Robert Stevenson, Sandol Stoddard, Robert Weiss, and Marcy Wrenn., 2011; C. M.
Parkes, 2014)
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Parkes (1998) compara el duelo con el concepto de trauma fisico y lo consi-
dera como un estresante mayor, donde la resolucién del duelo ideal estaria en el
equilibrio entre la evitacion y la confrontacion, que permitiria a la persona resolver
gradualmente la pérdida. Para €l los dolientes deberan sobreponerse al doloroso
proceso de busqueda y deshacerse de los sentimientos de apego a la persona perdi-
da y, comenzar a revisar los supuestos basicos acerca del mundo. Este proceso
psicoldgico seria similar al que tiene lugar en aquél que ha perdido una parte de su
cuerpo. Se plantea claramente que asumir positivamente una pérdida implica en
primer lugar, aceptarla, reconocerla, ser conscientes claramente de la ausencia y en
segundo lugar emprender un arduo camino de reconstruccion del propio mundo
con esa ausencia, recolocando nuestros afectos en nuevos objetos de amor que nos
permitan seguir creciendo (M. Horowitz, Wilner, Kaltreider, & Alvarez, 1980; C.
M. Parkes, 1971; Woodfield & Viney, 1985)

En la misma linea biologicista de Parkes, podemos encontrar a Sanders
(Sanders, 1999), también con un modelo tedrico integrador del duelo, donde cada
fuerza psicoldgica que opera durante el duelo tiene un fundamento bioldgico que
determina el bienestar fisico del individuo. El duelo por tanto, seria un estado de
progresion hacia la resolucién y la homeostasis.

La perspectiva funcional-social de Bonanno y colaboradores de la Univer-
sidad de Columbia es uno de los ultimos modelos tedricos de duelo de la actuali-
dad. Los aspectos distintivos de este modelo duelo son el centrarse en las emocio-
nes y la identificacion automatica del proceso (G. Bonanno, 2001; G. A. Bonanno
& Keltner, 1997; Keltner & Buswell, 1997). Los autores consideran que las emo-
ciones juegan un papel general en el mantenimiento de las relaciones sociales y en
el ajuste a los acontecimientos vitales importantes.En el duelo se producen un am-
plio rango de emociones de caracter negativo (tristeza, rabia, menosprecio, hostili-
dad, miedo y culpa) y otras de indole positivo (como las producidas por distrac-
cion, felicidad y orgullo, asociadas a una evaluacion profunda de la pérdida
irreversible). Emociones que abarcan todo el espectro vital y envuelven la persona
y su comprension cognitiva del mundo y del futuro.

En contraposicién a las consideraciones tradicionales que basan la recupera-
cion del duelo en el andlisis y la expresion de las emociones negativas, estos auto-
res sugieren que la resolucion adecuada se producird con mayor probabilidad cuan-
do se instiguen y aumenten las emociones positivas y se regulen o minimicen las
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negativas. Desde esta perspectiva, la presencia de emociones negativas intensas
predice claramente dificultades en la resolucion del duelo.

Por el contrario, la expresion adecuada de emociones positivas (por ejemplo,
la sonrisa y la risa) favorece las relaciones interpersonales y, por tanto, el soporte
social y con ello una mejor adaptacion a la pérdida y sus consecuencias. Asi, segin
Bonanno (G. A. Bonanno & Kaltman, 1999), los cuatro componentes del proceso
del duelo son: el contexto de la pérdida, el continuo de los significados subjetivos
asociados a la pérdida, las representaciones cambiantes de las relaciones perdidas y
el rol del afrontamiento y, los procesos de regulacion emocional.

Por otra parte, el modelo del proceso dual de M. Stroebe y seguidores de la
Universidad de Utrecht es otro de los modelos integradores de la actualidad (M.
Stroebe & Schut, 1999; M. Stroebe & Schut, 2010) sustenta la idea que en el pro-
ceso de duelo hemos de considerar dos estresores: uno orientado hacia la pérdida,
basado en la teoria del apego, y el otro, orientado hacia la restauracién, vinculado
con la teoria cognitiva del estrés. Este modelo facilita los estudios culturales y evi-
dencia duelos complicados. EI modelo se encuentra en permanente actualizacion e
integracién con otros conceptos como la teoria de las representaciones mentales de
(Boerner & Heckhausen, 2003).
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1.4. El proceso del duelo

1.4.1. Manifestaciones del duelo normal

En estos momentos, la sintomatologia del duelo esté bien establecida gracias
a los investigadores que determinaron estas manifestaciones, asociaron el duelo
con el sufrimiento y con las consecuencias para la salud del doliente. Existe con-
senso (Neimeyer, 2002; SECPAL, 2015; M. Stroebe et al., 2008) al identificar las
siguientes dimensiones del duelo:

1. Manifestaciones afectivas: tristeza, desesperacion y afioranza, ansie-
dad, culpa, miedo, rabia y hostilidad, anhedonia, y soledad.

2. Manifestaciones comportamentales o conductuales: llorar y retirarse
de la vida social, hiperactividad o agitacién, cansancio, sofiar con el
fallecido, trastornos del apetito por defecto o por exceso, conductas
temerarias (dafiinas para la persona), suspiros, frecuentar los mismos
lugares del fallecido.

3. Manifestaciones cognitivas: preocupacion con pensamientos por el di-
funto, baja autoestima, auto-reproche, desesperacion e impotencia,
sensacion de irrealidad, y problemas con la memoria y la concentra-
cion, incredulidad, confusion, presencia del fallecido y alucinaciones
visuales y auditivas.

4.  Manifestaciones fisiologicas y somaticas: estbmago vacio, tirantez en
el térax o la garganta, hipersensibilidad a los ruidos, sentido de des-
personalizacion, sensaciéon de ahogo, boca seca, pérdida del apetito,
trastornos del suefio, pérdida de la energia, molestias sométicas, mo-
lestias fisicas similares a los que presentaba el fallecido, cambios en la
toma de medicamentos y susceptibilidad a las enfermedades.

Queremos resaltar que las alucinaciones lejos de ser una rareza son un fend-
meno comun en el duelo (Carr, 2003; Grimby, 1993). Las alucinaciones, segun
resume (Brasic, 1998) aparecen especialmente en cuatro condiciones: los estados
de privacion (comida, agua, suefio, sentidos sensoriales, etc.), en una situacion de
estres donde peligre nuestra vida, en los estados relacionados al suefio y en las
reacciones al duelo. En el estudio de Barbato y colaboradores (Barbato, Blunden,
Reid, Irwin, & Rodriquez, 1999) sobre alucinaciones y muerte, afirma que ellas
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tienen un origen neurolégico y se presentan tanto en el moribundo como en el su-
perviviente en un 49%. Cuanto mas reciente es la pérdida méas frecuente la expe-
riencia, no tienen relacion con las practicas culturales, religiosas o espirituales y las
mujeres lo experimentan mas que los hombres. En este mismo sentido, el DSM-IV-
TR (2002) consideraba las alucinaciones sobre el difunto como una de las reaccio-
nes normales del doliente, a menos que se presenten después de los dos meses de la
pérdida.

1.4.2. Fases, etapas y tareas

El proceso del duelo puede dividirse didacticamente en fases, etapas o tareas.
Estas fases tienen su paralelismo en aquellas por las que debe recorrer la persona al
final de la vida y que fueron descritas por varios autores, entre ellos Kubler-Ross
(1975) y Pattison (1977). Desde el principio del estudio del duelo los diversos in-
vestigadores optaron por describir el proceso del duelo mediante etapas sucesivas,
las cuales atravesaba el doliente hasta su recuperacion y reincorporacion a la vida
cotidiana, y casi simultdneamente, los profesionales implicados en la atencion a los
familiares hicieron suyas estas clasificaciones y las utilizaron para evaluar los pro-
gresos de sus intervenciones. Algunos de los modelos mas representativos son los
siguientes:

Lindemann (1944) considero el duelo como una reaccién normal ante una si-
tuacion estresante y lo definié como un sindrome con sintomatologia psicolégica y
somatica. Formulé tres etapas:

o Conmocion e incredulidad. Caracterizada por la incapacidad para aceptar
la pérdida.

° Duelo agudo. Intensa preocupacion por la imagen del fallecido, desinte-
rés por lo cotidiano, llanto, sentimiento de soledad, insomnio, pérdida de
apetito y aceptacion de la pérdida.

o Resolucion del proceso del duelo. Vuelta gradual a las actividades de la
vida diaria y reduccion de la preocupacion por la imagen del fallecido.

Engel (1964) plantea el duelo como un clasico modelo de enfermedad, un
proceso curativo en fases pudiendo verse interrumpido por una intervencién erro-
nea, unas malas condiciones externas o carencia de recursos personales. Su modelo
plantea seis fases:
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fases:

° Conmocion e incredulidad. Estas protegen de los efectos de la situacion
estresante y desbordante al bloguear el reconocimiento de la pérdida y los
primeros sentimientos dolorosos.

° Desarrollo de la conciencia de pérdida. Se toma conciencia de la reali-
dad de la muerte y la angustia de la pérdida, acompafiada de Ilanto y sen-
timiento de desamparo. También puede aparecer enfado, culpa y conducta
destructiva. El llanto se entiende como una forma de comunicarse para
solicitar ayuda.

° Restitucion. Se inicia el proceso de recuperacion mediante los ritos flne-
bres.

° Resolucion de la pérdida. Se intenta afrontar el vacio dejado por el ser
querido y el pensamiento se caracteriza por estar ocupado, casi en exclu-
sividad, con el fallecido.

° Idealizacion. Se reprimen los sentimientos hostiles y negativos hacia el
fallecido y se rehace una imagen practicamente libre de caracteristicas in-
deseables. Esto produce un incremento de la culpa.

° Resolucion: se recuerda de forma realista y comoda lo positivo y lo nega-
tivo de la relacion perdida.

Parkes (1983) describe el proceso del duelo a través de las siguientes cuatro

o Desconcierto y embotamiento. Es muy comin y se caracteriza por el sen-
timiento de irrealidad (“no puede ser cierto”). Puede durar horas o unos
pocos dias.

o Anhelo y busqueda de la pérdida. Existen episodios de intensa afioranza
del fallecido, con tendencia a llorar fuertemente, intercalados con perio-
dos de ansiedad y tensidn. Los fendmenos de rabia, autor reproche y atur-
dimiento se asocian a una pérdida de seguridad y autoestima, de tal forma
que el doliente espera que tenga lugar otro nuevo desastre. Pueden apare-
cer ataques de panico. Parkes llamé pangs (punzadas) a los episodios de
dolor psicolégico y ansiedad grave, y que otros tedricos como Prigerson
usarfan después. Aparecen largos periodos de apatia y desesperanza. To-
dos los apetitos se encuentran disminuidos y se vive al dia evitando mirar
al futuro. Muchas personas se aislan socialmente y se sienten y compor-
tan como si estuvieran mutiladas fisicamente.
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o Reorganizacion y recuperacion. Se restablecen los apetitos y se recupera
el peso perdido. El irse de vacaciones puede reducir los recuerdos de la
pérdida, mejorar la moral y a su vuelta pueden estar motivados para poner
orden los armarios, redecorar la casa o incorporarse a actividades con una
proyeccion de futuro, construyéndose un nuevo modelo interno del mun-
do tal como es ahora. La recuperacion viene cuando las viejas suposicio-
nes y los antiguos modos de pensar son abandonados.

El uso indiscriminado de las fases y etapas conllevo a errores por parte de
los profesionales, al suponer que todas las personas debian obligatoriamente pasar
por todas las fases en el orden y los tiempos establecidos, y lamentablemente, pro-
picié confusion en los dolientes. De este modo, Wortman, Silver y Kessler escri-
bieron en 1993 que el hablar de fases resulta extremadamente Util a nivel descripti-
vo pero la realidad es diferente y los datos disponibles sugieren una variabilidad
considerable en las emociones experimentadas por los dolientes (tanto en la se-
cuencia de las mismas como en su intensidad).

Entre las criticas planteadas a los modelos de fases estan: la ausencia de ex-
plicacién acerca de los mecanismos mediante los cuales la pérdida puede influir en
la salud fisico-psiquica, la enorme diversidad emocional encontrada (desde quedar
destrozado a resurgir practicamente ileso de la pérdida) y la utilizacion de los pro-
fesionales sanitarios a esperar estas fases, etiquetando a las personas o contrarian-
dose si las fases no se presentan. Las antiguas criticas sobre la ausencia de base
empirica y la naturaleza restrictiva de las fases fueron en parte acalladas por los
trabajos de Prigerson, Miaja Avila y Moral de la Rubia (Miaja Avila & Moral de la
Rubia, José, 2013; H. G. Prigerson & Maciejewski, 2005).

En la segunda mitad del siglo pasado la ténica dominante fue enfatizar el pa-
pel activo del doliente y por ello se comenzo a utilizar el concepto de tareas, sin
renunciar completamente al empleo de las fases o etapas. Desde esta perspectiva
psicodinamica, la recuperacion tras la muerte de un ser querido requiere un periodo
para trabajar los pensamientos, los recuerdos y las emociones asociadas a la rela-
cion perdida.El objetivo dltimo es despojarse del vinculo con el fallecido como
preparacion al establecimiento de nuevas relaciones.

La frase “tareas del duelo” (grief work) fue acufiada por Freud en 1917 y ra-
pidamente fue adoptada por muchos tedricos. (Belitsky & Jacobs, 1986; Bowlby,
1980; Deutsch, 1937; M. J. Horowitz, 1986; Lazare, 1989; Lindemann, 1944; C.
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M. Parkes & Weiss, 1983; Rando, 1984; Raphael, 1983; Sanders, 1999; Worden,
1991; Worden, 1997). Los propulsores de las tareas del duelo proponen que expe-
rimentar y expresar las emociones negativas en los primeros meses después de la
pérdida ayudara a reducir el pesar a largo plazo. Esto es especialmente importante
en las emociones que van dirigidas al fallecido tales como la rabia y la hostilidad.
De la misma forma, evitar o minimizar la experiencia o expresion de emociones
negativas predecira problemas en la resolucion del duelo.

Respecto a este tipo de planteamientos, tal como se sefialé anteriormente en
el apartado de los modelos tedricos, Bonanno (2001) sefiala desde su perspectiva
algunos problemas evidentes. El autor refiere el peligro de ignorar las emociones
positivas, considerandolas como una forma de negacion que produce un cortocir-
cuito e impiden el trabajo correcto a realizar en el duelo. Conviene no olvidar que
las emociones juegan un papel importante en la recuperacion, y por otra parte, que
experimentar y expresar emociones negativas muy intensas en relacion con la pér-
dida predice un curso del duelo mas severo. Modelos relevantes dentro de este
planteamiento serian:

Lindemann (1944), propone para el desarrollo adecuado del duelo las si-
guientes tareas:

o Emancipacion del lazo con el fallecido.
o Adaptarse al ambiente en el que falta el ser querido.
o Formacion de nuevos vinculos.

Parkes y Weiss (1983)consideran que son tres las tareas a llevar a cabo por
el superviviente para recuperarse del duelo:

° Reconocimiento intelectual y explicacion de la pérdida. Consiste en llegar
a entender como ocurri6 ésta y la causa inevitable de la misma con la fi-
nalidad de no sentirse amenazado por una nueva pérdida.

o Aceptacion emocional de la pérdida. Incluye una revision obsesiva de
pensamientos, recuerdos y sentimientos hasta llegar a sentir que éstos ya
no son tan dolorosos como para no poder ser aceptados.

o Asumir una nueva identidad. Comienza cuando la persona en duelo se da
cuenta de la discrepancia entre el mundo de hoy y el de ayer (por ejem-
plo, ya no puede conversar con él) y desarrolla una identidad que refleja
las nuevas circunstancias.
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Worden (Worden, 1991; Worden, 1997) es el autor mas conocido propulsor
de las tareas, especificando cuatro tareas basicas en el proceso de resolucion del
duelo:

o Aceptar la realidad de la pérdida asumiendo que la marcha es irreversible.

o Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.

o Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente, desarrollando
nuevas habilidades, asumiendo sus roles y buscando significado y sentido
a la propia vida.

° Recolocar emocionalmente al querido difunto y continuar viviendo. No se
trata de renunciar al fallecido sino de encontrarle un lugar apropiado den-
tro de la vida psicolégica, dejando espacio a los demas y permitiendo al
doliente continuar viviendo eficazmente.

¢Cuéndo termina el duelo? Muchos investigadores se preguntan cuando fi-
naliza el duelo, sin encontrar una respuesta en concreto. La fecha mas consensuada
son los dos afios, otros sefialan cuando la persona puede hablar del difunto sin do-
lor. Aungue algunas personas parecen nunca poder completar el duelo, reapare-
ciendo la pena de vez en cuando. Bolwby (1980) decia que nunca se termina ple-
namente de alcanzar el final como quisiéramos.

Con esta misma idea, Rando (1995) afirmaba que los conceptos de “recupe-
racion” y “resolucion” insindan un cierre que en realidad no se alcanza con la
muerte del ser querido porque ciertos aspectos de la pérdida permanecen con el
doliente hasta su propia muerte. Ofrece, entonces, la nocion de “acomodacion” a la
pérdida como alternativa, porque expresa mejor la realidad que una gran pérdida
puede integrarse a la vida pero el cierre final no puede obtenerse y tampoco es
deseable.

1.4.3. Duelo y su correlato fisico
Duelo y sistema inmunoldgico

Una pérdida es tan devastadora para el individuo que inclusive su sistema
inmunoldgico se reciente. Diversos estudios (Bartrop et al., 1977; Irwin, Daniels,
Smith, Bloom, & Weiner, 1987; Kemeny et al., 1995; Schleifer, Keller, Camerino,
Thornton, & Stein, 1983) han demostrado que el estrés producido por el duelo alte-
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ra la respuesta inmunoldgica (entre otras, la funcion de los linfocitos T y B, los
granulocitos, los macréfagos y las células “natural Killer”).

Asi también, el funcionamiento neuroendocrino se ve afectado y de esta
forma secompromete el estado de salud del superviviente. Ello coincide con los
estudios epidemiolégicos, en el que las personas viudas son especialmente vulne-
rables a las enfermedades en los meses que siguen a la pérdida de la pareja (Jacobs
& Ostfeld, 1977; Kaprio, Koskenvuo, & Rita, 1987; Maddison & Viola, 1968; M.
C. Parkes & Brown, 1972). En la siguiente figura interpretamos gréficamente las
conexiones entre el proceso psicoldgico del duelo y la respuesta fisiologica de la
persona (\Ver Figura 2).

Figura 2. Conexiones entre los diferentes sistemas (inmune, nervioso, endocrino), el fenémeno
psicoldgico y el evento estresante

Sistema endocrino

(substancias endocrinas influyen en las
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Fuente: Figura nuestra en base al texto de Nes y Segerstrom (2004) Psychoneuroimmunology. En:
Encyclopedia of Applied Psychology, vol 3, 191-195.

En una investigacion realizada con 518,240 parejas > 65 afios (Christakis &
Allison, 2006) encontraron una asociacion entre la hospitalizacion del paciente y el
riesgo de morir de la pareja al afio siguiente de enviudar.La mayor probabilidad de
muerte se hallaba en los viudos que habian cuidado a su pareja con demencia
(8,6%) y con problemas psiquiatricos (7,5%). Tales efectos de salud interpersonal
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tendrian implicaciones clinicas y politicas en el cuidado de los pacientes y sus fa-
miliares. Los datos se pueden observar en laTabla 2 siguiente.

Tabla 2. Probabilidad de fallecimiento del viudo(a) segin enfermedad que padecio el paciente

Porcentaje de probabili- Porcentaje de probabili-
Tipo de enfermedad del paciente dad de muerte del viudo ~ dad de muerte de la viuda
al afio de enviudar al afio de enviudar

Cancer colon 6,4 3,0
Accidente cerebro-vascular 6,9 3,7
Problema psiquiatrico 7.5 5,7
Demencia 8,6 5,0
Riesgo general 22 16

Fuente: Adaptacion.

Ultimamente Schmidpeter (2015) ha publicado un trabajo estadistico sobre
las consecuencias del duelo con el sugerente titulo “The Fatal Consequences of
Grief”. Se investigo el efecto del estrés en la probabilidad de supervivencia, siendo
el evento desencadenante la muerte del hijo en una muestra de padres dolientes. Se
hallé una relacion no monotdnica entre el tiempo y el ratio de supervivencia, de-
creciendo después de 13 afios de ocurrida la muerte, y paulatinamente, recobrando
a partir de esa fecha los valores anteriores. Sin embargo, ain después de 19 afios
después del evento, los padres dolientes tenian mayor probabilidad de muerte de
causas naturales, especialmente enfermedades del sistema circulatorio, que si hipo-
téticamente el evento no hubiera ocurrido.

Los investigadores liderados por Goodkin estudiaron el impacto fisiologico
del duelo y presentaron un modelo de prediccion. EI modelo contenia 3 predicto-
res: acontecimiento vital estresante, disponibilidad de apoyo social y capacidad de
hacer frente (SSC stressor- support- coping). Este modelo fue testado tanto en per-
sonas saludables como en personas con el virus del HIV-1y cancer, estudiando los
efectos en el sistema neuroendocrino, sistema inmune y salud general.

Los estresores, particularmente los impredecibles, incontrolables y crénicos
estarian asociados a un gran distrés psicol6gico, mientras que el apoyo social,
especialmente si estd disponible, satisfactorio y suficiente, podria directa e
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indirectamente reducir el distrés. Habria un efecto indirecto a través de la
proteccidn de impactos negativos de los estresores de la vida cotidiana. Los estilos
de afrontamiento pasivos y desadaptativos (como la negacién, las evasiones
mentales/conductuales como la droga o alcohol) incrementarian el estrés
psicologico. Por el contrario, los estilos de afrontamiento activos (como por
ejemplo, actuar para reducir el impacto del estrés o tener un plan para afrontar el
estrés) reducirian el estrés.Ademas, observaron como las intervenciones
terapéuticas podian ser protectoras e incluso revertir los resultados. (Goodkin et al.,
2001)

Duelo y cerebro

Uno de los trabajos mas fascinantes en el duelo y la afliccion es el estudio de
la neuroanatomia funcional del duelo con imagenes (fMRI), el cual permite a los
investigadores identificar la localizacion en las estructuras corticales y subcortica-
les de una determinada tarea. Basicamente la técnica compara la activacion cere-
bral en dos diferentes estados psicologicos (ej. felicidad/tristeza), durante dos tipos
de tareas distintas (ej. recordar/observar objetos) o dos grupos diferentes (ej. de-
primidos/no deprimidos) (Ochsner & Lieberman, 2001).

El trabajo de Giindel, O’Connor, Littrel, Fort y Lane (2003) fue el primer es-
tudio sobre duelo que utilizo esta técnica y representd un hito entre los estudios del
cerebro y el duelo. Las participantes fueron 8 mujeres que perdieron a sus seres
queridos hacia aproximadamente 6 meses. El procedimiento consistié en provocar
la afliccion a través de fotografias del fallecido (proporcionadas anteriormente por
las dolientes) conjuntamente con palabras especificas sobre el suceso de la muerte
(palabras extraidas de las entrevistas con las dolientes realizadas 24-36 horas antes
de escanear el cerebro, como por ejemplo: cancer, muerte, dolor, etc.).Los resulta-
dos indicaron que se activaron independientemente tres regiones del cerebro: el
cortex cingulo posterior, el cortex frontal medio-superior y el cerebelo. En la se
puede apreciar que la corteza posterior esta fuertemente sefialada (Ver Figura 3).

Tal como explica O’Connor (2005) el cortex cingulo posterior es un &rea que
se activa durante los recuerdos autobiograficos (las dolientes al observar las fotos
de sus seres queridos). El dafio neuronal en esta area estd asociado a la falta de
memoria de los hechos personales como en la enfermedad del Alzheimer. Ademas

33



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

de la memoria, esta area se activa ante un estimulo emocional resaltante y en el
trastorno de ansiedad (panico) se activa ante palabras amenazadoras. Este es un
claro ejemplo de como interactian emocion y memoria. En contraposicion, se ha
encontrado una menor actividad en esta &rea en la depresidn, ello podria contribuir
a la hipotesis que el duelo normal tiene més semejanza con la ansiedad por separa-
cion gue con la depresion.

Figura 3 Iméagenes de la actividad cerebral del doliente ante palabras y fotos relacionadas al
fallecido

-

Fuente: Gundel et al (2003) Am J Psychiatry. 160:1949p.

Otro conjunto de &reas del cerebro activado en el duelo -la corteza del cingu-
lo anterior y la insula- tienen un importante papel en la atencion (cortex cingulo
anterior) y en el mapa topogréfico del cuerpo y el procesamiento de la informacion
visceromotor. Generalmente se activan simultaneamente, quizas por el rol que jue-
gan en la atencion al propio cuerpo. La neuroimagen ha contribuido a explicar las
frases de “corazon partido” o “sensacién de asfixia”de los dolientes.

Por altimo, el cerebelo también se activa en los dolientes. Segiin Gundel et al
(2003) existe creciente evidencia que el cerebelo contribuye en las funciones afec-
tivas, autbnomas, cognitivas y el control motor. La contribucion del cerebelo a la
cognicion es moduladora més que generadora. En el contexto del duelo juega un
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papel esencial en la coordinacion entre emocidn y cognicion. Estos resultados indi-
can que la afliccion estd mediada por una red de distribucion neuronal que sirve al
procesamiento afectivo, la imagen visual, la regulacién autonoma, la memoria de
recuperacion, el procesamiento de caras conocidas y la modulacion/coordinacion
de estas funciones.

La identificacion de nucleos cerebrales especificos que modulan el duelo
puede ser de gran importancia para el enfoque farmaco-terapéutico, incidiendo en
determinados neurotransmisores. EI empleo de esta herramienta puede aportar da-
tos sobre las diferencias entre duelo complicado y resiliencia. Asi como la adapta-
cion en el duelo normal y las diferencias entre encontrar un sentido a la experiencia
(meaning-making) contra los modelos de duelo que propugnan “regresar-a-la-linea-
base (return-to- baseline)”.

Freed y colaboradores realizaron una revision de investigaciones que estu-
diaban las regiones del cerebro activadas durante la afliccion. El ganglio basal, el
cortex anterior del cingulo y el cerebelo fueron los que prioritariamente se activa-
ban (en mas del 43% de los estudios considerados). EI modelo neurobiopsicosocial
de la afliccion y la pérdida aglutina los conocimientos dispersos sobre neurobiolo-
gia, circuito neural y modelos sobre la tristeza. Se trataria de distinguir los diferen-
tes estilos de duelo por medio de la observacion de la actividad funcional de la
amigdala y las regiones prefrontales activadas en el doliente que distinguen la aten-
cion y la tristeza durante las rafagas de dolor (pangs of grief). (Freed & Mann,
2007; Freed, Yanagihara, Hirsch, & Mann, 2009)

En este apartado hemos podido revisar diferentes estudios que relacionan el
aspecto fisico y emocional del duelo. Tanto los estudios inmunolégicos como los
resultados neurofisiol6gicos indican que las personas respondemos totalmente,
fisica y emocionalmente, ante el estrés psicologico que supone la pérdida de un ser
querido. Las manifestaciones del duelo que en su dia Lindemann (1944) describio
pueden verse reflejadas en estas lineas, asi como las descripciones fisicas que reali-
zan los dolientes.

“Siento como si me desgarraran por dentro...”
Madre cuyo hijo se suicid6
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1.4.4. El duelo a través del ciclo de la vida

Segun el momento en que nos encontremos en el ciclo de nuestra vida, el
proceso del duelo toma caracteristicas diferentes. El duelo por la muerte de un ser
querido es un proceso de por si dificil de sobrellevar, sin embargo, hay poblaciones
mas vulnerables que otras, entre ellas, los nifios y las personas mayores. De esta
forma, los estudiosos han ido especializandose en determinado momento evolutivo.

Los nifios

Los nifios por sus propias caracteristicas son uno de los grupos mas vulnera-
bles en el proceso del duelo. Generalmente, los nifios de nuestra cultura suelen
estar apartados de los aspectos relacionados a la muerte y el duelo. Los bieninten-
cionados adultos tratan de evitarles la pena ofreciéndoles todo tipo de distraccio-
nes. Pero como Sheldon (1998) afirma, a veces con estas actitudes los nifios pue-
den sentir el dolor de ser excluidos de algo que a ellos les atafie e importa.

La segunda caracteristica capital en el duelo de los nifios es su comprension
de los conceptos de muerte y duelo, condicionados por el grado de desarrollo de los
procesos cognitivos del infante. Este desarrollo se alcanza a través de la madura-
cion evolutiva que guarda relacion con la edad del nifio y también con la experien-
cia, siguiendo la idea vigotskiana de una maduracion a remolque del aprendizaje
(Lafuente, 1996). Segun los estadios de desarrollo cognitivo construidos por Piaget
(1984) la nocién de muerte como algo permanente e irreversible recién aparece
cuando el nifio adquiere los concepto de permanencia y reversibilidad.

Una tercera peculiaridad de la infancia a tener en cuenta es la dependencia al
adulto para su desarrollo y maduracion, asi como para resolver sus dificultades. La
mayoria de los estudios de duelo en nifios se refieren a la muerte de uno de los
padres (Bifulco, Harris, & Brown, 1992; Brent, Melhem, Donohoe, & Walker,
2009; Goldman, 1997; Saler & Skolnick, 1992; Shear, 2009; Shmotkin, 1999),
aunque también por la muerte de un hermano (Schwab, 1997) o por un abuelo (Iri-
zarry, 1992). Finalmente, la Gltima caracteristica es la tendencia del nifio a vivir
mas en el presente, por lo que a veces parece olvidarse de su afliccion. Los peque-
fios actlian como si nada hubiera pasado, seguramente condicionados a su capaci-
dad de atencion, no obstante, la pena sigue presente y retorna tiempo después.
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Los nifios experimentan duelo, tristeza y desesperacion después de la muerte
de un familiar, contraviniendo la idea que no sienten nada. Se presenta frecuente-
mente una ligera depresion que puede durar alrededor de un afio después de la
muerte del ser querido. Es comun detectar un amplio rango de manifestaciones
tanto emocionales como conductuales, entre ellos: ansiedad, sintomas depresivos,
miedo, exabruptos de rabia y regresion a momentos anteriores del desarrollo infan-
til. También pueden estar presentes: culpa, desorganizacién del comportamiento,
problemas conductuales, trastornos del suefio y problemas de atencion y concentra-
cion.

Existen factores moduladores que pueden intervenir en el desarrollo del due-
lo, como por ejemplo: grado de familiaridad, antecedentes psiquiatricos del menor
antes de la pérdida, el género (los nifios aparentan mayor vulnerabilidad que las
nifias), la co-morbilidad, la edad del nifio al momento de la pérdida. Worden y su
equipo (Worden, Davies, & McCown, 1999) en el estudio longitudinal titulado
Harvard Child Bereavement Study identificaron como factor de suma importancia
para determinar el curso de la adaptacion posterior la respuesta del padre supervi-
viente y la habilidad de éste para satisfacer las necesidades del nifio. Los autores
describen la basqueda del nifio por mantener la conexién con el fallecido y descu-
brir qué representa este padre fallecido en su vida actual y en un futuro.

Los desérdenes psiquiatricos presentes al poco tiempo de ocurrir la pérdida
son infrecuentes y cuando aparecen toman la forma de una depresion o disforia.
Generalmente, si aparecen trastornos de ansiedad éstos guardan relacion con ansie-
dad a pérdidas futuras y miedo a la separacién.En el caso de una muerte por suici-
dio u homicidio pueden presentarse concurrentemente depresion y estrés post
traumatico. Empero, los nifios en duelo son méas propensos a desarrollar tiempo
después desordenes psiquiatricos tanto en la nifiez como en su vida adulta porque
existen sospechas que permanecen vulnerables mas tiempo que los adultos (Dowd-
ney, 2000). En una muestra espafiola hallaron que el 21% de todos los casos eva-
luados estaban relacionados con situaciones de pérdidas (Villanueva & Garcia
Sanz, 2000).
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Los adolescentes

Debido a la mayor madurez de su personalidad, los adolescentes pueden en-

frentar en mejores condiciones las consecuencias de la muerte. A diferencia de los
nifios, no dependen por completo de sus padres para desarrollarse, pero si pierden a
uno de ellos pueden presentar problemas peculiares a causa de la etapa del desarro-
Ilo en que se encuentran. Veamos algunas caracteristicas de los adolescentes rele-
vantes para el estudio del duelo:

Durante la adolescencia existe una creciente relacién con personas ajenas
a la familia, y al mismo tiempo, puede existir una actitud hostil hacia los
padres. Pero la pérdida de uno de ellos puede acarrear la idealizacion del
fallecido, el mismo que unos meses antes era blanco de criticas.

Se incrementa el interés por la inmortalidad y tema afines. Interés que le
puede servir para defenderse del horror de la muerte, evitar la tristeza y
perpetuar la fantasia de la reunién en un plano fisico con la persona per-
dida. No obstante, si el concepto de vida eterna es utilizado de forma ne-
gativa, una muerte significativa puede provocar sentimientos suicidas.

La adolescencia es una época de cambios, tanto fisicos como psiquicos y
durante el duelo los adolescentes consultan al médico sobre muchos as-
pectos fisicos: dolores, erupciones o cualquier molestia, pudiendo en al-
gunos casos, como en los adultos, empeorar las enfermedades preexisten-
tes.

Entre las manifestaciones a la muerte de un padre encontramos: shock inten-

S0, no creerse lo que esta sucediendo, sensacion de pérdida, rabia hacia el fallecido,
trastornos del suefio, actividad durante el suefio, irritabilidad. Las mujeres adoles-
centes padecen un duelo mas intenso que su contraparte masculina (Meshot &
Leitner, 1993). Los estudios actuales en el duelo de los adolescentes estan enfocan-
do el uso de la tecnologia, suicidio y la muerte de los compafieros de clase (Bartik,
Maple, Edwards, & Kiernan, 2013; Dyregrov, 2009; Frost, 2014; Sandler et al.,

2010).
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Los adultos

Si bien los adultos saben que la muerte ocurrira en un futuro, durante la adul-
tez tardia (después de los 40) se piensa en ella de forma més reflexiva. Se comien-
zan a observar cambios fisicos producto del envejecimiento que podrian conllevar
a un cambio en el estilo y los proyectos de vida. Segln los teoricos, los adultos
temen a la muerte por las siguientes razones: la descomposicion organica, el dolor,
tener que enfrentarse a lo desconocido, la pena de sus familiares (Lafuente, 1996).
Por otra parte, podemos distinguir seis situaciones de pérdidas especificas: del con-
yuge, de un padre/madre, de un hermano, de un hijo, de un neonato y los abortos.

Las personas mayores

En los Gltimos diez afios la poblacion valenciana mayor de 85 afios ha au-
mentado en un 70% segun las estadisticas del INE. Este dato no es méas que reflejo
de la poblacion mayor espafiola. A la par que tenemos este dato se presenta el fe-
némeno que hoy como nunca antes, existen mas personas mayores que han pasado
por un duelo o varios, y probablemente sean viudos. De la misma manera que los
nifios, Sheldon considera que las necesidades de atencién al duelo de las personas
mayores han estado descuidadas, asi como Holland y su equipo considera las tra-
yectorias Unicas que presenta el duelo de las personas mayores. (J. M. Holland,
Thompson, Rozalski, & Lichtenthal, 2013; Sheldon, 1998) Conviene considerar las
caracteristicas particulares del duelo de los ancianos.

La vejez también ha sido llamada “la estacion de las pérdidas”. La menor to-
lerancia a la actividad fisica y la pérdida de energia recuerdan a la persona mayor
sus pérdidas corporales funcionales, y cuando los amigos o familiares de la misma
edad enferman o mueren evocan lo que puede significar una edad avanzada. Asi-
mismo, la muerte de los contemporaneos tiene como consecuencia directa la dis-
minucién del apoyo social (Hansson & Stroebe, 2007). Por otra parte, la disminu-
cion en los ingresos y el declinar de la salud favorecen la percepcion del anciano
como un “sujeto dependiente”, afiadido a esto, puede presentarse la sensacion de
fracaso de ciertos ideales y la pérdida del progreso perenne. De este modo, obser-
vamos en las personas mayores la presencia de pérdidas y duelos multiples que
pueden disminuir el ritmo de adaptacién a la nueva situacion.
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La respuesta emocional de las personas mayores ante la muerte de un ser
guerido es menos evidente que la de los jovenes, sin embargo, existen mas sinto-
mas fisicos, es més, el inicio o la acentuacién de una enfermedad podria comenzar
paralelamente al duelo. Después de la muerte del ser querido se presentan: ansie-
dad, falta de interés, disminucion de las funciones cognitivas, fatiga y soledad,
como también, mayor idealizacion y alucinaciones relacionadas al fallecido (Bra-
sic, 1998; Grimby, 1993). Interesante fue el hallazgo en el marco del proyecto lon-
gitudinal CLOC (Changing Lives of Older Couples) donde se vinculan la felicidad
matrimonial con las alucinaciones placenteras y con la reduccién de la rabia del
superviviente, aungue al mismo tiempo, aumente su afioranza (Carr, 2003).

Otras caracteristicas de duelo de los mayores pueden ser la hostilidad hacia
los supervivientes, mayor tendencia hacia el aislamiento social, y por ultimo, ma-
yor tiempo para adaptarse al duelo. Este aumento de tiempo puede tener origen,
segun Zonnebelt-Smeenge& DeVries (2003), en no haber resuelto una pérdida
anterior o la falta de energia disponible para llevar a cabo las tareas que demanda el
duelo. En su estudio observaron que la tarea mas dificil para los viudos de mas
edad era el aparcar los recuerdos del conyuge y volver a preocuparse por su propia
vida.

Por contra, otros autores piensan diametralmente diferente y sefialan que las
personas mayores tienen mas desarrollada la capacidad para sobreponerse al dolor
emocional (resiliencia) porque la recuperacion exitosa de pérdidas pasadas los lleva
a incorporar una vision del mundo y un concepto de si mismo que podria facilitar
la adaptacion a las sucesivas pérdidas (Hansson, Remondet, & Galusha, 1993;
Wortman & Silver, 1992). Hansson y Stroebe (2007) afirman que entre los estudios
del duelo de los mayores existe un abanico amplio de respuestas pero lo cierto es
que son escasos los andlisis donde se considera la perspectiva gerontolégica y del
desarrollo humano.

1.4.5. Diferencias en el duelo seguin el género del doliente

Ciertamente el género del doliente es un factor que influye en el resultado de
la adaptacion a la muerte de un ser querido, sin embargo no es aln concluyente qué
direccion toma esta influencia. En las primeras investigaciones sobre el duelo en
viudos y viudas eran ellas las mas afectadas por la muerte de su conyuge pero pos-
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teriormente —en la medida que metodologicamente se realizaron contrastes con
grupos control del mismo sexo con y sin la muerte del familiar- se logré observar
gue eran los varones quienes sobrellevaban peor el duelo. Los resultados indican
diferencias marcadas segun el tipo de relacion doliente/fallecido, bien sea entre
padres o entre conyuges.

La adaptacion al duelo de viudos y viudas es diferente segln sea el estudio
de mortalidad, depresién o salud. El patron méas consistente esta relacionado a la
mortalidad de los viudos y viudas, quienes tienen una tasa de mortalidad més alta
que los casados y casadas. Entre las variables que contribuyen a esta tasa se en-
cuentran el suicidio, las enfermedades del sistema circulatorio y las llamadas pato-
logias sociales, como los accidentes y la cirrosis del higado. Al parecer, el riesgo
de los varones no se halla en los primeros meses del duelo, sino que el duelo se
convierta en un estado crénico de estrés.

En cuanto a la depresidn, los resultados son menos consistentes y pareceria
que los viudos permanecen deprimidos mas tiempo que los hombres casados, en
contraste con las mujeres. Esta tendencia mejoraria si el viudo convive con otra
persona que si vive solo. Las dolientes de un paciente fallecido con la enfermedad
del sida presentan mayor morbilidad psiquiatrica e ideas de suicidio que los dolien-
tes varones (Summers et al., 2004).Por Gltimo, las viudas parecen utilizar mas los
servicios médicos (visitas médicas, medicinas y hospitalizacion) que los viudos (M.
S. Stroebe, 1998). Esta variacion segun el género puede ser atribuida a las diferen-
cias en el apoyo social y los estilos de afrontamiento (M. Stroebe, 2001). En cam-
bio, no se encontraron diferencias significativas en el duelo traumatico entre viudos
y viudas (Boelen, van den Bout, & de Keijser, 2003).

En el caso del duelo de los padres y madres por un hijo, la afliccién de ellas
es diferente al de ellos, probablemente en el origen se hallen los respectivos roles
de género. Probablemente las madres al estar afectivamente mas cercana a sus hijos
experimentan una pena mas intensa que los padres, por otro lado, ellos llevan el
peso del duelo de manera mas privada y solitaria (Marrone, 1997). Otros investiga-
dores sugieren que las mujeres no se deprimen mas que los hombres, sino que estan
mas dispuestas a reconocerlo y buscar ayuda.

41



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

En este sentido, Rubinstein (2004) encuentré que en general las madres re-
gistran un locus de control mas externo y mayor desesperanza que los padres, atri-
buyendo estos resultados a variables de socializacion. De cualquier forma, la muer-
te de un nifio confronta a los padres con una serie de retos y dificultades, a pesar
que la pareja tiende a apoyarse mutuamente, las dificultades en su comunicacién
pueden sobrevenir por la diferencia en sus estilos de afrontamiento (Wing, Burge-
Callaway, Rose Clance, & Armistead, 2001).

Un trabajo en el tema de diferencias en los roles sexuales hall6 empirica-
mente una pequefia pero consistente diferencia entre hombres y mujeres en el pro-
cesamiento y respuesta a las muestras de apoyo de otras personas ante la muerte de
un ser querido. Las mujeres diferenciaron mejor los mensajes de apoyo centrados
en la persona, las cuales son aquellas expresiones que reconocen y legitiman los
sentimientos, elaboran razones para esos sentimientos y exploran cémo esos senti-
mientos encajan dentro de un contexto mas amplio. Por el contrario, los mensajes
distantes a la persona niegan la forma de ver y sentir del doliente, al criticar su
legitimidad, diciéndole al otro como deberia actuar o sentir.

En el estudio sefialado paginas atras de Schmidpeter (2015), quien descubri6
consecuencias fisicas del duelo de los padres hasta 19 afios después de la muerte
del hijo hall6 sorprendentemente, segun el propio autor, resultados que revelan que
el duelo tiene un mayor impacto en los padres, mientras que se encontré solo una
evidencia modesta para las madres. Este hallazgo novedoso contrasta con otras
investigaciones, en la medida que los varones en general son considerados como
mas resilientes al estrés que las mujeres.Las diferencias en el duelo entre hombres
y mujeres es uno de los capitulos menos acabados de la literatura sobre el tema y
seguramente adn llegaran mas investigaciones que contradigan las actuales.

1.4.6. Las relaciones personales y el duelo
El duelo en la familia

Cada familia logra un cierto equilibrio que le permite funcionar dia a dia pe-
ro si uno de sus miembros enferma y muere, se trastoca esa armonia y sobreviene
el malestar general. El duelo es una experiencia personal aunque se vive dentro de
una familia. Los componentes de la familia se influyen reciprocamente durante el
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duelo por ese ser querido en comun. Paralelamente, cada uno de los miembros de la
familia mantuvo una relacion Unica con el fallecido. La misma persona para algu-
nos fue su padre, para otros su conyuge y para otros su hijo, de manera que una
muerte puede afectar a muchos pero el dolor es sentido de forma diferente en cada
persona.

Neimeyer (2002) dice que la pérdida es una experiencia que aisla, tendemos
a fijarnos sélo en nuestro propio dolor, minimizando los sentimientos de los otros y
no percatandonos que:

“aquellos en los que méas necesitamos apoyarnos en nuestro dolor han su-
frido la misma pérdida que nosotros...y para compartir nuestro proceso de due-
lo debemos ser conscientes de cuales son sus propios estilos de duelo y respe-
tarlos”.

En 1998 Veach y Nicholas realizaron un interesante estudio a partir del cual
editan un libro sobre el mismo tema, donde combinan el desarrollo clinico del can-
cer del paciente y el ciclo familiar (por ejemplo: familias criando hijos pequefios,
familias con hijos adolescentes, familias con el “nido vacio”, etc.). Ellos reconocie-
ron 6 ciclos familiares, obteniendo recomendaciones segun las diferentes composi-
ciones (Veach & Nicholas, 1998; Veach, Nicholas, & Barton, 2013)

Existen factores especificos de la organizacion familiar que incidiran en el
proceso de duelo, como: el rol que cumplia el difunto, el poder, el afecto, los pa-
trones de comunicacion, los factores socioculturales y el ciclo familiar. Licidamen-
te Kissane y su equipo afirman que la fuente de apoyo que brinda la familia no esta
en funcion de su tamafio o la frecuencia de contacto, sino en su funcionamiento en
general y especialmente en el afrontamiento familiar al problema. Una familia que
se adapta es constructiva y creativa, por el contrario, la mala adaptacion esta aso-
ciada a la morbilidad (Kissane et al., 1997).

El duelo de los padres por sus hijos

La muerte de un hijo es descrita por algunas personas como lo mas parecido
a la propia muerte, es devastadora y tiene un gran impacto en la familia por muchos
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afios. Al morir un hijo, los padres se ven confrontados en su rol de protectores y
pueden sentir que una de sus funciones no ha sido cabalmente cumplida, por otra
parte, resulta natural suponer que los hijos sobreviviran a los padres, por ende, la
muerte de un hijo escapa a lo esperable.

La muerte de un nifio es considerada como un factor de riesgo para el duelo
complicado. Cuando la muerte del nifio ocurre tras una larga enfermedad, es posi-
ble encontrarse con un duelo anticipatorio y la existencia de cambios graduales en
la funcién y estructura familiar que una enfermedad crénica provoca, aun asi, la
muerte del nifio ejerce un profundo efecto emocional sobre la familia. El apoyo al
duelo en los centros de cuidados paliativos es gravitatorio, tal como lo sugieren
Flahault y colaboradores (Flahault, Seigneur, Laurence, Pacquement, & Montel,
2015). Los sentimientos de culpa y enojo son frecuentes, observandose hostilidad y
agresividad dirigida hacia el conyuge, hermanos del nifio enfermo, miembros del
personal sanitario u otras personas conocidas.

En el caso de una muerte perinatal o neonatal, existe la creencia popular
que la muerte de un recién nacido — al no haber habido tiempo suficiente para que
se estableciesen fuertes lazos de unién- produce menos dolor. No obstante, las
reacciones de los padres son similares a las caracteristicas emocionales tipicas. Las
madres manifiestan frecuentemente culpa basada en causas imaginarias de la muer-
te, como practicas sexuales durante el embarazo, alimentacion insuficiente o traba-
jo excesivo. Los padres suelen experimentar culpa relacionada con el abandono a
Sus esposas, causas genéticas o sensacién de haber hecho algo mal. Un 15-25% de
las parejas que tienen problemas para superar esta etapa pero las diferencias entre
los hombres y mujeres es aun incierta (Fernandez-Alcantara, Cruz-Quintana, Pé-
rez-Marfil, & Robles-Ortega, 2012).

Las investigaciones sobre el duelo por la pérdida perinatal enfocan princi-
palmente el abordaje social y hospitalario del tema. En la medida que no se acos-
tumbran los rituales y el luto por una muerte perinatal para los padres existe la
necesidad social de reconocer al bebé fallecido como persona y legitimar el duelo
(Rajan & Oakley, 1993). En el dmbito hospitalario, las mayores preocupaciones
giran en torno a las reacciones del personal sanitario, las preguntas sin resolver
sobre la causa de la muerte y las posibles consecuencias en futuros embarazos (Co-
vington & Theut, 1993)
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El duelo de los hijos adultos por sus padres

Aungue ha sido menos estudiado que otras pérdidas, se asume que los adul-
tos, -quienes usualmente hacen otras uniones y tienen sus vidas ocupadas, suelen
experimentar un duelo mas corto. Sin embargo, el duelo puede ser mas pronuncia-
do y traumatico de lo que habitualmente se cree, especialmente para aquellos hijos
gue han estado fisica y emocionalmente muy unidos al padre/madre.La muerte de
un padre puede significar la pérdida de seguridad, del rol de hijo y verse obligado a
asumir un rol de méas adulto y responsable como miembro de la familia. Por otra
parte, si ambos padres del doliente han muerto queda expuesto a ser el “siguiente
en la linea generacional” en morir.

El duelo de los conyuges

El duelo por la muerte del conyuge es quizads uno de los eventos mas estre-
santes en la adultez, y al mismo tiempo, una de las pérdidas mas comunes. A pesar
gue la muerte de la pareja es dolorosa a cualquier edad, parece ser particularmente
dificil durante la adultez temprana y mediana, aunque en esto Gltimo no estan los
investigadores totalmente de acuerdo.

Zisook y colaboradorescompararon el duelo de viudos/as, jovenes versus
viudos/as mayores. Encontraron que los viudos mayores se percibian a si mismos
més adaptados a su pérdida y con menos sintomas de depresion y ansiedad que los
viudos jovenes. Los investigadores pensaron que era posible que influyera la ex-
pectativa social, al ser mds comun un viudo mayor que uno joven. Ademas, es po-
sible que la salud mental del viudo/a joven se resintiera al tener que lidiar con méas
problemas practicos, especialmente, si tenia hijos pequefios. Los padres del viudo/a
joven se convierten en el mejor apoyo, mientras queotra ayuda extra parece mas
escasa (Zisook, Shuchter, Sledge, & Paulus, 1994; Zisook, Paulus, Shuchter, &
Judd, 1997). En cambio, para Gilbar y Ben-Zur (2002) es todo lo contrario, los viu-
dos jovenes de desenvuelven mejor porque “la pérdida del esposo(a) durante la
vejez tiene efectos atn después de uno o dos afios después de la muerte de la pare-
ja,en cambio, los viudos jovenes son capaces de salir adelante con una sensacion de
esperanza”.
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Abandonando la disyuntiva si son los jovenes o los mayores quienes se
adaptan mejor a la muerte del cényuge, algunos estudiosos sefialan la calidad de la
relacion entre la pareja como la pieza clave. Existiria una mejor adaptacion al duelo
en las personas que tuvieron una vida marital satisfactoria, especialmente en el
aspecto de la comunicacion, ademas,se discute sobre el estilo de apego de la pareja
como gravitante en la dependencia y la ambivalencia de la relacion y el ajuste en el
duelo (Feit, 2011; Ho, Chan, Ma & Field, 2013).

Las circunstancias de la muerte afectan el curso del duelo del viudo, de tal
manera que las muertes subitas, inesperadas o prematuras influyen en un mayor
riesgo de duelo dificil (Hansson et al., 1993; M. Stroebe, Schut, & Stroebe, 2005;
M. Stroebe, Schut, & Boerner, 2010; W. Stroebe & Stroebe, 1987). La muerte
inesperada del conyuge deja a la pareja superviviente con una sensacion de pérdida
de control y confianza en el mundo. En cambio, la muerte tras una larga dolencia
permite una mejor aceptacion de la pérdida y el alivio que el ser querido ya no
sufre méas. En el trabajo de Burton la muerte repentina estuvo asociada a un incre-
mento en la depresion y los cuidadores familiares con sobrecarga estuvieron en
riesgo de aislamiento social (Burton, Haley, & Small, 2006; Rosnick, Small, &
Burton, 2010).A pesar de todo ello, la pérdida de la pareja sigue siendo un hecho
emocionalmente devastador para el superviviente, de un dia para otro, la esposa se
convierte en viuda y el marido en viudo, la transicion es muy real y dolorosa.

El duelo de los hermanos

La literatura sobre el duelo ha descrito diversas caracteristicas de las perso-
nas cuyos hermanos fallecieron. Cuando los hermanos aun son nifios, el duelo del
superviviente se ve condicionado por el duelo de los padres, como reaccionan éstos
y la estabilidad que pueden ofrecerles en esos momentos. Sin embargo, los padres
se encuentran abrumados por su propia pérdida y a veces, no estan en condiciones
de proporcionar el apoyo que el nifio necesita. Devita-Raeburn (2004) catalogaron-
la pérdida de un hermano como doble, del hermano y de la atencion de los padres.
Ademas, estos nifios son testigos del distrés y la vulnerabilidad de los padres.

Otra de las caracteristicas del duelo por el hermano siendo nifio es la idea de
“haber hecho algo malo”. Segun Horsley y Patterson (2006) los hijos pueden atri-
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buir las manifestaciones paternas a una mala conducta propia, después de todo no
tienen en su memoria ninguna circunstancia parecida a esto y no saben cuan pro-
fundo puede ser el duelo de los padres y cuénto tiempo puede durar. EI hijo super-
viviente aprende a no mencionar delante de los padres al hermano fallecido para
evitarles el dolor, olvidandose que ellos mismo estan en duelo, situacion que los
especialistas llaman “el duelo olvidado o el duelo invisible”.

Tiempo después de la muerte del hermano, el superviviente ain puede man-
tener una conexion con el fallecido a través de acciones especificas que sirven para
conservar el vinculo. Acciones que pueden traducirse en conversaciones 0 rezos
para buscar su proteccién/guia durante los momentos dificiles, o también llevar
algo que le gustaba al hermano durante un evento significativo como la boda del
superviviente (Packman, Horsley, Davies, & Kramer, 2006).

Durante la vida adulta el apego de los hermanos suele continuar y el falleci-
miento de uno de ellos puede significar un duelo dificil. Es un momento delicado
en gue se revisan las relaciones familiares entre todos los miembros. Cuando exis-
ten varios hermanos y la muerte no sigue el mismo orden de nacimiento, los her-
manos restantes podrian sentir que estan viviendo “un tiempo extra”, favoreciendo
la ansiedad y vulnerabilidad de los supervivientes.

Los estudios sobre la salud mental de los hermanos supervivientes de pacien-
tes de cancer entre dos y nueve afios después de la muerte encontraron mayor ries-
go de baja autoestima y de madurez personal, asi como de dificultades para dormir.
Sin embargo, las puntuaciones en ansiedad o depresion no fueron significativamen-
te diferentes a los no dolientes (Eilegard, Steineck, Nyberg, & Kreicbergs, 2013).
En otro trabajo hallaron en los hermanos dolientes hasta 57% de casos con duelo
complicado contra los 15% de las personas cuyo amigo habia fallecido. Asi tam-
bién, se hallaron mayores niveles de sintomas somaticos, menores de la propia
valia y, menor sentido (meaningfulness) y benevolencia del mundo comparados
con aquellos que habian perdido un amigo o no habian experimentado pérdida al-
guna (Mash, Fullerton, Shear, & Ursano, 2014).
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Otras relaciones y condiciones especiales: abuelos, amigos, compafieros y
terapeutas

Un duelo que no ha sido muy estudiado es el duelo de los nietos por sus
abuelos y a la inversa, el de los abuelos por los nietos fallecidos. En el trabajo de
investigacion llevado a cabo por Irizarry (1992) sobre los nietos dolientes, sorpren-
di6 que los nifios en duelo mostraran mayor madurez y comprension que sus coeta-
neos, y que los padres no se percataran de los sentimientos y pensamientos de sus
hijos.Més tarde, los adolescentes que perdieron a sus abuelos mostraron mayor
ansiedad hacia la muerteque aquellos que no habian experimentado esta pérdida.
En cambio, no eran predictores de ansiedad hacia la muerte otros factores como el
género, tiempo desde la muerte, nimero de duelos experimentados. (Ens & Bond,
2005).

El duelo de los abuelos por sus nietos debe verse desde la perspectiva de la
dinamica intergeneracional de las familias y considerar que la relacion abuelo-nieto
estd mediada por el padre/madre. Los abuelos proporcionan apoyo a los padres
especialmente en tiempos de crisis, ésta ayuda es emocional, sobretodo de las abue-
las maternas, y ayuda instrumental, como hacer visitas, llamar por teléfono, estar
disponible, pagar los funerales y otros.La relacion entre el hijo adulto y sus padres
influye en el impacto de la muerte del nieto. Sin embargo, algunos abuelos son distan-
tes de sus familias (Mueller 2003). En ocasiones los abuelos no ayudan y, méas bien,
causan mas dolor a los padres dolientes por falta de conocimientos o bien intenciona-
dos pero proporcionan consejos poco recomendados del tipo “supéralo o sigue adelan-
te”. Otras veces, la falta de ayuda de los abuelos se debe a las circunstancias adiciona-
les que los sobrecargan. Por ejemplo, afrontar otras pérdidas, la pérdida de la vitalidad
fisica, la pérdida de trabajo o del rol trabajador, la pérdida de la relacién vital con el
esposo(a) cuando un miembro de la pareja de abuelos estd mental o fisicamente inca-
pacitado.

El duelo estigmatizado es un término utilizado por Doka (2002) para descri-
bir aquel duelo donde aparentemente “no se tiene el derecho de afligirse” y por
tanto, se presenta una falta de apoyo social. El autor presenta cinco caracteristicas
del duelo estigmatizado que son recogidos por Haslip y White (2008) en el duelo
de los abuelos. Estas caracteristicas del duelo estigmatizado de los abuelos impiden
clarificar el rol de doliente para la persona, fomentando la ambigtiedad del duelo.
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e La relacion no es reconocida: a veces los abuelos pueden ser olvidados como do-
lientes, en la medida que toda la atencién esta centrada en los padres.

e La pérdida no es socialmente conocida: como cuando el nieto muere al poco tiem-
po de nacer o como consecuencia de un aborto.

e El doliente es excluido: por ejemplo cuando el abuelo esta cognitivamente invali-
dado por enfermedad (Alzheimer, accidente cerebro vascular), no se le informa o
se niega informacion sobre la muerte del nieto o se niega su asistencia a los funera-
les, con la idea que el abuelo no puede comprender la naturaleza de la muerte.

e Las circunstancias de la muerte son consideradas como negativas: cuando la causa
del fallecimiento ha sido la enfermedad del Sida o la persona se ha suicidado.

e La manera en que la persona lleva el duelo: los abuelos suelen expresar su duelo a
través de la ayuda instrumental (haciendo trabajos para los padres) y no es recono-
cido como tal.

Estos ultimos autores revisaron los estudios sobre el duelo de los abuelos ha-
cia sus nietos encontrando gue los trabajos son escasos, de poca muestra y descrip-
tivos. No obstante, hallaron algunas particularidades de este duelo comunes entre
los autores, como son: los abuelos exhiben un menor distrés que los padres (medi-
do por el Inventario de duelo complicado de Prigerson et al 1995), el mayor o me-
nor distrés esta relacionado al vinculo abuelo-nieto, el mayor impacto que tienen
los abuelos es de ser testigos del dolor y la pena de su propio hijo y la sensacion de
impotencia para aliviar ese dolor.

Esta sensacion de impotencia es independiente de la mayor o menor relacion
afectiva que tuvieran con el nieto, esta angustia es la que los mueve a ayudar a sus
hijos dolientes. Veach y Nicholas (1998) lo resumen de esta forma: el duelo del
abuelo por su nieto tiene la particularidad del doble sufrimiento, por el nieto perdi-
do y por el dolor de los hijos dolientes por esta ausencia.El trabajo de Nehari, Gre-
bler y Toren (2007) ha podido identificar tres grandes temas en el duelo de los
abuelos:

a) La legitimidad del duelo y las condiciones de su expresion,

b) La dinamica de una familia de tres generaciones y el rol de los abuelos
en ella. Pueden presentarse los reproches de los abuelos hacia sus hi-
jos por los cuidados o la falta de ellos dado a los nietos y,

c) El duelo en la edad avanzada, cercania a la propia muerte y otra perdi-
da mas en la vida.
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Por otro lado, en una investigacién posterior (Hayslip y Glover 2009) parece
haber algunas diferencias segin el género del nieto (siendo la percepcion de la
pérdida como que requiere mas atencion en el caso de la nieta que el nieto), el pro-
blema del nieto (favoreciendo aguellos con mas problema) y si asumieron la custo-
dia del nieto (siendo la percepcion mayor en caso de abandono de los padres o si
los padres eran toxicdbmanos).

Algunas veces, los amigos son una fuente de apoyo méas cercana que los fa-
miliares, sin embargo, existen conflictos en la legitimidad de los amigos a partici-
par abiertamente en los rituales del luto. Sklar (1992) examina este tema de manera
transcultural, analizando la costumbre de considerar el duelo como un asunto de
familia y la exclusion de considerar a los amigos cercanos como dolientes. En el
caso de los Estados Unidos, donde la familia suele disgregarse por razones de estu-
dio o trabajo a diferentes estados muy distantes entre si, el soporte de los amigos es
importante y las relaciones de cercania que se establecen con ellos son importantes,
de modo que el duelo de los amigos podria ser incluso mas intensa que los propios
familiares (Ogrodniczuk et al 2003).

Para Bender (2008) actualmente los amigos cercanos se han convertido en
parte de la familia extensa y su figura puede ser central en la estructura y estabili-
dad de la familia, por tanto, cuando uno de los miembros de la familia extensa
muere, su muerte resuena a través de todo el sistema afectando todas las relaciones
familiares.

A raiz de los diversos casos de asesinato de adolescentes en institutos por
parte de estudiantes desequilibrados, diversas investigaciones han comenzado a
preocuparse por el efecto a corto y mediano plazo de dichas muertes en los compa-
fieros de clase (Tanaka 2007, Dyregrov et al 1999, Eskin 1995). Por ejemplo, el
contacto con la familia del alumno asesinado se podia realizar a través del tutor por
carta, la familia pidi6 el calendario de actividades y algunas fotos de las activida-
des, éste contacto podia continuar hasta que los comparieros de clase se graduaron
y los supervisores de educacion autorizaron que la familia tuviera una ceremonia
especial de graduacion.

Parrafos arriba escribiamos sobre la importancia de considerar el desarrollo
cognitivo y emocional de los nifios al valorar el impacto de la muerte de un ser
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querido en ellos, del mismo modo sucede en las personas con alguna discapacidad.
En la medida que las personas con discapacidad vivan méas afios tendran oportu-
nidad de pasar una gran variedad de experiencias, entre ellas, el duelo. Diversos
trabajos se han centrado en personas con trastornos de aprendizaje (Hollins y Sire-
ling 2000), con retardo mental (MacHale, McEvoy yTierney 2009; Dodd y Guerin
2009; Read y Elliott 2007), con problemas de dafio cerebral (Donders 1993) y mi-
nusvalia fisica (Corominas 1972).

Antes se pensaba que las personas con discapacidades intelectuales no eran
capaces de experimentar el duelo por una persona querida pero se ha visto que ante
la pérdida de los padres el discapacitado presenta un deterioro en la salud mental y
en la conducta. Existen tres temas centrales al respecto: la compresién del concepto
de muerte, el abanido de respuestas ante la pérdida de los discapacitados intelectua-
les y el rol fundamental de los cuidadores profesionales en dicho momento. Dodd y
Guerin (2009)

El concepto de muerte tiene los siguientes componentes segin Speece y
Brent (1984): la finalidad (la muerte es el final), no funcionalidad (la funcionalidad
termina en el momento de la muerte), causalidad (la muerte ocurre por muchas
razones), y la universalidad (la muerte es una certeza). Las investigaciones sugie-
ren que los discapacitados intelectuales tienen un concepto de la muerte limitado,
de acuerdo a su nivel de funcionamiento cognitivo. En el trabajo conducido por
MacHale et al (2009) encontraron que sélo uno de cada cuatro participantes disca-
pacitados intelectuales tenia desarrollado un concepto de la muerte completo y que
el equipo de cuidadores sobreestimaba la comprension de los discapacitados en los
diferentes componentes del concepto de muerte.

Por otro lado, Dodd y Guerin (2009) afirman que las personas con dificulta-
des intelectuales tienen mayor probabilidad de desarrollar problemas en el duelo
por:

. Se presentan pérdidas secundarias que aumentan las dificultades para el
afrontamiento. Por ejemplo, pérdida de la casa familiar. Generalmente, estas
personas tienen que mudarse a un centro después de la muerte de su padre (5).

o Dificultades para comunicar su pérdida.
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. Dificultades para entender el sentido de la pérdida, importante estrategia de
afrontamiento utilizado por la poblacién en general.

La relacion entre el terapeuta y el paciente es otro vinculo que se menciona
en la literatura sobre el duelo. Cuando el terapeuta sufre un problema muy grave de
salud es necesario informar al paciente del hecho, por consideracion ética, repercu-
sidn clinica y necesidad del paciente de realizar un proceso de duelo (Bram, 1995;
Kouriatis & Brown, 2011; Philip & Stevens, 1992). El otro lado de la experiencia
es el duelo por la muerte de un paciente. El terapeuta realiza un trabajo de acompa-
flamiento durante la enfermedad. Burnett et al (1994) estudiaron la percepcion del
concepto y proceso del duelo entre los profesionales de la salud y Barreto (1994)
ya nos comentaba sobre el exceso de estimulos aversivos como el sufrimiento y la
muerte en los ambientes de cuidados paliativos. Ciertamente a tal grado puede
arribar el impacto de la muerte del paciente en el especialista que de alguna manera
la muerte de un paciente infantil cuestiona al sanitario en su propia identidad profe-
sional (Vega-Vega et al, 2013)

1.5. El duelo en el contexto de los cuidados paliativos

¢Mejorara una persona que toma pastillas para el colesterol pero continta
ingiriendo grasas y desarrollando una vida sedentaria? Seguro que no. ;Su proble-
ma es fisico o es psicoldgico? Las enfermedades fisicas tienen componentes que
escapan a lo meramente fisico, pueden estar interrelacionados con las emociones,
las creencias, el ambiente, etc. La psicologia de la salud promueve comportamien-
tos y estilos de vida saludables que ayudan a las personas a prevenir enfermedades
y desarrollan estrategias para motivar cambios en sus vidas que influyan en su bie-
nestar.

La psicologia de la salud se asienta en un modelo biopsicosocial del ser hu-
mano, donde los factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales son elementos deter-
minantes de la salud y de la enfermedad (Amigo Vazquez, Fernandez Rodriguez, &
Pérez Alvarez, 2010). La enfermedad fisica tiene consecuencias emocionales en la
persona, especialmente sobre la ansiedad y la depresion, pero también tiene impli-
cancias en el bienestar de las personas cercanas. La “carga del cuidador” es el tér-
mino que engloba los costes subjetivos y objetivos que tiene que asumir el cuida-
dor y abarca aspectos fisicos, psicoldgicos, econémicos y sociales del proporcionar
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cuidados. (Morrison & Bennett, 2008). Los cuidados pueden ser percibidos como
una intromision en el proyecto de vida, no obstante, se pueden rescatar aspectos
positivos del papel del cuidador en cuanto extraen lo mejor de uno mismo.

Desde la dptica de la psicologia de la salud nos ocupamos de los cuidadores
informales de los pacientes en cuidados paliativos, del impacto sobre su calidad de
vida y su estado emocional y fisico. A tenor de la Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS) los cuidados paliativos son:

““Los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida de los pacientes y las familias que se
enfrentan con enfermedades amenazantes para la vida, mitigando el dolor y otros sinto-
mas, y proporcionando apoyo espiritual y psicologico desde el momento del diagndstico
hasta el final de la vida y durante el duelo”

Organizacion Mundial de la Salud. Ultima actualizacién 2015.
Recuperado de http://www.who.int/cancer/palliative/es/

Cicely Saunders fue la pionera en la atencion a los moribundos, gracias a su
impulso se establecieron los hospice como un lugar donde se vela por contrarrestar
el “dolor total”, no solo el dolor fisico sino también aquél que incluye factores
sociales, emocionales y espirituales. “La experiencia total del paciente comprende
ansiedad, depresion y miedo; la preocupacion por la pena que afligira a su familia;
y a menudo la necesidad de encontrar un sentido a la situacion, una realidad mas
profunda en la que confiar” (Vidal y Torres, 2006). Para cumplir con su cometido
encontré tres caminos: el control de los sintomas, el apoyo psicoldgico y la comu-
nicacion continua. La revolucion de Saunders fue lograr cambiar el foco de aten-
cion: de la enfermedad a la persona.

En el &mbito de los cuidados paliativos nos encontramos con tres piezas cla-
ves: el paciente, su familia y el equipo sanitario, puesto que todos ellos tienen un
objetivo en comdn, que es la calidad de vida del paciente. Ahora bien, el paciente y
su familia son un conjunto, un “pack”, se interrelacionan mutuamente. Segun As-
tudillo, Mendinueta y Orbegozo (2007) la enfermedad produce en el grupo familiar
malestar, angustia, problemas en la comunicacion, tendencia a encerrarse en si
misma, cambios en los roles y estrategias para resolver los problemas sanitarios y
financieros, por lo cual necesitard ayuda y comprensiéon al mismo tiempo que el
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paciente, ademas que requieren participar en el cuidado de su familiar y que al-
guien les oriente en como hacerlo.

Los cuidados paliativos respetan las decisiones de los pacientes, y ayudan a
sus familiares a desenvolverse en los aspectos practicos incluyendo el afrontamien-
to a la pérdida y la afliccién a través de la enfermedad y en su caso en el duelo
(OMS, 2015). Desde la filosofia de los cuidados paliativos los cuidadores-
familiares y los familiares en general son también objeto de atencion.

Cuando un familiar valora un suceso como algo amenazante porque supera
Sus recursos y se percata que peligra su bienestar se inicia la maquinaria para en-
frentarse a la situacion (Lazarus y Folkman, 1986). Los factores que amenazan,
producen sufrimiento con capacidad para ocasionar reacciones desadaptativas, o
por el contrario, extraer lo mejor de uno mismo son:

Factores generales: falta de tiempo, cansancio fisico, falta de suefio, proble-
mas econoémicos, abandono del trabajo y problemas laborales. La investigacion de
Gotze, Brahler, Gansera y otros (2015) sobre el agotamiento y sobrecarga fisica y
emocional de los cuidadores-familiares tuvo tres resultados muy interesantes: el
primero, que el agotamiento estaba relacionado con la duracién de los cuidados, sin
importar la edad, el género, educacién o la religion; el segundo, que el constructo
“agotamiento y sobrecarga” estaba relacionado con el distrés psicoldgico, la cali-
dad de vida y el sentido de coherencia; y el tercero, los cuidadores con problemas
econémicos derivados de la situacion de proporcionar cuidados estaban mas ex-
haustos y sobrecargados que otros cuidadores. Vemos como los problemas finan-
cieros tienen influencia directa sobre la percepcion del cansancio fisico y emocio-
nal.

o Factores institucionales: elegir entre la casa u hospital para proporcionar los
cuidados, culpa por las dificultades que ocasiona el cuidar, paciente excesi-
vamente dependiente, control de sintomas.

o Factores familiares: aislamiento social, desatender el cuidado de otros
miembros de la familia, sentimientos de culpabilidad del cuidador, cambio de
roles, patologia previas. (German et al, 2011)
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Diversos factores intervienen en el cuidador, por ejemplo, el estudio llevado
a cabo por Henriksson, Carlander y Arestedt (2015) indicé que los cuidadores me-
jor preparados con més altos niveles de esperanza se autopercibian como mas re-
compensados, por el contrario, las parejas con ansiedad tenian peor percepcion de
recompensa. Desde el punto de vista de la resiliencia, Giesbrecht et al (2015) en-
contré la influencia de factores individuales y seis factores socio-ambientales que
juegan un papel importante modelando la resiliencia: contar con una red social, el
aspecto educativo/conocimientos/conciencia, situacion laboral, situacion en materia
de vivienda, localidad geogréfica y etapa de la vida. Tanto en la resiliencia como
en las conductas susceptibles a desencadenar conductas desadaptativas resultan
importantes la interrelacion de los factores.

La intervencion del equipo de cuidados paliativos con la familia abarca des-
de el momento de la admisidn del paciente al servicio y continta aun después que
éste ha fallecido. El duelo es una de los trabajos mas importantes que puede reali-
zar los profesionales sanitarios. Segun el Prof. Bayés corresponderia a un segundo
nivel de actuacion, donde se llevaria a cabo la deteccion de los duelos complicados
(Barbero y Diaz, 2007).

En 2006 se public6 un trabajo sobre la atencion al duelo de los familiares de
pacientes de cuidados paliativos en Espafia (Yi, Barreto, Soler, et al., 2006) cuyo
objetivo fue determinar la extension y las caracteristicas de los programas de aten-
cioén al duelo. Sobre un total de 160 equipos diferentes el 88,6% atendia al duelo y
daba soporte de caracter emocional e individual, principalmente el psicélogo y el
trabajador social. Los factores de riesgo considerados fueron: apoyo familiar
(36,92%) y antecedentes del doliente (21,54%), mientras que los criterios de diag-
nostico de duelo complicado mas empleados eran la culpa y la depresion (12,5% y
11,36%).

Un trabajo similar sobre la atencion dispensada en el proceso de duelo de los
familiares de enfermos terminales (Lacasta Reverte, Limonero Garcia, Garcia Pe-
nas, & Barahona, 2014). Sobre un total de 78 equipos, el 10% atendia el duelo
Unicamente antes del fallecimiento, 10% solo después y 80% antes y después del
mismo, combinando acciones preventivas e intervenciones especificas. Las inter-
venciones generales las realizan todos los profesionales del equipo de cuidados
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paliativos, mientras que las especializadas las atiende especificamente los psicélo-
gos.

En la intervencion en el duelo de los familiares aln son necesarios seguir
trabajando en unos criterios unificados a nivel nacional que puedan adaptarse a las
distintas realidades, lldmese enfermedades no-oncoldgicas, pacientes infantiles,
equipos de soporte de distinta amplitud, unas guias de actuacion con sus protocolos
estandarizados correspondientes, como también una sistematizacion del trabajo que
apunte hacia la investigacion en cuidados paliativos.
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2.1. Concepto

La muerte de un ser querido es una de las circunstancias méas estresantes que
puede tener una persona en el curso de su existencia, a pesar de ello, la mayoria de
las personas después de un periodo muy dificil se recupera y prosigue adaptandose
paulatinamente a su vida. S6lo unos pocos individuos tienen dificultad para resol-
ver su duelo, convirtiéndose éste en problemético y poco saludable, e interfiriendo
sensiblemente en su funcionamiento general, comprometiendo gravemente su salud
y tal como afirma Maddocks (2003) puede durar afios e inclusive indefinidamente,
llevando a la persona a buscar ayuda profesional.

El duelo que no sigue el curso esperado se le suele denominar de diferentes
formas: anormal, patol6gico, traumatico, no resuelto, complicado, crénico, retrasa-
do, exagerado, aunque Ultimamente se le llama complicado o prolongado. A partir
de los atentados terroristas del 11-S en Estados Unidos, se ha dado por llamar due-
lo traumatico, a los duelos consecuentes a hechos tan terribles como ése. La inves-
tigadora Holly Prigerson solia utilizar el término traumatico para los duelo que
escapaban la normalidad (Prigerson y Jacobs 2001, Prigerson, Shear, Jacobs, Rey-
nolds, Maciejewski, Pilkonis, Wortman, Williams, Widiger, Rosenheck, Davidson,
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Frank, Kupfer y Zisook 1999) pero cambi6 al término duelo complicado para una
mejor diferenciacion y actualmente al duelo prolongado.

Estos investigadores estudiaron la trayectoria del duelo normal (Maciejews-
ki, Zhang, Block y Prigerson 2007), observando cierto patron comun, donde los
duelos cuyos indicadores negativos (no creer en el fallecimiento, anhelo/busqueda,
ira 'y depresion) sobrepasaron la barrera de los 6 meses se convirtieron en duelos
complicados. Por esta razon, sugiere un nuevo término: trastorno del duelo prolon-
gado. Al contrario del término “complicado” que se define como dificil de analizar,
comprender y explicar, el trastorno de duelo prolongado describe unos sintomas de
duelo que persisten mas alla del tiempo que suele considerarse normal (ejemplo, en
este estudio més de 6 meses) y ademas permite reconocer otras complicaciones
psiquiatricas presentes en el duelo como son el trastorno de depresion mayor y el
trastorno de estrés post traumatico.

Desde su aparicion el articulo sobre el duelo prolongado acarred polémica
(Bonanno 2007;). Entre otras cosas, los especialistas discutieron aspectos metodo-
I6gicos como a) la eliminacién de una parte importante de la muestra (n=145) que
no reunian los criterios de duelo complicado, b) que el estudio no es longitudinal
con los mismo sujetos, c¢) se discute el término “normal” y preferir el de “prome-
dio” y d) que los mismos resultados muestran que la aceptacién de la muerte por el
dolientes aparece en todo momento. Por nuestra parte seguiremos utilizando el
término duelo complicado hasta que se reuna suficiente material empirico que
examine las trayectorias de duelo que cumplan con los criterios del recién estrena-
do término trastorno de duelo prolongado.

2.2. Prevalencia

Los porcentajes de prevalencia de duelo complicado se encuentran entre el
10 y 20% en la mayoria de los estudios, dependiendo del tipo de muestra. Las
muestras en el caso de muertes traumaticas como desastres naturales o victimas de
acciones violentas son mas altas, como en la muestra pakistani de 34% (Prigerson
et al 2002) o la victimas del tsunami 25,9% (Rajkumar, 2015). Jacobs (1999) esti-
mo un porcentaje de entre 10-20% las personas que tienen problemas en la resolu-
cién de su duelo, Bonanno y Kaltman (2001) apuntaron un 10-15% de acuerdo a
sus muestras de dolientes, Maercker, Fortmeieer, Enzler y Ehlert (2005) encontra-
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ron sélo un 7,4% de personas con duelo complicado en una muestra de personas
mayores. Holland, Neimeyer, Boelen y Prigerson (2009) encontraron en su muestra
de 1069 dolientes evaluados a través de internet que el 17,8% de las personas pa-
decian de duelo complicado.

Los factores de riesgo de duelo complicado son dinamicos, del mismo modo
en que el duelo se sujeta a los tiempos del ciclo vital, responde al contexto cultural
y al momento historico. Teresa Rando (1993) viene previniendo de los cambios en
los factores de riesgo y el aumento de la prevalencia de duelo complicado dada las
actuales tendencias socioculturales y tecnologicas, identificando algunos factores
de riesgo para dicho incremento:

o Tipos de muerte presentes
e Caracteristicas de las relaciones personales actuales
e Personalidad y recursos de los dolientes de hoy en dia

Ademas, algunos problemas especificos en los profesionales de la salud y en
el campo de la tanatologia potencian el aumento, al interferir en los prerrequisitos
para el tratamiento. La autora opina que el aumento de complicaciones en el duelo
se presenta principalmente cuando los cuidadores no se encuentran preparados y de
este modo se hallan limitados en sus habilidades para afrontarlo, concluyendo de
esta manera que hacen falta nuevos modelos y politicas de intervencion.Por otro
lado, tal como menciona Gomez Sancho (1997) el rechazo a la muerte imperante
en la sociedad de hoy también ha provocado el aislamiento de los familiares que
han perdido un ser querido. La tanatofobia esta produciendo un incremento de las
personas que tienen problemas en la elaboracion del duelo.

En Espafia murieron 395.045 personas (afio 2014%). Si estimamos que cada
difunto deja un promedio de 5 dolientes (Shear, Frank, Houck y Reynolds, 2005) y
de éstos alrededor de 15% desarrollard duelo complicado, obtendremos que apro-
ximadamente 300,000 personas por afio padeceran duelo complicado en el Estado.

2 Datos provisionales hasta 22 junio 2015. Fuente: INE.
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Otra cifra importante a considerar es el porcentaje de personas con trastorno
de depresion mayor en el primer afio de duelo, segun el estudio de Shuchter y
Zisook (1993) entre el 16% y 24% de una muestra de viudos lo padece y al menos
un tercio de estas personas tienen algun nivel del subsindrome en los dos primeros
afios de viudez (Zisook, Shuchter, Sledge, Paulus y Judd 1994). La revision reali-
zada por Shear et al (2005) sefiala entre un 21% y 54%. Segun Clayton (1998) en-
tre un 8 y 11% de los familiares sobrevivientes sufren posteriormente a la muerte
de la persona querida una depresion que podria demandar tratamiento posterior.
Chiambretto, Moroni, Guarnerio, Berlotti y Prigerson (2010) trabajaron en una
muestra de familiares de personas en estado vegetativo, encontrando que el 20% de
la muestra presentaban duelo prolongado, un 15,5% so6lo depresion y otro 15,5%
depresion y duelo prolongado. Cabe resaltar que no hallaron relacién entre las per-
sonas que presentaban duelo prolongado y las que padecian depresion confirméan-
dose que estas dos entidades gnoseoldgicas son distintas.

Con respecto al trastorno de estrés post traumatico, Schut, De Keijser, Van
den Bout y Dijkhuis (1991) encontraron entre el 20-31% de personas con dicho
desorden en una muestra de viudos(as) tras dos afios de la muerte del conyuge.
Similares porcentajes se hallaron en una muestra de padres cuyos nifios habian
fallecido de manera violenta. Los porcentajes mencionados por Shear et al (2005)
basados en trabajos de los afios 2000 y 2004 son entre el 30% y 50%.

La co-morbilidad ha sido poco estudiada, por ello el estudio de Silverman,
Jacobs, Kasl, Shear, Maciejewski, Noaghiul y otros (2000) es singular, los investi-
gadores hallaron que el 25% de su muestra cumplia con criterios de diagndstico de
duelo complicado, depresién y trastorno de estrés post traumatico. En este mismo
sentido, un antiguo estudio de Raphael (1984) hablaba que una tercera parte de
todos los dolientes tendrian problemas en su duelo y requeririan ayuda profesional.
El trabajo australiano en pacientes con diagndstico de depresion unipolar intentaba
estudiar la presencia de duelo complicado después del fallecimiento de un ser que-
rido (Kersting, Kroker, Horstmann, Ohrmann, Baune, Arolt y Suslow, 2009) halla-
ron que la comorbilidad con el duelo complicado contribuyen a incrementar la
severidad y el pobre funcionamiento del paciente con depresion.
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A continuacién presentamos tablas donde se pueden ver las diferencias y
semejanzas entre el trastorno del duelo complicado y los trastornos de depresion
mayor y estrés postraumatico.

Tabla 3 Semejanzas del duelo complicado con depresion mayor y estrés postraumatico

Semejanzas del duelo complicado con:

Depresion Mayor Estrés Postraumatico

Activado por un evento traumatico.
Sensacion de shock.
Sensacion de indefensién.
Iméagenes intrusivas.
Conducta evitativa.

Tristeza.
Pérdida de interés.
Pérdida de auto-estima.
Culpa.

Tabla 4 Diferencias entre duelo complicado y depresion mayor

Duelo complicado Depresion Mayor

Tristeza relacionada a la pérdida del fallecido. Predominantemente un humor triste.

Se mantiene el interés en los recuerdos del falle-
cido; anhelando o teniendo nostalgia para mante- Pérdida de interés o placer.
ner el contacto; agradable ensofiacion.

Culpa enfocada a la interaccion con el fallecido.

g : . Predominantemente una sensacién de
Preocupacion con pensamientos positivos del

. culpa.
fallecido. P
Imagenes intrusivas de la persona muriendo. Repasar constantemente (rumination)
Evitar las situaciones y personas que recuerden la sobre los errores pasados y malas
pérdida. conductas

61



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

Tabla 5 Diferencias entre duelo complicado y estrés postraumatico

Duelo Complicado Estrés postraumatico
Activado por la pérdida Activado por una amenaza fisica
La tristeza es la emocidn primaria. El miedo es la emocién primaria
Las pesadillas son raras. Las pesadillas son comunes

Recuerdos dolorosos relacionados al evento
traumatico; usualmente especificos del
evento

Los recuerdos dolorosos son mas predomi-
nantes e inesperados.

Anhelo y nostalgia por la persona fallecida.
Ensofiaciones placenteras.

2.3. Justificacion del estudio del duelo complicado

La mayoria de las personas experimentaran una o varias pérdidas en el curso
de su vida pero s6lo unas pocas tendréan dificultades para resolver su duelo. A pesar
de éste escaso numero de individuos con sintomas de duelo complicado, aquellos
que si lo presenten se desarrollan como cronicos, usuarios que reiteradamente ha-
cen uso de los servicios sanitarios y, por tanto, potencialmente pueden convertirse
en un grave problema de salud publica.

Si dividimos las intervenciones profesionales en los problemas en salud
mental segun la propuesta de Mrazek y Hagerty, adaptacion de Raphael, Minkov y
Dobson (2001) en tres grandes rubros: prevencion, tratamiento y seguimiento ob-
servamos que las intervenciones preventivas de carécter general de duelo compli-
cado no tienen una tasa muy alta de éxito y peor ain, Neimeyer (2000) demostro
gue el 38% de las personas que recibieron tratamiento empeoraban en contrate con
el grupo control que no recibia ningun tipo de intervencién. Segun Boelen y Bo-
nanno esto se presentaria por lo complejo que pueden desarrollarse estos procesos
de duelo y segun Schut interfiere en el curso normal del duelo al no permitir desa-
rrollarse las estrategias de blsqueda de apoyo social (Schut 2001, Bonanno 2006,
2006).

La prevencion dirigida a una muestra especifica parece ser mas efectiva,
como es en el caso de nifios con un abordaje especifico segin la edad del nifio y de
personas con factores de riesgo o vulnerabilidad a padecer duelo complicado. Otros
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grupos que parecen verse favorecidos por una intervencién preventiva son los pa-
dres ante una muerte perinatal o neonatal (antes/durante nacimiento y recién naci-
dos) y los ancianos que carecen de una red de apoyo social.Las intervenciones diri-
gidas al tratamiento del duelo complicado se han mostrado efectivas y beneficiosas,
también en el caso de las intervenciones de seguimiento.

El estudio del fendbmeno del duelo complicado es a todas luces necesario pa-
ra poder identificar a qué personas y en qué momento del proceso del duelo es
conveniente intervenir. La deteccidn y posterior seguimiento de las personas con
riesgo a sufrir un duelo complicado podria beneficiar a corto, mediano y largo pla-
zo a toda la red de salud, de tal manera proporcionar apoyo a una persona en riesgo
de padecer un duelo complicado en el momento indicado posibilitaria prevenir
futuras patologias, siendo una de las méas frecuentes la depresion. Por otro lado,
dados los siempre escasos recursos sanitarios resulta conveniente dosificar nuestras
intervenciones para que sean éstas efectivas y eficaces.

2.4. Manifestaciones del duelo complicado

Las manifestaciones del duelo complicado pueden ser maltiples y no siem-
pre bien delimitadas, Freud (1917) lo advertia en 1915 “...[duelo patolégico]
muestra diversas formas clinicas, a las que no se ha logrado reducir todavia a una
unidad, y entre las cuales hay algunas que recuerdan mas las afecciones somaticas
que las psicdgenas...” (p.2091), quien observo las siguientes caracteristicas (por
aquel entonces le llamd melancolia): estado de animo profundamente doloroso,
cesacion del interés por el mundo exterior, pérdida de la capacidad de amar, inhibi-
cién de todas las funciones, y disminucion del amor propio, llegando incluso a
esperar castigo.

La literatura sobre el duelo no presenta una idea homogeénea sobre las mani-
festaciones del duelo complicado, sin embargo, se han mencionado las siguientes
manifestaciones: negacion o dificultad para aceptar la pérdida del ser querido, fuer-
tes sentimientos de culpa, rabia, abandono, duelo excesivamente prolongado en el
tiempo, alteracion o detencién del curso biogréafico, cambios emocionales bruscos o
aparicion de diversos cuadros psicopatolégicos, con sintomatologia de tipo depre-
sivo, ansioso, somatico, trastornos de la conducta, dependencias e incluso sintomas
psicoticos. Bolwby (1980) opinaba que era mejor estudiar el duelo normal y definir
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lo patolégico por aquel que no es normal, sea por distorsion, sea por exageracion.
Actualmente, el trabajo de Maciejewski et al (2007) parece ir en este sentido.

Los investigadores intentaron describir las caracteristicas del duelo normal y
del duelo patoldgico, perose dieron cuenta que no era sencillo porque muchas ca-
racteristicas consideradas anormales también estaban presentes en los duelos co-
munes y, segun Horowitz, Bonanno y Holen (1993), la patologia esta mas relacio-
nada con la intensidad o la duracién de una reaccion que con la simple presencia o
ausencia de una conducta especifica. Similares resultados han obtenido Holland et
al (2009) en cuya investigacion se intentd conocer si el duelo complicado (o pro-
longado como la denominaron ellos) era una categoria independiente del duelo
normal o un extremo de un continuo, encontrando al parecer, que fue esto tltimo.

Las implicancias en la intervencién son importantes porque no se trataria de
buscar los sintomas del duelo complicado sino todos los sintomas del duelo y su
severidad. Nos llamé mucho la atencion el resultado inesperado obtenido en esta
investigacion, donde aproximadamente el 20% de la muestra respondieron taxo-
noémicamente, la explicacion que ofrecen los autores la relacionan con el factor de
resiliencia. Nosotros deducimos entonces que se estaria hablando que estadistica-
mente los dolientes responderian siguiendo una curva de Gauss: aproximadamente
20% de dolientes con duelo complicado (segin datos de esta misma investigacion),
20% son resilientes 3y un 60% presentarian un duelo normal.

CM Parkes ha estado trabajando en el tema del duelo por largos afios y espe-
cificamente sobre el duelo complicado escribid acerca de los efectos fisioldgicos y
emocionales del duelo (Parkes, 1998). El autor distingue tres aspectos en las com-
plicaciones del duelo:

Resiliencia: Capacidad humana de asumir con flexibilidad situaciones limite y sobreponerse a ellas. Real Academia de la Lengua
Espafiola. 23° edicion.

64



Capitulo 2 Duelo Complicado

eDificultad del sistema de respuesta inmune.
eIncremento de la actividad adrenocortical.
eIncremento de la prolactina serum.

Fisico eIncremento de la hormona del crecimiento.
eTrastornos psicosomaticos.

eAumento de mortalidad por problemas cardiacos
(especialmente en viudos mayores)

eDepresion (con/sin riesgo de suicidio).
) eTrastorno de ansiedad o panico.
No-espeaﬁco eOtros trastornos psiquiatricos.

Psiquiatrico

eDesorden de estrés postraumatico.
eDuelo retardado o inhibido.
eDuelo crénico.

Psiquidtricos
Especifico

Por otro lado, el autor coloca en un continuo las manifestaciones del duelo
complicado, desde las personas que reprimen la expresion del dolor, que sufren de
trastorno del suefio, depresion y sintomas hipocondriacos, hasta aquellas personas
que muestran un gran malestar y cuya afliccion no tiene fin. En el primer grupo se
ubicarian las personas més evitativas y en el segundo grupo las mas sensitivas con
tendencia hacia la preocupacion obsesiva.

Soler y Jorda (1996) agregaron a las manifestaciones indicadas por el DSM
IV (ver criterios de diagndstico de duelo complicado) otros recogidos a través de la
experiencia: ausencia de reaccion emocional, estado prolongado de shock, pérdida
de autoestima, autoagresion o conducta antisocial, identificacion con los sintomas
del enfermo o hipocondria, cambios bruscos del estado de &nimo, adiccidn (drogas,
sexo, trabajo, compras, juego, etc.) fugas, casa-museo (llenos de recuerdos) o evi-
tacion fobica (ausencia completa de ellos), piromania y crueldad con los animales
en el caso de los nifios.
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El trabajo de Worden (1997) se distingue por intentar enfatizar la parte acti-
va del doliente en la resolucion del duelo, a través de las tareas que éste debe su-
perar, entiende que existen varias pistas (tomados de Lazare 1979) que hacen sos-
pechar de un duelo no resuelto, empero el registro de alguno de ellos no significa
automaticamente el hallazgo de problemaética en el duelo, aunque si una alerta a
considerar:

Sentir un dolor intenso y reciente al hablar del fallecido

Un evento sin importancia desencadena una gran reaccion emocional

Aparecen temas de pérdidas en la historia clinica

No querer desprenderse de las posesiones materiales del muerto

Experimentar sintomas fisicos similares a los sufridos por el fallecido

Cambios radicales en el estilo de vida después de la muerte del ser queri-

do

7. Larga historia de depresion subclinica con culpa y baja autoestima o tam-
bién, falsa euforia después de la muerte

8. Compulsién a imitar al muerto

9. Impulsos destructivos

10.  Tristeza inexplicable en fechas significativas y vacaciones.

11. Fobia respecto a la enfermedad o la muerte especifica que padecio el fa-

llecido.

@ @ & 09 [ =

En los ultimos afos las perturbaciones del suefio son una de las manifesta-
ciones del duelo que més publicaciones ha suscitado. Un trabajo con estudiantes
(N=815) mostr6 que los dolientes (22%) tienen significativamente mas insomnio
que los no dolientes (17%) y al mismo tiempo aquellos dolientes que tienen insom-
nio parecen tener mas problemas con su duelo al puntuar mas alto en el Inventario
de Duelo Complicado (ICG) que aquellos dolientes que no padecen de insomnio
(Hardison, Neimeyer y Lichstein 2005).

Al estudiar la calidad del suefio Germain, Caroff y Shear (2005) con el Indi-
ce de calidad del suefio de Pittsburgh (PSQI) se encontrd que las personas (N=105)
con duelo complicado tenian en general una pobre calidad, pero que empeoraban si
ademas presentaban depresion. Por el contrario aquellas personas con duelo com-
plicado que también tenian estrés postraumatico no empeoraban la calidad de su
suefio.
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En el trabajo de McDermott, Prigerson, Reynolds, Houck, Dew, Hall, Ma-
zumdar, Buysse, Hoch y Kupfer (1997) se realizaron medidas electroencefalografi-
cas (EEG) durante el suefio a una muestra de 65 personas mayores en duelo. Ob-
servaron que las personas con duelo complicado tenian dificultades para comenzar
a dormir pero no se encontré evidencias polisomnogréficas de perturbaciones en
continuar durmiendo una vez conseguido el suefio. Los dolientes descendian a ni-
veles méas profundos del suefio que las personas con depresion y en ausencia de
depresion las personas con duelo complicado tenian un perfil de EEG relativamen-
te normal.

La sensacidn de irrealidad es una de las manifestaciones que se presenta en
las personas con duelo complicado y Boelen (2010) trabaj6 en ello especialmente
porque esté relacionadocon su modelo de duelo complicado. Para Prigerson, Van-
derwerker y Maciejewski (2008) la sensacion de irrealidad es un sintoma del duelo
complicado en la medida que constituye “la dificultad para aceptar la pérdida como
real”. En cambio para Boelen (2010) la sensacion de irrealidad es una representa-
cion de la “pobre integracion de la pérdida” y no s6lo un sintoma del duelo compli-
cado porque simboliza el mecanismo que dirige la condicion de duelo complicado
y relaciona los sintomas. El autor lo define como la sensacion subjetiva de incerti-
dumbre o ambivalencia respecto a la irreversibilidad de la separacién a pesar que el
doliente sabe que la persona ha muerto y se ha ido. La sensacion de irrealidad se
puede observar en los dolientes cuando dicen que ellos “saben” que su ser querido
ha fallecido, pero “no pueden creer” que la separacién sea definitiva y tienen el
“presentimiento” que “algun dia regresara”.

2.5. Tipos de duelo complicado

La literatura sobre el duelo describe distintos tipos de duelo complicado:

° Duelo ausente: En este duelo tanto los sentimientos como el proceso del
duelo no estan presentes, como si la muerte no hubiera ocurrido o0 como si
el doliente estuviera atin en fase de conmocion.

o Duelo cronico: Es el duelo que tiene una duracién excesiva y la misma
persona siente que no llega a una conclusion satisfactoria. Este tipo de
duelo es de facil diagndstico porque la persona es consciente de su pro-
blema. El duelo crénico generalmente dura afios, sin embargo no deben
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considerarse como problema especifico los recuerdos durante las fechas
de los aniversarios porque se consideran normales.

o Duelo retrasado: Es el duelo que en el momento del fallecimiento del
familiar el doliente no tuvo una reaccién emocional suficiente. Posterior-
mente en una pérdida posterior la intensidad del duelo parece exagerada
para la misma persona. A este respecto, Bonanno (2001) en una investi-
gacion acerca de la hipotesis del duelo retardado piensa que se ha dado
mucha importancia a la elaboracion del duelo a través de la pérdida (grief
work), sin embargo piensa que los datos empiricos no apoyan la hipotesis
y que mas bien las personas se adaptan progresivamente.

° Duelo exagerado: Es el duelo que desencadena una respuesta desadapta-
tiva, algunas veces trastornos psiquiatricos mayores, donde la persona es
consciente que dicha conducta es producto de la pérdida pero que necesita
ayuda para sobrellevarla. Entre los trastornos psiquiatricos que pueden
acompariar al duelo exagerado estan: depresion mayor, ansiedad con ata-
ques de panico o conductas fobicas, abuso de sustancias adictivas, estrés
post traumatico y trastornos afectivos.

° Duelo enmascarado: En este caso la persona no es consciente que los
problemas que sufre tienen su origen en una pérdida. Las manifestaciones
del duelo pueden estar presentes en un sintoma fisico o en una conducta
desadaptativa. Algunas veces este sintoma fisico puede ser similar al ob-
servado por el familiar durante su Gltima enfermedad.

° Duelo abreviado es un tipo de duelo que se suele confundir con un duelo
no resuelto (Agrafojo y Manrique de Lara 2000) aunque es un duelo nor-
mal. Los casos en que se presenta son cuando el fallecido es rapidamente
sustituido, cuando se hecho un duelo anticipado y cuando el apego hacia
éste era leve.

Otro tipo de duelo descrito en la literatura especializada es el denominado
duelo anticipado. Es aquél duelo que se produce antes de la muerte del familiar y
sus caracteristicas: depresion, preocupacion excesiva por el moribundo, ensayo
mental del fallecimiento, intento de encajar las consecuencias de la muerte.Para
algunos autores el duelo anticipado es beneficioso porque es una preparacion de los
seres queridos, otros tedricos piensan que existe una confusion conceptual, porque
el duelo anticipado es diferente a los duelos después de la muerte (Evans 1994).

Una de las personas que mas ha escrito sobre el duelo anticipado es Rando
(2000) quien lo describe como un fenémeno que conlleva siete operaciones genera-

68



Capitulo 2 Duelo Complicado

les (duelo y luto, afrontamiento, interaccion, reorganizacién psicosocial, planifica-
cion, equilibrio de las demandas conflictivas y facilitacién de una muerte apropia-
da) que, dentro de un contexto de adaptacion a las demandas causadas por la expe-
riencia de la pérdida y el trauma, es estimulado como respuesta a una alerta ante el
peligro de muerte o enfermedad terminal de uno mismo o de una persona significa-
tiva y el reconocimiento de las pérdidas asociadas en el pasado, presente y futuro.

Actualmente se ha acufiado un nuevo término para el antiguo duelo anticipa-
do, el duelo-antes-de-la-muerte (pre-death grief). Segin Tomarken et al (2008) el
duelo complicado se dividio en el pasado en reacciones de afliccion (grief) antici-
padas y reacciones de duelo (bereavement) pero las investigaciones han demostra-
do que ambas experiencias de dolor, antes y después de la pérdida son aparente-
mente un sélo fendmeno.

2.6. Modelos tedricos que explican el duelo complicado

Los intentos para explicar la fenomenologia del duelo normal y sus compli-
caciones han resultado en el desarrollo de diferentes modelos tedricos que propor-
cionan una trama conceptual para entender sintomas y reacciones ante la afliccion.

Modelo psicoanalitico. Freud, Fenichel, Worden, Lindemann

El primer modelo tedrico explicativo del duelo complicado lo tenemos en la
teoria psicoanalitica, con el trabajo de Freud en “Duelo y Melancolia” (1917). En
términos psicodinamicos, elaborar un duelo significa la retirada de la libido (ener-
gia) invertida en el objeto (el ser querido) y su reinversion posterior en otro objeto
— decatexia y catexia-. El proceso intrapsiquico demandaria un gran esfuerzo de
parte de la persona, aceptar que algo del mundo externo ha cambiado y que es ne-
cesario aceptarlo en el mundo interno. La complicacion del duelo sobrevendria si
fallara este proceso de identificacion, negando lo ocurrido y no decatextizando al
objeto, de manera que no queda energia para invertir en otros objetos.

En este mismo modelo tedrico, Otto Fenichel (1994) establece dos puntos
criticos: a) la introyeccion ambivalente en el duelo es una respuesta adaptativa y b)
la culpa siempre estard presente en algin grado en todo duelo. Para resolver ade-
cuadamente el duelo el doliente debera introyectar, llevando al difunto dentro de si
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y luego liberarlo. Introyectar al fallecido protege al deudo, los duelos complicados
se presentarian especialmente en aquellas relaciones ambivalentes de amor-odio
con el difunto, de manera que a mayor ambivalencia, mayor auto-reproche y mayor
afliccion.

Otro autor de referencia obligada en el estudio del duelo desde la perspectiva
psicodinamica es Worden (1982, 1991, 1997), quien presenta al doliente como un
“trabajador activo” que ha de realizar un conjunto de tareas para poder superar la
crisis que supone una pérdida significativa. EI autor en su intento de explicar por
qué la gente fracasa al elaborar su duelo enumera los siguientes factores:

° Factores relacionales, definen el tipo de relacion fallecido-familiar. Re-
laciones ambivalentes, narcisistas (el fallecido como una extension del
familiar) y abusivas y dependientes suelen desencadenar duelos compli-
cados.

o Factores circunstanciales, presentes en las pérdidas inciertas (el cuerpo
no ha aparecido), donde la persona no puede acabar el duelo apropiada-
mente y las pérdidas multiples, donde la persona se ve desbordada por el
volumen de la pérdida.

o Factores historicos, duelos complicados en el pasado hacen mas proba-
bles duelos problematicos en el presente. La pérdida de los padres a tem-
prana edad también hacen factible complicaciones en el duelo actual.

° Factores de personalidad, relacionados al caracter de la persona y su
forma de afrontar la pérdida. Las personalidades que no toleran el males-
tar emocional extremo, la dependencia y el desamparo que prosiguen a la
pérdida o el auto concepto que entorpece el duelo son propensas a un due-
lo problematico.

o Factores sociales. El duelo es un proceso social y se afronta mejor en un
contexto donde las personas se pueden apoyar mutuamente. Los casos
mas comunes que sobrevienen en complicados suceden cuando la pérdida
no se comunica (como en los casos de suicidio), cuando existe una nega-
cién de la pérdida (como en los abortos) o cuando falla la red social de
apoyo.

La tradicion psicoanalitica estuvo preocupada en los duelos complicados es-
pecialmente relacionados al duelo ausente y al duelo relacionado con los estados
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maniaco-depresivos. La linea que distingue el duelo normal del duelo complicado
es todavia hoy tema de discusion entre los investigadores.

Lindemann (1944), realizé el primer estudio sistemético de la afliccién agu-
da y explor6 las desviaciones del duelo, caracterizdndolas en lo él llamé “congoja
morbida o anormal”. Segun el autor el duelo agudo esté caracterizado no sélo por
manifestaciones somaticas sino también por sentimientos de culpa, manifestaciones
de hostilidad y defensas contra este, y cambios en el patron de conducta. En algu-

nos casos, rasgos del fallecido aparecen en la conducta del doliente.

La tarea esencial del terapeuta -segun Lindemann-, es compartir el trabajo
del duelo (grief work) del paciente, su esfuerzo por deshacer los lazos con el falle-
cido y encontrar nuevos patrones de interaccion, de otro lado, es necesario prestar
atencion tanto a la sobre-reaccion como a la hipo-reaccion y especialmente a las
severas depresiones que podrian necesitar un tratamiento de choque.

La tesis de Lindemann es clara: el aspecto central en la salud mental es la
habilidad para afrontar las pérdidas. La vida de cada persona esta llena de pérdidas
mayores y menores, Yy reacciones ante el duelo, para él las personas que saben salir
adelante estaran integrados, mientras aquellos con dificultades desarrollaran pro-
blemas fisicos y emocionales.

Modelo del apego. Bolwby

Uno de los principales aportes de Bolwby fue el ofrecer una base bioldgica a
la respuesta del duelo. La basqueda del fallecido y el llanto serian mecanismos
adaptativos a la pérdida, que actuarian de forma automatica e intrinseca en un in-
tento de recuperar la figura de apego perdida y la homeostasis.

Diversos investigadores (Stroebe, Schut y Stroebe 2005; Wijngaard de Meij,
Stroebe y Schut 2007; Fraley y Bonanno 2004; Vanderwerker, Jacobs, Parkes,
Prigerson 2006) investigaron la relacion del apego adulto y el apego infantil con la
adaptacion al duelo. Encontrando que la susceptibilidad de padecer duelo compli-
cado tiene sus raices en los problemas de apego (attachment disturbances) (Jacobs,
1999; Parkes, 2013; Silverman, Johnson, Prigerson 2001; Van Doorn, Kasl, Beery,
Jacobs, Prigerson 1998).
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Segun Fraley y Bonanno (2004) las personas con una apego evitativo-
temeroso (fearful avoidance) tendrian méas dificultades en la adaptacién a la pérdi-
da y, por el contrario, un apego evitativo alejado sin afioranza (dismissingly
avoidance) conllevaria una mayor resiliencia. Los hallazgos de Stroebe et al (2005)
también van en este sentido, las complicaciones en el duelo se hallarian en los esti-
los de apego inseguros y los distintos estilos de afrontamiento corresponderian a
estilos de apego diferentes. Wijngaard et al (2007) encontraron que los apegos
adultos de los padres tienes consecuencias diferenciales en el ajuste psicolédgico
tras la muerte de un hijo y, que a mayor inseguridad, mayores sintomas de duelo y
depresion.

El trabajo de Vanderwerker et al (2006) ilumina nuevamente el papel de la
separacion afectiva en el duelo y observa que la ansiedad de separacion en la infan-
cia solo tiene relacion significativa con el duelo complicado mas no con otros tras-
tornos (depresion mayor, estrés post traumatico, la ansiedad generalizada).

Modelos integradores y eclécticos. Parkes y Sanders.

El modelo de Collin Murray Parkes es heredero teérico de Bolwby, pero so-
bretodo es integrador y ecléctico. Parkes compara el duelo con el trauma fisico,
como un estresante mayor, donde la resolucion del duelo ideal estaria en el equili-
brio entre la evitacion y la confrontacion.

Para Parkes (1998) las diferencias individuales, aquellas que desencadenan
la complicacién o no complicacién de la resolucion del duelo, hacen que la res-
puesta a la pérdida sean algunas veces “estresor-especificas” (como por ejemplo
muerte slbita) y algunas otras “sujeto-especificas” (individuo predispuesto al es-
trés). En ambos casos, la situacion de pérdida amenaza la seguridad del individuo
por lo que la persona activa un sistema de alarma. Por tanto, la resistencia al cam-
bio, la renuencia a ceder posesiones, personas, status, expectativas, etc. seria la
base del duelo; el proceso de reordenar nuestras suposiciones y creencias del mun-
do para adoptar un nuevo marco de cambios seria el proceso del duelo, y finalmen-
te, la vulnerabilidad individual seria notable en cuanto a la intensidad de su efecto
y la duracion del duelo.

El elemento central en Sanders (1989) es la existencia de una fuerza psicol6-
gica con fundamento biol6gico que opera durante todo el proceso del duelo y que
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determina el bienestar del sujeto. La “motivacién” es lo que lleva al individuo a
avanzar de una fase del duelo a otra, un estado de progresion que llevaria a la reso-
lucion y homeostasis.

Modelos cognitivos. Constructivismo.

En esta linea de pensamiento consideran que los sujetos construyen su reali-
dad y sus significados idiosincrasicos en relacién con los acontecimientos de su
vida (Ellis 2001, Beck 1963, Clark y Steer 1996, Janoff Bulman 1992; Janoff Bul-
man y Berg 1998). El ajuste al duelo se produciria con una reconstruccion del sig-
nificado de la pérdida o de las asunciones previamente mantenidas, subrayando a
su vez tres premisas basicas: la primera, “el mundo es un lugar benevolente”, la
segunda, “el mundo tiene sentido” vy, la tercera, “el yo es digno”.Sin embargo, las
experiencias extremadamente negativas producen una desilusion muy grande y la
recuperacion ideal consistird en un proceso de reconstruccion mediante el cual el
superviviente vuelva a percibir al mundo y a si mismo en términos positivos pero,
al mismo tiempo, incorpore el trauma o la pérdida en su mundo nuevo de asuncio-
nes.

Los modelos centrados en procesos cognitivos definen mas precisamente los
mecanismos del afrontamiento desadaptativo. Por ejemplo, la rumiacién, es defini-
da como un estilo de afrontamiento donde el doliente confronta y habla negativa-
mente acerca de aspectos de su pérdida. La rumiacion se asocia a la depresion y es
predictor de distrés (Nolen-Hoeksema y Larson, 1999, citado por Stroebe y Schut
2001).Siguiendo esta misma linea encontramos el modelo de confrontacion-
evitacion de Wortman y Silver (1992). Segln estos autores, el trabajo del duelo
involucra méas confrontacion que evitacion. Asi, la evitacion estaria relacionada con
los duelos mas complicados. No obstante, en el caso de experiencias extremada-
mente traumaticas, desde un punto de vista clinico, cierto grado de evitacion puede
ser saludable.

Contemporaneo con estas ideas esta el llamado Nuevo Modelo de Walter
(1996) donde el proposito del duelo seria asir la realidad de la muerte, por medio
de la construccién de una biografia perdurable que permita a los vivos integrar la
memoria del muerto en sus vidas.También en este mismo sentido, tenemos el mo-
delo de la reconstruccion del significado (Neimeyer, 2002). La pérdida se relaciona
en este caso con “...la privacion de algo que hemos tenido, con el fracaso para con-
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servar 0 conseguir algo que tiene valor para nosotros, con una disminucion mensu-
rable en alguna sustancia o proceso y con la destruccion o la ruina...” La adapta-
cion a la pérdida estda modelada por factores personales, familiares y culturales,
realizandose a través de los seis principios que propone el autor, considerando
siempre que la reconstruccion del significado es el proceso central del duelo.

Siguiendo a Kelly (2001) Neimeyer toma las emociones como manifestacio-
nes externas de la construccién de significados que realiza el sujeto, al contrario de
los modelos tradicionales que las consideran como meros sintomas o problemas
que se deben superar con el tiempo. De esta manera, la negacion en el doliente se
entiende como la incapacidad del individuo para asimilar una muerte en un mo-
mento dado, la depresion como el intento de limitar la atencién, restringiendo el
campo para poder hacer el mundo mas manejable. La ansiedad aparece cuando el
individuo toma conciencia que la muerte supera ampliamente su capacidad para
explicar, predecir y controlar el mundo. La culpa tiene su origen en la percepcién
de un comportamiento contrario a las propias estructuras nucleares de identidad y
la hostilidad se entiende como el intento de forzar a los acontecimientos a adaptar-
se a las construcciones que tenemos de ellos, manipulando las pruebas que tenemos
para validar las predicciones incorrectas que hemos hecho. Finalmente, la amenaza
sefiala la conciencia de la inminencia de un cambio generalizado en las estructuras
de identidad.

Modelo cognitivo-conductual. Boelen et al

Boelen, VVan den Hout y VVan den Bout (2006) realiza una conceptualizacion
del proceso de duelo complicado desde el punto de vista cognitivo-conductual, es
el Unico modelo construido expresamente para explicar el fenémeno del duelo
complicado. Para el autor existen tres grandes componentes (Ver Figura 4): las
variables antecedentes, los procesos centrales y los resultados clinicos.

El modelo postula que los tres procesos centrales median en la influencia de
las variables antecedentes. La aparicion de indicador(es) en alguno(s) de los tres
procesos centrales propuestos significa la presencia de sintomas de duelo compli-
cado, mientras que la interaccion entre ellos seria la clave para entender como el
duelo complicado se manifiesta externamente y su persistencia en el tiempo. Este
modelo reconoce el influjo de las variables antecedentes pero postula que los tres
procesos centrales median esta influencia.

74



Capitulo 2 Duelo Complicado

Boelen y colaboradores proponen que los problemas-claves en la persisten-
cia de las complicaciones en el duelo son el reconocimiento de la pérdida como un
evento irreversible y el hecho de la separacion, ambas pobremente elaboradas e
insuficientemente integradas con los otros conocimientos previos de la memoria
autobiografica.

En el duelo complicado la muerte se veria, por tanto, como algo distinto (fal-
ta de conexion con otra informacion en la memoria), de gran significado y muy
emocional, de tal manera que los pensamientos, sentimientos y otros relacionados a
ella podrian dispararse facilmente con un amplio rango de estimulos, convirtiéndo-
se en algo disruptivo e intrusivo. Ello explicaria por qué los pacientes contindan
sintiéndose en shock por la pérdida. Asimismo, los pacientes se engancharian en
respuestas automaticas con el fin de restaurar la proximidad con la persona pérdida,
propio de la conducta de apego. Por este motivo los pacientes con duelo complica-
do tienen la sensacion que el ser querido esta todavia vivo y va a regresar pronto,
un fenémeno que es predictivo de duelo complicado (Horowitz et al 1993).
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VARIABLES
ANTECEDENTES

PROCESOS CENTRALES

RESULTADOS
CLINICOS

FACTORES DE
VULNERABILIDAD
INDIVIDUAL
(ejemplo: creencias
pre-existentes,
habilidad
intelectual)

CARACTERISTICAS |

DEL EVENTO QUE
PRODUCE LA
PERDIDA
(ejemplo:
caracteristicas de Ta
relacién con el
fallecido, modelo de
la muerte)

CARACTERISTICAS

DE LAS SECUELAS
QUE PRODUCE LA
PERDIDA
(ejemplo: reacciones
del medio social,
pérdidas
secundarias)

POBRE INTEGRACION DE LA SEPARACION
QUE CONLLEVA LA PERDIDA CON LOS
DATOS AUTOBIOGRAFICOS EXISTENTES

CREENCIAS
GENERALES
NEGATIVAS Y MALA
INTERPRETACION DE
LAS REACCIONES DE
DUELO

ESTRATEGIAS
EVITATIVAS DE
ANSIEDAD Y DEPRESION

76

DUELO
COMPLICADO
PERSISTENTE

Estrés por la
separacion
(afioranza,
busqueda,
preocupacion,
soledad)

Estrés por el

trauma

(no creer que ha
fallecido, |

sentimientos que

la vida no tiene
sentido,

entumecimiento,

sentirse aturdido

0 en shock)




Para nosotros, siguiendo en este punto a Neimeyer (2002) en el caso de los
duelos no complicados la persona encuentra un sentido que proporciona un signifi-
cado a su pérdida y que media entre la falta del ser querido y las memorias o cono-
cimientos existentes en el doliente. Por el contrario, en los duelos complicados la
pérdida y las memorias o conocimientos del doliente discurren paralelamente sin
tener un sentido que los relacione (Ver Figura 5y 6).

Figura 5 Duelo complicado: la pérdida y las memorias discurren paralelamente

Pérdida
G

Memorias

_—

Fuente: Las figuras son nuestras en base a la interpretacion del articulo de Boelen et al (2006)

Figura 6 Duelo normal: la pérdida y las memorias se encuentran en el significado que propor-
ciona el doliente

Pérdida

Memorias

e~

Fuente: Las figuras son nuestras en base a la interpretacion del articulo de Boelen et al (2006)
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Modelos del estrés.

Desde otro angulo, los modelos basados en la teoria del estrés (Caplan 1964,
Batrop et al. 1977 y Hall e Irwin 2001) consideran el duelo como un estresor y
subrayan la gran importancia de los recursos personales y el apoyo social disponi-
ble para hacer frente al mismo. Asimismo, dichos autores insisten en la relevancia
de las consecuencias fisicas derivadas del debilitamiento del sistema inmunitario,
lo que evidentemente afectaria al estado de salud del superviviente.

Hall e Irwin (2001) reafirman estas ideas al sefialar que el impacto del duelo
sobre un individuo no es trivial o limitado a efectos sobre el bienestar emocional o
el funcionamiento social sino que produce cambios en el funcionamiento fisico, en
la salud general y en la emocional. El estrés percibido dependera segun estos auto-
res del auto concepto y del afrontamiento que se haga de la pérdida, pudiendo pro-
ducirse trastornos afectivos y del suefio que a su vez produciran una respuesta bio-
I6gica a nivel autondmico, neuroendocrino e inmunoldgico que puede conducir al
comienzo y progresion de una enfermedad.

Modelos integradores. Bonanno et al, Stroebe et al.

Los aspectos distintivos de la perspectiva funcional-social del duelo son el
centrarse en las emociones y la identificacion automatica del proceso (Bonanno y
Keltner 1997, Keltner y Buswell 1997 y Bonanno 2001). Los autores consideran
que las emociones juegan un papel general en el mantenimiento de las relaciones
sociales y en el ajuste a los acontecimientos vitales importantes. En el duelo se
producen un amplio rango de emociones de caracter negativo, por ejemplo, tristeza,
rabia, menosprecio, hostilidad, miedo y culpa y, otras de indole positivo, tales co-
mo las producidas por distraccion, felicidad y orgullo, asociadas a una evaluacion
profunda de la pérdida irreversible, abarcando todo el espectro vital y envolviendo
a la persona y su comprension cognitiva del mundo y del futuro.

En contraposicion a las consideraciones tradicionales que basan la recupera-
cion del duelo en el analisis y la expresion de las emociones negativas, estos auto-
res sugieren que la resolucion adecuada se producira con mayor probabilidad cuan-
do se instiguen y aumenten las emociones positivas y se regulen o minimicen las
negativas. Desde esta perspectiva, la presencia de emociones negativas intensas
predice claramente dificultades en la resolucién del duelo y por el contrario, la
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expresion adecuada de emociones positivas (por ejemplo, la sonrisa y la risa) favo-
rece las relaciones interpersonales y, por tanto, el soporte social y con ello una
mejor adaptacion a la pérdida y sus consecuencias. Asi, segin Bonnano y Kaltman
(1999), los cuatro componentes del proceso del duelo son:

1.  El contexto de la pérdida.

2. El continuo de los significados subjetivos asociados a la pérdida.
3. Las representaciones cambiantes de las relaciones perdidas.

4.  Elrol del afrontamiento y los procesos de regulacion emocional.

Por otra parte, el modelo del proceso dual (Stroebe y Schut, 1999) sustenta la
idea que en el proceso de duelo hemos de considerar dos estresores: uno orientado
hacia la pérdida y enfocado hacia la teoria del apego, y el otro, orientado hacia la
restauracion, y relacionado con la teoria cognitiva del estrés. Este modelo facilita
los estudios culturales y evidencia los duelos complicados.

2.7. Criterios de diagnostico de duelo complicado

Designamos criterio diagndstico a las caracteristicas que la persona debe
cumplir para responder al término de duelo complicado. Si bien actualmente esta
vigente del DSM V (2013) en el cual se reconoce la posibilidad del diagndstico de
simultaneo de duelo y depresion mayor, nuestro trabajo de investigacion se realizo
mientras estuvo vigente el DSM IV TR (2001) donde el duelo no se presentaba
como un trastorno diferenciado del trastorno de depresion mayor. Recogemos lo
que éste dice respecto de las caracteristicas con problemas después de una pérdida.

Duelo (z63.4)

El diagnostico de trastorno depresivo mayor no esta indicado a
menos que los sintomas se mantengan 2 meses después de la
pérdida. La presencia de ciertos sintomas que no son caracteris-
ticos de una reaccion de duelo “normal” puede ser Util para
diferenciar el duelo del episodio depresivo mayor:

1. Culpa por las cosas, mas que por las acciones, recibidas
0 no recibidas por el superviviente en el momento de
morir la persona querida.

2. Pensamientos de muerte mas que voluntad de vivir, con
el sentimiento de que el superviviente deberia haber
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muerto con la persona fallecida.

Preocupacion mdrbida, con sentimientos de inutilidad.
Inhibicion psicomotora acusada.

Deterioro funcional acusado y prolongado.

Experiencias alucinatorias distintas de las de escuchar la
voz o ver la imagen fugaz de la persona fallecida.

e O & @9

Desde la década de los 90 los resultados de diversos estudios independientes
(Burnett, Middelton, Raphael y Martinek 1997; Kim y Jacobs 1991; Marwit 1991,
Prigerson, Frank, Kasl y otros 1995) vienen sugiriendo que los sintomas de lo que
se denomina duelo complicado conforman un Gnico sindrome, diferenciado de la
depresion y ansiedad que se presentan en un proceso de duelo normal. En ese mis-
mo sentido Marwit (1996) estudié las fiabilidad del diagndstico de duelo compli-
cado con los criterios del DSM-I111-R y etiquetas obtenidas a partir de la literatura
tanatoldgica, hallando que los 40 profesionales de la salud tenian mas acuerdos en
sus diagnosticos utilizando los criterios de la literatura que los del DSM, conclu-
yendo el autor la necesidad de una taxonomia propia de las reacciones del duelo.

A partir de 1997 en que aparecio el articulo de Horowitz, Siegel, Holen, Bo-
nanno, Milbrath y Stinson sobre el criterio diagnostico para el trastorno de duelo
complicado, se viene promoviendo la inclusion del duelo complicado como un
trastorno diferenciado y aparte del trastorno de depresion mayor. Por aquel enton-
ces, los autores observaron a través de entrevistas longitudinales 30 sintomas clini-
camente visibles de los dolientes. Dichos sintomas podian agruparse en un nuevo
diagndstico, en la medida que no satisfacian plenamente los criterios de trastorno
de depresion mayor, trastorno de adaptacion ni el trastorno de estrés post traumati-
co. Finalmente, propusieron el siguiente criterio de diagnostico de duelo complica-
do:
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Tabla 6 Criterio diagnostico de duelo complicado segtin Horowitz, Siegel, Holen, Bonanno,
Milbrath y Stinson (1997)

Criterio diagnéstico de duelo complicado

l. Criterio evento: Transcurridos al menos 14 meses después de la muerte (se evitan los
12 meses por la posible reaccion ante el aniversario) de una persona querida (pérdida del
cényuge o pareja intima u otra persona significativa).
I1. Criterio signos y sintomas: Si se presentan tres de los siguientes siete sintomas, de tal
manera que interfieran en el funcionamiento diario de la persona.
A) Sintomas intrusivos
1. Intrusién de fantasias o recuerdos espontaneos (unbidden memories) relaciona-
dos fallecido.
2. Estar como “atontado” o “encantado” (strong spells) o con punzadas de fuerte
emocion (pangs of severe emotion) concernientes a la relacion perdida.
3. Afioranza por el fallecido (recordar su ausencia con enorme y profunda tristeza).
Fuerte anhelo estresante o deseos que el fallecido estuviera presente.
B) Signos de evitacion y problemas en la adaptacion
1. Sensacion de estar muy solo o interiormente vacio
2. Mantenerse excesivamente alejado de las personas, lugares o actividades que le
recuerden al fallecido.
3. Problemas del suefio.
4. Pérdida de interés en las actividades laborales, sociales, de auto cuidado, recrea-
tivas, en tal grado que no resulta adaptativa.

Fuente: Traduccion nuestra a partir del articulo de Horowitz M, Siegel B, Holen A, Bonanno G, Milbrath C y
Stinson C (2003) Diagnostic criteria for complicated grief disorder. Focus The journal of lifelong learning in
psychiatry. 1, 3, 290-298.

Un par de afios mas tarde, en 1999, alrededor de la figura de Holly Prigerson
se consensuaron unos criterios de duelo complicado (Prigerson, Shear, Jacobs,
Reynolds 111, Maciejewski, Davidson, Rosenheck y otros, 1999), los mismos que
han estado sujetos a su validez empirica en diversos trabajos posteriores. Cabe
anotar que en un principio estos criterios fueron publicados con el titulo de criterios
de duelo traumético pero a raiz de eventos como los ocurridos el 11 de septiembre
2001 en los edificios del World Trade Center de Nueva York, se reservo el término
duelo traumatico para aquellos duelos producidos a partir de hechos violentos co-
mo aquél.
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Los criterios consensuados de duelo complicado son:

Tabla 7 Criterio diagnéstico de duelo complicado segun Prigerson et al (1999)

Criterio diagnostico de duelo complicado

Criterio A: Estrés por la separacion que conlleva la muerte

Haberse producido la muerte de alguien significativo para esa persona. Presentar, por lo
menos cada dia o en grado acusado, 3 de los 4 sintomas siguientes

1. Pensamientos intrusivos -que entran en la mente sin control- acerca del fallecido.

2. Aforanza por el fallecido (recordar su ausencia con una tristeza profunda y constante).
3. Busqueda del fallecido (atn sabiendo que estd muerto).

4. Sentimientos de soledad como resultado del fallecimiento.

Criterio B: Estrés por el trauma que supone la muerte

Presentar como consecuencia del fallecimiento, por lo menos cada dia o en grado acusado,
4 de los 8 sintomas siguientes:

Falta de metas y/o sentimientos de inutilidad con respecto al futuro.

Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta emocional.
Dificultades para aceptar la realidad de la muerte (p. ej.: no terminar de creérselo,...)
Sentir que la vida esta vacia y/o que no tiene sentido.

Sentir que se ha muerto una parte de si mismo.

Tener alterada la manera de ver e interpretar el mundo (p. ej.: perder la sensacion de
seguridad, la confianza en los demas, la sensacion de control,...).

Asumir sintomas y/o conductas perjudiciales del fallecido o relacionadas con él.

8. Excesiva irritabilidad, amargura y/o enfado en relacion a la muerte.

Criterio C: Duracién del trastorno (los sintomas arriba indicados) es de 6 me-
Ses 0 Mas

OOl WIS

=

Criterio D: El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral
u otras actividades significativas de la persona en duelo.

Nota: traduccion nuestra a partir de la Tabla 27-2 del capitulo Prigerson H y Jacobs S (2001) Traumatic grief as a
distinct disorder: a rationale, consensus criteria, and a preliminary empirical test. En: M Stroebe, R Hansson, W
Stroebe y H Schut. Handbook of Bereavement research.consequences, coping, and care. Washington DC: Ameri-
can Psychological Association. p629.

El articulo del grupo de Prigerson (Maciejewski et al 2007) ofrece una pauta
extra para diferenciar duelo complicado del duelo normal, se trata de controlar los
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indicadores negativos del duelo (no creer que ha muerto el fallecido, anhe-
lo/busqueda, depresion, ira). Dichos indicadores tienen sus picos maximos a los 6
meses después de la muerte del ser querido, por tanto aquellas personas que des-
pués de cumplidos el sexto mes del fallecimiento ain punttan alto en estos aparta-
dos podrian beneficiarse de una evaluacion y estudio mas amplio.

Duelo complicado como entidad gnoseologica distinta

El DSM IV-TR especificaba que las personas con problemas en la resolucion
de su duelo debian ser diagnosticadas utilizando los actuales criterios de desdrde-
nes depresivos y ansiosos. (DSM, 2001) por el contrario Horowitz et al (1997,
2003) y Prigerson et al (1999) propusieron un criterio de diagndstico que incluia
tanto sintomas similares a la depresion (disforia y retraimiento social) y al estrés
post traumatico (pensamientos e imagenes intrusivos y conductas de evitacion),
como sintomas que actualmente no estaban representados en el DSM IV-TR, tal
como afioranza por el fallecido.

Zisook, Shear y Kendler (2007) intentaron probar que la hipdtesis el duelo
como criterio de exclusidn de depresion mayor ya no era valida empiricamente y
solicitaron su modificacion.Entre los argumentos que presentan estos Gltimos auto-
res figuran que los sintomas constituyen un conjunto (cluster) unidimensional de
sintomas que correlacionan con una serie de variables de adaptacion y salud que se
diferencian de los trastornos de depresion y ansiedad. Ademas se enfatiza el hecho
que los tratamientos existentes para depresion y para estrés post traumatico no han
probado ser efectivos en los casos de duelo complicado.

Boelen (2006) consider6 que existia suficiente evidencia para diferenciar en-
tre duelo complicado (DC) de los sintomas ansiosos y depresivos. Sin embargo, las
diferencias con el trastorno de estrés post traumatico (TEP) seguian siendo borro-
sas, por el cual algunos estudiosos como Fox, Reid, Salmon Mckillop-Duffy y
Doyle (1999), Stroebe, Schut y Finkenauer (2001) han cuestionado la necesidad de
establecer una categoria distinta. Boelen (2006) analizé las diferencias entre el
duelo complicado y el estrés post traumatico, hallando 3 importantes:

o las imagenes intrusivas del TEP son fragmentos del evento traumati-
co, mientras que en DC son menos circunscritas
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el afecto dominante en el TEP es el miedo asociado al hecho trauma-
tico, mientras que en DC es la afioranza relacionada con la ausencia

del ser querido

los pacientes de TEP son propensos a evitar los recuerdos del evento
traumatico, por el contrario las personas con DC se caracterizan por
un acercamiento poco saludable a la bdsqueda de los recuerdos con

la persona perdida.

Validez del constructo

Figura 7 Solapamiento de los sintomas de los diversos trastornos que pueden aparecer en el duelo compli-

84

cado de una persona

En estas lineas seguimos a George Bonanno (2006) para presentar la pro-
blemaética en torno a la validez de constructo del duelo complicado. El autor pensé
que a pesar de los importantes progresos que se habian hecho en la conceptualiza-
cion e intervencion en duelo complicado, el constructo era aun poco entendido,
aumentando las dudas acerca de la validez del constructo de base. Existen dos te-
mas cruciales:

La validez incremental: se refiere si duelo complicado es realmente una
Unica entidad clinica, y por tanto, deberd explicar una proporcion Unica de la va-
rianza de la adaptacion de los dolientes, independientemente de la correspondiente
a la de los trastornos de depresion y de estrés post traumatico (Ver Fig.7)
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La validez discriminante: se refiere a la capacidad de discriminar duelo
complicado de la psicopatologia preexistente de la persona, anterior al fallecimien-
to del ser querido. La evidencia empirica (Bonanno, Moskowitz, Papa y Folkman
2005) parece indicar que existe un grave riesgo de confundir las depresiones post-
pérdida cuando no se evalua al doliente antes de la muerte. El punto central es: una
sintomatologia de depresion elevada después de la pérdida no necesariamente indi-
ca duelo complicado.

Criticas al concepto de duelo complicado

A pesar que tedricamente los investigadores tenian cierta base de consenso
para distinguir el duelo complicado como un trastorno independiente y las diferen-
cias estribaban en la necesidad de algunos autores en contar con mayor seguridad
tedrica y empirica, no han faltado criticas. Asi, Tony Walter (2006) desde una
perspectiva construccionista social sugiere que existen otras formas de considerar
al duelo complicado:

. El duelo complicado como un constructo de la medicina “normalizada”.
Antes del siglo X1X la afliccidn del duelo era una condicién humana del espi-
ritu 0 alma, rasgo que aun se puede percibir en Stroebe et al (2000). A partir
de Lindemann (1944), quien describe el duelo en términos psiquiatricos, el
duelo se convierte en un trastorno mental susceptible a ser tratado y visto
como una enfermedad mental.

3 El duelo complicado como un requisito de los agentes sociales relacionados
al duelo. Se requiere de un criterio objetivo de duelo complicado de manera
que los recursos puedan ser dirigidos hacia las personas mas necesitadas. En
ciertos paises se necesita un criterio claro para que las compafiias puedan pa-
gar en concepto de seguro de salud.

. El duelo complicado como un concepto cultural. Todas las sociedades nece-
sitan normas, identificar y etiquetar los desvios de las mismas. El duelo no es
la excepcion, la sociedad dicta como es el duelo apropiado, hasta cuando los
dolientes deben estar con el muerto o con los vivos, cudnto dura el duelo, etc.

3 El duelo complicado como una etiqueta que utilizan las familias para el con-
trol de sus miembros. Cada familia al interior de la sociedad tiene sus propias
normas Y los dolientes se ven presionados por los otros miembros de la fami-
lia. La familia sugiere la necesidad de buscar ayuda cuando cree que un do-
liente no sigue la norma.
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El duelo complicado como una etiqueta asignada a aquellos que se resisten a
las normas culturales. El aspecto politico del término se observa cuando con-
sideramos a los dolientes como manifestantes. Las madres de la Plaza de
Mayo en Argentina son un ejemplo de ello, casi todas ellas podrian encajar
en la categoria de duelo complicado (pensamientos intrusivos sobre el desa-
parecido, ira extrema, pérdida de la sensacién de confianza, sentir que una
parte de si mismo ha muerto). El término duelo complicado puede ser salu-
dable y democratico pero en una sociedad donde millones han muerto por
causas politicas puede ser un concepto peligroso. La ira del doliente, la bis-
queda por el fallecido y la pérdida de confianza no son desérdenes psicologi-
cos a ser tratados sino los motores que pueden llevar a construir una sociedad
mas justa.

El duelo complicado como un producto de la sociedad del riesgo (Risk So-
ciety). Beck (1992) acuii6 el término sociedad del riesgo para designar a una
sociedad obsesionada con predecir y eliminar el riesgo, garantizar la seguri-
dad, incluso la felicidad, una sociedad incapaz de aceptar el sufrimiento. Per-
sonalmente dirfamos que mas que el sufrimiento, lo que no se puede aceptar
es el dolor como parte de la vida y por ello deriva en sufrimiento. Segun Os-
taseski (2003) tanto el budismo y el cristianismo han inspirado un principio
fundamental de los cuidados paliativos: de estar con el paciente en el presen-
te, sin categorizarlo, aceptando que puede no haber respuestas y no siempre
se puede controlar los eventos, y de alguna manera quizas sea mas provecho-
so aceptar la legitimidad del caos.

Menudo revuelo se armé cuando la editorial de la revista The Lancet (febre-

ro, 2012) lanz6 una critica a la APA (Asociacion Americana de Psiquiatria) y al
DSM-V porque interpreta que con dos semanas después de la muerte de un ser
querido de sintomas de duelo es imposible diagnosticar una personacon depresion
mayor, en lugar de duelo normal.
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“When should grief be classified as a mental illness? More often than is cur-

rent practice, proposes the American Psychiatric Association in its forthcoming fifth
edition of the Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5). Pre-
vious DSM editions have highlighted the need to consider, and usually exclude, be-
reavement before diagnosis of a major depressive disorder. In the draft version of
DSM-5, however, there is no such exclusion for bereavement, which means that feel-
ings of deep sadness, loss, sleeplessness, crying, inability to concentrate, tiredness,
and no appetite, which continue for more than 2 weeks after the death of a loved
one, could be diagnosed as depression, rather than as a normal grief reaction”
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A nuestro juicio el autor de la editorial conoce perfectamente que las dos
semanas para el diagnéstico de duelo complicado o de depresidn es ildgico, en el
mismo articulo reconoce que de 6 meses a un afio para atenuar los signos del duelo.
Pero con la excusa de la medicalizacion del duelo no reconoce que la depresién y
el duelo complicado son entidades diferentes, donde cada uno sigue su propio pro-
ceso y algoritmo para determinar si la persona lo padece o no. Como en todos los
trastornos siempre existe el riesgo que no se realice acertadamente el diagnostico.

El duelo —como la locura, trauma, homicidio, sexualidad y homosexualidad-
existe pero cdmo se normaliza y como se vuelve patoldgico es un constructo social.
Las raices del duelo complicado se asientan no solo en la psique del doliente, sino
en la preocupacion de la familia/amigos por reducir el sufrimiento y que la persona
vuelva a ser auténoma y feliz, reemplazando el caos y la culpa por el orden y lo
predecible.

2.8. Evaluacién del duelo complicado

En la actualidad existen varios instrumentos de medicidn que evaltan el pro-
ceso, sin embargo en el tema del duelo complicado todos los instrumentos proce-
den del grupo que lidera H. Prigerson. Se trata del Inventario de duelo complicado
(Inventory of Traumatic Grief-ITG de Prigerson, Kasl, Jacobs, 2001) y su adapta-
cion al castellano (Garcia-Garcia, Landa, Prigerson, Echeverria, Grandes, Mauriz y
Andollo, 2001). Existe una forma de entrevista clinica estructurada para el profe-
sional, también adaptada al castellano.

Los primeros trabajos que estudiaron la percepcion de los profesionales de la
salud sobre el duelo y su proceso fueron llevados a cabo por Burnett, Middelton y
sus colaboradores (1993,1994). Nuestro equipo realiz6 un sondeo sobre los servi-
cios de Cuidados Paliativos registrados en nuestro pais, solicitando distintas infor-
maciones respecto a los servicios de duelo Soler et al (2002).

Ademas de aunar conceptos, tema dificil en todas las investigaciones psico-
I6gicas, resulta necesario hallar férmulas de medicion que discriminen entre las
personas que requieran ayuda y las que no, pudiendo ser tales medidas de tipo for-
mal o informal. A este respecto, Paynes (1994), a partir de una revision de los pro-
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gramas de duelo implantado en el Reino Unido llega a la conclusion de que las
evaluaciones informales son méas flexibles y convenientes pero tienden a arrojar
mayor numero de casos. Partiendo del principio econdémico de la racionalizacion de
los recursos, resulta necesario encontrar mejores procedimientos confiables de
seleccion.

Dada la gran influencia de los factores culturales en el desarrollo del duelo,
tanto normal como con complicaciones, es muy probable que se requiera la cons-
truccion o adaptacion de una prueba que valore el duelo de acuerdo a nuestra cultu-
ra, como en el caso de los trabajos de Burnett y otros (1997) sobre la medicién del
fendmeno central del duelo (CBI Core Bereavemente Items) o el estudio de Weiss
y Richards (1997) sobre una escala de prediccion de la calidad de recuperacion
después de la muerte de la pareja y el Inventario de duelo complicado de Prigerson,
Kasl y Jacobs (2001, citado por Neimeyer y Hogan 2001).

Al evaluar el proceso del duelo los diferentes autores han empleado distintos
procedimientos, algunos se han inclinado por técnicas de corte cuantitativas mien-
tras otros han preferido claramente las formas cualitativas. Son pocos los estudios
gue han sabido combinar de forma satisfactoria ambos métodos de investigacion.
Por otro lado, estas preferencias metodoldgicas responden a la diversidad multidis-
ciplinar en el tratamiento del fendmeno, de tal manera que los psicélogos parecen
preferir las medidas del proceso de afrontamiento, los profesionales de la medicina
evaltan primordialmente las secuelas fisiologicas y las enfermeras muestran claro
aprecio por los métodos cualitativos. Ademas, un gran numero de profesionales de
distintas disciplinas utilizan las medidas genéricas de la sintomatologia psiquiatri-
ca.

Podemos clasificar los instrumentos de medida del duelo en cuatro grandes
grupos:

a) Las escalas no especificas de sintomas psiquiatricos

b) Las escalas generales de evaluacion del proceso de duelo
c) Las escalas especializadas sobre la afliccion o la pena

d) Los estudios cualitativos acerca del duelo.

Cada uno de ellos presenta, como es natural, ventajas y desventajas y por su-
puesto, sus seguidores y detractores.
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Las escalas de sintomas psiquiatricos son instrumentos construidos para evaluar
grandes entidades nosolégicas y ademas su elaboracion no es especifica para la me-
dicién concreta del fendmeno del duelo. Estamos refiriéndonos a escalas tales como
Brief Symton Inventory (BSI), Sypmton Checklist (SCL-90) o Beck Depression In-
ventory. Su principal ventaja esta en la reconocida validez y la fiabilidad de los ins-
trumentos, mientras que una desventaja importante es la evaluacion del duelo sélo
desde la optica psicopatoldgica.

Las escalas generales sobre la afliccion son por el contrario instrumentos especifi-
cos para la evaluacion del duelo. Dentro de esta categoria podemos referirnos al Te-
xas Revised Inventory Grief (TRIG), Grief Experience Inventory (GEI), Core Be-
reavement Items (CBI) o el Inventory of Complicated Grief (ITG o ICG). La
mayoria de los items fueron desarrollados sobre la base de la literatura cientifica
respecto al tema y a partir de la experiencia clinica de los investigadores.

Las escalas especificas del duelo son instrumentos construidos especialmente para
una determinada poblacién, siendo ejemplos el Grief Experience Questionnaire
(GEQ) dirigido a personas afligidas por el suicidio de un ser querido, el Hogan Si-
bling Inventory of Bereavement (HSIB) enfocado hacia el duelo por la pérdida de
hermanos durante la infancia o la adolescencia o el Perinatal Grief Scale (PGS), ela-
borado para determinar el duelo de las mujeres y sus parejas que han sufrido el abor-
to espontaneo y la pérdida neonatal.

Tanto las escalas generales como las especificas de la afliccion evidencian una gran
validez y fiabilidad, especialmente las de reciente construccion, otras de mayor anti-
gliedad como el (TRIG) y el (GEI) requieren una revision de sus baremos. Una de
las ventajas ampliamente sefialadas de estas escalas es la posibilidad de diagnéstico
de poblacion potencialmente en riesgo de complicaciones en su duelo.

Los estudios cualitativos sobre el duelo suponen una forma de acercarse a la perso-
na y al conocimiento, desde las entrevistas, diarios y grabaciones que luego son co-
dificados y analizados. Inicialmente los estudios tanatoldgicos fueron de este tipo,
recuérdese a E. Kubler-Ross y Glaser y Straus en 1969. Los estudios cualitativos son
muy variopintos, valgan como ejemplo el andlisis de contenido, los “focus group”,
los estudios de casos y la etnografia.

La ventaja principal de los estudios cualitativos es su capacidad para informar de las
reacciones singulares de los individuos o grupos culturales ante la pérdida. Pero
también, su desventaja mayor reside en la dificultad de obtener datos replicables que
permitan demostrar eficacia de determinadas intervenciones.

Neimeyer y Hogan (2001), autoridades incuestionables en el estudio de este

fendmeno, abogan por un pluralismo metodolégico, donde se combinen los méto-
dos de evaluacion cuantitativos y cualitativos. Ellos consideran ideal la utilizacion
de los medios cualitativos para indagar creativamente en el terreno del duelo mien-
tras simultaneamente se afinan los datos con los instrumentos cuantitativos. Estos
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autores opinan que es importante que en el futuro deje de evaluarse el duelo como
un proceso exclusivamente psicopatoldgico y apoyan una valoracion del duelo
donde se amplie el horizonte a otras esferas como el impacto en la salud, en las
relaciones sociales y en todos los campos que involucre al individuo.

Segun la revision de investigaciones realizada por Burke y Neimeyer (2013)
actualmente las investigaciones sugieren que las complicaciones en el duelo siguen
dos tendencias de evaluacion. La primera, el duelo puede ser evaluado en un conti-
nuo. En la zona inferior se encontraria el duelo normalizado y en el extremo supe-
rior, el trastorno severo del duelo. La segunda tendencia es la evaluacion del duelo
complicado con instrumentos ad hoc. Como consecuencia, la evaluacion de la gra-
vedad de un duelo puede ser medido tanto en su sintomatologia normativa como en
la de complicada.

A continuacion hemos seleccionado algunos instrumentos de evaluacién del
duelo y duelo complicado tomados del Proquest PsycTest (2015)*. Algunos de
ellos fueron elaborados expresamente para una determinada investigacion, otros
para una necesidad especifica como el desastre ocurrido como consecuencia del
paso del huracén Katrina en 2005, éste implico la necesidad de establecer priorida-
des de atencidén ante las miles de personas afectadas. Dos instrumentos surgieron:
Brief Screen for Complicated Grief y Disoriented Grief Questionnaire.

1. Brief Screen for Complicated Grief

Este test fue utilizado por la investigadora Katherine Shear y su equipo sobre la
poblacién que sufrid el desastre del huracan Katrina en Estados Unidos. Se trata de
un test de solo cuatro preguntas cuyo objetivo es evaluar los sintomas del duelo que
son agudos, persistentes e incapacitantes. Si bien la prueba data del 2011, el afio de
su lanzamiento fue en 2014. La confiabilidad no fue publicada y en el anélisis fac-
torial arroja un factor preponderante (2,7 eigenvalue) y un segundo factor (0,5 ei-
genvalue) mas discreto.

2. Disoriented Grief Questionnaire

El cuestionario fue desarrollado a partir de un estudio sobre el duelo y la pérdida en
supervivientes del huracan Katrina. Los investigadores Malone, Pomeroy y Jones

4 Recuperado de Permalink http:/trobes.uv.es/record=b2314210~S4*val. Abril 2015.
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desarrollaron un marco teérico que pudiera ayudar a los socorristas comprender las
vivencias de los evacuados. EI modelo de entrevista consta de dos niveles: el pri-
mero incluye los temas de cambio, destruccion, angustia y muerte. El segundo
nivel corresponde a los apartados del primero. Podemos encontrar, entre otros, los
siguientes apartados: muerte de familiares, amigos, mascotas, temor por la propia
muerte, pérdida del trabajo, vecindad, ser testigo de actos violentos.

3. Adapted Inventory of Traumatic Grief

Esta es una prueba basada en el Inventario de duelo traumaético (ITG, Prigerson &
Jacobs 2001). El test esté dirigido a nifios y adolescentes que hayan perdido a sus
padres. Tiene 26 items y presenta confiabilidad de 0,92 y su validez no ha sido
descrita.

4. Grief Composite Measure

El Indicador Integrada de Duelo fue desarrollado por Brown et al (2008) para eva-
luar la experiencia del duelo en los dolientes: Esta medida resulta del promedio de
tres subescalas estandarizadas provenientes del indice de Duelo (Jacobs et al,
1981), Sentimientos presentes acerca de la Pérdida (Singh y Raphael, 1981) y el
Inventario Revisado Texas de Duelo (Zisook et al 1982).El objetivo de esta prueba
es medir la afloranza por el ser querido, la rabia relacionada a la pérdida y la deses-
peranza. Algunos items especificos indagan sobre la frecuencia con que las perso-
nas experimentan estados relacionados con la pérdida en el altimo mes.

El formato de la prueba es de 10 preguntas en una escala tipo Lickert de 4 puntos.
La fecha de su lanzamiento fue 2014.El desarrollo de la prueba se basa en una
muestra al cual se le aplico la prueba en 2008. La fiabilidad se basa en una muestra
de dolientes y no dolientes cuyo alfa de Cronbach es 0,70. No esta indicado su
validez.

5. Anticipatory Grief Measure

El propésito del Indicador de Duelo Anticipado (Smith, 2005) fue evaluar la reac-
cion de duelo a raiz de la inminente separacién o muerte. El test consiste en cinco
items y esta disefiada para adultos. La muestra sobre la cual se desarrollé la prueba
fueron los hijos adultos (40-64 afios) a los cuales s6lo les quedaba vivo un progeni-
tor. Los padres/madres de estos hijos tenian mas de 65 afios y murieron dentro 6-10
meses siguientes de la entrevista. La prueba se aplicé en el afio 2005 y no cuenta
con detalles de su validez ni confiabilidad.

6. Continuing Bonds Scale

La Escala de Vinculos Duraderos (CBS Field et al, 2003) evalta las diferentes
formas en que el doliente mantiene una conexion psicoldgica con el fallecido mu-
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cho tiempo después del fallecimiento. Esta prueba esta inspirada en los escritos
tedricos sobre las expresiones de vinculos duraderos (Klass et al 1996; Parkes
1998; Shuchter y Zisook 1993). Se trata de 11 preguntas de tipo Lickert de 5 pun-
tos. La prueba se aplico en 2003 a una muestra de adultos de 18-64 afios.

Los detalles de la prueba nos indican que tiene una buena consistencia interna (al-
fa=0,87) y en cuanto a su validez las correlaciones de la prueba con los sintomas
concurrentes sefialan que los vinculos duraderos estin asociados a un mayor seve-
ridad del duelo mayor a 5 afios después del fallecimiento.

7. Grief Cognitions Questionnaire

El objetivo del cuestionario es evaluar las cogniciones negativas en cada uno de los
cuatro dominios cognitivos involucrados en los problemas emocional en el due-
lo.El cuestionario consiste en nueve subescalas: el si mismo, el mundo, vida, futu-
ro, autoculpa, respuestas a los otros, reacciones de duelos, el aprecio del duelo,
interpretaciones amenazadoras. Las personas califican el grado de acuerdo con
cada una de las cogniciones presentadas en una escala de 6 puntos.La muestra em-
pleada fue un grupo de adultos que habian pasado por la muerte de un familiar en
primer grado. La consistencia interna estuvo entre 0.76-0.90 y en la fiabilidad test-
retest 0.78-0.95.

8. Inventory of Traumatic Grief

El objetivo de la prueba es evaluar el duelo traumético a través de los sintomas que
suponen se dividen en dos categorias: el distrés por la separacion y el distrés trau-
matico.El inventario consta de 34 preguntas en respuestas de 5 puntos tipo Lickert.
La fiabilidad es de 0,95 y la validez concuerda con el diagnéstico realizado de due-
lo traumatico con otras evaluaciones. La muestra utilizada fue un grupo de viudos y
viudas cuyo promedio de edad fue 61 afios.

9. Core Bereavement Items

La prueba eval(a lo central del fendmeno del duelo. Fue desarrollado por Burnet et
al (1997) como parte de un estudio longitudinal sobre el fendmeno del duelo en tres
grupos (viudos/as, hijos adultos, y padres).Se seleccionaron 17 preguntas centrales
sobre el duelo a partir que intervienen en la experiencia de duelo del doliente: iméa-
genes y pensamientos, separacion aguda y duelo.La prueba arroga una alta confia-
bilidad y validez discriminante. Ademas, se hall6 el analisis factorial encontrando-
se siete subescalas, tres de los cuales corresponden a la experiencia del fenémeno
del duelo.
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10. Inventory of Complicated Grief

El propésito de la prueba fue evaluar los sintomas relacionados a duelo complica-
do.Consta de 19 items en una escala tipo Lickert de 5 puntos. La prueba fue publi-
cada en 1995 por Prigerson et al. La fiablidad fue de alfa=0,94. Test-Retest. Se
hall6 validez concurrente. Las puntuaciones mayores a 25 puntos significaron difi-
cultades en el funcionamiento social, general, salud mental y fisica, dolor corporal
(Prigerson et al 1995).

11. Grief Work Measure

Esta prueba es una escala que evalua la supresién (contra la confrontacion) asi co-
mo también realiza preguntas acerca de los recuerdos, distraccion, control de las
emociones y la falta de comunicacién.El test fue desarrollado en un estudio pros-
pectivo por Stroebe y Stroebe 1991 en viudos y viudas cuyo reto era adaptarse a la
pérdida a través de la necesidad de pasar por un trabajo de duelo. La prueba tiene
10 items, disefiada para adultos. Los participantes fueron viudos/as menores de 60
afios, residentes alemanes. No estan disponibles los datos de fiabilidad y validez.

12. Bereavement Avoidance Tasks

El proposito de este test es conocer la frecuencia con que los dolientes evitan las
tareas relacionadas al duelo.La prueba fue desarrollada por Sireling, Cohen y
Marks en 1988 en el marco de un estudio en que se examinaba la efectividad del
luto guiado para el duelo mérbido.Los elementos de la prueba son cinco tareas. Los
participantes deben responder para cada una de las tareas si: a) se las realizan b) la
cantidad de estrés que conlleva ejecutarlas. Las tareas deben ser hechas en casa y
cada una deberia tardarse en hacer dos minutos. Ejemplos de tareas son: escribir
una pequefia carta al fallecido, pensar en buenas y malas cualidades del ser queri-
do, mirar una fotografia y eliminar posesiones de la persona fallecida.Los datos
sobre la fiabilidad y validez de la prueba no estan disponibles.

14. Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) y Expanded Texas Inventory of Grief
(ETIG)

El objeto de la prueba es medir el duelo presente y las alteraciones por causa del
duelo en el pasado de los dolientes.El TRIG contiene 13 items que miden el duelo
presente y 8 items que evallan las alteraciones pasadas. EI formato es de respuestas
tipo Lickert de 5 puntos. La muestra empleada fueron adultos en una clinica ambu-
latoria que perdieron uno o mas familiares. Los autores originales fueron
Faschingbauer, Devaul y Zisook 1977 y la revisién corri6 a cargo de Futterman et
al 2010.En cuanto a la fiabilidad, los factores de no aceptacion, la respuesta emo-
cional y los pensamientos tuvieron una alta consistencia interna (media del al-
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fa=,81). En la validez convergente se realiz6 una regresion simultanea de los tres
factores sobre 14 predictores

En el caso de la prueba Expanded Texas Inventory of Grief (ETIG), basada en la
TRIG, los 14 items originales se expandieron a 58 items. 24 preguntas correspon-
dian a los sentimientos/conductas cuando la persona fallece y 34 a los sentimientos
presentes.La prueba fue aplicada a un muestra de adultos que habian perdido a un
ser querido. La prueba fue publicada en 1982 por Zisook, DeVaul y Click.
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3.Factores de riesgo de
duelo complicado

¢Por gqué algunas personas desarrollan un duelo complicado y otras no? En
este capitulo abordaremos los indicadores de riesgo de duelo complicado del do-
liente, aquellas caracteristicas del doliente o circunstancias de la enfermedad y de
la muerte del paciente que hacen probable la presencia de dificultades en el afligido
para proseguir su vida sin su ser querido.

3.1. Conceptos

A continuacion presentamos algunos conceptos utilizados frecuentemente en
esta area de trabajo.

Riesgo: Factor de riesgo es un aspecto del estilo de vida o conducta personal, una si-
tuacion ambiental o una caracteristica innata o heredada que, sobre la base de la evi-
dencia epidemioldgica, se sabe asociado a condiciones relativas a la salud y se con-
sidera importante prevenir (Last 1995). Originalmente, el término riesgo estaba
asociado a estudios epidemiol6gicos de susceptibilidad a padecer alguna enfer-
medad, sin embargo, el uso habitual del concepto ligado a los términos de vulnerabi-
lidad e incertidumbre nos proporciona una sensacién de peligro, origi-nando asi, la
connotacién negativa que ahora posee.
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3.2.

Riesgo de duelo complicado: Es la susceptibilidad de tener problemas en la adapta-
cion al duelo por la pérdida de una persona querida después de su muerte. La identi-
ficacion de riesgo sugiere la probabilidad de un resultado adverso mas que la indica-
cion de causa y efecto (Aranda y Milne 2000). Por ejemplo, una persona puede ser
identificada como en riesgo de padecer duelo complicado pero no desarrollarlo,
aungue el conjunto de personas con las mismas caracteristicas pueda tener un alto
riesgo de padecerlo. La evaluacion del riesgo de duelo complicado es un balance de
probabilidades, basado en la evidencia y el juicio clinico de expertos, a partir de los
datos aportados por el mismo doliente y sus familiares.

Factor de riesgo de duelo complicado: Aquel factor que a partir de la evidencia
empirica se sabe asociado a complicaciones en el duelo. Stroebe, Stroebe y Hansson
(1993) definen los factores de riesgo de duelo complicado como las caracteristicas
de los dolientes o de la situacién que incrementan la vulnerabilidad respecto a la
pérdida o disminuyen la adaptacion al duelo. Los factores de riesgo en el proceso de
duelo aumentan el riesgo de enfermedad incidiendo sobre la salud (factor de vulne-
rabilidad) o en la velocidad de recuperacién (factor de recuperacion) (Stroebe y
Schut, 2001).

En este trabajo utilizaremos indistintamente las palabras factor(es) e indicador(es)
tal como se viene empleando en la literatura especializada. Sin embargo, reconoce-
mos que desde el punto de vista estadistico el concepto “factor” tiene un uso mas de-
limitado y especifico.

Predictor de riesgo de duelo complicado. Es un factor de riesgo que permite iden-
tificar la predisposicion que tiene un grupo de personas a experimentar el fenémeno
del duelo complicado (Rodriguez Parrén, 2001). La identificacion de predictores su-
pone la explicacion de los factores que intervienen, en cambio, la finalidad de los
factores es proporcionar una descripcion de las circunstancias que rodean el evento
de la muerte y el duelo.

Importancia

La importancia del tema es innegable porque implica poder discriminar a las

personas que tienen mayor probabilidad de padecer complicaciones en su duelo.
Lai et al (2014) encontrd que hasta casi la mitad de los familiares-cuidadores de los
centros de cuidados paliativos estaban en riesgo de padecer duelo complicado. El
estudio de los factores de riesgo en la resolucion del duelo tiene efectos tanto préc-
ticos como tedricos, repercutiendo en la prevencion e intervencién de los procesos
complicados de duelo.
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En el aspecto préactico. Antes que se comenzara a estudiar los factores de
riesgo de duelo complicado los profesionales sanitarios podian optar por prestar
apoyo a todos los familiares de las personas fallecidas u ofrecer este apoyo sélo a
las personas que lo solicitaban o aquellos derivados por otro especialista. Actual-
mente, la identificacion de las personas en riesgo puede ayudar a seleccionar las
personas susceptibles de desarrollar duelo complicado sin el temor a perjudicar por
el hecho de intervenir inoportunamente. Tal como refiere Neimeyer (2000), las
intervenciones inadecuadas pueden ser mas perjudiciales que no recibir ningin
tratamiento. Este autor encontré que hasta un 38% de los sujetos que asistieron a
terapia para el duelo cuando no lo necesitaban empeoraron en comparacion al gru-
po control que no obtuvo apoyo.

Resulta importantisimo considerar las palabras de Solomon y Shear (2015)
sobre la necesidad de realizar una cuidadosa evaluacion de las ideas de suicidio
entre los dolientes, al ser una poblacion con conductas arriesgadas que descuida su
salud (para dejar la muerte a la suerte), especialmente las personas con duelo com-
plicado. La identificacion de las personas en riesgo permitiria proporcionar ayuda
médica y psicol6gica en el momento adecuado y a los dolientes necesitados. Otra
razén mas para el estudio de los indicadores de riesgo es que la pena puede dispa-
rar la depresién. La afliccion y la depresion son dos estados emocionales diferentes
pero existe riesgo que el duelo sea factor precipitante para una depresién posterior
(Francis, L. E., Kypriotakis, G., O'Toole, E. E., Bowman, K. F., & Rose, J. H.
(2015).

Es posible identificar los factores de riesgo que son susceptibles a modificar
segun sea preciso y, de esta manera, estaremos actuando preventivamente. Tal co-
mo sugieren (Homan & Bouton, 2005) informar y educar al futuro doliente son
también objetivos de los cuidados paliativos, donde la educacion contribuye a pro-
porciona sensacion de control al doliente. Por otra parte, las consecuencias en toda
la red de salud serian de una atencidn especializada, dirigida hacia las personas con
mayores necesidades y una administracion mas eficiente de los recursos materiales
y de personal sanitario.

Aspecto tedrico. El estudio de los factores de riesgo también cumple un pa-
pel importante en el desarrollo y contraste de las explicaciones tedricas sobre el
impacto del duelo en la salud. Debido a que las teorias sobre el duelo identifican
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situaciones o caracteristicas personales asociadas a problemas en el duelo, los fac-
tores de riesgo se convierten en un método para probar tales predicciones tedricas
(Stroebe & Stroebe, 1987; Parkes, 1990).

No queremos terminar esta parte dando la impresién que sélo los factores de
riesgo influyen en la resolucién del duelo de una persona, desconociendo aquellos
factores que la protegen a pesar de todas las condiciones adversas que puedan pre-
sentarse. La psicologia positiva tiene mucho que aportar en este sentido y el estudio
de los factores protectores del riesgo de duelo complicado esta aun en pafales, un
tema apasionante y rico por si mismo que merece un trabajo posterior. El trabajo
que presentamos en estos momentos tiene unas limitaciones que asumimos, pero
rogamos su comprension dada la amplitud que ello significaria.

La importancia del estudio de los factores de riesgo de duelo complicado
dentro de la atencion al duelo se ve reflejada tanto en el incremento del nimero de
investigaciones como en la diversidad de situaciones considerado en los trabajos.
(\Véase Figura 8)
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Figura 8. Numero de investigaciones sobre factores de riesgo de duelo complicado segun afios
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3.3. Evaluacién factores de riesgo de duelo complicado

Evaluadores y evaluados

Algunos paises poseen una politica nacional especifica para la atencion de
las personas en duelo (como Australia®, Canada®, Irlanda’, EEUU, Reino Unido®),
de manera que la evaluacién de los futuros dolientes se realiza simultdneamente a
la admision de los pacientes en los hospices o centros de soporte al duelo. La Estra-

5Ha|l, C., Hudson, P., & Boughey, A. (2012). Bereavement support standards for specialist palliative care services. (). Melbourne:
6Waterloo Wellington Integrated Hospice. (2012). Waterloo wellington integrated hospice palliative care grief/loss and bereave-
ment care standards and recommendations. (). Waterloo, Canada:

7Keegan, 0. (2013). Submission to the oireachtas committee on health and children — public hearing on end-of-life care. ().
Ireland:

8National Bereavement Alliance. (2013). Bereavement care service standards. United Kingdom: Bereavement Services Associa-
tion.
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tegia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud Actualizacién 2010-
2014° también recomienda implantar un protocolo de identificacion de riesgo de
duelo patoldgico.

En el Estado espafiol, segin encuesta realizada en los centros de cuidados
paliativos (Yi et a,1 2006), “el consenso entre los miembros del equipo” (38%) o el
psicoélogo (36,7%) son quienes evallan a los familiares de los pacientes ingresados
en los centros de cuidados paliativos y la evaluacion de los cuidadores-familiares
susceptibles a duelo complicado. Mientras que el 88,6% de los 80 equipos de cui-
dados paliativos encuestados refirieron atender al duelo, aunque la presencia de
psicélogos y trabajadores sociales era limitada (Soler et al 2007).

Los evaluadores de riesgo de duelo complicado pueden ser profesionales sa-
nitarios, profesionales especializados en duelo, estudiantes o voluntarios formados
para trabajar en los hospices. Siguiendo el estudio anteriormente citado, en las co-
munidades auténomas donde se trabaja el duelo suele ser el psicélogo o trabajador
social. El nivel de formacion de los profesionales es especializado, asi por ejemplo,
en los hospices de EEUU el 74,2% de los profesionales tienen el grado de master,
ademas de una experiencia en promedio de 5,9 afios trabajando en hospices
(Homan y Bouton 2005).

Las personas receptoras de atencién al duelo son los cuidadores-familiares y
aquellos que caen en la definicion de “familiares de pacientes ingresados en un
hospice (hospice family)”, nifios/adolescentes y allegados en general. La Estrategia
en cuidados paliativos antes referido sefiala la atencién especialmente dirigida a los
casos de poblacion infantil, adolescentes, conyuges de edad avanzada y personas
con escaso apoyo social, asi como establecer los mecanismos de derivacién a pro-
fesionales especializados.

El modelo de salud publica para la atencién al duelo referido por Aoun
(2012) establece tres grupos de dolientes susceptibles para recibir cuidados: univer-
sal, selectiva e indicada. En la siguiente Tabla 8 reproducimos los grupos y sus
caracteristicas.

9Espaﬁa Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad. (2011). Estrategia en cuidados paliativos del sistema nacional de salud.
actualizacion 2010-2014. ().Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad.
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Tabla 8. Modelo de salud publica. Aoun et al (2012)

Proporcién

Poblacion .
Nivel de la objetivo e alollian
. .. . . tes (Sobell
intervencion Tipo de Recibe apoyo House
en salud atencion de Nivel de S
L Hospice in
publica apoyo UK. 1989-
necesitado 2’002)
Aquellos
con necesi-
- dades ma-
. Servicios de
Intervenciones yores nece-
. por profesio- salud f"?”ta' sidades
Indicada - 0 servicios de 9%
nales especia- duelo o bsico-
listas terapia P Alto nivel
P de necesi-
dad
Voluntarios ToQos los
dolientes
entrenados, en riesgo
Apoyo por grupos de g
Selectiva parte de no auto-ayuda, . 33%
. Nivel me-
especialistas apoyos de la -
. dio de
comunidad ;
necesidad
All berea-
Familia y ved (nor-
amigos (in- mal grief)
., formacion Todos los
Informacion : .
proporcionada dolientes
. sobre el duelo .
Universal por profesio-  (duelo 54%
y ayudas
: nales de salud  normal)
importantes : :
y asistencia
social) Bajo nivel
de nece-
sidad

Fuente: Adaptacion en base al texto de Aoun et al (2012).
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Algunos profesionales asumen errGneamente que las personas que necesiten
apoyo lo solicitaran y por el contrario, las personas sin necesidad no lo haran pero
Scott et al (2007) encontraron que algunas personas no desean 0 no son capaces de
buscar nuevos recursos de apoyo después de la muerte de un ser querido. Para
Stroebe y Stroebe (1993) existe diferentes formas de reaccionar ante la muerte de
un ser querido y por tanto, no existe una estrategia de intervencion que pueda suplir
las necesidades de todas las personas. Entonces, es necesario tomar los datos de los
pacientes o més exacto posible para que, siguiendo a Melliar-Smith (2002), un
equipo multiprofesional sea capaz de evaluar el nivel de riesgo a padecer de duelo
complicado.

Lugar y momento de la evaluacion

El lugar donde se realiza la evaluacién de los indicadores de riesgo de duelo
complicado es generalmente el mismo donde se encuentra ingresado el paciente.
En el Estado espafiol se trata de los centros y unidades de cuidados paliativos,
mientras que en otros paises podrian ademas evaluarse en los centros comunitarios,
espirituales, educativos y parques publicos. Una investigacion realizada por Ellis
(2012) observo la disminucidon de la asistencia de los dolientes si el lugar de las
reuniones era el mismo donde fallecio el paciente, se propuso el cambio de ubica-
cién y subrayo6 la importancia del lugar de la evaluacion y atencion en este tipo de
intervenciones.

En los paises donde la atencion al duelo se halla inmersa dentro de una poli-
tica nacional, el momento de la evaluacion de los indicadores de riesgo es simulta-
neo al ingreso al centro (hospice u otro) del paciente. Por ejemplo, las normas de
atencion al duelo en Australia (C. Hall, Hudson, & Boughey, 2012) establecen la
deteccion de los familiares de los pacientes en cuidados paliativos continua, es
decir, desde la admision del paciente hasta uno afio 0 mas después de la muerte del
paciente.

Con el fin de delimitar mas precisamente los tiempos de atencion, Sealey et
al (2015) refieren que la primera evaluacion deberia idealmente comenzar entre la
admision al servicio y la muerte del paciente, con el fin de apreciar los aspectos de
salud mental o prever las necesidades de apoyo con antelacion. Una segunda eva-
luacion deberia llevarse a cabo entre las 3 a 6 semanas después de la muerte para
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determinar si existe trauma relacionada a la muerte. Adicionalmente, es recomen-
dable una llamada telefénica 12 semanas tras el fallecimiento para comprobar si se
requiere una evaluacion o apoyo adicional para aquellas personas identificadas
como en riesgo de duelo complicado. Finalmente, una tercera evaluacién podria
efectuarse a los 6 meses posteriores a la defuncién.

En Espafia, aun no tenemos estdndares especificos para la evaluacion y apo-
yo al duelo, de manera que la evaluacion sigue los reglamentos, usos y costumbres
gue aplica cada institucién, siendo la tonica mas comun la evaluacién realizada por
un psicologo o trabajador social después que enfermeras y médicos alertan de la
necesidad del familiar, y ello puede ocurrir antes o después de la muerte del pa-
ciente.

Es necesario anotar que en los ultimos afios hay un resurgimiento de las in-
vestigaciones sobre duelo anticipatorio, actualmente llamado duelo pre-muerte. Al
respecto, se estan realizando evaluaciones de los factores de riesgo de duelo com-
plicado en familiares de pacientes con Alzheimer, Parkinson y cancer, sin embargo,
se trata de duelo complicado pre-mortem (Carter, Lyons, Lindauer, & Malcom,
2012; Tomarken et al., 2006; Tomarken et al., 2008). Conviene por tanto, diferen-
ciar ambos conceptos sin confundirlos.

Formato y estructura del documento de evaluacion

En la medida que se pretende que una evaluacién de riesgo de duelo compli-
cado sea utilizada por un amplio nimero de profesionales procedentes de diferentes
areas de formacidn, el formato debe ser especialmente sencillo. Es frecuente obser-
var evaluaciones de riesgo de duelo complicado siguiendo el formato de Judy Wa-
terlow de 1985 (Waterlow, 2005), originalmente desarrollado para el personal de
enfermeria como una evaluacion del riesgo en el cuidado de la piel de los enfer-
mos. Se trata de una lista de indicadores de riesgo a marcar en caso de presencia
del factor, de esta manera, se conoce si el riesgo es bajo, medio o alto.

Por ejemplo, uno de los primeros listados de factores de riesgo de duelo
complicado fue el de Robert Twycross (2003) que incluian: modo de la muerte,
naturaleza de la relacion, apoyo recibido, duelo anticipado, crisis concurrentes,
pérdidas previas e historia médica. El nivel de riesgo al interior de cada factor era
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categorizado en bajo, medio y alto, después el autor los priorizaba segln su propio
criterio.

Buena parte de las investigaciones sobre el duelo y los factores de riesgo de
duelo complicado basan sus estudios en cuestionarios de tipo auto-informe, donde
el orden de las preguntas es cronolégico, interrogando primero aspectos retrospec-
tivos sobre la enfermedad y muerte del paciente y luego, sobre el bienestar psicolé-
gico actual del doliente. Sin embargo, el orden de las preguntas dentro del cuestio-
nario de evaluacion de los factores de riesgo de duelo complicado parece influir en
los resultados como sefialan Hauksddttir et al (2006) y Labergeé et al (2000). Hau-
ksdottir et al hallaron mayor morbilidad psicolégica en los viudos de pacientes de
cancer si las preguntas sobre ansiedad se realizaban al final del cuestionario que si
se realizaba al principio.

Estos estudios en dolientes no hacen sino confirmar investigaciones de psi-
cologia basica, especificamente sobre memoria, evocacién y priming, llevadas a
cabo en personas no-dolientes (Schwarz 1999; Strack et al 1985). Breslow (1981)
explica de esta manera el efecto: “la recuperacion de los recuerdos es estado-
dependiente, esto es, la valencia del recuerdo concordara con el estado de animo;
asi pues, los pacientes depresivos daran mas palabras con valencia negativa que
con valencia positiva o recordaran peor las historias 0 escenas con connotacion
positiva”.

Instrumentos de evaluacion de los factores de riesgo de duelo complicado

Bajo este titulo intentaremos revisar algunas investigaciones sobre la evalua-
cién de los factores de riesgo de duelo complicado. Parkes (1983) fue uno de los
primeros especialistas en introducir la deteccion de las personas en riesgo de com-
plicaciones en el duelo con su Indice de Riesgo por los afios *70, posteriormente,
Sanders (1993) también trabajo en este mismo sentido. Generalmente, la muerte se
puede anticipar en cuidados paliativos, lo cual es una ventaja porque proporciona
un intervalo de tiempo definido entre la admision al servicio y el momento del
fallecimiento, ofreciendo una oportunidad para la deteccion de los factores de ries-

go.
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Conviene en este punto aclarar y diferenciar entre los instrumentos de eva-
luacién de los factores de riesgo de duelo complicado y los tests dirigidos a la de-
teccion del duelo complicado propiamente dicho. Confusién muy frecuente que
inclusive se presenta en los profesionales del sector (Yi et al 2006). La evaluacion
de los factores de riesgo intenta discriminar entre las personas con y sin necesida-
des de atencidn especializada, en cambio, la deteccion del duelo complicado com-
prueba la presencia o no del trastorno.

Mencionamos en el apartado “Formato y estructura de las evaluaciones” a
Twycross (2003) con su estudio sobre la evaluacion de los factores de riesgo de
duelo complicado en cuidados paliativos. Comparamos aquél inventario de factores
de riesgo con el que realizé Melliar-Smith (2002), trabajadora social del St Ann’s
Hospice en el Reino Unido, quien presentd otro instrumento de evaluacion. Los
apartados de estas dos evaluaciones son los siguientes:

Tabla 9. Formato y estructura de evaluaciones de riesgo de duelo complicado

Melliar-Smith

(2002) 1rTwycross (2003) |
a (]

[] Tipo de muerte [] Modo de la muerte

I:I Vinculo del cuidador

orincipal con el paciente [] Naturaleza de la relacién

[[] Duelo anticipado [[] Duelo anticipado

Salud fisica y emocional/psiquica

del cuidador |:| Historia médica

I:I Experiencias vitales

traumaticas de los cuidadores D Pérdidas previas

[] Aspectos espirituales [] crisis concurrentes

Comprension del cuidador principal de

la enfermedad y qué se ha hecho o se i
D estd haciendo D Apoyo recibido

I:I Estancia del paciente en el
hospice
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El nivel de riesgo al interior de cada factor era categorizado en bajo, medio y
alto, después el autor los priorizaba segun su propio criterio. Los cinco primeros
factores de riesgo en ambos cuestionarios son exactamente iguales, las diferencias
las encontramos en los Gltimos factores.

Hace afios se realiz6 una encuesta a nivel nacional entre los profesionales
sanitarios americanos que trabajaban en el ambito de los cuidados paliativos (Elli-
fritt, Nelson y Walsh, 2003). Se les solicité que valoraran una relacion de factores
de riesgo de duelo complicado que a su juicio fueran los mas importantes para rea-
lizar una prediccion de las personas que podrian desarrollar duelo complicado des-
pués del fallecimiento de su ser querido. Los cuestionarios se enviaron a 508 coor-
dinadores de hospices, de los cuales respondieron 262. El formulario incluia 19
factores posibles y se evaluaban por medio de una escala tipo Lickert de 4 puntos.
Los factores de riesgo mas votados fueron los siguientes:

Tabla 10. Factores de riesgo mas votados. Ellifritt et al (2003)

Factores de riesgo Porcentajes
Percepcion del cuidador de falta de apoyo social 70%
Antecedentes de abuso de alcohol/drogas 68%
Escasa habilidad de afrontamiento del cuidador 68%
Antecedentes del cuidador de enfermedades mentales 67%
Paciente es un nifio 63%

Fuente: Adaptacion en base a Ellifritt et al (2003).

Agnew (2010) realiz6 una revision de la literatura correspondiente a la eva-
luacién de las necesidades de los dolientes en el ambito de los cuidados paliativos.
Selecciond diez instrumentos de medicion que cumplian requisitos segn el modelo
de atencion en salud plblica y propiedades psicométricas. Sin embargo, nosotros
solo detallaremos los cinco tests que se pueden utilizar en el momento de la admi-
sion de los pacientes y el duelo temprano, es decir, el tiempo en que podria eva-
luarse los factores de riesgo. En la Tabla 11 siguiente se muestran las pruebas y sus
caracteristicas.
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Tabla 11. Instrumentos de evaluacion de factores de riesgo de duelo complicado

Instrumento

Muestra original y
proposito

Formato

Propiedades psi-
comeétricas

Bereavement Risk
Index (BRI).
Basado en Parkes.
1993. Ampliamen-
te usado en Espa-
fia

Colorado Be-
reavement Ser-
vices Project.
Basado en
Worden. 2003

Family Relations-
hip Index (FRI).
Terapia familiar
enfocada al duelo.
Moos. 2002

Matrik of Range
of Responses to
Loss. Relf. 2008

Risk Assessment
of Bereavement.
Melliar-Smith.
2002

Familiares de pacien-
tes en cuidados palia-
tivos (n=150)

Adaptable a familia-
res de cuidados palia-
tivos de diferente
origen cultural y
racial

Familiares de pacien-
tes en cuidados palia-
tivos con menos 6m
de vida. Examina
disfuncion familiar,
relaciones interperso-
nales, cohesion, ex-
presividad, conflicto,
depresion/ansiedad

Ambito de cuidados
paliativos. Respues-
tas que estudia: sen-
tirse abrumado, con-
trol, resiliencia,
vulnerabilidad

Probado por 1 afio en
hospice del Reino
Unido.

8 items/4 items,
escala 6 puntos,
basado en observa-
cién. Requiere 4
horas de entrena-
miento

20 items, escala 3
puntos. Evaluacion
profesional. Requie-
re 1 dia de entrena-
miento.

12items, verdadero/
falso. Autoevalua-
cion

5 items para cada
categoria que estu-
dia. Evaluacion
profesional.

11 items. Evalua-
cion profesional en
base al conocimien-
to del cuidador
principal.

Confiabilidad:
Cronbach
0,80.Validez: conte-
nido y predictivo. No
se publica validez
discriminante ni
convergente.

Validez de contenido
y constructo

Diagnéstico se con-
trasta con la escala
“Family Environ-
ment Scale”. Preci-
sién varia entre 0,38-
0,52

Confiabilidad no
testada. Validez de
consistencia. Basada
en el test “Range of
Responses of Loss”,
validada en dolien-
tes.

Confiabilidad: no
informada. Validez
basada en retroali-
mentacion de los
usuarios y personal
sanitario

Fuente: Adaptacion en base a Agnew et al (2010)
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Tabla 12. Instrumentos de evaluacién de factores de riesgo de duelo complicado.

Muestra original y

Propiedades psico-

Instrumento proposito Formato métricas
40 items, basado en
Bereavement Risk . observacion. 36 Confiabilidad entre
Familiares-

Assessment Tool
(BRAT) Canadian
Health Prof

Bereavement Risk
Index (BRI)
Basado en Parkes
1993

Marwit-Meuser
Caregiver Grief
Inventory (MM-
CGl)

Marwit-Meuser
Caregiver Grief
Inventory — Short
Form (MM-CGI-
SF)

Prolonged Grief-12
(PG-12)

cuidadores en cui-
dados paliativos

Familiares de pa-
cientes en cuidados
paliativos (n=150)

Cuidadores de per-
sonas con demencia
(n=166). Evaluado
en cuidadores antes
de la muerte
Cuidadores de per-
sonas con demencia
(n=292). Esta ver-
sion se usa para
investigacion y
cuando la persona
tiene una capacidad
de atencion dismi-
nuida.

Cuidadores adultos
de personas con
demencia en resi-
dencias (n=315).
Describe el duelo
pre-muerte y dife-
rencia entre duelo y
depresion. Cuidado-
res de pacientes en
hospice (n=60).
Mide la incidencia
del Trastorno de
Duelo Prolongado

factores de riesgo y
4 factores protecto-
res asociados al
duelo.

8 items/4 items,
escala 6 puntos,
basado en observa-
cion.

Requiere 4 hrs de
entrenamiento

50-items, autoin-
forme, escala 5-
puntos, contiene 3
subescalas

18-items, autoin-
forme, escala 5-
puntos, contiene 3
subescalas

12-items, autoin-
forme, escala de 5-
puntos

evaluadores. Fleiss
Kappa entre 0,05y
0,97

Confiabilidad:
Cronbach
a=0,80.Validez:
contenido y predicti-
vo. No se publica
validez discriminante
ni convergente.

Consistencia interna:
total a=0,96 y subes-
calas 0=0,90-0,95

Consistencia interna:
a=entre 0,80 y 0,83

Consistencia interna:
0=0,81 para 10 de
los 12 items

Fuente: Adaptacion de Sealey et al (2015)
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Una revisién mas actualizada de Sealey (2015) vuelve a recoger el Bereave-
ment Risk Index (BRI) basado en Parkes. Esta nueva lista nuevamente recupera 5
instrumentos apropiados para su aplicacion en cuidados paliativos. Véase Tabla 12

Todos estos instrumentos anteriores pueden utilizarse en cuidados paliativos.
En nuestro medio nuestro equipo de investigacion elabord un cuestionario “Cues-
tionario de Riesgo de Duelo Complicado”, apropiado a la poblacidn, de aplicacion
sencilla siguiendo el formato Waterlow y fue presentado en la revista Palliative
Medicine (2008). Més adelante, en el capitulo de Metodologia de este trabajo vol-
vemos a referirnos a él como parte de las variables de la investigacion.

Disefios de las investigaciones: estudios retrospectivos y prospectivos, longi-
tudinales y transversales

Los disefios de investigacion podemos clasificarlos segin el tiempo desde el
cual se observan las variables, retrospectivo o prospectivos; y de acuerdo con la
duracion del estudio, longitudinal o transversal, cada cual con sus ventajas y des-
ventajas.

Los estudios retrospectivos permiten enfocar la atencion en una reaccion
particular del duelo que no puede presentarse suficientemente en los estudios pros-
pectivos para justificar los analisis estadisticos. El problema estriba en que los es-
tudios retrospectivos suelen carecer de grupos de control y pueden basarse en reco-
lecciones cruzadas y emparejadas. (Parkes, 1990). Los estudios retrospectivos se
basan en disefios transversales y el disefio de investigacion variara segun se trate de
un factor de riesgo de duelo general o especifico. En el caso de un factor de riesgo
de duelo general se requiere de un disefio en el que la presencia/ausencia del duelo
se cruce con dos 0 méas niveles del factor de riesgo. Comparando el impacto en la
salud de los dolientes contra los no dolientes se podria separar el impacto de los
factores de riesgo generales de los especificos.

Por el contrario, los estudios prospectivos son mas satisfactorios desde cierto
punto de vista cientifico pero generalmente son a pequefia escala aunque muy Utiles
para descubrir los predictores del curso del duelo. Los estudios longitudinales utili-
zan una muestra que permite mediciones repetidas de las variables de los mismos
individuos a lo largo del tiempo. Lo ideal seria un disefio longitudinal que involu-
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crara al menos dos mediciones del factor de riesgo y al menos dos puntos de medi-
cién, evaluando la salud antes y después de la experiencia de la pérdida. (Stroebe &
Schut, 2001). Son las més recomendables aunque muchas veces resulta muy dificil
obtener las medidas correspondientes por lo delicado que supone trabajar con una
muestra clinica.

Los disefios transversales difieren segun se traten de factores de riesgo ge-
nerales o especificos del duelo. En el caso de factores de riesgo generales se re-
quiere la presencia/ausencia de duelo y al menos dos niveles de un factor de riesgo.
Para los factores de riesgo especificos, por definicion solo se realizan en muestra
de dolientes, no requiriéndose grupo control con personas no-dolientes. Si bien un
factor de riesgo especifico no correlaciona directamente con una variable que afec-
ta la salud de la poblacion general, puede ser que si correlacione con otra variable
que tiene relacién con la salud de la poblacion. Por ejemplo, en las muertes por

accidentes suelen

Tipo de presentarse pare-
jas jovenes, las

muerte edades de cada

uno de los com-
ponentes de una
pareja estan corre-
lacionadas, por
tanto uno puede esperar que el/la doliente de una muerte subita sea de menor edad
que el/la doliente de una muerte crénica. De manera que si uno evalla el impacto
en la salud de una muerte subita contra una muerte por enfermedad crénica debe-
remos seguir un control por edad, para evitar confundir el impacto de la edad en
tipo de muerte (Stroebe & Schut, 2001).

Si bien el deterioro en la salud de los dolientes es similar tanto si estan pre-
sentes factores de riesgo de duelo generales como factores de riesgo especificos es
atil en el aspecto tedrico y en la intervencion realizar esta distincion. En el ambito
tedrico nos permite probar una hipdtesis. En el plano de la intervencion, por ejem-
plo, podemos intentar predecir qué dolientes tendrdn méas probabilidades de pade-
cer una depresion 0 una consecuencia grave para su salud, de manera que a mayor
nimero de factores de riesgo acumulados por la persona, mayor probabilidad de
sufrir un problema, independientemente si son factores generales o especificos. Sin
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embargo, si queremos saber por aquellos que tendran un mayor grado de deterioro,
observaremos sélo los factores especificos, porque solo ellos incrementan la mag-
nitud del deterioro fisico.

3.4. Clasificacion de los factores de riesgo de duelo compli-
cado

La atenta observacion del proceso de duelo de las personas llevé a los estu-
diosos a notar una diversidad de reacciones, sentimientos, pensamientos y actitudes
que involucraba la respuesta a la pérdida de un ser querido, en otras palabras, se
hall6 un amplio rango de manifestaciones del duelo. Ante tal variabilidad se co-
menz6 a buscar algin tipo orden. Probablemente, uno de los pioneros en indagar
por los pardmetros o determinantes significativos del duelo fue la pareja de investi-
gadores constituida por Parkes y Weiss (1983), quienes en el Estudio de Duelo de
Harvard se preguntaron por la prediccion de la adaptacion del viudo/a ante la muer-
te del conyuge y las fuentes de su recuperacion.

Afios después Worden (1991, 1997) vuelve a retomar el tema identificando
siete categorias como las mas importantes en la prediccion de la resolucion del
duelo:

1. La afiliacién del doliente con el fallecido. Casi todas las personas podemos estar
de acuerdo en que es diferente la muerte de un hijo que la de un primo lejano o el
fallecimiento de un abuelo a la de un marido en un accidente de trafico.

2. Lanaturaleza del apego entre paciente/doliente. Se incluyen cuatro apartados:

a. La fuerza del apego: donde la reaccién emocional es proporcional a la in-
tensidad de la relacion afectiva.

b. La seguridad del apego: la mayor necesidad para la sensacion de bienes-
tar y autoestima implicara una reaccion emocional mas dificil.

c. Laambivalencia en la relacion: en toda relacion hay un grado de ambiva-
lencia, pero generalmente los sentimientos positivos superan a los negati-
vos. Cuando los sentimientos negativos del superviviente son mayores
surgen las dificultades, traducidas en sentimientos de culpa (“;hice lo su-
ficiente?”) y simultaneamente de reproches (“¢por qué me ha dejado so-
lo/a?”)

d. Los conflictos con el fallecido: resultan importantes tanto los Gltimos
conflictos como toda la historia de los conflictos. Especial atencién mere-
cen los conflictos relacionados a abusos sexuales/fisicos en la infancia.
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3. El tipo de muerte: La forma cdmo fallece la persona dirda mucho de como sera el
proceso del duelo del doliente. Tradicionalmente las muertes se han catalogado ba-
jo las categorias NASH: natural, accidental, suicidio y homicidio. También hay
gue agregar otros aspectos importantes como son: si la muerte era/no era esperada
y si la muerte se produjo geograficamente lejos o cerca.

4. Antecedentes historicos: Las historias anteriores a la muerte del ser querido pro-
porcionan una valiosa informacion, asi la historia de las pérdidas anteriores nos in-
forma de como la persona ha resuelto o no el fallecimiento de otros seres queridos.
Los antecedentes de salud mental y fisica, nos informan sobre las vulnerabilidades
de la persona, por ejemplo las depresiones sufridas en el pasado. En el mismo sen-
tido, los acontecimientos vitales experimentados por el superviviente en el trans-
curso del Gltimo afio de la enfermedad y muerte del ser querido seran de suma im-
portancia para valorar la resoluciéon del duelo. Estos acontecimientos vitales se
estudian en sus dos vertientes, en la cantidad de ellos y en la importancia que el
doliente les atribuye.

5. Variables de la persona y la personalidad: La edad y el género del doliente, la in-
hibicién de los sentimientos, el manejo de la ansiedad y de las situaciones estre-
santes, las personalidades dependientes y aquellas personas con relaciones tempra-
nas complicadas e indudablemente aquellas con un diagnostico anterior de
trastorno de personalidad son los dolientes que probablemente tendran mayores
problemas en la resolucién de su duelo.

6. Variables sociales: la expresion del duelo ira condicionada en parte por la cultura
a la cual el doliente pertenezca, asimismo el grupo cultural de pertenencia influira
en el tipo y grado de apoyo socio-familiar que reciba el doliente. Worden mencio-
na un concepto dinamico, -la ganancia secundaria-, aquella ventaja extra que el do-
liente recibe del duelo. Para algunas personas, en el periodo de duelo aparece una
ganancia secundaria, al recibir mayores atenciones por parte de los amigos y fami-
liares, en cambio, cuando el duelo es muy prolongado la ganancia secundaria se
desvanece, en la medida que el apoyo socio-familiar no se mantiene en el tiempo y
la persona termina apartandose de su red social.

7. Otros tipos de estrés simultaneos: Se refiere a las otras crisis que aparecen al
mismo tiempo de la muerte del ser querido, como por ejemplo, la crisis econémica
o la gran desorganizacién familiar.

Desde hace mas de veinte afios el grupo encabezado por Stroebe (Stroebe y
Stroebe, 1987; Stroebe y Schut 2001) ha venido trabajando en una categorizacién
de los indicadores de riesgo de complicaciones en el duelo, el cual divide los facto-
res en tres apartados:
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a) Factores situacionales: son aquellos factores asociados a la situacion del
duelo, como por ejemplo el modo en que se produjo la muerte.

b) Factores intrapersonales: aquellos factores relacionados con el doliente,
como por ejemplo la personalidad, los aspectos espirituales-religiosos, la
edad y el género.

c) Factores interpersonales: son factores referidos al contexto de las relaciones
entre las personas, como por ejemplo, el apoyo social y los vinculos familia-
res.

En 2006 Stroebe, Folkman, Hansson y Schut propusieron un marco integra-
dor de factores de riesgo para entender las diferencias individuales en la adaptacion
al duelo y propiciar un analisis sistematico de los factores que contribuyen al resul-
tado del duelo (como por ejemplo la interaccion entre variables y el establecimien-
to de vias en el proceso de adaptacion). Este modelo deriva de la teoria cognitiva
del estrés (Lazarus y Folkman 1986) y el modelo del proceso dual para el afronta-
miento al duelo de Stroebe y Schut (1999) e incorpora un andlisis de los estresores,
factores de riesgo y de proteccion intra e inter personales, y los procesos de valora-
cién y afrontamiento que son postulados como de gran impacto en el resultado del
duelo.

Entre las variables identificadas podemos encontrar en primer lugar, el estre-
sor, que en nuestro caso es la pérdida del ser querido (Figura 9, Categoria A), re-
presenta el cambio o la amenaza. El estrés psicoldgico segin Lazarus y Folkman
(1986) esta definido como la relacién particular entre la persona y su medio, de
modo que el sujeto valora como apto o insuficiente sus recursos y, por tanto, ame-
naza o no su bienestar. El impacto de esta experiencia estresante que tendra in-
fluencia en el resultado (Categoria E) dependera de la accién conjunta de las de-
mandas Yy recursos intra e inter personales (Categorias B y C). La persona valora el
significado del evento y de las opciones de afrontamiento (Categoria D). El afron-
tamiento es entendido como “el esfuerzo cognitivo y conductual de cambio cons-
tante para manejar demandas especificas externas y/o internas que son valoradas
como ajustadas o insuficientes segun los recursos personales.

Desde el punto de vista del modelo del proceso dual que promueven Stroebe
et al (1999), el afrontamiento conlleva una alternancia entre la valoracion y el
afrontamiento (Categoria D) de los estresores (Categoria A) relacionado a la pérdi-
da del fallecido (orientado a la pérdida) y también a esos cambios que son conse-
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cuencia indirecta de la muerte, tal como por ejemplo, la disminucion de los ingre-
s0s econdmicos (orientado hacia la restauracion). Del mismo modo, las consecuen-
cias o resultados del duelo (Categoria E) cubren aspectos de la pérdida en si (in-
cremento/decremento de la intensidad del duelo) pero también estresores
secundarios (por ejemplo: apartarse o reintegrarse a las actividades sociales). En
igual sentido, aspectos del apego pueden ser incorporados en este modelo integra-
dor en la categoria de los recursos o factores de riesgo intra-personales, los siste-
mas familiares se ubican en la categoria de los riesgos/recursos intra-personales.
Mas aun, este modelo permite incorporar las diferencias culturales de la expresion
del duelo, especificamente en los factores socio-culturales de la categoria inter-
personal.

A través de los péarrafos anteriores hemos podido observar el desarrollo del
estudio de los factores de complicaciones en el duelo y especificamente, la evolu-
cion de los ultimos 25 afios de la clasificacion de dichos indicadores. Podriamos
resumir este progreso a través de una variable —el resultado del duelo-, en la década
de los 80 la preocupacién primordial residia en la comprensién del resultado del
proceso del duelo en términos de salud. Al dia de hoy, sin abandonar el interés por
las consecuencias fisicas y psicolégicas del duelo en los dolientes, la variable se ha
visto robustecida con otras perspectivas que comportan, por ejemplo, aspectos so-
ciales, cognitivos, inter e intra personales, etc.

Nosotros hemos querido recopilar y categorizar los principales indicadores
que pueden influir en la resolucién del duelo adaptandolos a nuestra realidad y
especificamente al &mbito de los cuidados paliativos. En la Fig siguiente presenta-
mos las categorias e indicadores.
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Figura 9. Marco integrador para la prediccién de la adaptacion al duelo segiin Stroebe et al
(2006)
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Tabla 13. Indicadores de riesgo de duelo complicado generales, especificos y especificos de cui-
dados paliativos.

Especificos del

Generales
Duelo

Especificos de Cuidados Paliati-
VoS

CONTEXTUALES

INTRAPERSONALES

INTERPERSONALES

- Problemas concu-
rrentes de tipo eco-
némico, laboral o
legal.

- Presencia de ni-
fios/minusvalidos

- Falta de apoyo fami-
liar

- Modo en que se
produjo la muerte

- Circunstancias
alrededor de la
muerte o lugar de
la muerte

- Causa de la muerte

- Edad

- Género

- Aspectos espirituales
- Personalidad

- Indicadores afecti-

- Duelos anteriores
no resueltos

- Incapacidad de
expresién de emo-

vos: rabia, culpa, etc ciones
: ' . " -Vulnerabilidad
- Antecedentes psico- P
psiquica

patolégicos

- Intensidad del
vinculo

- Ambivalencia

- Dependencia afec-
tiva

- Apego
- Vinculos familiares

- Duracion de los cuidados a partir
de una dependencia alta del en-
fermo. Progresion de la enfer-
medad rapida (desde el diagndsti-
co al fallecimiento)

- Tiempo en la unidad de cuidados
paliativos

- Demora diagndstica

- Sintomas sin control durante todo
el proceso

- Sintomas sin control en los Ulti-
mos dias

- Problemas del cuidador y de la
relacion antes de la muerte

- Conocimiento respecto al pronés-
tico de la enfermedad por parte
del cuidador(a) principal

- Preparacion del cuidador para la
muerte del paciente

- Sobrecarga del cuidador. Impacto
de los cuidados en el horario del
cuidador (nifios, enfermos, perso-
nas mayores, trabajo, otras ocu-
paciones)
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Entre la primera categorizacién realizada por Wolfgang Stroebe y Henk
Schut presentada en 1987 y la Gltima presentada por el grupo de Margaret Stroebe
(2007) han transcurrido 20 afios y dos &reas de investigacion han cobrado fuerza: el
apego y los aspectos protectores. La relacion de parentesco y el vinculo afectivo
entre doliente y fallecido ha cambiado de ubicacion, antiguamente se ubicaba ex-
clusivamente como un factor interpersonal, actualmente se le considera como un
indicador relacionado al factor situacional y circunstancias alrededor de la muerte.
En nuestro caso lo consideraremos tanto en las circunstancias alrededor de la muer-
te como también indicador de la relacidn interpersonal entre el doliente y los aspec-
tos sociales.

3.5. Estudios sobre factores de riesgo de duelo complicado

3.5.1. Indicadores de riesgo de duelo complicado generales

Los indicadores de riesgo de duelo complicado generales podemos agrupar-
los seglin sean: contextua-
les, intrapersonales e in- Generales
terpersonales,  siguiendo
en parte el modelo inte-
grador de Stroebe et al
(2006). A su vez, entre los
indicadores contextuales
encontramos: los proble-
mas concurrentes de tipo
econdmico, laboral o le-
gal, la presencia de nifios
0 minusvalidos y la falta
de apoyo familiar.

- Problemas concurrentes de tipo econémico, laboral
o legal.

- Presencia de nifios/minusvalidos

- Falta de apoyo social familiar

- Edad

- Género

- Aspectos espirituales

- Personalidad

- Indicadores afectivos: rabia, culpa, etc.

- Antecedentes psicopatoldgicos

CONTEXTUALES

INTRAPERSONALES

- Vinculos familiares
- Apego

INTERPERSO-
NALES

Indicadores generales contextuales

Las dificultades econémicas han sido poco estudiadas en el contexto del
duelo. Segin Holden (2002) es necesario anotar que las penurias econémicas pue-
den ser de especial importancia durante el duelo en la medida que es un momento
de cambios econémicos significativo. La muerte de la pareja podria alterar el esta-
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tus econdmico si va acompafado de pérdida de ingresos o beneficios. Los informes
sobre el declive econdmico de las viudas sefialan que entre el 10-22% se incremen-
ta el porcentaje de viudas que viven en la pobreza en el primer afio después de la
muerte de su pareja. (Hungerford, 2001). Por otro lado, existe cierta evidencia que
el estrés econdmico puede exacerbar el riesgo de depresion y éste, a su vez, conver-
tirse en factor de riesgo de duelo complicado, tal como Nam (2012) concluye en su
tesis.

Con respecto al apoyo social se ha escrito en repetidas ocasiones la relacion
positiva entre éste y el desarrollo del duelo (Piper, 2001; Ogrodniczuk 2003, Van-
derwerker y Prigerson, 2004; Scott, 2007; Onrust, 2007; Van der Houwen y Stroe-
be, 2010; Kristensen et al, 2010; Kapari, 2010; Allen 2013). Scott (2007) clasifica
el apoyo social segun provengan de familiares, amigos, vecinos u otros grupos de
apoyo. Por ejemplo, los otros grupos de apoyo pueden ser club de cartas, grupos de
la iglesia que proveen tanto apoyo emocional como recreacion. Por el momento en
que se ofrece el apoyo se puede distinguir entre el realizado antes y después de la
muerte del paciente, y de acuerdo al tipo de ayuda recibida vemos una mas dirigida
a lo instrumental y otra mas emocional.

Tabla 14. Tipos de ayuda antes y después de la muerte

antes de la muerte  después de la muerte

Familia Instrumental Instrumental + emocional
Amigos/grupos Instrumental Instrumental + emocional
Vecino Instrumental Instrumental + emocional

El apoyo instrumental antes de la muerte del paciente de los familiares con-
siste generalmente en proporcionar transporte, asistencia en el cuidado y ayuda en
los procedimientos médicos. Por su parte, los vecinos apoyan con actividades que
giran alrededor de la vivienda y ayudando con el cuidado del paciente en situacio-
nes de emergencia. Es necesario subrayar en este periodo de tiempo anterior a la
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muerte la expectativa de la esposa sobre la muerte del marido; si la muerte es com-
pletamente inesperada un apoyo enfocado hacia la pérdida antes de la muerte po-
dria ser recibida como totalmente inapropiada.

El apoyo tras el fallecimiento es tanto instrumental como emocional. La fa-
milia ofrece dinero, ayudando en las tareas y mantenimiento, sirviendo como con-
tactos o simplemente estando disponible para las necesidades que surjan. Los veci-
nos brindan ayuda contactando regularmente con la viuda, en situaciones de
emergencia, haciéndose cargo de cosas antes que las viudas les pidan ayuda. La
ayuda emocional es evidente después de la muerte. La familia acompafa afectiva-
mente y llama por teléfono periddicamente.

En general, los comentarios de las viudas sobre el apoyo social son positivos
("gran suerte”, "bendicion" y que "levanta el &nimo™), sin embargo, algunas perso-
nas son reacias o se sienten incomodas de recibir ayuda. Algunos dolientes expre-
san que la ayuda es excesiva al principio y escasa cuando han pasado muchos dias

después de la muerte del ser querido.

La investigacion llevada a cabo por Ogrodniczuk (2003) es interesante por-
que mediante la terapia de grupo con dolientes es posible cambiar la percepcion del
apoyo social y éste, a su vez, los sintomas depresivos. En este trabajo, el apoyo
social es clasificado segun lo proporcionen la familia, los amigos o una persona
especial. El proyecto tiene 3 momentos: T1 el tratamiento que consiste en la terapia
de grupo de los dolientes, T2 una vez concluido el tratamiento y finalmente, T3
después de 6 meses de finalizado el tratamiento. Se hallaron cambios en el segundo
y tercer momento en el apoyo de los amigos y una persona especial, mas no en la
familia. Las cifras del apoyo social covariaban con la de los sintomas depresivos.
Los autores piensan que en la terapia de grupo los dolientes aprenden a comunicar
sus necesidades a su red social y asi, los otros saben cdmo les pueden ayudar.

En diversos ambitos se corrobora la relacion del duelo complicado con el

apoyo social, algunas veces como predictor, otras s6lo como una correlacion. En la
Tabla 15 siguiente mostramos las investigaciones.
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Tabla 15. Relacién de investigaciones sobre prediccion de duelo complicado segun ambito

Ambito Investigadores Correlacién/prediccion
Desastres Kristensen,2010 No, correlacién
Trastorno mental Kapari, 2010 Si, prediccion. Apoyo instrumen-
coman tal.

No, apoyo social.

Trastorno mental Lobb, 2010 Si, correlacion
grave
Van der Houwen y Stroebe, Si, correlacion
2010
Pre-mortem Tomarken, 2008 Si, correlacion
Viudas Onrust, 2007 Si, correlacion
Viudos Scott, 2007 Si, correlacion
Cuidadores Vanderwerker 'y Prigerson, Si, prediccion
2004
Cuidados paliativos Allen, 2013 Si, correlacion

Indicadores generales - intrapersonales

En la categoria de indicadores intrapersonales de riesgo de duelo complicado
podemos encontrar: el género, la edad, los aspectos espirituales, las caracteristicas
de personalidad, los indicadores afectivos (como la rabia y la culpa) y los antece-
dentes psicopatoldgicos. En la revision sobre los indicadores de riesgo de duelo
complicado que realizan Burke y Neimeyer (2013) para el libro de Duelo Compli-
cado que editan Stroebe, Schut y Van Bout (2013) afirman que los indicadores
intrapersonales son uno de los mas relevantes para la prediccion.

El efecto del género en el riesgo de complicaciones en el duelo ha sido esta-
blecido principalmente en los estudios sobre los viudos y los padres. Las investiga-
ciones (Kersting & Kroker, 2010) y (Kersting, Brahler, Glaesmer, & Wagner,
2011) sobre los efectos del duelo complicado en la salud femenina contienen algu-
nas claves para comprender las diferencias sexuales en el resultado del duelo.
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e Las mujeres tienen mayor probabilidad de padecer la pérdida de un ser
querido por dos razones: mayor esperanza de vida y, si es mas joven que su
conyuge, incrementa la posibilidad de ser la superviviente. A pesar de ello,
las viudas parecen adaptarse a la muerte de la pareja mejor que los viudos.

e Sicomparamos a las viudas y viudos con sus coetaneos casados el riesgo de
desarrollar problemas de salud fisica y mental es igual tanto en hombres
como en mujeres. Sin embargo, en los viudos aumenta el riesgo de mortali-
dad y el riesgo de desarrollar un trastorno mental mas que las viudas.

o El tipo de pérdida (esposo, hijo y padre) varia el patrén de diferencias se-
xuales descrito. La pérdida de un hijo tiene un efecto mayor en madres que
en padres. Cuando los padres varones pierden un hijo por causas no natura-
les la mortalidad se eleva en los 3 primeros afios después de la muerte, en
cambio cuando las madres pierden un hijo, sea por causa natural o no natu-
ral, aumenta el riesgo de mortalidad méas tiempo. EI mayor agravamiento en
la mortalidad de las madres por causas no naturales es también durante los
3 primeros afios después de la muerte pero por causas naturales puede durar
entre 10 y 18 afios después de la pérdida.

e Las madres estan especialmente vulnerables durante su etapa reproductiva
si tienen un evento negativo con su bebé (aborto involuntario, muerte fetal,
muerte sUbita infantil) porque aumenta el diagnéstico de trastornos psiquia-
tricos y complicaciones en el duelo. Sera til anotar que el sexo del nifio fa-
llecido no tiene efectos en el duelo de sus padres segin estudio (Werth-
mann, Smits, & Li, 2010) .

La revision de Nam (2012) sobre las diferencias sexuales en el duelo com-
plicado encuentra un panorama contradictorio, algunos investigadores como Chen
et al (1999) y Bierhals et al (1996) no encontraron efectos potentes segun el género
de los viudos mayores en el Inventario de duelo complicado (ICG, Prigerson et al
1995) pero si de la variable género conjuntamente con el tiempo. Al poco tiempo
de morir el conyuge, no se encontraron diferencias en la sintomatologia segun el
género de los dolientes, mas después de los tres afios, la sintomatologia de las viu-
das disminuia mientras que en los viudos se mantenia. En cambio, otros estudios
(Currier et al., 2006; Hardison, Neimeyer, & Lichstein, 2005; Meert et al., 2011)
mostraban niveles mas altos de duelo complicado en las mujeres que en los hom-
bres.

La intensidad del duelo y el afrontamiento segun el género y el tiempo de la

pérdida fueron estudiados en estudiantes universitarios por Smith (2004) quien
Ileg6 a la conclusion que el género jugaba un rol importante tanto en las conductas
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de afrontamientos como en el impacto de la pérdida en el individuo. Las mujeres
tenian mayores conductas de afrontamiento y también un mayor impacto de la pér-
dida que los hombres.

Las investigaciones sefialan la edad del doliente como uno de los predictores
de duelo complicado y se decantan por dos rangos de edad especialmente vulnera-
bles: los nifios y los mayores. El trabajo de McClatchey et al (2014) diferencia
entre los constructos de duelo complicado y duelo traumatico. EI duelo complicado
se presenta en los nifios a partir de la pérdida de una persona de la cual el nifio ha
sido dependiente, en cambio, el duelo traumatico esta conectado al horror y miedo
y puede subjetivo u objetivamente ser clasificado como traumatico (por ejemplo el
suicidio). Los autores explican que los nifios pequefios son mas susceptibles a desa-
rrollar duelo traumatico que los nifios méas grandes por el desarrollo cerebral, ha-
ciéndolos mas vulnerables al trauma. Ademas, para los nifios pequefios es dificil la
comprension de la muerte y son mas dependientes de sus padres que los adolescen-
tes para cubrir sus necesidades y en general para su supervivencia.

En el otro extremo del continuo tenemos a las personas mayores. En la in-
vestigacién de Kersting et al (2011). Los dolientes mayores de 61 afios tenian esta-
disticamente mas probabilidades de desarrollar duelo complicado que los grupos de
edad mas jovenes. Es necesario resaltar que este estudio se basé en una muestra
representativa de toda la poblacién con el fin de obtener la prevalencia de duelo
complicado y los predictores mas destacados, de manera que la franja de edad fue
muy amplia.

En cambio, los resultados de Schulz et al (2006) relacionan menor edad
(menos de 63 afios) con sintomas de duelo complicado en los cuidadores de pacien-
tes con demencia. Esta aparente diferencia de resultados es necesario interpretarlos
considerando que se trata de muestras totalmente diferentes, una de poblacién nor-
mal y otra de cuidadores de pacientes con demencia. Los cuidadores de pacientes
con demencia tienen una sobrecarga extra, llamada “sindrome del cuidador”, que
incluye riesgo de trastornos afectivos, problemas de salud fisica y mental, ademas
de tension emocional, probabilidad de duelo anticipatorio, tal como se recogen en
diversos estudios (Chan et al, 2013; Shuter, 2013.
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Aunque la edad del paciente no es un factor intrapersonal queremos dejar
constancia que los estudios apuntan a considerar que un paciente muy joven en
cuidados paliativos esta asociado a un aumento en el riesgo de duelo complicado
en su cuidador (Henry, 2012) y al contrario si el fallecido era viejo o tenia graves

problemas de salud antes de su muerte los cui-
dadores gozaran de un mejor funcionamiento
fisico y mental después de seis meses de la
muerte del paciente (Maeda, 2014).

El siguiente indicador de riesgo de duelo
complicado es la espiritualidad del doliente.
Entendemos espiritualidad en un contexto am-
plio y diferenciandolo de religiosidad y préactica
religiosa. Las creencias espirituales y las practi-
cas religiosas pueden ser importantes recursos
de afrontamiento en el duelo, es méas, segun
Burke y Neimeyer (2014) se encuentran rela-
cionadas a una disminucién en el estrés, a una
vida saludable, a buenas decisiones y conductas
altruistas, asimismo, para algunas personas la
relacion con Dios puede tener matices de figura
de apego. El duelo es un momento donde las
asunciones sobre nuestra forma de ver la vida y
la idea de un mundo justo son revisadas.

Laurie Burke viene trabajando en el tema
desde hace unos afios (Burke, Neimeyer y
McDevitt-Murphy, 2010; Neimeyer y Burke,
2013; Burke, 2014; Burke y Neimeyer, 2014) y
ha acufiado un nuevo término: duelo espiritual
complicado. Lo define como una crisis espiri-
tual después de la pérdida, la sensacion de dis-

““La experiencia de una
pérdida importante no
s6lo nos roba nuestras
posesiones,  nuestras
capacidades o nuestros
seres queridos, Sino
que también suele mi-
nar las creencias vy
presuposiciones  que
habian sido hasta ese
momento los ladrillos
que sustentaban nues-
tra filosofia de vida™

“La tragedia de la
muerte de un nifio pue-
de violar nuestro senti-
do de la justicia o in-
cluso nuestra creencia
en la existencia de un
Dios justo”

Neimeyer (2002)

Fuente: Neimeyer, R. (2002)
Aprender de la pérdida. Una guia
para afrontar el duelo. Barcelona:
Paidos.

cordia, conflicto, distancia de Dios y al mismo tiempo de los miembros supervi-
vientes de la comunidad espiritual. Seria un constructo diferente del duelo compli-
cado pero relacionado porgue segln su investigacion en supervivientes de victimas
de homicidio (Burke et al, 2010) sélo el duelo complicado predice el duelo espiri-
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tual complicado pero no viceversa. En el duelo espiritual complicado las personas,
independientemente de la religion que profesen, sienten rabia contra Dios y sus
creencias son puestas a prueba.

La mayoria de las investigaciones que estudiaron la espiritualidad o la reli-
giosidad como indicador de riesgo de duelo complicado corroboran la relacion
positiva. Van der Houwen y Stroebe (2010) sefialan la espiritualidad como colabo-
rador en la emocion positiva del doliente. En otro estudio, las creencias religiosas y
su practica fueron importantes para los cuidadores de personas con demencia que
asistian a los servicios religiosos, reuniones o actividades y estaban relacionados a
una menor depresion y menor duelo complicado en el doliente (Herbert, Dang y
Schulz, 2007). En la poblaciéon normal He (2014) también hall6 que las creencias
religiosas eran predictores de duelo complicado. En el trabajo de Brown (2004)
encontré que las creencias espirituales y religiosas antes de la pérdida eran predic-
tores de los resultados en el duelo 6 y 18 meses después y que la asistencia a la
iglesia no estaba relacionada, dejando establecido la diferencia entre creencias es-
pirituales y participacion en la comunidad religiosa.

Por otro lado, hemos hallado un trabajo donde las creencias espirituales no
fue predictor del duelo complicado, la investigacion en trastornos mentales comu-
nes de Kapari (2010) y en el estudio de Kersting (2012) las creencias espirituales
tuvieron un efecto negativo en las mujeres que decidieron abortar. La autora intuye
que la culpa por la decision de abortar pudo haber influido en el resultado. A pro-
posito de este Gltimo resultado, queremos mencionar que en los trabajos donde el
cuidador y la familia toman la decision de proceder a la eutanasia (Swarte, 2003) o
dan la orden de no resucitar en pacientes con cancer (Garrido y Prigerson, 2014)
los casos de duelo complicado disminuyen.

Los antecedentes psicopatoldgicos del cuidador mas mencionados por la li-
teratura cientifica sobre duelo complicado son neuroticismo, depresion y ansiedad.
Por otra parte, los indicadores como el optimismo o pesimismo también son reco-
gidos como relevantes dentro de los factores de riesgo de duelo complicado. En la
revision que realizan Burke y Neimeyer (2013) encuentran tres trabajos que rela-
cionan el neuroticismo con el duelo, en dos de ellos la relacion es estadisticamente
significativa, Van der Houwen et al (2010) y Wijngaards-de Meij et al (2007b),
donde el neuroticismo explica 18% de la varianza en las puntuaciones de duelo
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complicado y sube a 22% si se hace conjuntamente con el apego. En cambio, el
estudio de Bonanno et al (2002) no encontrd ninguna relacion entre estas variables
en una muestra de conyuges mayores.

Con el objetivo de identificar factores de riesgo de duelo complicado Kapari
et al (2010) estudiaron los trastornos mentales comunes de los cuidadores de pa-
cientes con enfermedades avanzadas (95% con céncer) en el momento que cuida-
ban y durante el duelo. Los trastornos mentales comunes fueron evaluados por
medio de la entrevista estructurada Revised Clinical Interview Schedule (CIS-R) y
el Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). La salud mental de los dolien-
tes en su fase de cuidadores fue predictor de salud mental a los 3 y 6 meses después
de la muerte. Sus resultados sugieren que muchas de las caracteristicas de distrés
psicologico hallados previo a la muerte del paciente continuaban presentes después
del fallecimiento.

Distintas investigaciones con diferentes tipos de participantes coinciden en
destacar que la depresion y la ansiedad del cuidador antes y después de la muerte
del paciente tienen relacion. Allen et al (2013) encuentra una correlacion entre el
12 y 20% con respecto a los sintomas depresivos hallados en la linea base. Simila-
res resultados exponen Garrido y Prigerson (2014), donde el modelo estadistico
para la prediccion de la depresién y ansiedad incluia solo la salud mental del cui-
dador en la linea base (antes del fallecimiento del paciente con cancer) después de
controlar las caracteristicas sociodemograficas. En pocas palabras, la peor salud
mental antes de la muerte del paciente predice depresion/ansiedad durante el duelo.
Consecuentemente, la deteccion temprana y su tratamiento podrian reducir la mor-
bilidad.

Nam (2012) encuentra en su investigacion dos vias por las cuales la depre-
sién puede llegar a ser factor de riesgo de duelo complicado. En la Figura siguiente
reproducimos el modelo propuesto por el autor de los efectos de la depresion y las
privaciones econdmicas en el duelo complicado. Segun sus resultados el tiempo
desde la pérdida, la educacién y el sentirse preparado para la muerte conducen
hacia la depresién del cuidador y éste hacia el duelo complicado. La segunda via es
desde los cambios econdmicos que experimenta el doliente que inciden en la de-
presion. Creemos que si los cambios econémicos son previsibles desde antes de la
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muerte del paciente pueden considerarse indicadores de riesgo de otro modo no
serian propiamente indicadores sino consecuencia de la muerte en si.

Finalmente, en la revision de Lobb et al (2010) se relacionaban con el duelo
complicado: la ansiedad auto informada, la depresion, el diagnostico concurrente
con el eje | en una muestra de pacientes psiquiatricos. Mientras que en una muestra
de personas con trastorno bipolar la relacion se establecia con: el incremento de los
ataques de panico, la comorbilidad con el abuso de alcohol, la alta tasa de intentos
de suicidio, un mayor deterioro funcional y un menor apoyo social.

Las caracteristicas de personalidad de optimismo o pesimismo también tie-
nen un lugar como indicador de riesgo de duelo complicado. En una investigacién
con madres en duelo se observd que aquellas mas optimistas tenian reacciones de
duelo menos intensas y menores indicares de duelo complicado. Adicionalmente,
las madres que habitual-
mente se replanteaban posi-
tivamente las cosas como

Tiem| , -
el | % e ——— «;splu‘fs formula de afrontamiento
.o — = pérdida tenian reacciones de duelo
-28" I menos intensas y menor
25 geee Educacidn ) A
e duelo complicado (Riley et
Cambios en 0
las
svaciones - al 2007).
scondmicss Preparacién
-06 para la
.06 '-12 muerte - -
I - Otro trabajo con cui-
B L3 %:;I;;Z; dadores pri_ncipales Qe per-
* Boriensl sonas al final de vida de
-08 ~
— entre 18 a 86 afos reco-
Fuent te: Nam (2012) Effects of economic hardship on complicated grief inleE\':e:E(i’jn mendé que IOS prOfeSiona_
.Z1Pw.d_qg'.or.il).EJm'.'m‘.r.',lofi'mr.hurg School of Social Work. Invedignoion |ES de SalUd mental que

trabajaban con los cuidadores primarios deberian prestar particular atencién a los
pensamientos pesimistas como uno de los indicadores pre-mortem que puede ofre-
cer indicios de duelo complicado (Tomarken et al, 2008). EI reciente estudio aus-
traliano de Thomas et al (2014) no hace sino confirmar los mismos resultados en
una muestra de cuidadores familiares de pacientes con cancer en cuidados paliati-
vos. Ambos trabajos utilizaron el Test de Orientacion Vital de Scheier para la eva-
luacién del pesimismo/optimismo.
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Indicadores generales - intrapersonales

Bajo este titulo se agrupan tres términos: parentesco, cercania emocional y
apego. Cada uno de los cuales distingue una relacién personal cuidador-paciente
gradualmente mas personal y emocionalmente de mayor significacién. Cuando nos
referimos a la palabra parentesco hacemos alusion al vinculo que se reconoce so-
cialmente entre dos personas. Las investigaciones se han centrado en comprobar
que el duelo de los conyuges es diferente al de los hijos. Diversos estudios han
comparado la dindmica del cuidado y duelo del conyuge y de las/os hijas/os, en-
contrando que el cuidado de la pareja para el conyuge es fundamental en su vida,
mientras que para los hijos/as es una actividad accesoria. Ademas, del analisis de la
realizacion de los cuidados del conyuge podria conocerse como sera su duelo, el
cual es factible que conlleve un crecimiento personal en los viudos.

De esta manera, Seltzer y Li (2000) estudiaron longitudinalmente a las espo-
sas e hijas en su rol de cuidadoras y durante su duelo. Generalmente, el cuidado del
paciente lo realiza en primera instancia la esposa y a falta de ésta la hija. Es necesa-
rio destacar que para la primera es un hecho central en su vida, retirandose espon-
taneamente de la vida social, mientras que para la segunda es una actividad mas
afiadida al cuidado de su propia familia, trabajo y actividades sociales. Para los
autores las esposas se encuentran sensiblemente mas afectadas que las hijas durante
el cuidado y el duelo, sin embargo, en las esposas se observa un incremento de
actividad social y de sentimientos de crecimiento personal que no se presenta en las
hijas.

Los trabajos de Bernard y Guarnaccia (2002, 2003) compararon los esposos
(media= 64 afios) e hijas (media=41 afios) en su papel de cuidadores. Los autores
observaron las relaciones de los maridos y las pacientes, por un lado, y las relacio-
nes de las pacientes con sus hijas, por otro, posteriormente después de la muerte
analizaron si existian diferencias en la intensidad del duelo pero no se vieron dife-
rencias significativas en la intensidad del duelo aunque si en la capacidad de adap-
tacion a la nueva situacion. Eso si, se pudo comprobar gque sélo en los maridos se
podia predecir el duelo en base a los sintomas de ansiedad, depresion, distrés emo-
cional y distrés en la salud fisica presentes durante la etapa de los cuidados. Este
patrén podria responder a la dificultad del marido a adaptarse a la hueva situacion.
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La cercania emocional (emotional closeness) es uno de los indicadores de
riesgo de duelo complicado generales y se refiere a la relacién afectiva entre las
personas. La calidad de la relacion que deriva en una cercania emocional fue estu-
diada por los siguientes estudios por medio de las variables de anhelo y de la fre-
cuencia de uso de los servicios médicos. Ambos trabajos concluyen que a mayor
cercania emocional mayor anhelo y mayor asistencia sanitaria.

Ejemplo de cercania emocional es la relacién entre los componentes de una
pareja como se observa en la investigacion de Carr, House, Kessler, Nesse, Sonne-
ga y Wortman (2000) quienes relacionaron la calidad del matrimonio y la adapta-
cion del superviviente tras la muerte del paciente. Segun los resultados, si la pareja
estaba afectivamente unida se presentaba una gran reaccion de anhelo hacia los 6
meses después del fallecimiento, mientras que en las parejas con mayores conflic-
tos el superviviente tenia menor reaccion de anhelo. También se observd que la
dependencia hacia el fallecido para las tareas instrumentales (por ejemplo el man-
tenimiento de la casa) estaba asociada con un incremento de las reacciones de an-
helo y ansiedad.

En otro estudio, Prigerson, Maciejewski, y Rosenheck (2000) analizaron los
datos de personas mayores de 60 afios por tres afios, tanto en su interaccion marital
como durante la viudez. Se contabilizaron y estimaron el uso de los servicios médi-
cos y los gastos sanitarios antes y después del fallecimiento del paciente. Antes de
la muerte del paciente (controlando aspectos demogréafico y del estado de la salud),
los matrimonios mejor avenidos tenian un costo sanitario bajo. Una relacion armo-
niosa seria protectora y estaria en la linea de los beneficios emocionales que pro-
porciona la convivencia. Después de la muerte de la pareja, se encontraron diferen-
cias entre los viudos que habian tenido una relacién armoniosa del orden de 32%
mas gastos sanitarios que los viudos sin una relacion armoniosa. Los autores inter-
pretan estos hallazgos como el reflejo de la irrupcion y trauma asociado a la pérdi-
da de una pareja cercana y valiosa, y los efectos de la sintomatologia del duelo
complicado.
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Figura 11. Modelo de apego adulto. Bartholomew (1991)

(+) ====--- Percepcién del Self ------ (-)
(=) ====n- Ansiedad ------ (+)

Seguro Preocupado

Intimidad y confianza basica Sentimiento de inadecuacion
personal, basqueda de
aprobacion y valoracion,
confianza ciega.

Evitativo Temeroso
Escepticismo sobre las relaciones, Miedo al rechazo, contacto
deseo de invulnerabilidad, falta impersonal.
de empatia y desconfianza Desconfianza temerosa
distante.

(-) --- Percepcion de los demas --- (+)
(#) =----- Evitacién ------(-)

Fuente: Camps-Pons, S., Castillo-Garayoa, J. A., & Cifre, 1. (2014). Apego y psicopatologia en adolescentes y
jovenes que han sufrido maltrato: Implicaciones clinicas. Clinica Y Salud, 25(1), 67-74.

Como se ha escrito paginas adelante en los ultimos tiempos el indicador de
duelo complicado que mas fuerza ha cobrado es el apego. En estos momentos exis-
te una gran nimero de teéricos del duelo trabajando en el tema del vinculo adulto™
en la medida que hay cierta evidencia acerca de la gran importancia de la cualidad
y la intensidad del vinculo con el fallecido para el desarrollo del duelo. Recorde-
mos que el apego, el apoyo social y los vinculos familiares antiguamente se consi-
deraban solo como factor interpersonal y que hoy en dia también se pueden incluir
en los indicadores contextuales.

Segun la teoria del apego, los seres humanos nacen con un sistema psicobio-
I6gico innato, -la conducta de apego-, que los motiva a buscar la proximidad de los
otros significativos en momentos de necesidad como una forma de protegerse con-
tra peligros y aliviar el distrés Bolwby, 1980). La teoria postula que los diferentes
estilos de apego, establecidos a través de la relacion temprana padre-hijo serviran

1o Boelen, P. A., & Klugkist, I. (2011). Field, N. P., & Filanosky, C. (2010). C, Fraley, R. C., & Bonanno, G. A. (2004). , Lai, C.,
Luciani, M., Galli, F., Morelli, E., Cappelluti, R., Penco, I., . . . Lombardo, L. (2014). Maccallum, F., & Bryant, R. A. (2013).
Mancini, A., & Bonanno, G. (2012). Mikulincer, M., Shaver, P., & Pereg, D. (2003). , Noppe, I. C. (2000). Parkes, C. M. (2001).
Shevlin, M., Boyda, D., Elklit, A., & Murphy, S. (2014). Stroebe, M., & Schut, H. (2005). Stroebe, M., Schut, H., & Stroebe, W.
(2005). Wijngaards, L. v. d. (2007).
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de modelo de respuesta ante situaciones emocionales de estrés, como en el caso de
la pérdida de un ser querido. Gracias a las investigaciones de Mary Ainsworth
(1979) se establecieron los patrones de apego en nifios: apego seguro, apego inse-
guro-evitativo y apego inseguro-ambivalente. Posteriormente, Main y Salomon
(1986) describieron un cuarto patrén, el apego inseguro desorganizado o desorien-
tado.

El modelo de apego infantil sirvié para que Hazan y Shaver (1987) traslada-
ran este concepto a los adultos, enfatizando el caracter permanente del apego,
“desde la cuna a la sepultura” aludiendo a la idea de Bolwby (1980). Los autores
describieron 3 tipos basicos de apego adulto: seguro, ansioso-ambivalente y evita-
tivo. Después de una reflexion sobre las dos variables que componian el modelo
interno de Bowlby, -el modelo de si mismo y el modelo de los deméas-, Bartho-
lomew (1991; 1997) actualiz6 la clasificacion incluyendo un cuarto estilo de ape-
go. Finalmente, los estilos de apego adulto quedaron configurados de la siguiente
forma: seguro, ausente, preocupado y miedoso. En la Figura 11'* se muestra el
modelo.

El modelo interno se forma por la integracién del modelo de si mismo en
términos de autoestima, representado en la Figura por el titulo superior “Percepcion
del Self” y del modelo de los demas en términos de confianza hacia los otros, ex-
presado por el titulo del lado izquierdo “Percepcién de los demas”.

Seguro: Persona que siente comoda tanto con la intimidad como con
la autonomia. Se caracteriza por un bajo nivel de dependencia, y un
bajo nivel de evitacion.

Miedoso: persona que evita la relacion porque teme la intimidad. Re-
conoce que necesita a los demas, pero le aterra la proximidad. Posee
un alto nivel de dependencia y un alto nivel de evitacion.

Preocupado: persona que tiende a mantener relaciones ansiosas y
ambivalentes en situaciones de proximidad, en general muy depen-
diente. Se caracteriza por un alto nivel de dependencia, bajo nivel de
evitacion.

“Fuente: (LOpez, Etxebarria, Fuentes, & Ortiz, 1999)
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Ausente: persona que niega la necesidad de apego, mostrandose muy
evitativa. Muestra una autosuficiencia defensiva, no cree en las nece-
sidades afectivas. Posee un bajo nivel de dependencia y un alto nivel
de evitacion.

Los tedricos conceptualizan las estrategias de apego en términos de dos
grandes dimensiones: evitacion y ansiedad (Brennan, Clark y Shaver 1998) . En la
Figura 11 estdn escritas en la parte superior y al lado izquierdo. Estas dimensiones
diferenciadas del apego pueden ser entendidas como patrones de respuesta ante
situaciones de distrés, como en el caso del duelo (Fraley y Shaver 2000; Mikulin-
cer, Shaver y Pereg 2003). En la primera dimension - apego evitativo - la persona
desconfia de la buena voluntad de la pareja y se esfuerza por mantener su autono-
mia y distancia emocional del otro. En la segunda dimension - apego ansioso - el
sujeto estd preocupado que la pareja no esté disponible en el momento que se nece-
site. (Mikulincer et al 2003)

Por otro lado, se ha establecido una relacién entre estilos de apego y salud,
de esta manera, los sujetos con apego inseguro tenderan a padecer mayores pro-
blemas de salud mental y menores niveles de bienestar comparados con los de ape-
go seguro (Goodwin 2003; Cassidy y Shaver 1999; Main 1996). Respecto al apego
y el duelo, las personas con un estilo de apego seguro se adaptaran mas facilmente
a la pérdida que aquellas con estilo inseguro (Parkes 2001) (Shaver & Tancredy,
2001). Segun estos ultimos autores las personas con estilo seguro reaccionaran
emocionalmente ante la pérdida de su pareja pero no se sentirdn abrumados por
ello, por el contrario, los sujetos con un estilo evitativo no estaran emocionalmente
impactados y finalmente, aquellos con un estilo ansioso estard&n muy afectados
emocionalmente y preocupados después de la pérdida.

El trabajo de Lai et al (2014) corrobora estos hallazgos encontrando que los
cényuges con necesidad de aprobacién y preocupacion por sus relaciones, -items
representativos del apego preocupado 0 ansioso-, correlacionaban con las puntua-
ciones de duelo complicado en el PG-12 (Prolonged Grief Disorder, Prigerson et al
2009) y la preocupacion por sus relaciones era también predictor de duelo compli-
cado.

La inestabilidad e inseguridad de los vinculos a lo largo de la vida de la per-
sona parecen relacionarse con mayores complicaciones en la evolucién del proceso
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de duelo. Los hallazgos de Wijngaards-de Meij et al (2007) y Stroebe y Schut
(2005) indicaron que es indiscutible la influencia del patron de apego adulto en la
adaptacion al duelo pero su efecto estaria mediado por la relacién satisfactoria en-
tre la pareja. En otras palabras, un apego inseguro hacia los padres (apego evitativo
y ansioso) podria relacionarse a una mayor cantidad de sintomas de duelo y depre-
sion pero la satisfaccion marital media parcialmente esta asociacion de apego an-
sioso con la sintomatologia.

En los primeros meses tras la muerte de su pareja, los viudos(as) que habian
tenido una relacion de armonia y cercania emocional con sus conyuges tendian a
experimentar mayor anhelo (Carr D, House J S, Kessler R, Nesse R, Sonnega J y
Wortman C, 2000) y también mayor uso de los servicios sanitarios (hasta 32%
mas) Prigerson, Maciejewski y Rosenheck (2000) que aquellos viudos con un
vinculo mas conflictivo. En general, las parejas bien avenidas suelen tener un me-
nor costo sanitario que las méas conflictivas, por ello, los autores intuyen que una
buena relacion es protectora y explican que el aumento en el uso de los servicios de
salud de los viudos que habian tenido una relacién feliz sucede por el impacto y
trauma asociado a la pérdida de una pareja afectivamente muy cercana.

Algunas personas piensan que arrastrar al doliente a lugares de diversion es
la mejor forma de paliar la ausencia de un ser querido. ¢EI apego evitativo ayuda a
sobrellevar la pérdida? Esta fue una pregunta clave de los estudiosos por cierto
tiempo. Los hallazgos de Mancini, Robinaugh, Shear y Bonanno (2009) indicaron
gue las personas con apego evitativo en un contexto de buena calidad de la relacion
marital tendrian un duelo con intensos sintomas iniciales pero que se reduciria con
el tiempo porque el apego evitativo facilitaria la autosuficiencia, la menor focaliza-
cion en la pérdida y la formacién de nuevas relaciones. No sucederia lo mismo en
los casos de baja calidad de la relacion marital. Indiscutiblemente esta estrategia de
afrontamiento tiene consecuencias en la practica clinica, donde a las personas con
estilo de apego evitativo convendria enfocarse menos en la pérdida en si misma y
prescindir de promover la tipica promocion de expresiones negativas.

Dos lineas de investigacion han surgido a partir del apego y el duelo. La
primera, la perdurabilidad de los vinculos (continuing bonds) y la segunda, la me-
diacion cognitiva entre el apego y el duelo. La perdurabilidad del vinculo se define
como la duracién en la cual el doliente siente que el fallecido ain permanece en su
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vida y se distinguen dos tipos: externo e interno. En el vinculo externo pueden
presentarse alucinaciones e ilusiones con el fallecido, mientras que en el vinculo
interno se utiliza al fallecido como una base segura para ser mas autbnomo. Los
resultados de Field y Filanosky (2010) encontraron que la perdurabilidad del vincu-
lo externo estaba relacionada con muertes violentas y sentirse responsable por la
muerte, mientras que la perdurabilidad del vinculo interno estaba asociada el cre-
cimiento personal. Segun el trabajo de Ho, Chan, Ma & Field (2013) las personas
con perdurabilidad del vinculo externo tenian mayormente un estilo de apego an-
sioso y también més sintomas de duelo.

La siguiente linea de investigacion surgida a partir del apego es el estudio de
un mecanismo del duelo complicado, la accesibilidad de la representacion mental
del doliente cuando estd amenazado. Mancini y Bonanno (2012) idearon un expe-
rimento donde existia una amenaza ficticia en el cual los participantes se escudaban
en personas allegadas y encontraron que el apego ansioso y evitativo de las perso-
nas predecia la accesibilidad del nombre del fallecido durante la situacion de peli-
gro simulado. Estos datos les condujeron a apoyar la tesis que la representacion
mental del difunto es un componente importante en los dolientes y que el apego
inseguro contribuye a una mala adaptacion.

Siguiendo en esta camino cognitivo nos encontramos con el modelo cogniti-
vo-conductual de Boelen para explicar el duelo complicado. En la Figura 4. Modelo
del duelo complicado de Boelen et al, observamos los tres procesos criticos para
arribar a esta condicion: una pobre integracion de la separacion con el conocimien-
to autobiografico existente, las creencias globales negativas y mal interpretacion de
las reacciones de duelo y las estrategias ansiosas y depresion evitativa. Las investi-
gaciones realizadas por Boelen y Klugkist (2011) indicaron que las variables de
personalidad, -neuroticismo, apego ansioso y apego evitativo- estaban relaciona-
dos significativamente con la gravedad de los sintomas de duelo complicado. Al
mismo tiempo, los procesos centrales del modelo cognitivo-conductual, la integra-
cion insuficiente, las cogniciones negativas y las conductas evitativas tenian efec-
tos mediadores.

La importancia del apego no se restringe a la relacion de parejas sino tam-
bién en las relaciones entre padres e hijos, hermanos, etc. Por ejemplo, en el duelo
de los padres por su hijo son predictores de duelo complicado el apego y el neuro-
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ticismo que conjuntamente predicen depresién y la adaptacion del duelo. (Wijngaa-
rds-de Meij et al, 2007b). La investigacion de Shevlin et al (2014) destaca nueva-
mente el papel del apego en el duelo de los padres. Los resultados fueron consis-
tentes con los cuatro estilos de apego adulto propuestos por Bartholomew y
Horowitz (1991), donde las personas con estilo de apego seguro mostraron meno-
res indicadores de psicopatologia comparados con las personas con otros estilos de
apego. Esto sugiere que el estilo seguro es protector contra el distrés psicolédgico
relacionado al trauma.

Entre los hermanos mellizos, la experiencia de duelo cuando uno de ellos
muere es singular, y el superviviente es un firme candidato para padecer duelo
complicado segun los resultados a los cuales arriba Broderick (2012). Dos grandes
temas surgen de su estudio, el mellizo superviviente siente una pérdida de identi-
dad y del sentido del self, y en segundo lugar, el sentimiento del doliente que nadie
realmente le comprende en su proceso de duelo. Una de las estrategias utilizada
para contrarrestar este sentimiento es identificarse con el hermano fallecido aunque
muchas veces es estéril.

Estos indicadores contextuales, intra-personales e inter-personales son los
mas destacados dentro de la literatura cientifica relacionados al duelo complicado,
aunque por su caracter de indicadores generales también podrian estar asociados a
otros problemas.

3.5.2. Indicadores de riesgo de duelo complicado especificos

Los indicadores de riesgo de duelo complicado especificos también los clasi-
ficamos segun sean contextuales, intrapersonales e interpersonales, siguiendo par-
cialmente el modelo integrador de Stroebe et al (2006).
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Especificos del duelo

- Modo en que se produjo la muerte
CONTEXTUALES | _  Cjrcunstancias alrededor de la muerte o lugar de la muerte
- Causa de la muerte

- Duelos anteriores no resueltos
INTRAPERSONALES  _  |ncapacidad de expresion de emociones
- Vulnerabilidad psiquica

- Intensidad del vinculo
INTERPERSONALES _ Ambivalencia
- Dependencia afectiva

Indicadores especificos de duelo. Indicadores contextuales.

Entre los indicadores contextuales encontramos el modo en que se produjo la
muerte, las circunstancias alrededor de la muerte y la causa de la muerte.

Si tuviéramos que elegir los tres sucesos que han servido de puntos de infle-
Xion en el estudio del duelo seguramente elegiriamos: el incendio de la discoteca
Coconut Grove (1942), el ataque terrorista a las torres gemelas del World Trade
Center de Nueva York (2001) y el tsunami del sudeste asiatico (2004), aunque seria
dificil dejar aparcado el desastre que ocasioné el huracan Katrina (2005). Estos
episodios repercutieron socialmente en su momento y fueron estudiados por mu-
chos afios después. Logicamente, los primeros estudios después de cada catéstrofe
fueron sobre la deteccidn y el tratamiento de los supervivientes y después acerca de
la naturaleza, prevalencia y predictores del duelo complicado entre los dolien-
tes/damnificados. Méas de 10 afios después aun surgen trabajos sobre las lecciones
que dejan estos episodios como el de Rajkumar, Mohan y Tharyan (2015) sobre el
tsunami asiético.

135



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

La mayoria de nosotros estariamos
de acuerdo que las circunstancias de la
muerte de un ser querido afecta el curso
del duelo. No es igual la situacion de una
persona cuyo esposo(a) muere en uno de
estos desastres descritos anteriormente,
gue en un accidente de carretera o0 en la
cama de una unidad de cuidados paliati-
vos después de muchos afios de enferme-
dad. Pero a este punto del texto nuestro
lector ya habrd intuido que existe una
amalgama entre el modo en que se produ-
jo la muerte, las circunstancias alrededor
de la muerte y la causa de la muerte.

Quizas la mejor manera de aden-
trarnos en esta mixtura de formas de morir
serd partir de dos conceptos claves: espe-
rado y natural. De esta manera, podemos
confeccionar en un plano cartesiano las
posibles combinaciones y su graduacion.
En el eje de las ordenadas nos encontra-
mos con la dicotomia “natural” versus
“violento”, mientras que en las abscisas
“esperado” contra “inesperado”.

a) Natural contra Vviolento.
Las muertes violentas son usualmente,
aunque no siempre, imprevistas y prema-
turas. Con las siglas NASH se identifica a
los diferentes modos de muerte: natural,
accidente, suicidio y homicidio.

En el caso de las personas mayores cuya pareja ha fallecido, el suicidio pue-
de estar asociado a la depresion y la depresion puede ser consecuencia del dolor o
la enfermedad incapacitante/crénica. Es razonable, bajo tales circunstancias, consi-
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derar la posicion del movimiento por una muerte digna, que el suicidio entre las
personas mayores puede, en ciertos casos, ser una reaccion adaptativa para la per-
sona con dolor (Hillyard y Dombrink, 2001). El argumento contrario mas contun-
dente se relaciona a las consecuencias devastadoras para el doliente que ha perdido
un ser querido por causa del suicidio.

En este contexto, Farbebow, Gallagher-Thompson, Gilewski, & Thompson
(1992) llevaron a cabo un estudio longitudinal comparando las reacciones de duelo
entre las personas (edad media de 62 Figura 12. Clasificacién modos de muerte

afios) que recientemente

habian perdido a su conyuge i1
por suicidio o por causas
naturales y un grupo control
de parejas aun casadas. Los
hallazgos mostraron que, en
la comparacion entre grupos,
los dolientes por causas de
muerte natural y por suicidio
tenian una intensa sensacion
de pérdida, con similares
patrones de sintomas (depre-
sion, ansiedad, hostilidad,
etc.). En ambos grupos de
dolientes los sintomas comenzaron a remitir a los dos afios y medio, de tal manera
que no habia diferencias significativas frente al grupo control.

34

e 3

Sin embargo, las diferencias aparecieron en la trayectoria cuando empezaron
los sintomas a decaer porque los dolientes por causas naturales comenzaron a tener
mejoras después de 6 meses, mientras que los dolientes por suicidio tardaron afio y
medio, alargando su periodo de vulnerabilidad. Anderson (2010) en su investiga-
cién sobre predictores de duelo complicado por suicidio encontré que la ira, el
tiempo transcurrido desde la pérdida y los vinculos afectivos eran los predictores
mas robustos de la severidad del duelo complicado.
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Con respecto a los dolientes por una victima de homicidio, Malone (2007)
encuentra que éstos llevan un proceso de duelo diferente, tanto en duracién, inten-
sidad como en complejidad. Se caracteriza por un mayor impacto y sensacion de
irrealidad inicial, descrito por los dolientes como “sentirse en trance” o “estar como
un zombi”. Seguidamente, aparece una fase de “contraccién emocional”, un recur-
S0 auto-protector cuya duracion puede llevar varios meses después de la muerte.

También puede presentarse una fase donde estan presentes: la rabia, los sen-
timientos de terror, la preocupacion por la victima y su muerte (flashbacks, pensa-
mientos intrusivos y pesadillas). Pasado este periodo podrian comenzar a aparecer
las cuatro emociones distintivas del duelo traumatico: rabia, miedo, culpa y ver-
glienza. Finalmente, éstos dolientes relatan una intensidad de los sentimientos que
los sobrepasa, algo nunca antes experimentado y que los hace dudar de su propia
salud mental.

Sharpe, Osteen, Frey & Michalopoulos (2014) estudiaron el duelo en fami-
liares de personas asesinadas. Se encontraron diferencias en los sintomas segun el
género del doliente, donde las mujeres registraban unos niveles mas altos de sinto-
mas de duelo que los varones. En este estudio también se encontrd que los supervi-
vientes que reconocian una relacion cercana con el fallecido mostraban los sinto-
mas de estrés post traumatico mas severos y aquellos que puntuaban alto en la
sintomatologia de estrés traumatico al inicio correlacionaban significativamente
con el duelo. Sin embargo, la forma de afrontamiento no predecia los sintomas de
duelo, a pesar que ciertas subescalas si parecian correlacionar como: evaluacion
cognitivo-emocional, apoyo centrado en la comunidad y afrontamiento enfocado en
lo espiritual.

En el caso de la muerte por un desastre natural, la literatura sobre el tema
encuentra entre los dolientes un 43% y 76% con duelo complicado después de 2-4
afios del desastre (Kristensen, 2010; Shear et al, 2006; Neria et al, 2007). Los do-
lientes que estuvieron directamente expuestos al desastre pueden presentar eleva-
dos sintomas de distrés porque deben lidiar simultineamente con la pérdida y el
trauma, aunque no fue asi en todos los estudios. El estudio de Kristensen sobre los
dolientes de las victimas noruegas del tsunami asiatico encontrd que la mayor pre-
valencia la tenian las mujeres, aquellos que habian perdido a sus hijos, los que
recibieron pobre o negativo apoyo social y aquellos que esperaron mas de un mes
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en la identificacion del cadaver. No recibid confirmacién el haber estado directa-
mente expuesto al desastre.

S6lo queremos resaltar dos factores de riesgo mencionados arriba para el
duelo complicado. El primero se trata de la primacia del factor apego sobre haber
estado directamente expuesto al hecho traumatico y el segundo, la importancia del
tiempo de espera. A través de los afios, las publicaciones tedricas y las investiga-
ciones han podido desvelar que el apego es la caracteristica que define el duelo, sin
embargo, el haber estado expuesto a un desastre natural, agrega el componente de
estrés post-traumatico. La exposicion directa no incrementa més el riesgo de duelo
complicado pero si de un trastorno de estrés post-traumatico o un estrés psicolégico
general.

En segundo lugar, la confirmacidn tardia de la muerte predice duelo compli-
cado. Tras el impacto que produce la noticia, la espera por la confirmacién de la
muerte puede levantar fantasias que la persona no ha fallecido, pudiendo exacerbar
la ansiedad y la negacion y propiciar la prolongacién del duelo.

b)  Esperado versus inesperado. La muerte inesperada deja al supervi-
viente con sentimientos de pérdida de control y confianza. Prestigiosos especialis-
tas han reconocido que las muertes subitas son susceptibles de causar duelo mas
severo y prolongado (Parkes &Weiss 1983; Rando 1983; Raphael 1983; Sanders
1999). De esta manera, para los sanitarios es importante contestar a las siguientes
preguntas: si la muerte fue en su tiempo, si fue esperada y si fue perturbador para
sus familiares.

Desde diferentes angulos tedricos la muerte inesperada presenta mayor posi-
bilidad de generar complicaciones en el duelo y en la salud en general. De acuerdo
a la teoria conductual de la depresion, la severidad de una respuesta de duelo debe-
ria variar en funcion de la velocidad con que se reduce el refuerzo positivo. EI mo-
delo del déficit de la teoria del estrés sefiala que el ajuste gradual, como la muerte
tras una larga enfermedad, deberia ser menos estresante que la adaptacion a un
subito cambio de la misma magnitud. Segun la perspectiva de la indefension
aprendida, las personas estamos predispuestas a responder a eventos aversivos con
sentimientos de impotencia si estos ocurren de repente e inesperadamente que si
aparecen después de un periodo de aviso. Finalmente, para la teoria psicoanalitica
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el sujeto que prevé el desenlace estd en capacidad de evitar los sentimientos de
culpa al tener mas posibilidades de rectificar. Esto puede ser importante en las rela-
ciones maritales ambivalentes. Ademas, los codnyuges que esperan que sus parejas
fallezcan son mas susceptibles a experimentar duelo anticipado (Stroebe & Stroe-
be, 1987).

El momento del fallecimiento permite discriminar si la muerte del paciente
fue inesperada o permitid la preparacién del cuidador para la transicion. Una varia-
ble interviniente es la edad, porque usualmente la muerte de los jovenes esta aso-
ciada a accidentes, violencia e imprevision, lo contrario se espera que sucede en la
muerte de las personas mayores, cuya muerte generalmente es el corolario de una
enfermedad cronica y predecible. No obstante, podria suceder que una enfermedad
de afios desembocara en poco tiempo en una muerte inesperada, especialmente si el
cuidador lo percibe de esa manera y tal como lo corrobora Twycross (2003) “ain
en una enfermedad terminal la muerte de una persona puede ser inesperada”.

Los investigadores Carr, House, Wortman, Nesse y Kessler (2001) analiza-
ron los efectos de las muertes inesperadas en los dolientes a los 6 y 18 meses des-
pués de la muerte del paciente. Las variables consideradas fueron: depresion, an-
siedad, sintomas de duelo (shock, rabia, anhelo, pensamientos intrusivos). Ademas,
los dolientes indicaron la cantidad de meses en que ellos previeron el desenlace.
Los resultados mostraron que la previsién o no de la muerte tenia pocos efectos
sobre la ansiedad o la depresion de los dolientes a los 6 y a los 18 meses después
del fallecimiento, pero si encontraron que una prevision con mucha anterioridad a
la muerte estaba relacionada a mayor ansiedad, un dato que seguramente refleja la
acumulacion de estrés asociada a una muerte cronica.

La investigacién de Barry, Kasl y Prigerson (2002) presenta resultados dife-
rentes al anterior estudio. En este trabajo se entrevistd a los dolientes a los 4 meses
y se les hizo un seguimiento 5 meses después. La muestra fue clasificada en perso-
nas con duelo complicado, trastorno de depresion mayor y trastorno de estrés pos-
traumatico. La variable a estudiar también fue la previsién pero cuantificado por
una valoracion sobre la preparacion personal para enfrentarse a la muerte y no sélo
por la cantidad de meses de conocimiento anticipado del desenlace. Los resultados
hallaron que los sentimientos de menor preparacion para la muerte estan asociados
con el duelo complicado a los 4 y a los 9 meses después de la muerte, y con depre-

140



Capitulo 3 Factores de riesgo de duelo complicado

sion a los 9 meses. Sin embargo, la falta de preparacion no estaba relacionada al
trastorno de estrés postraumatico, con lo cual los investigadores sugieren que ello
puede indicar las dificultades de separacién presentes en el duelo complicado més
que una reaccion ante el estrés.

En estos dos estudios se midié con cuanta anticipacion el cuidador conocio
el prondstico del paciente, ademas, el segundo trabajo también valoré la prepara-
cion personal para la muerte. Los resultados fueron diferentes, en el primero la
ansiedad y depresidn no se present6 salvo cuando la persona lo padecia méas de 18
meses. En el segundo trabajo, la depresion se manifestd a los 9 meses. Los prime-
ros autores atribuyen el fendmeno a la hipétesis del agotamiento de los recur-
sos/acumulacion del estrés, el segundo estudio, lo explican a través del estrés que
causa la separacion.

Para nosotros la atencion de un familiar por muchos tiempo convierte a am-
bos miembros de la diada en dependientes uno del otro. El enfermo se encuentra
desvalido y depende de los cuidados que le proporcione el cuidador, simultanea-
mente el cuidador se ve limitado en sus actividades y planes futuros porque debe
contar con las necesidades del paciente. La atencion del ser querido agota al cuida-
dor en maltiples sentidos, su muerte significa en un principio un cambio de los
roles para el cuidador, abruptamente se desvanecen actividades, y al mismo tiempo,
aparece la tristeza y el estrés que causa la separacion, el cual dependera de la rela-
cion, cercania emocional, apego, es decir, el vinculo emocional.

Indicadores especificos del duelo. Interpersonales.

Entre los indicadores interpersonales encontramos: los duelos anteriores no
resueltos, la incapacidad de expresion de emociones y la vulnerabilidad psiquica.
Los duelos anteriores no resueltos. Si bien cada duelo es singular porque nuestra
relacion con el fallecido fue Gnica tendemos a pensar que nuestra experiencia en un
duelo anterior nos puede servir para el posterior. Ahora bien, algunos duelos ante-
riores que en su debido tiempo no fueron asimilados por el doliente quedan enquis-
tados y tienen efectos por mucho tiempo.

¢Qué es un duelo no resuelto? De acuerdo a Thomson (2010 en la Entrevista
de apego adulto (AAI) (Hesse, 2008) la desorganizacion/desorientacion son marca-
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dores sutiles para evaluar el grado de resolucion de las experiencias de pérdida,
también los lapsus en el razonamiento y el discurso son considerados marcadores
de duelo no resuelto en el AAI. Lapsus en el razonamiento son los indicios en los
cuales el fallecido es considerado muerto y vivo (en sentido fisico) simultaneamen-
te, también si el doliente ubica el momento de la muerte en un periodo de tiempo
muy diferente durante la misma entrevista, si se responsabiliza de la muerte a pesar
de no haber evidencias concretas que asi fuera y declaraciones contradictorias en
cuanto a la presencia y ausencia del doliente en el momento de la muerte.

En el caso de los lapsus en el discurso las caracteristicas son las siguientes:
cambios repentinos en el registro del habla, guardar silencio por 2 minutos en la
mitad de una oracion y después continuar con otro tema o dar atencién excesiva a
los detalles sobre la pérdida o la experiencia traumética. Segun Hesse y Main
(2006) estos deslices durante la entrevista sugieren en el doliente estar absorto por
los acontecimientos no procesados o la intrusion de un conjunto disociado de los
acontecimientos.

La influencia de duelos anteriores en la etiologia de los trastornos afectivos
ha sido ampliamente debatida y muchos de los estudios se centraron en la pérdida
de los padres. La pérdida de uno de los padres puede ser uno de los eventos mas
estresantes en la vida de los nifios y la consecuencia mas comun es la aparicion de
sintomas depresivos, somaticos y ansiosos (Kalter et al 2003). Los efectos de las
pérdidas anteriores en los duelos depende de varios factores, entre ellos, si ocurrid
en la nifiez o siendo la persona adulta, también, la frecuencia y el tipo (relacion con
el fallecido) de experiencias de la pérdida anterior (Stroebe & Stroebe, 1997).

Expresion de emociones. En la década de los *60 fue popular y controverti-
do un libro de divulgacion cientifica titulado EI mono desnudo de Desmond Mo-
rris, en el se estudiaba las caracteristicas animales que hacian peculiar a los huma-
nos. Entre las caracteristicas mas saltantes se encontraba la expresion de las
emociones. Cada acontecimiento de nuestra vida, positiva o negativa, implica una
interrelacion de emociones y pensamientos. Las emociones son la guia dentro de
las interacciones humanas, mientras que los pensamientos median en la reaccion a
esas emociones. Estudios previos inciden en gue un evento potencialmente trauma-
tico deja secuelas como respuestas emocionales intensas, pensamientos y creencias
sobre uno mismo y sobre el mundo que son negativos (Angelakis y Nixon, 2015).
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El duelo es uno de los acontecimientos mas traumaticos que podemos expe-
rimentar, caracterizado por reacciones emocionales intensas. La inadecuada regula-
cion de esas emociones es factor crucial del desarrollo de duelo complicado segun
Gupta y Bonanno (2011). Los autores sostienen que una de las dificultades puede
estar en la incapacidad para variar las emociones segun la situacion, denominando-
lo “insensibilidad al contexto”. La flexibilidad de las emociones es el modulador de
la respuesta emocional a las situaciones y dependiendo del contexto existen pros y
contras para acentuar o suprimir una emocion (Bonanno, 2009). Por ejemplo: po-
demos resaltar la emocion para mantener las interacciones sociales, generar res-
puestas adicionales de los otros y regular el estado interno, aunque puede ser
desadaptativo si se elevan las emociones negativas.

El trabajo de revision de Mairean (2015) se centra es describir dos estrate-
gias de regulacion emocional: elevar/suprimir la emocion y una cognitiva, como es
la reevaluacidn cognitiva relacionandolo con el bienestar. La reevaluacién cogniti-
va tiene por objeto cambiar el significado de la situacion para modificar el impacto
emocional. Se considera que esta Ultima tiene resultados mas favorables que la
supresion de las emociones en diversos ambitos. En la investigacion de Burton et al
(2012) se compara dolientes y no dolientes chinos y americanos. Los dolientes
tenian una estrategia mas enfocada en el trauma que las parejas no dolientes. Sin
embargo, los dolientes con duelo complicado tenian un afrontamiento menos cen-
trado en el futuro que los dolientes sin duelo complicado y las parejas casadas. Asi
mismo, el grupo de personas con duelo complicado exhibian menos flexibilidad
que los otros grupos. Estos resultados fueron validos tanto para participantes chinos
como para los estadounidenses.

Indicadores especificos del duelo. Intrapersonales.

En el apartado anterior sobre indicadores generales de riesgo de duelo com-
plicado comentamos sobre la cercania emocional y el apego como dos factores de
riesgo. Sobre la base de aquello ampliamos los indicadores especificos de duelo
gue son los de intensidad del vinculo, ambivalencia en la relacion y dependen-
cia afectiva. Los primeros escritos de tradicion psicoanalitica sugerian que las
personas con dificultades en su relacion marital sufririan durante el duelo y en su
adaptacion después de la muerte de su pareja (Carr, 2008). Posteriormente, los

143



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

trabajos de Parkes y Weiss (1983) y Lopata (1979) mencionaron las caracteristicas
de dependencia y ambivalencia como las relacionadas a un pobre resultado.

Al principio, los viudas(os) de matrimonios con relacién ambivalente pare-
cian mejor adaptados a la pérdida que los no ambivalentes pero las entrevistas des-
pués de dos y cuatro afios después de la muerte encontraron signos de mala adapta-
cién y pobre recuperacion del duelo. Estos hallazgos de Parkes y Weiss (1983) iban
en sintonia con la teoria psicoanalitica por el que una persona afectivamente muy
significativa esta revestida de mayor energia (catexia). De acuerdo a dicha teoria, el
duelo patoldgico conlleva la presencia de culpa, autoreproche y baja autoestima. La
razén de este duelo patol6gico se hallaria en la existencia de ambivalencia en la
relacion.

Figura 13. Influencia de indicadores especificos-interpersonales segun di-
ferentes modelos tedricos

Teoria psi- Ambivalendia
coanalitica
Teoria con- Dependencia afectiva
ductual

m—r
S Dependencia ’
Brooker

Apego

Fuente: Adaptacion nuestra
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Por su lado, Lopata (1979) explicaba que la desorganizacion de los viudos se
encontraba en los antiguos roles ejercidos durante el matrimonio. Aquellas viudas
gue estaban muy involucradas en la vida de los maridos y que eran social y psico-
I6gicamente dependientes de ellos tenian mas dificultades en su adaptacion tras el
fallecimiento que aquellas que se comportaban méas autbnomamente. Este razona-
miento iba mé&s en la linea conductual por el que el anterior refuerzo que recibian
del marido desaparecia al morir éste. Ambos trabajos en realidad no son contradic-
torios, las parejas felices y con relaciones armonicas tienen mejor adaptacion que
aquellas cuya relacion es ambivalente 0 muy dependientes e intensamente involu-
cradas.

Estas antiguas investigaciones se han visto confirmadas por el trabajo de
Brooker (2013) donde se vuelven a tomar las variables de apego y dependencia
interpersonal, pero agrega la expresion flexible. El estudio fue realizado en una
muestra de dolientes de mediana edad. Los resultados indicaron una asociacion
significativa entre la expresion flexible, el apego y el duelo complicado. Ademas,
se encontrd que la dependencia adaptiva fue el predictor mas potente para el duelo
complicado, mas que el apego ansioso y evitativo. A nuestro entender lo mas in-
teresante es el papel de la expresion flexible, la cual modera entre la relacion de
dependencia y el duelo complicado. Ambas, la dependencia y la expresién incre-
mentan el poder predictivo del duelo complicado.

3.5.3. Indicadores de riesgo de duelo complicado especificos de cuidados
paliativos

En este apartado se revisan los indicadores de riesgo de duelo complicado
relacionados al ambito de los cuidados paliativos. En este contexto de final de vida
la situacion de enfrentarse a la muerte del paciente es previsible, por ello, las inves-
tigaciones han contemplado este medio como el idéneo para el estudio de los indi-
cadores de riesgo de duelo complicado. A pesar que las condiciones contextuales
no son tan dramaticas y urgentes como en otros tipos de muerte, llamese suicidio o
desastres naturales, la anticipacion permite a los profesionales optimizar su trabajo
en la prevencién y tratamiento de las complicaciones en el duelo.
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Los estudios anteriores (Kristjanson et al, 1996; D’Antonio, 2011; Rsito,

2013) y OMS reconocen el papel fundamental de los cuidadores informales antes
del fallecimiento de una persona pero también alertan del posible impacto negativo
de ejercer esta labor en la salud del cuidador. Una persona enferma demanda mu-

CONTEXTUALES

Especificos de Cuidados Paliativos

— Duracién de los cuidados a partir de una de-
pendencia alta del enfermo. Progresion de la
enfermedad rapida (desde el diagnostico al fa-
llecimiento)

- Tiempo en la unidad de cuidados paliativos

- Demora diagndstica
- Sintomas sin control durante todo el proceso
- Sintomas sin control en los ultimos dias

- Problemas del cuidador y de la relacion antes
de la muerte

- Conocimiento respecto al prondstico de la
enfermedad por parte del cuidador(a) princi-
pal

— Preparacion del cuidador para la muerte del
paciente

- Sobrecarga del cuidador. Impacto de los cui-
dados en el horario del cuidador (nifios, en-
fermos, personas mayores, trabajo, otras ocu-
paciones)

cho trabajo para su atencion
diaria: cuidado personal,
tareas domésticas como
comida, limpieza, lavado de
ropa, compra, también el
transporte y asistencia a los
centros médicos. Asimismo,
es necesario considerar la
gravedad de la enfermedad y
el tipo de dolencia. De
acuerdo a los investigadores,
los cuidadores de pacientes
psiquiatricos 'y enfermos
cuyas capacidades fisicas se
hallan mermadas significati-
vamente tienen mas sinto-
mas de distrés. En general,
cuando los enfermos tienen

mayores pérdidas en el funcionamiento fisico y necesidades mas complicadas el
estrés del cuidador aumenta.

En general, las investigaciones en el duelo de los cuidadores se basan en tres

teorias para considerar los efectos emocionales del duelo después de haber sido
cuidadores (Ghesquiere, 2011):
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Agotamiento de los recursos/acumulacion del estrés: La hipdtesis sefiala
que los estresores emocionales, fisicos y econdmicos acaecidos durante los
cuidados agotan los recursos de afrontamiento e implican un resultado nega-

tivo en el duelo.

Alivio/reduccion del estrés: Se plantea que la disminucion de responsabili-
dad y estrés para el cuidador después de la muerte mejora su salud fisica y

mental.
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. Duelo anticipatorio: En la medida que la muerte es mas previsible en el con-
texto de provision de los cuidados, mucho del trabajo de duelo ocurre antes
de la muerte. Segun este supuesto los cuidadores pueden experimentar nive-
les significativos de estrés antes que el paciente fallezca pero reducidos des-
pués de la muerte.

Los primeros trabajos de revision de la literatura sobre el tema apoyan las
hipotesis de reduccién del estrés y de duelo anticipatorio, en la medida que no hay
indicios del incremento del distrés después de la pérdida. No obstante, Schulz et al
(2006) hallaron que los sintomas depresivos, sobrecarga y apreciar los aspectos
positivos de los cuidados antes de la muerte predecian duelo complicado en los
cuidadores de pacientes con Alzheimer. En consecuencia, ningin modelo tedrico
explica plenamente las trayectorias de duelo complicado porque tanto los rasgos
positivos como negativos de la experiencia de cuidado predicen duelo complicado.

Nos parece interesante presentar los predictores de duelo complicado en a)
modificables: como aquellos predictores susceptibles a trabajar con el personal
sanitario, el cuidador primario o el paciente, y b) no modificables: aquellos predic-
tores que a primera vista no es posible cambiar aunque un estudio especifico seria
el apropiado para determinarlo.

Creemos que reconociendo los predictores que pueden ser modificados per-
mitiria centrarnos en lo que si se puede cambiar y tomar decisiones al respecto,
siempre enfocandonos en una linea mas preventiva. Si puede ser especificado aque-
llos predictores modificables y que favorezcan la salud mental en los cuidadores-
dolientes, podrian colocarse los servicios de una atencion sanitaria de calidad. Pen-
samos que conocer los compromisos a los cuales se sujetan los profesionales con
respecto a la atencién del duelo puede influir en una experiencia mejor para los
usuarios y los profesionales y todo el sector en general.

Indicadores modificables

El primer indicador modificable que vamos a revisar es la alianza terapéu-
tica. Las relaciones entre los profesionales-sanitarios con el paciente y con el fami-
liar-cuidador pueden influir posteriormente en el duelo de éste Gltimo. En estas
relaciones se contempla la confianza, la empatia y los objetivos/esfuerzos comunes
en los cuidadores del paciente (Garrido, 2014). En este mismo sentido, Ghesquiere
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(2011) menciono las interacciones negativas con los profesionales como indicador
de riesgo.

Demora diagndstica. Es el tiempo que transcurre entre las primeras moles-
tias que experimenta la persona hasta el momento en que le comunican el diagnés-
tico de su enfermedad y se convierte en paciente. También el desarrollo de la en-
fermedad hasta que los profesionales nos hacen saber directa o por las
recomendaciones que realizan que la dolencia es grave e incurable. La demora
diagnostica esta relacionada al sufrimiento del individuo y sus allegados por la
incertidumbre y zozobra que genera el no saber qué sucedera. El profesor Bayés ha
estudiado la relacion entre el tiempo y el sufrimiento en el contexto sanitario, como
por ejemplo, el sufrimiento de los familiares debido al tiempo de espera sin infor-
macion (Bayés, 2004), el tiempo transcurre lentamente cuando sufrimos. En otro
ambito, el tiempo para la confirmacion de la muerte en el caso de los desastres
naturales es un factor de riesgo de duelo muy significativo (Kristensen, 2010).

CProbIemas de la relacién profesional / ) CDuracién de los cuidados a partir de una )
paciente y profesional/cuidador dependencia alta del enfermo. Progresion
* Demora diagnéstica de la enfermedad rapida (desde el
e Sintomas sin control durante todo el diagnéstico al fallecimiento)
proceso eTiempo en la unidad de cuidados paliativos
«Sintomas sin control en los ultimos dias *Sobrecarga del cuidador. Impacto de los

cuidados en el horario del cuidador (nifios,
enfermos, personas mayores, trabajo,
otras ocupaciones)

* Conocimiento respecto al prondstico de la
enfermedad por parte del cuidador(a)
principal

¢ Preparacion del cuidador para la muerte
del paciente

No

Modificables modificables

Sintomas sin control durante todo el proceso y sintomas sin control en
los altimos dias antes de la muerte. La experiencia de ver a un ser querido morir
con dolor o ahogandose sin poder respirar puede ser desagradable y hasta traumati-
ca. A ello se une la impotencia del familiar experimentada en esos momentos, todo
lo cual podria dificultar la resolucion del duelo. Cuando el duelo se une con un
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evento traumatico las probabilidades de apreciar duelo complicado se ven aumen-
tadas exponencialmente. Las imagenes traumaticas quedan impresas en la retina
del doliente y durante mucho tiempo después se agolpan en la memoria en forma
de flashbacks. Cabe sefialar que la medicina paliativa contempla el manejo de sin-
tomas como uno de sus prioridades, pieza angular que distingue las buenas practi-
cas.

Conocimiento del familiar del pronostico de la enfermedad. Aparece co-
mo indicador de riesgo de duelo complicado para el cuidador en la medida que la
muerte podria sobrevenirle desprevenidamente y evitar que esté preparado para el
fallecimiento de la persona querida. El cuidador principal puede desconocer expli-
citamente el prondstico de la enfermedad a pesar de intuirlo en su fuero interno que
el curso de la dolencia no es esperanzador. Dicho desconocimiento podria presen-
tarse cuando los demés familiares no han comunicado al cuidador-principal la opi-
nion de los especialistas.

El pacto de silencio es el acuerdo implicito o explicito de
alterar la informacion al paciente por parte de familiares, ami-
gos y/o profesionales sanitarios con el fin de ocultarle el diag-
nostico y/o prondstico y/o gravedad de la situacion. (Arranz et
al 2003)

Las investigaciones sobre cuidadores de personas en cuidados paliativos re-
gistran que la mayoria de los cuidadores son mujeres y son las esposas, en primer
lugar, y luego las hijas. En una investigacion sobre conspiracion del silencio en
familiares y pacientes al final de vida en una unidad de cuidados paliativos de Ex-
tremadura se encontrd que la tasa de desconocimiento del diagnostico era del 14%
y de pronostico el 71%, un total de 64,4% de la muestra de conspiracion del silen-
cio (Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez, & Diaz-Albo (2013). Si la cuidadora-
principal es conyuge del paciente, es posible que los hijos de la pareja hayan deci-
dido guardar silencio al respecto como una forma de protegerla o una necesidad de
los propios familiares de autoprotegerse, evitando y posponiendo la comunicacion.
Los profesionales también pueden tener dificultades para abordar situaciones en
que la comunicacion se hace especialmente dificil.
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Otra situacion plausible como indicador de riesgo de duelo complicado es la
negacion del prondstico de la enfermedad.

La negacion es el conflicto entre el conocimiento de un
hecho y la creencia en él. Se niega una realidad demasiado do-
lorosa y amenazante en su vivencia como para poder tolerarla.
Se trata de un mecanismo de defensa muy primario, por tanto
no voluntario, que suele utilizarse cuando no se dispone de otro
mas efectivo. Permite distanciarse, al menos temporalmente, de
esa amenaza y asi poder disminuir el impacto de la realidad.
(Arranz et al 2003).

La negacién puede ser adaptativa cuando evita la angustia de los Ultimos
momentos, reduce el sufrimiento y no compromete la adhesion a los cuidados. Por
el contrario, es desadaptativa y requiere un manejo especifico si bloquea la comu-
nicacién con otras personas e impide tomar decisiones. Desde una Optica clinica el
grupo de trabajo de cuidados paliativos de Alava (Arrieta, Hernandez, & Meléndez,
2012) sugiere la negacidn del prondstico y el pacto de silencio por los familiares-
cuidadores como factores de riesgo de complejidad en la gestion de necesidades en
un proceso de asistencial integrado en cuidados paliativos. Otros factores de riesgo
mencionados son si el cuidador esta enfermo, es demandante en exceso, con mala
relacion con el sistema sanitario, escasa capacidad de cuidado. Ademas, si el cui-
dador es inmigrante, sobretodo recién llegado y con dificultades idiomaticas la
complejidad aumenta.

Preparacion del cuidador. Bajo este titulo hemos querido agrupar un con-
junto de experiencias referidas al cuidador-familiar. La primera experiencia se trata
de la preparacion del familiar para cuidar. (Allen, Haley, Small, Schonwetter, &
McMillan, 2013) encontré en la educacion del cuidador un factor de riesgo de due-
lo complicado pero también factor de riesgo para padecer de sintomas depresivos.
En este mismo sentido, la educacion fue indicador de riesgo en los trabajos de
Schulz (2000), Kramer (2010) citados en Ghesquiere et al (2011) y (Thomas, Hud-
son, Trauer, Remedios, & Clarke, 2014). La segunda experiencia esta referida a la
preparacién del cuidador para la muerte y la pérdida. Barry y Prigerson (2002) y
Vanderwerker & Prigerson (2004) hallaron que aquellos cuidadores que se perci-
bian a ellos mismo como poco preparados para enfrentarse a la muerte del ser que-
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rido correlacionaban con duelo complicado pero también con una peor salud men-
tal, mayor depresion y sintomas de ansiedad. Un trabajo de (Blanco Toro et al.,
2007) en recursos andaluces incorpora el cumplimiento de las instrucciones del
personal sanitario por parte del cuidador-familiar Las variables estudiadas son gé-
nero, edad, parentesco, residencia, nivel de estudios y cumplimiento de las instruc-
ciones por parte del cuidador. Los autores no hallan ninguna relacion entre éstas
variables y el duelo complicado.

La tercera experiencia alude a la percepcion de los cuidados (Lobb et al.,
2010). relata que aquellos cuidadores que reportaron aspectos positivos del cuidado
tenian mayor riesgo de padecer duelo complicado. Se supone que debido a la grati-
ficacidn que proporcionaba el cuidar y el cambio de roles. Y la tltima experiencia
constituye las decisiones del cuidador durante la Ultima semana del paciente. De
acuerdo a los articulos leidos podemos sintetizar que las decisiones del cuidador
sefialan la preparacion de éste para el desenlace final y a mejor preparacion, el due-
lo es mas fluido y menos complicado. Tres trabajos perfilan estas ideas. En el pri-
mer estudio (Anderson, Arnold, Angus, & Bryce, 2009) manifiestan que los fami-
liares en una unidad de cuidados intensivos pueden tomar decisiones de tres
maneras: activa, compartida o pasiva. Aquellos cuidadores que preferian un estilo
pasivo de toma de decisiones estaban en mayor riesgo de padecer ansiedad y de-
presion.

En el segundo articulo, (Swarte, Van der Lee, Van der Bom, Van den Bout,
& Heintz, 2003) los familiares y amigos de pacientes con cancer que decidieron
morir por eutanasia tuvieron menos sintomas de duelo traumatico, sintomas de
duelo normal y menos reacciones de estrés post-traumaticos que la contraparte de
pacientes que murieron de forma natural. Los autores agregan que estos resultados
no son un alegato en defensa de la eutanasia sino mas bien en defensa por el mismo
nivel de cuidado y abertura en todos los pacientes con enfermedades terminales.
Finalmente, el tercer articulo, (Garrido & Prigerson, 2014) menciona el formulario
“Orden de No Resucitar” por el cual se indica a los médicos las preferencias de los
familiares en caso sea necesario utilizar procedimientos para alargar la vida de los
pacientes en fase terminal. Aquellos familiares-cuidadores que cumplimentaron el
formulario tenian al morir el paciente mas sintomas de duelo normal y no de duelo
complicado.
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Indicadores no modificables

Entre los indicadores no modificables encontramos la duracion de los cuida-
dos. Desde el momento del diagndstico de la enfermedad hasta el final de vida
dista un tiempo que puede considerarse corto o largo, aunque quizas méas importan-
te es la duracidon de los cuidados a partir de una dependencia alta del enfermo. Al-
gunos de los profesionales consultados consideran que un tiempo corto es inferior a
12 meses y largo superior a 18 meses. Cuando la progresion de la enfermedad es
rapida los familiares podrian no tener tiempo para adaptarse a ella y asimilar casi
simultidneamente, la idea de la muerte. En cambio, cuando el curso es lento los
cuidadores podrian verse sobrecargados por las demandas que implica el cuidado
del enfermo, al tiempo que continGan con sus tareas habituales.

El cuidado del paciente por largo tiempo y el duelo conllevan para la mayo-
ria de las personas estrés y capacidad de adaptacion. Es pues, razonable pensar que
estos dos acontecimientos seguidos pueden resultar en una acumulacion de estrés y
potencialmente un conjunto de consecuencias negativas. Por otro lado, también
podria suceder que una experiencia de cuidado satisfactoria podria incrementar las
habilidades de afrontamiento y la sensacion de competencia, conque aumentarian
los recursos para lidiar con la subsecuente muerte del ser querido. Diversos estu-
dios sefialan que al parecer esta segunda circunstancias es la que mas se presenta
(Wells & Kendig, 1997) encontraron que a los viudos (mayores de 65 afios) que no
habian estado al cuidado de sus conyuges presentaban mayor depresion que aque-
Ilos otros que habian sido cuidadores principales.

En un estudio similar (Robinson-Whelen, Tada, MacCallum, McGuire, &
Kiecolt-Glaser, 2001) evaluaron las consecuencias en un grupo de ex-cuidadores
dolientes (Promedio=70 afios) a lo largo de los tres afios posteriores a la muerte del
paciente. Los compararon con un grupo control de viudos no-cuidadores y un gru-
po de cuidadores (atn no dolientes). En la evaluacién antes de la muerte, ambos
grupos de cuidadores experimentaron sintomas de depresién mayores que el grupo
de no-cuidadores. Después de la muerte, los dos grupos de cuidadores experimen-
taron mayor soledad que sus coetaneos de no-cuidadores. Los dos grupos de cuida-
dores no diferian entre ellos y este patron se observd a lo largo de los tres afios
siguientes después de la muerte del paciente. Sin embargo, los grupos de cuidado-
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res disminuyeron en sus sentimientos de soledad después de tres afios, al contrario
de los del grupo control que permaneci6 igual.

En cuanto a la percepcion de estrés, en el grupo de investigacion (ex cuida-
dores dolientes) disminuyd después de la muerte a niveles comparables al grupo
gue continuaba cuidando pero el estrés entre los cuidadores nunca bajo al mismo
nivel que los del grupo control. Los investigadores interpretaron estos resultados
cdémo las consecuencias de cuidar al final de la vida son importantes y continGan
afios despueés de la muerte de la persona.

Finalmente, el estudio de (Chentsova-Dutton, Shucter, Hutchin, & Strause,
2002) sobre cuidadores conyuges e hijos (promedio=63 afios) hallé los sintomas
depresivos més elevados a los dos meses antes de la muerte y dos meses después
de la muerte. Al afio siguiente, decrecieron significativamente los sintomas a valo-
res comparables con los del grupo control. Este patrén sugiere que el evento de la
muerte no incrementa significativamente la depresion cuando los dolientes han
pasado por un largo periodo como cuidadores.

Tiempo en la unidad de cuidados paliativos podria convertirse en factor de
duelo complicado, tanto si la estancia es corta como si es larga. Los allegados de
los pacientes que fallecen al primer o segundo dia del ingreso estaran en mayor
riesgo de duelo complicado que aquellos cuya estancia es mayor. Ello puede deber-
se porque el paciente fue admitido por emergencia y la muerte sucedié mas pronto
de lo esperado. La persona alcanzo su fase terminal rapidamente y sus familiares
no estuvieron preparados para un desenlace rapido. Por el contrario, en el caso de
un paciente admitido en cuidados paliativos pero que al transcurrir el tiempo y
mantenerse estable se contempla la posibilidad del alta, los familiares pueden haber
aumentado las esperanzas que la persona regresaba a casa. Si en ese momento so-
breviene la muerte, los parientes nos estan tampoco preparados para el final.

Sobrecarga del cuidador. Impacto de los cuidados en el horario del cui-
dador. Algunos estudios han investigado mas directamente los factores relaciona-
dos a la intensidad de los cuidados en el riesgo de padecer duelo complicado, es el
caso de (Ghesquiere, Marti Haidar, & Shear, 2011), quien ha recopilado una serie
de articulos especificos sobre final de vida y la predisposicion al duelo complicado.
La autora ha encontrado que los cuidadores méas involucrados en el cuidado del
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enfermo tenian mayor probabilidad de experimentar duelo complicado que aque-
llos menos comprometidos con la atencion. En pocas palabras, sentirse exhausto,
sensacion de sobrecarga durante los cuidados, sentimientos de haber podido hacer
algo més por el ser querido, poca sensacién de alivio después de la muerte corres-
pondian a cuidadores con duelo complicado.

También (Ferrario, Cardillo, Vicario, Balzarini, & Zotti, 2004) examinaron
las implicaciones de la carga emocional entre los cuidadores de pacientes mayores
de céancer. Los cuidadores, mayormente esposas e hijas (edad media= 56 afios),
experimentaron una considerable fatiga emocional dada la naturaleza y el progreso
de la enfermedad. De tal manera, que el 50% de las cuidadoras sentian que eran las
Unicas personas disponibles para asumir dicha responsabilidad y otros 50% mani-
festaron que se encontraban aisladas de su propia red de amistades. Doce meses
después de la muerte del paciente, el distrés emocional relacionado al duelo era ain
considerable y atribuido tanto a la carga emocional por ser cuidador como a la rela-
cion con el fallecido (este distrés era mayor entre los conyuges que entre los hi-
jos/as).

Prigerson et al (2003) mostraron que el riesgo para los cuidadores puede ex-
tenderse mas alla de los cuidados y ademas, reflejar una exposicion traumatica. La
investigacion evalud a cuidadores primarios de pacientes con cancer que llevaban
mas de 2 afios ejerciendo esa labor. Los cuidadores fueron testigos de los eventos
estresantes por los que habia pasado su ser querido (dolor severo, incapacidad para
alimentarse, deshidratacion, ahogamiento, vomitos, caidas, estados de confusion).
Principalmente, los conyuges-cuidadores fueron testigos de tales sucesos, ocasio-
nandoles sentimientos de impotencia. Asimismo, reconocieron una disminucion de
su salud fisica, mental y su funcionamiento social. De particular interés fue encon-
trar interdependencia entre la sobrecarga del cuidador y los efectos en la depresion
y la calidad de vida. Estos hallazgos de Prigerson y su equipo fueron consistentes
con los realizados en Dinamarca (Elkit & O'Connor, 2005) estimando que el 27%
de la muestra que viudos recientes (edad media 74 afios) cumplia con los criterios
de trastorno de estrés postraumatico después del mes de fallecido el paciente.

Estos cuatro articulos enfocan las consecuencias de la labor de cuidar un ser
querido durante sus Gltimos dias en su salud fisica, mental y social. Todos los ar-
ticulos destacan que la mayor implicacion del cuidador lo coloca en mayor riesgo
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de distrés, depresion y disminucion de su calidad de vida. Inclusive se califica mu-
chos de los sucesos que el cuidador tiene que acometer como de exposicion trau-
matica, dando pie a relacionar los cuidados y el trastorno de estrés postraumatico.
Coincidimos con los autores en la idea que el trabajo del cuidador es demandante
en muchos sentidos pero enfatizamos que las complicaciones en el duelo del cuida-
dor provienen en mayor medida de la relacion y la separacién con el fallecido que
el trauma que pueda haber ocasionado la realizacion de los cuidados.

3.6.Factores de riesgo de duelo complicado en conjunto

En el &mbito del duelo y los cuidados paliativos el estudio de los indicadores
de riesgo de duelo complicado es quizés la puerta de entrada a la atencién al duelo
de los familiares de los pacientes al final de la vida. Mucho antes que el paciente
fallezca es posible conocer su situacion de riesgo para experimentar complicacio-
nes en su duelo. El segundo proceso que se puede observar es el afrontamiento,
cémo el cuidador-familiar emplea todos sus recursos para adaptarse a la enferme-
dad y posteriormente al duelo. Finalmente, el tercer proceso de estudio es el duelo.
El mismo que puede seguir un desarrollo normal o complicarse.

En la Fig. 14 se muestran tres momentos para el estudio y la intervencion en el
duelo de los cuidadores de pacientes en el entorno de los cuidados paliativos. A la iz-
quierda se encuentran los indicadores de riesgo, los cuales se disponen tal cual los he-
mos estado dividiendo en este trabajo en indicadores: generales, especificos del duelo y

Figura 14. Momentos en el estudio y la intervencion en el duelo.

generales

especificas orientado orientado Resultado
duelo pérdida reconstruccion

especificas
c.
paliativos

Indicadores de riesgo Afrontamiento Duelo
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especificos de cuidados paliativos. En el centro se ubican el afrontamiento del cuidador
segun los recursos que disponga, siguiendo el Modelo del proceso dual del afronta-
miento al duelo de Stroebe y Schut (1999; 2010) y a la derecha, el resultado del duelo.

La medida del resultado del duelo puede realizarse a través de cuestionarios es-
tandarizados, como el ICG (Inventory of Complicated Grief, Prigerson, H., Kasl, S., &
Jacobs, S., 2001) o el TRIG (Texas Inventory of Grief, Faschingbauer, Devaul, &
Zisook, 1977), también por medio de entrevistas (siguiendo los lineamientos del DSM
o del ICD-International classification of mental and behavioural disorders, 1992). El
afrontamiento al duelo que conlleva el proceso, las estrategias y los estilos de gestion
para reducir el sufrimiento y las dificultades en la salud fisica y mental son medidos
segun el objeto del estudio. Actualmente diversos investigadores estan trabajando en
este campo en niveles muy especificos, por ejemplo: patrones de apego (Lai et al.,
2014), tipos de evitacion (Boelen et al, 2011), diferencias culturales (entre musulmanes
de Egipto y musulmanes de Borneo), diferencias de género (hetero/lhomo sexuales).
Cada una de éstas areas involucra una medicion apropiada, algunas veces con cuestio-
narios, otras es la separacion de la muestra. La medida de los factores de riesgo de
duelo complicado también involucra diversas formas de medida. El cuestionario es el
mas utilizado, tanto el estandarizado como el no estandarizado dentro de una entrevista
0 en un formulario de auto-aplicacion.

A partir del andlisis de las investigaciones (véase Tabla 15. Relacion de investigacio-
nes sobre prediccion de duelo complicado segiin 4mbito) de indicadores de riesgo de duelo
complicado pre-mortem en cuidados paliativos hemos observado que el resultado del
duelo, es decir, la variable dependiente, es registrado a partir de un cuestionario estan-
darizado en todos los casos, excepto cuando se utiliza en una entrevista siguiendo el
DSM (Garrido & Prigerson, 2014). Las pruebas preferidas para contrastar el duelo
complicado son el ICG (PG-13) y el TRIG. Notese que el trabajo de Garrido y Priger-
son es el Unico que no utiliza su propio instrumento del ICG 0 PG-13

Con respecto a los indicadores de riesgo de duelo complicado en cuidados palia-
tivos (antes del fallecimiento), los investigadores siguen varios patrones. En la primera
opcion, los investigadores estudian unos pocos indicadores y por tanto eligen pruebas
estandarizadas que estén dirigidas a medir el objeto de estudio. Ejemplo de ello son el
estudio de (Lai et al., 2014) sobre apego (elige la medida de apego y la de ansiedad y
depresion), del trabajo de (Lombardo et al., 2012)sobre alexitimia, (Nam, 2012) sobre
precariedad econdmica.
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En el segundo patrdn, los estudiosos s6lo toman pruebas estandarizadas pero
quieren abarcar mas variables y por ende, deben aplicar méas tests a los cuidadores-
familiares, como en el caso de Thomas et al (2014) y (Romero, Ott, & Kelber, 2014).
En el trabajo de Thomas se llegan a aplicar hasta 15 pruebas con un total de 163 pre-
guntas. A nuestro parecer para una muestra de cuidadores/futuros dolientes resulta
excesivo, quizas justificado dentro de una investigacion pero impréctico dentro de un
ambiente clinico y ciertamente poco empatico con los participantes. Aunque las salidas
de los sujetos de las investigaciones suelen ser abultadas, esta Gltima tiene una mortali-
dad del 56%.

El tercer patron es una mezcla de pruebas estandarizadas y entrevistas con pre-
guntas no estandarizadas. Responde a un enfoque mas clinico. Los trabajos de Garrido
y Prigerson (2014), (Onrust, Cuijpers, Smit, & Bohlmeijer, 2007). Un cuarto patrén
utiliza pruebas estandarizadas y formularios que los mismos cuidadores cumplimentan
como en el trabajo de (Zordan et al., 2012)

En general, el criterio con que se seleccionaron los indicadores de riesgo de due-
lo complicado no es descrito por los investigadores, suponemos que se realiza segun
propio criterio y enfoque tedrico. Para aquellos investigadores cuyo interés es un indi-
cador en concreto probar la relacion entre las variables es sencilla, tal como se aprecia
en (Allen et al., 2013) con los predictores y los sintomas de depresion.

Ahora bien, una situacién muy distinta es la que presenta (Ellifritt, Nelson, &
Walsh, 2003) quienes hicieron un cuestionario para interrogar a los coordinadores de
todos los hospices americanos por los indicadores que segln su juicio eran los méas
importantes. No obstante, su objeto de estudio no fue llegar a relacionar dichos indica-
dores con el resultado del duelo en un grupo de cuidadores pero al elaborar el cuestio-
nario los investigadores seleccionaron una bateria de preguntas mas amplia que cuando
los investigadores directamente deducen los indicadores substanciales para el estudio.

En el estado espafiol el trabajo de Blanco Toro et al (2007) es el primero que en-
contramos relacionado a los cuidados paliativos y al desarrollo del duelo complicado.
En dicho estudio la mayoria de las variables son demograficas y se obtienen de una
entrevista con el cuidador. Mientras que el estudio de (Villacieros, Serrano, Bermejo,
Magafia, & Carabias, 2014) arroja como variables predictoras de duelo complicado el
bienestar psicoldgico, el apoyo social y la satisfaccion de ese apoyo social disponible
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en una muestra de 110 personas asistentes a un centro de escucha gratuito con sendos
cuestionarios estructurados.

En una presentacion preliminar de nuestro trabajo Barreto et al (2008) combina,
por un lado, una valoracién de 17 indicadores de riesgo de duelo complicado basado en
un consenso con profesionales sanitarios de cuidados paliativos, a modo de la encuesta
que realiza Ellifritt et al (2007), y por otro, instrumentos como el ICG y la estructura de
entrevista que proporciona el DSM-IV-TR (en el momento en que se realizaron las
entrevistas esta version del DSM estaba vigente), al modo como se realiza en (Garrido
y Prigerson, 2014).

En su mayoria, las investigaciones sobre factores de riesgo pre-mortem de duelo
complicado han explorado el papel de unos pocos factores independientemente de los
demas. En este sentido, aunque los hallazgos son de gran utilidad, seria interesante
estudiarlos en conjunto y apresar su poder diferencial en la prediccién. Por otro lado,
existe un escaso numero de articulos cientificos en castellano referidos al uso de varios
indicadores de riesgo de duelo complicado para la seleccion de las personas que van a
ser recibir atencion psicoldgica.

En otro trabajo sobre la atencion del duelo en el ambito de los cuidados paliati-
vos en Espafia (Grief support in palliative care settings in Spain,Yi et al., 2006)) en-
cuentra algun tipo de evaluacién realizado por los equipos/unidades de cuidados palia-
tivos en el estado espafiol para decidir qué familiar o persona se beneficiaria de un
apoyo profesional (2,5% utiliza instrumentos estandarizados, cuestionarios de propia
elaboracién 7,6%, registros de elaboracion propia 24,1%) pero la mayoria ofrece los
servicios a todos los familiares dejando a éstos la decision de aceptar o no el ofreci-
miento. Sin embargo, pensamos que la auto-seleccion es una forma dudosa de elegir a
los dolientes que recibiran atencion psicoldgica tal como se menciona en un antiguo
estudio de Parkes (1980) que no halla un beneficio comparativo entre el grupo control
y la muestra auto-seleccionada de dolientes.

El propdsito de nuestra investigacion es el estudio de los factores de riesgo pre-
vios a la muerte que inciden en la aparicién de complicaciones en el duelo de los cui-
dadores de pacientes en cuidados paliativos.
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4.1. Objetivos

El objetivo general de la investigacion es determinar la relevancia de los
factores de riesgo que inciden en la aparicion de complicaciones del duelo en los
familiares de las personas fallecidas en los servicios de cuidados paliativos.

Los objetivos especificos de la investigacion son:

1. Conocer la prevalencia de duelo complicado en los familiares de los pacientes
a final de vida atendidos en los servicios de cuidados paliativos.

2. Conocer los distintos factores de riesgo que inciden en la aparicién de las com-
plicaciones en el duelo en esta muestra.

3. Conocer las circunstancias (variables moduladoras) que pueden intervenir en la
presencia de complicaciones en el duelo de estas personas.

4. Conocer la evolucion del duelo de los familiares tras el fallecimiento del pa-
ciente al segundo y sexto mes de la muerte.
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5. Conocer los factores de riesgo que tienen un caracter predictivo en el duelo
complicado de las personas.

6. Conocer las caracteristicas (demogréficas, variables moduladoras presentes,
factores de riesgo presentes) de las personas que no desarrollan duelo compli-

cado en esta muestra.
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4.2. Hipotesis

Hipétesis 1

La prevalencia de duelo complicado en esta muestra de familiares de pacientes
atendidos en servicios de cuidados paliativos serd menor al 20% sobre el total de la
muestra.

Hipétesis 2

Los distintos factores de riesgo incidiran diferencialmente en la aparicién de com-
plicaciones en el duelo de los familiares de pacientes terminales atendidos en las
unidades de cuidados paliativos.

Hipotesis 3

A mayor cantidad de indicadores de riesgo de duelo complicado, tal como es valo-
rado en el instrumento “Valoracion del riesgo de complicaciones en la resolucion
del duelo” (Soler, Barreto y Yi, 2002), mayor probabilidad de desarrollar compli-
caciones en el proceso de duelo.

Hipétesis 4

Algunas variables asociadas actuaran como moduladoras: grado de cohesion fami-
liar, paciente informado/no informado de su situacion, edad del familiar supervi-
viente (el doliente), lugar de fallecimiento del paciente, lugar del cuidado funda-
mental (mayormente casa/hospital), causa de la muerte (enfermedad
estigmatizante/no), relaciones de dificil aceptacion social.

Hipotesis 5

Aguellas personas que cumplan los criterios de duelo complicado al 2° mes de fa-
llecimiento de su familiar también los cumpliran al 6° mes.

Hipotesis 6

Tendran mayor poder predictivo los factores de ausencia de apoyo social, la dura-
cion de los cuidados, el género, la presencia de antecedentes psicopatoldgicos y la

exhibicién de rabia o culpa extrema.
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Hipotesis 7
Se podra determinar un perfil caracteristico de las personas mas eficientes (resilien-

tes) frente al proceso del duelo.
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4.3. Disefo

El disefio de esta investigacion es longitudinal, descriptivo, multicéntrico y
el tratamiento de los datos recibe un analisis cuantitativo y una aproximacion cuali-
tativa. La tarea de establecer la relevancia de los factores de riesgo para la apari-
cion de complicaciones del duelo constituye un estudio cuantitativo de prediccion,
es decir, la determinacion de los factores de riesgo.

El disefio de prediccion esta basado en los siguientes momentos temporales:
fallecimiento, segundo y sexto mes posterior a la muerte del paciente. La secuencia
de momentos adicionales de recogida de informacién entre el fallecimiento y los
seis meses posteriores se vincula a diferentes sub-objetivos y a razones éticas,
cumpliendo tres objetivos:

o Los principios éticos respecto a la implicacion en una situacion tan
compleja y dolorosa.
La adecuacion de la aproximacion al campo

o La exploracion de perfiles diferenciales que modulen la prediccion ba-
sica que constituye el nacleo central del estudio.

4.3.1. Participantes en el estudio

La poblacion de referencia estuvo compuesta por los familiares de los pa-
cientes de cuidados paliativos fallecidos que tuvieron la responsabilidad principal
en los cuidados/apoyo durante el proceso de la enfermedad/problema que condujo
a la muerte del paciente.

Los criterios de inclusion de los participantes al estudio fueron:

Familiar con responsabilidad en el cuidado del paciente.

Entrada al estudio debi6 ser anterior al fallecimiento del paciente.
Cumplir con mas de 20 horas semanales de cuidados al paciente.
Mantener vinculo afectivo con el paciente.

Un solo cuidador principal por paciente.

Ser mayor de edad

Haber leido y aceptado el consentimiento informado.

Las investigaciones afirman que varios familiares vinculados a un mismo
paciente pueden sufrir complicaciones en la resolucion de su duelo simultdneamen-
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te, sin embargo, en esta investigacion se consider6 sélo al cuidador principal. Se
considera cuidador principal aquél al cual el profesional sanitario usualmente se
dirige para informar sobre el paciente y, también, quien lleva méas de 20 horas se-
manales cuidando al enfermo segun el criterio de Carmona Séez (2002), éste fue el
criterio seguido durante la investigacion. El escrito de Ferré-Grau et al (2011) defi-
nen cuidadora familiar primaria como a continuacion se reproduce:

Cuidadora familiar primaria.Es la que asume la total responsabilidad del
proceso de cuidado. Suele ser un familiar de la persona cuidada. Se caracteriza por
no disponer de una formacion especifica para el desempefio de las tareas del cuidar,
no recibir remuneracién econémica por la labor realizada, tener un grado elevado de
compromiso hacia la tarea, con un alto grado de afecto y responsabilidad. La cuida-
dora familiar, ofrece a menudo, una atencién sin limites de horarios, que puede lle-
gar, cuando la enfermedad evoluciona con gran dependencia, a la necesidad de cui-
dados las 24 horas los 365 dias del afio, con una media de cuidados de mas de cinco
afnos.

(Ferré-Grau, Rodero-Sanchez, Cid-Buera, Vives-Relats, & Aparicio-Casals, 2011)

Como criterios de exclusiéon destacamos:

. Recibir remuneracion econémica por los cuidados ofrecidos al paciente.

3 Familiares de los pacientes cuyo desenlace fue repentino, muy préximo a la
admision del paciente en el centro de cuidados paliativos. Se excluyeron al
no existir ningdn tipo de cuidado relacionado con un proceso asistencial.

3 Pacientes que carecian de apoyo familiar o no se disponian de datos suficien-
tes sobre ellos.

También se excluyeron las personas que fallecieron en los centros geriatricos
(residencias de 3ra. edad, asilos de ancianos, etc.) porque las personas ingresadas
en las residencias generalmente padecen de alguna dolencia de tipo crénico y, por
otro lado, carecen de una persona familiar que principalmente les cuide, siendo éste
nuestro sujeto de estudio.

Los pacientes procedian de las admisiones a los hospitales, equipos de so-
porte, equipos de atencion domiciliaria y atencion primaria de Valencia y Madrid.
Un total de 251 parejas de pacientes y cuidadores fueron incluidas en el numero
final. En algunos de los recursos (por interrupcion del servicio) no se recogieron
datos de evolucion de los pacientes. Los cuidadores que completaron la evaluacion
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de 2 y 6 meses después del fallecimiento del paciente fueron 117 y 119 respecti-
vamente.

Tabla 16. Participantes del estudio

Antes de la muerte 2 meses después de 6 meses después de

la muerte la muerte
Valoracion de ries-
go de duelo compli- 251
cado
Criterios de duelo 117 119

complicado

4.3.2. Variables

En esta investigacion consideramos 3 tipos de variables:

. a) variables-criterios del duelo complicado,
3 b) variables-indicadores del riesgo de duelos complicados vy,
3 ¢) variables-moduladores del resultado del duelo.

Figura 15. Variables de la investigacion

_ variables moduladoras, ' - variables-criterios de duelo
| u H

eValoracion del Riesgo eSociodemograficas e|Inventario Duelo
de Complicaciones en eCohesidn familiar Complicado (ICG,
la Resolucién del Duelo eLugar fallecimiento Prigerson y Jacobs,
eEdad cuidador-familiar g
*DSM IV-TR

elLugar cuidados, etc s
oCriterio evaluador

Las variables-criterios del duelo complicado son aquellas que indican la
existencia o no de duelo complicado y se constituyen en nuestra variable depen-
diente. Los criterios seguidos correspondieron a la definicion de duelo complicado
segun del DSM-IV-TR (2001, Manual vigente durante la investigacion), la defini-
cion de duelo complicado sefialada por (H. Prigerson, Kasl, & Jacobs, 2001) en el
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Inventario de duelo complicado (ICG) y finalmente, el criterio del evaluador.
Véase la siguiente Tabla 17.

Tabla 17. Variables-criterio de duelo complicado

Nombre del criterio

Componentes del crite-

rio

Puntuaciones necesarias
para considerar duelo
complicado

DSM IV-TR (2001)

Criterio de duelo complicado

Inventario de duelo complicado

Prigerson y Jacobs (2001)

Criterio del evaluador

6 variables
(d1,d2,d3,d4,d5,d6)

Suma de las puntuacio-
nes. En las mismas
(Sumd)

Criterio A: Separacién;

pal,pa2,pa3,pad

Suma criterio A sum-
pa= pa5

Criterio B: en vistas
de la muerte: pb1-pb11,
Suma criterio B=
sumpb 12

Valoracién en base a la
experiencia clinica

Complicado/No-complicado
(d7)

Si 4 de 6 items son puntua-
das.

ICGTotal= complicado/no-
complicado

Criterio A= puntta en 3 de
4
Criterio B= puntta 6 de 11

CE=complicado/no-
complicado

Las variables-indicadoras del riesgo de duelos complicados se encuentran

contenidas en los 17 indicadores del instrumento de Valoracion del Riesgo de
Complicaciones en la Resolucion del Duelo (Barreto et al., 2008).(Ver Anexos).
Este instrumento aparecid bajo el nombre de Cuestionario de Riesgo de Duelo
Complicado (CRDC) en la revista Palliative Medicine®

Barreto P, Yi P, Martinez E, Espinar V, Fombuena M, Soler C. Complicated Grief risk factors in
palliative care’s patients. Palliat Med 2008;32 (4):512-13.
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Tabla 18. Diecisiete indicadores de riesgo (3 opciones de respuesta)

Tipos de Variables

Relativas al Vinculo:

Intensidad del vinculo Indicadores contextuales. Relativos a la en-
Ambivalencia fermedad:

Dependencia afectiva
Demora diagndstica

Indicadores Afectivos: Progresion rapida de la enfermedad
Conocimiento del pronéstico por el familiar

Rabia Duracion d_e los cuidados

Culpa Sintomas sin control durante todo el proceso

Incapacidad de expresion de emociones Sintomas sin control en los ultimos dias

Indicadores de Vulnerabilidad psiquica: Indicadores contextuales: Familiares
Antecedentes psicopatoldgicos Problemas econémicos
Duelos anteriores no resueltos Presencia de nifios, minusvalidos

Falta de apoyo familiar

Las variables-moduladoras del resultado del duelo son las caracteristicas
gue pueden intervenir en la resolucion del duelo como: diagndstico del paciente,
paciente informado de su situacion, lugar donde se realiz6 fundamentalmente los
cuidados (casa/hospital), lugar del fallecimiento (casa/hospital), causa de la muerte
(enfermedad estigmatizante/no estigmatizante), género del familiar, edad del fami-
liar, grupo de pertenencia (nacional, minoria, extranjero), grado de cohesion fami-
liar, relaciones de dificil aceptacion social, suficiente apoyo familiar, varios pro-
blemas simultaneos, otra pérdida, padres fallecidos antes de los 15 afios,
problemas nerviosos, definirse como persona mas extrovertida que introvertida, lo
primero que piensa cuando sucede algo, qué le ayuda a salir adelante con el duelo.

4.3.3. Analisis estadistico

Con el fin de contrastar la calidad de la medida del instrumento utilizado se
utilizé el Coeficiente Kappa de Cohen para la comparacion entre los 3 criterios de
duelo complicado (DSM, ICG y CE). EI ICG

En el nivel descriptivo se realizo el estudio de todas las variables sociode-
mogréaficas y clinicas, también las variables de la valoracion de riesgo de duelo
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complicado y de las tres medidas de los criterios de duelo complicado (DSM, ICG
y CE). Se efectuaron andlisis bivariados para estudiar las diferencias entre dolien-
tes con y sin complicaciones en los dos momentos temporales (2 y 6 meses). Se
eligio el uso del estadistico * (utilizando los 3 criterios de duelo complicado DSM,
ICG y CE), tomando como referente del tamafio del efecto la V de Cramer.

En cuanto al estudio de la evolucion de las variables de duelo, de 2meses y
6meses en los dos grupos de sujetos (con y sin complicaciones) se empleo la “Rho”
de Spearman como el estadistico de eleccion dada la cualidad de las variables. Para
constatar si alguno de los indicadores presentaba individualmente diferencias signi-
ficativas entre los dos momentos se eligid la comparacion de medias (prueba “t”
para muestras relacionadas)

Con el fin de predecir los factores de riesgo de duelo complicado que son
significativos para conocer los dolientes que desarrollaran duelo en un futuro se
utilizo la regresion logistica. Para el andlisis multivariantes se utilizé el analisis de
regresion logistica binaria con seleccion de variables por pasos sucesivos aprecian-
do su peso relativo en el modelo de prediccion.

4.3.4. Etica

Esta investigacion fue informada favorablemente por la Comisién de inves-
tigacion de la Facultad de Psicologia de la Universitat de Valéncia, asi como por la
Comision de Docencia e Investigacion del Hospital Dr. Moliner de Valencia.

4.3.5. Procedimiento

El presente trabajo tuvo origen en el proyecto de investigacion titulado “Fac-
tores facilitadores y perturbadores en la resolucion del duelo de los familiares en
el ambito de los cuidados paliativos” (Ministerio de Educacién e Innovacion
SEJ2006-13383, informe final 2010) siendo investigadora principal Maria del Pilar
Barreto Martin de la Universitat de VValéncia).
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Se realizaron diversas reuniones con los miembros del equipo de investiga-
cion y también profesionales de los diferentes recursos de cuidados paliativos para
marcar los puntos principales de la investigacion, asi como los instrumentos a utili-
zar y despejar dudas sobre el proceso de la investigacion. Cabe mencionar que este
equipo venia trabajando desde una investigacion anterior. Véase la siguiente

Figura 16. Diagrama de la investigacion

PE'”'____' INVESTIGACION DUELC

VHIVERHTAT  BVALENCIA

Diagrama de |a investigacion

INGRESO 2 imess < izess

PacIENTE ~ MUERTE

O v
- P — Criterios de dulo compilcadn
SFos s ds :; Criterios de dusla comgilcada DSM I/

D&M NS =
e CE

Facires prowecirEs
Modradaras [pre-meanism

La recoleccion de la muestra se realizo entre las diadas paciente/familiar in-
gresados en los servicios de cuidados paliativos. Los recursos sanitarios a los cua-
les hacemos referencia son de larga estancia, hospitalizacion en domicilio y aten-
cion primaria de Valencia. El seguimiento de los casos y la evaluacion inicial del
familiar (doliente) en el mes previo a la muerte —hasta una semana después del
fallecimiento- a través del instrumento de Valoracion de riesgo de complicaciones
en la resolucion del duelo (Soler, Barreto y Yi, 2002), asi como el consentimiento
informado fueron llevados a cabo por un profesional de la salud debidamente en-
trenado para aplicar este cuestionario y solicitar el consentimiento informado.
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Tras el fallecimiento del paciente, el profesional sanitario remitié al equipo
de investigacién ubicado en la Universidad: las valoraciones, datos del paciente y
datos del cuidador. Los investigadores se contactaron con los dolientes y enviaron
una carta de pésame a cada uno de ellos. Posteriormente, se realizaron dos entrevis-
tas telefonicas (2° y 6° mes del fallecimiento) a cargo del mismo investigador, el
mismo que desconoce los datos del cuestionario de valoracién de riesgo de duelo
complicado enviados por el profesional sanitario.

El contacto con el doliente se realizo en las siguientes ocasiones:

Inclusién en el estudio, consentimiento informado

Tras el fallecimiento, el envio de una carta-pésame

Al mes, toma de contacto-seguimiento tras el fallecimiento.

A los 2 meses, seguimiento y primera evaluacion del proceso de duelo.

A los 6 meses, evaluacion final del proceso de duelo. Las propuestas de los
expertos elaboradas hasta el momento sefialan este criterio como el méas ade-
cuado para la evaluacion definitiva respecto a los problemas asociados al
mismo.

arwbdE

Los diferentes momentos de seguimiento-evaluacion se realizaron mediante
una entrevista telefonica, salvo aquellos casos que requirieron una atencion espe-
cial en los que se fijo una entrevista personal. Para la obtencién de informacion se
atendié, ademas de las reglas generales, algunas cuestiones especificas como la
posible coincidencia con periodos o fechas sefialadas (por ejemplo: las festividades
de Navidad/Afio Nuevo, fechas familiares relacionadas con el fallecido, etc.). Se
llevé a cabo un andlisis detallado de los sesgos existentes en la muestra definitiva
que no se habia podido corregir durante el proceso. Se establecieron los mecanis-
mos de ponderacion para tratar de corregirlos. A continuacién, se efectuaron los
diferentes analisis estadisticos tanto con los indicadores de riesgo de duelo compli-
cado como con las variables moduladoras.
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Figura 17 Procedimiento de la investigacion

“B

Figura 18 Procedimiento para el servicio de psicologia
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Los cuidadores que aceptaron participar en el estudio fueron 251 y completa-
ron el instrumento de valoracion de riesgo de duelo complicado en el Tiempo 1. La
Figural9 Participantes de la investigacion presenta el tamafio de la muestra, el ratio
de respuesta y las razonas de la salida de los participantes.

Figural9 Participantes de la investigacién

3 personas salieron de
cuidadospaliativos

— )
N = 117 Los participantes que
- ,9 salieron del estudio

Ratio f-‘l_r] el Tieénfpo 2 y
respuesta = 1empo 3 Tue por:

46,21% e imposibilidad de
g contactar

ﬁ e las valoraciones

_ llegaron después de
N =119 los 2 meses
Ratio e dado de alta de

cuidados paliativos
respuesta k J
=43,82%

177



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

5.1.Calidad de la medida

La calidad de la medida apreciada por medio del acuerdo entre los criterios
de duelo complicado (DSM e ICG) se ha realizado mediante el coeficiente Kappa
de Cohen. Este coeficiente es una medida estadistica que ajusta el efecto del azar
en la proporcion de la concordancia observada para elementos cualitativos (varia-
bles categoricas). El coeficiente Kappa arroja un resultado de 0,61, indicando una
moderada relacion entre los mismos, observandose que el criterio DSM es méas
conservador mientras que el ICG es mas comprensivo.

La fiabilidad del instrumento de valoracién del riesgo de duelo complicado
medida a través del coeficiente a de Cronbach=0,518 indica un grado de consisten-
cia interna medio entre los items del cuestionario de Valoracion del riesgo de duelo
complicado. Mientras que el a de Cronbach para los criterios de DSM IV-TR
0=0,73 e ICG (Prigerson y Jacobs, 2001) 0=0,84.

5.2.Descripcion de la muestra

En las Tabla 19 y Tabla 20 se presentan la informacion demogréfica para los
251 participantes y sus respectivos cuidadores. En la primera columna se consignan
las caracteristicas a detallar, en la segunda y tercera columnas se registran los datos
disponibles por frecuencia y porcentaje para la poblacion general del Estado Espa-
fiol del 2007, afio en que se completd de recabar la informacién. La cuarta y quinta
columnas se refieren a los datos en el T1, es decir, al momento de admision del
paciente cuando se cumplimentd el instrumento de Valoracién de riesgo de duelo
complicado. Finalmente, las dos Ultimas columnas son para el T3, a los seis meses
del fallecimiento del paciente.

Caracteristicas de los enfermos en los servicios de cuidados paliativos.
Tal como se observa en la Tabla 19 hubo mayor proporcion de pacientes varones
(66,7%) mayores de 65 afios (73,8%) que murieron de cancer (95,9%), donde el
13,8% present6 cancer de pulmon. El 59,7% de los pacientes recibieron fundamen-
talmente los cuidados paliativos en el hospital y también el 79,5% de ellos fallecie-
ron en el centro sanitario de manera natural como consecuencia de la enfermedad
que padecian (95,5%) y un 37,2% conocia parcialmente su situacién médica.
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Tabla 19. Caracteristicas del paciente seguin poblacion general, en el T1y T3 de la investigacion

Caracteristicas ng:;?;n % N:Tzlm % N:T1320 %
Género Hombres 201.136 52,19 162 64,5 80 66,7
Mujeres 184.225 47,81 89 35,5 40 333
<14 595 0,2 0,00 0,00 0 0
15-24 2.778 0,7 4 1,61 0 0
25-34 5.008 1,3 4 1,61 0 0
35-44 9.478 2,5 37 14,92 26 21,85
45-54 16.594 4,3 16 6,45 0 0
Edad 55.64 29266 76 27 10,89 ) 168
65_74 68.515 17,9 127 51,21 87 73'11
75+ 250.419 65,4 33 13,31 4 336
Edad media 61,29 afios 60,55
Céncer pulmon 8,67 16 6,61 15 13,8
Cancer coldn 4,37 10 4,13 10 9,2
Cancer mama 2,13 7 2,89 6 55
Diagnostico  Insuficiencia 272 2 0.83
' : 1 0,9
de laen- renal
fermedad Cancer estomago 2,71 4 1,65 4 3,7
i Sélo algu-

Paciente r(was reprgsen- Cancer prostata 2,59 2 0,83 1 0,9
tativas en Cancer cabe- 12 7.6 9 83
estamuestra)  za/ encéfalo '

Cancer vagina 10 6.3 9 8,3
Céncer linfoma 15 9,5 5 4,6
Leucemia 14 8,9 0 0
Natural/ 127 814 105 955
enfermedad
Suicidio 3 1,9 0 0
Tipo de Antes de lo
muerte previsto por 17 100 2 18
complica-
ciones
Circunstancias
especiales 9 >.8 3 2,1
informado  Parcialmente 54 34,2 39 355
No 39 24,7 34 30,9
Lugar de los casa 64 40,3 47 42,7
cuidados Hospital/ centro 95 59,7 63 57,3
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Lugar de Casa 32 20,5 30 27,3
la muerte Hg:r?t'rtg” 124 795 80 727

N=nUmero; %=porcentaje; T1=antes del fallecimiento; T3=a los 6 meses del fallecimiento.

Caracteristicas de los cuidadores principales/familiares de los pacientes
en los servicios de cuidados paliativos. La muestra de nuestra investigacion estu-
vo formada por 119 cuidadores de enfermos en la fase final de la vida. La edad de
la muestra estuvo comprendida entre 18 y 85 afios, siendo la media de 55,57 afios y
la desviacion tipica de 14,96. Como se puede observar en la Tabla 20, el 82,5% de
los cuidadores fueron mujeres, de los cuales 43,3% fueron conyuges y 45,8% hijos
del paciente. El tiempo transcurrido después de la muerte fue de aproximadamente
6 meses. El 43,7% de los cuidadores estaba desempleado/a o trabajaba en casa y la
mayoria de los cuidadores (99,1%) fueron de origen espafiol. El 77,3% de los cui-
dadores gozaban de armonia familiar y solo en un cuidador se observo una relacion
con el paciente de dificil aceptacion social (por ejemplo: relacion homosexual,
relacion extramarital, etc.).

Tabla 20. Caracteristicas del cuidador-familiar segin la poblacién general, el T1y T3 de la
investigacion

Caracteristicas P o Dy % B %
Género®® Hombres 16,4 58 23,6 21 17,3
Mujeres 83,6 188 76,4 99 82,5
<20 1,2 1 0,41 1 0,41
21-29 3,6 9 3,69 4 1,64
30-39 11,9 25 10,25 14 5,74
40 - 49 238 55 22,54 26 10,66
Edad 50 - 59 28,7 53 21,72 21 8,61
. 60 - 69 15,9 50 20,49 24 9,84
Cuidador 70+ 149 51 2090 29 1189
Edad me- ~
. L ~ ~ 55,57 afos/
dla{deswacmn 52,9 afios 55,19 afios 14.96 afios
estandar
conyuge/pareja 16,8 124 50,2 52 433
Relacién hijo/a 57,2 93 37,7 55 458
conel padre/madres 0,0 12 4,9 4 3,3
paciente hno./a 3,0 12 4,9 6 5
tios/primos/sobrino 3,0 3 1,2 2 1,7

13 Fuente: IMSERSO, Cuidado a las personas mayores en los hogares espafioles 2005.
Nota: La investigacion del IMSERSO (2005) recoge datos de cuidadores en casa, no en hospitales.
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S

yerno/nuera 10,1 2 0,8 1 0,8

nieto/a 55 0,0 0 0

otros 2,5 1 0,4 0 0

no contesta 1,2 0,0 0 0
Grupo de Nacionales 155 97,5 109 99,1
Eieartenen- Extranjeros 4 2,5 1 0,9

Trabaja fuera de 94 384 36 303
Situacion casa

Jubilado 52 21,2 31 26,1
lahoral Desempleado o solo

mp 99 404 52 437

trabaja en hogar

Buena armonia

entre todos los 85 77,3

., miembros

Cohesmn_ Cierta friccion de
de la fami- . 19 17,3
lia algunos mlembros

Problemas eviden-

tes entre los miem- 6 55

bros
Relacién Si 1 0,8
de dificil No 109 90,8
aceptauon No contesta 10 8,3
social

N=numero; %=porcentaje; T1=antes del fallecimiento; T3=a los 6 meses del fallecimiento.

Factores de riesgo de duelo complicado. Las principales variables de nues-
tro estudio (una vez eliminadas las variables sociodemogréficas) son los items si-
guientes que representan los factores de riesgo. De acuerdo a los indicadores de
riesgo de duelo complicado el vinculo afectivo entre cuidador y paciente en esta
muestra es importante (80,2%) y la ambivalencia en esta relacion es leve o ausente
(83,6%). Es de destacar que la tercera parte de cuidadores-familiares fueron identi-
ficados como dependientes del enfermo. Los familiares no tenian antecedentes
psicopatologicos que causaran limitaciones leves ni duelos anteriores sin resolver
(78% 'y 79,9%).

Las emociones como la rabia fueron detectadas por los profesionales en raras
ocasiones (65,2%), mientras que los sentimientos de culpa en relacion con el pa-
ciente fueron ausentes o leves (79,25%). Aun asi, la capacidad de los cuidadores
primarios para expresar sus sentimientos fueron elevadas (68,2%).
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En cuanto a la enfermedad, los sintomas sin control durante todo el proceso
de la enfermedad fueron leves o moderadamente estresantes en mas del 90% de los
pacientes de esta muestra, este ratio fue similar para los sintomas en los ultimos
dias del paciente. Por otro lado, el diagnéstico de la enfermedad fue rapido
(71,1%), mientras que la progresion de la enfermedad desde su diagndstico hasta el
fallecimiento fue entre 6 y 12 meses (69,4%), por tanto, para la mayoria de los
cuidadores la duracion de los cuidados a partir de una dependencia alta del enfermo
fue inferior a los 12 meses (77,1%). Aun asi, un 20,5% de los cuidadores tenian un
conocimiento del pronoéstico de la enfermedad con una supervivencia magnificada,
a pesar que sabian que el fallecimiento estaba proximo.

Finalmente, en relacién a la condicion socio-laboral del cuidador, los pro-
blemas econdmicos fueron leves o moderados en el 95% de la muestra, en tanto
que la situacion laboral de los cuidadores trabajaba fuera de casa (38,4%) y el resto
era jubilado (21,2%) o era desempleado/trabaja en casa (40,4%). En la mayor parte
de los cuidadores no tenian o exigian pocos cuidados nifios o personas dependien-
tes (78,3%).

Tabla 21. Indicadores de riesgo de duelo complicado. Frecuencias y porcentajes

Indicador de riesgo Opciones n %
. . . Nula o leve 7 2,9
LTt::fs;ErzTi](cj) del vinculo del cuidador con Moderada 37 151
Importante 201 82
. . ., . Ausente o leve 207 825
,;]Tet;mglenma en la relacion cuidador/ Moderada 23 9.2
Importante o extrema 15 6
Dependencia del cuidador con respecto Ausente 0 leve 91 371
al enfermo Moderado 78 31,8
Importante o extremo 76 31
Ausente o causantes de limitaciones leves 191 78
Antecedentes psicopatoldgicos Gravedad moderada 43 176
Limitaciones de gravedad extrema 11 45
Ausentes o leves 195 79,9
Duelos anteriores no resueltos Ocasionales o moderados 41 16,8
Importantes o extremos 8 3,3
. . . Raras 159 65,2
(I?(()e;icuones de rabia por parte del cuida- Moderada 67 275
Muy frecuentes 18 74
. ., - Elevada 167 68,2
Capacidad de expresion de sentimientos Moderada 58 237
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Sentimiento de culpa en relacion con el
paciente

Sintomas sin control durante todo el
proceso de enfermedad

Sintomas sin control en los Gltimos dias
del paciente

Demora diagnostica de la enfermedad

Progresion de la enfermedad (desde el
diagndstico hasta fallecimiento)

Duracion de los cuidados (a partir de una
dependencia alta del enfermo)

Conocimiento del prondstico de la en-
fermedad por parte del cuidador

Presencia de problemas econémicos del
cuidador principal

Situacion laboral

Presencia de nifio/ minusvalidos en casa

Apoyo socio-familiar para el cuidador

Nula o escasa

Ausentes o0 leves

Ocasionales 0 moderados

Importantes o extremos

Ausentes 0 levemente estresantes
Ocasionales o moderadamente estresantes
Extremadamente estresantes

Ausentes o levemente estresantes
Ocasionales 0 moderadamente estresantes
Extremadamente estresantes

Escasa

Moderada

Importante

6-12 meses

3-6 meses

Menos de 3 meses

Inferior a 12 meses

12-18 meses

Superior 18 meses

Ajustado a la realidad

Supervivencia magnificada pero con cono-
cimiento del fallecimiento préximo
Negacion de la posibilidad de muerte
Ausente o levemente estresante
Ocasionales 0 moderadamente estresante
Extremadamente estresante

Trabaja fuera de casa

Jubilado

Desempleado o solo trabaja en casa
Ausentes 0 exigen pocos cuidados
Existen y exigen cuidados moderadamente
estresantes

Existen y exigen cuidados importantes o
extremos

Relacién estrecha con otra persona y/o
familiar que brinda apoyo
Familiar/amigos que ayudan pero viven
lejos

Respuesta dudosa o ninguna de las anterio-
res opciones

20
194
46
5
138
87
20
145
75
22
184
37
22
168
34
40
189
16
40
190

50

4
206
29
9
94
52
99
191

39

14

200

26

19

8,2
79,2
18,8
2
56,3
355
8,2
59,9
31
91
75,7
15,2
91
69,4
14
16,5
77,1
6,5
16,3
779

20,5

1,6

84,4
11,9
3,7

38,4
21,2
40,4
78,3

16
5,7
81,6
10,6

78

n=ndmero; %=porcentaje

Criterios de duelo complicado. En este apartado se describen las variables
gue indican la posible existencia del duelo complicado atendiendo, por un lado, a la
definicion del DSM-IV-TR (2001, manual vigente en el momento que se recolecta-
ron los datos) y por otro, a los criterios sefialados por Prigerson & Jacobs (2001).
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En la Tabla 22 se hallan las frecuencias y porcentajes de los criterios segun
el DSM-IV-TR. Estos datos son para la submuestra T3, correspondiente a los 6
meses después del fallecimiento del paciente. La mayoria de los cuidadores no
acusa de enlentecimiento motor (57,5%), ni muestra culpabilidad referente a la
muerte de su ser querido (85%) o pensamientos de muerte (77,5%). En conjunto,
tampoco se encontrd sentimientos de inutilidad (79,2%), deterioro funcional acusa-
do/prolongado (76,7%) y experiencias alucinatorias (89,2%).

Tabla 22. Criterios de duelo complicado segin DSM IV TR (2001). Frecuencias y porcentajes en
la submuestra a los 6 meses.

Presen- n

. 0
Criterios - (N=119) %
1. Cansancio. Enlentecimiento psicomotor. Si 51 42,5%
¢ Se siente mas cansado(a) y lento(a) para .
caminar y moverse? 0 69 57,5%
2. Culpabilidad Si 18 15

¢ Se siente responsable o culpable por la
muerte de su (madre/padre/esposo/hno.),

por alguna cosa o por algo que hizo o dejé No 102 85
de hacer?
3. Pensamientos de muerte Si 27 225
¢Piensa en la muerte? ¢ Tiene la sensacién
que debié morir con (él/ella)? No 93 71,5
4. Preocupacion morbida con sentimientos de Si 25 20,8
inutilidad
¢Se preocupa y se siente poco Util? No 95 79,2
5. Deterioro funcional acusado y prolongado Si 92 76,7
¢ Esta haciendo las tareas que realizaba
antes de enfermar su familiar o hay alguna No 28 233
actividad que no realiza?
6. Experiencias alucinatorias Si 13 10,8
¢Ha tenido la sensacion de escuchar la voz
o ver la imagen de su (pa- No 107 89,2

dre/madres/esposo/hno.)?
N=ndmero total de personas; n=nimero de personas que responden al item;%=porcentaje

Los criterios de duelo complicado segin Prigerson & Jacobs (2001) se divi-
den en dos, el criterio Ay el criterio B. El criterio A implica el estrés por la separa-
cion que conlleva la muerte. En conjunto, el concepto més resaltante de este crite-
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rio A fue el sentimiento de soledad experimentado por la mayoria de los participan-
tes (57,5%) y en segundo lugar, la busqueda de la presencia y el recuerdo que pro-
voca tristeza (48,3%). En cambio, los pensamientos intrusivos y la afioranza son
los conceptos menos citados por los dolientes de esta muestra.

El criterio B hace referencia al estrés por el trauma que supone la muerte y
se plasma en las siguientes 11 variables que se presentan en la Tabla 23. De todas
las variables destacan: el sentimiento de irrealidad, de no creerse que haya muerto
(55%), acompafiado con el aturdimiento o conmocidn por la muerte (44,2%) vy el
sentimiento que parte de uno mismo haya muerto con el fallecido (40%). Por el
contrario, en esta muestra dicen no experimentar los mismos sintomas que el pa-
ciente (90,8%) ni sentirse amargados por la muerte (91,7%).

Tabla 23. Criterio de duelo complicado segun Prigerson y Jacobs (2001). Frecuencias y porcen-
tajes en la muestra 6 meses.

Criterio (N-&lg) %
CRITERIO A:
1. Pensamientos intrusivos Si 23 19,2
¢Esta preocupado con los pensamientos acerca de la
muerte de ? No 97 80,8
2. Afioranza Si 43 35,8
¢En alglin momento se ha sentido atraidos por los
lugares y las cosas relacionadas con ___ ? No ” 64,2
) Busqueda .
3 ¢En algin momento ha notado que desea con todas sus Si 58 48,3
fuerzas que ___esté con Ud, y que el recuerdo de su N
. . 0 62 51,7
ausencia le provoca una enorme y profunda tristeza?
4, Soledad _ Si 69 57,5
¢En algn momento se ha sentido solo(a) durante el
altimo mes? No 51 425
CRITERIOB
1. En algn momento ha tratado de evitar las cosas, per- Si 20 16,7
sonas, lugares que le recuerdan que ___esta muerto? No 100 83,3
2. Cree que el futuro no tiene sentido, o que todo es inatil  Si 28 23,3
sin__? No 92 76,7
3. Durante la mayor parte del dltimo mes se ha sentido Si 32 26,7
fria e insensible, como si no sintiera nada, ni nada le
conmoviera? No 88 733
4. En algiin momento ha sentido como si estuviera atonta- ~ Si 53 442

185



Factores de riesgo de duelo complicado en cuidados paliativos

da, aturdida o conmocionada por la muerte de ?

No 67 55,8
5. En algiin momento ha sentido que no puede creerse que  Si 66 55
___esté muerto? No 54 45
6. Cree que la vida esta vacia o que no tiene sentido sin Si 27 22,5
_? No 93 775
7. En algin momento ha sentido que no se podia imaginar  Si 23 19,2
unavida plenasin _? No 97 80,8
8. En alglin momento ha sentido que una parte de Ud. Si 48 40
misma se ha muerto con __? No 72 60
9. Cree que la muerte de ___ ha cambiado su manera de Si 42 35
ver y entender el mundo? No 78 65
10. En algin momento ha tenido los mismos dolores que si 1 9.2

____oalguno de sus sintomas, o ha asumido algo de su
forrpa de ser 0 a veces se ha comportado como el/ella lo No 109 90,8
hacia?

Si 10 8,3

No 110 91,7

11. Hasta qué punto esta amargado por la muerte de ___ ?

N=ndmero total de personas; n=nimero de personas que responden al item

Dolientes con duelo complicado y sin duelo complicado. Los descriptivos
de las variables criterio, es decir DSM, ICG vy el criterio del evaluador indicaron
que el criterio DSM arroja un menor nimero de casos de personas con duelo com-
plicado, seguido por el criterio ICG y finalmente, el que mas comprensivo, el cual
proporciona mayor nimero de dolientes con duelo complicado es el criterio del
evaluador. En la Figura 20 se aprecia los valores referidos

Otras variables moduladoras. Las siguientes cuestiones se realizaron du-
rante la entrevista telefonica, simultaneamente a las preguntas que determinaban
los criterios de duelo complicado. Por ello, se realizaron en el T3 a los 6 meses del
fallecimiento del paciente. Es de destacar la funcion de la familia para el doliente,
tanto el apoyo de los familiares que se recibe (90%) como la valoracion que se
hace de ella (45,2%) para salir adelante en la resolucion del duelo.

Con respecto a los dolientes con problemas concurrentes se observa el
31,7% y un 24,2% con pérdidas de diferente indole en los Ultimos 2 afios. Asimis-
mo, un 33,3% de los participantes reconocieron alguna dificultad en afios anterio-
res de tipo nervioso o que lo llevaron a consumir sustancias toxicas. A pesar de
ello, la mayoria de las personas de esta muestra se presenta Como una persona ex-
trovertida (69,2%), optimista (59,2% y 33,3%).
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Tabla 24. Variables moduladoras aplicados durante T3. Frecuencias y porcentajes.

Variable n %
Apoyo de familiares Si 108 90
Tiene apoyo de familiares o amigos en
estos momentos? es suficiente? No 11 9.2
Problemas concurrentes Si 38 317
¢En estos momentos tiene varios proble- ’
mas o circunstancias importantes a la No 82 68.3
vez?
Pérdidas )
¢Ha perdido a otra persona querida en Si 29 24,2
los Ultimos 2 afios? ¢ O ha tenido en gene-
ral otra perdida (mascota, trabajo, salud, g 91 75,8
distanciamiento de familiares/amigos)?
Figuras paternas. Si 20 16.66
¢Alguno de sus padres muri6 antes que '
Ud tuviera 15afios? No 100 83,30
Antecedentes psicopatolégicos. Si 40 33,3
En afios anteriores ha tenido problemas
nerviosos o problemas que le hayan Ile- No 80 66,7
vado a consumir alcohol o drogas?
Autoconocimiento. Sociabilidad Si 83 69,2
¢Es Ud una persona mas extrovertida o
introvertida (aspectos de sociabilidad)? No 37 30,8
Autoconocimiento.Optimismo/pesimismo. g 71 59,2
¢Es Ud una persona mas optimista o
pesimista? No 49 40,8
No sabe/no con- 15 125
testa
Optimismo,
pienso bien, 40 33,3
L superar
Autoeflcaua._ _ Resignacion, ley
¢Que es lo primero que piensa cuando de vida, destino 18 15
algo le sale mal? (pasivo)
Rezar 8 6,7
Familia, pareja, 5 42

nietos
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Autoeficacia.
10.  ¢Qué cree Ud que le estd ayudando a
salir adelante?

Trabajo, ocupa-
da, activa,
aprender, ayudar
(activo)
Recordar, pensar
pasado

Algo malo suce-
derd 3

Evitar pensar

3
Otros

1
Comprar

P 1

Enfado, culpa 3
No sabe/no con-

3
testa
Optimismo,
pienso bien, 9
superar
Resignacion, ley
de vida, destino 9
(pasivo)
Rezar 5
Fgmllla, pareja, 55
nietos
Trabajo, ocupa-
da, activa,

24
aprender, ayudar
(activo)
Recordar, pensar 3
pasado
Evitar pensar 7
Otros 2

16,7

2,5

2,5

2,5

0,8

0,8

2,5

2,5

7,5

7,5

4,2

45,8

20

2,5

58

1,7
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Enfado, culpa 1 0,8
Filos6ficamente

(relativizar, 1 0,8
budismo)

CL_udarse asi 1 0.8
mismo

n=ndmero; %=porcentaje

Los descriptivos de las variables criterio de duelo complicado, es decir
DSM, ICG vy criterio del evaluador nos informan que el criterio que recoge menor
namero de personas con duelo complicado resulta ser el de la clasificacion DSM
seguido del ICG y el mas comprensivo y acepta mayor nimero de dolientes con
duelo complicado es el criterio del experimentador. La Figura 20 siguiente lo re-
presenta graficamente y la Tabla 25 contiene los datos numéricos mas detallados.

Figura 20. Porcentajes de las personas con duelo complicado segun los criterios DSM, ICG y
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5.3.Prevalencia de duelo complicado

El primer objetivo de esta investigacion fue conocer la prevalencia de duelo
complicado en los familiares de los pacientes a final de vida atendidos en los servi-
cios de cuidados paliativos. La hipotesis N°1 sostenida para dicho objetivo fue una
prevalencia menor al 20% sobre el total de la muestra. Segun los criterios de duelo
complicado del DSM-IV-TR (manual vigente en el momento de la recoleccion de
los datos) un 15% de personas de esta muestra padecia duelo complicado a los 6
meses del fallecimiento del paciente.

Por otro lado, si utilizamos el criterio de duelo complicado que promueven
Prigerson y Jacobs (ICG, 2001) las personas con duelo complicado eran 18,3%
(después de alcanzar tanto el Criterio A: estrés por la separacion que conlleva la
muerte como el Criterio B: estrés por el trauma que supone la muerte). En cambio,
si nos ceflimos al criterio del evaluador tenemos un 20,8% de la muestra con duelo
complicado a los 6 meses. La siguiente Tabla muestra los valores segiin ambos
criterios de duelo complicado.

Por consiguiente, los cuidadores de esta muestra a los 6 meses del falleci-
miento presentan duelo complicado menor al 20% de la muestra y por tanto, se
cumple la hipétesis. A los 2 meses del fallecimiento, en el T2, tampoco se excede
del 20%. Sin embargo, el criterio del evaluador se excede por un pequefio margen
al puntuar un 20,8% de personas con duelo complicado a los 6 meses y un 24,3%
de cuidadores a los 2 meses.

Tabla 25. Personas con y sin duelo complicado segUn criterios DSM, ICG y criterio del evalua-
dor alos 2 y 6 meses

T2 2 meses T3 6 meses

N % N %

Complicado 19 164 18 15

No complicado 97 83,6 102 85
ICG Complicado 19 164 22 183
(Prigerson y Jacobs, 2001) No Complicado 97 836 98 81,3
Complicado 28 241 25 20,8
No Complicado gg 759 95 792

Criterios Duelo

DSM IV-TR

Criterio del evaluador

N=nlmero; %=porcentaje
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5.4.Diferencias entre personas con/sin duelo complicado

El segundo objetivo de esta investigacion fue conocer los distintos factores
de riesgo que inciden en la aparicion de las complicaciones en el duelo en esta
muestra. Dos hipdtesis estan relacionadas a este objetivo, la hipotesis N° 2 sostiene
que los distintos factores de riesgo incidirian diferencialmente en la aparicion de
complicaciones en el duelo de los familiares de pacientes terminales atendidos en
las unidades de cuidados paliativos. La hipdtesis N° 3 afirma que a mayor cantidad
de indicadores de riesgo de duelo complicado, tal como es valorado en el instru-
mento “Valoracion del riesgo de complicaciones en la resolucion del duelo” (Soler,
Barreto y Yi, 2002), mayor probabilidad de desarrollar complicaciones en el proce-
so de duelo.

Hipotesis N° 2: Distintos factores de riesgo incidirian diferencialmente

Gracias a los analisis bivariados, el analisis de las diferencias 2 entre suje-
tos con duelo complicado y no complicado, se puede observar que al segundo mes
tras el fallecimiento del paciente las diferencias entre ambos grupos de dolientes
existen diferencias en algunos factores de riesgo. Los valores se consignan en la
Tabla 26. Si se considera el criterio DSM las variables que sefialan diferencias
significativas entre los dolientes son: dependencia del familiar hacia el paciente,
reacciones de rabia y sentimientos de culpa, antecedentes psicopatoldgicos y due-
los anteriores no resueltos, sintomas sin control durante todo el proceso y en los
ultimos dias de vida del paciente, y por ltimo, problemas econdmicos.

En este mismo periodo, con el criterio ICG, se observan diferencias en las
mismas variables excepto la rabia que en este caso no arroja diferencias significati-
vas aunque el efecto Cramer indica que con un mayor tamafio muestral posible-
mente se exhibirian. Por Gltimo, este criterio afiade una variable diferencial de tipo
contextual que se refiere a la demora diagndstica.

Por otro lado, al sexto mes después de la muerte del paciente, los indicadores
de riesgo que discriminan entre los dolientes con y sin duelo complicado segun el
criterio DSM son los anteriores ocho indicadores mas la demora diagndstica. En el
caso del criterio ICG las variables contintan siendo las mismas que al segundo
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mes. Por ultimo, el CE sefala diferencias en las mismas variables excepto la demo-
ra diagnostica y la progresion rapida de la enfermedad.

Por consiguiente, se encontraron diferencias significativas entre las puntua-
ciones de las valoraciones de riesgo de duelo complicado entre las personas con y
sin duelo complicado al 2° y 6° mes de la muerte del paciente segun los criterios de
diagnodstico DSM, ICG y CE. Asimismo, se obtuvieron indicadores de riesgo que
mas discriminaban entre ambos grupos de dolientes por lo cual apoya la hipétesis
N°2. Los indicadores de riesgo que incidieron diferencialmente en la aparicion de
complicaciones entre ambos grupos de dolientes fueron:

Dependencia del familiar hacia el paciente

Reacciones de rabia

Sentimientos de culpa

Antecedentes psicopatolgicos

Duelos anteriores no resueltos

Sintomas sin control durante todo el proceso

Sintomas sin control en los Gltimos dias de vida del paciente
Demora diagndstica

Progresion rapida de la enfermedad

Problemas econémicos.
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Tabla 26. Diferenciasxzentre sujetos con duelo complicado y no complicado (con los 3 criterios de duelo complicado dsm, icg y ce) en
funcion de factores de riesgo (2 meses N=117; 6 meses N=119)

DSM 2meses ICG 2 MESES DSM 6 MESES ICG 6 MESES CE 6 MESES
Valoracién de riesgo de duelo complicado
2a V- 2a V- 2a V- 2a V- 2a V-
x P cramer # P cramer # P cramer # P cramer # P cramer

Intensidad del vinculo 3,325 0161 0170 2,371 0,240 0,144 3278 0,194 0,173 3,178 0,207 0,170 4,271 0,128 0,197
Ambivalencia en la relacion 0,097 1,000 0029 0,339 0,820 0054 0,360 0,846 0,057 0445 0,872 0640 0,137 1,000 0,035
Dependencia del familiar 13,084 | 0,001** 0,337 9,083 0,011** 0,281 18,038 0,000* 0,342 9,919 0,007** 0,300 12,723 0,002* 0,340
Antecedentes psicopatol6gicos 11,037 0,006 0,310 6,366  0047* 0,235 12,853 0,003* 0,392 13,501 |0,002** 0,350 14,069 0,001** 0,358
Duelos anteriores no resueltos 26,492 | 0,000** 0,480 16,440 0,001** 0,378 28,993 0,000* 0,513 13,063 0,003* 0,345 17,950 0,001** 0,404
Reacciones de rabia 6,988 0,042 0247 0472 0,776 0,064 7,977 | 0,021* 0,269 5344 0,760 0,220 13,490 0,002* 0,350
Expresion de sentimientos 0,193 0924 0041 0,193 0924 0,041 0,099 1,000 0,030 0,660 0678 0,077 0892 0,715 0,090
Sentimientos de culpa con respecto al fallecido 7,674  0,02% 0,258 7,674  0,02% 0,258 7,065 0,038* 0,253 9,967 | 0,01* 0,301 8,978 0,015* 0,286
Sintomas sin control durante toda la enfermedad 12,731 ' 0,003* 0,333 11,468 0,004* 0,316 15,813 0,001* 0,379 15,218 0,001* 0,372 18,831 0,000* 0,414
Sintomas sin control durante Gltimos dias 5679 0054 0223 7,313  0025* 0,253 7,727 0,019* 0,266 9,061 | 0,012* 0,288 12,447 0,003* 0,338
Demora diagnostica 5,390 0,059 0,216 1,327 0,511 0,107 8,011 | 0,024* 0,270 2,581 0,302 0,153 3,334 0,193 0,174
Progresi6n enfermedad 5,044 0,088 0210 6,074 0045 0,231 4,673 0,099 0,207 4,785 0,092 0,210 3,656 0,161 0,183
Duracion cuidados 1,889 0,389 0,128 0,659 0,707 0076 0320 0911 0054 0476 0863 0066 0845 0,708 0,088
Conocimiento enfermedad 0,698 0,403 -0,078 0,000 1,000 -0,001 0,015 1,000 -0,012 0,051 1,000 0,022 0,282 0,59 0,051
Problemas econémicos 6,051 = 0,04* 0,229 8,952 0,019* 0,279 8,112 0,02* 0,272 16,980 0,002* 0,393 16,960 0,001** 0,393
Dependientes 2,048 0370 0133 2,048 0,370 0,133 5611 0,078 0,226 1,673 0448 0,123 2540 0,326 0,152
Apoyo socio-familiar 0,309 1,000 0052 0,611 0,752 0,075 2410 0,282 0,148 4,454 0,106 0,206 4,013 0,114 0,191
#todos los valores de la prueba 12 son con el método Monte Carlo excepto los que se indiquen con o * (p<.05) ;(chhi cuadrado;p=nivel de significancia

® prueba de * con el método asintético ** (p<.01)
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Hipdtesis N° 3 Mayor cantidad de indicadores de riesgo

Con el fin de contrastar si a mayor cantidad de indicadores de riesgo de due-
lo complicado corresponde mayor probabilidad de desarrollar complicaciones en el
proceso de duelo se dividio la muestra segun las complicaciones en el duelo. Se-
guidamente, se contabilizd sus respuestas segun las 3 opciones correspondientes al
instrumento de valoracion del riesgo de duelo complicado. Todo ello se realizd
segun los diferentes criterios de duelo complicado (DSM, ICG, CE) y tanto al 2°
como al 6° mes del fallecimiento del paciente, obteniéndose las Tablas que a conti-

nuacion se detallan.

Tabla 27. Respuestas al instrumento de valoracion del riesgo de duelo complicado seguin sus
opciones de respuesta en dolientes con duelo complicado.

Opciones de respuesta

MESES 3 2

N % N % N 9% Ok
2 70 22% 71 22% 182 56% 323
Duelo Com- oM 6 70 24% 65 22% 154 53% 289
plicado 2 61 19% 72 22% 190 59% 323
6 77 22% 85 24% 195 550 357
2 o7 20% 102 21% 277 58% 476
CE 6 04 2% 97 23% 234 55% 425

PROMEDIO 21% 22% 56%

N=nlmero; %=porcentaje

194



Resultados

Tabla 28. Respuestas al instrumento de valoracion del riesgo de duelo complicado seguin sus
opciones de respuesta en dolientes sin duelo complicado.

Opciones de respuesta

MESES 3 2 1

N % N % N o IOTAL

Duelo  DSM 2 202 12% 288 18% 1140 70% 1630
_ 6 104 12% 280 18% 1105 70% 1579

No Compl
0 C‘;jrgp . 2 211 13% 287 18% 1132 69% 1630
6 187 12% 260 17% 1064 70% 1511
2 175 12% 257 17% 1045 71% 1477

CE
6 170 12% 248 17% 1025 71% 1443
PROMEDIO 12% 17% 70%

N=numero; %=porcentaje

La prueba F que examina la probabilidad que el conjunto de datos no sean
significativamente diferentes fue utilizada para comparar las dos matrices de datos.
Las matrices de datos fueron alimentadas con los datos porcentuales de las Tablas
mostradas anteriormente. EIl resultado fue F=0,555244755, indicando que las va-
rianzas de las dos muestras son diferentes. El grupo de personas con duelo compli-
cado responde en un 21% del total de cuidadores con complicaciones a la opcion 3,
el 22% elige la alternativa 2 y finalmente, el 56% elige el 1. Mientras que en el
conjunto de dolientes sin duelo complicado responde en la misma secuencia un
12% 17% y 70% de la totalidad de familiares sin complicaciones en el duelo.

Podemos observar como ambos grupos de dolientes se diferencian tanto en
el conjunto de los datos como al interior de cada una de las opciones. Las diferen-
cias entre los dolientes con y sin complicaciones se hallan en las opciones extremas
(1 y 3). El gréfico presenta visualmente las diferencias. Se puede aceptar la hipote-
sis N° 3 que sostiene que a mayor la cantidad de opciones de respuestas que apun-
tan duelo complicado mayor probabilidad de padecerlo.
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Figura 21. Opciones de respuestas de personas con y sin duelo complicado
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5.5.0tras variables que pueden modular el resultado del
duelo

El tercer objetivo de la investigacion fue conocer las circunstancias que
pueden intervenir en la presencia de complicaciones en el duelo. La hip6tesis N° 4
sostuvo que algunas variables asociadas actuaran como moduladoras. Durante la
evaluacion inicial realizada por el profesional sanitario con el cuidador-familiar y
por medio de las entrevistas telefonicas se recabaron datos sobre estas variables
moduladoras.
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En el primer andlisis interesaba conocer cdmo se relacionaban las variables
moduladoras con cada uno de los items del instrumento de valoracion de riesgo de
duelo complicado. En la Tabla 29 se puede apreciar como hay variables que aglu-
tinan a su alrededor mayor cantidad de items con las que se relacionan. Asi pues,
entre las variables de riesgo de duelo complicado son significativas: ambivalencia
en la relacion cuidador-paciente y problemas econdmicos (correlacion significativa
con 5 variables moduladoras cada una), dependencia del cuidador hacia el paciente,
reacciones de rabia y apoyo social percibido (correlacién con 3 variables modula-
doras cada una de ellas).

Por el lado de las variables moduladoras también se observa relacion signi-
ficativa de: aceptacion social (con 5 variables de riesgo), optimismo/pesimismo
(con 4 variables de riesgo), y paciente informado de su enfermedad, cohesion fami-
liar, problemas nerviosos y qué es lo primero que piensa cuando algo sale mal (con
3 variables cada una de ellas).

En el segundo analisis se dividid la muestra en dos grupos: las personas
con duelo complicado, tal como se habia determinado por medio del DSM, ICG,
CE, y las personas sin duelo complicado. Luego se analiz en qué se diferenciaban
estas muestras segun las variables moduladoras. En la Tabla 30 se presentan estos
datos. Las variables que discriminaban significativamente entre ambos grupos fue-
ron: paciente informado de su enfermedad, género del familiar, relacién cuidador-
paciente de dificil aceptacion social, otras pérdidas en los Gltimos 2 afios, proble-
mas nerviosos anteriores, considerarse extrovertido/introvertido, optimis-
mo/pesimismo autopercibido.
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Tabla 29. Relacion entre variables moduladoras y valoracion de riesgo de duelo complicado

Paciente informado  Lugar cuidados. Lugar muerte e e oo e Optimistal/ Qué ayuda

b raner 3 woraner v oramer o wraner o wramer o o B wCraner b vCraner o oraner v woramer v wraner 3 e o o o wCraner 1 wCraner b raner
:':::“ 0,087 0,165 0,365 0,119 0555 0,098 0,411 0,112 1 0,068 0,199 0,137 0'?’?1 0,367 0,297 0,137 0,187 0,175 0,398 0,121 0,729 0,071 0505 0,113 0,907 0,063 0,129 0,19 0,206 032 0,073 0,383
fmbiaienca 0,108 0,16 0‘(117 0,231 0,127 0,164 0,151 0,16 1 0,064 0'?3 0,197 0'?*01 0,361 1 0,048 O,(129 0251 063 0,108 0519 0,091 0,827 0,082 0,903 0,153 0,638 0,082 0,192 0,326 0,(145 0,361
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Tabla 30. Diferencias Chi2 entre sujetos con duelo complicado y no complicado (con los 3 criterios de duelo complicado DSM, ICG y CE)
en funcién de variables moduladoras

DSM 2meses ICG 2 MESES DSM 6 MESES ICG 6 MESES CE 6 MESES
2
Moduladoras chi?® :Ii\,/’e/ R T s v

sig. cramer nivel silg cramer nivel sig cramer nivel silg cramer nivel sig cramer
diagnostico 22,29 0,454 0,442 29,209 0,142 0,506 18,631 0,565 0,413 22,197 0,340 0,451 18,783 0,568 0,415
»aciente informado ° 6,811 0,033* 0,243 0,789 0,672 0,083 6,366 0,049* 0,234 1,744 0,418 0,126 4,458 0,108 0,201
.ugar cuidados © 0,224 0,636 -0,044 1,110 0,292 0,098 0,154 0,695 0,037 0,254 0,614 0,048 0,021 0,884 0,014
.ugar muerte 0,001 0,980 0,002 1,365 0,243 0,109 0,046 0,829 0,021 0,481 0,488 0,066 0,009 0,926 0,009
Tipo de muerte 0,633 0,760 0,074 0,633 0,760 0,074 2,379 0,329 0,147 1,945 0,286 0,133 1,730 0,335 0,125
5énero del familiar 4,792 | 0,029* -0,204 0,041 0,840 -0,019 4,198 0,04* -0,195 0,162 0,687 -0,038 0,629 0,428 -0,076
:dad del familiar © 46,15 0,808 0,636 57,859 0,283 0,709 44,983 0,740 0,639 46,893 0,664 0,653 47,663 0,632 0,658
Srupo pertenencia 0,2 0,655 0,042 0,200 0,655 0,042 0,184 0,668 0,041 0,238 0,626 0,047 0,297 0,586 0,052
“ohesién 1,256 0,600 0,105 1,239 0,653 0,104 0,579 0,787 0,073 3,960 0,142 0,190 3,040 0,211 0,166
\ceptacién social © 5,097 0,024* 0,211 5,097  0,024* 0,211 5,521 0,019* 0,224 4,277 0,039* 0,197 3,431 0,064 0,177
\poyo familiar suficiente 3,624 0,230 0,178 3,624 0,230 0,178 1,461 0,468 0,115 5,670 0,066 0,227 7,258 0,027* 0,257
/arios problemas ° 1,029 0,320 0,095 0,004 0,952 -0,006 0,054 0,817 -0,022 0,027 0,868 0,016 0,261 0,610 0,049
dtras pérdidas ° 7,23 | 0,007** 0,251 10,767 0,001** 0,306 6,112  0,013* 0,236 11,881 0,001** 0,329 7,433 0,006** 0,260
’adres muertos antes 15
1fios 3,876 0,237 0,184 3,876 0,237 0,184 2,208 0,298 0,142 4,840 0,140 0,210 5,112 0,083 0,216
>roblemas nerviosos 8,686 0,003** 0,275 8,686 0,003** 0,275 10,846 0,001** 0,314 11,049 0,001** 0,317 11,520 0,001** 0,324
ixtrovertido Introvertido 4,365 | 0,037* -0,195 2,408 0,121 -0,145 0,993 0,319 -0,095 1,735 0,188 -0,126 2,596 0,107 -0,154
dptimismo Pesimismo 10,76 | 0,001** -0,306 7,660 0,006** -0,258 11,144 0,001** -0,318 10,682 0,001** -0,312 13,804 = 0,000%* -0,354
>rimero que piensa 5,305 0,808 0,215 7,402 0,595 0,254 7,850 0,533 0,267 9,533 0,389 0,294 8,986 0,434 0,286
Qué ayuda a superar 12,82 0,119 0,334 9,866 0,247 0,293 9,567 0,266 0,295 7,996 0,407 0,270 7,693 0,457 0,334
todos los valores de la prueba chi2 son con el método Monte Carlo excepto los que se indiquen con b * (p<.05) ** (p<.01) nivel sig= nivel de significacion
prueba de chi2 con el método asintdtico “tabla 2x2 con el método asintdtico
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5.6.Evolucién del duelo

El cuarto objetivo de la investigacion fue conocer la evolucion del duelo de
los familiares al segundo y sexto mes tras de la muerte del paciente y la hipétesis 5
relacionada a dicho objetivo sefiala que aquellas personas que cumplan los criterios
de duelo complicado al 2° mes de fallecimiento de su familiar también los cumpli-
ran al 6° mes.

Para trabajar este objetivo e hipotesis se realizaron varios andlisis, en primer
lugar se tomaron los distintos indicadores de la medidas criteriales. En otras pala-
bras, se seleccionaron los items de los criterios diagndsticos DSM vy los items del
ICG (Prigerson & Jacobs, 2001) para buscar las diferencias significativas entre las
respuestas de los cuidadores a los 2 y a los 6 meses. Como podemos apreciar en las
siguientes tablas se observa que no existen diferencias significativas tanto en el
DSM (Tabla 31.Diferencias entre las variables de riesgo de deulo segun criterio
DSM a los 2 y 6 meses) como en el ICG (Tabla 32. Diferencias entre las variables
de riesgo de duelo segun criterio ICG alos 2 'y 6 meses)

Tabla 31. Diferencias entre las variables de riesgo de duelo segun criterio DSM a los 2 y 6 meses

o Error 95% intervalo de .
. Desviacion . . . Sig.
Media L tipicodela  confianza para la t gl .
tipica . . . (bilateral)
media diferencia
Inferior  Superior

Par 1 Cansado 0,018 0,18983 0,01802 -0,0177 0,0537 1 110 0,32
Par 2 Culpable 0,036 0,18723 0,01777 0,0008 0,0713 2,028 110 0,045
Par 3 Pensamiento muerte -0,009 0,1649 0,01565 -0,04 0,022 -0,576 110 0,566
Par 4 Inutilidad 0,0273 0,47813 0,04559 -0,0631 0,1176 0,588 109 0,551
Par 5 Normal realizas sus tareas 0,0364 0,30068 0,02867 -0,0205 0,0932 1,268 109 0,207
** | a correlacion es significativa al nivel 0,001 (bilateral) t=estadistico; gl=grados de libertad; sig.=nivel de significacion
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Tabla 32. Diferencias entre las variables de riesgo de duelo segun criterio ICG alos 2 y 6 meses

Diferencias relacionadas
95% intervalo de

. Desviacion Error tipico . Significanci
Media g i confianza para la t al .
tipica de la media X . a (bilateral)
diferencia
Inferior Superior
2 Aforanza -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
Criterio A 3 BUsqueda -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
4 Soledad -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
1 Evitacion -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
2 Futuro sin sentido 0,000 0,135 0,013 -0,026 0,026 0,000 109 1,000
3 Insensibilidad -1,482 0,854 0,081 -1,643 -1,320 -18,202 109 0,000
Criterio B 5 Incredulidad -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
7 Vida no plena -0,027 0,164 0,016 -0,058 0,004 -1,748 109 0,083
9 Cambio visién -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
10 Mismos sintomas -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320
11 Amargura -0,009 0,095 0,009 -0,027 0,009 -1,000 109 0,320

En segundo lugar, se procedi6 a tomar el conjunto de los items de cada prue-
ba. De esta manera, se analizaron estadisticamente la suma de las puntuaciones de
los criterios de diagndsticos del DSM y del ICG. Las tablas que siguen a continua-
cion apuntan a indicar que no existe diferencia significativa entre sumas de las
respuestas en el segundo y sexto mes de los cuidadores. (Ver Tabla 33. Diferencias
entre la suma de variables de riesgo de duelo segun criterio DSM a los 2 y 6 meses
y Tabla 34 Diferencias entre la suma de las variables de riesgo de duelo complica-
do segun el criterio ICG a los 2 y 6 meses)

Tabla 33. Diferencias entre la suma de variables de riesgo de duelo segln criterio DSM a los 2 y
6 meses

Diferencias relacionadas

. Desviacion Error tipico 95% intervalo de Significanci
Media . . " t gl N
tipica de la media confianza para la a (bilateral)
Inferior Superior
suma 2
Par1 meses-suma  0,0109 0,7338 0,0700 -0,0296 0,2478 1,5590 109,0000 0,1220
6 meses

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)
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Tabla 34. Diferencias entre la suma de las variables de riesgo de duelo complicado segin el
criterio ICG alos 2 y 6 meses

Diferencias relacionadas

. Desviacion Error tipico 95% intervalo de Significanci
Media . . . t gl |
tipica de la media confianza para la a (bilateral)
Inferior Superior
suma 2
Parl meses-suma 0,127 0,825 0,079 -0,029 0,283 1,618 109 0,109

6 meses ICG
** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

Tabla 35. Correlacion entre las variables de riesgo de duelo complicado segin el criterio DSM
alos 2y 6 meses

DSM 6 meses
Rho de 2 meses Coeficiente de correlacion ,803 **
Spearman Significancia (bilateral) 0,000

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

Una vez que no se hallaron diferencias significativas se procedio a asegurar
la relacion de las respuestas entre el 2° y 6° mes después del fallecimiento del pa-
ciente. En tercer lugar, se analizé la relacion y la estabilidad de tales puntuaciones
mediante la Rho de Spearman. Las soluciones refuerzan los resultados anteriores,
halldndose una relacion entre las variables de riesgo de duelo complicado segln los
criterios diagndsticos en los dos momentos temporales (Ver Tabla 35. Correla-
cion entre las variables de riesgo de duelo complicado segun el criterio DSM a los
2y 6 meses y, Tabla 36 Correlacion entre las variables de riesgo de duelo com-
plicado segun el criterio ICG alos 2 'y 6 meses)
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Tabla 36. Correlacion entre las variables de riesgo de duelo complicado segun el criterio
ICG alos 2 y 6 meses

ICG 6 meses
Rho de 2 meses Coeficiente de correlacion ,911 **
Spearman Significancia (bilateral)

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

En cuarto lugar, se aplicoé un andlisis mas fino de la relacion, esta vez la co-
rrelacion entre las variables de riesgo de duelo complicado y de cada uno de los
items de las medidas que dan el criterio de diagnéstico (DSM e ICG). En el caso
del criterio DSM, todas las correlaciones son superiores a .85, excepto la actividad
en tareas cotidianas que es de .74. Con referencia al ICG todas las correlaciones
son superiores a .90. Todas ellas significativas con un nivel de 0,01. Ver Tabla 37
Correlacion entre las variables de riesgo de duelo complicado a los 2 y 6 meses
segun el criterio DSM y Tabla 38 Correlacion entre las variables de riesgo de duelo
complicado a los 2 'y 6 meses segun el criterio ICG.

Tabla 37. Correlacion entre las variables de riesgo de duelo complicado a los 2 y 6 meses segiin
el criterio DSM

Correlacion variables DSM 2 y 6 meses

Nivel de
Variables Rho significacion
(bilateral)
Cansancio ,928** 0
Culpa ,885** 0
Pensamientos de muerte ,928** 0
Inutilidad ,946** 0
Normalidad en las tareas , (46™* 0
Alucinaciones 1,00** 0

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)
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Tabla 38 Correlacion entre las variables de riesgo de duelo complicado alos 2y

6 meses segun el criterio ICG

Correlacion variables ICG 2 y 6 meses

Nivel de
Variables Rho significacion

(bilateral)
1 Pensamiento intrusivos 1*+* 0
criterio A 2 Aforanza ,98** 0
3 Busqueda ,98** 0
4 Soledad ,98** 0
1 Evitacion ,96** 0
2 Futuro sin sentido ,95** 0
3 Insensibilidad ,88** 0
4 Aturdimiento 1 0
5 Incredulidad ,98** 0
criterio B 6 Vida sin sentido 1** 0
7 Vida no plena 1** 0
8 Parte uno mismo 1** 0
9 Cambio visidn ,98** 0
10 Mismos sintomas ,94** 0
11 Amargura ,93** 0

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral)

Por tanto, hemos conocido la evolucion del duelo de los familiares de los pa-
cientes en cuidados paliativos en sus primeras etapas (2° y 6° mes). No se ha encon-
trado diferencias significativas en los items que valoran el riesgo de duelo compli-
cado entre estos dos momentos temporales segin los criterios diagndsticos de
duelo complicado del DSM e ICG. Todo lo contrario, se hallaron correlaciones
positivas y significativas entre las sumas de la puntuaciones totales, como las pun-
tuaciones individuales. Por otro lado, las personas que cumplieron los criterios al 2°
mes del fallecimiento también los cumplieron al 6° mes después del fallecimiento

del paciente y, por ello, se ve apoyada la hipétesis N°5.
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Tabla 39 Dolientes con y sin duelo complicado al 2°y 6°mes después del fallecimiento del pacien-
te segun el criterio diagndstico ICG (n=117/119)
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5.7.Prediccién de duelo complicado

El quinto objetivo de esta investigacion fue conocer los factores de riesgo
que tienen un cardcter predictivo en el duelo complicado de las personas. La hipo-
tesis N° 6 que acompafia a dicho objetivo es: tendran mayor poder predictivo los
factores de ausencia de apoyo social, duracion de los cuidados, el género, la pre-
sencia de antecedentes psicopatologicos y la exhibicidn de rabia o culpa extrema.

Con la finalidad de cumplir con este objetivo se eligié un analisis multiva-
riante que permitiera predecir complicaciones en el proceso del duelo. El tipo de
andlisis elegido fue la regresion logistica binaria, dado que la variable dependiente
a predecir era cualitativa y dicotomica (duelo complicado/duelo no complicado). El
objetivo principal de esta técnica estadistica es el de modelar la probabilidad de
aparicion de un suceso como la complicacion en el duelo.

El andlisis de regresion logistica exige normalmente un tamafio muestral
elevado, por ello, a través de técnicas estadisticas se intentd reducir al maximo
posible los predictores a los mas relevantes, de manera que el modelo resultara
viable. Contamos con dos opciones: el andlisis por pasos hacia atras y hacia adelan-
te. En el primer caso, se empieza con todos los predictores y se va descartando uno
a uno los menos destacados hasta quedarse con s6lo aquellos estadisticamente sig-
nificativos. En la segunda opcion, sucede al revés, se inicia con sélo un predictor y
si éste es estadisticamente significativo se agrega otro predictor, si ello es significa-
tivo se afiade otro predictor y asi sucesivamente hasta que no encuentra mas signi-
ficativos. Asi, se contemplaron todos los predictores que estaban estadisticamente
relacionados con el criterio de duelo complicado y hallamos entre cuatro y cinco
predictores estadisticamente significativos segun la técnica y estadistico empleado.
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Tabla 40 Clasificacion de acierto/no-aciertos del modelo de regresion y capacidad predictiva
global

Pronosticado

= Duelo complicado  Duelo no complicado  Porcentaje correcto

IS

S .

- Duelo complicado 15 10 60

© Duelo no complicado 6 88 93,6
Porcentaje global 86,6

Por otro lado, se calcula el porcentaje de prediccion sin considerar ningun
predictor, es decir, cudnta capacidad de prediccion existe inicialmente sabiendo
solo que es més probable que los dolientes sigan un curso normal del duelo a que
tengan complicaciones. El porcentaje inicial de prediccion es del 79%.

Una vez delimitado los predictores se constituye el modelo de prediccién
gue tiene una capacidad predictiva de R2=0,481 (R cuadrado de Nagelkerke), lo
cual representa el 48,1% de varianza explicada con este modelo. En cuanto a la
capacidad de acierto en la inclusion de cada sujeto a su grupo de pertenencia, em-
pleando el modelo se es capaz de predecir individualmente de forma correcta un
86,6% de los casos, lo que aumenta la capacidad predictiva no basada en predicto-
res que era del 79%. De ellos, el modelo acertara en 15 de los casos de duelo com-
plicado y no lo hara en 10 casos. En conjunto caracteriza adecuadamente en un
60% los duelos complicado, mientras que los duelos no complicados los caracteriza
adecuadamente en un 93,6%.

Las variables, indicadores de riesgo de duelo complicado, que mejor predi-
cen segun este modelo son: dependencia del cuidador hacia el paciente, sintomas
durante todo el proceso de la enfermedad y problemas econémicos. El signo nega-
tivo del indice B se corresponde con complicaciones del duelo complicado, asi por
ejemplo, a mayor dependencia el duelo es complicado (Considerando que se esta
prediciendo duelo no complicado, los valores internos son duelo complicado=0 y
duelo no complicado=1). También se presenta en Tabla 41 los errores estandar, el
estadistico chi® de Wald, que permite contrastar si el coeficiente es significativa-
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mente diferente de 0 y el valor de p para este contraste, asi como los odds ratio de
cada variable, junto con su intervalo de confianza para el 95% de seguridad.

Tabla 41 Indicadores aceptados en el modelo de regresion y sus coeficientes. Criterio de diag-
nostico del examinador (CE)

Odds  OddsRatio95%

Indicadores B ET x*Wald p Sig :

ratio Inf. Sup.
Dependencia -,951, 399 5,675 1,017 @ Si ,386 177 ,845
Antecedentes
psicopatoldgicos -528 ,535 974 324 No ,590 ,206 1,684
Culpa -884 550 2,579 ,108 No ,413 140 1,215
Sintomas todo .
proceso -1,227 394 9,706  ,002  Si ,293 ,136 ,634
Problemas econo- .
micos -1,303 ,602 4,686 ,030 Si 272 ,083 ,884

B=indice B; E.T.=error estandar; x?=chi cuadrado de Wald; p=nivel de significan-
cia;Inf=inferior;Sup=superior.

Los odds ratio se definen como la razén del riesgo relativo de padecer duelo
complicado respecto al riesgo relativo de no padecerla y es otra forma de valorar el
impacto en una regresion logistica. Sus valores oscilan entre 0 hasta infinito, repre-
sentando el aumento de la probabilidad. Indica cuanto aumenta el predictor de te-
ner duelo complicado por cada cambio en el predictor de un punto. Para la variable
Dependencia el célculo es de 1/odd ratio= 1/0,386=2,59 que es lo mismo a decir
que si elige la opcién 1 de la variable Dependencia en el instrumento tendra 2,59
veces mayor probabilidad de padecer duelo complicado. El efecto de las variables
es aditivo, por lo que, las diferentes variables produciran diversas probabilidades y
la suma de todas ellas da la probabilidad total resultante que en nuestro caso as-
ciende a 9,67 veces la probabilidad de tener un duelo complicado si hay simulta-
neamente dependencia, sintomas durante el proceso y problemas econémicos.
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Tabla 42. Odds ratio y probabilidades de las variables resultantes en la prediccion

Variables significativas 1/odd ratio Probabilidades
Dependencia 1/0,386 2,59
Sintomas durante todo el 1/0.293 341
proceso
Problemas econémicos 1/0,272 3,67

9,67

Figura 22 Indicadores de riesgo de duelo complicado segun la prediccion con el criterio de duelo
complicado del evaluadorAnalisis de regresion segun el criterio diagndstico ICG

w
[

w

Probabilidades
(= N
[T I IR

o
(6]
|

o
I

Analisis de regresion segun el criterio diagnostico ICG

Las variables introducidas en este andlisis son aquellas que en los andlisis
bivariados arrojaban diferencias significativas entre las personas con y sin duelo
complicado: VI104_Dependencia del cuidador hacia el paciente, VI09_Culpa,
VI10_Sintomas sin control durante todo el proceso de enfermedad, VVI116_ Proble-
mas economicos del cuidador, VI05_Antecedentes psicopatoldgicos, V106_Duelos
anteriores no resueltos, VI11_Sintomas sin control en los Gltimos, dias de la enfer-
medad. Como puede observarse en la Tabla 43, después de efectuar la regresion el
porcentaje sujetos clasificados correctamente es del 88,1%. La varianza que explica
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este modelo de regresion se encuentra entre los valores de R2 de Cox y Snell de
0,262 y R2 de Nagelkerke de 0,420. En sintesis, si consideramos las cuatro varia-
bles que se refieren a dependencia, culpa, problemas econémicos y sintomas sin
control conjuntamente, la posibilidad de predecir adecuadamente complicaciones
en el duelo es en principio de un 88%. La variable 4_dependencia duplica asi la
probabilidad de prediccidn, la variable 9_culpa la triplica y lo mismo sucede con
los sintomas durante todo el proceso y los problemas econémicos.

Tabla 43 Resultados del andlisis de regresion logistica binaria con las variables de riesgo conte-
nidas en el ICG

ICG

Indicadores B ET x 2 Wald gl p Odds ratio
Dependencia -0,83 0,407 4,161 1 0,041 0,436
Culpa -1,25 0,515 5,892 1 0,015 0,286
Sintomas sin

control -1,107 0,401 7,611 1 0,006 0,331
ultimos dias

Problemas -1,205 0,501 5,783 1 0,016 03
economicos

Constante 8,302 1,607 26,701 1 0 4032,768

B=indice B; E.T.=error estandar; x?=chi cuadrado de Wald; gl=grados de libertad; p=nivel de significancia

Analisis de regresion segun el criterio diagndstico DSM

Nuevamente, las variables introducidas en este analisis son aquellas que en
los estudios bivariados arrojaron diferencias significativas entre las personas con y
sin duelo complicado: Vi04 Dependencia del cuidador hacia el paciente, Vi05 An-
tecedentes psicopatoldgicos, Vi06 duelos anteriores no resueltos Vi07 Reacciones
de rabia por parte del cuidador, Vi09 Sentimientos de culpa, Vil0 Sintomas duran-
te todo el proceso de enfermedad, Vill Sintomas en los ultimos dias, Vil2 Demora
diagnostica de la enfermedad, Vil6 Problemas econémicos. De manera similar al
andlisis anterior la introduccién de datos en la ecuacion de regresion logistica fue
por pasos, obteniendo finalmente una clasificacion adecuada de las personas con
duelo complicado del 88.1%. Como puede verse, la dependencia, los duelos ante-
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riores no resueltos y los sintomas sin control durante todo el proceso son las varia-
bles que mejor parecen clasificar a los sujetos. La varianza que explica este modelo
de regresion se encuentra entre los valores de R2 de Cox y Snell de 0,256 y R2 de
Nagelkerke de 0,441 (Ver la Tabla 44 Analisis de regresion de las variables de riesgo segun el
criterio de diagndstico DSM.)

Tabla 44 Andlisis de regresion de las variables de riesgo segun el criterio de diagnéstico DSM.

DSM

Indicadores B ET x 2 Wald gl p Odds ratio
Dependencia -1,424 0,506 7,934 1 0,005 0,241
Duelos

anteriores no -1,222 0,512 5,689 1 0,017 0,295
resueltos

Sintomas sin

|
contro -1,058 0,442 5,739 1 0,017 0,347
durante todo
el proceso
Constante 8,485 1,765 23,124 1 0 4843,903

B=indice B; E.T.=error estandar; x>=chi cuadrado de Wald; gl=grados de libertad; p=nivel de significancia

En consecuencia, se cumpli6 con el objetivo de conocer el carécter predicti-
vo de los factores de riesgo pero no se verificaron todas las variables que se predijo
en la hipotesis N° 6 porque los variables que resultaron predictoras de duelo com-
plicado fueron dependencia del cuidador, culpa, sintomas sin control, problemas
econdmicos y duelos anteriores sin resolver, tal como se muestra en la figura si-
guiente.
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Figura 23 Prediccion de riesgo de duelo complicado segun los criterios diagndsticos de ICG,
DSM y CE. Anélisis de regresion binaria.

2 dec M.

ico de las Enfer

CE=Criterio del examinador
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5.8.Personas resilientes

El sexto y ultimo objetivo de la investigacion fue conocer las caracteristicas
(demogréficas, moduladores, factores de riesgo) de las personas que no desarrollan
duelo complicado en esta muestra. La hipotesis dirigida a satisfacer este objetivo
fue la Hipotesis N° 7: Se podré determinar un perfil caracteristico de las personas
mas eficientes (resilientes) frente al proceso de duelo.

En esta muestra hubo 85 personas resilientes y 25 personas con duelo com-
plicado que completaron la valoracion y entrevistas hasta el sexto mes después del
fallecimiento de su ser querido. De todos ellos 4 personas que al segundo mes fue-
ron evaluadas como personas con duelo complicado dejaron de serlo al sexto mes,
y por el contrario, 2 personas que al segundo mes fueron clasificadas como perso-
nas con duelo complicado luego se convirtieron del grupo de duelo complicado. De
lo cual se desprende, un mayor nimero de personas mejoraron que empeora en su
proceso de resolucion del duelo.

Se dividié la muestra en dos grupos, las personas resilientes y las personas
con duelo complicado. Estos grupos se formaron a partir de los valores obtenidos al
6° mes segun el criterio del evaluador, el cual fue el mas comprensivo de los tres
gue se emplearon. Seguidamente, se buscaron las diferencias significativas entre
ambas submuestras. Son 16 variables que han servido para distinguir entre los cui-
dadores-familiares resilientes de aquellos que tuvieron duelo complicado. Los da-
tos se pueden observar en la siguiente Figura 20.

El perfil de la persona resiliente es una persona optimista, con una percep-
cion del apoyo familiar como suficiente y cuyo familiar enfermo se encuentra in-
formado de su dolencia. Una historia emocional sin antecedentes psicopatoldgicos,
cuyos padres no fallecieron antes de cumplir los 15 afios, sin duelos anteriores sin
resolver o problemas nerviosos y tampoco ha tenido pérdidas en los ultimos 2 afios.
La relacién personal entre el familiar que cuida y la persona cuidada esta libre de
dependencias emocionales y sentimientos de culpa. En cuanto a la enfermedad del
paciente, éste fue diagnosticado sin demora, los sintomas han sido controlados
durante toda la enfermedad y los ultimos dias. Durante la estancia en el servicio de
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salud no se le ha observado reacciones limites de rabia y tampoco significativos
apremios econémicos.

Figura 24. Variables que distinguen a las personas resilientes/duelo complicado segin V-
Cramer siendo todos significativos

Duelos anteriores no resueltos

Antecedentes psicopatoldgicos
Sintomas sin control durante toda...
Dependencia del familiar hacia el...

Problemas nerviosos

Optimismo/pesimismo

Relacion familiar

Problemas econdmicos

Demora diagndstica

Reacciones de rabia

Apoyo familiar suficiente
Sintomas sin control durante...
Sentimientos de culpa con respecto...

Otras pérdidas

Padres muertos antes 15 afios

Paciente informado

0,000 0,100 0,200 0,300 0,400 0,500
V-cramer

Se ha podido vislumbrar el perfil de las personas resilientes de esta muestra
con lo cual se ve cumplida la hipotesis N°7
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6. Discusion

El propdsito de este trabajo de investigacion fue conocer los indicadores de
riesgo relevantes en la aparicién de complicaciones en el duelo de los familiares de
las personas fallecidas en los servicios de cuidados paliativos. A través de los dife-
rentes objetivos e hipotesis de trabajo se ha procurado estudiar el fendmeno en
diversos aspectos con la Unica finalidad que sirva en las intervenciones preventivas
con los dolientes y, de esta manera, aminorar su sufrimiento en el duelo por su ser
querido.

Especificamente, nuestro trabajo ha intentado enfocar el estudio de las varia-
bles independientes que son previas a la muerte del paciente o que estan relaciona-
das a la muerte misma. Ademas, variables que son estaticas en el momento de la
pérdida o durante el duelo. No se han considerado algunos factores cognitivos que
pudieran relacionarse o ser consecuencia del duelo complicado, como la rumiacion
0 encontrarle sentido a la muerte del difunto. Por otro lado, las variables depen-
dientes que pueden desprenderse de la pérdida como la depresion,- en sentido ne-
gativo-, o el crecimiento post-traumatico, -en sentido positivo-, no se han tomado
en cuenta, sélo se contempl6 el duelo complicado tal cual fue medido por los 3
criterios.
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Las distinciones realizadas en el parrafo anterior son para diferenciar traba-
jos (J. Holland, Currier, & Neimeyer, 2006; Neimeyer, Baldwin, & Gillies, 2006)
donde se consideran variables precedentes y posteriores a la muerte del paciente
porque la meta de dichos estudios no es la prediccion de las personas que desarro-
llaran duelo con y sin complicaciones sino el estudio de factores que aparecen con-
currentemente al duelo complicado.

Hipétesis 1: Prevalencia de duelo complicado

La prevalencia de duelo complicado en esta muestra de cuidadores-
familiares de pacientes en cuidados paliativos figura entre el 16,4% y 24.1% a los 2
meses y una disminucion entre el 15% y 20,8% a los 6 meses. En la mayoria de los
estudios la prevalencia de duelo complicado se encuentra entre el 10% y 20%. Sin
embargo, la variabilidad puede deberse, entre otros, al tipo de pacientes o personas
a quienes se les dirigen los cuidados, al momento en que se realiza la evaluacion
del duelo complicado, a la forma en que se realiza la estimacion de la resolucién
del duelo y al criterio de duelo complicado empleado.

En el caso de dolientes de personas fallecidas trauméaticamente como la
muestra victimas de la violencia pakistani, el porcentaje puede rondar entre el 34%
(H. Prigerson, Irshad, Silverman, Saxena, & et al, 2002) y victimas del tsunami
25,9% (Rajkumar et al, 2015). En la muestra en general,(Jacobs, 1999) menciona
entre un 10 y 20%, similares datos presentan Bonanno & Kaltman (2001) entre 10
y 15% y Maercker, Fortmeieer, Enzler y Ehlert (2005) con 17,4%. En el caso de las
muestras de cuidadores de pacientes con cancer en cuidados paliativos Schulz
(2006, datos utilizados por Nam (2015) consigna un 19,8%, Anderson (2009) obtu-
Vo 46%, Wiesse et al (2010) entre 13-30%, (Thomas et al., 2014) presenta un 6,7%
mientras que Tsai et al (2015) 7,73%.

El momento en que se realiza la evaluacion de las complicaciones en el due-
lo también es importante. En nuestra muestra a los 2 meses después del falleci-
miento el porcentaje de personas con duelo complicado fluctia entre el 16,4% vy
24,1%, sustancialmente mayor que lo que ocurre a los 6 meses. En este mismo
sentido, Tsai et al (2015) en el trabajo con familiares de pacientes terminales de
cancer realizaron un seguimiento a los 6, 13, 18 y 24 meses y hallaron una dismi-
nucion paulatina a lo largo de todos esos meses, desde los 7,73% al 1,85%, aunque
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reconocen que son valores bajos y que en otros estudios (Guldin, Vedsted, Zacha-
riae, Olesen, & Jensen, 2012; Latham & Prigerson, 2004; H. G. Prigerson et al.,
1997) se encuentran cifras mas altas para los mismos periodos. A los 6 meses entre
6,7% - 39,4%, a los 13 meses 5%-27,8%, 18 meses 27,4% y 24 meses con 7% de
cuidadores con duelo complicado.

El trabajo de Tsai et al (2015) se realiz6 con muestra de Taiwan y sefialaron
que las diferencias en los valores culturales entre occidente y oriente que podrian
explicar estas desigualdades tan marcadas. En todo caso, entre los 5.000 participan-
tes japoneses (poblacion general) de la investigacion Fujisawa et al (2010) se en-
contré un 2,2% de personas con duelo complicado severo y 22,7% con primeros
episodios de duelo complicado. En resumen, ain con poblacion general asiética las
cifras de Tsai resultan bajas.

La forma en que se recaban los datos de los cuidadores también influye, se-
gun sean: entrevistas directas, entrevistas telefonicas y via postal. En la investiga-
cion de Thomas et al (2014) se enviaron los cuestionarios por via postal a los fami-
liares y contrariamente a otras investigaciones el ratio de personas con duelo
complicado aument6 y no disminuy6 al pasar el tiempo (6 meses=6,7%, 13 me-
ses=11,3%). En cambio, en esta misma investigacion, cuidadores de pacientes en
cuidados paliativos, el estrés post-traumatico fue superior al porcentaje de duelo
complicado y disminuyé a lo largo del tiempo (6 meses=27,6% a 13 me-
ses=18,3%). En el trabajo de Wiese et al (2010) se realizaron entrevistas personales
(6 meses=13%-30%). Finalmente, en nuestra investigacién en que se realizaron
entrevistas telefonicas obtuvimos unos valores intermedios (6 meses=15%-20,8%).

El criterio de duelo complicado fue la Gltima diferencia observada en la pre-
valencia de duelo complicado. Pocos autores han trabajado con varios criterios
simultaneamente, entre ellos, Wiese et al (2010), quienes categorizaron a los parti-
cipantes de acuerdo a 3 criterios: Prigerson, Horowitz et al e ICD-10. Ellos regis-
traron una variabilidad entre el 13%-30% para las mismas 50 personas en el mismo
periodo de tiempo (6 meses). Nosotros empleamos también 3 criterios y aprecia-
mos entre 15%-20,8% (6 meses), una diferencia menos aguda pero igual de diver-
sa.
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Hipotesis 2: Distintos factores de reisgo incidirdan diferencialmente en
las complicaciones en el duelo

Hipétesis 6: Prediccion del duelo complicado

En la ultima década los investigadores han hecho un gran esfuerzo por estu-
diar los factores de riesgo pre-mortem que podrian incidir en la resolucion del due-
lo complicado. Es necesario considerar lo delicado de un objeto de estudio como es
la consecuencia de la muerte de un ser querido, por ello, los cientificos se han
cefiido a unas pocas variables y, tal como hemos visto anteriormente, buscando un
test para cada variable. Nosotros hemos tomado mas riesgos y apostado por un
mayor nimero de factores que podrian influir en el desenlace de este duelo. Desea-
bamos conocer qué indicadores de riesgo podrian estar presentes en las personas
que después desarrollarian duelo complicado y cudles tendrian un carécter predicti-
VO.

Los primeros indicadores de riesgo de duelo complicado que mencionaremos
son aquellos que aparecen antes de la enfermedad del paciente. Las dificultades
pre-existentes agrupan a los antecedentes psicopatologicos y los duelos anteriores
no resueltos, en particular, nuestros resultados apuntan a indicarlas como variables
relacionadas de duelo complicado. La literatura especializada sobre el tema es
abundante en reconocer la relacion entre este tipo de vulnerabilidad previa con el
duelo complicado, véase los antiguos textos tedricos de Stroebe y Stroebe (1987) y
su correlato empirico en Schulz (2006), asi como los Ultimos escritos en Tsai
(2015), Francis et al (2015), Thomas (2014), Romero (2014), Lai (2014), Garrido
(2014), Allen (2013).

Particularmente, Neimeyer y Burke (2013) en su articulo de revision sobre
los factores de riesgo en duelo complicado clasifica al neuroticismo como uno de
los 6 factores de riesgo confirmados. Més aun, esta revision se realiza no sélo para
los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos sino para todo tipo de duelos.
Para Shear et al (2011) la vulnerabilidad asociada a la historia de la psicopatologia
es relativamente general mas que ligada a un particular conjunto de trastornos. El
porcentaje de varianza agrupado de sintomas de problemas psicol6gicos (ansiedad,
depresion, estrés post traumatico, desmoralizacion y duelo complicado) anteriores
al fallecimiento que predicen duelo complicado después de la muerte del paciente
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en cuidados paliativos es de alrededor del 80% segun Thomas et al (2014), nuestros
resultados sobre los duelos anteriores no resueltos explican el 30% de la varianza,
cifra menor y aln asi representativa de la importancia de este indicador.

Los indicadores afectivos que han resultado relevantes en este trabajo como
indicadores de riesgo de duelo complicado son rabia y culpa. Los escritos semina-
les de Freud y posteriormente, Parkes y Worden sefialan especialmente la culpa
como un indicador para problemas psicologicos ulteriores. Durante mucho tiempo
este factor no fue apreciado ni estudiado cabalmente porgque probablemente algo de
culpa en el doliente siempre era esperable. En palabras de Lobb et al (2010) “...la
convulsién cognitiva y emocional que rodea al conyuge saludable apoya la nocion
que las interpretaciones negativas de las reacciones de duelo en si mismas no indi-
can trastorno”. Sin embargo, los Ultimos trabajos de Stroebe y su equipo (Stroebe
et al 2014; Li et al 2014) han retomado el tema de la culpa. Sugieren que hay dos
manifestaciones relacionadas a la culpa: la auto-culpa (self-blame) y el lamento
(regret), donde la auto-culpa estaria articulada con el inicio del duelo pero poste-
riormente declina. Por el contrario, los niveles iniciales de lamento no estarian
relacionados ni al principio ni al final del duelo, de lo cual se desprende que serian
dos tipos de manifestacion de la culpa independientes. Por lo cual, segin los auto-
res la auto-culpa seria un determinante poderoso de las dificultades relacionadas al
duelo.

Otro indicador relacionado al duelo y predictor de duelo complicado es la
dependencia. Tanto los escritos de corte dinamico como desde la perspectiva con-
ductual la sefialan como antecesora de complicaciones en el duelo (Parkes y Weiss,
1983; Lopata, 1979). Empiricamente, se ha visto refrendada esta variable como
significativa en la aparicién de complicaciones (Johnson et al, 2007; Thomas,
2014). Lobb (2010) en su revision de articulos observa que muchos trabajos de
investigacion asocian dependencia con: rasgos de personalidad, con el afecto y
control de los padres durante la nifiez del doliente y con un cényuge que propor-
cionaba mucho apoyo.

En nuestro trabajo la dependencia fue la variable que mejor discriminaba en-
tre los dos grupos de dolientes y sobretodo, los diferenciaba en los dos momentos
temporales, apoyando la evidencia previa informada por investigadores como Bo-
nanno et al (2002) acerca de la relevancia de esta variable como gran predictora del
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desarrollo del duelo de tipo crénico. Brooker (2013) relaciond la dependencia con
la flexibilidad en la expresion como un predictor mas potente para duelo complica-
do que el apego ansioso y evitativo. Sin embargo, nuestro trabajo no confirma nin-
guna de dichas relaciones a pesar que la dependencia es un predictor de duelo
complicado tanto segun el criterio ICG, como del DSM.

Con respecto a los indicadores contextuales y especificos de cuidados palia-
tivos, relativos al inadecuado control de sintomas durante todo el proceso de la
enfermedad y en los Gltimos dias de vida del paciente aparecen relacionados con el
duelo complicado y también son predictores en esta muestra. Abundan en los resul-
tados publicados por el grupo de Stroebe y en trabajos recientes concebir estos
estresores como facilitadores del desarrollo de complicaciones en el duelo (Allen,
2013; Garrido, 2014). En cambio, la progresion de la enfermedad y la demora
diagndstica s6lo aparecen como correlacionadas en nuestra investigacion. Estos
resultados nos parecen interesantes porque apoyan la idea que los cuidados realiza-
dos tienen efectos emocionales en el duelo al agotar los recursos y/o acumular es-
trés, tal como fue mencionado por Ghesquiere (2011). Por otra banda, apela a indi-
cadores que en cierto sentido son factibles de modificar al mejorar el control de
sintomas y enfatiza la importancia de la experiencia al final de vida.

Por Gltimo, los problemas econémicos estan relacionados y son predictores
de duelo complicado en esta muestra. En el trabajo de Nam (2012), las privaciones
financieras también influyeron en el resultado del duelo, en un efecto indirecto a
través de la depresion. En cambio, en Thomas (2014) la variable impacto econémi-
co no fue predictor aungue si se colocé dentro del analisis de regresion porque
estaba asociada al duelo complicado. Coincidimos con el primer autor cuando
afirma que los aspectos econdmicos han estado descuidados en la literatura anterior
sobre el duelo, pero creemos que en un futuro serdn mas tomados en consideracion.
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Hipdtesis 3: Mayor cantidad de factores de riesgo de duelo complicado, mayor
probabilidad

Una de los resultados que nos han sorprendido en esta investigacion es sobre
la cantidad de indicadores y la probabilidad de desarrollar complicaciones en el
proceso de duelo. Al redactar la hipotesis N°3 supusimos que las respuestas que no
fueran pertinentes no se responderian, de manera que lo que diferenciarian entre los
dolientes con y sin duelo complicado seria la cantidad de indicadores finales. Pero
los resultados indican que las diferencias estan en las opciones extremas que se
eligen y no en las cantidades. Una posible interpretacion podria ser que todos los
dolientes en alguna forma u otra tienen muchos factores recogidos en el instrumen-
to de valoracion y la diferencia entre aquellos que desarrollan posteriormente com-
plicaciones es una cuestion de grados. La linea que divide un doliente con un futu-
ro duelo complicado de la persona sin complicaciones es muy fina.
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Hipdtesis 4: Variables que actian como moduladoras

En nuestro afan por conocer lo maximo posible sobre las circunstancias que
rodean a los cuidadores de pacientes en cuidados paliativos y los dolientes estu-
diamos a las variables moduladoras durante la aplicacion del instrumento de valo-
racion (T1) y en el momento de las entrevistas (T2 y T3).

Entre los resultados obtenidos destacamos dos grupos relacionados al ins-
trumento de valoracion de riesgo: el primero, asociado a las relaciones interperso-
nales, tanto el vinculo entre paciente y cuidador (ambivalencia en la relacion, de-
pendencia, aceptacion social de la relacion), como al relacionado al apoyo socio-
familiar (apoyo social percibido, cohesion familiar). El segundo, relacionado a la
respuesta intra-personal (optimismo/pesimismo, pensamientos cuando algo sale
mal). Podriamos decir que el primer conjunto de variables responde a la idea del
apego, subrayando las ideas vigentes sobre el duelo como fenémeno concerniente
al apego (Lai et al, 2014; Mancini, 2015).

“...focusing clinical attention on this relational dimension in caregivers
of terminally ill patients with cancer. Moreover, it suggests considering psycho-
logical treatments focused on the relationship with the loved one and oriented
to increase the acceptance of the imminent loss...”” (Lai et al, 2014)

En cambio, la segunda serie de variables son lo necesario para llevar a buen
término el duelo. Esta division es claramente similar al marco tedrico del proceso
dual que elabor6 en su dia Stroebe y Schut (2010), para explicar el afrontamiento al
duelo por la muerte de un ser querido. El doliente oscila entre estar orientado hacia
la pérdida y orientado hacia la restauracion. Es decir, hacia el pasado y hacia el
futuro de una vida sin el fallecido.

Hipotesis 5: Evolucion del duelo

Resulta interesantisimo el resultado de la evolucién del duelo de las perso-
nas, tanto de los dolientes que no desarrollaron duelo complicado como de aquellos
que si lo hicieron. La gran similitud del patron de respuestas obtenido a los 2 y a
los 6 meses, tanto en la muestra general como en los subgrupos de dolientes con y
sin complicaciones es lo que llama poderosamente la atencion. Las muestras al
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segundo y sexto mes también estuvieron significativamente asociadas con los crite-
rios de diagnoéstico ICG y DSM. Aun mas, si se examinan individualmente persiste
la falta de diferencias significativas entre los dolientes.

Las diferencias entre el duelo complicado y no complicado son de intensidad
y no de presencia o ausencia de algun indicador o caracteristica. Si afinamos en el
andlisis, investigando el comportamiento de los distintos indicadores contenidos en
los dos criterios estandar, los resultados siguen en la misma linea. Significa que no
existen variaciones significativas en las puntuaciones a cada uno de los elementos,
ni en la muestra total ni en los dos grupos con o sin complicaciones. Estos resulta-
dos confirman lo que en su dia (J. M. Holland, Neimeyer, Boelen, & Prigerson,
2009) comenzaron a vislumbrar, el duelo complicado no era una categoria inde-
pendiente del duelo normal, sino mé&s bien un continuo y podria definirse mas por
la severidad de los sintomas que por la presencia/ausencia de sintomas especificos.

De esta manera, en esta muestra se apoya ampliamente los planteamientos de
Prigerson et al (2001) respecto a la presencia temprana (2 meses tras el fallecimien-
to) de las manifestaciones de duelo complicado y su consiguiente identificacion.
Las implicaciones para la investigacion sugieren que no hay necesidad de aguardar
hasta los 6 meses para discernir duelo complicado. Por otro lado, los alcances en el
aspecto clinico involucran a los profesionales sanitarios para tomar acciones y evi-
tar un sufrimiento innecesario en el doliente, de hecho segun (Christakis & Allison,
2006) la muerte de una persona afectivamente relevante es un fuerte predictor de
mortalidad. Méas aln, actuando tempranamente prevenimos una sobrecarga de
trabajo laboral en todo el sistema de salud.

Hipotesis 7: Personas resilientes

¢Quiénes son las personas resilientes? ;Como son aquellos que a pesar de
experimentar un gran dolor por la muerte de un ser querido siguen adelante? Te-
nemos dos vias para aprender sobre el duelo complicado: estudiando a aquellas
personas que tienen dificultades o dejandose ensefiar por los que salen airosos.
Algunas personas no sélo resuelven exitosamente su duelo sino que ademas crecen
interiormente. El objetivo es conocer las caracteristicas de las personas que no
desarrollan duelo complicado en esta muestra.
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Muchos de los escritos sobre el duelo complicado comienzan con un parrafo
en donde se reconoce que el duelo no es una enfermedad, sin embargo, se le asocia
a decremento en la salud fisica y el riesgo de mortalidad. Seguidamente, mencio-
nan que a pesar del enorme sufrimiento la mayoria de las personas salen adelante y
reanudan sus actividades después de cierto tiempo. Ciertamente, es lo que se en-
cuentra en esta muestra de 85 personas de un total de 110 que atravesaron los duros
momentos del duelo y no mostraron duelo complicado. En otras palabras, lo comin
es que las personas sobrevivamos, y de alguna forma, todos llevamos algo de resi-
lientes.

Las personas que fueron evaluadas en esta investigacion y salieron adelante
con su duelo fueron individuos autonomos. Esa autonomia era anterior al falleci-
miento y se podia observar tanto en su forma de expresion del lenguaje como en
los planes de futuro. Por el contrario, la dependencia del familiar hacia el fallecido
estuvo relacionada al duelo complicado y durante las entrevistas se advirtio, por
ejemplo, que la persona carecia de amistades fuera de su circulo familiar mas inti-
mo. Una persona resiliente tenia variados intereses.

Otra caracteristica fue la percepcion del apoyo socio-familiar. Durante las
entrevistas al preguntar a los dolientes por la ayuda que recibe, éste automatica-
mente entendia que nos referimos a su familia cercana, en primer lugar y a sus
familiares lejanos y amigos en segundo lugar. Por otro lado, el doliente no hacia
diferencia entre el amparo de sus familiares durante la enfermedad/muerte del pa-
ciente y el soporte que pudiera recibir en otras circunstancias. Suponemos que los
dolientes concebian que el auxilio esté presente 0 no esta presente, los familiares
apoyan o no apoyan en todas las circunstancias. Es probable que en nuestro medio,
y quizas en general en las culturas de origen latino, el respaldo familiar tenga ma-
yor peso que en las culturas con raices anglosajonas como se vislumbra en los ins-
trumentos de evaluacion.

La habilidad para relacionarse con las personas es distintivo de los dolientes
resilientes. Capacidad para dar y recibir en las relaciones con los demas, para ex-
presar sus emociones sin caer en exabruptos desproporcionados de rabia. A pesar
del sufrimiento acontecido tienen posibilidad de ponerse en el lugar del otro.
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Logicamente, las condiciones contextuales, familiares y de la situacion en
cuidados paliativos también contribuyen a la mejor resolucion del duelo, es decir
una historia personal sin antecedentes psicopatolégicos o sin grandes repercusio-
nes. En idéntico sentido podemos decir de los factores situacionales experimenta-
dos durante la enfermedad y los ultimos momentos de vida del paciente. Aln en
estas circunstancias los dolientes resilientes se distinguen porque la persona objeto
de sus cuidados estuvo plenamente consciente de su enfermedad.

De todas las caracteristicas que tienen las personas resilientes, el optimismo,
y encontrar un sentido por el cual seguir viviendo fue lo que mas nos impresiond
del contacto con los dolientes. Asi también coinciden Neimeyer y Burke (2013),
quienes concluyeron los deudos que no descubrieron sentido a la pérdida durante el
primer afio y medio tras el fallecimiento tuvieron dificultades con su duelo inclusi-
ve 4 afios después de la muerte del paciente. Las personas donde mejor despliegan
su capacidad de resistencia y adaptacion es hacia las preguntas finales de la entre-
vista de esta investigacion que sirven de colofén para apreciar las diferencias entre
resilientes y no resilientes.

Limitaciones y observaciones

Esta investigacion tiene varias limitaciones, incluyendo el hecho que princi-
palmente los pacientes padecian cancer, por otro lado, el tamafio de la muestra fue
limitado para permitir generalizar los resultados. Otra limitacion de este estudio
comprende el momento de transicién que estamos viviendo con la entrada del
DSM5. Aunque los items del ICG son clinicamente coherentes con el conjunto
criterial para el trastorno persistente de duelo complicado propuesto en el DSMS5,
no nos olvidamos que la variable dependiente en el ICG es el riesgo de duelo com-
plicado. Los trabajos publicados hasta la fecha vienen utilizando instrumentos que
también remiten a la anterior variable dependiente.

Otro punto son los esfuerzos realizados para eliminar datos no confiables
como la deseabilidad social y la respuesta totalmente honesta. Muchos familiares
proporcionaron datos falsos o erréneos (numero telefénico) con lo cual fue dificil,
aungue no imposible, contactar con ellos. En ciertos casos solamente se trataba de
personas mayores que no recordaban su nimero de teléfono. Pero desconocemos si
las personas que salieron del estudio después de la muerte del paciente padecieron
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de duelo complicado, si fueron personas gque precisamente se sintieron desbordadas
por la situacion o no.

A pesar que la recoleccion de datos de este estudio termin6 en 2008, los da-
tos son unicos, donde se incluyen una cantidad de indicadores de riesgo de duelo
complicado, evaluacion pre-mortem, asi como apreciacion después de 6 meses del
fallecimiento del paciente. En efecto, otros trabajos longitudinales con entrevistas
estructuradas (Garrido y Prigerson, 2014), y multiples medidas (Allen, 2013) tuvie-
ron también un plazo amplio de recoleccién de datos (7 y 4 afios respectivamente)
y de publicacion (6 y 5 afios cada uno). Es preciso resaltar que los hallazgos de
esta investigacion se basaron en medidas realizadas por medio de entrevistas tele-
fénicas con un evaluador experto. Investigaciones actuales emplean cuestionarios
enviados al doliente por correo electronico, por consiguiente, es posible que dife-
rentes metodologias puedan ofrecer diversos resultados.

No obstante estas limitaciones y observaciones este trabajo constituye el
mas amplio estudio sobre factores de riesgo en cuidados paliativos en nuestro me-
dio con importantes implicaciones para la investigacion y la intervencién.

Sugerencias

Estos resultados se basan en una muestra principalmente espafiola de origen,
para futuros réplicas seria conveniente examinar la estructura latente del duelo en
grupos étnicamente diversos.

En el mismo sentido en que se abordd los indicadores de riesgo de duelo
complicado también seria interesante considerar y promocionar los recursos de la
persona, indagando por los indicadores de proteccidn. De tal manera, una interven-
cion eficiente en la utilizacién de los medios y eficaz en el cumplimiento de sus
objetivos pudiera tener una radiografia mas precisa de la persona objeto de la ayu-
da.

Parece importante un abordaje clinico con los dolientes que cumplan los cri-
terios de riesgo de duelo complicado, cuya intervencidn siga la idea anteriormente
expuesta de indicadores modificables y no modificables. Varios de los indicadores
modificables sefialados resultaron ser predictores de duelo complicado (sintomas
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del paciente sin control) y algunos relacionados (conocimiento del prondstico de la
enfermedad). Otros como las expresiones de rabia podrian indicar problemas en la
relacion profesional/paciente/cuidador. En todo caso, tales intervenciones podrian
estar dirigidas a identificar y manejar los sintomas del duelo complicado, de mane-
ra que permita el funcionamiento psicoldgico saludable de la persona.
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Gracias a la investigacion hemos podido conocer los indicadores de riesgo
pre-mortem relevantes en la aparicion de complicaciones en el duelo de los
cuidadores-familiares de las personas fallecidas en los servicios de cuidados
paliativos.

La prevalencia de personas con duelo complicado en esta muestra se en-
cuentra entre 15% y 20,8% del total de la muestra a los 6 meses después de
la muerte del paciente, con lo cual se cumple la hipétesis de ser menor al
20%. Se discuten posibles causas de la variabilidad de prevalencias que pre-
sentan los autores, entre ellos:

e tipo de muestra

e momento en que se realiza la evaluacion del duelo complicado (me-
ses después del fallecimiento)

o diferencias en los valores culturales sobre el duelo y la muerte

e forma en que se recaban los datos de los cuidadores-familiares (en-
trevistas personales, cuestionarios enviados por correo electréni-
co/via postal, etc.)

e criterio de duelo complicado utilizado
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Los valores obtenidos con el criterio de diagndstico del DSM, ICG vy el
criterio de un evaluador experto son similares y todos caen dentro de lo espe-
rado para este tipo de muestra. Un evaluador con formacion y preparado para
examinar y examinarse en el tema del duelo puede obtener respuestas tan va-
lidas como los instrumentos de medicion.

Las variables presentes antes de la muerte del paciente que tienen relacion
con las complicaciones del duelo complicado del familiar fueron: dependen-
cia del familiar hacia el paciente, reacciones de rabia, sentimientos de culpa,
antecedentes psicopatolégicos, duelos anteriores no resueltos, sintomas sin
control durante todo el proceso y en los Gltimos dias de vida del paciente,
demora diagnostica, progresion rapida de la enfermedad y problemas eco-
némicos.

Las diferencias en las respuestas al instrumento de valoracién del riesgo de
duelo complicado entre personas con/sin duelo complicado se hallan en las
opciones extremas y no en la cantidad de indicadores que se responden, pro-
bablemente indicando que sus diferencias son cuestién de grados y no solo
presencia/ausencia de indicadores.

Se estudiaron otras variables que pueden intervenir, aungue no necesaria-
mente fueran pre-mortem. Entre las variables moduladoras que resultaron
tener una relacion significativa con las variables de riesgo: relacion cuida-
dor-paciente de dificil aceptacion social, optimismo/pesimismo y paciente
informado de su enfermedad. También cohesién familiar, problemas nervio-
s0s y qué es lo primero que piensa cuando algo sale mal. Las variables mo-
duladoras con relacion significativa tanto con las variables de riesgo como
con la variable de duelo complicado fueron: relacion cuidador-paciente de
dificil aceptacién social, paciente informado de su enfermedad, problemas
nerviosos, optimismo/pesimismo.

Con respecto a la evolucion del duelo, se encontraron patrones de respuesta
semejantes a los 2 y a los 6 meses después de la muerte del paciente. Las di-
ferencias entre el duelo complicado y el no complicado fueron en intensidad
y no en presencia/ausencia de algun indicador o caracteristica. Desde el pun-
to de vista de la investigacion no es necesario esperar hasta los 6 meses tras
el fallecimiento para el diagndstico de duelo complicado y las implicaciones
clinicas involucran a los profesionales sanitarios a tomar medidas para evitar
el sufrimiento innecesario del doliente y prevenir la sobrecarga de trabajo en
toda la red sanitaria.
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10.

Los mejores predictores de duelo complicado en esta muestra de cuidados
paliativos fueron:

a. dependencia del cuidador hacia el paciente

b. sentimientos de culpa de algo que se hizo o se dejo de hacer respecto al
paciente

c. duelos previos sin resolver

d. sintomas sin control del paciente (durante toda la enfermedad y dltimos
dias)

e. los problemas econémicos

A pesar que no se verificaron todas las variables predichas en la hipotesis

N°6, como son: apoyo social, duracién de los cuidados, género, antecedentes
psicopatoldgicos, expresion de rabia, se hallaron otras y se pudo tener un
mayor conocimiento de las variables que predicen complicaciones en el due-
lo.

Los dolientes que no desarrollaron duelo complicado, resilientes ante la
situacion, se caracterizaron por ser personas auténomas y percibian apoyo
de la familia y social. Asi también, tenian habilidades para relacionarse con
las personas, expresar emociones y necesidades. Finalmente, destacaba su
optimismo y el encontrar sentido a lo vivido y motivos por el cual seguir vi-
viendo.
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VNIVERSITAT S DVALENCIA
|
f,_'.._.-.?---‘._;'--.-QRACION DEL RIESGO DE COMPLICACIONES EN LA

' RESOLUCION DEL DUELO

M. C. Soler, P. Barretoy P. Yi, 2002.

Fecha Dia Mes Afio

éxitus
Nombre del enfermo
N° historia
Si — No
¢Dispone de apoyo familiar (en caso negativo deje de

cumplimentar)
Nombre del cuidador principal

Direccion
Localidad

Telefono

Fecha de valoracion
Evaluador

Recurso asistencia que lo incorpora

Q Marque con una X si el evaluador no conoce suficientemente al cui-

dador principal y deje de cumplimentar el formulario.
Marque con una X la opcién mas adecuada.

1. Edad del enfermo(a): .................. anos
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Intensidad del vinculo afectivo con el enfermo(a):
(L Nula o leve
(1 Moderada

| Importante

. Ambivalencia en la relacion del cuidador principal con el enfer-
mo(a), es decir que oscila entre el amor y el odio, resultando conflic-

tiva.
D Ausente o leve
D Moderada

D Importante o extrema

. Grado de dependencia del cuidador principal con respecto al enfer-

mo(a):
D Ausente o leve
D Moderado

| Importante o extremo
. Antecedentes psicopatoldgicos del cuidador(a):
L  Ausentes o causantes de limitaciones leves

| Limitaciones de gravedad moderada

| Limitaciones de gravedad extrema

. Duelos anteriores no resueltos del cuidador(a):
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D Ausentes o causantes de limitaciones leves
| Limitaciones de gravedad moderada

| Limitaciones de gravedad extrema

7. Reacciones de rabia presentes por parte del cuidador(a) principal

(antes o después de la muerte):

D Raras
D Moderada

| Muy frecuentes

8. Capacidad del cuidador(a) de expresar o compartir sentimientos y

emociones:
D Elevada
D Moderada

D Nula o escasa

9. Sentimientos de culpa en relacion con el enfermo(a):
L Ausentes o leves
| Ocasionales 0 moderados

D Importantes o extremos

10.Presencia de sintomas sin control a lo largo de todo el proceso

D Ausentes 0 levemente estresantes

D Ocasionales 0 moderadamente estresantes
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D Importantes o extremadamente estresantes

11.Presencia de sintomas sin control en los ultimos dias
| Ausentes o levemente estresantes
D Ocasionales 0 moderadamente estresantes

D Importantes o extremadamente estresantes

12.Demora diagnéstica de la enfermedad:
O Escasa
| Moderada

| Importante

13.Progresion de enfermedad rapida (desde el diagndstico al falleci-
miento):

D De 6 a 12 meses
D De 3 a 6 meses

D Menos de 3 meses

14. Duracion de los cuidados a partir de una dependencia alta del en-
fermo:

D Inferior a 12 meses
| Entre 12 y 18 meses

| Superior a 18 meses
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15. Conocimiento respecto al pronéstico de la enfermedad por parte del

cuidador(a) principal:
| Ajustado a la realidad

| Supervivencia magnificada pero es consciente que el falleci-

miento esta proximo

| Negacion de la posibilidad de muerte del ser querido

16. Presencia de problemas econdmicos del cuidador(a) principal
L Ausente o levemente estresantes
L Ocasionales o moderadamente estresantes
Q Importantes o extremadamente estresantes
17. Situacion laboral del cuidador principal
| Trabaja fuera de casa
L Jubilado(a)

| Desempleado(a) o dedicado(a) solo a trabajos en el hogar

18. Presencia de nifios pequefios, algin enfermo y/o minusvalido en la
casa.

O Ausenteso exigen pocos cuidados
| Existen y exigen cuidados moderadamente estresantes

| Existen y exigen cuidados importantes o extremos
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19. Existencia de apoyo socio-familiar (para el familiar del paciente).

| Relacion estrecha con otra persona y/o familia que brinda(n)

apoyo
| Familia 0 amigos que ayuda(n) pero que viven lejos

| Respuesta dudosa o ninguna de las anteriores opciones
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