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RESUMEN
La pérdida de un ser querido supone la elaboracion de un proceso de duelo como respuesta
en sus familiares. Cuando este proceso se desvia de su curso habitual, se produce una
reaccion de duelo complicado o patoldgico, que afecta negativamente al individuo.

Objetivo: conocer el proceso de duelo, cuando éste se vuelve complicado o patoldgico,
atravesado por los miembros de una familia tras producirse una pérdida por fallecimiento

en la misma.

Metodologia: se realiz6 una busqueda bibliografica en siete bases de datos especializadas
en Ciencias de la Salud: PubMed, Cinahl, Cochrane Library, Cuiden, Scielo, Psycinfo y
Dialnet, entre los afios 2013 y 2018. De los 36 documentos seleccionados en primera

instancia y que cumplian criterios de inclusion y exclusion, fueron analizados 26.

Resultados: el analisis de los documentos seleccionados dio lugar a seis categorias de
contenido: caracteristicas del duelo complicado frente al duelo adaptativo, tipos de duelo
complicado, factores de riesgo para el duelo complicado, consecuencias del duelo

complicado, intervencion y tratamiento y papel de enfermeria.

Conclusiones: la falta de una definicion consensuada y de unos criterios diagnosticos
unificados hace que el duelo complicado continte siendo un problema infradiagnosticado
en la poblacién. Se necesita mayor investigacion referente a la casuistica del problema,
que permita el establecimiento de tratamientos e intervenciones enfermeras efectivas. La
formacion y sensibilizacion de los profesionales de enfermeria en este dmbito es

fundamental.

Palabras clave: “duelo”, “duelo complicado”, “duelo patologico”, “familia”,
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“enfermeria”, “cuidados de enfermeria”.



ABSTRACT
The loss of a loved one implies the development of a grieving process as the relatives
response. When this process deviates from its usual course, a complicated or pathological

grieving reaction occurs, which negatively affects the individual.

Aim: to know the grieving process, when it becomes complicated or pathological,
experienced by the members of a family after a loss due to a relative’s death.

Methodology: a bibliographical search was conducted in seven specialized databases in
Health Sciences: PubMed, Cinahl, Cochrane Library, Cuiden, Scielo, Psycinfo and
Dialnet, between 2013 and 2018. Of the 36 documents selected in first instance and that

met inclusion and exclusion criteria, 26 were analyzed.

Results: the analysis of selected documents resulted in six categories of content:
characteristics of complicated grief versus adaptative grief, types of complicated grief,
risk factors for complicated grief, consequences of complicated grief, intervention and

treatment and rol of nursing.

Conclusions: the lack of a consensual definition and unified diagnostic criteria causes
that complicated grief continues being an underdiagnosed problem in the population.
More research is needed regarding the casuistry of the problem, which will allow the
establishment of treatments and effective nursing interventions. The training and the

awareness of nurses in this area are essential.
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1. INTRODUCCION
1.1. Ser humano y muerte

La vida humana queda marcada desde sus inicios por el establecimiento de vinculos
emocionales con aquellos individuos que nos rodean. El ser humano es un ser social, que
necesita de relaciones y lazos afectivos para subsistir y vivir en comunidad. La rotura de
estos vinculos por el fallecimiento del ser querido al que se esta vinculado es lo que
produce el estado emocional conocido como duelo, pudiendo entenderse como el
sentimiento subjetivo que se produce tras una pérdida. La intensidad con la que el
individuo viva su proceso de duelo dependera del valor que el propio sujeto atribuye al
elemento perdido, es decir, al ser querido fallecido. Es importante destacar que el duelo
no se trata de un sentimiento estatico, sino de un proceso gradual y en movimiento, que
transcurre y avanza segun diferentes factores que afectan directamente a la vida del
individuo (1).

La muerte es el fin inexorable de todos los seres humanos, y su significado queda definido
tanto por el concepto que el propio individuo tiene de ella, como por el contexto social
en el que se produce. Los rituales funerarios producidos alrededor de la muerte, el duelo,
y el luto (entendido como la expresion formalizada de respuesta ante el fallecimiento de
un ser querido) reflejan la influencia cultural y social del entorno en el que se dan, siendo
cambiantes a lo largo del tiempo y distintos segun la comunidad de la que se trate (2).

Desde los primeros ritos o ceremonias funebres realizados alrededor de la muerte, se ha
considerado que su principal finalidad era la de permitir la realizacién de una despedida
digna, participando en un ultimo encuentro personal y singular con el difunto. También
han sido asociados como medio para certificar su muerte, asi como para facilitar el auto-
convencimiento de los alli presentes de que el ser querido ha partido, y de que, por tanto,
es necesario adaptarse a la nueva realidad y continuar con el transcurso de la vida. A lo
largo de la historia y en sus diferentes formatos, los ritos funerarios han sido formas de
adaptacion de los seres humanos a la falta de un ser querido tras su fallecimiento, que

produce un dolor inevitable y caracteristico del proceso de duelo (3).

Atendiendo al término duelo de manera general y segin la Real Academia Espafiola (4),
podemos definirlo como “dolor, lastima, afliccion o sentimiento”, “demostraciones que
se hacen para manifestar el sentimiento que se tiene por la muerte de alguien” o “reunién

de parientes, amigos o invitados que asisten a la casa mortuoria, a la conduccion del



cadaver al cementerio, o a los funerales”. La palabra “duelo” procede del término latino

“dolus”, que significa dolor.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) (5) define el proceso de duelo
como “estado de pensamiento, sentimiento y actividad que se produce como consecuencia
de la pérdida de una persona o cosa amada asociandose a sintomas fisicos y emocionales.
La pérdida es psicologicamente traumatica en la misma medida que una herida, por lo
que siempre es dolorosa. Necesita un tiempo y un proceso para volver al equilibrio

normal, que es lo que constituye el duelo”.

Por su parte, la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) (6) hace referencia al
fallecimiento de un ser querido como uno de los procesos mas dolorosos que el ser
humano ha de sufrir a lo largo de su vida, y refiere que existe un conjunto de emociones
y sentimientos comunes manifestados en aquellas personas que afrontan la pérdida de un
ser querido. Estas emociones, que al principio pueden ser consideradas extrafias, son sin
embargo propias del proceso y desapareceran de manera paulatina conforme éste se
supere. Segun la AECC, estas manifestaciones quedan divididas en sentimientos (tristeza,
culpa, ira), sintomas fisicos (cansancio, alteraciones del apetito y del suefio),
pensamientos (negacion delo ocurrido, dificultad en la concentracion) y alteraciones

perceptivas (ver a la persona fallecida, escucharla).

1.2. Contribuciones al significado de duelo a lo largo del tiempo

Existe una gran variedad de autores que a lo largo del tiempo ha empleado, descrito y
clasificado el duelo desde diferentes perspectivas. Desde el punto de vista de los modelos
explicativos (que pretenden describir fases, comportamientos y sentimientos relacionados
con el proceso) (7), Sigmund Freud fue el primero en elaborar una teoria consistente de
duelo con Duelo y melancolia (1917). Segun el psicoanalista, el duelo constituye la
reaccion que desencadena la pérdida de un ser amado, la cual no debe ser considerada
patoldgica, sino como un proceso habitual que debe dejarse fluir sin perturbar. EI duelo
se establece como un proceso cuya finalidad es mostrar que el objeto amado ya no existe,
para que la libido abandone sus uniones con el mismo. Este hecho no se produce
inmediatamente, pues conlleva un proceso gradual con gasto de tiempo y energia

intrinsecos, lo que Freud denomina “trabajo de duelo” (8).



Continuando con la perspectiva explicativa, Lindemann (7) definid el trabajo de duelo
como un proceso constituido por tres fases. La primera de ellas consiste en la liberacion
del vinculo con la persona fallecida, que se produce para que el doliente sea capaz de
invertir su energia en otros individuos y alcance la satisfaccion personal. La segunda trata
sobre el reajuste al medioambiente; esta es la etapa mas dificil, ya que el individuo debe
aceptar que el fallecido ya no esta presente. La tercera y Ultima se basa en la formacion

de nuevas relaciones, gracias a la inversion de la energia liberada anteriormente.

Més tarde, otros autores como Bowlby o Parkes (1) aportaron nuevos matices a la
naturaleza del duelo. Ambos defendieron el hecho de que las etapas que lo conforman no
son secuencias inmdviles, sino procesos que se suceden de manera fluctuante sin
limitaciones claras entre uno y otro. Las etapas deben concebirse como un cuadro
orientativo del proceso de duelo global, el cual sera propio de cada individuo y quedara

marcado por las particularidades de la situacion en la que éste se encuentre.

Las aportaciones de Bowlby al estudio sobre el duelo fueron realmente relevantes. Segun
su teoria, el duelo es entendido como la reaccion a la rotura del vinculo afectivo entre
individuo y fallecido que produce la activacion de una conducta de apego ineficaz, ya que
la figura con quien se establecieron los lazos afectivos deja de estar presente. El proceso
de duelo queda dividido en 4 etapas: (a) embotamiento de la sensibilidad, que puede ser
intercalado con capitulos de tristeza o colera; (b) anhelo y basqueda de la figura perdida;
(c) desorganizacion y desesperanza; (d) reorganizacién. En esta ultima etapa se asume la

pérdida y se proporciona un nuevo significado a la propia vida (7).

Por su parte, Worden sefial6 que el proceso de duelo debia conllevar la realizacion de
cuatro tareas: aceptacion cognitiva y emocional de la pérdida, expresion abierta de dolor
y emociones sentidas, adaptacion a la nueva realidad sin la figura del fallecido y

recolocacion emocional del difunto para poder continuar viviendo (9).

La psiquiatra suizo-estadounidense Elisabeth Kibler Ross (10) desarrollé su propia
clasificacion de las fases del proceso de duelo. Este esquema, que incluia cinco fases
(negacidn y aislamiento, ira, pacto, depresion y aceptacion), fue desarrollado tras afios de
trabajo con pacientes moribundos terminales y fue conocido como Modelo Kibler-Ross.
Tuvo una importante repercusion en la tanatologia y en los cuidados paliativos del

momento, por lo que es preciso analizar las etapas del duelo desde esta perspectiva (3,11):



1. Negacioén y aislamiento: la negacion actta como una defensa provisional, un
elemento amortiguador tras el recibimiento de una noticia inesperada y
sobrecogedora que permite la puesta en marcha de otros mecanismos de defensa.

2. lra: cuando la negacion no puede continuar es sustituida por sentimientos de ira,
rabia y resentimiento, que se proyectan en todas direcciones y planos de la vida
del doliente.

3. Pacto: se trata de una especie de acuerdo que posponga lo inevitable, una
busqueda de compensacion por buena conducta o algdn tipo de trato que suprima
su sufrimiento.

4. Depresion: los sentimientos de ira y rabia son sustituidos por un gran sentimiento
de pérdida; la expresion del dolor y la asimilacion del proceso son necesarias para
la progresion a la fase final.

5. Aceptacion: caracterizada por la presencia de paz y la finalizacion de la lucha
contra la pérdida, se logra la tranquilidad final y la concesion de una nueva
oportunidad para continuar con la propia vida.

1.3. Clasificacion médica del duelo
La Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados
con la Salud (CIE-10) (12) trata el duelo desde dos perspectivas diferentes, dependiendo

de si éste se considera una reaccion anormal (por su duracion y manifestaciones) o no.

En primer lugar, es incluido como Trastorno de adaptacion (F43.2), etiquetdndolo méas
concretamente como “Reaccion de duelo”. Estos trastornos se definen como “estados de
angustia subjetiva y de perturbacién emocional, que habitualmente interfieren con el
funcionamiento y con el desempefio sociales, que surgen en la fase de adaptaciéon a un
cambio vital significativo o a un suceso vital estresante”. En el caso del duelo, dicho
factor estresante habria afectado al entramado de relaciones sociales del individuo,
concretamente a aquella establecida con la persona fallecida. La propension del sujeto a
sufrir este tipo de trastornos se considera un factor crucial en cuanto a las manifestaciones
en las que éstos se exteriorizarian, siendo las mas comunes la depresion (breve o

prolongada) y la afectacién de la conducta, asi como de otras emociones (12).

En segundo lugar, el proceso de duelo es incluido en la categoria de Otros problemas
relacionados con el grupo primario de apoyo, inclusive circunstancias familiares.

Concretamente, se enmarca bajo el titulo de “Problemas relacionados con la desaparicion
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0 muerte de un miembro de la familia” (Z63.4), siendo éste tratado como un proceso de

duelo normal (12).

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V) (13) define el
duelo normal como “estado que surge con la pérdida, por causa de muerte, de alguien con
quien uno ha tenido una estrecha relacion. Este estado incluye una serie de respuestas de

pena y luto”.

En su altima version, el (DSM-V) incluye el Trastorno de duelo complejo persistente
dentro de la Seccién Ill, en la categoria de afecciones que necesitan mas estudio.
Anteriormente, el DSM-IV no lo habia contemplado por la falta de consenso que
caracterizaba su descripcion. Esta diferenciacion respecto al duelo normal se produjo a
causa de los 5 criterios propuestos por Prigerson (13,14):

Criterio A: el individuo experimenta el fallecimiento de alguien con quien mantenia una

relacion cercana.

Criterio B: desde la muerte, al menos 1 de estos sintomas se mantiene a un nivel
clinicamente relevante y casi a diario durante al menos 12 meses (adultos) o 6 meses

(nifios):

1. Anhelo perturbador del ser humano fallecido.
2. Penay malestar intensos por la separacion.

3. Preocupacion por el fallecido.
4

Preocupacion por las circunstancias del fallecimiento

Criterio C: desde la muerte, al menos 6 de estos sintomas estan presentes a un nivel
clinicamente relevante y casi a diario durante al menos 12 meses (adultos) o 6 meses
(nifos). Estos sintomas se dividen en dos categorias: los primeros seis hacen referencia
al malestar o el dolor reactivo a la pérdida; los siguientes, a la interrupcién de la identidad

social:

Dificultad marcada para aceptar la muerte.

Aturdimiento o anestesia emocional respecto a la pérdida.

Dificultad para recordar positivamente al fallecido.

Amargura o rabia en relacion a la pérdida.

Juicios desadaptativos de uno mismo en relacion al fallecido o a su fallecimiento.

Evitacion excesiva de recordatorios de la pérdida.

N o g bk~ w DR

Deseo de morir para volver a estar con el fallecido.



8. Dificultad para confiar en los demas.

9. Sentimientos de soledad o desapego de los demas.

10. Sentir que la propia vida no tiene sentido, creer que uno no puede continuar.
11. Confusion sobre la propia identidad o el papel en la vida.

12. Dificultad o reticencia a marcarse metas futuras o hacer nuevos planes.

El DSM-V recoge la especificacion del caso de trastorno con duelo traumatico, el cual se
produciria a causa de muerte por homicidio o suicidio con preocupaciones angustiantes

persistentes sobre la naturaleza traumatica de la muerte (13).

Por su parte, el Manual de Diagndstico Diferencial (DSM-V) (15) de la American
Psychiatric Association sefiala distinciones entre el trastorno depresivo mayor y otro tipo
de trastornos depresivos, incluyendo la diferenciacion con el proceso de duelo normal.
En lineas generales, el trastorno depresivo mayor se caracteriza por la presencia de
periodos de estado deprimido o de menor interés, de 2 semanas de duracion como minimo
y en los que se presentan signos como fatiga, cambios en el suefio y el apetito, sensacion
de culpa e inutilidad, etc. Frente a ello, se define el duelo como la reaccion que surge tras
la pérdida de un ser querido, lo cual generalmente supone un menor nivel de gravedad

que un episodio depresivo mayor. Las diferencias méas notables entre ambos son:

- Los principales sentimientos durante el proceso de duelo son de vacio y pérdida,
mientras que en el episodio depresivo mayor son animo depresivo permanente y
menor sensacién de placer.

- El estado de animo disforico en el proceso de duelo tiende a disminuir con el paso
del tiempo, pudiendo aparecer cominmente al recordar a la persona fallecida; en
el episodio depresivo mayor el estado de animo disférico es persistente y no se

relaciona con pensamientos o recuerdos especificos.

1.4. Contribucion de enfermeria

Situandonos ahora desde la perspectiva del cuidado enfermero y atendiendo a la principal
herramienta para la clasificacion de diagnésticos de esta disciplina, propuesta por la
NANDA (North American Nursing Diagnosis Association) (16), encontramos tres

posibles etiquetas diagndsticas:

- [00136] Duelo: complejo proceso normal que incluye respuestas y conductas

emocionales, fisicas, espirituales, sociales e intelectuales mediante las que las



personas, familias y comunidades incorporan en su vida diaria una perdida real,
anticipada o percibida.

- [00135] Duelo complicado: trastorno que ocurre tras la muerte de una persona
significativa, en el que la experiencia del sufrimiento que acompafia al luto no
sigue las expectativas normales y se manifiesta en un deterioro funcional.

- [00172] Riesgo de duelo complicado: vulnerable a un trastorno que ocurre tras la
muerte de una persona significativa, en el que la experiencia del sufrimiento que
acomparia al luto no sigue las expectativas normales y se manifiesta en un

deterioro funcional, que puede comprometer la salud.

1.5. Concepto de familia
Al tratar el proceso de duelo atravesado por la familia tras la pérdida de uno de sus

miembros, es necesario el planteamiento de algunas aclaraciones sobre este concepto.

La Real Academia Espafiola (17) ofrece multiples acepciones para el significado del
término familia. Resaltaremos las siguientes: “grupo de personas emparentadas entre si

que viven juntas”, “conjunto de ascendientes, descendientes, colaterales y afines de un

linaje” y “conjunto de personas que comparten alguna condicidn, opinidon o tendencia”.

Del mismo modo, el término hogar es definido por la Real Academia Espafiola (18) como
“familia, grupo de personas emparentadas que viven juntas” o “casa o domicilio”, entre

algunas de sus acepciones.

La socit6loga Inés Alberdi (19) define la familia como “dos o mas personas unidas por el
matrimonio o la filiacion, que viven juntas, ponen sus recursos econémicos en comun y
consumen conjuntamente una serie de bienes”. Esta autora trata la diferencia entre familia
y hogar, afirmando que pese al hecho de que una familia implica la existencia de un hogar,
no son términos iguales. La decision de compartir los recursos econdémicos
(principalmente la vivienda) es aquello que da lugar a un hogar, mientras que la
connotacion de familia se ve afiadida con la creacidn de lazos de afecto y parentesco entre

sus integrantes, ademas de la decision de consumir bienes conjuntamente.

Pese a las multiples definiciones coexistentes, el concepto de familia es cambiante y
dindmico. Durante los Gltimos afios se han producido grandes cambios en lo que hasta

entonces era conocido como familia, modificandose los patrones y las estructuras en las



que ésta se presenta en nuestra sociedad. Este hecho ha supuesto la aparicion de nuevos

modelos familiares, que hoy en dia coexisten con aquellos més tradicionales (20).

El modelo tradicional familiar es aquel en el que el individuo crece y se desarrolla en un
hogar formado por un hombre y una mujer, ambos unidos por el vinculo del matrimonio.
Este modelo se definia como el mas comUn en generaciones anteriores, y si bien hoy en
dia continta siendo mayoritario, ha disminuido su frecuencia frente a la aparicion de otros
patrones emergentes. EXxisten ciertas circunstancias que, podrian considerarse
responsables de estos cambios, como la demora en tiempo para la formalizacion de

parejas, 0 el aumento de divorcios y separaciones (21).

La principal clasificacion de tipos de familia se establece en base a los miembros que la
forman, dividiéndose en (21):

o Familia extensa: continda una linea de descendencia, e incorpora como
componentes de la unidad familiar a individuos de diferentes generaciones.

o Familia nuclear: la unidad familiar estd compuesta por marido y esposa (unidos
en matrimonio) e hijos no adultos o que aun no disponen de sus propias uniones

familiares. También otros familiares pueden habitar en el hogar.

1.6. La familia segun la Teoria General de Sistemas

Una de las principales aproximaciones al estudio de la familia es la llevada a cabo a través
de la Teoria General de Sistemas, propuesta por Ludwig von Bertalanffy. Esta perspectiva
analiza la familia como sistema, aplicando los principios generales que la conforman y

proporcionando asi una nueva vision de la misma (22).

La Teoria General de Sistemas (TGS) nacié con el proposito de proporcionar una manera
cientifica y sistémica de estudio y representacion de la realidad, desarrollando un nuevo
modelo tedrico que se aplica en diversos campos de estudio. Segun esta teoria, un sistema
puede ser entendido como “conjunto de entidades u objetos caracterizados por ciertos
atributos que estan relacionados con diversos canales de comunicacion y de control y que
estan localizados en un cierto ambiente para alcanzar objetivos claramente identificados™.
Un sistema nunca puede entenderse de manera aislada, ya que siempre esta rodeado e

influido por otros factores externos (23).

Esta teoria ha sido también el principal punto de vista desde el que se ha estudiado la

familia, considerada como sistema. Partiendo de esta base, Bronfenbrenner (22)
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desarroll6 el “modelo ecoldgico”, concebido como una sucesion de figuras concéntricas,
cada una de las cuales engloba aquellas que se sitlan en su interior. Este modelo refleja

la relacion de un individuo con el entorno, y cuenta con tres elementos principales:

- Microsistema: conjunto de relaciones que se producen con el entorno mas
préximo. La familia constituye el microsistema mas basico.

- Mesosistema: grupo de sistemas con los que la familia mantiene relacién, asi
como intercambios directos.

- Macrosistema: conglomerado de valores culturales, ideologias, creencias y

politicas que rodean el sistema familiar.

Siguiendo esta linea y tratando la familia como sistema formado por diferentes individuos
0 componentes, podemos afirmar la relacion bidireccional que se produce entre éstos y el
propio sistema como conjunto, siendo ésta una relacion de reciprocidad y comunicacion.
Un mismo sistema familiar se compone a su vez de subsistemas, como pueden ser la

pareja (marido y mujer) y la relacion fraternal (entre hermanos) (22).

El sistema familiar pues, se define como un conjunto de personas estructurado,
propositivo, autoorganizado, de constante interaccion entre sus miembros y abierto, ya
que esta expuesto a la continua influencia de otros sistemas, asi como al intercambio de

informacion o energia con los mismos (22).

1.7. Enfermeria y familia. Figura del cuidador principal

Los profesionales de enfermeria se enfrentan de manera habitual a la muerte y estan en
contacto directo con los familiares del paciente, por lo que su formaciéon y sensibilizacién
frente a todo tipo de actuaciones en situaciones relacionadas con la misma son necesarias.
Esta necesidad es ain més evidente en determinados servicios en los que la muerte esta

presente habitualmente, como es el caso de los servicios de cuidados intensivos (24).

El pasado 6 de mayo de 2015 fue establecido como una fecha clave para la profesion
enfermera en los cuidados intensivos y en todo aquello relacionado con el paciente y su
familia. Fue entonces cuando se promulgo la Declaracion de Torrejon, inmersa en todo
un proyecto para la humanizacion de los cuidados intensivos. En ella, profesionales
sanitarios de Unidades de Cuidados Intensivos, pacientes y familiares se comprometieron
por el cambio en la relacién existente entre ellos, abogando por una mayor importancia

de la dimension humana combinada con todas aquellas mejoras técnicas posibles. De esta
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manera quedd remarcado el derecho no solo del paciente, sino también de su familia, de
recibir una atencion integral que incluya soporte emocional, algo en lo que enfermeria se

ve muy involucrada (25).

Algunas de las lineas de accion que incluyen a la familia y quedan reflejadas en este
documento son el fomento de la participacion de familiares en el cuidado del paciente y
en la toma de decisiones referentes a él, la mejora de la comunicacion y la humanizacion

de cuidados prestados al final de la vida y en el proceso de morir (25).

Esta declaracién y su significado cobran ain mayor importancia al tener en cuenta la
figura del familiar como cuidador principal. Este perfil estd generalmente representado
por familiares que adoptan el rol de cuidadores y enfrentan un gran nimero de tareas y
actividades relacionadas con el cuidado, lo que les sitia en una posicion de
vulnerabilidad. El cuidador principal, por tanto, puede definirse como “persona familiar
0 cercana que se ocupa de brindar de forma prioritaria apoyo fisico y emocional a otro,
de manera permanente y comprometida, convirtiéndose en un enfermo secundario, ya que
se ve expuesto a una elevada carga fisica y psiquica, que puede generar incluso un

problema social 0 importantes cambios en las familias” (26).

El profesional de enfermeria presta cuidados a la familia del paciente, sobre todo en
aquellas situaciones en las que éste esta destinado a la cronicidad o fallecimiento debido
al proceso de su enfermedad, siendo un momento importante en términos de repercusion

en el posterior duelo (26).
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2. JUSTIFICACION Y OBJETIVOS

La muerte es una realidad muy presente en el dia a dia de la préctica enfermera y causa
una gran repercusion en los familiares, cuidadores y seres queridos del paciente. Como
profesionales, debemos estar capacitados para afrontar de la manera mas adecuada esta

situacion, que en ocasiones se vuelve complicada o problematica para quienes la sufren.

Desde la perspectiva biopsicosocial del cuidado enfermero, paciente y familia conforman
una Unica unidad de atencion. El profesional de enfermeria cuenta con un papel
privilegiado a la hora de conocer las necesidades y requerimientos de ambos, pudiendo
acercarse desde una perspectiva objetiva a ellos y mostrarse como figura de apoyo y

acompariamiento.

El cuidado de un paciente en situacion terminal conlleva de manera intrinseca el cuidado
a sus familiares. La atencion brindada en el plano emocional cobra especial importancia
en situaciones cercanas a la muerte, en las que el doliente puede ver disminuidas sus

fortalezas y capacidades para superar la pérdida de su ser querido.

El conocimiento acerca del proceso de duelo y sus fases, asi como de sus principales
manifestaciones, es fundamental a la hora evaluar la situacion del doliente y tratar de
brindar la atencion mas adecuada para él, actividad en la que la enfermeria tiene una
responsabilidad esencial. El duelo complicado o patoldgico repercute negativamente en
la vida del doliente, motivo por lo cual requiere ser objeto de nuestra atencion.

Por todo ello y tras la contextualizacion del marco tedrico en el que se sitda el duelo,
considero relevante en mi formacion una aproximacién complementaria a la ya obtenida
a este proceso, para ser capaz de enfrentarme a él de la manera mas correcta en futuras

ocasiones.

El objetivo general de este trabajo es conocer el proceso de duelo, cuando éste se vuelve
complicado o patoldgico, atravesado por los miembros de una familia tras producirse una

pérdida por fallecimiento en la misma.
Los objetivos especificos son:

- Diferenciar las diversas variantes del duelo complicado o patoldgico.

- Determinar factores de riesgo para la complicacion del proceso de duelo.
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- Conocer las lineas generales de actuacion enfermera para prevenir el proceso de
duelo complicado o patolégico en aquellas familias que se enfrentan al
fallecimiento de uno de sus integrantes.

- Definir el papel enfermero en el cuidado de familiares que atraviesan el proceso

de duelo patoldgico.

3. METODOLOGIA
La metodologia mas adecuada para dar respuesta a los objetivos planteados anteriormente
es la revision narrativa. Por ello, se realizd una basqueda bibliografica de documentos

que siguid el proceso descrito a continuacion.

En primer lugar, se emple6 Google Académico como principal motor de busqueda de
articulos y documentos relacionados para proporcionar una aproximacion hacia las
posibles palabras clave a utilizar. Tras ello, las palabras clave seleccionadas fueron:
“duelo”, “duelo patologico”, “duelo complicado”, “familia”, “enfermeria”, “‘cuidados
de enfermeria”, ‘factores de riesgo”, “prevencion”, “grief”, ‘“mourning”,

“bereavement”.

Estos términos del lenguaje natural fueron traducidos al lenguaje controlado mediante
DeCS (Descriptores en Ciencias de la Salud), descriptores Cinahl, Biblioteca Virtual de
la Salud y términos MeSH, obteniéndose: “grief”, “mourning”, “bereavement”,
“family”, “nursing”, “nursing care”, “risk factors”'y “hospice care”. Dichos términos

pueden verse en la Tabla 1.

Palabras clave Lenguaje controlado

Grief
Duelo | Mourning
Bereavement

Familia | Family
Enfermeria | Nursing

Cuidados de enfermeria | Nursing care
Hospice care

Factores de riesgo | Risk factors

Tabla 1. Términos de basqueda. Fuente: elaboracion propia.
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Ademas, también se emplearon en la busqueda otros términos de lenguaje libre, tales
como: “pathological”, “pathological grief”, “pathological mourning”, “pathological
bereavement” 0 “prevention”, y una estrategia de truncamiento Unicamente en PubMed:

“nurs*”,

Las estrategias de busqueda finales fueron construidas empleando los operadores
booleanos AND y OR.

A continuacién, se inicié la busqueda bibliogréafica en las principales bases de datos de
Ciencias de la Salud: PubMed (Medline), Cinahl, Cochrane Library, Cuiden, Scielo,
Psycinfo y Dialnet.

En aquellas bases de datos que lo permitieron, la busqueda de documentos fue limitada

con los siguientes parametros:

- Publicaciones de los Gltimos 5 afios (2013-2018).
- Idioma espafiol, inglés y portugués.

- Documentos con resumen disponible.

- Publicaciones sobre humanos.

- Publicaciones referentes a personas en edad adulta (+ 18 afios).

Para la seleccion de documentos hallados tras la realizacion de la basqueda, fue necesario

establecer criterios de seleccion, que quedaron divididos segun refleja la Tabla 2.

Criterios de inclusién Criterios de exclusién

- Proceso de duelo en nifios y
menores de 18 afios.

- Duelo por muerte perinatal.

- Proceso de duelo en personas con
déficits cognitivos o
enfermedades mentales.

- Documentos sin posibilidad de
acceso a texto completo.

- Atrticulos escritos en idiomas
diferentes a inglés, castellano y
portugués.

- Proceso de duelo en personas
adultas (mayores de 18 afos).

- Duelo por muerte accidental,
muerte repentina, suicidio o
enfermedad terminal.

- Posibilidad de acceso a texto
completo.

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion. Fuente: elaboracion propia.

En las siguientes tablas se muestra, segun la base de datos, las diferentes estrategias de
busqueda empleadas, los articulos devueltos y los articulos finalmente seleccionados tras

la lectura de titulo y resumen de los mismaos.
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> PubMed

Se emplearon términos del lenguaje controlado y del lenguaje libre, combinados con los
operadores booleanos AND y OR. Los filtros aplicados en estas busquedas fueron
publicaciones de los ultimos 5 afios con resumen disponible, y dirigidas a la especie
humana, en particular a personas adultas (mayores de 19 afios). En dos de las busquedas
fue utilizada la estrategia de truncamiento nurs*, para poder localizar todos los articulos

que contuvieran los términos derivados de la raiz (nurse, nursing care...).

Fueron devueltos 236 documentos, de los cuales se seleccionaron 23. Los 213 restantes
fueron descartados tras leer titulo y resumen por no ajustarse a la tematica del trabajo.
Para una mejor comprension de la estrategia de basqueda, los resultados seleccionados se

muestran en la tabla 3.

BASE DE ESTRATEGIA DE DOCUMENTOS DOCUMENTOS
DATOS BUSQUEDA DEVUELTOS SELECCIONADOS
Pathological grief AND 6 1
nurs*
Complicated grief AND 18 3
PubMed ~ Urs*
Seleccionados: 23 - Complicated grief AND 27 9
risk factors
(Hospice care OR
Nl_Jrsmg care) AND 185 10
grief

Tabla 3. Busquedas en PubMed. Fuente: elaboracion propia.

> Cinahl

La Tabla 4 refleja la basqueda bibliografica llevada a cabo en la base de datos Cinahl.
Para ello, fue necesaria la utilizacién de Descriptores Cinahl (lenguaje controlado) y
lenguaje libre, combinados mediante los operadores booleanos AND y OR. Las
busquedas fueron realizadas con la aplicacion de filtros para la obtencion de articulos no
anteriores a 2013. La opcidn de “Texto completo en vinculo” no fue seleccionada ya que,
de ser asi, la busqueda quedaba muy limitada. En total, fueron devueltos 38 articulos, de
los cuales tan solo 2 fueron seleccionados. De los 36 articulos restantes, se descartaron

35 por no ajustarse a la tematica indicada y 1 por no presentar acceso al resumen.

16



BASE DE DATOS  ESTRATEGIA DE DOCUMENTOS DOCUMENTOS
BUSQUEDA DEVUELTOS SELECCIONADOS

((MM "Nursing
Care")) AND
((MM "Grief") OR
(MM
"Bereavement"))

10 0

((MH “Nursing
Care+”)) AND
| ((MH
Cinahl “Bereavement”) 27 2
Seleccionados: 2 AND (MH
“Family”))

(MM “Grief”)
AND (MM “Risk

s 0 0
Factors”)

Grief AND
pathological AND 0 0
nursing care

Grief AND
prevention AND 1 0
nursing care

Tabla 4. Busquedas en CINAHL. Fuente: elaboracion propia.

» Cochrane Library

La Tabla 5 refleja la busqueda bibliografica realizada en la Biblioteca Cochrane. Para
ello, se combinaron términos del lenguaje natural y lenguaje controlado mediante los
operadores booleanos AND y OR. Se descartaron aquellas publicaciones anteriores a
2013 y se decidié que los términos de la estrategia estuviesen contenidos en titulo,
resumen o palabras clave. Ninguno de los 15 documentos obtenidos fue seleccionado tras

la lectura de titulo y resumen por no ajustarse a la tematica del trabajo.
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BASE DE DATOS  ESTRATEGIA DE DOCUMENTOS DOCUMENTOS

BUSQUEDA DEVUELTOS SELECCIONADOS
(“Grief” OR
“mourning” OR 3 0

“bereavement’)
AND “nursing”

“Grief” AND
Cochrane “complicated” 8 0
Library AND “nursing”
Seleccionados: 0
“Grief” AND
“complicated” 4 0

AND “risk factor”

Tabla 5. Busquedas en Cochrane Library. Fuente: elaboracion propia.

» Cuiden

La tabla 6 refleja la busqueda bibliografica empleada en la base de datos Cuiden. Se
realizaron 4 estrategias de busqueda diferentes, combinando términos del lenguaje
controlado y el lenguaje libre con el operador booleano AND. El total de articulos
mostrados fue de 4, pero ninguno de ellos fue seleccionado por no adaptarse a la tematica

del trabajo tras la lectura de titulo y resumen.

BASE DE ESTRATEGIA EMPLEADA DOCUMENTOS DOCUMENTOS

DATOS MOSTRADOS SELECCIONADOS
(“duelo 2 0
patolégico”)AND(“enfermeria’)

(“duelo 1 0

CUIDEN patolégico”)AND(“prevencion’)

Selecci(c;nados: (“duelo 0 0

patolégico”)AND(“riesgo™)
(“duelo”)AND(“prevencion”) 1 0

Tabla 6. Busquedas en CUIDEN. Fuente: elaboracién propia.
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> Scielo

En la tabla 7 se refleja la busqueda bibliogréfica realizada en la base de datos Scielo.
Debido a las caracteristicas de esta base, el tnico filtro aplicado fue el de obsolescencia
no anterior a 2013. Fueron devueltos 11 articulos en total, de los cuales fueron
seleccionados 6. Los 5 restantes no se seleccionaron por no ajustarse a la tematica del

trabajo tras la lectura de titulo y resumen de los mismos.

BASE DE DATOS ESTRATEGIA DE DOCUMENTOS DOCUMENTOS
BUSQUEDA DEVUELTOS SELECCIONADOS

Duelo patolégico 0 0
AND enfermeria
Duelo patolégico 2 2

SCIELO Pathological grief 4 3

Seleccionados: 6

Duelo AND 4 0
factores de riesgo
Duelo AND 1 1
prevencion

Tabla 7. BUsquedas en SciELO. Fuente: elaboracion propia.

» PsycINFO

Se realizaron varias estrategias de busqueda combinando distintos términos en lenguaje
controlado y lenguaje natural mediante el operador booleano AND. Como refleja la Tabla
8, se obtuvieron 126 articulos en total, de los cuales fueron seleccionados 13. Los 113
restantes fueron descartados tras leer titulo y resumen por no adaptarse a la tematica del

trabajo.

Todas estas estrategias fueron llevadas a cabo sin limitarse a la opcion de “Texto
completo en vinculo”, ya que los resultados quedaban reducidos a un dnico articulo. Los
filtros aplicados fueron de obsolescencia no anterior a 2013, publicaciones sobre humanos

y dirigidas a poblacion adulta.
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BASE DE DATOS

PsycINFO

Seleccionados: 13

> Dialnet

ESTRATEGIA
EMPLEADA

pathological grief
AND family

grief AND
pathological AND
family

grief AND family
AND nursing

pathological grief
AND prevention

DOCUMENTOS
MOSTRADOS

3

115

DOCUMENTOS
SELECCIONADOS

1

Tabla 8. Busquedas en PsycINFO. Fuente: elaboracion propia.

La tabla 9 muestra la busqueda bibliogréfica realizada en la base de datos Dialnet. Se

utilizaron términos del lenguaje controlado y del lenguaje natural unidos por el operador

booleano AND. Dadas las caracteristicas de esta base, el unico filtro aplicado fue el de

obsolescencia no anterior a 2013. Sin embargo, en una de ellas se eliminé el filtro de

temporalidad, ya que uno de los documentos mostrados parecia interesante para el trabajo,

por lo que se decidi6 incluir a pesar de ser éste del afio 2002. El total de documentos

devueltos fue de 49, de los cuales fueron seleccionados 9. De los 40 restantes, 39 fueron

descartados tras haber leido titulo y resumen por no ajustarte a la tematica; 1 de ellos por

no presentar resumen disponible.

BASE DE DATOS

DIALNET

Seleccionados: 9

ESTRATEGIA DE
BUSQUEDA

Grief AND nursing
“Grief OR
mourning OR

bereavement)
AND pathological

Pathological grief

Complicated grief

DOCUMENTOS

DEVUELTOS

13

6

21

DOCUMENTOS
SELECCIONADOS

2

1

6

Tabla 9. Busquedas en Dialnet. Fuente: elaboracion propia.
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Tras haber realizado las busquedas indicadas, el nimero total de documentos
seleccionados en primera instancia fue de 53. De estos 53 documentos, 17 estaban
repetidos, por lo que el total de los que en principio cumplirian criterios de inclusién y
exclusion fue de 36, todos ellos escritos en espafiol, inglés o portugués y con resumen
disponible. De los 36 documentos seleccionados, 2 se descartaron por no presentar
posibilidad de acceso a texto completo y 8 por no ajustarse a la tematica tras haber sido

leidos a texto completo. Finalmente, se analizaron 26 documentos.

4. RESULTADOS Y DISCUSION
Con la finalidad de responder ante los objetivos planteados anteriormente, los resultados
hallados tras la revision de la literatura cientifica realizada se expondran de manera
agrupada en las siguientes seis categorias: caracteristicas del proceso de duelo
complicado frente al duelo adaptativo, tipos de duelo complicado, factores de riesgo para
la complicacién del proceso de duelo, consecuencias del duelo complicado, intervencion

y tratamiento, y papel de enfermeria.

4.1. Duelo complicado frente a duelo adaptativo. Caracteristicas

El fallecimiento de un ser querido constituye uno de los sucesos mas estresantes a los que
el ser humano debe hacer frente a lo largo de su vida. La muerte es un suceso habitual,
pero emocionalmente doloroso e ineludible. La gran mayoria de personas es capaz de
afrontar este evento y adaptarse a €l sin necesidad de apoyo profesional ni intervencién
clinica alguna; sin embargo, una minoria de personas considera dificil este ajuste,
viéndose envueltas en una incapacidad notable para integrar la pérdida. Esta minoria

constituye aproximadamente el 7% de las personas en duelo (27,28).

El duelo como proceso esta rodeado de una gran variedad de nomenclaturas que, en cierta
parte, complican el establecimiento de un lenguaje conciso y claro a la hora de referirnos
a cada uno de los aspectos que lo caracterizan. En la lengua inglesa existen 3 términos
clave alrededor del duelo. Uno de ellos es “bereavement”, que se emplea para describir
la experiencia de perder a un ser querido, pero no la respuesta a dicha experiencia; otro
de ellos es “grief”, que se refiere a la respuesta psicobioldgica a la experiencia de pérdida

sufrida (dolor, afliccién); y, por Gltimo, “mourning”, que describe la diversidad de
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procesos puestos en marcha para facilitar la adaptacion a la pérdida, pudiendo ser

entendido como el proceso de luto (7,29).

La vivencia del duelo y las manifestaciones del mismo son Unicas para cada doliente y
constituyen parte de su proceso de adaptacion tras la pérdida. En gran parte de los casos
se trata de respuestas consideradas normales y a su vez necesarias para la elaboracion del

duelo. Estas reacciones incluyen aspectos cognitivos, emocionales y conductuales (9).

Para que el afrontamiento del duelo resulte adaptativo es necesario un papel activo y
dindmico por parte del doliente que permita la puesta en marcha de estrategias que ayuden
a hacer frente a la situacion de pérdida, a la incorporacion de nuevos patrones de conducta
y a la necesidad de continuar con la propia vida. Durante tal proceso, el trabajo de
elaboracion de duelo puede verse truncado o complicado por problemas superpuestos que
impiden la finalizacién del mismo. Esto produce que la transicion de un dolor agudo a un
dolor integrado se interrumpa, generandose una situacion de duelo no finalizado,

persistente, que puede manifestarse de diversas formas (9,29,30).

Cuando el duelo no se resuelve y se prolonga a lo largo del tiempo recibe el nombre de
duelo complicado, que a su vez adquiere otras descripciones tales como duelo patoldgico,
duelo traumatico o duelo prolongado. El duelo complicado es un concepto claramente
diferente al trastorno depresivo. El DSM-V incluye el trastorno de duelo complejo bajo
la categoria de afecciones que necesitan mayor estudio, por lo que el nombre de esta
dolencia podria modificarse a medida que investigacion y experiencia clinica logren
mayores avances, ya que todavia existe debate por el nombre 6ptimo y los criterios

diagnosticos més adecuados (27,31).

En el duelo complicado, el proceso de adaptacién a la muerte de un ser querido se detiene,
se enlentece o se complica. Es comdn la aparicion de sintomas como anhelo profundo,
preocupacion intrusiva respecto a las circunstancias de la pérdida, sentimiento potente de
culpa, evitacion de pensamientos o recuerdos acerca del difunto, asi como de actividades
antes compartidas con él, y en términos generales, adaptacion inadecuada a la pérdida
(27). Esta afeccion provoca que la muerte no llegue a aceptarse y que el sujeto
permanezca anclado en una situacion problematica para su salud. A pesar de las
repercusiones que ésta puede acarrear, el duelo complicado continta hoy en dia siendo
una dolencia infradiagnosticada en la poblacion, y su relevancia como factor de

repercusion en la salud mental y la funcionalidad del individuo se ve minimizada (32).
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Los dolientes que atraviesan un duelo complicado presentan diferencias cognitivas y
afectivas respecto a aquellos que atraviesan un duelo adaptativo; una de ellas es que, en
el proceso de duelo complicado, la capacidad de disminuir o suprimir la expresion
emocional de manera voluntaria se ve reducida. Asimismo, el duelo complicado se asocia
con un menor afrontamiento adelantado, descrito éste como la capacidad de pensar de
manera optimista, responder a las necesidades de los demas, conservar plantes y metas,
mantener la calma, disminuir emociones dolorosas y ser capaz de reir. Del mismo modo,
en individuos que sufren duelo complicado se produce una mayor auto-devaluacion y
existen mayores expectativas negativas de uno mismo (asi como de otros cercanos) en
relacion al futuro, y se generan mayores pensamientos autdbnomos vinculados a la muerte.
En términos generales, los dolientes que atraviesan un proceso complicado de duelo
experimentan mayor nivel de angustia, se plantean menos objetivos y presentan menor

sensacion de control, asi como menores probabilidades de alcanzarlos (29).

El proceso de duelo experimentado por la familia como sistema se complica cuando no
se asume el cambio producido a consecuencia de la muerte, manteniéndose la tendencia
a completar la falta y proseguir con la organizacion anterior. El fallecimiento de un
miembro de la familia ocasiona la necesidad de reajustar roles y funciones que afectan a
su organizaciéon y estructura; esta actitud lleva a no asumir la nueva situacion,
produciéndose un fallo en la regulacion de la homeostasis familiar. El duelo en familia se
completa cuando todos sus integrantes lo han resuelto; de no ser asi, se producen

disfuncionalidades que afectan de manera negativa a sus componentes (33).

Segun recogen Manuel Fernandez Alcantara el al. (9), la mayoria de propuestas
diagndsticas actuales parten de la base planteada por el pionero Prigerson, cuya
aportacion sobre posibles criterios diagnésticos para la diferenciacion del duelo
complicado tuvo gran repercusion y aceptacion. Este autor y sus colaboradores dividieron
los sintomas presentados en dos blogues: sintomas de ansiedad de separacion y sintomas
de estrés postraumatico. La contribucion de Prigerson fue, a su vez, el pilar sobre el que
se fundamentd el principal instrumento utilizado hoy en dia para la evaluacion del duelo

complicado: el Inventario de Duelo Complicado (IDC).
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4.2. Tipos de duelo complicado

A pesar del debate existente entre la variedad de nomenclaturas aplicadas a los diferentes
tipos de duelo no resuelto (complicado, patoldgico, prolongado...), autores y literatura
coinciden en la existencia del fendbmeno y de sus diferentes variantes. Serrano Goytia (7)
recoge las clasificaciones de duelo no resuelto planteadas por algunos de los autores mas

relevantes en este campo, que detallaremos a continuacion.

Worden, principal impulsor de las tareas del duelo, propuso su propia clasificacion de
posibles reacciones manifestadas durante el proceso de duelo no resuelto (7):

- Reaccidn cronica: no se finaliza el proceso ni se llega a una solucidn satisfactoria
para el trabajo de duelo.

- Reaccion dilatada o tardia: la reaccion del individuo, que en el momento de la
muerte es inadecuada, se convierte en excesiva con otra pérdida posterior.

- Reaccidon exagerada: el proceso de duelo se acompafia por situaciones de
comorbilidad (depresion, ansiedad o fobia).

- Reaccién enmascarada: el proceso se confunde con otros trastornos psiquiatricos

o fisicos.

Lindemann englob6 las manifestaciones mencionadas bajo el término “duelo agudo”,
descrito como un sindrome caracterizado por sintomatologia psicoldgica y somatica. Este
sindrome podia aparecer justo después del fallecimiento, retrasarse en el tiempo o estar
aparentemente ausente (constituyendo una reaccidn retrasada o dilatada), o manifestarse
de manera excesiva (propio de la reaccién distorsionada). El duelo agudo se acompafia
de sensaciones somaticas de malestar; el individuo se percata de que estas sensaciones se
producen en relacién al fallecimiento de su ser querido, por lo que tiende a evitar estos

sintomas y evade lo referente a la muerte (7).

Bowlby afirmé que muchos de los rasgos propios de las formas patoldgicas de duelo
podian comprenderse como resultado de la perseverancia del impulso de busqueda y
recuperacion de la figura perdida. En base a ello, propuso tres variantes patoldgicas del
proceso de duelo (7):

- Duelo cronico: caracterizado por sintomas de depresion, ansiedad y
desorganizacion de manera intensa y prolongada en el tiempo. Puede considerarse

una deformacion de la segunda y la tercera fase.
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- Duelo ausente o suprimido: diferenciado por la falta de tristeza o afliccion
conscientes. Puede considerarse una deformacion de la primera fase.

- Euforia o estado maniaco: se caracteriza por la negacion intensa de la pérdida, o
por la vision de la muerte como un hecho beneficioso para si mismo. Es poco

usual.

En lineas generales, existen tres factores clave que indican la presencia de un proceso de
duelo no resuelto: ausencia de reaccion normal de dolor y afliccion, prolongacion de la

reaccion normal de dolor y distorsion de la reaccion habitual de duelo (7).

4.3. Factores de riesgo para el duelo complicado

Si bien es cierto que se desconoce aln qué es exactamente lo que provoca que un proceso
de duelo se complique, existe consenso respecto al hecho de que éste se produce por el
resultado de una compleja interaccion entre diversos factores, tales como aspectos
relacionados con las condiciones de la muerte, la relacion, el parentesco y los vinculos de
apego establecidos con el fallecido, particularidades propias del doliente y la ausencia o
deficiencia de recursos familiares y/o sociales. Dichos elementos actlan de manera
conjunta sobre el individuo, causando en él una mayor o menor vulnerabilidad a

desarrollar un posible proceso de duelo complicado (9).

Dentro de los factores de riesgo mas destacados encontramos factores sociodemograficos
e individuales del doliente (edad, género, relacion con el fallecido, nivel educativo y
presencia de depresién previa a la muerte), cuidados proporcionados al paciente al final
de la vida, entorno hospitalario en el que acontece la muerte, apoyo social percibido por
el doliente, nivel de preparacion ante la muerte, factores bioldgicos y cognitivos y
situaciones de muerte inesperada o de muerte a causa de enfermedades terminales (29-

43). A continuacion, los detallaremos uno por uno:

e Factores sociodemograficos e individuales del doliente: edad, género, relacion

con el fallecido, nivel educativo y depresion previa la muerte.

Hasta el momento, el duelo complicado ha sido cominmente asociado a determinadas
circunstancias, como el sexo femenino de la doliente, la relacion conyugal con el fallecido
y la presencia de angustia psicoldgica antes de la muerte. Asimismo, edades superiores a
61 afos se asocian con una mayor tasa de duelo complicado (9%) que la establecida para

los adultos mas jovenes, a pesar de que los autores no aportan dicho dato (29,34).

25



Mette Kjaergaard Nielsen et al. (34) trataron de averiguar los principales predictores de
duelo complicado en dolientes durante los 6 meses consecutivos a la muerte de su ser
querido y, segun informaron, sus resultados concuerdan con estudios anteriores. Los
dolientes que mantuvieron una relacion conyugal con el fallecido informaron niveles mas
altos de duelo complicado. Esta asociacion puede deberse a que la pérdida de un conyuge
genera un gran impacto en la propia identidad, algo que estd altamente vinculado con
mayores niveles de duelo no adaptativo. Igualmente, encontraron que un bajo nivel
educativo causa mayor riesgo de trastorno psicologico y, por consiguiente, de duelo
complicado. Los sintomas depresivos padecidos por el cuidador durante la trayectoria
terminal de la enfermedad fueron descritos como uno de los factores clave para el
establecimiento de un proceso de duelo no adaptativo. Dichas manifestaciones previas a
la muerte pueden deberse a la conciencia adquirida sobre el deterioro de salud del paciente

y su muerte inminente, lo que genera sufrimiento en el cuidador.

Asimismo, esta investigacion reporta diferencias significativas respecto a hallazgos
previos. En primer lugar, no se encontrd asociacion independiente entre el duelo
complicado y el género o la edad del doliente, por lo que tanto sexo femenino como edad
adulta se rechazaron como predictores significativos. En segundo lugar y tal y como
indica, investigaciones anteriores describieron como factor de riesgo para el duelo
complicado el bajo nivel de preparacion del cuidador ante la muerte, algo en lo que este

estudio difirio al no encontrar este hecho como un predictor significativo (34).

Del mismo modo, Sophie M. Bruinsma et al. (32) reportaron que, segln investigaciones
anteriores, los adultos mayores tenian un riesgo superior de padecer duelo complicado
que aquellos méas jovenes; sin embargo, los resultados obtenidos en su estudio
demostraron que la edad carecia de asociacion significativa para actuar como factor de

riesgo clave para la poblacion mayor.

Coincidiendo con el estudio liderado por Mette Kjaergaard Nielsen, esta investigacion
apoyo6 el hecho de que la presencia de depresion previa al fallecimiento juega uno de los
principales papeles en la posterior aparicion de duelo complicado, asociandose en mayor
medida que las caracteristicas de la enfermedad al final de la vida, el cuidado y la
naturaleza de la muerte. Segun indican los autores, estudios anteriores tendieron a
centrarse en la depresion como resultado del proceso de duelo; sin embargo, fueron pocos
los estudios que trataron de examinar su relevancia etiologica como causa de duelo
complicado (32,34).
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e Cuidados al final de la vida.

Hasta el momento, la asociacion existente entre la percepcion familiar a cerca de la
calidad del cuidado proporcionado a un paciente al final de su vida y la presencia de duelo
complicado posterior no ha sido del todo estudiada. Kaya Miyajima et al. (35) examinaron
el impacto de dicha relacion e informaron de tres componentes directamente asociados
con el duelo complicado. EI primero de ellos fue la insatisfaccion con la explicacion
proporcionada sobre el resultado de salud esperado. La preparacion ante la muerte
demuestra una mejor adaptacion durante el proceso de duelo, por lo que la ausencia de
una explicacion suficiente sobre la situacion del paciente y sus posibles expectativas de
salud contribuiria al riesgo de duelo complicado. Otro de los componentes fue el coste
excesivo de la atencidn; segun informan los investigadores, estudios anteriores
demostraron que las dificultades econdmicas representan un obstaculo en la elaboracion
del duelo, por lo que las impresiones familiares sobre el coste incurrido en el paciente
debian tenerse en cuenta. Por Gltimo, la percepcién del familiar de que el fallecido no
habia logrado una sensacién de plenitud sobre su vida jugaba también un papel clave en
el riesgo de desarrollar dolor complicado, ya que el final de la vida trae consigo
determinados significados, propios de la cultura de cada individuo.

Asimismo, este estudio también identific6 como factores de riesgo la relacion conyugal,

la figura de cuidador principal y la presencia de angustia psicoldgica previa (35).
e Entorno hospitalario del fallecimiento: UCI.

La pérdida de un ser querido supone uno de los momentos mas angustiosos a los que el
ser humano ha de hacer frente a lo largo de su vida. Cuando tal pérdida se produce en una
unidad de cuidados intensivos, al sufrimiento habitual le acompaiia la complejidad e
intensidad que caracteriza el ambiente en este tipo de servicios, lo que genera que la
experiencia de duelo sea significativamente diferente a la propia de otros entornos

hospitalarios (30).

En Estados Unidos una gran cantidad de pacientes desea morir en su domicilio, sin
embargo, tan s6lo el 22% lo consiguen y aproximadamente el 20% de las muertes ocurren
durante o poco tiempo después de su estancia en una unidad de cuidados intensivos.
Segun la investigacion liderada por Danielle R. Probst (36), que estudio las consecuencias
psicologicas de los familiares en duelo cuyo paciente muere en este entorno hospitalario,

los principales factores percibidos como “estresantes” por dichos familiares fueron:

27



incertidumbre sobre el prondstico, toma de decisiones y preocupaciones sobre el
sufrimiento fisico y emocional del paciente. Asimismo, se identificaron otros elementos
como la dificultad de comunicacion con el equipo médico, la sensacion de que los
tratamientos proporcionados son inconsistentes respecto a los deseos del paciente, la

inadecuada asistencia para el control del dolor y la disnea y la falta de apoyo emocional.

Danielle R. Probst et al. (36) trataron de conocer si existian diferencias en los resultados
psicoldgicos tras la muerte entre los familiares de aquellos pacientes que fallecian en UCI
y aquellos que lo hacian en otro entorno hospitalario. La conclusion a la que llegaron fue
que los resultados de los procesos psicologicos investigados (entre ellos, el duelo
complicado) no difirieron sustancialmente segun el lugar de fallecimiento en el hospital.
Independientemente, las principales experiencias angustiantes referidas por los dolientes
durante los ultimos dias de vida de su familiar en un servicio de cuidados intensivos
estuvieron especialmente relacionadas con el estado emocional del paciente y la

percepcion de que éste ya habia sufrido suficiente (36).
e Apoyo social.

El apoyo social recibido por el doliente juega un papel importante a lo largo de todo el
proceso de duelo; en primera instancia actia como elemento amortiguador del impacto
tras el fallecimiento, ayudando a suavizar el shock, mientras que durante las etapas finales

contribuye a la mejora, recuperacion e incorporacion a la vida diaria del afligido (37).

El apoyo social consta de dos elementos basicos: el nimero de personas disponibles para
el afligido en caso de necesidad y la satisfaccion del mismo con dicho nimero. Son tres
las vertientes establecidas por la evidencia cientifica hasta el momento sobre la relacién
entre el apoyo social y el proceso de duelo. La primera de ellas defiende la contribucién
del apoyo social como herramienta de reduccion de sintomas de duelo tales como
depresion, ansiedad o estrés postraumatico, actuando asi como factor de proteccion ante
el duelo complicado. Frente a ello y, en segundo lugar, existe evidencia de una relacion
negativa entre mayores niveles de duelo complicado y apoyo social, sobre todo cuando
éste se brinda de manera anticipada o entrometida. Por ultimo, una tercera corriente apoya
la creencia de que apoyo social y duelo son independientes uno de otro, por lo que el

respaldo social percibido por el doliente no afecta a su proceso de duelo en absoluto (37).

La heterogeneidad de resultados y conclusiones respecto a la influencia del apoyo social

en el proceso de duelo y la complicacion del mismo se debe a la multitud de perspectivas
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desde las cuales se estudia la misma, quedando reflejada la diversidad de enfoques desde

los que se analiza la relacion entre el duelo complicado y el apoyo social (37).

e Preparacion ante la muerte: conversaciones al final de la vida, comunicacion

significativa y presencia en el momento de la muerte.

Para brindar una atencion adecuada durante los Gltimos meses de vida del paciente,
resultan cruciales los didlogos con éste y con sus familiares sobre determinados aspectos
fundamentales y preferencias individuales acerca de su fallecimiento. Estas
conversaciones se han incrementado a razén de la investigacion y educacion emergentes
sobre la importancia de la comunicacion con el paciente, quien las percibe como una
necesidad intrinseca a su tratamiento y cuidado por parte de los profesionales sanitarios
(38).

Segun indican Takashi Yamaguchi et al. (38), investigaciones previas habian reportado
resultados positivos en pacientes que participaron en este tipo de discusiones, afirmando
recibir atencion de calidad deseada y buena calidad de vida al final de la misma. Sin
embargo, no existia evidencia cientifica sobre si dicha participacién incrementaba o
reducia la presencia de duelo complicado en sus familiares tras el fallecimiento. Por ello,
se explord la asociacion entre la presencia de duelo complicado en familiares de pacientes
con cancer terminal y su participacion en conversaciones de preparacion ante la muerte.
Sus resultados fueron que la prevalencia de este tipo de duelo en los familiares que
participaron en dichas conversaciones con el personal sanitario y su paciente fue
significativamente menor, concluyendo que dicha estrategia podia contribuir a mejorar la
salud mental de los familiares afligidos y actuar como un factor de proteccién ante el

duelo complicado.

Por otro lado, Hiroyuki Otani et al. (39) estudiaron la influencia de la comunicacion
significativa entre familia y paciente antes de su fallecimiento y la presencia de la familia
en el momento de la muerte como factores potencialmente influyentes en los resultados
de duelo. La comunicacion significativa, entendida como la capacidad del paciente de
decir adids y despedirse de sus seres queridos antes de fallecer, se asocio de manera clara
con mejores resultados en el duelo posterior de sus familiares, relacionandose con una
menor prevalencia de duelo complicado. Sin embargo, la presencia o ausencia de la
familia en el momento de la muerte no se asocié de manera significativa con resultados

de duelo complicado, por lo que no se determind como factor influyente en él.
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e Factores bioldgicos y cognitivos.

Saavedra Pérez et al. (31) reportaron que, a menudo, el duelo complicado habia sido
asociado con factores de riesgo psicosociales; sin embargo, su relacion con factores
bioldgicos y cognitivos continuaba siendo un campo poco investigado. Su objetivo era
examinar si el proceso de duelo complicado estaba relacionado con factores como el
rendimiento cognitivo y el volumen cerebral de los dolientes. Los resultados obtenidos
indicaron que los participantes con dolor complicado mostraron menor rendimiento en
las pruebas cognitivas realizadas y presentaron un volumen total de cerebro mas pequefio

que aquellos participantes que no atravesaban un proceso de duelo (31).

En el caso concreto de los ancianos, la patologia cerebral de base podia conducir a
modificaciones estructurales que se asocian con un deterioro cognitivo, pudiendo suponer

dichos cambios un aumento de la vulnerabilidad al dolor complicado (31).

A pesar de estas afirmaciones, en términos generales es dificil determinar si algunas
mediciones (como la pérdida de volumen cerebral) actian como factor precipitante o son
consecuencia del duelo complicado; por ello, es necesario inferir estas implicaciones
clinicas con cautela. Los autores del estudio destacaron la importancia de evaluar también

factores neuropsicolégicos y biol6gicos como base de la complicacion del duelo (31).
e Muerte repentina.

Cuando la muerte de un ser querido ocurre de forma repentina o inesperada, el sufrimiento
de los familiares es alin mas traumatico y agudo que en otras circunstancias de muerte.
En estas situaciones los mecanismos de afrontamiento del duelo pueden no ser

suficientes, lo que puede generar una posible complicacion del proceso (40).

El curso del duelo de individuos afligidos por la muerte inesperada de un familiar a
menudo se caracteriza por sintomatologia depresiva mas intensa y prolongada en el
tiempo, incluyendo la posibilidad de reagudizacion de patologias previas y de aparicién
de otras nuevas. En general, las muertes subitas, inesperadas o no anticipadas, asi como
muertes al azar o muertes multiples suponen una aceptacién mas traumatica y una mayor

prevalencia de duelo complicado (40).
o Suicidio.

La muerte por suicidio constituye uno de los principales factores de riesgo para la
complicacion del proceso de duelo. El suicidio expresa la voluntad de querer finalizar la
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propia vida, algo cominmente juzgado por el entorno social y que coloca a los familiares
en una situacion estigmatizante, realidad que supone una dificultad a la hora de afrontar
su propio proceso. El suicidio cuestiona la funcionalidad familiar y aumenta el riesgo de
obstaculos para la elaboracion de un duelo adaptativo, situando a las familias en una
tesitura de vulnerabilidad ante la desestructuracion, la desorganizacion y la manifestacion
patoldgica (33,40).

En este tipo de muertes el familiar no tiene la oportunidad de despedirse del fallecido y
experimenta sentimientos de incomprension, confusion, rabia, enfado, impotencia, duda,
preocupacion por motivos que se consideren causa del suicidio, verglienza e incluso
culpabilidad, pudiendo llegar a rememorar imégenes traumaticas e intrusivas de la
situacion de muerte. El suicidio de un ser querido repercute en la funcionalidad y la
estabilidad del individuo, generando un gran impacto a nivel individual, familiar y social
(33,40).

Es importante destacar el hecho de que, aunque el suicidio sea un elemento a tener en
cuenta ante la posible complicacion del proceso de duelo, no todos los procesos de duelo
por suicidio se complican. El desarrollo de dicho proceso dependera de qué persona lo
afronta y en qué momento de su vida, teniendo siempre en cuenta sus posibles
antecedentes de salud mental y la relacion o el tipo de apego establecido con el familiar
fallecido (40).

e Sjtuaciones de enfermedad terminal:

o Cancer.

Coincidiendo con los resultados obtenidos en los estudios de poblacion general
analizados anteriormente, que no tenian en cuenta qué tipo de enfermedad causé la muerte
del fallecido, un estudio basado en el andlisis de respuestas de 188 cuidadores informales
cuyo familiar falleci6 por cancer determind que determinados factores, tales como menor
nivel de educacion del cuidador, mayores sintomas de depresién basales, ausencia de
otros cuidadores y menor satisfaccidn con el apoyo social también se asociaron de manera
positiva con la presencia de duelo complicado a los 12 meses tras la muerte. De la misma
manera se determind que las caracteristicas demogréaficas del cuidador no fueron

predictores consistentes de los resultados de duelo (41).

Los investigadores trataron de averiguar factores de riesgo potenciales para los resultados

de duelo en cuidadores de pacientes con cancer un afio después de la pérdida, y
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determinaron que aproximadamente el 19% de los cuidadores incluidos en la muestra
sufrian duelo complicado. La depresidn de base fue el factor que predecia este proceso de
manera mas consistente, asi como otro tipo de trastornos psicoldgicos a largo plazo
durante el duelo. Junto con los sintomas depresivos basales, otros factores como la edad
mas joven del paciente, su menor deterioro y mejor condicion de salud se asociaron a la

prediccion de peores resultados de duelo (41).

El cuidado en casa de pacientes terminales durante sus Gltimos meses de vida da lugar a
una serie de dificultades que pueden conducir a la complicacion del proceso de duelo.
Dichas dificultades, en el caso del cancer, vienen principalmente dadas por la intensidad
y gravedad de los sintomas padecidos por el paciente (dolor, disnea, fatiga...), que
generan malestar fisico y emocional en los cuidadores por la gran carga de trabajo que

experimentan (42).

En este contexto, las areas de mayor dificultad para los cuidadores son el dolor y la
condicion general del paciente, la carga de cuidados a la que deben hacer frente
(tratamiento de sintomas y cuidados bésicos) y el equilibrio entre sus ocupaciones
personales o trabajo y la atencion al enfermo, lo cual genera una gran angustia emocional

en el individuo al verse obligado a mantener ambos (42).

Una de las principales causas del desarrollo de trastornos durante el proceso de duelo en
este tipo de cuidadores es la fuerza del vinculo humano existente entre el fallecido y el
familiar, asi como la dependencia de éste. Entre las dificultades asociadas con mas

potencia al duelo complicado se encuentran la carga de trabajo y la alexitimia (42).
o Demencia.

El cuidado informal de pacientes con demencia supone un reto para sus familiares; tras
su muerte, la pérdida persiste en el 7-20% de los casos en forma de duelo complicado
(43).

Ademas de los factores de riesgo coincidentes con la poblacion general tales como la
depresién u otro tipo de trastornos psicolégicos de base, los cuidadores de pacientes
dementes sufren determinadas circunstancias Unicas que pueden contribuir al desarrollo
de duelo complicado, como la incapacidad para adaptarse a los cambios en la relacion
con el paciente como consecuencia de su enfermedad y la posibilidad de una muerte
repentina, algo para lo que habitualmente no estan preparados. Los cuidados

proporcionados por el familiar suelen irse adaptando a las necesidades del enfermo
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conforme éstas van modificAndose en el transcurso de enfermedad; cuando el
fallecimiento del paciente se produce de manera subita, el cuidador debe no solo hacer
frente al declive sufrido por éste, sino también a un trauma imprevisto. En este sentido,
la falta de preparacion ante la muerte del paciente podria actuar como factor de riesgo
adicional, ademas de otros como la percepcion de la gran carga de cuidado que los

familiares experimentan (43).

En este tipo de fallecimientos, el recuerdo de las circunstancias de la muerte podria ser el
aspecto mas incisivo en los resultados del proceso de duelo, generando como sensaciones

predominantes la culpa, la duda y los recuerdos traumaticos (43).

4.4. Duelo complicado como factor de riesgo: consecuencias del duelo complicado

Una vez analizados los principales factores de riesgo para el duelo complicado, se debe
tener en cuenta la consideracion del proceso de duelo como potencial factor de riesgo
para otro tipo de afecciones de distintas indoles, lo que supone un problema semioculto

en la salud pablica (44).

El transcurso del duelo supone un periodo de vulnerabilidad para el individuo ante
posibles problemas psiquiatricos y alteraciones fisicas; en algunos casos se produce el
agravamiento de un trastorno previo o el debut de otro nuevo, a veces causado por la
adopcidn de conductas de riesgo (consumo excesivo de alcohol, tabaco, medicamentos u
otros toxicos) y generalmente acompafiado de desordenes en el suefio y descanso. La
situacion de crisis producida en el duelo complicado aumenta el riesgo de muerte cardiaca
subita o de suicidio, puede tener efectos negativos sobre el sistema endocrino e inmune e
incrementar el riesgo de morbimortalidad. Un fendmeno comun es el de somatizacion,
por el cual el doliente teme padecer la misma enfermedad que causé la muerte de su
familiar (44).

Los dolientes en situacion de duelo complicado presentan mayor riesgo de algunas
enfermedades que dan lugar a una peor salud fisica, tales como céancer, cardiopatias e
hipertension arterial, asi como resultados psicosociales negativos, pudiendo sufrir

sintomas de depresion o ansiedad, ideacion suicida y limitacion de su rol (35).

Algunos individuos pueden desarrollar sintomas propios de un trastorno de estrés

postraumatico. Esta sintomatologia es mucho més comun en aquellos individuos que
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atraviesan un proceso de duelo complicado tras la muerte de un ser querido a causa del
suicidio (45).

En Espafia, el problema de salud asociado con mayor frecuencia al duelo es el incremento
del consumo de alcohol y/o farmacos en relacién con la ansiedad, que se produce en el
50% de los casos. Ademas, el riesgo de aparicion de depresion se cuadriplica, y alrededor
del 10-34% de los dolientes desarrollan algun tipo de duelo disfuncional. Todo ello genera
una gran repercusion en el sistema sanitario, llegando a incrementarse en un 80% las
consultas realizadas anualmente a los centros de salud por parte de la poblacién en duelo
(24).

4.5. Intervencién y tratamiento

Existen tantas maneras de responder al duelo como dolientes, lo que complica la
diferenciacion de aquellos que si necesitan intervencion profesional respecto de aquellos
que no la precisan. El duelo es un proceso que habitualmente se resuelve de manera
adaptativa sin necesidad de ayuda especializada ni de intervencion psicoldgica o
farmacoldgica alguna. A pesar de las posibles alteraciones que éste puede causar en la
vida del doliente, no es considerado un proceso patolégico como tal, por lo que en primera
instancia no conlleva la asociacion de un tratamiento especifico establecido. En términos
generales, la intervencion esta indicada cuando el dolor es excesivamente prolongado y
grave; el minimo tiempo recomendado para el diagnéstico y tratamiento del duelo es de
6 a 12 meses, pero existen casos en los que dicho tratamiento es requerido mucho antes
de cumplirse este periodo tiempo. Es sabido que en situaciones en las que el doliente es
capaz de superar su proceso por si mismo, la intervencién especializada no proporciona
beneficio alguno, pudiendo incluso llegar a ser perjudicial por perturbar su transcurso

innecesariamente (7,9,27).

El principal punto de partida a la hora de seleccionar la intervencion de atencién al duelo
mas adecuada para cada doliente, en caso de que dicha intervencion sea necesaria,
consiste en la determinacion de la necesidad individual que el doliente tiene de ésta,
basada en la naturaleza del duelo al que se enfrenta y la situacion en la que se encuentra
el individuo (9).

Para ello, seria necesario realizar una evaluacion del duelo, dirigida principalmente a los

cuidadores de pacientes en los servicios de cuidados paliativos, que se llevaria a cabo en
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dos momentos clave del proceso: pre-muerte y post-muerte. La evaluacion pre-muerte,
que debe incluir preguntas claras y sencillas, se considera la mejor oportunidad para el
contacto en persona con el familiar, a pesar de ser un momento que comporta ciertas
dificultades debido a su propio estado emocional y a la situacién del paciente. La
evaluacion post-muerte deberia llevarse a cabo tanto a corto como a largo plazo; sin
embargo, la mayor dificultad para que se realice es la pérdida de contacto con el familiar
tras la muerte del paciente, lo que imposibilita la comunicacién con él (9,28).

Existen tres lineas generales de actuacion (9):

- Proceso de duelo normal: no se aconsejan intervenciones formales.

- Proceso de duelo de riesgo: es importante llevar a cabo un seguimiento regular
del estado del doliente, valorando su necesidad de psicoterapias especificas.

- Proceso de duelo complicado: se recomienda la derivacion directa a servicios

especializados que proporcionen intervenciones especificas.

Manuel Ferndndez-Alcéantara et al. (9) propusieron cuatro niveles basicos de intervencion
en la proporcién de cuidados relacionados con el duelo. El primero de ellos es el nivel
preventivo, que pretende la preparacién ante la muerte y la educacion en procesos de
duelo para individuos que aun no se han visto obligados a experimentar sus fases. Su
utilizacion va dirigida a poblacion general (no doliente), y podria ser posible a través de
diferentes vias, tales como charlas en asociaciones, conferencias en centros educativos o
cursos de formacion para profesionales sanitarios. Este seria el nivel mas ventajoso, pero

aun se dispone de poca informacién sobre su efectividad.

Los dos siguientes niveles de intervencion sobre el duelo serian el acompafiamiento y el
asesoramiento psicolégico, ambos puestos en marcha tras el fallecimiento. El
acompafiamiento consiste en la ayuda no profesional por parte de voluntarios o grupos
de autoayuda, asi como por cualquier figura con formacién especifica en este ambito. A
diferencia de éste, el asesoramiento psicoldgico solamente podria llevarse a cabo por
profesionales con formacion consolidada en esta area. Este ultimo nivel pretende facilitar
las tareas del duelo para promover su resolucion sin que éste se complique, mediante

técnicas de intervencién generales y especificas, que detallaremos a continuacién (9):

El acronimo REFINO representa las técnicas generales: R (buena relacién con el
paciente), E (escucha activa), F (facilitar la expresion emocional), I (informar de lo que

se ya conocer sobre el proceso de duelo), N (normalizar sus manifestaciones), O
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(orientar). Por su parte, existen técnicas especificas, como la anticipacion de fechas clave
(aniversarios, cumpleafios, o cualquier otro acontecimiento que pueda despertar de
manera mas intensa los sentimientos de tristeza del doliente), escribir sobre el fallecido y

su pérdida o dibujar para expresar emociones, entre otras (9).

El dltimo nivel de intervencion propuesto para la atencion del duelo es la denominada
terapia en duelo, que persigue la identificacion y resolucion de conflictos asociados a la
manifestacion de un proceso de duelo complicado. Los resultados obtenidos por parte de
los diversos planteamientos empleados no son adn concluyentes, ya que existen grandes
dificultades metodologicas en relacion al establecimiento de un criterio diagnostico y a la

diversidad de las muestras estudiadas (9).

De acuerdo con Serrano Goytia (7), Worden propuso que la terapia de duelo tendria que
identificar y solucionar aquellas dificultades que imposibilitasen al doliente la completa

realizacion de las tareas que este proceso conlleva.

Las maltiples terapias propuestas como tratamiento para el duelo complicado trabajan
aspectos similares desde perspectivas muy diversas. Hoy en dia existe un gran nimero de
terapias que enfocan el proceso de adaptacion al duelo mediante diferentes métodos, todos
ellos orientados a la consecucion de la resolucion del proceso de manera sana y definitiva.
Algunos ejemplos de terapias especificas son la psicoterapia focal, que trata de convertir
la respuesta patoldgica a la pérdida en otra mas adecuada mediante el reconocimiento por
parte del individuo de su propio dolor, sus miedos e incapacidades; la terapia de re-duelo,
que expone al individuo a sus recuerdos y experiencias en torno al fallecido, con el fin de
que éste acepte lo sucedido, experimente y exprese sus emociones; o el tratamiento de
duelo complicado de Katherine Shear, encuadrado dentro de la teoria de apego de Bowlby
y que trata de dotar de herramientas al sujeto para poder revivir la experiencia, exponerse
a situaciones que hasta entonces evitaba y expresar su dolor. Tales terapias deben ser

abordadas por profesionales de la salud con formacién sélida en este &mbito (7,9,43).

Sin embargo, también existe un campo de actuacion acotado para profesionales sanitarios
no especializados en el area del duelo. El equipo sanitario a cargo del paciente puede
plantear intervenciones sencillas, como la psicoeducacion sobre la enfermedad, que
incluye el concepto de que aquellas complicaciones que influyen negativamente sobre el
proceso de duelo pueden ser abordadas, proporcionando esperanzas de mejora y alivio al
individuo. Otra herramienta a tener en cuenta es la explicacion al doliente del duelo como
proceso de evolucién, informando de que, en ocasiones, el duelo complicado se relaciona
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con la evitacion de recuerdos sobre el fallecido, y pretendiendo con ello la disminucién
de dichas evitaciones. El personal sanitario puede intentar corregir falsas creencias que el
doliente experimente con respecto al proceso, tales como creer que sufrir es la Unica
manera de honrar al difunto o sentirse responsable de la muerte, y puede proporcionar
ayuda para la preparacion anticipada ante aniversarios o eventos importantes, que podrian

causar un mayor malestar en el individuo (27).

No obstante y, a pesar de la posibilidad de haber empleado dichas herramientas, cuando
el doliente manifiesta sintomas persistentes, comorbilidad significativa o ideacion o
comportamiento suicida, debe ser inmediatamente derivado a un servicio psiquiatrico
especializado para la asignacion de un tratamiento o la eleccion de psicoterapia especifica
para sus necesidades (27).

En algunos casos, la farmacologia es también un componente presente en el tratamiento
para el duelo complicado; a pesar de no existir ain demasiada evidencia cientifica, se cree
que el tratamiento con antidepresivos inhibidores selectivos de la recaptacion de
serotonina (Paroxetina, Escitalopram...), es el que mejores resultados podria tener sobre
los dolientes (27,29).

Las benzodiacepinas han sido rechazadas como tratamiento beneficioso para el duelo
complicado, ya que su consumo de manera habitual podria generar dependencia
psicoldgica y fisica en el individuo e influir en su capacidad de aprendizaje y memoria,

hecho que resultaria perjudicial al tratarse de un proceso de adaptacién a la pérdida (27).

4.6. Papel de enfermeria

El personal de enfermeria cuenta con un papel fundamental en la comunicacién del
cuidador con el equipo sanitario en el momento inmediatamente posterior tras la muerte
de su familiar. En situaciones de fallecimiento reciente, son pocas las oportunidades de
las que disponen los profesionales sanitarios para interactuar con la familia, por lo que la
comunicacion establecida con ésta debe ser adecuada desde el principio, mostrando
compasion y empatia en todo momento y brindando la informacion necesaria con la
sensibilidad que la situacion precisa. El abordaje del proceso de duelo desde la
perspectiva enfermera difiere segun el contexto en el que nos encontremos. En cualquier
caso, toda intervencion debe realizarse desde la sutileza, la prudencia y el respeto a su

dignidad como ser humano (44,46).
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En el caso concreto de muerte por suicidio, las experiencias en el periodo inmediatamente
posterior al fallecimiento pueden influir de manera directa en el proceso de duelo. El
personal de emergencias y, entre ellos, las enfermeras, son las figuras que
mayoritariamente establecen la toma de contacto inicial con un doliente tras el suicidio
de su ser querido, por lo que su interaccion con ellos podria influir en su proceso de

recuperacion tras la pérdida (47).

En este sentido, los trabajadores de servicios de urgencias y emergencias intra o
extrahospitalarias cobran especial importancia, ya que en mdltiples ocasiones deben
iniciar la comunicacion con familiares que se enfrentan a la pérdida de un ser querido y a
su correspondiente proceso de duelo de manera repentina. Tricia Scott (46) plantea
algunas pautas para este tipo de situaciones, que generalmente resultan complicadas para
el personal de enfermeria. Inicialmente, recomienda evaluar el grado de informacion del
que dispone el individuo, para asi saber en qué punto de conocimiento del suceso se
encuentra. Generalmente, los familiares agradecen cualquier la informacion que les sea
proporcionada; la enfermera a cargo debe informar de aquellos aspectos del incidente que
son de su competencia, seleccionando las palabras mas adecuadas, evitando clichés o
frases hechas y proporcionando el tiempo necesario para la asimilacion de la noticia. El
apoyo emocional brindado a los familiares conmovidos pone a prueba la fortaleza
emocional de las enfermeras, siendo un aspecto de la comunicacién emocionalmente
exigente para ellas; es fundamental mostrar empatia y ofrecer sus cuidados sin interferir

en el proceso de asimilacién de lo ocurrido.

Las respuestas de los individuos ante la muerte de sus seres queridos son muy variables
y dependen tanto de la personalidad del propio sujeto como de las circunstancias en las
que el fallecimiento se produce. En algunas ocasiones, el familiar opta por desaparecer
de la escena; esta conducta se produce por la percepcion del evento como demasiado
intenso para poder aceptarlo. Una respuesta a la que se debe prestar especial atencion es
la aceptacion inmediata de la muerte, pues en algunos casos refleja el hecho de que el
familiar esta tan conmovido que es incapaz de expresar ningun tipo de emocion. Sea cual
sea la respuesta ofrecida, las enfermeras deben mostrar su apoyo al familiar en duelo y

respetar su experiencia personal y manifestacion Unica de dolor (46).

En el contexto hospitalario, los y las profesionales enfermeras presencian a diario el
fallecimiento de los pacientes y son testigos de la angustia y el dolor sentido por sus

familiares, algo que en muchas ocasiones resulta dificil de manejar. Debido a la atencién
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directa y continuada prestada por parte de las enfermeras hacia pacientes y familiares, su
papel en la preparacion ante el duelo es primordial. En este ambito, algunas de las
funciones mas destacadas son (48):

- Valorar las necesidades, reacciones y comportamientos de los dolientes ante la
pérdida de su ser querido.

- Aclarar dudas acerca del proceso de duelo, explicar sus etapas y ofrecer
recomendaciones para lograr la aceptacion de la situacion.

- Proporcionar los cuidados asistenciales que el enfermo precise (tratar de evitar su

dolor, proporcionar medidas de bienestar y confort...).

La informacion sobre el duelo proporcionada por el personal de enfermeria (qué es el
duelo, cudles son sus fases y sus manifestaciones mas comunes), ha demostrado ser eficaz
como intervencion para disminuir el grado de preocupacién y miedo ante la muerte y el

proceso de morir en familiares de pacientes cronicos terminales (48).

Situdndonos ahora desde la perspectiva de la atencion primaria, la deteccién de
numerosos procesos de duelo complicado ya instaurados lleva a pensar que el
seguimiento del transcurso del duelo deberia ser establecido como tarea prioritaria a nivel
preventivo en atencién primaria, entendido como el mejor nivel asistencial para brindar
apoyo a los dolientes. A pesar de ello, los factores de riesgo que potencialmente
complicarian el proceso no se estudian, por lo que no se llevan a cabo las intervenciones

preventivas adecuadas para el manejo de dichos factores (44).
Los cuidados primarios del duelo deben tener cinco caracteristicas (44):

e Integrales, pues los cuidados han de estar orientados a las esferas bioldgica,
psicoldgica, social y espiritual.

e Accesibles, ya que la atencion primaria es el nivel de entrada al sistema sanitario.

e Coordinados, porgue incluyen el trabajo colaborativo y la derivacion a otros
niveles asistenciales.

e Longitudinales en tiempo, ya que el duelo conlleva un periodo que abarca el antes,

el durante y el después de la muerte.

e Esenciales, pues se basan en estrategias psicoldgicas basicas, como la

comunicacion y el consejo sanitario.

La enfermera de atencidn primaria tiene una posicion privilegiada y Unica para brindar

cuidados durante el duelo, debido a la relacion terapéutica de confianza establecida con
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sus pacientes, que posibilita con mayor facilidad la expresion de sentimientos, la

deteccion de factores que afecten al proceso y la adaptacion positiva al cambio (49).

4.6.1. Formacion en enfermeria

A dia de hoy, los avances con los que cuenta el sistema sanitario han tendido a una cierta
tecnificacion de los cuidados enfermeros, la cual, en ocasiones da lugar a una disminucién
de la escucha activa y a un empobrecimiento de la relacion terapéutica con los pacientes.
A pesar de ello, la figura de la enfermera continta siendo la idonea para la atencion en el
proceso de duelo, debido a su formacién en el ambito biopsicosocial y a sus destrezas

comunicativas en términos de educacion para la salud (48).

El personal de enfermeria se enfrenta a diario con la muerte y el sufrimiento, motivo por
el que la formacidn especifica en este campo es necesaria desde el inicio de sus estudios

universitarios, siendo ésta cada vez mas demandada (24).

Segun indican Tania Sanchez Guio y David Delgado Sevilla (24), de las 46 facultades o
escuelas de enfermeria actuales en Espafia, el 62% imparten asignaturas especificas de
cuidados paliativos, el 26% los incluye en programas de otras asignaturas obligatorias o
béasicas y el 12% restante no dispone de una organizacion clara de la informacion acerca
de cuidados paliativos y duelo dentro de su programa formativo. Segun indican, los
modelos de ensefianza tedrica y practica actuales no dotan a los estudiantes de la
suficiente informacion en relacion al duelo. Estos resultados concuerdan con los referidos
en estudios previos, que sefialan que los estudiantes de enfermeria no saben cémo abordar

el duelo adecuadamente durante sus practicas clinicas (24).

En relacion a ello, las percepciones de varias enfermeras de unidades de cuidados criticos
coinciden en que el contenido en atencién al final de la vida proporcionado en los
programas formativos en enfermeria continta siendo insuficiente. Ademas, ellas mismas
afirman sentirse limitadas en el conocimiento relacionado con el cuidado y la atencion
post-mortem respecto a las posibles consideraciones religiosas y culturales de los
pacientes, asi como en las cuestiones sociales y legales relacionadas con el proceso, ante
las que deben responder cuando la figura del trabajador social no se encuentra disponible
(30).
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4.6.2. Duelo en enfermeria

Es esencial que el personal de enfermeria sea capaz de identificar sus propias respuestas
ante la muerte y de desarrollar estrategias para evitar sentimientos de duelo acumulativo,
factor potencialmente limitante para su funcionamiento personal. El apego emocional con
pacientes cercanos a la muerte no es extrafio, y aunque el establecimiento de una relacion
terapéutica positiva y el compromiso con la salud del paciente y su familia son pilares
claves de la buena praxis enfermera, un vinculo extremadamente cercano con el enfermo

puede derivar en consecuencias emocionalmente negativas cuando éste fallece (30).

Una técnica empleada habitualmente es la Ilamada desconexion emocional, que consiste
en una implicacion en los cuidados fisicos al paciente y un distanciamiento emocional y
social de la situacion del mismo. Esta barrera no ha de interferir en la atencion de las
necesidades de la familia en duelo, sino ayudar al personal de enfermeria a ejercer cierto
control sobre su implicaciobn emocional con los pacientes, permitiendo asi una

participacion sana y positiva en sus cuidados (30).

5. LIMITACIONES

La principal limitacion con la que me he enfrentado en este trabajo es que debido a la
variedad de definiciones y nomenclaturas que recibe el proceso de duelo cuando éste se
desvia de su curso normal, es complicado realizar una basqueda bibliografica completa
sobre el concepto, por lo que es posible que cierta informacion relevante haya quedado

fuera de esta revision al no haber podido abarcar todos los términos relacionados.

Otra de las limitaciones consiste en que gran parte de estudios empleados informan de la
rigurosidad y cautela con la que se deben inferir sus resultados. Dichos estudios utilizan
muestras de poblacidn diversas y heterogéneas entre si, por lo que las conclusiones

obtenidas podrian no ser siempre aplicables de manera general.

Por ultimo y debido a los filtros limitadores empleados, es posible que exista bibliografia

relevante que no haya sido tenida en cuenta por estar escrita en otros idiomas.
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6. CONCLUSIONES

Una de las principales dificultades detectadas a la hora de estudiar el duelo complicado
es el desacuerdo existente en relacion a la nomenclatura que recibe ya que, en funcion del

autor o de la clasificacion en la que éste lo incluya, presenta una terminologia diferente.

La no existencia de un consenso unificado sobre qué es exactamente el duelo complicado
y cuales son sus variantes dificulta el establecimiento de planes de accion y causa

conflictos a la hora de diagnosticarlo y, por tanto, tratarlo.

El hecho de que aun no se hayan implantado herramientas estandarizadas en el sistema
sanitario para la deteccion de procesos de duelo complicado genera una falta de atencion
a este problema de salud, que hoy en dia continla siendo infradiagnosticado a pesar de
los numerosos efectos negativos que causa a quienes afecta. En ocasiones, el duelo
complicado queda oculto bajo sintomatologia derivada del mismo, que se traduce en un
empobrecimiento de la salud fisica y mental del individuo sin que verdaderamente se

ahonde en su etiologia.

La poblacion en duelo se encuentra en una situacion personal dificil, por lo que la
obtencion de muestras de poblacién amplias y diversas para la participacion en
determinadas investigaciones puede ser costosa. A pesar de ello y de los avances logrados
hasta el dia de hoy, continda siendo necesario un mayor volumen de estudios que
clarifiquen el proceso de duelo complicado y sus factores de riesgo, asi como otros que

desarrollen intervenciones clinicas adecuadas y prueben su efectividad.

El duelo complicado continta siendo un problema de salud mal abordado. En general, el
personal de enfermeria no se siente capacitado para ello, ya sea por falta de seguridad, de
formacion o de recursos. Seria recomendable la implantacion de mayor contenido
referente al duelo durante el grado universitario y posteriormente, para generar una mayor

conciencia y aumentar la capacidad de abordaje del proceso en la practica clinica.

Los familiares constituyen una parte fundamental de la atencion de enfermeria brindada
al paciente y, como tal, deben ser incluidos en el plan de cuidados del mismo. En
situaciones de muerte inminente, la familia cobra especial importancia, y todos los
miembros del equipo sanitario han de ser capaces de afrontar las posibles dificultades

planteadas en la comunicacion y el trato con la misma.

Seria beneficioso conocer la verdadera casuistica del duelo complicado a la hora de

establecer intervenciones enfermeras efectivas y utiles para su tratamiento.
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La investigacion futura podria ir encaminada a conseguir un criterio unificado para el
diagnostico de duelo complicado, asi como una herramienta estandarizada para la

identificacion del mismo en los diversos niveles de atencién sanitaria.
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9. ANEXOS
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PRINCIPALES HALLAZGOS

La comunicacidn significativa entre paciente y familia
se asocia con mejores resultados de duelo. Los
profesionales de la salud deberian promover dicha
comunicacion.

Las discusiones al final de la vida se asocian con buena
calidad de muerte y de cuidado, pudiendo disminuir la
presencia de duelo complicado.

El proceso de duelo complicado requiere mayor
atencion en la investigacion, para lo cual es necesario el
desarrollo de una adecuada mentalidad y formacion.

Estrategias como optimizar la capacitacion del personal
0 mejorar la formacion en enfermeria ayudarian en el
abordaje del soporte al duelo en circunstancias
inesperadas.

Formacion universitaria sobre atencion en duelo y
cuidados paliativos es esencial para la correcta
actuacion posterior en tales ambitos.

Los sintomas de afliccion y depresion graves previos a

la pérdida actian como factores predictores clave del
duelo complicado.
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La muerte por suicidio puede conducir al desarrollo de
trastorno de estrés postraumatico en individuos con bajo
nivel de salud mental y respuestas de duelo complicado.

Las respuestas de los servicios de emergencias a
dolientes tras una muerte por suicidio son a menudo
insensibles y no concordantes con sus necesidades; la
capacitacion de los profesionales en este dmbito es
esencial.

La informacion sobre el duelo proporcionada por la
enfermera es una intervencion eficaz en la disminucion
de la ansiedad y el miedo a la muerte en familiares de
pacientes terminales.

En el entorno de los cuidados intensivos, la atencion al
bienestar emocional del paciente y a las percepciones de
la familia puede resultar beneficiosa en la disminucion
de su angustia.

Las barreras para evaluar el riesgo de duelo en cuidados
paliativos se asocian con problemas del sistemay con la
logistica del contacto entre el servicio y los cuidadores.
Una evaluacién exhaustiva de dicho riesgo puede
determinar qué tipo de apoyo necesita el doliente.

La terapia de grupo de duelo complicado para
cuidadores de pacientes con demencia, que aborde
aspectos como el trauma por la muerte inesperada o el
cambio en la relacion con el difunto, es un tratamiento
prometedor.
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Las intervenciones para procesos de duelo complicado
podrian incluir apoyo cognitivo y prevencién de
factores de riesgo vascular, para asi retardar el proceso
de atrofia cerebral.

El proceso de duelo complicado en adultos no esta
claramente asociado con las circunstancias de la muerte,
sino mas bien con las condiciones previas a ella.

La condicion del paciente, la perspectiva del cuidador y
la ausencia de apoyo son factores potencialmente
contribuyentes a la complicacién del proceso de duelo.

El bienestar psicoldgico y la satisfaccion con el apoyo
social percibido actian como factores predictores del
proceso de duelo complicado.

Las percepciones familiares sobre la calidad de atencion
al final de la vida se asocian con resultados de duelo.
Intervenciones destinadas a mejorar la satisfaccion
familiar y ayudar al paciente a completar sus propésitos
pueden evitar el desarrollo de duelo complicado.

Los profesionales de urgencias consideran dificil
proporcionar apoyo al duelo. Los lideres clinicos deben
garantizar que las politicas incorporen informacion
referente para orientar al personal en el cuidado del
duelo repentino.

Se necesita llegar a un acuerdo sobre el mejor nombre

para el trastorno de duelo y a un consenso sobre los
criterios para su diagndstico.
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El impacto del suicidio genera en la familia alteraciones
mentales y dificultades interpersonales; es importante
intervenir de manera temprana para prevenirlas.

Utilizar informacion disponible acerca de los factores de
riesgo del doliente seria Gtil para dirigir los servicios de
ayuda a los usuarios que puedan beneficiarse de ellos.

Los dolientes con duelo complicado presentan mayor
riesgo de resultados adversos para su salud; deben ser
evaluados, diagnosticados y considerados para
tratamiento.

En el campo de la enfermeria comunitaria se percibi6 un
doble rol holistico de cuidado: cuidado al paciente
terminal y cuidado a su familia, percibidos como
proyecto unificado.

La asistencia a los familiares en duelo tras una muerte
por suicidio no se debe obviar en la practica sanitaria,
especialmente, en el nivel primario de atencién.

El duelo supone un riesgo para la aparicion de
enfermedades; el equipo de atencién primaria es el
indicado para atender este problema, muchas veces
oculto.

El trabajo de ayuda al doliente debe proporcionar apoyo,
facilitar el reajuste y aminorar sintomas y
manifestaciones patolégicas; para ello, la aceptacion de
las creencias y la cultura del doliente es crucial.
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