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Resumen: La presente investigacion tiene como objetivo
identificar los factores que aparecen asociados al duelo
complicado en cuidadores de pacientes con enfermedad
terminal. Se ha llevado a cabo una revision sistematica de
la literatura siguiendo las directrices PRISMA. Las bases
de datos utilizadas fueron: PubMed, ProQuest Central y
WOS-WOK. La busqueda se configuré a través de la
interseccion de los descriptores (a-b-c): a) para el duelo se
empled 'grief' y 'bereavement' junto con otros referentes al
concepto de pérdida (lost’, 'dying', 'mourning',
'anticipatory', 'loss', 'death’); b) para el final de la vida o
cuidado paliativo (‘end-of-life', 'terminal’, 'palliative'); y c)
aspectos psicologicos (‘psychology’, 'psychological'). 62
referencias fueron incluidas en la sintesis cualitativa. Los
factores de riesgo identificados coinciden con los descritos
en estudios previos. Al mismo tiempo, esta revision
identifica nuevos factores de riesgo: estrategias de
afrontamiento, discapacidad fisica, diagnodstico errdneo,
tipo de medicacion, y ser viudo con un hijo/a dependiente.

Palabras clave: Metanalisis, Factor de riesgo, duelo
complicado, cuidador familiar, cuidados paliativos.

Title: Risk Factors of Complicated Grief in caregivers of

patients with terminal illness: a Systematic Review.

Abstract: This research aims to identify the factors that
appear associated with complicated grief in caregivers of
patients with terminal illness. A systematic review of the
literature has been carried out following the PRISMA
guidelines. The databases used were: PubMed, ProQuest
Central and WOS-WOK. The search was set up through
the intersection of the descriptors (abc): a) for the duel
'grief' and 'bereavement' were used together with others
referring to the concept of loss ('lost', 'dying', 'mourning' ,
'anticipatory', 'loss', 'death'); b) for the end of life or
palliative care (‘end-of-life', 'terminal’, 'palliative'); and c)
psychological aspects (‘psychology’', 'psychological’). 62
references were included in the qualitative synthesis. The
risk factors identified coincide with those described in
previous studies. At the same time, this review identifies
new risk factors: coping strategies, physical disability,
misdiagnosis, type of medication, and being a widower
with a dependent child.

Keywords: Methanalysis, Risk factor, Complicated grief,

family caregiver, palliative care.

La muerte de un ser querido es un evento
estresante en la vida que supone un fuerte

impacto emocional y una respuesta ante la

pérdida: el duelo (Ishida et al., 2010; Jiji &
Rakesh, 2015; Kiibler-Ross, 2010). En un duelo

normal, la sintomatologia suele presentarse en
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forma de sentimientos de culpa, somatizaciones,

clinica  depresiva, ansiedad, irritabilidad,
reacciones hostiles, identificacion con rasgos o
actitudes del difunto, temores hipocondriacos a
padecer la misma enfermedad, entre otros
(Naudeillo Cosp et al., 2012). Las respuestas
normales de duelo suelen ser respuestas agudas
durante los primeros 6 meses tras la pérdida, y
cuya frecuencia e intensidad va disminuyendo
durante unos 12-24 meses, permitiendo una
vuelta gradual a niveles de funcionamiento
psicolégico comparables con aquellas personas
que no han experimentado ninguna pérdida
(Kim, Carver, Spiegel, Mitchell & Cannady,
2017).

El término duelo complicado (DC) ha
sido utilizado para describir un inadecuado o
inapropiado ajuste al duelo (Rosenbaum et al.,
2011). Se trata de una condicion de duelo
intenso 'y persistente que deteriora el
funcionamiento diario psicoldégico y social por
mas de seis meses tras la pérdida, (Nielsen et al.,
2017).

Las manifestaciones de DC han sido
asociadas con un aumento del consumo de
medicamentos, abuso de sustancias, dificultad
para conservar el puesto de trabajo, desarrollo de
trastornos  psicopatologicos, e incluso, el
aumento de la mortalidad (Guldin, Vedsted,
Zachariae, Olesen & Jensen, 2012). Los
sintomas suelen incluir conductas de busqueda,
relacion a la

incredulidad en muerte,

sentimientos de estupefaccion, depresion,

ansiedad, diversas fobias, y ataques de panico

(Fasse et al. 2014). Se ha postulado que dichos

sintomas son distintos a otros trastornos
psiquiatricos como los trastornos de ansiedad o
la depresion clinica, y parecen ser distintos a los
de un duelo relacionado con la depresion y la
ansiedad (Guldin et al. 2012). Sin embargo, la
diversidad de formas en las que el duelo
complicado ha sido conceptualizado siguen
siendo un poco dispares (Fasse et al., 2014). La
literatura de duelo sefiala que entre un 10% y un
15% de los individuos en duelo sufriran
complicaciones en el mismo, encontrandose
niveles cronicos de angustia y depresion afios
después de la muerte (Kim et al., 2017).

El DC en términos de duelo prolongado,
ha sido propuesto como diagnostico por el
sistema diagnostico ICD-11 (Nielsen et al,
2017). En cuanto al DSM-5 (APA, 2013), el
duelo aparece codificado como una entidad
susceptible de recibir atencion clinica, pero se
encuentra detallado en la seccion III donde se
refieren a aquellas afecciones que necesitan de
mas estudio.

La presente investigacion tiene como
objetivo identificar los factores que, en la
actualidad, aparecen asociados al duelo
complicado en cuidadores de pacientes con
enfermedad terminal en el marco general de los

cuidados paliativos.

Método
Se ha llevado a cabo una revision
literatura

sistematica de la siguiendo las

directrices de la declaracion Preferred Reporting
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Items for and Meta-
Analyses: PRISMA (Moher, Liberati, Tetzlaff,
& Altman, 2009).

Systematic Reviews

Las bases de datos utilizadas fueron:
PubMed, ProQuest Central y WOS-WOK. La
busqueda se configuro a través de la interseccion
de los descriptores (a-b-c): a) para el duelo se
empled 'grief' y 'bereavement' junto con otros
referentes al concepto de pérdida ('lost', 'dying',
'mourning', 'anticipatory', 'loss', 'death’); b) para
el final de la vida o cuidado paliativo (‘end-of-
life', 'terminal', ‘'palliative'); y c¢) aspectos
psicologicos (‘psychology', 'psychological’). En
el caso de la WOS-WOK se indicé que las
palabras clave estuvieran en el campo TS (tema)
que busca en los campos Abstract, Titulo o
Palabras clave. En el resto de bases de datos no
se estableci6 dicha limitacion. Esta primera

blusqueda sistemdtica arroj6 en total 2.746

referencias.
Se acot6 la busqueda  anterior
aumentando la interseccion con términos

relacionados con la familia o cuidadores en
duelo (‘caregiver', 'carer', 'bereaved', 'mourner’,
'family') y referentes a un duelo patologico
('disorder', 'pathology', 'problem', 'symptom',
'psychopathology’, 'complicated'). Esta ultima
busqueda, se realiz6 el 30 de diciembre de 2018
y genero un total de 746 referencias.

En este punto, se afiadieron los siguientes
criterios de inclusion adicionales: estar escrito en
Espafiol o Inglés; haber sido publicado entre el 1

de enero de 2010 y el 30 de diciembre de 2018;

permitir acceso al texto completo; y pertenecer a
la categoria de articulos de revistas cientificas y
revistas  profesionales  (articulos, articulos
principales, estudios de caso y resefia/revision),
tesis doctorales, tesinas, disertaciones, o
capitulos de libro.

De las 746 referencias previas, solamente
133 cumplian los nuevos criterios y, tras la
eliminacion de duplicados, quedaron 91
referencias con las que se procedid a la lectura
en profundidad de los abstract. Tras la lectura,
27 referencias fueron excluidas por centrarse en
el duelo en nifios o adolescentes, en pacientes o
profesionales de la salud en lugar de en
cuidadores, por tratarse de estudios de protocolo
o de validacion de instrumentos psicométricos, y
por tratar temas distintos al duelo.

A continuacion, se realizdé un analisis en
profundidad del texto completo de las 64
referencias incluidas, de las cuales se eliminaron
dos articulos: uno, por describir los cuidados
paliativos de un adolescente sin hacer referencia
al duelo de los familiares y, otro, por centrarse
en un caso de amnesia disociativa que no
analizaba en profundidad los aspectos
relacionados con la pérdida. Por tanto, 62
incluidas en la sintesis

referencias fueron

cualitativa de la presente revision sistematica.

Resultados

La presente revision muestra un acuerdo

entre las investigaciones actuales en cuanto al
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hecho de que proveer cuidado a un ser querido
con enfermedad terminal supone una serie de
factores de riesgo frente a distintas patologias
psicolégicas y fisicas; y a un deterioro en el
funcionamiento social, que pueden perpetuarse
hasta un periodo considerable de tiempo (Matt,
Schwarzkopf, Reinhart, Konig, & Hartog, 2017,
Jiji & Rakesh, 2015).

A continuacion se presentan  los
principales factores de riesgo frente a DC
encontrados en la literatura cientifica revisada,
agrupandolos en relacion a: a) las caracteristicas
del doliente; b) las caracteristicas del paciente y
a la interaccion cuidador-paciente; c) aspectos
relacionales; d) aspectos relacionados con la
enfermedad o la muerte; y e) la situacién del
cuidado y a los aspectos relacionados con el

sistema sanitario.

Caracteristicas del doliente

Caracteristicas demograficas: el ser mas
joven (Yopp et al., 2015), ser mujer (Trevick &
Lord, 2017), vivir con el paciente (Jiji & Rakesh,
2015), estar activo laboralmente (Weber et al.,
2012), tener problemas financieros (Allen,
2012), tener una discapacidad fisica (Maddalena
et al., 2012) contribuyen a respuestas de duelo
complicado.

Creencias espirituales: un bajo bienestar
espiritual debido a la dificultad a la hora de dar
sentido a la pérdida y de encontrar significado en
la vida es un claro factor de riesgo de DC (Ando
2010; Burke 2014).

et al., & Neimeyer,

Antecedentes psicopatologicos: la

preexistencia de patologia psiquiétrica previa a
la enfermedad es un importante factor que
predice respuestas de duelo complicado (Asai et
al., 2013). Por otro lado, ciertos rasgos de
personalidad como: bajos niveles de optimismo
(Hudson et al, 2011), baja autoestima
(Masterson et al., 2015), y ciertas actitudes,
como la evitacion hacia la muerte motivada por
el miedo, la falta de sentido o propoésito en la
vida, la dificultad en aceptar la enfermedad o la
muerte (Nielsen et al., 2017; Davis et al., 2015;
Peacock, 2013) también se han identificado
como factores de riesgo. Una pobre salud
psicolégica o presencia de trastornos mentales
tanto durante el cuidado como durante el duelo
también han sido identificados como importantes
factores de riesgo frente al DC (Kim et al., 2017;
Nielsen et al., 2017; Abbott et al., 2014; Fasse et
al., 2014; Kristensen et al., 2014; Lai et al.,
2014); y pobre salud fisica durante el cuidado y
el duelo (Ling et al., 2013).

Otros factores de riesgo frente al DC son:
la carga durante el cuidado (Matt et al., 2017;
Fasse et al., 2014); evaluaciones cognitivas
negativas del cuidado (Masterson et al., 2015);
alta autoestima referida a su rol de cuidador y
experimentar beneficios del cuidado (Hudson et
al., 2011; Peacock, 2013); alta frecuencia de
pensamientos sobre el sufrimiento del paciente
(Allen, 2012); y alta frecuencia de sentimientos
como impotencia, incertidumbre, miedo,
desesperanza, horror, rabia, frustracion, lamento,

alexitimia y afectividad negativa (Matt et al.,

2017; Masterson et al., 2015; Kristensen et al.,
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2014).

Caracteristicas del paciente y a la
interaccion cuidador-paciente

Edad del paciente: En el caso de Ia
pérdida de un adulto, que el paciente sea mas
joven se considera un factor de riesgo (Allen,
2012; Ling et al., 2013). En el caso de perder a
un nifio/a, parece que una edad avanzada predice
mayores complicaciones (van der Geest et al.,
2014).

Estado psicologico del paciente durante
el cuidado: un mayor sufrimiento y sintomas
psicologicos en el paciente (como miedo,
angustia emocional y espiritual) predicen
respuestas de duelo complicado en el cuidador
(Jiji & Rakesh, 2015).

Tipo de parentesco: los conyuges
experimentan peores respuestas de duelo (Matt
et al., 2017; Nielsen et al., 2017; Masterson et
al., 2015; Yopp et al., 2015) debido a la cercania
de la relacion y al gran impacto que la pérdida
supone en la identidad (Masterson et al., 2015;
Nielsen et al., 2017; Peacock, 2013). Al mismo
tiempo, es factor importante de riesgo frente al
DC el ser padre o madre de la persona fallecida
(Weaver et al., 2016; Lichtenthal et al., 2015;
van der Geest et al., 2014). En el caso de la
pérdida de un nifio/a, hermanos y abuelos del
nifio/a también estan en riesgo de DC (Weaver et
al., 2016).

Tipo de relacion: la cercania emocional
(Raus et al., 2014), una relaciéon ambivalente o

dependiente (Hudson et al., 2011; Jiji & Rakesh,

2015) y un estilo de apego inseguro (evitativo-
temeroso) son factores de riesgo frente al DC,
dificultando ademas la provision de cuidado

(Fasse et al., 2014).

Aspectos relacionales

Falta de apoyo familiar y social
(Kristensen et al., 2014), conflictos familiares
(Yamashita et al., 2017) y dificultades en la
comunicacion familiar (Weaver et al., 2016),
imposibilidad de expresar la pena por la
percepcion de desaprobacion del entorno social
frente al tipo de muerte (por ejemplo, el suicidio
asistido) (Wagner et al., 2012) o por la privacion
del derecho a sentir el duelo (por ejemplo, el
duelo anticipado en la demencia) (Peacock,
2013) y, por ultimo, la dificultad en la
aceptacion o el impacto en otros familiares
(Ellis, 2012; Kramer et al., 2010) se han visto

relacionados con mayor riesgo de DC.

Aspectos relacionados con la enfermedad o la
muerte

Duracion: tanto un tiempo muy corto
desde el diagnostico hasta la muerte (Kristensen
et al., 2014) como un largo periodo de cuidado
(més de 2 afios) (Aoun et al., 2012) predisponen
a complicaciones en el duelo.

Malestar del paciente: sufrimiento del
paciente debido a un insuficiente control de los
sintomas fisicos (especialmente el dolor) y
psicologicos (ansiedad, depresion e interrupcion

del suefio, entre otros) (Soto-Rubio et al., 2018;
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Trevick & Lord, 2017; Weaver et al., 2016;
Lichtenthal et al., 2015) son factores de riesgo
frente a DC. Ademas, la percepcion del cuidador
es, al menos, tan importante como el propio
sintoma en cuanto a predecir el nivel de
preocupacion y por tanto de riesgo del cuidador

a desarrollar DC (Pritchard et al., 2010).

Ciertas circunstancias de la muerte

Una muerte traumatica, como puede ser
el caso de la muerte por enfermedad terminal o
después de un cuidado agresivo al final de la
vida (Kristensen et al., 2014; Soto-Rubio et al.
2017); muerte por sedacion continua (Raus et al.,
2014) ; muerte por suicidio asistido (Wagner et

al., 2012).

Situacion del cuidado y a Aspectos relacionados
con el sistema sanitario, son factores de riesgo
Una mayor cantidad de factores de estrés
y una mayor intensidad de los mismos en la
situacion del cuidado (Matt et al., 2017).

Un mayor tiempo dedicado al cuidado
(Trevick & Lord, 2017) o un predominio del rol
de cuidador sobre todos los demas (Jiji &
Rakesh, 2015).

Tener multiples responsabilidades de
cuidado (Jiji & Rakesh, 2015).

Acceder a los servicios de cuidados
paliativos de forma tardia y permanecer poco
tiempo en los mismos antes de la muerte
(Weaver et al., 2016), asi como restricciones en
los horarios de visita y en la disponibilidad para

cuidar libremente al familiar (Hudson et al.,

2011).

Falta de provision de informacion por
parte de los profesionales (Matt et al., 2017).
Estas deficiencias pueden llevar a un caso
particular de pacto del silencio que también
influye en el duelo (Cejudo Lopez et al., 2015).

Falta de disponibilidad de los
profesionales sanitarios (Kim et al., 2017) y falta
de tiempo dedicado por parte de los mismos
(Weber et al., 2012).

Enfrentamientos de los cuidadores con
los profesionales respecto a los enfoques en la
atencion a sus familiares (Shuter et al., 2014).

Baja satisfaccion con el cuidado proveido

por parte de los profesionales al paciente y

familiares (Weaver et al., 2016).

Discusion

Los factores de riesgo identificados
coinciden con los descritos en estudios previos
(Barreto et al., 2012). Al mismo tiempo, esta
revision identifica nuevos factores de riesgo que
no se habian descrito en estudios anteriores.

Entre estos encontramos, las estrategias de

afrontamiento activas frente a situaciones
estresantes durante el cuidado, tener una
discapacidad fisica, ser  diagnosticado

erroneamente, tomar medicacion que produce
sufrimiento y malestar, y ser padre viudo con un
hijo/a de edad dependiente en el hogar.

Los revisados

(n=32), los

estudios son

mayoritariamente transversales
cuales no pueden asegurar asociaciones de

causalidad. Asi, mas estudios longitudinales son
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necesarios en este campo. Solamente unos pocos
estudios utilizan grupo control. La investigacion
en este campo se centra mayoritariamente en
cuidadores de pacientes con Cancer (n=28)
frente a estudios que se centran en cuidadores de
pacientes con enfermedad terminal en general
(n=23), en las que ademds, muchas también se
centran en comparar el impacto del cancer con el
de enfermedades no

Asi,

cancerigenas en los

cuidadores. una investigacion sobre

enfermedades terminales mds general es
necesaria, y otras enfermedades no cancerigenas,
las cuales tienen poca representacion en los
cuidados paliativos, como la Demencia, las
ENM y la ERC, entre otras.

Las diferentes metodologias han hecho
dificil la comparacion entre las investigaciones.
Ademads, cada investigacion mide diferentes
respuestas de duelo complicado, de forma que
unos miden el duelo complicado y otros, por
ejemplo, mas especificamente el duelo
prolongado, la depresion, la ansiedad o el TEPT.

La presente revision tiene ciertas
limitaciones. En primer lugar, solamente se han
revisado aquellas investigaciones publicadas
desde el afio 2010 hasta la actualidad. Una
menor restriccion  temporal podria  haber
revelado otros hallazgos que no se han tenido en
cuenta aqui. En segundo lugar, solamente se
revisaron aquellos articulos a los que se tuvieron
acceso en inglés y espafiol; por tanto, articulos
no accesibles y en otros idiomas quedaron fuera

de la presente revision.

Pese a sus limitaciones, la investigacion
reviste un especial interés al ofrecer una sintesis
de los principales resultados obtenidos en la
literatura sobre los factores de riesgo de duelo
complicado en cuidadores de pacientes con
enfermedad terminal que servirdn para guiar
politicas de intervencion publicas y privadas que
redunden en la mejora del cuidado al paciente y
sus familias.

Posibles futuras lineas de investigacion
podrian centrarse no sé6lo en identificar factores
de riesgo frente al DC sino también factores
protectores y de resiliencia. También hacen falta
estudios centrados en la identificacion precoz de
estos familiares con DC e identificar las areas
que requieren evaluacion especifica, asi como
mejorar el acompafiamiento terapéutico durante
el duelo normativo e implementar programas
eficaces y efectivos de prevencion e intervencion
clinica en los casos en los que exista riegos de

complicacion del duelo.
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