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RESUMEN

El presente trabajo, mediante una revision bibliografica, trata de recopilar la
informacién existente, sobre el proceso de duelo familiar y el conjunto de emociones y
sentimientos que suscita, en las familias, la pérdida de un ser querido afectado por

cancer, una de las principales causas de muerte en el mundo.

Dado que el proceso de duelo es cambiante en el tiempo, varia en funcién de cada
persona, y aparece tanto antes, como después de la muerte, se hace necesaria una
revision exhaustiva de la literatura, con el fin de comprender dicho proceso, sus
manifestaciones, y las repercusiones a nivel emocional y psicolégico que produce en

las familias la pérdida bajo estas circunstancias.

Palabras claves: duelo, familia, oncologia, muerte, emociones

ABSTRACT

The present work, through a bibliographic review, tries to collect the current
information, about the process of family grief and the set of emotions and feelings that
arise in families the loss of a loved one affected by cancer, one of the main causes of

death in the world.

Certain the process of grief is changing over time, it changes according to each person,
and appears before and after death, a review of the literature becomes necessary with
the aim of learning it, in order to know its appearance, and the emotional and

psychological effects that the loss produces in families.
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1. INTRODUCCION

Cada vez es mas dificil ignorar la idea de que todo tiene un principio y un final,
ya sea por los recientes avances tecnoldgicos, la evolucion de la medicina, los ultimos
descubrimientos en biogenética, o por la simple ilusion personal de querer ser eternos.
Lo cierto es, que la muerte supone un punto de no retorno en la vida de una persona,
y, por consiguiente, un fendmeno nuevo y desconocido para sus mas allegados, el

proceso de duelo.

Pese a todos los adelantos que existen actualmente, hay que recordar que, el
cancer, segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), sigue siendo una de las
principales causas de muerte en el mundo, llegandose a cobrar en 2012 un total de 8,2
millones de muertes’, y la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) lo define
como “un grupo numeroso de enfermedades que se caracterizan por el desarrollo de
células anormales, que se dividen, crecen y se diseminan sin control en cualquier par-

te del cuerpo”?.

En aquellos casos en los que el paciente alcanza un estado de fase terminal,
donde la patologia se convierte en irreversible, y, por lo tanto, incurable, comienzan a
surgir en el afectado y sus familiares mas cercanos una serie de pensamientos, senti-
mientos y emociones sobre el futuro inmediato, pero, ante todo, la maxima preocupa-
cion de las familias se comprende en la pérdida del ser querido, la preocupacién que
les genera esta etapa y la capacidad para afrontarlo, sin ellos saberlo, estan iniciando

su camino hacia el duelo 3*.
1.1 Breves datos sobre el cancer en Espaiia
1.1.1 Incidencia

Segun el ultimo informe “Las cifras del cancer en Esparia (2019)” °, elaborado
por la SEOM, en este afo 2019, la incidencia de tumores diagnosticados rondara
cerca de los 277.234 casos, frente a los 247.771 del 2015. Ademas, los tipos de
cancer mas frecuentes seran los de colon y recto (44.937 casos nuevos), cancer de
préstata (34.394 casos nuevos), cancer de mama (32.536 casos nuevos), cancer de

pulmon (29.503 casos nuevos) y cancer de vejiga urinaria (23.819 casos nuevos)°.

Esta tendencia al alza, se considera en gran medida que esta provocada por el
aumento poblacional, el envejecimiento de la poblacion, la exposicion a factores de
riesgo como el tabaco, el alcohol, la contaminacién, la obesidad, el sedentarismo,

entre otros, y por el aumento de la deteccion precoz de determinados tipos de cancer®.



1.1.2 Prevalencia

Es importante incidir en que la prevalencia se ve condicionada por la
supervivencia, por lo que, aquellos tumores que presenten mayor supervivencia veran
reflejados una mayor prevalencia, mientras que, puede haber tumores que son mas

frecuentes, pero dada su escasa supervivencia, obtienen menor prevalencia®.

Se observa en la figura siguiente los tumores mas prevalentes para el afio 2018

en la poblacion general (prevalencia a los 5 afios)®.
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Figura 1. Estimacion realizada para el afio 2018 de los tumores més prevalentes en la
poblacién general (prevalencia a los 5 afios). Fuente: GLOBOCAN 2018. Grafico: Global

Cancer Observatory (http://gco.iarc.fr/) © International Agency for Research on Cancer 20195.

1.1.3 Mortalidad

La segunda causa de muerte en Espaina es el cancer, se le atribuye un 26,7%
de los fallecimientos, asi lo corrobor6 el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en su
ultima informacion publicada en diciembre de 2018, correspondiente al ejercicio del
afno 2017%. En Canarias, ésta cifra aumenta ligeramente, llegando al 28,89% de los
fallecimientos, convirtiéndose asi, en la primera causa de muerte a nivel autonémico,
segun los ultimos datos del ISTAC’. El que mas fallecimientos ocasioné fue el cancer
de pulmon (22.121 fallecidos), seguido del cancer colorrectal (15.410 fallecidos)®.


http://gco.iarc.fr/

1.2 La pérdida y el duelo
1.2.1 Antecedentes sobre la muerte y la pérdida

El final de la vida sigue siendo un tema tabu en nuestra sociedad, por la incerti-
dumbre y malestar que genera, incluso se intenta ocultar, por la falsa idea de la felici-
dad plena. No podemos olvidar que se trata de un hecho inevitable y natural al que
tarde o temprano debemos hacerle frente. Tanto es asi, que la pérdida de un ser que-
rido condiciona de tal manera nuestras vidas, que fomenta la manifestacién de multi-
ples emociones, con tendencia variable, a lo largo de todo un proceso como lo es el

duelo®*.

Ya, en el curso de la historia, en gran parte bajo la influencia de creencias reli-
giosas o meras costumbres, el ser humano ha tratado de darle un significado y una
explicacion a la muerte, con el fin de buscar respuestas a la gran incégnita que todavia
supone el final de la vida. Independientemente del momento histérico, siempre ha sido
un tema que ha suscitado el debate entre las diferentes culturas y sociedades, en el
que cada una ha tratado de argumentar su punto de vista, en funcién de sus ideas y
las tradiciones de su pueblo. No obstante, hay caracteristicas consideradas comunes,
que han girado alrededor de esta cuestion en todas las civilizaciones, el llanto, el mie-

doy lairad.

En la Edad Media, la muerte era un hecho mas que aceptado y consolidado,
dada la gran frecuencia con la que contaba, esto daba lugar, a la fundacién de nume-
rosas conjeturas y presagios, muy arraigados a las culturas populares de la época. El
concepto de la muerte no solo estaba aprobado, sino que era motivo de reunién en

numerosas familias que se enfrentaban a la pérdida de un ser querido®®,

Actualmente, la defuncién se trata como algo a evitar, existe el miedo a la
muerte, al final del camino, pero, lo peor radica en que, en la mayoria de los casos, se
cierne una gran preocupacion en prestar afecto a aquellos que rodean al moribundo
mas que al que agoniza. Ademas, lo mas habitual es ver como las familias no presen-

cian el fallecimiento de sus seres queridos®.
1.2.2 El duelo y sus manifestaciones

Tal como refiere Neimeyer, “todo cambio implica una pérdida, del mismo modo
que cualquier pérdida es imposible sin el cambio” °, pero ¢acaso conocemos
realmente lo que significa el término de duelo?, ;conocemos su relacién con la
pérdida? Pilar Barreto y M.? Carmen Soler, en su libro, “Muerte y duelo”, hablan del

duelo como “dolor emocional que se experimenta tras haber perdido algo o a alguien



significativo en nuestras vidas” 3, la Real Academia Espafiola lo define como, “dolor,
lastima, afliccion o sentimiento” '°. Robert A. Neimeyer, en “Aprender de la pérdida”,
ofrece una visidn peculiar sobre la misma, al referir que “pérdida” es “cualquier dafio
en los recursos personales, materiales o simbdlicos con los que hemos establecido un
vinculo emocional” °, en contraposicion con la definicion habitualmente conocida,

relacionada con la muerte de un ser querido.

Es légico pensar, que el fallecimiento de alguien a quien queremos puede
acarrearnos ciertos dilemas morales, éticos y espirituales, es decir, reacciones
psicolégicas “normales”, recogidas dentro del proceso de duelo, delimitadas en el
tiempo, y por lo general, con un desarrollo que tarde o temprano acaba siendo
favorable para el que lo padece. Si profundizamos en ello, podemos plantearnos que
las connotaciones del duelo son muy parecidas al concepto de pérdida, ambos
conceptos en su transcurso, estan muy ligados al dolor, sentimiento que se produce
por esa sensacion de vacio que deja la persona que ya no esta, que se ha ido, de
igual manera, que produce dolor cada vez que perdemos algo, bien cosas concretas

(pareja, amigos, objetos, etc.) o incluso inmateriales (suefios, ideales, juventud)3#°.

Cabe destacar, que cada duelo es diferente, a cada persona le afecta de
manera distinta, segun los aspectos culturales y sociales, y varia mucho en funcién de
la relacion que tuvieran con el fallecido, aunque, si que es cierto, que este tipo de
pérdidas, convergen en ciertos tipos de sensaciones, rechazos, incluso, hasta en
formas de superarlo, pero, no debemos caer en el falso topico de hablar sobre
“etapas” del proceso de duelo, ya que, damos a entender a la poblacién, que todas las
personas recorren el mismo camino en busca de la redencién individual. Es por ello,
que se habla de una serie de patrones generales, y no universales, que se recogen, en

lo que Neimeyer denomina “proceso tipico de duelo”*°.

Con lo expuesto en el parrafo anterior, podemos deducir, que el duelo es, por
un lado, subjetivo, puesto que se trata de experiencias y percepciones individuales,
familiares o sociales, por otro lado, tiene una condiciéon multidimensional, dado que se
ve influido por factores culturales, ideoldgicos, estandares religiosos, etc., y, por ultimo,
la presencia de un caracter complejo por lo que supone la pérdida de una persona

amada®.

Para una mejor comprension del proceso de duelo, el Doctor Garcia
Hernandez, elabora una clasificacion que agrupa las manifestaciones fisicas,
cognitivas y conductuales mas comunes durante el duelo, ademas de otra variable

innovadora relacionada con las lesiones de la pérdida (véase tabla 1)*:



Fisicas
Sintomas de

Cognitivas

Conductas

Lesiones de la pérdida

separacion

Reaccion simpatica
al estrés

Aumento de la
morbimortalidad.
Sensaciones en el
estémago (vacio).
Respiracién
entrecortada

Sequedad de boca.
Taquicardia (pulso
irregular, acelerado)

Hipersensibilidad a
ruidos

Desasosiego.
Alteraciones del
suefio (insomnio)

Dolor de cabeza.

Astenia y debilidad

Opresién en el pecho
y la garganta

Trastornos
alimentarios.
Palpitaciones.
Sensacion de ahogo.
Ansiedad y panico

Problemas digestivos

Sudores, orinar con
frecuencia. Mayor
tension muscular

“Punzadas” de dolor

Anhelo y busqueda

Depresion

Incredulidad/confusién

Preocupacion,
rumiaciones,
pensamientos e
imagenes recurrentes
relacionadas con el
difunto

Irrealidad (extrafieza
ante el mundo)

Vivencia de abandono
de la sociedad

Aforanza

Insensibilidad.
Sensacion de
presencia del fallecido

Dificultades de
atencién, memoria y
concentracion.
Desinterés

Obsesion por
recuperar al ser
querido

Ideas de culpa 'y
autorreproche

Alucinaciones:
visuales, auditivas,
tactiles

Liberacion

Busqueda de sentido
y/o cuestionamiento
religioso

Aislamiento social

Hiperactividad
desasosegada

Conducta distraida.
Hipoactividad

Buscar, llamar o hablar
con el fallecido

Conductas impulsivas y
daiinas para la salud

Visitar lugares que
frecuentaba con el
fallecido

Suspirar y llorar

Usar ropas y atesorar
objetos que recuerdan
o pertenecian al
fallecido

Evitar recuerdos del
fallecido

Sofiar con el fallecido

Enfermedades
cardiovasculares (infarto de
miocardio, fallo cardiaco
congestivo)

Alteracion de la funcion
inmunitaria, con riesgo de
infecciones y cancer

Cirrosis hepatica, por ingesta
abusiva de alcohol

Suicidio

Tabla 1. Manifestaciones del duelo en adultos. Fuente: Garcia Hernandez A. La pérdida y el

duelo. Una experiencia compartida. Espafia: Bubok Publishing S.L.; 20124.



1.2.3 “Etapas” del proceso de duelo

A dia de hoy, aun son muchos los autores y tedricos que defienden la idea de
que el duelo es un proceso basado en etapas, ya definido, con un recorrido a seguir en
el que se va pasando de una fase a otra, sin tener en cuenta las vivencias personales
de cada doliente. El ejemplo mas claro sobre esta dinamica fue el propuesto por
Klbler-Ross en su libro “On death and dying”, en el que establecié unas etapas del
morir que fueron llevadas de forma literal a la practica, donde se daba por hecho que
todos los pacientes debian pasar por cada una. Junto a Kibler-Ross, fueron muchos
los escritores que trataron de definir las etapas que mejor encajaban en el proceso de
duelo, y sobre los que se han basado numerosos estudios e investigaciones sobre el
tema *°. En la siguiente tabla (véase tabla 2), se ofrece una correlacion entre los

tedricos tradicionales mas influyentes y las etapas que le asignan cada uno *:

Lindemann 1944 1. Shock/incredulidad, 2. Afliccion aguda, 3. Reanudacion de la vida diaria, 4.
Disminucién de la imagen de estar muerto

Engel 1964 1. Conmocién inicial e incredulidad, 2. Conocimiento y colera, 3. Aceptacion

Kibler-Ross 1970 1. Negacion y aislamiento, 2. Rabia, 3. Negociacion, 4. Depresion, 5.
Aceptacion

Parkes 1976 1. Desconcierto y embotamiento, 2. Anhelo y busqueda de la pérdida, 3.

Desorganizacion y desesperacion, 4. Reorganizacion y recuperacion

Horowitz 1976 1. Protesta, negacion 2. Intrusion, 3. Obtencion, 4. Conclusion
Schulz 1978 1. Inicial, 2. Intermedia, 3. Recuperacion
Davidson 1979 1. Incapacidad para sentir, 2. Busqueda del otro y anhelo, 3. Desorientacion,

confusion, pérdida de referentes, 4. Reorganizacion

Bowlby 1980 1. Embotamiento, 2. Anhelo y bisqueda, 3. Desorganizacién y desesperanza,
4. Reorganizacion

Backer y otros 1982 1. Ansiedad, 2. Ira y culpabilidad, 3. Desorganizacion

Martocchio 1985 1. Shock e incredulidad, 2. Anhelo y protesta, 3. Angustia, desorganizacion y
desesperacion, 4. Identificacién, 5. Reorganizacion y restitucion

Delisle- 1984 1. Critica, 2. Crucial, 3. Creadora

Lapierre

Clark 1984 1. Negacion e incredulidad, 2. Aceptacion creciente de la pérdida, 3.
Restitucion y recuperacion

D’Angelico 1990 1. Shock/negacion, 2. Ira/depresién, 3. Comprension/ aceptacion

Worden 1997 1. Aceptar la realidad de la pérdida, 2. Experimentar el dolor/ la pena del

duelo, 3. Adaptarse a un medio en el que el difunto esta ausente, 4. Retirar la
energia emocional de la relacion con el difunto e invertirla en relaciones vivas
con los demas

Tabla 2. Tedricos del duelo y etapas que asignan al mismo. Fuente: Garcia Hernandez A. La

pérdida y el duelo. Una experiencia compartida. Espafia: Bubok Publishing S.L.; 20124,



Independientemente de la idea de que el duelo esta concebido por fases, se
torna trascendental valorar que el doliente también debe ser participe de su proceso
de duelo, con el fin de que contribuya activamente en su recuperacion, a través del

desarrollo de reflexiones, alusiones y emociones relacionadas con la pérdida 3*.

En la actualidad, las culturas occidentales contemporaneas estan dominadas
por lo que se podria determinar como una comprension existencialista del duelo, la
idea de que el duelo representa una respuesta “natural” a las pérdidas profundas (no
todos los duelos estan asociados a la muerte), caracterizada por sintomas, estadios o
intentos presumiblemente universales. Tanto es asi, que el propio Neimeyer, afirma la
importancia del papel activo que debe desempefiar la persona en su duelo, en
contraposicion con las posturas tradicionales que abogan por un duelo universal, lineal
y fundamentado en fases. El autor sefala que los propios factores culturales,
familiares y personales, dotan a cada proceso de duelo, de una condicion de
singularidad. Por ello, habla de “desafios” a los que el individuo tiene que hacer

frente®.
Los desafios que define son cinco °:

+ Reconocer la realidad de la pérdida. Desafio que a priori puede resultar
complicado de alcanzar. Neimeyer resalta la idea de entender el dafio
que nos ha producido, con los correspondientes cambios que produce
en la definicion de nuestra identidad. Ademas, expone que este reto es-
ta compuesto por una segunda dimensién, enfocado en la pérdida como
miembros de sistemas familiares y/o sociales.

+ Abrirse al dolor. Destaca que la tendencia a evitar los pensamientos
negativos y el dolor que nos produce el fallecido pueden retrasar o per-
petuar el duelo. Plantea una busqueda del equilibrio entre las emocio-
nes provocadas por el duelo y en enfocarnos en otros quehaceres como
una manera de sosegar el desconsuelo.

+ Revisar nuestro mundo de significados. Una experiencia asi, condiciona
nuestra manera de ver el mundo, supone una revalorizacion de las
creencias e ideas que teniamos hasta ese momento. Puede producir
cambios en nuestras conductas y valores, pero, matiza que debemos
integrar la pérdida acorde a nuestros pensamientos.

+ Reconstruir la relaciéon con lo que se ha perdido. Pasar de la relacion
basada en la presencia fisica, a la conexion simbdlica; transformar la re-

lacién, sus recuerdos, en lugar de ponerle fin.



+ Reinventarnos a nosotros mismos. De forma casi literal, toda pérdida
por muy infima que parezca, ocasiona cambios en nuestra personali-
dad, por lo que, debemos esforzarnos en construir una nueva identidad

ajustada a nuestro nuevo cometido.

1.2.4 El proceso de duelo familiar

La muerte de un ser querido conforma un periodo en las vidas de las personas,
en el que tienden a aislarse y recapacitar sobre lo ocurrido. Recordemos que el seno
de la familia adquiere un rol fundamental a la hora de proporcionar un buen apoyo
mutuo entre todos los miembros que la conforman, si uno de los afectados no
encuentra la manera de superar los retos que le supone el 6bito, el resto de familiares
se veran influenciados directamente, al fin y al cabo, todos sufren la misma pérdida.
Cada familia debe tomar partido en la consecucién de su adaptacion a la nueva

situacion que se les plantea®.

Esta incognita, de como vive la familia el proceso de duelo, lleva a Walsh y
McGoldrick, en 1988, a desarrollar un modelo adaptado al duelo familiar, bajo la idea,
de que tanto el difunto como sus allegados, se entrelazaban con el ciclo vital,

representando, respectivamente, el final y la prolongacion de la vida*.
Describieron cuatro fases*:

+ El reconocimiento compartido de la realidad de la muerte. Todos los
miembros de la unidad familiar deben aceptar y conocer la defuncion, a
través de una informacion clara y veraz. No excluir a nifios, ancianos o
enfermos.

+ La experiencia compartida de la pérdida. Pese a lo tragico que resulta
este suceso, es imprescindible que todos los integrantes apelen a la ex-
presion y puesta en comun de emociones, pensamientos y creencias
sobre la pérdida, favoreciendo asi, el entendimiento y el apoyo mutuo a
lo largo del proceso.

+ La reorganizacion del sistema familiar. Supone una reestructuracion en
los roles y alianzas familiares, por lo que, seran otros los que tengan
gue adoptar las tareas que llevaba hasta el momento el fallecido. Impor-
tante la negociaciéon en asuntos como el testamento, las pertenencias
del difunto y las necesidades familiares que requieren de una resolucién

inmediata.



+ El interés por otras relaciones y metas, tanto individuales como compar-
tidas. El ciclo se cierra cuando los parientes empiezan a recobrar el in-
terés por construir nuevas relaciones y proyectos vitales, estableciendo

nuevos vinculos y compromisos.

Compartir nuestro proceso de duelo con el resto de familiares puede ayudarnos
no solo a hacerlo mas llevadero, también a ser conscientes de la forma que tiene cada
uno de expresarlo y sus preocupaciones. No hay dos personas iguales, ni una férmula
magica de elaborar el duelo, simplemente, semejantes que buscan su camino para

adaptarse a la pérdida °.

La familia también esta inserta en un mundo cultural, con sus comportamientos,
tradiciones, valores sociales, expectativas, etc., y las distintas culturas afrontan el
problema del duelo y de la muerte de maneras diferentes. Mientras existen culturas en
las que se alienta y exterioriza la expresion de los sentimientos en otras se impone
una actitud de reserva y anonimato, resultando evidente que el clima cultural con sus
condicionamientos y multiples facetas influye en la elaboracion de la experiencia

luctuosa “.

El panorama que estamos esbozando es ciertamente complejo, ya que, el proceso de
duelo de una persona tiene lugar en conexion con el proceso de duelo familiar y
ambos cuentan con el trasfondo social ya mencionado. Asi, por ejemplo, el
fallecimiento de uno de los conyuges cuando la pareja lleva poco tiempo casada suele
convertirse en un suceso vital complicado de afrontar. Si quien muere es el marido, la
joven viuda sufre la pérdida de su pareja pero también en ocasiones la de su status
social. Ademas, una mujer tiene mas dificultades que un hombre para iniciar nuevas
relaciones, puesto que nuestra cultura lo ha venido considerando una traicion al
difunto. Por el contrario, si quien muere es la esposa, tradicionalmente se espera que
el joven viudo inicie rapidamente una nueva relacién, confiando en que la segunda

mujer entienda y apoye un duelo prolongado por la primera 4°.

Afrontar la muerte de un miembro de la familia implica no sélo entender su ausencia
sino también requiere la presencia de dos aspectos importantes: en primer lugar, la
construccion de un vinculo con el difunto que se apoye en un relato positivo, pero no
idealizado, de esa persona y de las experiencias compartidas con ella y, en segundo
lugar, la reflexion acerca de las cualidades personales y familiares que los
supervivientes han desarrollado gracias al contacto con su ser querido y que

constituyen una parte importante de su identidad “.



2. JUSTIFICACION

El cancer sigue siendo una de las principales causas de muerte, tanto a nivel
mundial, como a escala nacional y autondmica, y se prevé, segun el ultimo informe
elaborado por la SEOM, que, en los proximos afos, las cifras van a seguir
aumentando en nuestro pais por la repercusion de, principalmente, factores sociales,
ambientales, demograficos y econémicos, con las consecuencias que esto supone

para la poblacién y los profesionales de la salud encargados de cuidarla 57,

Aunque los avances que se han producido en los ultimos afios sobre este
tema, han favorecido la posibilidad de que muchos pacientes tengan la esperanza de
una recuperacion parcial o casi completa de su afeccion, lo cierto es, que todavia son
muchos los casos en los que el proceso se torna complicado, donde no se encuentra
una solucién 6ptima ni para el que lo padece, ni para sus familiares, llegando a un
punto, en el que la enfermedad supera todas las expectativas, desencadenando en el

usuario, un estado terminal?.

Alcanzar esta etapa, presenta una gran carga emocional nunca antes
experimentada, para ambas partes, por un lado, nace en el doliente la idea de que se
acerca el final de su vida, y por el otro, la familia, que empieza a ahondar en la manera
de afrontar la pérdida, anadiendo el plus, de que se va a convertir en una muerte no
imprevista, con las consiguientes dudas, miedos, pensamientos, etc., que supone, en
el que la figura de la enfermera juega un papel fundamental a la hora de guiar, a

paciente y afines, a lo largo de todo este proceso, el duelo 34°.

Esta tarea, alcanza su plenitud tras el fallecimiento del paciente, donde la
ausencia del ser querido va a poner en jaque a los que se quedan, su familia, que van
a pasar por una serie de transformaciones, cimulo de emociones y manifestaciones,

en su camino hacia el entendimiento y aceptacion de la pérdida +°.

En nuestro rol como profesionales de la salud, radica la obligacién y el deber
de ayudar a estas familias a superar las adversidades que implica un hecho de tales

dimensiones.

Por ello, se decide realizar una revision bibliografica, entre 2011 y 2019 para
comprender el proceso de duelo familiar bajo estas circunstancias, y las expresiones
mas frecuentes que se dan. Concretamente, lo que nos interesa conocer, son las
vivencias de las familias durante este desarrollo, centrando el foco en las emociones,
con el propésito de saber cuales son las principales preocupaciones y prioridades que

refieren, y que refunden en una mejora de la calidad asistencial durante el duelo.
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3. METODOLOGIA

Se realizé una revision bibliografica mediante el empleo del motor de busqueda
“Punto Q”, al cual se puede acceder a través del portal de recursos electréonicos del
Servicio de Biblioteca de la Universidad de La Laguna. Se efectué una busqueda
estructurada en las bases de datos PubMed, Dialnet y Cochrane Plus, acotandola
entre 2011 y 2019.

Los descriptores empleados en espaniol, incluidos en el DeCS (Descriptores en

LT3 LT3

Ciencias de la Salud), fueron: “enfermeria”, “familia”, “oncologia”, “muerte” y en inglés
incluidos en el MeSH (Medical Subject Headings): “nursing”, “family”, “oncology”,
“death”, “emotions”, “pediatrics” y se utilizaron los operadores booleanos AND, OR y

NOT para combinar los diferentes descriptores (Tabla 3).

De la busqueda de resultados, aceptamos como validos, aquellos que tuvieran
el texto completo para su lectura de forma gratuita, y de forma ocasional, los articulos
cuyo resumen fuera suficiente para poder ser utilizados en el trabajo. Un total de 37
articulos, permitieron la realizacion de esta revisién. El proceso de seleccion de

documentos se describe en el algoritmo de la Figura 2.

Criterios de inclusion:

- Articulos cientificos y tesis.
- Articulos publicados en los ultimos 8 afios (2011-2019 ambos inclusive).
- Articulos escritos en espafiol e inglés.

- Textos completos con lectura gratuita y/o abstract relevante.

Criterios de exclusion:

- Articulos de opinién y cartas.

- Articulos publicados antes de 2011.

- Articulos publicados en otro idioma diferente al espafiol o inglés.
- Articulos pediatricos.

- Articulos que no estan en abierto y de los que no figura abstract.
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Base de datos Estrategia

(((("nursing"[Subheading] OR "nursing"[All Fields] OR "nursing"[MeSH Terms]
OR "nursing"[All Fields] OR "breast feeding"[MeSH Terms] OR ("breast"[All
Fields] AND "feeding"[All Fields]) OR "breast feeding"All Fields]) AND ("fa-
mily"[MeSH Terms] OR "family"[All Fields])) AND ("neoplasms"[MeSH Terms]
PubMed OR "neoplasms"[All Fields] OR "oncolo-gy"[All Fields])) AND ("death"[MeSH
Terms] OR "death"[All Fields])) AND ("emotions"[MeSH Terms] OR "emo-
tions"[All Fields])) NOT ("paediatrics"[All Fields] OR "pediatrics"[MeSH Terms]
OR "pedia-trics"[All Fields]) AND ("2011/01/01"[PDAT] : "2019/12/31"[PDAT])

Dialnet (enfermeria AND familia AND oncologia AND muerte)
Cochrane Plus | (nursing AND family AND oncology AND death AND emotions)

Tabla 3. Estrategias de busqueda utilizadas en la revisién segln cada base de datos.

PubMed Dialnet Cochrane Plus
n=79 n=38 n=6

Resultados identificados potencialmente relevantes

n=93

Articulos excluidos por
no cumplir criterios de

inclusion
L n=25

Resultados potencialmente relevantes para su valoracion detallada

n=68

Articulos excluidos por
carecer de interés

para el trabajo
L n=31

Resultados incluidos en la revisién bibliografica

n=37

| Figura 2. Algoritmo del proceso de busqueda y seleccién de articulos.
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4. RESULTADOS

Los resultados obtenidos de la busqueda se contrastan seguidamente, con el
empleo de dos tablas ilustrativas. La primera tabla (Tabla 4) consiste en la agrupacién
enumerada de todos los resultados que se han incluido en esta revision, junto con su
base de datos correspondiente, y la segunda (Tabla 5), un analisis de cada articulo,
ordenados por afo de publicacion (de mas reciente a mas antiguo), en el que se
detalla el tipo de estudio, la muestra, el lugar de estudio, y un breve resumen de los

mismos, con el fin de justificar la correspondencia con este trabajo.

Bases de datos Articulos

1. “l didn't want to be in charge and yet | was”: Bereaved caregivers' accounts
of providing home care for family members with advanced cancer.

2. Positive emotion communication: Fostering well-being at end of life.

3. Communication about the impending death of patients with cancer to the
family: a nationwide survey.

4. Verbal communication of families with cancer patients at end of life: A
questionnaire survey with bereaved family members.

5. Effects of End-of-Life Discussions on the Mental Health of Bereaved Family
Members and Quality of Patient Death and Care.

6. Bereavement outcomes: A quantitative survey identifying risk factors in
informal carers bereaved through cancer.

7. Unfinished Business in Families of Terminally Il With Cancer Patients.

8. Death Anxiety and Quality of Life in Iranian Caregivers of Patients With
Cancer.

9. Qualitative Study on the Perceptions of Terminally Il Cancer Patients and
Their Family Members Regarding End-of-Life Experiences Focusing on
Palliative Sedation.

Pubmed 10. The relationship between cancer patients' place of death and bereaved
caregivers' mental health status.

11. Meaningful Communication Before Death, but Not Present at the Time of
Death Itself, Is Associated With Better Outcomes on Measures of
Depression and Complicated Grief Among Bereaved Family Members of
Cancer Patients.

12. Quality of death, rumination, and posttraumatic growth among bereaved
family members of cancer patients in home palliative care.

13. Association Between Bereaved Families' Sense of Security and Their
Experience of Death in Cancer Patients: Cross-Sectional Population-Based
Study.

14. Loneliness of oncology patients at the end of life.

15. Longitudinal changes and predictors of prolonged grief for bereaved family
caregivers over the first 2 years after the terminally ill cancer patient’s death.

16. Nationwide Japanese Survey About Deathbed Visions: "My Deceased
Mother Took Me to Heaven".

17. The effect of bereavement groups on grief, anxiety, and depression - a
controlled, prospective intervention study.

18. Prevalence and Associated Factors of Anxiety and Depressive Symptoms
Among Bereaved Family Members of Cancer Patients in Korea: A Nation-
Wide Cross-Sectional Study.

19. Missed Opportunity: Hospice Care and the Family.



Dialnet

Cochrane Plus

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.
29.

30.

31.

‘You only have one chance to get it right’: A qualitative study of relatives’
experiences of caring at home for a family member with terminal cancer.
Toward a model of continuous care: A necessity for caregiving partners.

Why people accept opioids: Role of general attitudes toward drugs,
experience as a bereaved family, information from medical professionals,
and personal beliefs regarding a good death.

Conducting Research Interviews with Bereaved Family Carers: When Do We
Ask?

Reducing the psychological distress of family caregivers of home based
palliative care patients: longer term effects from a randomised controlled
trial.

Providing hospice home care to the terminally ill elderly people with cancer
in Taiwan: family experiences and needs.

Effect of an integrated cancer support team on caregiver satisfaction with
end-of-life care.

Both maintaining hope and preparing for death: effects of physicians' and
nurses' behaviors from bereaved family members' perspectives.

Finding benefit in bereavement among family cancer caregivers.

Trajectory and influencing factors of depressive symptoms in family
caregivers before and after the death of terminally ill patients with cancer.
Significant others' lived experiences following a lung cancer trajectory: from
diagnosis through and after the death of a family member.

Depressive Symptoms, Grief, and Complicated Grief Among Family
Caregivers of Patients With Advanced Cancer Three Months Into
Bereavement.

Validacién de los diagnésticos enfermeros de espiritualidad y religiosidad en
pacientes con cancer en contexto espafol.

Actitudes y afrontamiento ante la muerte en el personal de enfermeria.

Expectativas y necesidades de cuidadores de pacientes oncoldgicos que
acuden a urgencias de Atencién Primaria.

¢ Cuales son las percepciones y experiencias de enfermeras y familiares en
los cuidados del duelo en una unidad de oncologia?

Vinculos de los clientes oncolégicos y familiares: una dimension para ser
observada.

Interventions for supporting informal caregivers of patients in the terminal
phase of a disease.

Tabla 4. Articulos ordenados por bases de datos.
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Articulo (Titulo)

Tabla 5. Resumen de las caracteristicas de los articulos seleccionados.

Autores

Aino Tipo de estudio

Muestra

Lugar

Resumen

“l didn't want to be in
charge and yet | was”:
Bereaved caregivers'
accounts of providing
home care for family
members with advanced
cancer!

Positive emotion
communication:
Fostering well-being at
end of life12

Communication  about
the impending death of
patients with cancer to
the family: a nationwide
survey'3

Mohammed, Shan
Swami, Nadia
Pope, Ashley
Rodin, Gary
Hannon, Breffni
Nissim, Rinat
Hales, Sarah
Zimmermann,
Camill"

Terrill, Alexandra L.
Ellington, Lee
John, Kevin K.
Latimer, Seth

Xu, Jiayun

Reblin, Maija
Clayton, Margaret
F.12

Mori, Masanori
Morita, Tatsuya
Igarashi, Naoko
Shima, Yasuo
Miyashita, Mitsunori'3

2018  Estudio descriptivo de
corte transversal con

enfoque cualitativo

2018 Estudio observacional
prospectivo y

longitudinal

2018 Estudio descriptivo de
corte transversal con

enfoque cualitativo

61

familiares

20
pacientes
20
familiares
20
enfermeras

818

familias

Canada

EEUU

Japon

A través de la entrevista semiestructurada, se pretende conocer
las experiencias de los familiares en duelo, que se encargan en el
domicilio, del cuidado de pacientes en estado terminal. La
mayoria de ellos, dadas las deficiencias que presentaban los
servicios de atencion domiciliaria paliativa, se vieron obligados a
asumir el cargo de los cuidados. Ademas, manifestaron la
importancia de recibir una informacion adecuada sobre como
afrontar la muerte del ser querido, junto con una orientacion a la
hora de gestionar el periodo emocional posterior al fallecimiento.

Este articulo mediante ochenta grabaciones, trata de recopilar e
identificar los tipos y patrones de comunicaciéon emocional positiva
entre enfermeras, familiares y pacientes, con el fin de dar a
conocer y destacar la importancia de llevar a cabo una
comunicacion positiva por parte de las enfermeras con el paciente
y su entorno, en los ultimos momentos de su vida. Los resultados
revelaron que el grupo que mas emociones positivas transmitio
fue el de las enfermeras, seguido de los familiares y a la cola los
pacientes. El humor fue la emocion mas frecuente. Se resalta la
importancia de utilizar estrategias de comunicacion positiva por
parte de los profesionales.

El estudio propone conocer la percepcion de las familias en duelo
acerca de la solicitud de mejoras en la explicacion sobre la muerte
inminente y explorar los factores que contribuyen a esa
necesidad. Se realizan encuestas a las familias evaluando dichas
competencias. Los resultados concluyeron que casi un tercio de
los familiares demandaron una mejoria en la calidad sobre la
informacién de la muerte inminente de sus seres queridos.

[S—
()}



Verbal communication of
families with cancer
patients at end of life: A
questionnaire survey
with bereaved family
members'

Effects of End-of-Life
Discussions on the
Mental Health of
Bereaved Family
Members and Quality of
Patient Death and Care'®

Bereavement outcomes:
A quantitative survey
identifying risk factors in
informal carers bereaved
through cancer'®

Nakazato, Kazuhiro
Shiozaki, Mariko
Hirai, Kei

Morita, Tatsuya
Tatara, Ryuhei
Ichihara, Kaori
Sato, Shinichi
Simizu, Megumi
Tsuneto, Satoru
Shima, Yasuo
Miyasita, Mitsunori™

Yamaguchi, Takashi
Maeda, Isseki
Hatano, Yutaka

Mori, Masanori
Shima, Yasuo
Tsuneto, Satoru
Kizawa, Yoshiyuki
Morita, Tatsuya
Yamaguchi, Takuhiro
Aoyama, Maho
Miyashita, Mitsunori'®

Roulston, Audrey
Campbell, Anne
Cairnduff, Victoria
Fitzpatrick, Deirdre
Donnelly, Conan
Gavin, Anna'®

2018  Estudio descriptivo de 968 Japoén
corte transversal con familias
enfoque cualitativo
2017  Estudio descriptivo de 13711 Japon
corte transversal con familiares
enfoque cualitativo
2017 Estudio No Irlanda
cuasiexperimental con = conocida del
enfoque cuantitativo Norte

El objetivo de este estudio es el de aclarar la necesidad e
importancia, de la expresion y comunicacion de los sentimientos entre
las familias y pacientes de cuidados paliativos, mediante el analisis
de tres esferas desde la perspectiva familiar, la verbalizacion de los
sentimientos de gratitud, amor, busqueda del perdén, perdonar,
deseos tras la muerte y vinculos continuos, la satisfaccion de recibir
estos sentimientos, y las actitudes especificas de los miembros de la
familia, recogido mediante encuestas. La gratitud fue la mas
recurrente y el sentimiento del perdon el que menos. Un gran
porcentaje de familias (71,8%-85,45) declar6 que el paciente
agradecié de buena manera sus muestras de afecto, pero que, para
ambos grupos, la expresion de los sentimientos fue dificil. Se
precisan investigaciones futuras para comprobar como la actitud
ayuda a promover o inhibir la verbalizacion.

Este estudio tiene como objetivo explorar la asociacién entre las
discusiones sobre el final de la vida y la salud mental en los familiares
de las victimas, y la calidad de la atencion al final de la vida y la
muerte, en pacientes con cancer. Los resultados muestran que
aquellos miembros familiares que dialogan sobre el final de la vida,
son menos propensos de padecer de depresion y duelo complicado,
ademas de percibir una mejor calidad en la atencion al final de la vida
de sus seres queridos.

En este estudio se utilizan cuestionarios para capturar datos
cuantitativos sobre las puntuaciones de duelo del cuidador segun el
Inventario de Duelo Revisado de Texas, para determinar de qué
manera influyen los diferentes factores de riesgo. Los resultados
indican que los factores que afectan positivamente en los resultados
del duelo, incluyen pacientes que no tienen preferencia por el lugar
de la muerte y cuidadores que permanecen en su empleo antes o
después del duelo. En su defecto, los pacientes que murieron en el
hospital, los cuidadores dejaron de trabajar, tenian un estatus
socioeconémico mas bajo y estaban mas cerca del fallecido,
afectando negativamente a las puntuaciones de duelo.
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Unfinished Business in
Families of Terminally Il
With Cancer Patients'”

Death Anxiety and
Quality of Life in Iranian
Caregivers of Patients
With Cancer'®

Qualitative Study on the
Perceptions of
Terminally lll Cancer
Patients and Their
Family Members
Regarding End-of-Life
Experiences Focusing
on Palliative Sedation®

Yamashita, Ryoko
Arao, Harue

Takao, Ayumi
Masutani, Eiko
Morita, Tatsuya
Shima, Yasuo
Kizawa, Yoshiyuki
Tsuneto, Satoru
Aoyama, Maho
Miyashita, Mitsunori'”

Soleimani,
Mohammad Ali
Lehto, Rebecca H
Negarandeh, Reza
Bahrami, Nasim
Chan, Yiong Huak®

Eun, Young
Hong, In-Wha
Bruera, Eduardo
Kang, Jung Hun®

2017

2017

2017

Estudio descriptivo de
corte transversal con

enfoque cualitativo

Estudio descriptivo
correlacional con

enfoque cuantitativo

Estudio descriptivo de
corte transversal con

enfoque cualitativo

967

familias

330

familiares

13

familiares

y
pacientes

Japén

Iran

Corea
del Sur

Este estudio investiga la prevalencia y los tipos de “asuntos
pendientes” en las familias de pacientes con cancer al final de su
vida, ademas de la depresién que generan y su relacién en el
proceso de duelo. Se enviaron cuestionarios a las familias, el
26%, afirmd tener asuntos pendientes. El tema que menos dieron
por resuelto las familias, fue el de la relacion paciente-familia.
Las familias con asuntos pendientes obtuvieron registros de
depresioén y dolor significativamente mas altos después del duelo,
en comparacion con las que no tienen.

El objetivo de este estudio es examinar las relaciones entre los
factores sociodemograficos, el apoyo social y la religiosidad de
los pacientes, con la ansiedad ante la muerte y la calidad de vida
de los familiares. Mediante encuestas sociodemograficas y el uso
de la Escala de Ansiedad ante la Muerte de Templer y la Escala
de Calidad de Vida (GENCAT), las familias reportaron niveles
moderados de ansiedad y, por lo tanto, disminuciones en la
calidad de vida. Abordar las preocupaciones que aumentan la
ansiedad ante la muerte puede mejorar la calidad de vida y
disminuir el estrés asociado con la adaptacion del rol de cuidador
familiar.

Este estudio se realiza con el objetivo de comprender los
pensamientos y sentimientos experimentados por los pacientes
con cancer en fase terminal, y los miembros de su familia, la
valoracion de la necesidad de sedacion paliativa y su proceso de
toma de decisiones, en los momentos cercanos al final de la vida.
Los pacientes y sus familias, manifestaron en las entrevistas
realizadas, deseos conflictivos con la esperanza de prolongar la
vida, y al mismo tiempo, con experimentar una muerte pacifica.
Se necesitan mejoras en la comunicacién entre médicos,
pacientes y familiares sobre el prondstico y las opciones de
sedacion paliativa.
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The relationship between
cancer patients' place of
death and bereaved care-
givers' mental health sta-
tus?°

Meaningful Communica-
tion Before Death, but Not
Present at the Time of
Death Itself, Is Associated
With Better Outcomes on
Measures of Depression
and Complicated Grief
Among Bereaved Family
Members of Cancer Pa-
tients?!

Quality of death, rumina-
tion, and posttraumatic
growth among bereaved
family members of cancer
patients in home palliative
care®?

Hatano, Yutaka
Aoyama, Maho
Morita, Tatsuya
Yamaguchi, Takuhiro
Maeda, Isseki
Kizawa, Yoshiyuki
Tsuneto, Satoru
Shima, Yasuo
Miyashita, Mitsunori®

Otani, Hiroyuki
Yoshida, Saran
Morita, Tatsuya
Aoyama, Maho
Kizawa, Yoshiyuki
Shima, Yasuo
Tsuneto, Satoru
Miyashita, Mitsunori®'

Hirooka, Kayo
Fukahori, Hiroki
Taku, Kanako
Togari, Taisuke
Ogawa, Asao??

2017  Estudio descriptivo de 8968
corte transversal con familiares
enfoque cualitativo
2017 | Estudio descriptivo de 965
corte transversal con familiares
enfoque cualitativo
2017  Estudio descriptivo de 805
corte transversal con familiares

enfoque cualitativo

Japén

Japon

Japon

Este articulo estudia la manera en la que afecta el lugar
concreto donde fallece un ser querido, con la salud mental
de los familiares. Se aportan cuestionarios a familiares de
pacientes que fallecieron en tres entornos: domicilio, unidad
de cuidados paliativos y hospital de agudos, evaluando la
depresion, el duelo, el insomnio y la calidad de la muerte
percibida. Segun los resultados obtenidos, el hospital de
agudos fue el lugar donde mas se desarrollan estos sinto-
mas y donde se percibe una peor calidad, seguido de la
unidad de paliativos, y los domicilios. El entorno mejor valo-
rado fue el domicilio propio.

Este articulo, a través de encuestas, explora la posible rela-
cion entre la depresion y el duelo complicado, que se genera
en las familias, en los casos en los que ésta no presencia la
muerte del paciente. Mas del 90% de los encuestados mani-
festaron el deseo de estar presentes en el momento de la
muerte, ademas del anhelo de poder despedirse del pacien-
te. La presencia de las familias en el momento de la muerte
no se asocio significativamente con la aparicion de depre-
sion y duelo complicado. Se concluye que los profesionales
de la salud podrian considerar promover la comunicacion
mutua entre los miembros de la familia y los pacientes, antes
de la muerte inminente, asi como la presencia de la familia
en el momento de la muerte.

El estudio pone a prueba la hipotesis de que la calidad de la
muerte y la rumiacion intrusiva e intencionada estan asocia-
das con el crecimiento postraumatico entre los familiares de
pacientes con cancer en paliativos domiciliarios. Para medir
esta variable, las familias rellenaron el Inventario de Buena
Muerte, la Escala de Rumiacion Relacionada a un Evento, y
el Inventario de Crecimiento Postraumatico. Se encontr6é una
relacion directa entre la calidad de la muerte y el crecimiento
postraumatico de forma significativa. Se destaca la impor-
tancia de proporcionar una atencion de alta calidad al final
de la vida, por parte del cuerpo médico, con el fin de lograr
una buena muerte para los pacientes, y apoyar a las familias
en la experiencia del crecimiento postraumatico tras la pér-
dida.
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Validacién de los diagnds-
ticos enfermeros de espiri-
tualidad y religiosidad en
pacientes con cancer en
contexto espaiiol?3

Actitudes y afrontamiento
ante la muerte en el per-
sonal de enfermeria?*

Mufioz Jiménez, Daniel??

Fernandez Fernandez, Jesus
Antonio

Garcia Martinez, Lidia

Garcia Garcia-Bueno, Maria
Luisa

Fernandez Grande, Ana Isabel
Lozano Gonzalez, Teresa
Rubio Prieto, Asuncién?*

32

pacientes
2017 Tesis doctoral 5
Estudio fenomenolégico mliEre - (SspEns
con enfoque cualitativo enfermeras
4
capellanes
3
voluntarios
2017 Estudio descriptivo de 56 Espaf
spafa
corte transversal con enfermeras

enfoque cuantitativo

La tesis que se presenta, tiene como objetivo analizar
la forma en la que se cimienta y caracteriza la dimen-
sion espiritual y religiosa de los pacientes diagnosti-
cados de cancer, basandose en los diagnésticos
enfermeros de “Sufrimiento espiritual”, “Riesgo de
sufrimiento espiritual”, “Deterioro de la religiosidad” y
“‘Riesgo de deterioro de la religiosidad”. Mediante la
entrevista semiestructurada, se pudo concluir que los
elementos mas destacados por los pacientes fueron
el sentido de la vida, la conexion, el amor, el perdon,
la identidad y la continuidad existencial, y que, los
contenidos del diagnostico “Sufrimiento espiritual”
recogen mayoritariamente los componentes principa-
les de la espiritualidad en funcion de la perspectiva
de cada paciente.

El presente articulo quiere conocer la actitud y el nivel
de afrontamiento por parte de los profesionales de
enfermeria ante la muerte, en las unidades de Onco-
logia, Hematologia y Cuidados Paliativos del Comple-
jo Asistencial Universitario de Ledn, gracias a un
cuestionario autoadministrado compuesto por varia-
bles sociodemograficas, Perfil Revisado de Actitudes
hacia la Muerte (PAM-R) y la Escala de Bugen de
Afrontamiento de la Muerte. Los resultados mostraron
que el personal del servicio de Paliativos (en torno a
un 47%), es el que presenta un mejor afrontamiento a
la defuncién, seguidos de Hematologia con un 14%
de los profesionales, y los de Oncologia los que peor
llevan estas situaciones, solo un 12% de la plantilla.
Todo el personal sometido al estudio coincide en que
la muerte es un proceso natural de la vida. Se expone
la idea de mejorar en la formacion sobre estos aspec-
tos por parte de enfermeria para mejorar la calidad
asistencial a los pacientes y sus familias.
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Association Between
Bereaved Families'
Sense of Security and
Their Experience of
Death in Cancer
Patients: Cross-
Sectional Population-
Based Study?®

Loneliness of oncology
patients at the end of
life28

Longitudinal changes
and predictors of prolon-
ged grief for bereaved
family caregivers over
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Estudio cuyo objetivo es comprobar la correlacién entre los cuida-
dos al final de la vida y la sensacion de seguridad, entre las fami-
lias en duelo, mediante el uso de encuestas. Los resultados de-
mostraron que una mayor calidad de muerte del paciente, era un
factor relacionado con una mayor sensaciéon de seguridad en la
familia. Se destaca la preferencia, por parte de las familias, de la
muerte en el hogar. Ademas, se detectaron otros elementos rela-
cionados con la sensacion de seguridad en la atencion al pacien-
te: estar libre de angustia y morir en paz, confiar en el médico,
vivir en calma y sentir que la vida de uno se habia cumplido. Se
sugiere el fomento de estrategias para aumentar la calidad de la
atencién de cada paciente, para progresar en la sensacion de
seguridad de las familias.

El objetivo de este estudio es evaluar la sensacion de soledad en
pacientes con cancer terminal. Los pacientes, rellenaron un cues-
tionario que incluia propiedades sociodemograficas y la Escala de
Soledad de la Universidad de California en Los Angeles. La mayo-
ria de los pacientes manifestaron sentirse solos, no hubo relacion
entre los datos sociodemograficos y la soledad. El analisis reveld
que el apoyo familiar y el poder compartir el estrés, estaban rela-
cionados con el nivel de soledad. Mas de la mitad de los pacien-
tes necesitaban apoyo psicolégico porque no podian manejar la
situacion.

Este estudio indaga en los cambios longitudinales y los factores
que predicen el duelo prolongado en los familiares de pacientes
con cancer en fase terminal. Los sintomas de duelo prolongado se
midieron con el cuestionario PG-13 (deteccion precoz de duelo
prolongado), a los 6, 13, 18 y 24 meses posteriores a la pérdida.
La prevalencia de duelo prolongado claramente disminuy6 con el
paso del tiempo, y gracias a un buen apoyo social. La probabili-
dad de que los familiares tuvieran un duelo prolongado fue signifi-
cativamente mayor si tenian sintomas depresivos previos graves,
si percibian negativamente la situacién de sus parientes y si esta-
ban mal preparados para la muerte del paciente. Se concluye con
que los profesionales de la salud deben desarrollar y brindar a las
familias en riesgo, intervenciones efectivas que comienzan cuan-
do los pacientes aun estan vivos para mejorar su experiencia de
muerte.
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Este estudio se plantea el objetivo de esclarecer la prevalencia y los facto-
res asociados con la aparicion de visiones en el lecho de muerte, examinar
la relaciéon de estas visiones con una buena muerte y la depresion familiar.
Se realiz6 una encuesta a nivel nacional. Las visiones en el lecho de muer-
te se constataron en el 21% de los participantes. Las visiones en el lecho
de muerte eran significativamente mas propensas a ser observadas en
pacientes mayores, pacientes femeninas, miembros femeninos de la fami-
lia, miembros de la familia distintos de los cényuges, familias mas religio-
sas y familias que creian en la dualidad del hombre (cuerpo-alma). Aunque
el 35% de los encuestados estuvo de acuerdo en que las visiones en el
lecho de muerte eran alucinaciones, el 38% estaba de acuerdo en que
tales visiones eran un fenémeno natural y transpersonal en el proceso de
muerte. El 81% considerd que era necesario que los médicos analizaran el
fenomeno de forma neutral, sin etiquetarlo automaticamente como anor-
mal.

El objetivo de este estudio es investigar si se pueden detectar efectos
mensurables en el dolor, la ansiedad y la depresion, en los familiares de
grupos de duelo, en comparacion con los que no participan. Se utilizé el
Inventario de Duelo Revisado de Texas y la Escala Hospitalaria de Ansie-
dad y Depresidn. Se hicieron tres grupos: los que participaron, usuarios
que no pudieron participar, y usuarios que no querian participar en grupos
de duelo. Durante un afo de seguimiento, se obtuvo que los que participa-
ron y los que no pudieron participar, informaron de niveles mas altos de
afliccion y ansiedad, que aquellos que no quisieron participar. La depresién
no difirié entre los grupos. La participacion en grupos de duelo no produjo
ningun efecto sobre el dolor, la ansiedad o la depresion, en comparacion
con los familiares que no pudieron participar. Los que no quisieron partici-
par, refirieron niveles mas bajos de dolor y ansiedad.

Estudio cuyo objetivo es el de conocer la prevalencia y los factores asocia-
dos con la aparicion de ansiedad y sintomas depresivos en los familiares
de pacientes con cancer en duelo. Se realizaron dos cuestionarios a las
familias, el de la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion, y el Inventa-
rio de Buena Muerte. La prevalencia obtenida de la ansiedad y la depre-
sion fue del 48% y 57,6% respectivamente. Entre los afligidos, la edad
avanzada, el ser conyuge del fallecido, ser miembros de la familia de pa-
cientes mas jovenes y la puntuacién negativa para algunos items del In-
ventario de Buena Muerte, se asociaron significativamente con un mayor
riesgo de tener ansiedad o sintomas depresivos en el analisis logistico
multivariado.
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Estudio cuyo objetivo es conocer las necesidades de los
cuidadores familiares de pacientes oncolégicos que acuden
al servicio de urgencias de atencién primaria, y su opinion
sobre la atencion recibida por parte de los profesionales. Los
resultados, obtenidos gracias a entrevistas en profundidad,
aportaron tres categorias principales: necesidades del cui-
dador, relaciones con el personal sanitario y satisfaccién con
la atencién recibida y dos emergentes: cancer como enfer-
medad y papel del cuidador en el proceso.

Este estudio examina las necesidades durante el duelo de
las familias cuya pareja/conyuge, se encontraba en una
unidad de cuidados paliativos, antes o después de la muerte
de la misma. Se realizé mediante entrevistas telefonicas. Los
participantes expresaron una alta satisfaccion con los cuida-
dos prestados, especialmente, con la atencion que recibio el
paciente. Durante la fase previa a la muerte, los familiares
estaban tan centrados en las necesidades de su pareja, que
rara vez hablaban con el personal de la unidad sobre sus
necesidades y emociones personales. Las familias manifes-
taron, que el asesoramiento hacia el duelo comenzo, princi-
palmente, tras la muerte del cényuge, en forma de folletos
genéricos o llamadas telefénicas de alguien que no habian
conocido durante las interacciones anteriores con el perso-
nal. Las conclusiones sugieren, que la calidad en la atencion
brindada al cényuge, es lo mas valorado por las familias.
Este trabajo explora los desafios emocionales, mediante
entrevistas semiestructuradas, a los que se tienen que en-
frentar los familiares que se encargan de los cuidados del
paciente en el domicilio, y sus experiencias con los profesio-
nales de la salud, desde la perspectiva de la psicologia exis-
tencial. Las vivencias y emociones fueron muy variadas. El
analisis generé 15 temas que se organizaron en un marco
basado en las cuatro “condiciones existenciales” de Yalom:
responsabilidad, aislamiento, la muerte, y los significados.
Los profesionales de la salud fueron percibidos tanto para
ayudar como para obstaculizar a los familiares, de cara a
enfrentarse a los desafios que se les presentaban.
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En este estudio se realiza una extensa investigacion sobre
los cuidadores durante la fase de prestacion de cuidados y la
fase de duelo. Mediante la revisién de literatura relevante y
observaciones clinicas, recorren el viaje emocional y las
experiencias vividas de los cuidadores que presenciaron la
progresion de la enfermedad y el proceso de muerte, hasta
el final de la vida del paciente. Se identificaron vinculos entre
los cuidados previos a la muerte y el duelo. En los resulta-
dos, apoyados en una figura de elaboracion propia, tratan de
concienciar acerca de las necesidades no satisfechas que
experimentan los cuidadores en todo el proceso y proporcio-
nan un marco alternativo a través del cual los médicos pue-
den ver este curso. Se hace hincapié en la continuidad de la
atencion a los cuidadores tanto antes como después de la
muerte de un paciente.

En este estudio se pretende investigar la comparacion entre
una preferencia por los opiaceos y las actitudes generales
hacia las drogas, la experiencia y la informacién recibida de
las familias en duelo, y las creencias respecto a una buena
muerte, a través de una encuesta a familias de pacientes de
cuidados paliativos. Los resultados obtenidos demostraron
que mas del 90% de las familias en duelo estarian dispues-
tos a recibir analgésicos opioides para el tratamiento del
dolor del cancer en el futuro, al mismo tiempo, que lo rela-
cionaban con un buen morir, por el alivio del dolor y el sufri-
miento fisico. Destacaron también la importancia de recibir
una buena informacion por parte de los médicos sobre el uso
de los opioides.

El objetivo de este estudio es explorar los puntos de vista de
los familiares que han perdido a sus seres queridos sobre el
momento mas apropiado para participar en una entrevista de
investigacion sobre el final de la vida y la muerte. El 86% de
los familiares se sintieron comodos al ser entrevistados
acerca de la muerte de un familiar dentro de los 5 primeros
meses de duelo. El 43% informaron que podrian haber sido
entrevistados semanas después de la muerte. Manifestaron
también, que a las personas en duelo se les deberia permitir
decidir por si mismas cuando participar en una entrevista. Se
concluye que las entrevistas pueden ser beneficiosas para
los familiares en el momento oportuno, comenzando sema-
nas después de la muerte de un familiar.
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Para este trabajo se valora una intervencion psicoeducativa
individualizada dirigida a mitigar la angustia de los familiares de
pacientes con cancer avanzado que reciben cuidados paliativos
en el hogar. La hipotesis que se baraja es que las familias repor-
tarian una disminucién de la angustia segun lo evaluado por el
Cuestionario de Salud General. El ensayo compara dos versio-
nes de la intervencion: una visita domiciliaria cara a cara mas
llamadas telefonicas, frente a dos visitas, ademas de la atencion
estandar a un grupo controlado. Hubo una mayor disminucion
de la angustia 8 semanas después de la muerte del paciente en
el grupo de intervencion de una visita, que en el grupo de con-
trol. No obstante, no se encontraron diferencias significativas
entre la intervencion de dos visitas y el grupo de control. Estos
resultados respaldan la evidencia de que las intervenciones
psicoeducativas pueden ayudar a los familiares que apoyan a
un familiar moribundo.

Este estudio indaga en las experiencias y necesidades de los
familiares, de pacientes ancianos con cancer que se encuentran
en cuidados paliativos en el domicilio. Las familias fueron entre-
vistadas una vez al mes, durante las visitas de atencion domici-
liaria hasta la muerte de los pacientes. El contenido de las en-
trevistas, reveld 5 temas: esperanza de una cura, emociones
fluctuantes, aceptar la muerte del paciente, considerar la muerte
del paciente como una manera de acabar con su sufrimiento, y
la necesidad de informacion y soporte emocional. Al comprender
mejor las experiencias y necesidades de las familias, las enfer-
meras pueden aliviar mejor las emociones negativas atendiendo
activamente sus preocupaciones durante todo el proceso.

En este estudio se evalua la efectividad de un equipo interdisci-
plinario de apoyo para el cancer, para mejorar la satisfaccion de
los familiares con la atencion al final de la vida de los pacientes
con cancer avanzado. La intervencion no hizo una contribucion
estadisticamente significativa al estado de animo de las familias,
ni a la percepcion del apoyo social. Sin embargo, el grupo de
intervencion informé de una mayor satisfaccidon con la atencion
general de cara al final de la vida. La percepcion de que un ser
querido esta bien atendido en la fase terminal de la enfermedad,
puede tener beneficios a largo plazo a través del proceso de
duelo.
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Este estudio explora las percepciones y experiencias de las
enfermeras y familiares durante el proceso de duelo tras el
fallecimiento de un paciente mediante el uso de la entrevista
semiestructurada. Se abren tres temas principales que afec-
tan a los familiares: la importancia de estar informados, el
apoyo emocional y el poder estar con el paciente antes de su
defunciéon. Por parte de enfermeria, sus preocupaciones
fueron: prestar unos buenos cuidados al duelo, el impacto
emocional que provocan estos cuidados, y la necesidad de
una mejor formacion para la prestacion de los mismos.

El objetivo final de este estudio, es desarrollar una estrategia
de atencion para los miembros de la familia de pacientes con
cancer en fase terminal, que les permita mantener la espe-
ranza y prepararse para la muerte del paciente. Se realiz6
una encuesta transversal a las familias para conocer su ca-
pacidad de preparacion ante la muerte y el nivel de esperan-
za. En general, el 73% de las familias informaron que podian
mantener la esperanza y prepararse para la muerte del pa-
ciente. Alrededor del 20% de los miembros de la familia in-
formaron que no podian mantener la esperanza, ni preparar-
se para la muerte. La estrategia de atencion que se plantea,
recomienda a los médicos discutir objetivos alcanzables,
preparar a las familias para el futuro, voluntad para discutir
sobre la medicina alternativa, maximizar los esfuerzos para
mantener la fortaleza fisica del paciente, y evitar decir que no
podrian hacer nada mas por el paciente.

Este estudio aborda el grado en el que los familiares encuen-
tran un sentido a la pérdida, las caracteristicas demograficas
asociadas, y las experiencias de los familiares. Se realiz6é una
encuesta a nivel nacional a las familias. Las medidas que se
tuvieron en cuenta fueron, el estrés percibido por el familiar, la
autoestima, y la gravedad del paciente como factor influyente
en el estrés. Los informes de crecimiento personal a partir del
duelo aparecieron en multiples dominios. Los hallazgos sugie-
ren, que los programas de duelo disefiados para ayudar a los
familiares a encontrar un significado en la pérdida, deben ser
personalizados.
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El estudio explora la aparicién de sintomas depresivos y los facto-
res que los favorecen, en los cuidadores familiares, antes de la
muerte de un paciente con cancer, y como varian después de 1, 3,
6 y 13 meses. Se analizaron con la ecuacion de estimacion gene-
ralizada. Los sintomas depresivos alcanzaron su punto maximo en
el primer mes tras la pérdida, y disminuyeron significativamente a
los 13 meses. Los familiares que cuidaban a pacientes mayores
experimentaron niveles mas bajos de depresion. También informa-
ron de niveles mas altos de depresion tras el duelo, y mas aun si
se trataba del conyuge del paciente. Concluye diciendo, que las
enfermeras deben mejorar su capacidad a la hora de identificar los
posibles factores que influyen, en mayor medida, en la depresion
de los familiares, antes y después de la muerte de un familiar.

Este estudio trata de aclarar los significados de las experiencias
vividas por los familiares, desde el diagndstico, hasta la muerte de
un miembro de la familia a causa de un cancer de pulmoén inopera-
ble. Los datos se recopilaron mediante entrevistas narrativas. Sur-
gieron cuatro temas: el desequilibrio emocional, la transicion de los
roles y relaciones, la satisfaccion con la atencién recibida, y la
adaptacion a las nuevas condiciones de vida. Los resultados indi-
can la necesidad de desarrollar un marco para la atencién de salud
centrada en la familia para mejorar su bienestar, tanto para el due-
lo anticipado como durante el duelo.

El objetivo de este estudio se basa en conocer los vinculos que se
establecen entre el paciente y sus familiares durante el proceso de
una enfermedad terminal como es el cancer. A través de la realiza-
cion de entrevistas semiestructuradas, surgieron dos grupos: los
vinculos fortalecidos, y los vinculos rotos por la enfermedad. Se
dedujo, por tanto, que una enfermedad tan grave como es el can-
cer, puede interferir y fragilizar los vinculos establecidos, o, por el
contrario, fortalecerlos e intensificarlos, y que los profesionales
sanitarios suponen una herramienta de enlace indispensable para
la orientacién de los mismos.
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El objetivo de este analisis es describir los sintomas
de depresion, el duelo y el duelo complicado de los
familiares de pacientes que fallecieron por causas
relacionadas con el cancer, y explorar la relacion
entre estas constantes. Los resultados del analisis
de la encuesta llevada a cabo por el estudio, mues-
tran, que el 34% de los familiares obtuvieron puntua-
ciones clinicamente significativas de desarrollar
sintomas depresivos, tras pasados tres meses de la
pérdida. Un numero significativo de dolientes se
encontraba en duelo y con depresion. Se hace hin-
capié en las herramientas disponibles para identificar
a los familiares en duelo que requieren de una inter-
vencion.

En esta revision se trata de investigar los efectos
positivos sobre la salud psicologica y fisica de los
familiares y amigos a cargo de pacientes terminales
mediante el empleo de intervenciones de apoyo. Los
resultados no aportaron evidencia clara de que las
intervenciones a corto plazo aporten mejoria a la
calidad de vida, ni a las habilidades de afrontamien-
to. Sin embargo, se comprobé que influyen de forma
significativa a la reduccién de la angustia psicoldgica
de los cuidadores. Se destaca la necesidad de ex-
plorar sobre los beneficios identificados.
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5. CONCLUSIONES

Se han encontrado un total de veintiséis estudios
descriptivos‘l‘l,13,14,15,17,18,19,20,21,22,24,25,26,28,29,30,31,33,35,36,38,40,41,42,43,45 de IOS CualeS dOS de
ellos presentan un enfoque cuantitativo'®?*, dos estudios observacionales'?>?’, dos
estudios cuasiexperimentales’®®, tres estudios fenomenoldgicos?>3244 uno de ellos,
una tesis doctoral®, dos revisiones sistematicas®#’, un ensayo clinico aleatorio® y un

analisis secundario®.
Implicaciones para la practica

Tras la lectura y analisis de los estudios encontrados, queda demostrada la
evidencia de que el duelo es un proceso que se asume y se manifiesta de diferente
manera en cada persona y/o familia. Por lo que, la expresion de sentimientos y
emociones 123233 por parte de los familiares, no esta influenciada solo, por el hecho
de que un ser querido esté llegando a los momentos finales de su vida, sino que
dependera también de las creencias, estilos de vida, costumbres y culturas ligadas a

esa familia.

Teniendo en cuenta que las experiencias de duelo se basan en el analisis, no
solo de los sintomas fisicos de la separacion como respuesta a la muerte del ser
querido, sino a su vez, de la manifestacion de las experiencias individuales, lo que
precisa mas investigacion de corte fenomenoldgica, se requiere, para su
entendimiento, aproximaciones cualitativas al encuentro con el otro, activo y empatico,
que permita desarrollar trabajos en profundidad que se aproximen a la complejidad y
a los significados dados por el ser humano y la familia en sus relaciones,

intersubjetividad, interpretaciones y narrativas de la vida.

Algunos articulos hacen hincapié, en que las familias desarrollan duelos
complicados 5162146 tanto antes como después de la muerte, a causa de multiples
factores, como pueden ser los graves sintomas y complicaciones, derivados del
cancer, a los que el paciente tiene que hacer frente, que causa importantes traumas en
la familia, no dialogar sobre el final de la vida con los profesionales, o no estar
presentes en el momento de la muerte para poder despedirse del ser querido. El
sufrimiento de los pacientes siempre ha sido una de las principales preocupaciones en

el seno de la familia, favoreciendo importantes situaciones de estrés y angustia.

La mayoria de los estudios se basan, en el empleo de cuestionarios, encuestas

o realizacidon de entrevistas a los familiaresﬂ,13,14,16,17,19,20,21,22,27,29,30,33,35,36,37,38,40,41,42,44,45
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para conocer de primera mano las preocupaciones, impresiones y las secuelas que les
ha producido la vivencia de los ultimos dias de un pariente cercano con cancer.
Sensacién de estrés, ansiedad, depresion, angustia... fueron solo algunas de las
percepciones que destacaron. Asimismo, también influyd la calidad de la informacion
sobre estos factores, pues se hace necesario para las familias estar informadas de
todo, y en todo momento, sobre la evolucién del paciente, lo que le ocurre, si tiene

dolor, etc.

Estos hallazgos, hacen pensar, que los profesionales sanitarios han de mejorar
la comunicacién entre el equipo médico, pacientes y familiares tal como plantea Young
Eun et al.,, en la investigacion “Qualitative Study on the Perceptions of Terminally Il
Cancer Patients and Their Family Members Regarding End-of-Life Experiences
Focusing on Palliative Sedation” '°® a ser posible, estilos de comunicacion positiva, tal
como los referidos en la investigacion de Alexandra L.Terrill et al., “Positive emotion
communication: Fostering well-being at end of life” ' de modo que, los profesionales
de la salud, puedan promover la comunicacion mutua entre los miembros de la familia
y los pacientes, antes de la muerte inminente, asi como la presencia de la familia en el
momento de la muerte?'. Prestar mas atencion a las inquietudes de las familias y
considerar unas buenas técnicas de apoyo, pueden resultar muy beneficiosas para
ayudarlas a hacer frente a este desafio. EI apoyo emocional y una informacion
puntera, demuestran ser eficaces a la hora de reducir posibles futuros trastornos

psicologicos.

La salud psicolégica de los familiares, requiere, por tanto, de una estrecha
vigilancia por parte de los expertos, siendo recomendable brindarles apoyo a lo largo

de todo el proceso de la enfermedad.

Se torna esencial, una atencién continuada y de calidad por parte de los
profesionales sanitarios hacia los pacientes con cancer en fase terminal, seguido de
una escucha activa, seguimiento, orientacion, apoyo y guia, a las familias durante todo
el proceso de la enfermedad, desde el diagndstico hasta el fallecimiento, de forma
que, repercuta significativamente en beneficio de las mismas, y en un mejor
afrontamiento?* de cara al duelo. Con intervenciones mantenidas, ya que las
realizadas a corto plazo no aportan evidencia clara de apoyo, tal como plantea Candy
Bridge et al., en su investigaciéon “Interventions for supporting informal caregivers of

patients in the terminal phase of a disease™’.

Para conseguir esto, médicos y enfermeras, deben tener una buena formacién

orientada a una buena comunicacién con el paciente y su familia'® '® 2! un trato
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personalizado al paciente y unos conocimientos sobre el duelo, su proceso, y sus
posibles complicaciones, ademas de un trato humano, y prestar unos cuidados de

calidad, holisticos y enfocados en el paciente, su familia, y las necesidades de ambos.
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