UNIVERSIDAD CATOLICA
DE MURCIA

ESCUELA INTERNACIONAL DE DOCTORADO
Programa de Doctorado en Bioética

Investigacion y estudio piloto sobre el disefio y desarrollo de
un inventario que permita evaluar y predecir el riesgo de
padecer duelo complicado anticipado en
familiares/cuidadores de enfermos paliativos

Autor:
Francisco Romero Teruel

Directores:

Dr. D. Francisco José Moya y Faz
Dr. D. Jorge Lopez Puga

Murcia, mayo de 2017






UNIVERSIDAD CATOLICA
DE MURCIA

ESCUELA INTERNACIONAL DE DOCTORADO
Programa de Doctorado en Bioética

Investigacion y estudio piloto sobre el disefio y desarrollo de
un inventario que permita evaluar y predecir el riesgo de
padecer duelo complicado anticipado en
familiares/cuidadores de enfermos paliativos.

Autor:
Francisco Romero Teruel

Directores:

Dr. D. Francisco José Moya y Faz
Dr. D. Jorge Lopez Puga

Murcia, de mayo 2017






UNIVERSIDAD CATOLICA
DE MURCIA

AUTORIZACION DE LO/S DIRECTOR/ES DE LA TESIS
PARA SU PRESENTACION

El Dr. D. Francisco José Moya y Faz y el Dr. D. Jorge Lépez Puga como
Directores de la Tesis Doctoral titulada “Investigacién y estudio piloto sobre el
disefio y desarrollo de un inventario que permita evaluar y predecir el riesgo de
padecer duelo complicado anticipado en familiares/cuidadores de enfermos
paliativos” realizada por D. Francisco Romero Teruel en el Departamento de
Psicologia, autoriza su presentacion a tramite dado que retine las condiciones

necesarias para su defensa.

Lo que firmo, para dar cumplimiento a los Reales Decretos 99/2011,

1393/2007, 56/2005 y 778/98, en Murcia a 15 de mayo de 2017






RESUMEN

Introduccion:

La muerte de un ser querido es uno de los sucesos vitales que mayor estrés
y malestar pueden producir en las personas, pudiendo provocarles en algunas
ocasiones un duelo complicado de dificil resolucidn siendo necesario la ayuda
especializada. En el caso concreto de los familiares/cuidadores de enfermos
paliativos este proceso puede ser mas intenso al tener que cuidar y atender en
muchos casos durante un largo periodo de tiempo a personas muy dependientes
y en continuo deterioro hasta su muerte; realizando un duelo anticipado que
puede llegar a complicarse. Para evitar mayor sufrimiento y malestar a estas
personas, se requiere contar con una herramienta psicométrica que permita
evaluar y discriminar aquellos familiares que necesitan de ayuda adicional para
superar el duelo.
Objetivos:

El objetivo principal es disefiar y desarrollar un inventario que permita
evaluar y predecir el riesgo de duelo complicado anticipado en
familiares/cuidadores de enfermos paliativos y como objetivos secundarios nos
planteamos el valorar la relacién existente entre el riesgo de duelo complicado
anticipado o pre-mortem y el duelo complicado post-morten en una muestra de
familiares/cuidadores de enfermos terminales; asi como comprobar la influencia
que en dichas variables tienen los niveles de ansiedad, depresion, optimismo,
apoyo familiar y otras variables sociodemograficas y psico-sanitarias.

Material y método:

Se ha disenado y desarrollado el Inventario de Riesgo de Duelo Complicado
Anticipado (IRDCA) que ha pasado por la evaluacion en primer lugar de un
comité de expertos y posteriormente se ha realizado un estudio piloto con una
muestra de 41 familiares/cuidadores de enfermos paliativos en dos tiempos
temporales, una primera fase, al principio de la intervencion de los equipos
paliativos con la familia y una segunda fase, a partir de los dos meses posteriores
al fallecimiento del familiar; realizdndose un analisis cualitativo y cuantitativo de
los items del cuestionario, estimandose sus propiedades psicométricas mediante
los analisis de fiabilidad (consistencia interna), andlisis de componentes
principales, validez diferencial y la validez convergente mediante la correlacion

con el Inventario de Duelo Complicado de Prigerson (IDC), la Escala de Ansiedad



y Depresion de Goldberg, el Cuestionario de Optimismo de Pedrosa (COP) y el
Cuestionario de Apoyo Familiar de Smilkstein (APGAR).
Resultados:

En los datos mas relevantes obtenidos, encontramos que en el andlisis de
consistencia interna del IRDCA mostré un alfa de Cronbach bastante alta (a=
0.937). Del andlisis estadistico entre el IRDCA y el IDC, mostraron puntuaciones
elevadas de “t” (5,808) y un tamano del efecto grande “d” de Cohen (2,291). El
IRDCA correlaciona positivamente en el indice de Pearson con el IDC (r=0,715) y
con las escala de ansiedad y depresion en las dos fases del estudio (ansiedad-pre
r = 0,691 y ansiedad post r=0,715; depresidon-pre r = 0,742 y depresion-post r=
0,628) y negativamente con la escala de optimismo ( pre- morten r =-0,581 y post-
mortem r = -0,416); sin embargo no se hallaron correlaciones significativas con la
escala de apoyo familiar (pre-mortem r = -0,114 y post-mortem r = 0,069. Del
andlisis de componentes principales del IRDCA, se comprob¢ el efecto de dos
factores diferenciados (factor riesgo y factor protector).

Conclusiones:

Los resultados demuestran que el IRDCA es un instrumento sencillo, breve
y que presenta apropiadas propiedades psicométricas, tanto en consistencia
interna y fiabilidad, como en validez convergente y diferencial con las otras
escalas utilizadas. El IRDCA mide bien los niveles de riesgo de duelo complicado
pre-mortem y predice el diagndstico de duelo complicado a partir de los 2 meses
post-mortem; evidenciandose que las variables discriminativas entre dolientes
con/sin complicaciones existen desde el inicio del duelo anticipado y prosiguen
bastante estables a lo largo del proceso de duelo post-mortem; no existiendo por
tanto, diferencias cualitativas y cuantitativas significativas en las dos fases del
proceso. Altos niveles de ansiedad y depresion y bajos niveles de optimismo
correlacionan significativamente con la prediccion del riesgo y del diagndstico del
duelo complicado.

Palabras clave:
Duelo complicado, duelo complicado anticipado, evaluacion, disefio cuestionario,

propiedades psicométricas, cuidados paliativos.



TITLE
Research and pilot study on the design and development of an inventory
that allows to evaluate and predict the risk of dying complicated anticipated in
relatives / carers of palliative patients.

ABSTRACT
Introduction:

The death of a loved one is one of the vital events that greater stress and
discomfort can produce in the people, being able to provoke in some occasions a
difficult duel of difficult resolution being necessary the specialized aid. In the
specific case of relatives / caregivers of palliative patients, this process can be
more intense as they have to care for and care in many cases over a period of time
for highly dependent people and in continuous deterioration until their death;
Making an anticipated duel that can get complicated. To avoid further suffering
and discomfort to these people, it is necessary to have a psychometric tool to
evaluate and discriminate those family members who need additional help to
overcome the duel.

Objective:

The main objective is to design and develop an inventory that allows to
evaluate and predict the risk of anticipated complicated grief in
relatives/caregivers of palliative patients and as secondary objectives we consider
the value of the relationship between the risk of complicated or anticipated pre-
mortem duel and The complicated post-mortem mourning in a sample of
relatives/carers of terminal patients; As well as to verify the influence of anxiety,
depression, optimism, family support and other socio-demographic and psycho-
health variables on these variables.

Material and method:

The Complicated Duel Risk Inventory (IRDCA) has been designed and
developed, which has been evaluated firstly by a committee of experts and a pilot
study has been carried out with a sample of 41 relatives/caregivers of palliative
patients in two Temporary periods, a first phase, at the beginning of the
intervention of the palliative teams with the family and a second phase, starting
two months after the death of the relative; A qualitative and quantitative analysis
of the items of the questionnaire was performed, estimating its psychometric
properties through reliability analysis (internal consistency), factorial validity and
convergent validity through correlation with the Prigerson Complicated Duel
Inventory (IDC), the Scale Of Goldberg's Anxiety and Depression, the Pedrosa



Optimism Questionnaire (COP) and the Smilkstein Family Support Questionnaire
(APGAR).

Results:

In the most relevant data obtained, we found that in the IRDCA internal
consistency analysis showed a rather high Cronbach's alpha (a = 0.937). From the
statistical analysis between the IRDCA and the IDC, they showed high "t" scores
(5,808) and a large "d" size effect of Cohen (2,291). The IRDCA correlated
positively in the Pearson index with the IDC (r = 0.715) and with the anxiety and
depression scores in the two phases of the study (anxiety-pre r = 0.691 and anxiety
post r = 0.715; depression-pre r = 0.742 and post-depression r = 0.628) and
negatively with the optimism scale (pre-mortem r = -0.581 and postmortem r = -
0.416); However, no significant correlations were found with the family support
scale (pre-mortem r = -0,114 and post-mortem r = 0.069. The analysis of the main
components of IRDCA showed the effect of two different factors (risk factor and
factor protective).

Conclusions:

The results show that the IRDCA is a simple, short instrument and presents
appropriate psychometric properties, both in internal consistency and reliability,
as well as in convergent and differential validity with the other scales used. The
IRDCA measures well the risk levels of complicated pre-mortem grief and
predicts the diagnosis of complicated grief starting at 2 months post-mortem;
Evidencing that the discriminative variables between mourners with / without
complications exist from the beginning of the anticipated mourning and continue
quite stable throughout the process of post-mortem duel; Therefore, there are no
significant qualitative and quantitative differences in the two phases of the
process. High levels of anxiety and depression and low levels of optimism
correlate significantly with prediction of risk and diagnosis of complicated grief.

Key Words:
Complicated grief. Anticipatory complicated grief, Assessment. Questionnaire
design. Psychometric properties, palliative care.
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I - INTRODUCCION

Con esta introduccion se pretende realizar un breve recorrido por la
moderna Medicina Paliativa; el desarrollo que esta teniendo en la actualidad
como una medicina integral en la atencion de los cuidados del paciente terminal y
de sus familias. Seguidamente, se llevara a cabo una revisién sobre el duelo,
repasando los principales trabajos y teorias que han desarrollado su estudio y
haciendo especial hincapié en el duelo complicado, sus caracteristicas, evaluacion,

diagnostico, prevencion y tratamiento.

1.1 LA MEDICINA PALIATIVA

En los altimos tiempos la Medicina Paliativa, ha experimentando un gran
auge y desarrollo dentro de los sistemas sanitarios de los estados mas avanzados;
considerandola como la forma mads apropiada de intervencién actual que se
puede administrar a los enfermos terminales, de forma multidisciplinar, ética y
global y de ese modo poder proporcionarles la ayuda adecuada para suplir tanto
sus necesidades como las de sus familiares en el dificil transito hacia la muerte
(Centeno y Munoz, 2006).

Para la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Asociacion Europea
de Cuidados Paliativos, consideran a los cuidados paliativos como la atenciéon
integral y activa de los pacientes con enfermedades sin solucion curativa, siendo
esencial el tratamiento del dolor y de otros sintomas, asi como los problemas
psicoldgicos, sociales y espirituales. Posteriormente la O.M.S, ha ampliado dicha
consideracion en el sentido de “planteamiento que mejora la calidad de vida de los
pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una
enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian el sufrimiento a través de la
identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos del dolor y otros
problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual”. (Nota descriptiva n° 402,
2015)
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El Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011) en la “Estrategia
en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud. Actualizacion 2010-20147,
establece los siguientes principios a considerar dentro de los cuidados paliativos:

¢ Facilitan la mitigacion del dolor y otros sintomas asociados.

¢ Confirman y apuestan por la vida y consideran la muerte como
un proceso normal.

* No pretenden ni precipitar la muerte ni tampoco su retraso.

¢ Integran los aspectos espirituales y psicoldgicos del cuidado de
los pacientes.

® Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir
tan activamente como sea posible hasta la muerte.

® Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a
adaptarse durante la enfermedad de los pacientes y en el duelo.

¢ Utilizan una aproximacion de equipo para responder a las
necesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo soporte
emocional en el duelo, cuando esté indicado.

* Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar
positivamente en el curso de la enfermedad.

® Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en
conjuncién con otros tratamientos que pueden prolongar la vida,
tales como quimioterapia o radioterapia e incluyen aquellas
investigaciones necesarias para comprender mejor y manejar

situaciones clinicas complejas.

Por tanto, actualmente estan considerados los cuidados paliativos, la mejor
manera y mas idénea de prestar ayuda y atender de forma integral y
multidisciplinar a los pacientes y a sus familias en la fase final de sus vidas; con el
fin de poder paliar en lo posible su sufrimiento y el malestar psicofisico;
ayudandoles en sus necesidades sociales y espirituales, procurandoles una mayor
confortabilidad y calidad de vida para que vivan en plenitud y con dignidad ese
ultimo tramo de su existencia.

Para el logro de dichos objetivos, sera necesario una buena técnica de
comunicacién para que ésta sea fluida y veraz; buena empatizacion con el

paciente y su familia; un tratamiento eficaz para paliar el malestar provocado por
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la enfermedad como el dolor y sus efectos; atencion y ayuda integral a su familia
desde el inicio de la intervencion, para facilitar de ese modo la adaptacion del
proceso de duelo, en prevenciéon del duelo complicado y de la “claudicacion
familiar” a la que algunos autores consideran como una incapacidad de la familia
para responder a las necesidades y demandas de su familiar enfermo implicando
un gran desgaste fisico y emocional (Quadras et al.,, 2003); y algunos otros
también se refieren como “sindrome del cuidador”, con manifestaciones tanto
fisicas, psiquicas, alteraciones sociales y problemas laborales (Pérez, Abanto y
Labarta, 1996).

La Medicina Paliativa es por tanto una especialidad de altisimo valor
tanto técnico-cientifico como humano, en donde los problemas médicos,
humanos, sociales o familiares a los que tiene que hacer frente, exigen que sea una
especialidad multidisciplinar en la que intervienen tanto profesionales de la salud

como de otras areas humanisticas y sociales.

En el mismo sentido, en la resolucion n® 1649 de la Asamblea
Parlamentaria del Consejo de Europa, que fue aprobada el 29 de enero de 2009, se
recomendaba a los cuidados paliativos como modelo de politicas sociales y de
salud reformadoras y considero los cuidados paliativos como factor primordial de
una atencion sanitaria bioética, en la que la dignidad, autonomia, derechos
humanos y derechos de los pacientes; siendo apreciada por su solidaridad y
cohesion social.

En cuanto a la situaciéon actual de Espafia en medicina paliativa, la
Sociedad Europea de Cuidados Paliativos después de analizar el nivel de
progreso de 52 paises de la region europea incluidos en la OMS, nuestro pais
ocuparia el 11° puesto en cuidados paliativos en cuanto especificidad de recursos
disponibles y 4° lugar en “vitalidad” en referencia a trabajos de publicaciones,
reuniones cientificas, existencia de sociedades y directorios de cuidados
paliativos” (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011. Estrategia en
cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud. Actualizacion 2010-2014”).

En las estimaciones de necesidad de cuidados paliativos realizadas por el
Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad (2011), se consideran que para el
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nivel basico serian necesario incluir a 3.621 pacientes por millon de habitantes y
ano; de los que 1.755 pacientes por millon de habitantes y ano (48,5 %), deberian
ser atendidos por equipos especificos de cuidados paliativos. Con los datos
obrantes en ese ministerio, hay que senalar el elevado incremento de los cuidados
paliativos en las lineas de actuacion de las distintas Comunidades Auténomas.
Por tanto, aunque en Espafia en los ultimos anos se ha realizado un
continuo aumento de los recursos disponibles y de los dispositivos de cuidados
paliativos; no obstante, en las recomendaciones dadas en la actualizacion 2010-
2014 de la Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud,
consideran que segun las necesidades y demandas asistenciales, estos recursos
deberan seguir creciendo; haciendo hincapié en lo reducido de los recursos
especificos de cuidados paliativos pediatricos y en las diferencias de los recursos

entre las distintas Comunidades Auténomas.

Una parte fundamental e importante del trabajo en cuidados paliativos es
el tratamiento del dolor en todos sus aspectos (tanto fisico como psicoldgico) de
los pacientes; asi como también el de sus familiares; considerandose necesario,
como parte del tratamiento integral de la familia; un buen diagnostico, prevenir y
tratar el duelo patologico de éstos tltimos, con el objetivo de ayudarles a superar
el sufrimiento y las posibles secuelas derivadas del enfrentamiento al
fallecimiento de un ser querido en tales condiciones. De este modo, fomentar la
comprension y aceptacion de ese proceso con la implementacion de diversas
medidas de colaboracién con los cuidadores y familiares dolientes, a través de

programas preventivos, psicoldgicos y sociales.

Es por ello, que los cuidados paliativos estan considerados como la opcién
mas aceptable e idonea desde el punto de vista bioético, para tratar a las personas
en dicha situacién vital; como asi quedod reflejado en la encuesta realizada a 80
equipos de cuidados paliativos, donde el 88,6% de ellos referian que dentro de su
intervenciéon con los familiares de los pacientes paliativos es atenderles en el
duelo; aunque reconocen que dentro de esos equipos son escasos y limitados los
que cuentan con integrantes profesionales psicologos y trabajadores sociales

(Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud, 2011).
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Los cuidados paliativos, estan considerados por tanto, como una medicina
integral que engloba todas las facetas vitales, tanto del enfermo como de sus
familias. El sufrimiento y malestar que la enfermedad terminal produce en ellos;
necesitaran de todos aquellos recursos posibles y humanamente disponibles para

reparar o mitigar el dolor y la pena que conlleva dicha situacion.

Seguidamente, tras la breve introduccion sobre la Medicina Paliativa, se
pretende realizar un breve recorrido sobre el proceso del duelo, centrandonos en
el duelo complicado o patoldgico y su atencion dentro de los cuidados paliativos
y para ello es necesario realizar una revisién de su definicion, de los diversos
enfoques tedricos que lo sustentan, asi como de las caracteristicas, etapas,

manifestaciones y factores que intervienen en dicho proceso.

1.3. EL DUELO

Este término proviene del latin “dolus” que etimoldgicamente significa
“dolor” que en un sentido amplio se pude aplicar a cualquier tipo de pérdida
afectiva.

Para Bowlby (1961) el duelo es un proceso psicoldgico que se inicia por la
pérdida de un objeto querido que le lleva a su abandono; para Grinberg (1971), el
duelo es un proceso dindmico complejo que implica a toda la personalidad del
individuo. Otros autores como Harvey y Weber (1998), consideran a la pérdida
como un dafio en cualquier tipo de recurso (material, personal o simbolico) con el
que se ha tenido un vinculo emocional. Para otros autores, el duelo representa
una respuesta natural ante la pérdida en general (persona, cosa o valor) con la que
se mantenia un vinculo afectivo. Por tanto se trataria de un proceso normal y
humano y no de un trastorno o enfermedad (Payas, Griffin, Phillips y Camino,
1998).

Aunque como ya se ha sefialado, en un sentido amplio se podria
considerar el duelo, como todos aquellos procesos mentales y conductuales
activados ante cualquier pérdida afectiva; en este trabajo nos centraremos en el
duelo en referencia a la perdida por la muerte de una persona querida o

significativa. Por lo tanto, aqui lo definiremos como todo proceso que como
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consecuencia de la pérdida de una persona querida o proxima, presenta un

conjunto de reacciones dolorosas de tipo psicofisico, emocional, social y laboral.

La muerte de un ser querido estd considerado dentro de la escala de
sucesos estresores vitales, como uno de los mds impactantes en la vida de una
persona; siendo mayor el impacto emocional, si dicha pérdida va contra la
secuencia natural de la vida, es imprevista, rapida o altera la vida diaria de la
persona. Aunque el proceso de duelo la mayoria de las veces presenta
sintomatologia y reacciones parecida a otros trastornos psicofisicos y
conductuales; éstos no siempre son patoldgicos, ya que en el proceso de duelo
existen reacciones que son adaptativas y apropiadas a la situacion vital en la que
se encuentran (Payas et al.; 1998); siendo solamente en algunos casos, con unas
situaciones y factores determinantes y concretos, cuando el proceso de

elaboracion del duelo se puede complicar (Pérez y Nicuesa, 1999).

El duelo se manifiesta de diversas formas, tanto con sintomas fisioldgicos
(boca seca, nduseas, cefaleas, pérdida de apetito, insomnio, temblor, opresién en
el pecho, palpitaciones, etc.), psicoldgicos (afliccién, pena, tristeza, afioranza,
apatia, etc.) o conductuales (conductas ritualistas, aislamiento social, ir al
cementerio, etc.); cuya intensidad dependera de varios factores entre los que se
encuentran las circunstancias de la pérdida, el tipo de personalidad del doliente y
la intensidad de la union afectiva entre ambos. Es un proceso con diversas etapas
que no son unidireccionales, sino que se pueden solapar o tener retrocesos, que
presentan generalmente un inicio, un desarrollo y la reorganizacion o resolucion
final, que se consigue una vez que se acepta la realidad de la muerte de la persona
querida; o bien puede ser el origen de un duelo complicado o patoldgico, que les
provoque a los deudos, multiples problemas psicofisicos, siendo necesaria la
ayuda terapéutica de un profesional de la salud.

Dentro de los distintos enfoques tedricos que explican el proceso de duelo,
se pueden distinguir seis grandes modelos dentro de los diversos paradigmas que

ha imperado la ciencia de la psicologia y que segin Olmeda (1998) serian:
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El modelo biolégico con autores como Labrador (1992), Zisook y Shuchter
(1991), Eisenbruch (1984) y Littlewood (1993), que siguiendo las “teorias del
éstres” el duelo supone una “sobreactivacion” de los sistemas psicofisico y motor.
En otros casos, mas influidos por las “teorias evolucionistas” el duelo es
consecuencia de la separacion del grupo (Averill, Nunley y Stroebe, 1993) y
siguiendo con la “teoria del apego” nos encontramos a Bowlby (1993).

Por otra parte se encuentra el modelo de duelo como enfermedad, siendo
capitaneado por Lindemann (1944) que fue el que describié todas las reacciones
del duelo agudo por primera vez. También dentro de este modelo, se encuentra
Engel (1961) que describid tres posibles evoluciones en la resolucién del duelo:
resolucién completa, secuelas leves y menoscabo permanente de funciones.

El modelo psicodindmico, seguido por autores como Sigmund Freud,
Melanie Klein, Carl Gustav Jung, Ledén Grinberg, John Bowlby, N. Leick y M.
Davidsen-Nielsen y Pinkus; donde lo determinante del proceso de duelo es que
éste depende del mundo interno o intrapsiquico del doliente (citados por Olmeda,
1998).

En el modelo cognitivo, nos encontramos el duelo como “transicion
psicosocial” de Parkes (1965), o el modelo basado en las “teorias de los contractos
personales y las hipotesis sobre la propia persona de autores como Woodfield,
Viney (1982) y Horowitz (1982).

En el modelo de duelo como crisis vital hace hincapié en el modo como se
afrontan las crisis vitales y su adaptacion a las mismas; siendo su representante
principal Caplan (1964) con sus teorias sobre la crisis y la salud mental.

Por ultimo, el modelo fenomenoldgico-existencial con autores como Smith
(1976) que destaca a las “interacciones personales intimas” como determinantes
de la identidad de la persona; Heidegger (1967) para quien la posibilidad de “no
ser” es la ansiedad central del hombre; y Towse (1986) para quien el duelo es

debido a “la ansiedad existencial” (citados por Olmeda, 1998).

Los estudios e investigaciones desarrolladas sobre el duelo y sus procesos,
han experimentado un aumento considerable recientemente; incidiéndose
mayoritariamente los trabajos al estudio del duelo complicado o patoldgico,
aunque por el momento la gran mayoria de ellos son mas de tipo descriptivo y

tedrico que trabajos de investigacion cientifica; es por ello, que en la actualidad es
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mas necesario para la comprensién del duelo complicado, realizar mas estudios e
investigaciones con la utilizacién de una metodologia cientifica y de esta manera
comprobar o evidenciar qué tipo de variables, factores e indicadores son los que
se encuentran implicados en su evolucion y asi de este modo, poder aplicar las

técnicas y medidas mas pertinentes para su tratamiento.

En el presente estudio, tampoco se incidird en el duelo normal o no
complicado, pues siguiendo a varios autores, en estos casos de duelo, no se ha
demostrado la utilidad y eficacia de los tratamientos terapéuticos (Kato y Mann,
1999) e incluso en alguno de los casos podria ser contraproducente su aplicacion
(Fortner, 1999). Por el contrario, diversas investigaciones si han logrado
determinar la utilidad de los tratamientos terapéuticos en la prevencion de los
dolientes con un proceso de duelo complicado o de “alto riesgo”, en el caso de
nifos y adolescentes (Soler, 2003; Lacasta y Soler 2004-2006).

En ese sentido, no se debe recomendar de una forma rutinaria, a aquellas
personas que presentan un duelo normal, la intervencion terapéutica. No
obstante, si seria adecuado la ayuda de los estos profesionales en los casos en los
que se determine que el proceso de duelo no sigue una evolucion normal,
presente riesgo o se diagnostique un duelo complicado. Por otra parte, hay que
considerar, que no todos los autores consideran que la sintomatologia que se
produce en el proceso de duelo, es normal y forma parte del proceso de
elaboracion y superacidon del tremendo impacto que ha generado la pérdida del

ser querido; sino, que para otros éstos sintomas son siempre patoldgicos.

Aquellas personas que presentan un duelo, pueden reaccionar de muy
distinta forma segun las circunstancias de la pérdida, su personalidad u otras
variables psicosociales. Algunos autores describen teorias en las que este proceso
presenta habitualmente diversas fases o etapas, que segin cada autor variarian
entre 3 y 6 con diferencias entre las distintas personas. En la Tabla 1 se recogen las
mas importantes (Gil-Julid, Bellver y Ballester, 2008):
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Tabla 1. Etapas segun distintos autores del proceso de duelo. (tomadas de Gil-
Julia, Bellver y Ballester; 2008)
Parkes y
Lindemann Bowlby Engel Kiibler-Ross Rando Neimeyer
Conmocion e Conmocion e
incredulidad | Aturdimiento | incredulidad Negacion Evitativa Evitacion
Desarrollo de
Duelo agudo Anheloy la conciencia Ira De Asimilacién
busqueda confrontacion
Desorganiza- De restableci-
Resolucion cion'y Restitucion Negociacion miento Acomodacion
desesperacion
Resolviendo
Reorganiza- la perdida Depresion
cion
Idealizacion Aceptacion
Resolucién

A continuacion se expone la realizada por Latiegi (1999), por ser muy

aclaratoria y diddactica, dividiendo el duelo en cuatro etapas o fases necesarias

para la resolucion y que para este autor serian las siguientes:

- “Etapa de pena y dolor:

El doliente experimenta un choque emocional tras el impacto de muerte

del familiar, con sensacién de incredulidad de lo que ha pasado y negacion de la

realidad que le sirve de sistema psicolégico amortiguador ante la pérdida; con

una duracion de horas o una semana.

- Etapa de miedo, ira, culpabilidad y resentimiento:

Aparece pasado unas horas o dias, con sentimientos de miedo, ira, culpa y

resentimiento hacia si mismo o hacia las personas que considera responsables.

- Etapa de apatia, tristeza y desinterés:

Sentimientos de tristeza, apatia y desinterés general; y en el caso de que el

proceso no evolucione normalmente puede llevar a un trastorno depresivo.
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- Etapa de reaparicion de la esperanza y reconduccion de la vida:
Puede tener lugar entre los seis meses y un afio, donde se acepta la realidad
del fallecimiento y se realiza una recuperacion bio-psico-social que le lleva a la

normalidad.

Por otro lado, aunque la variabilidad de la vivencia del duelo es muy
grande, pues no todas las personas lo experimentan de la misma forma, las
manifestaciones normales del duelo como sefialan Latiagi, 1999; Lacasta y Soler,

2004; son las siguientes:

- “Afectivas:

Tristeza, rabia, ira, culpa, pena, aflicciéon, intranquilidad,
resentimiento, indiferencia, enojo, aislamiento, agotamiento,
entumecimiento, perplejidad consigo mismo y ante su mundo, etc.

- Cognitivas:

Desconfianza, inquietud, desconcierto, rumiaciones cognitivas,
sensacion de presencia del fallecido, problemas en las tareas mentales de
atencion, concentracién y memoria, distorsiones cognitivas, pesadillas, etc.
- Fisicas:

Temblores, dolores de cabeza o nuca, hormigueos, mareos, falta de
aire, sudores, diarreas, debilidad, dolor en el pecho, escalofrios, boca seca,
sensacion de estar fuera del cuerpo, etc.

- Conductuales:

Llamar y/o hablar del difunto o con él, hiper-hipo actividad, evitar
recordatorios del fallecido, incremento de los conflictos con la familia,
trastornos del suefo, problemas alimenticios, conducta obsesiva o
ritualista, llorar, suspirar, ir al cementerio, atesorar objetos del fallecido,

evitar o visitar lugares que frecuentaba el fallecido,”.

Es muy importante la informacion y explicacion dada al doliente de estas
etapas y manifestaciones para facilitar la normalizacién, asimilacion y
entendimiento de como se realiza el procesamiento cognitivo y emocional del
fallecimiento la una persona querida; con ello se puede prevenir y evitar las

cogniciones irracionales o distorsionadas asi como la indefension por la sensacion
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de falta de control que pueden ocasionar en el doliente un aumento del malestar
general y de las emociones negativas.

Hay que decir, no obstante, que en general la mayor parte de las personas
dolientes se enfrentan a las situaciones de duelo de una forma eficaz (duelo
normal), e incluso algunas de ellas en esa situacion vital tan adversa, les puede
generar un enriquecimiento o crecimiento personal que les hace ser mas
resistentes ante la adversidad (resiliencia); aunque por otro lado, algunos autores
como Jacobs (1999) obtuvieron datos y estimaciones de la existencia de un 10% a
un 20% de personas en las que el proceso de duelo puede evolucionar con
dificultad (duelo de riesgo), o finalmente complicarse (duelo patoldgico o
complicado) (Genevro, Marshall y Miller, 2007; Landa y Garcia-Garcia, 2007).

En este sentido, distintos autores refieren la existencia de diversos factores
o variables que influyen en el proceso de duelo y que pueden utilizarse como
predictores de riesgo de sufrir un duelo complicado (Barreto y Soler, 2007; Barreto,
Yi y Soler, 2008; Echeburrtia y Corral, 2001; Payas, 2007), permitiendo con su
anadlisis anticipar y prevenir qué dolientes pueden tener dificultades en su
resolucidn; encontrandose entre esas variables las que exponen entre otros los

autores Lacasta y Garcia, 2012 (Anexo n® 1):

- “Variables antropoldgicas:
Los duelos son mas complicados de superar, si ocurren en contra de la
secuencia natural de la vida; si se trata de un hijo; segtin la edad del doliente (en

la nifiez y la vejez el impacto serd mayor); pérdida del conyuge, padre omadre.

- Variables circunstanciales de la pérdida:
Cuando no se encuentra el cuerpo del finado; suicidio, actos terroristas o
violentos; el modo de comunicar la mala noticia; si hay duelos recientes sin

resolver; si es una muerte inesperada o tragica.

- Variables psicosociales:
Deplorables y escasas condiciones de vida; clase de apego con el finado,
apoyo social nulo o insuficiente y aislamiento, dificultades y conflictos dentro del

organigrama familiar, practicas culturales que reprimen el duelo, imposibilidad
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de recomponer la vida, acometer con el cuidado de nifios pequefos o ancianos,

etc.

- Variables intrapersonales:

Tipo de personalidad y equilibrio psicoldgico previo del doliente; patrén
de relacion con el finado (dependiente, ambivalente, conflictiva, etc.); deficiente
capacidad para la resoluciéon y afrontamiento de los problemas; sentimientos

intensos y duraderos de rabia, afliccién y autorreproche, etc.

En un sentido parecido de Guic (2005), propone un proceso de duelo que
puede estar afectado por diversos factores condicionantes como los relacionales,
fisiologicos, sociales, personales o tipo de muerte. Entre dichos factores

encontramos segn de Guic:

- “Factores propios del doliente:

* Personalidad, inteligencia, estado mental.

* Experiencias de duelos anteriores.

* Pérdidas secundarias.

= Otras crisis y estresares concurrentes.

* Creencias religioso filosdficas y valores.
- Factores relacionales:

* Asuntos pendientes. Tipo de relaciéon con el difundo.
- Factores de la muerte:

* Muerte subita o/y esperada, duracion de la

enfermedad previa, existencia de duelo anticipado.

- Factores sociales:

= Sistema de psicosocial del individuo.

= Estatus educacional y econémico.

* Rituales funerarios.
- Factores fisioldgicos:

* Salud fisica y deporte.

* Nutricién.

* Descanso y sueno.

= Trastornos de adiccion.
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Actualmente, como sefialan algunos autores, la novedad tedrica en el
duelo, es situarlo en un marco social, dentro de un proceso dindmico y en
movimiento que reconstruye el mundo personal del doliente (Astudillo,
Mendinueta y Casado; 2007).

También hay que tener en cuenta en el duelo, el modo en que se procesa el
hecho traumatico. En un primer momento, ante la conmocion del hecho de la
muerte, el doliente percibe una separacion entre la razén y la emocion; es decir
racionalmente sabe que la muerte ha ocurrido pero a nivel emocional para
amortiguar el dolor que le estd provocando, realiza un proceso de negacion
emocional por el cual se resiste o no quiere admitir la realidad del hecho. Esto
ocasiona que dicha experiencia se procese en un primer momento mas a nivel
sensorial que a nivel cognitivo; todo ello provoca que el doliente preste mas
recursos y atencion a la informacion no verbal (lo que ve y lo que siente) que de la
verbal (asimilacién y razonamiento); la vivencia de este “estado sensorial” puede
ocasionar sensaciones de inseguridad, impotencia, terror, descontrol y

desrrealizacidn, alterando de este modo la conducta del deudo.

Consecuentemente con todo lo anterior, los procesos cognitivos
experimentan alteraciones de concentracién, problemas con el sistema de
memoria a corto plazo, confusién, conflictos para tomar decisiones, resolver
problemas y priorizar, etc.; debido principalmente al estado de ansiedad agudo
en el que se encuentra inmerso. Tales trastornos emocionales y cognitivos con el
correspondiente aturdimiento, por regla general suelen ser temporales y
circunscritos en un corto plazo de tiempo, por lo que a la mayoria de personas no

les impiden que su conducta funcione correctamente.

1.4.EL DUELO COMPLICADO

Como anteriormente se ha senialado, el duelo esta considerado como uno
de los sucesos vitales mas estresantes a los que se tienen que enfrentar las
personas a lo largo de su vida, y como cualquier otra crisis, puede ser superada
sirviendo para enriquecerlas y desarrollarlas (resiliencia), o impulsarles al

incremento de diversos trastornos psicofisicos y conflictos emocionales.
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Para autores como Genevro et al., (2007), el duelo complicado se debe a
una mala adaptacion a la perdida, que puede cursar como un trastorno de duelo
prolongado en el tiempo, trastornos de ansiedad y/o depresivos o problemas en la
salud fisica del doliente. Otros autores como Horowitz et al. (1998), describen
como duelo complicado o anormal, aquel cuyo nivel de intensificacion sobrepasa
las capacidades de afrontamiento del doliente, provocandole conductas

maladaptativas o la cronificacidn en el tiempo sin poder superarlo.

Ya que en la bibliografia de referencia, los diversos autores utilizan
indistintamente tanto la denominacién de duelo patoldgico como la de duelo
complicado para definir el mismo proceso, en este trabajo se utilizara mas la
terminologia de duelo complicado. Hay que hacer hincapié, de que el duelo
complicado puede presentar variadas formas dentro de un gradiente que oscila,
desde el retraso o ausencia de afloramiento, hasta un profundo y perdurable e
inacabable duelo, pasando por duelos con ideas e intentos suicidas o con una
sintomatologia psicdtica compleja (tener alucinaciones auditivas complejas y
persistentes, creer firmemente que la persona sigue viva o que uno mismo es el
fallecido).

Segun autores como Echeburta y de Corral (2001), lo que diferencia el
duelo normal del complicado son, la intensidad de los sintomas, la durabilidad
del proceso (mas de un afo) y la sintomatologia anormal (alucinaciones o ideas
delirantes) y para éstos, entre los aspectos que pueden acumularse y convertir un
duelo normal en un duelo complicado o patologico se encuentran:

a. La perpetuacion del sentimiento de culpabilidad:

Los dolientes se sienten culpables por cogniciones erréoneas de no haber
hecho lo suficiente por el difunto, siendo mas graves y duraderos si las
circunstancias de la muerte han sido mas agudas o por acciones intencionadas o
provocadas por personas.

b. Elevado nivel de nostalgia:

La nostalgia o afioranza por el difunto presenta su maxima cuspide sobre
los cuatro meses posteriores al fallecimiento para ir decreciendo posteriormente
de forma paulatina. Si los niveles no declinan pasado ese tiempo, esto es un

indicador de riesgo de un posible proceso de duelo complicado.
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c. La idealizacion prolongada:

Durante el primer afio, es normal idealizar al finado, pero si dicha
idealizacion es irracional, tajante, aguda y perdurable en el tiempo puede ser un
factor de cronificacion del proceso.

d. Patrones de adaptacion inadecuados:

Algunos dolientes, pueden hacer de la afliccién y el sufrimiento una
ganancia secundaria (llamada de atencién, busqueda de apoyo social, etc.)
convirtiendo el duelo en una forma de vida. Para otros, por la muerte de una

persona, ya no tienen derecho a ser felices y tienen que mortificarse en vida

Con parecido sentido, Payas (2007), senala tres factores de riesgo de duelo
complicado en pacientes de procesos oncologicos: “factores situacionales, personales
o interpersonales:

1. Factores situacionales:

* Mecanismos de negacion o de evitacion que provocan la no
anticipacion de la muerte.

* Creer que se podria haber evitado la pérdida (diagndstico tardio o
negligencia médica).

* Proceso oncoldgico prolongado, deteriorativo o desfigurativo o existe
encarnizamiento terapéutico.

» Pérdidas secundarias (econdémicas, salud, traslado forzoso, pérdida de
trabajo, sobrecarga por aspectos practicos o legales asociados con la
muerte).

2. Factores personales:

* Vulnerabilidad por trastornos psiquiatricos preexistentes.
3. Factores interpersonales:

» Relacion dependiente.

* Falta de apoyo.

» Sistema familiar disfuncional, hostil, conflictual y/o cadtico.

Al igual que existen factores de riesgo del duelo complicado (Tabla 2) como
los anteriormente expuestos; diversos autores también han investigado e
identificado factores protectores (Tabla 3) que ayudan a que el proceso de duelo

tenga un progreso normalizado y protegen de que éste no se complique;
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encontrandose entre ellos los relacionados con las caracteristicas personales del
doliente (madurez, salud general, auto-cuidado, resiliencia y espiritualidad) o con
los aspectos relacionales entre éste y el fallecido (apoyo familiar y social, buen
sistema comunicativo entre familiares y amigos, competencia para expresar los
sentimientos, pérdida aceptable socialmente y apego seguro) (Arranz, Barbero,
Barreto y Bayés, 2003; Barreto y Soler, 2007; Barreto, Yi, Soler, 2008; Grotberg,
1995; Jerga, Shaver y Wilkinson, 2011; Parkes, 1988; Stroebe y Scout, 2001; Stroebe,
Folkman, Hansson y Schut, 2006; Wortmann y Park, 2008).

Por otro lado, existen evidencias de que el optimismo tiene una influencia
clave y decisiva en la forma de afrontar las situaciones adversas de un modo
adaptativo (Scheier y Carver, 1985; Scheier, Weintraub y Carver, 1986; Schitt,
Gielnik, Zacher y Klemann, 2013); en el bienestar psicofisico (Chang, D'Zurilla y
Maydeu, 1994); y al parecer un buen pronosticador del estado de enfermedad,
tanto fisica como psicologica (Mroczek, Spiro, Aldwin, Ozer y Bosse, 1993;
Peterson, Seligman y Vaillant, 1988), tanto en contextos culturales como
profesionales (Carver y Connor-Smith, 2010; Seligman, 2008; Vera-Villarroel,
Pavez y Silva, 2012). Por tanto, el optimismo tedricamente seria también una
variable protectora en el desarrollo del proceso de duelo, influyendo
positivamente en la resiliencia o habilidad para mantener una estabilidad
psicofisica ante sucesos adversos y estresantes, como puede ser la muerte de un

ser querido.

También debemos considerar, que no hay un tnico patréon de duelo
complicado, sino que existen diversas tipos de manifestacion de éste, como asi

sefialan diversos autores como Worden (1997) o Latiegi (1999):

“Duelo cronico:
La pena y la amargura se prolongan ilimitadamente en el tiempo,
quedando inmerso en la 22 etapa del proceso de anhelo y busqueda (Parkes, 1983

y Bowlby, 1961), impidiendo la superacion del mismo.
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- Duelo constelado:

Prolongacion de la fase inicial de embotamiento, incredulidad y negacion,
con problemas para la expresion de otras emociones, volcandose en otras
actividades y somatizando el dolor.

- Duelo exagerado:

Reaccion intensa de duelo que se manifiesta con sintomatologias de otros
trastornos (ataques de panico, obsesiones, manias, abuso de alcohol y otras
drogas, etc.).

- Duelo retrasado:
Inhibiciéon inicial del duelo, para reaparece posteriormente de un modo

desmesurado.

Existen también de otros tipos que por sus caracteristicas especificas se
englobarian como duelos de tipo depresivo, somatizador, maniaco, paranoide,
obsesivo o con rituales que no se embarcan dentro de una cultura social

establecida.

En cuanto a las consecuencias y sus efectos, el duelo complicado puede
producir en el doliente un estado emocional alterado que puede ocasionar
consecuencias negativas para su salud y calidad de vida, disminuyendo su
capacidad para el auto-cuidado. Se relaciona asi mismo con un incremento de la
morbilidad y de mortabilidad de ancianos, suicidio, un incremento de las
conductas adictivas, con mayor consumo de alcohol, tabaco y sedantes, asi como
un deterioro de la funcion inmunolégica como consecuencia del estado de
ansiedad y estrés, activandose con ello los procesos infecciosos y el riesgo de otras
enfermedades (cardiopatias, hipertension, cancer, etc.), con lo que provocarian

una mayor incapacidad y aumento de los ingresos hospitalarios.

Hay que tener presente, que en los familiares y cuidadores principales de
los pacientes en paliativos, el inicio del proceso de duelo comienza cuando se
tiene conciencia de la muerte de su ser querido tras el dictamen de la enfermedad
terminal; siendo aquellos dolientes, que sufren un estrés y sufrimiento mas

intensos, los que tienen un alto riesgo de padecer problemas de salud y depresion
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(Cameron, Franceh, Cheung y Stewart, 2002; Pinquart y Sorensen, 2003); un
aumento de la tasa de mortalidad (Christakis y Allison, 2006; Schulz y Beach,
1999;) y de duelo complicado (Pinquart y Sorensen, 2003; Schulz y Beach, 1999).
En este grupo de personas la intervencion profesional del duelo en sus
inicios es de vital importancia, ya que se les puede proporcionar la ayuda
necesaria para disminuir el sufrimiento innecesario y de este modo, que puedan
elaborar y procesar adecuadamente el mismo; consiguiendo asi, la evitaciéon de
otros problemas de salud adicionales, reducir la carga de trabajo sanitario y los

costes econdmicos del sistema de salud publico.
1.4. DIAGNOSTICO Y EVALUACION DEL DUELO COMPLICADO.

El objetivo principal del diagndstico y evaluacion del duelo, es poder
discernir entre el duelo de evolucién normal y el complicado; realizar una criba
de aquellas personas que tienen un considerable riesgo de sufrir dificultades en la
resolucion del mismo, llevando a cabo el seguimiento, la prevencion e
intervencidn precoz si fuera necesaria. Por ello, es preciso disponer de métodos
objetivos y validados de deteccion precoz de aquellas personas mas vulnerables y
que tengan un riesgo mas elevado de padecer duelo complicado y asi aplicarles

programas terapéuticos tempranos.

En los dos principales manuales diagnosticos de los trastornos mentales,
encontramos, que por parte de la APA (American Psychiatric Association) en su
publicacion del DSM-IV-TR (Manual diagndstico y estadistico de los trastornos
mentales) de 1994, incluye el duelo, “en los problemas adicionales que pueden ser
objeto de atencion clinica”, con el codigo V62.82 (no atribuible a trastorno mental)
que pueden ser objeto de atencién clinica, definiéndolo “como la reaccion ante la
muerte de una persona querida” .

En las personas dolientes, como parte de los efectos del proceso en el que
se encuentran, puede surgir sintomatologia similar al de un episodio depresivo
mayor. No obstante, esos sintomas se deben mantener durante al menos dos
meses después de la pérdida para poderlo diagnosticar como un trastorno

depresivo mayor.
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A continuacién el DSM-IV-TR relacionan ciertos sintomas que no son
caracteristicos de una reaccion de duelo “normal” que pueden ser tutiles para
diferenciar el duelo del episodio depresivo mayor:

*  “La culpa por las cosas, mds que por las acciones, recibidas o no recibidas por el
superviviente en el momento de morir la persona querida.

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

= Preocupacion morbida con sentimiento de inutilidad.

= Enlentecimiento psicomotor acusado.

= Deterioro funcional acusado y prolongado.

= Experiencias alucinatorias distintas de las de escuchar la voz o ver la imagen

fugaz de la persona fallecida” (p.308).

Por otro lado, la clasificacion internacional de las enfermedades CIE-10,
Trastornos Mentales y del Comportamiento, emplea el cédigo Z63.4 para el duelo
normal (desaparicion o fallecimiento de un miembro de la familia), dentro de “los
factores que influyen en el estado de salud y en el contacto con los servicios de salud”;
mientras que utiliza los “trastornos de adaptacion” (cédigo F43.2) para las
reacciones de duelo de cualquier duracién que se consideren anormales por sus

manifestaciones o contenidos.

Como anteriormente se ha mencionado, el diagnostico del duelo
complicado frecuentemente es complicado de diferenciar de otros trastornos
como la ansiedad, depresion o el estrés postraumatico; enfermedades que se
vinculan a menudo a la pérdida y con cuya caracteristicas a veces se superpone,
por tanto hace que su inclusiéon como categoria diagnostica distinta y diferenciada
sea bastante polémica (Garcia, Landa, Grandes, Matriz y Andollo, 2002; Kato y
Mann, 1999). Sin embargo, hay autores que se declinan en considerar el duelo
patoldgico como un nuevo sindrome (Prigerson y Jacobs, 2001) o una nueva
categoria diagndstica de trastorno mental (Shear et al. 2011); aunque se esperaba
su inclusion como nueva categoria diagnostica en el DSM-5, finalmente en el
nuevo DSM-5 se ha incluido dentro de los “Trastornos relacionados con traumas
y factores de estrés especificado como trastorno de duelo complejo persistente”

con el cddigo 309.89 (F43.8); otros autores sin embargo no han obtenido en sus
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estudios resultados concluyentes en este sentido, como en el caso de la reciente
revisién llevada a cabo por Shah y Meeks (2012), en la que concluyen Ila
existencia de resultados ambivalentes y discrepancias en apoyo a la validez de
constructo de duelo complicado.

Aunque el duelo y la depresion como ya se ha sefialado, presentan diversa
sintomatologia que se solapan y comparten muchas caracteristicas, como la
tristeza, llanto, trastornos del suefio, disminuciéon o incremento del peso,
enlentecimiento, fatiga o pérdida de interés por el mundo exterior; existe algunas
desemejanzas para estimarlos como distintos sindromes; entre ellas podemos
encontrar las referidas a las alteraciones del humor: en la depresion el estado de
humor negativo es persistentes, cronico en el tiempo y tiene escasa fluctuacion; en
el duelo sin embargo las fluctuaciones del humor son normales, alternandose
momentos de desanimo y de felicidad.

No obstante, para el diagndstico del duelo complicado o con un mal
prondstico de resolucion, se puede seguir la tabla de “Criterios Revisados de
Duelo Complicado” de Prigerson y Jacobs (2001); autores para los que, el duelo
complicado produce tanto sintomas de malestar por la separacion, como por
malestar traumatico, formando una categoria diagndstica diferente y distinta a la

de otros trastornos (Anexo n® 2).

Existen diversos instrumentos frecuentemente utilizados para la
evaluacion del duelo y que se describen en la diversa bibliografia de referencia,
entre los que se encuentran los siguientes (se especifican con una breve resefia las
caracteristicas de los mismos en el Anexo n® 3); aunque todos ellos evaltan el

duelo complicado post-mortem; es decir una vez fallecido el familiar enfermo:

Cuestionarios generales:

* Inventario de Experiencias en Duelo (IED) (The Grief Experience
Inventory de Sanders, Mauger y Strong, 1985). Adaptado por Garcia-
Garcia, Landa, Trigueros y Gaminde (2001).

* Inventario Texas Revisado de duelo (The Texas Revised Inventory of
Grief de Faschingbauer, Zisook y De Vaul, 1987). Adactado por Garcia-
Garcia, Landa, Trigueros y Gaminde (1995) y Garcia-Garcia y Landa
(2001).
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Inventario de Duelo Complicado (IDC) (Prigerson, et al. 1995).
Adaptacion al castellano por Limonero, Lacasta, Garcia, Maté y Prigerson
(2009).

Grief Reaction Checklist (Remondet y Hansson, 1987).

Valoracion del Riesgo de Complicaciones en la Resolucién del Duelo
(Barreto, Yi, Martinez, Espinar, Fombuena y Soler, 2008).

Escala Emocional de Caras (Facial Affective Scale de McGrath, De Veber y
Hearn, 1985).

Otros cuestionarios especificos:

Grief Experience Questionnaire (GEQ) (Barret y Scout, 1989).
Perinatal Grief Scale (PGS) (Toedter, Lasker y Alhadeff, 1988).
Conplicated Grief Questionnaire for Peoble with Intellectual
Disabilities (CGQ-ID) (Guerin et al. 2009).

Hogan Sibling Inventory of Bereavement (HSIB) (Hogan y Greenfield,
1991).

Bereavement Risk Index (BRI) (Kristjanson et al. 2005)

Colorado Bereavement Services Project (CBSP) (Colorado Hospice
Organizacién, 2003).

Family Relationships Index (FRI) (Moos RH, Moos BS, 2002)

Matrix of Range of Responses to Loss (MRRL) (Relf et al. 2004)

Risk Assessment of Bereavement in a Palliative Care Setting (Melliar-
Smith C. 2002).

Adult Attitude to Grief Scale (AAG) (Machin L., 2009)

Core Bereavement Items (CBI) (Burnet et al., 1997)

Grief Evaluation Measure (GEM) (Jordan et al., 2005)

Inventario de depresion de Beck (BDI) (1979).

Escala de desesperanza (BHS) de Beck y cols (1974).

Inventario Breve de Sintomas (BSI). Derogatis, Spencer (1982)

En sentido parecido, como anteriormente se ha sefialado, también se

puede aplicar la tabla expuesta en el Anexo n® 1 que proponen Lacasta y Garcia

(2012), de “predictores de riesgo de duelo complicado en adultos, nifios y adolescentes”,

donde se evaltian los factores relacionales, circunstanciales, personales y sociales
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en adultos, asi como en nifios y adolescentes, una vez fallecido el familiar del

doliente.

1.5. ATENCION DEL DUELO EN CUIDADOS PALIATIVOS.

La atencién del duelo en cuidados paliativos, la finalidad fundamental y
primordial es la de facilitar que los dolientes muestren una buena adaptacion a la
nueva situacién vivida, asi como la prevencion e intervencion del duelo

complicado, atendiendo a objetivos especificos como:

* Que el doliente acepte la muerte del familiar en el plano emocional y
racional.

= Trabajo de los sentimientos y emociones dolorosas.

* Adaptacion a la nueva situacion en la que el fallecido esta ausente, con la
reestructuracion de la sistémica familiar, para tomar nuevas funciones del
rol del finado.

* Preparar para seguir adelante con la nueva realidad vital, estableciendo

nuevas relaciones y metas en la vida.

Todo ello, proporcionando apoyo durante las fases iniciales del duelo, con
actuaciones empaticas, afectivas y eficaces en una situacion de elevada
emocionalidad y gran vulnerabilidad; asi como realizando actuaciones que
contribuyan a transmitir esperanza y disminuyan la sensacion de agotamiento y
desamparo mediante el apoyo social.

Al principio, el trabajo de apoyo consistird entre otras finalidades las de
darles informacion basica sobre el duelo y su proceso, para que normalice y
entienda toda la sintomatologia que el doliente esta experimentando. También si
fuera necesario, se les podria instruir en algunas técnicas psicologicas que les
faciliten la comunicacion entre familiares, resolver problemas, tomar decisiones,
explorar alternativas, buscar recursos, identificar preocupaciones especificas,
fijacion de prioridades, elegir planes de accién, etc. Por lo tanto, el objetivo sera
comprobar que tipo de necesidades demandan los dolientes, descartando en
principio la intervencion de un tratamiento a no ser que el mismo se considere

necesario por la existencia real de un posible riesgo de duelo complicado.
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Es normal que en esta fase inicial de duelo agudo, las personas
experimenten también, “sensacion de inseguridad”, “incapacidad” o
“vulnerabilidad”, que les puede llevar a veces a un estado de ansiedad e
indefension, generando un estado de alerta que les predisponen al aumento de la
sensibilidad e irritacion; asi como a una mayor agresividad verbal y de conductas
dirigidas hacia el aislamiento social; conductas todas ellas utilizadas como una
forma o pretension de recuperar algo de control y seguridad. Es conocido, que en
este estado emocional, el procesamiento cognitivo se dificulta, siendo
complicadas tareas como la atencion, concentracion y memoria. Por ese motivo, es
necesario que los primeros auxilios psicologicos al doliente, tengan como objetivo
el ofrecer proteccion, seguridad, esperanza; previniendo y aliviando de forma

inmediata los sintomas agudos de estrés.

Existen dentro de la Medicina Paliativa diversos protocolos de actuacion y
de atencién al duelo en cuidados paliativos, en los que se exponen los objetivos
especificos de la intervencion, en las diferentes fases de la enfermedad del
enfermo terminal (pre-mortem, agonia y fallecimiento y post-mortem. Uno de
esos protocolos, es el que muy acertadamente realizaron los autores Lacasta y
Garcia (2012), donde de forma sencilla y diddctica se enumeran las metas a lograr
por los cuidados paliativos, consistiendo en varias fases o metas de ayuda y
atencion segtin el momento, situacién y tipo de doliente, constando de:

1.- Atencion del duelo en adultos antes del fallecimiento.

2.- Atencion del duelo en adultos durante la agonia y el fallecimiento.

3.- Atencidn del duelo en adultos después del fallecimiento.

4.- Atencion del duelo en nifos y adolescentes.

5.- Tratamiento de duelo complicado.

Hay diversos estudios evidenciando que la intervencion del duelo se debe
adaptar e individualizar al tipo de persona doliente, teniendo en cuenta su
personalidad, genero, antecedentes, disponibilidad de recursos y demandas
solicitadas por los mismos (Jordan y Neimeyer, 2003). Es por ello, que en un
primer momento se deberia comenzar realizando una evaluacion precisa y
concreta de cada caso y asi determinar las dificultades que estan impidiendo la

adecuada elaboracion del duelo y su dificultad para volver la adaptacion de la
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vida sociolaboral y familiar que presentaba antes del fallecimiento; asi como
posibilitar la disminuciéon del sufrimiento emocional, de las conductas
desadaptativas e imagenes desagradables intrusivas sobre las circunstancias y
muerte del finado; asi como trabajar también aquellos pensamientos erréneos o
distorsionados y rumiaciones que les estan generando desasosiego (Barreto,
Molero y Pérez, 2000).

Por lo tanto, como apuntan Soler y Jorda (1996) es necesario acomodar las
intervenciones y técnicas al problema concreto a atender; pudiendo realizar
intervenciones tanto de apoyo, grupal, familiar, individual, psicofarmacologicas o
una combinacion entre ellas.

Dentro de la modalidad de apoyo, podemos encontrar los grupos de
autoayuda, voluntarios entrenados, asesoramiento psicologico (counselling), etc.

Por otro lado, en la modalidad individual, como bien subrayaba Parkes
(1965), permite individualizar la intervencién del doliente en las dificultades y
problemas concretos que éste esta sufriendo; pudiendo servir como paso previo a
una terapia de grupo posteriormente si asi es considerada. Entre los objetivos
propuestos con esta modalidad se encontraria tratar los resentimientos o
sentimientos de culpa, las creencias irracionales o distorsionadas, los miedos y
fobias; establecer y adecuar una nueva reestructuraciéon familiar asumiendo
nuevos roles e incrementar la red social.

Dentro de estas intervenciones y siguiendo los diferentes paradigmas
psicoldgicos; se utilizan diversas técnicas terapéuticas, como las siguientes:

= Cognitivo-conductual:

Reestructuracion cognitiva, resolucion de problemas, manejo de
contingencias, técnicas de autocontrol, autoinstrucciones positivas, detencién del
pensamiento, entrenamiento en habilidades sociales, exposicién graduada, tareas
conductuales, desensibilizacion sistematica, técnicas de relajacion, etc.

* Dindmicas y Humanistas:

Psicoanaliticas, la psicoterapia gestaltica, la psicoterapia rogeriana, el enfoque
sistémico, la programacion neuro-lingliistica, la terapia breve y las escuelas
alternativas al psicoandlisis clasico (psicoterapia interpersonal, bioenergética,
analisis transaccional y andlisis jungiano).

En la modalidad de grupo de apoyo terapéutico a deudos, estan formados por

grupos de personas que han vivenciado experiencias muy parecidas de duelo,
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que se reunen periddicamente para apoyarse mutuamente, ventilar emociones y
aprender nuevos recursos que les ayuden a la adaptacion de la situacion y
superacién del proceso de duelo. Con esta modalidad, como sefiala Payas (2007),
se aumenta el rendimiento al favorecer un espacio y lugar de encuentro en el que
se favorece el apoyo social, se disminuye la sensacion de aislamiento personal y se
aprende de las experiencias de los demas.

Por otro lado, Kissane (2000) propone el uso de la modalidad familiar en su
“terapia centrada en la familia en duelo”, al ser la familia como grupo, la mayor y
mejor fuente natural de apoyo social; con el propdsito de intensificar el apoyo
familiar con la adherencia interfamiliar, la comunicacién, solucién de problemas y
toma de decisiones inteligentes. Asi mismo, también es necesaria la reparacién de
la estructura familiar que se encuentra afectada por el duelo y la ausencia del
fallecido, con una nueva asignacion y adaptacion de roles dentro del grupo.

Por ultimo en la modalidad combinada se beneficiaria de las ventajas tanto
de la grupal, como de la familiar por lo que en principio seria de una mayor
eficacia. Asi mismo, son de gran utilidad en las terapias del duelo el uso diversas
herramientas y técnicas como cartas, diarios, poesia, fotos, videos, pintura,
visualizaciones, juego de roles, técnica de la silla vacia, imaginacion guiada, carta
de despedida, etc.

En cuanto a las intervenciones psicofarmacologicas en el proceso de pérdida
de un ser querido no es necesario en principio la utilizacién de psicofdrmacos;
siendo adecuada su utilizacidon solamente en aquellos casos que sea conveniente
tomarla para favorecer la adaptabilidad del doliente (Lacasta y Garcia 2012); por
ello es de suma importancia realizar previamente una evaluacion individualizada
de cada persona a la hora de la prescripcion de los mismos.

Son los dolientes que con anterioridad a la pérdida, que han presentado o
padecido cualquier tipo de trastorno del animo o emocionales y previamente
tenian prescritos psicofarmacos, los que posiblemente precisen reiniciar o ajustar
su tratamiento farmacoldgico; haciendo hincapié en resehar, que existen
controversias en la utilizacién de esta clase de medicamentos, ya que en este tipo
de procesos, la rentabilidad de los farmacos ansioliticos-hipnoéticos, no estd bien
contrastada, pues éstos pueden interrumpir el duelo o obstaculizar su resolucion.

Entre los psicofarmacos mas utilizados con estas personas en duelo, se

haya las benzodiacepinas en dosis bajas, por sus efectos para disminuir la
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hiperactividad y ayudar a la armonizaciéon del suefio; siendo recomendadas
aquellas como el “lorazepam o temacepam” que tienen un efecto a corto plazo, no
siendo indicados la utilizacion de otros medicamentos con un efecto a medio y
largo plazo que pueden inducir confusion (Lacasta y Garcia 2012). En aquellos
casos en los que impere la tristeza a lo largo del tiempo, el decaimiento o gran
apatia, también se wutilizan a dosis bajas los antidepresivos triciclicos
(metilfenidato) como estabilizadores del dnimo; aunque existen otros autores que
no recomiendan que se utilicen hasta transcurridos seis meses desde el inicio de la
pérdida, al considerar que esos estados animicos son totalmente normales en los
primeros meses del proceso de duelo y necesarios para la lograr la superacion,

integracion y adaptacion del mismo.

Por todo lo anteriormente expuesto en este capitulo de introduccion, se
podria extraer y resumir los siguientes extremos:

- La atencién y tratamiento integral del enfermo paliativo y de su familia
es la cuestion principal de los equipos de cuidados paliativos.

- Los primeros auxilios psicologicos o atencion temprana de los dolientes
son necesarios para poder trasmitir informacion del proceso del duelo, normalizar
sus reacciones, prevenir o evitar las cogniciones distorsionadas o irracionales y la
sensacion de falta de control, asi como disminuir sus emociones negativas y
detectar el posible riesgo de sufrir duelo complicado o patologico.

- Se recomienda asi mismo que la intervencion terapéutica sea especifica y
estructurada para este tipo de duelo y adaptada a las especificidades particulares
de los dolientes.

- Es necesario un buen diagndstico y evaluaciéon de los
familiares/cuidadores en proceso de duelo, ajustando la intervencion a la
problematica concreta de cada caso y teniendo en cuenta el género, personalidad,

antecedentes, recursos y necesidades de cada doliente.
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II - JUSTIFICACION

Los Cuidados Paliativos como anteriormente se ha expresado, son la
manera mas adecuada de ocuparse de los pacientes terminales y de sus familias
de un modo integral y multidisciplinar; con el propdsito de aminorar o paliar de
la forma mas humanamente posible; el malestar psicofisico y las necesidades
sociales y espirituales que estas personas necesitan; siendo la atencion al duelo,
uno de los aspecto fundamental que presta esta especialidad, que es
mundialmente considerada de un altisimo valor tanto técnico-cientifico como

humano.

La enfermedad terminal produce tanto en el paciente como en los
familiares/cuidores, sufrimiento, aflicciéon y desconsuelo, aislamiento, problemas
de comunicacién, ensimismamiento, cambios de roles, claudicacion familiar o
sindrome del cuidador, etc.; es por ello que es necesario para poder prestarles la
ayuda necesaria, disponer de una herramienta psicométrica validada y objetiva
que pueda evaluar, medir y predecir desde el inicio de la intervencién de los
equipos de cuidados paliativos con los familiares/cuidadores, el riesgo de padecer
duelo complicado o patoldgico anticipado y asi poder aplicar una intervencion
temprana a los implicados, como una pieza clave de su prevencion;
disminuyendo de este forma el sufrimiento y el malestar bio-psico-social;
aumentando asi también, sus capacidades de afrontamiento, procesamiento y la

adaptacion a la nueva situacion.

Hasta el momento, todos las herramientas existentes y mas utilizadas en el
diagnostico y evaluacién del duelo complicado, estan disefiadas para evaluar
éste, una vez fallecido el enfermo terminal; es decir, se trata de una evaluacion
post-mortem; pero no existe en la bibliografia especializada, ninguna herramienta
validada y objetiva que se pueda utilizar para evaluar el duelo complicado antes

del fallecimiento del enfermo (pre-mortem); pues en esta poblacion tan especial,
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el proceso de duelo comienza desde que se tiene el conocimiento y evidencia de la
inevitable muerte de su familiar; es decir se trataria de un duelo anticipado que
comienza a procesarse antes de la llegada del fatal desenlace de la muerte del

pariente enfermo.

Es por ello, que el proposito principal de esta tesis, es la de disefiar y
desarrollar un inventario que puede evaluar, discriminar y predecir el riesgo de
duelo complicado en esta poblacion tan vulnerable; con la pretension de que sea
una herramienta sencilla, rapida y autoadministrada, fiable y validada con las
adecuadas propiedades psicométricas, al tener en cuenta en su desarrollo los

estandares y requisitos necesarios en la construccién de escalas y test.
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III - OBJETIVOS E HIPOTESIS DE TRABAJO

3.1. OBJETIVO GENERAL
Disefo y desarrollo de un inventario/cuestionario que permita evaluar y
predecir antes de la muerte del paciente paliativo, el riesgo de padecer duelo

complicado o patoldgico en los familiares/cuidadores de éste.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS
En una muestra de cuidadores principales y familiares de primer y
segundo grado que convivan o mads tiempo pasen con un enfermo terminal, se
pretende:
1. Elaborar un inventario que evalte el riesgo del duelo complicado en
familiares/cuidadores pre-mortem.
2. Conocer si existen diferencias entre el riesgo de duelo complicado pre-
mortem y el duelo complicado a partir de los dos meses del fallecimiento.
3. Identificar si factores como dependencia afectiva, sentimientos de rabia y
culpa, problemas economicos, vulnerabilidad psiquica previa (duelos
anteriores no resueltos) y la falta de control de sintomas durante la
enfermedad del paciente, son discriminativos entre dolientes con/sin
complicaciones desde el inicio del tratamiento paliativo.
4. Evaluar la relacidon que se establece entre la ansiedad, depresion,
optimismo y apoyo familiar con el riesgo de duelo complicado.
5. Evaluar la relacién que se establece entre la ansiedad, depresion,

optimismo y apoyo familiar con el diagnostico de duelo complicado.

3.3. HIPOTESIS ESPECIFICAS
1. Los niveles de riesgo de duelo complicado pre-mortem o anticipado
medidos con el inventario disefado (IRDCA) en familiares de
enfermos de paliativos (Tabla n° 5), predicen el diagnéstico de duelo
complicado a partir de los 2 meses del fallecimiento del paciente.
2. No existen diferencias cualitativas en ésta poblacion, entre el riesgo de
duelo complicado pre-mortem y el duelo complicado a partir de los

dos meses post-mortem.
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3. Las variables discriminativas entre dolientes con/sin complicaciones,
existen desde el inicio del duelo anticipado.

4. Altos niveles de ansiedad y depresion, bajo optimismo y poco apoyo
familiar percibido, predicen el riesgo y el diagnostico del duelo

complicado.



IV - MATERIAL Y METODO
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IV - MATERIAL Y METODO

4.1. DISENO DEL ESTUDIO
Para llevar acabo la consecucién de los objetivos planteados, se ha elegido
el diseno de un estudio analitico longitudinal observacional y prospectivo.

Estudio de cohortes.

4.2. PROCEDIMIENTO E INSTRUMENTOS DE MEDIDA

Para acceder a los sujetos de la muestra se realizara una llamada telefonica
al cuidador principal del enfermo paliativo cuyos datos seran proporcionados por
los Equipos de Soporte a Domicilio de Paliativos de las Areas I, VI y VII del
Servicio Murciano de Salud que previamente les habran informado del presente
estudio, entregandoles la “Hoja de informacion al participante en un estudio de
investigaciéon” y el “Documento de consentimiento para la participacion en el

estudio de investigacion” (Anexo n® 4 y 5 respectivamente).

Una vez contactado teleféonicamente con el cuidador principal, se
concertard una entrevista personal en el lugar y hora que éstos determinen,
aplicandose a la muestra de familiares/cuidadores los cuestionarios o
instrumentos de medida para la evaluacién y registro de las variables objeto del

estudio, en dos momentos temporales y de la siguiente forma:

12 Fase.- Al inicio de la intervencion de los Equipos de Soporte a Domicilio de
Paliativos, donde se aplicaran las siguientes pruebas y mediciones:
* Cuestionario de recogida de variables sociodemograficas
* Inventario de Riesgo de Duelo Complicado Anticipado
(IRDCA).
* Cuestionario de ansiedad/depresion (EADG) (Goldberg,
Bridges, Duncan-Jones y Grayson; 1988)
* Cuestionario de optimismo (COP) (Pedrosa, Celis-Atenas,
Sudrez-Alvarez, Garcia-Cueto y Muiiz; 2015).
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* Cuestionario de apoyo familiar (APGAR) (Smilkstein,
1978).
2% Fase.- A partir de los 2 meses del fallecimiento del enfermo paliativo (post-
mortem), se aplicara las siguientes pruebas y mediciones:
* Cuestionario de recogida de variables medico sanitarias.
* Inventario de Duelo Complicado (IDC) de Prigerson et al.
(1995), adaptado al castellano (Limonero, Lacaste, Garcia,
Mate, Prigerson; 2009).
* Cuestionario de ansiedad/depresion (EADG) de Goldberg
et al. (1988)
* Cuestionario de optimismo (COP) de Pedrosa et al. 2015.
* Cuestionario de apoyo familiar (APGAR) (Smilkstein,
1978).

4.2.1 Cuestionario de recogida de variables sociodemograficas

El cuestionario se elaboré “ad hoc” con el propdsito de obtener datos
relativos a las variables sociodemograficas, en las que se registraron el sexo, la
edad, el estado civil actual, parentesco con el paciente, situaciéon laboral,
convivencia con respecto al paciente, nivel académico y espiritualidad; y con
respecto a los datos relacionados con el paciente se registraron la edad y tipo de
enfermedad del paciente (Anexo n® 6). En la Tabla 6 se exponen los resultados
obtenidos de dichas variables.

Asi mismo, en el segundo cuestionario administrado a los participantes a
partir de los dos meses del fallecimiento del familiar enfermo se registraron otras
variables psico-sanitarias como: utilizaciéon de psicofarmacos para ansiedad y
depresidn, necesidad de ayuda psicoldgica en la actualidad o en el futuro, y si ha
aumentado la frecuencia de las consultas médicas (Anexo n® 11). Los resultados

de estas variables se encuentran en la Tabla 10.

4.2.2 Inventario de Riesgo de Duelo Complicado Anticipado (IRDCA)
La construccion y desarrollo del cuestionario es el objetivo del presente
trabajo y ha sido elaborado con la pretensiéon de que sea una herramienta

diagnostica eficaz para medir el riesgo del duelo complicado pre-mortem en los
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familiares y cuidadores de los enfermos paliativos. En capitulos siguientes se
especifican el procedimiento seguido en su construccion y los resultados
obtenidos en el estudio realizado (se adjunta el inventario desarrollado en el
Anexon®7).

4.2.3 Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg

Se ha seleccionado como instrumento de medida convergente al inventario
objetivo disefiado, la Escala de Ansiedad y Depresion de Goldberg et al. (1988)
(EADG) para valorar la sintomatologia depresiva y de ansiedad de la muestra;
utilizdndose en este caso la adaptacidon en espafiol realizada por Monton et al.
(1993), por ser un instrumento de medicién y cribado sencillo y eficaz de dichas
variables para ser aplicada por entrevistadores y que tiene poder discriminatorio
entre ansiedad y depresion, teniendo una sensibilidad y especificidad del 100 %.
El test consta de dos subescalas con un total de 18 items dicotémicos (Si/No),
distribuidos en 9 items que valoran la sintomatologia ansiosa y otros 9 para la
sintomatologia depresiva (se adjunta la escala en el Anexo n® 8).

El sujeto contesta a los items, si ha presentado desde hace dos semanas un
especifico sintoma presentes en las subescalas de ansiedad o depresion,
computandose las respuestas afirmativas con un 1 y las negativas con un 0 en
cada uno de los items. Aunque esta escala presenta unos items iniciales de
cribado para determinar si se siguen administrando el resto; en este estudio no se
utilizara ese cribado y los sujetos deben contestar a todos los items que forman la
escala.

La puntuacion total de los items de la escala oscilan entre el minimo de 0y
un maximo de 18; siendo para cada subescalas de ansiedad y depresion la
puntuacién entre un minimo de 0 y un maximo de 9. Para determinar la presencia
o no de ansiedad o depresidn, se aplica como puntos de corte el valor de >4 para
la probable ansiedad y el valor de >2 para la probable depresion.

Las propiedades psicométricas de la EADG son bastante buenas;
encontrandose en el estudio de validacion realizado con poblacién espafiola una
sensibilidad de 83 % y una especificidad del 82 %; obteniéndose en ambas
subescalas (ansiedad-depresién) una sensibilidad del 72 % y una capacidad
discriminativa del 42 % (Montdén, Pérez, Campos, Garcia y Lobo; 1993). En el
estudio realizado por Goldberg et al. (1988), demostraba que el aumento del
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punto de corte a 5 y 3 respectivamente en las dos subescalas, disminuye la

sensibilidad ligeramente y se incrementa la especificadad.

La escala EADG también presenta resultados apropiados con respecto a la
validez convergente al compararla con el GHQ-28 (Goldberg et al. 1988), el MINI
(Mini International Neuropsychiatic Interview) (Barreto, Corral, Mufoz,
Boncompte, Sebastian y Sola; 1998) o el PRIME-MD (Primary Care Evaluation of
Mental Disorders) (Martinez, Baylin y Ortiz; 1999).

Por los resultados de sus propiedades psicométricas asi como su facilidad
de aplicacion hace que sea una escala muy utilizada por personal no clinico para
reconocer posibles casos de problemas de ansiedad y estado de 4nimo; si bien no
es una escala destinada para el diagndstico clinico (Buitrago, Ciurana, Chocron, et
al. 1999; Duch, Ruiz de Porras y Gimeno, 1999).

En nuestro estudio, en la primera fase (pre-mortem), se han obtenido en
esta escala y en la muestra de los 41 sujetos, unas puntuaciones finales del
coeficiente alfa de Cronbach de 0,892 en la escala de ansiedad y un &= 0,827 en la
escala de depresion. En los resultados de la segunda fase (post-mortem), se
obtuvieron también 0,884 en el alfa de Cronbach para la ansiedad y una
puntuacién &=0,834 para la depresion (Tabla 11); demostrando puntuaciones
muy parecidas en ambos periodos de tiempo, aunque un leve aumento de la
depresion en los sujetos en la segunda fase del estudio (post-mortem). Los
resultados mencionados evidencian, la buena consistencia interna, estabilidad en
el tiempo y fiabilidad de ambas escalas y la idoneidad de las mismas para los

fines utilizados en esta investigacion.

4.2. 4 Cuestionario de optimismo (COP) de Pedrosa et al. (2015):

Siendo el optimismo una variable importante tanto en el plano fisico como
psicoldgico; con influencia en el estado emocional y conductual de las personas;
se ha seleccionado en este estudio el Cuestinario de Optimismo de Pedrosa et al.
2015 (COP) para valorar dicha variable; por tratarse de un instrumento breve,
valido y fiable de la medida del optimismo con independencia del contexto de
aplicacion, permitiendo de este modo su utilizacion en distintas situaciones y con
edades diferentes de la poblacion diana. El cuestionario presenta una escala de

respuesta de 5 puntos del tipo Likert y consta de un total de 9 items; con valores
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que flucttan del 1 al 5; donde el 1 significa “estar totalmente en desacuerdo”, el 2
“en desacuerdo”, el 3 “indiferente”, el 4 “de acuerdo” y el 5 “totalmente de
acuerdo” (se adjunta la escala en el Anexo n®9). La puntuacion total de los items
de la escala oscilan entre el minimo de 9 y un maximo de 45; haciéndose un
sumatorio de la puntuacion directa (PD) de los 9 items, teniendo en cuenta de que
el item n® 4 debe ser redireccionado inversamente para obtener la puntuacion
total.

Las propiedades psicométricas del COP son bastante buenas;
encontrandose en el andlisis de los items que presentan unos indices de
discriminacién elevados (superiores a .38) con respecto al constructo evaluado y
sin mostrar ninguno de ellos un funcionamiento diferencial por sexo. En cuanto a
los resultados de la validez factorial del cuestionario, se puede determinar el
constructo optimismo como una variable unidimensional que explica el 44,32 %
de la varianza y las cargas factoriales de los items fueron superiores a .52,
denotando la alta relevancia que tienen los mismos con el constructo. A pesar de
la relativa brevedad del cuestionario (9 items) su fiabilidad es adecuada (a=.84)
(Pedrosa, Celis-Atenas, Sudrez-Alvarez, Garcia-Cueto y Muhiz, 2015). En cuanto
a su aplicacion, los autores aportan el baremo del instrumento en decatipos. Por
los resultados de sus propiedades psicométricas asi como su facilidad de
aplicacion y su efecto potencial respecto al bienestar fisico y emocional, hace que
sea la escala elegida para evaluar el optimismo disposicional en este trabajo
(Gander, Proyer, Ruch y Wyss, 2013; Park, Peterson y Sun, 2013; Schmitt, Gielnik,
Zacher y Klemann, 2013; Seligman, 2008; Vera-Villarroel, Pavez y Silva, 2012).

Asi mismo, en la muestra de nuestro estudio, en la primera fase (pre-
mortem) se ha obtenido también una buena consistencia interna del COP al
presentar una puntuacion de 0,826 en el coeficiente alfa de Cronbach y en la
segunda fase (post-mortem) un alfa de 0,898; siendo éstas puntuaciones del
coeficiente alfa parecidas o incluso mas elevadas (en la segunda parte) a los
resultados de los autores del cuestionario (alfa = 0,84) a pesar de ser una muestra

pequena de 41 sujetos (Tabla 11).
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4.2.5 Inventario de duelo complicado (IDC) de Prigerson, adaptado al castellano
por Limonero et al. 2009:

Este inventario es uno de los instrumentos mas utilizados para la
evaluacién de las reacciones del duelo, permitiendo distinguir si una persona
presenta duelo normal o complicado. En este trabajo se ha utilizado la adaptacion
al castellano realizada por Limonero et al. 2009 del Inventory of Complicated
Grief —-Inventario de Duelo Complicado- (IDC) de Prigerson et al. 1995 (se adjunta
en el inventario en el Anexo n°12).

El IDC es un cuestionario auto-administrado que se cumplimenta en unos
10 minutos y que consta de 19 items en formato de respuesta tipo Likert de 5

AT i

categorias: “nunca”, “raramente”,

AT

algunas veces”, “a menudo” y “siempre” que
evalian la frecuencia de sintomas cognitivos, conductuales y emocionales con
puntuaciones que van desde el 0 para la categoria de “nunca” hasta 4 para la de
“siempre”; que para su correccién se suman las puntuaciones directas de cada
item, que pueden abarcar desde el valor de 0 hasta un total de 76; en donde a
mayores puntuaciones, es mas alta la probabilidad de padecer duelo complicado;
siendo una puntuacién total mayor de 25 el punto de corte indicador de duelo
complicado segtin los autores originales (se adjunta el inventario en el Anexo 12).

Las propiedades psicométricas del IDC adaptado al castellano son muy
similares a la escala original, presentando una consistencia interna estimada
mediante el alfa de Cronbach de 0,88 y la fiabilidad test-retest, realizada con 30
sujetos al cabo de 4 meses es de 0,81 (Limonero et al. 2009). Por lo tanto, se trata
de un instrumento sencillo y de facil uso para la evaluacion del duelo complicado
que permite el seguimiento de la evolucion de las personas afligidas en el tiempo
(Lacasta, 2008).

Los resultados en nuestro estudio confirman la buena fiabilidad y
consistencia del instrumento, ya que se ha obtenido un coeficiente alfa de
Cronbach incluso mas elevado que el de los autores sefialados (Limonero et al.,
2009) de 0,926 (Tabla 11 del capitulo resultados).

4.2.6 Cuestionario de apoyo familiar (APGAR) (Smilkstein, 1978)
Se ha elegido el cuestionario ideado por Smilkstein (1978) en su

adaptacién realizada por Bellon, Delgado, Luna, Lardelli (1996) para evaluar de
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una forma breve y rapida la percepcién del funcionamiento familiar; siendo el
apoyo familiar segiin diversos autores, una de las variables importantes e
influyentes que hay que considerar dentro de los procesos de elaboracion y
resolucion del duelo. Se trata pues, de un test reducido y autoaplicado en el que
se explora la satisfaccion de la relacion que tienen los participantes con sus
familiares (Gdmez y Ponce, 2010) (se adjunta en el Anexo n®10).

El instrumento consta de cinco items en una escala tipo Likert con tres
categorias: “casi siempre”, “a veces” y “casi nunca” que se califican con un “dos”,
con un “uno” y con un “cero” respectivamente. Las puntuaciones directas
obtenidas pueden girar desde 0 al 10; interpretandose los resultados en una escala
de tres intervalos, en las que puntuaciones de “cero a tres” sugiere una familia
altamente disfuncional o baja satisfaccion de la funcién familiar; puntuaciones de
“cuatro a seis” sugiere una familia moderadamente disfuncional o media
satisfaccion de la funcion familiar; y puntuaciones de “siete a diez” sugiere una
familia altamente funcional o alta satisfaccion de la funcion familiar.

En cuanto a las propiedades psicométricas, se han encontrado mediciones
de confiabilidad que varian entre 0,64 hasta 0,85; correlaciones inter-variable de
los cinco items >0,55; con mediciones test-retest de 0,84 y una consistencia interna
del instrumento con una alfa de Cronbach de 0,84. En el analisis factorial separ6
un solo factor que explico el 61,9 % de la varianza (Smilkstein, 1978; Gomez et
al.,2010).

Segun la revision realizada por Gomez et al., (2010), el constructo medido
por la escala APGAR familiar no se tratarfa de la funcionalidad o
disfuncionalidad familiar como propone su autor; sino que se trataria de la
satisfacciéon que percibe un individuo en relacién con el cumplimiento de las
funciones de su familia; por lo que los items manifiestan esta percepcion
(satisfaccion) y la escala de calificacion sefala el grado de satisfaccidn que se
percibe.

En nuestro estudio en la primera fase (pre-mortem) y con una muestra de
41 sujetos, la puntuacién en el coeficiente alfa de Cronbach ha sido de 0,721,
siendo éste el resultado mas bajo de todas las escalas convergentes utilizadas; y en
la segunda fase (post-mortem) se obtuvo un alfa de 0,905 (Tabla 11); aunque en la

primera fase ha sido un poco mas baja que la de los autores, en la segunda han
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dado resultados superiores; con todo ello se evidencia su excelente consistencia
interna y lo idonea por sus caracteristicas para el fin de este estudio.
4.3. SELECCION DE LA MUESTRA

Administrado a familiares/cuidadores principales de pacientes paliativos
que atienden los Equipos de Soporte Domiciliario del Area I, VI y VII de
Cuidados Paliativos del Servicio de Salud Murciano. La participacion serd
totalmente voluntaria, sin ninguna recompensa y siendo previamente informado
de los motivos y objetivos de la investigacidon, habiendo consentimiento expreso
con la autorizacion firmada del “Documento de consentimiento para la
participacion en un estudio de investigacion” (Anexo n° 5). Todo ello, bajo los
requisitos exigidos por el Comité de Etica en Investigacion de la Facultad de
Psicologia de la Universidad Catolica San Antonio de Murcia (UCAM), la
correspondiente autorizacion y colaboracion del Departamento de Medicina
Paliativa del Servicio Murciano de Salud.

4.4. CRITERIOS DE INCLUSION

Cuidador principal mayor de 18 afios (aquél al cual el profesional sanitario
se dirige para hablar sobre el paciente) o familiar de primer o segundo grado que
residan en el domicilio del paciente o mas tiempo dediquen al cuidado del

enfermo.

4.5. CRITERIOS DE EXCLUSION
= Se excluyen a los menores de edad.
= Agquellos en los que el paciente paliativo carece de apoyo familiar o los
cuidadores son remunerados por dispensar sus cuidados y no son
personas susceptibles de duelo.
* Sujetos con patologia mental diagnosticada o en tratamiento psicologico al

inicio del estudio.

4.6. CONSIDERACIONES ETICAS DEL ESTUDIO
A parte de la voluntariedad, informacion y consentimiento para la
participacion de los sujetos en el estudio como se ha expuesto anteriormente; se

han establecido una serie de normas de actuacion para que toda la informacién
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recogida sea confidencial y no sea usada para ningtin otro propdsito fuera de esta
investigacion.

Se garantiza la confidencialidad de los datos ajustando el tratamiento,
almacenaje, comunicacion y cesion de los mismos a la normativa de la Ley
Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
Personal. Los participantes tienen la total libertad para responder a los
cuestionarios y abandonar en cualquier momento su participaciéon en el estudio
sin ningun tipo de consecuencias.

Del mismo modo, cualquiera de los investigadores que participen en el
estudio y tengan acceso a los datos, esta obligado por la Ley General de Sanidad
14/1986 en su art. 61, a guardar el secreto profesional.
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V - DISENO Y ELABORACION DEL INVENTARIO

En este trabajo de disenio y elaboracion del inventario planteado, se
seguirdn las recomendaciones planteadas por los autores Mufiz y Fonseca-
Pedrero (2008) sobre la construccién de instrumentos de medida psicométricos,
siendo estas las siguientes:

1.- Marco general del instrumento de medida.

2.- Definicién operativa de la variable de medida.

3.- Especificaciones del instrumento de medida.

4.- Construccion de los items.

5.- Produccion, base de datos, normas de puntuacién y correccion.

6.- Estudio piloto cualitativo y cuantitativo.

7.- Seleccidn de otros instrumentos de medida convergentes.

8.- Estudio de campo.

9.- Estimacion de las propiedades psicométricas.

10.- Version definitiva, informe final y manual del instrumento de medida.

El primer punto recomendado, se ha tratado ampliamente en el capitulo de
introduccion anteriormente realizado, con la revision realizada sobre el duelo, el
duelo complicado, diagnodstico, evaluacion y tratamiento.

A continuacion en este capitulo y siguientes se realizaran los demas puntos
hasta el nimero 8; pues la pretension y objetivo de este trabajo abarca hasta el
estudio piloto del inventario, dejando los demds para una futura linea de

investigacion.
5.1. DEFINICION OPERATIVA DE LA VARIABLE DE MEDIDA

Anteriormente, ya se ha realizado una breve revision de cémo distintos
autores consideran el concepto de “duelo complicado o patoldgico”,
caracteristicas, sintomatologia, variables que influyen, consecuencias, etc. En el

disefio y desarrollo del cuestionario que se pretende con este trabajo, la variable
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de medida se define como “el riesgo de duelo complicado anticipado en

familiares/cuidadores principales de enfermos paliativos”.

La caracteristica del duelo anticipado es que el proceso de duelo aparece
antes de la muerte del enfermo, generalmente suele ocurrir en el momento en el
familiar recibe la mala noticia del diagndstico de enfermedad terminal y del mal
pronostico de esperanza de vida del paciente enfermo; experimentando la muerte
de éste, como si ésta ya hubiera ocurrido. Segin Ospina (1998), el duelo
anticipatorio comienza en el momento que se tiene consciencia de la muerte
inminente. Por tanto el duelo anticipado se produce con mayor frecuencia en
estos casos en los que existe un diagnostico inesperado de incurabilidad y de
proximidad de la muerte del familiar, cuando el enfermo agoniza o presenta una
enfermedad letal a corto o medio plazo. Por consiguiente, la idea de amenaza de
muerte es lo fundamental en el diagndstico del duelo anticipado (Bacqué, 1988).
Este término fue utilizado por primera vez por Lindemann (1944), al indicar las
fases anticipatorias del duelo que facilitan el desapego emocional antes de que
ocurra la pérdida. La elaboraciéon o proceso del duelo serd mejor o peor,
dependiendo de diversas variables, pero sobre todo por los acontecimientos que
ocurran durante la tltima fase de la enfermedad del paciente (Gomez, 1998).

Sin embargo aunque en algunos casos el duelo anticipado puede tener una
mala evolucion y ser patoldgico, también permite a los dolientes una oportunidad
para compartir sus sentimientos y prepararse para la despedida y por tanto una
evolucion de duelo normal que puede conllevar un enriquecimiento personal de
superacion, resiliencia ante las dificultades y sentimientos satisfactorios de haber

ayudado y hecho todo lo humanamente posible por su ser querido.

En diferentes estudios e investigaciones (algunos de ellos anteriormente
sefialados) presentan un consenso en sefialar e identificar diversos indicadores o
factores de riesgo (Tabla 2) y de proteccion (Tabla 3) de poder desarrollar un
duelo complicado por parte de los familiares y cuidadores de enfermos
terminales (Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 2003; Barreto y Soler, 2007; Barreto,
Yi, Soler, 2008; Grotberg, 1995; Jerga, Shaver y Wilkinson, 2011; Parkes, 1988;
Stroebe y Scout, 2001; Wortmann y Park, 2008;) siendo éstos los siguientes:
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Tabla 2: Factores de riesgo del proceso de duelo

- Juventud o vejez del doliente.

Caracteristicas . ,
- Falta de recursos de afrontamiento del estrés.
personales - P .
- Enfermedad fisica o psiquica anterior.
- Juventud del fallecido.
L - Apego o relacion ambivalente o dependiente con el
Caracteristicas )
] fallecido.
relacionadas

con el fallecido

- Ser padre-madre, esposa o hijo.
- Bajo nivel de desarrollo familiar. Relaciones

conflictivas o ambivalentes.

- Muerte repentina o imprevista.

Caracteristicas | - Duracion larga de enfermedad.
de la | - Muerte incierta o no visualizacion de la pérdida (no
enfermedad o | ver el cuerpo del fallecido).
la muerte - Enfermedad con sintomas sin controlar
(sufrimiento del enfermo).
- Falta de apoyo familiar y social.
Aspectos -Bajo nivel de comunicacion con familiares y amigos.
relacionales - Imposibilidad o incapacidad para expresar la pena.
- Pérdida inaceptable socialmente.
- Duelos previos no resueltos.
- Pérdidas multiples.
Otros .. L
-Crisis concurrentes: conflictividad laboral, proyecto
aspectos

vital interrumpido, etc.

- Escasos recursos socio-econdmicos.

Tabla 3 : Factores protectores del proceso de duelo

Caracteristicas

personales

- Madurez del doliente.
- Salud fisica y mental.
- Auto-cuidado.

- Resiliencia.
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- Espiritualidad.
- Vejez del fallecido.
L - Apego seguro con el fallecido.
Caracteristicas B
. - No ser padre-madre, esposa o hijo.
relacionadas

] - Alto nivel de desarrollo familiar.
con el fallecido L ] )
- Participacion en el cuidado del paciente.

Caracteristicas | - Muerte prevista o anticipada.
de la | - Duracion corta de la enfermedad.
enfermedad o | - Enfermedad con control sintomatico.

la muerte - Conocimiento del prondstico de la enfermedad.

- Alto apoyo familiar y social.

- Alto nivel de comunicacion con familiares y

Aspectos )
. amigos.
relacionales L )
- Posibilidad o capacidad para expresar la pena.
- Pérdida aceptable socialmente.
Otros - Duelos previos resueltos.
aspectos - No antecedentes psicopatoldgicos.

En el estudio realizado por Barreto, Yi y Soler (2008) sobre los predictores
de duelo complicado se obtuvieron evidencias, de que entre los indicadores de
riesgo pre-mortem que fueron discriminativos entre dolientes con/sin
complicaciones se encontraban la dependencia, sentimientos de rabia y culpa,
vulnerabilidad previa como antecedentes psicopatoldgicos y duelos anteriores no
resueltos, sintomas del paciente sin control (dolor, sufrimiento) y dificultades
econdmicas. Asi mismo, en dicho estudio, entre los factores protectores
discriminativos entre dolientes con/sin complicaciones, se encontraban, capacidad
de dar sentido y en la utilizaciéon de estrategias adecuadas a la situacion vivida,
auto-cuidado, gestionar y experimentar emociones positivas y confianza en la
recuperacion. En dicho estudio también se encontraron una gran estabilidad de

las puntuaciones en los indicadores de duelo entre 2 y 6 meses post mortem; es
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decir, las variables discriminativas del riesgo a los 2 meses eran las mismas que a

los 6 meses.

En este trabajo se parte de la base, que en el caso concreto de la poblacion
de familiares de enfermos paliativos, entrarian a formar parte del grupo descrito
anteriormente de duelo anticipado; pues desde que reciben la mala noticia del
diagnostico de la proximidad e irreversibilidad de la muerte de su familiar,
comienzan el proceso de duelo, donde las variables del riesgo de que éste proceso
se complique ya se podrian evaluar y medir, incluso antes del desenlace y muerte
del enfermo, y asi, poder discriminar aquellas personas que necesitan una ayuda
adicional para prevenir y evitar el posterior duelo complicado. También se
hipotetiza en esta investigacion, con el hecho de que no existen diferencias
significativas entre las variables del riesgo del duelo complicado desde el inicio
del proceso (diagnostico de muerte) y las del riesgo del duelo complicado post-

mortem.

5.2. ESPECIFICACIONES DEL INSTRUMENTO DE MEDIDA

El inventario se ha disefiado y desarrollado para que de forma rapida y
breve pueda servir para evaluar y predecir el riesgo del duelo complicado en los
familiares/cuidadores antes del fallecimiento del paciente paliativo y de esta

forma aplicar la intervencién y ayuda al doliente en sus primeras etapas einicios.

5.3. CONSTRUCCION DE LOS ITEMS DEL TEST

Tomando como referencia los estudios sefialados anteriormente y referidos
tanto a los factores de riesgo y protectores de duelo complicado; se han formado
los diversos items que componen el inventario o escala para la identificacion de
dolientes con duelo complicado pre-mortem (anticipado), prestandose una
especial atencién a su redaccion, para que fuesen perfectamente comprendidos
por cualquier tipo de poblacién y rango de edad; asi como de facil aplicacién al
utilizarse un formato de auto-registro o autoaplicacion que no requiere de
personal especializado para su adminstracion. El desarrollo de los items se han
realizado tras consultar los diferentes instrumentos existentes para la evaluacion
del duelo complicado y teniendo en cuenta las recomendaciones psicométricas

internacionales (Downing, 2006); constando con las siguientes especificaciones:
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5.3.1. Tipo de items

Para evaluar el riesgo de duelo complicado anticipado, inicialmente se
diseid un cuestionario llamado “Inventario de Riesgo de Duelo Complicado
Anticipado” (IRDCA), formado por 33 items con un formato de respuesta tipo
Likert de 5 categorias de respuesta: “nunca”, “raras veces”, “algunas veces”, “a
menudo” y “siempre”; que podra ser aplicado de forma auto-administrada o

cumplimentado por profesional (Anexo n° 13).

Se ha optado por el uso de una escala de 5 puntos, ya que como apuntan
diversos autores, este tipo de escalas presentan una mayor precision en los
parametros psicométricos, que cuando se utilizan escalas con categorias de

respuesta entre 4 y 6 puntos (Lozano, Garcia-Cueto y Muiiiz, 2008).

5.3.2. Tipos de variables incluidas en el test

En los items del inventario se han incluido diversas categorias (cognitivas,
emocionales y conductuales), en las que se presentan una serie de indicadores o
factores tanto de riesgo como protectores de poder presentar un duelo

complicado pre-mortem, distribuidos de la siguiente forma:

Indicadores de riesgo de duelo complicado:
- Relativas al vinculo.

- Indicadores afectivos.

- Indicadores de vulnerabilidad psiquica.

- Indicadores contextuales de la enfermedad.
- Indicadores sociales/familiares.
Indicadores protectores:

- Relativas a las cogniciones.

- Relativas al manejo de situaciones
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5.3.3. Sistema de puntuacion

Los items de indicadores de riesgo sumatorio directo del 0 al 4 de “nunca”
a “siempre” respectivamente y los items indicadores protectores, se revierten y
se realiza un sumatorio inverso del 4 al 0 de “nunca” a “siempre”
respectivamente.

La puntuacion final, sera la puntuacion directa obtenida del sumatorio de
todos los items del cuestionario; dando por hecho de que a una mayor puntuacion

en el mismo, mayor sera el riesgo de que el sujeto presente un duelo complicado.
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VI ESTUDIO PILOTO DEL TEST

6.1. ESTUDIO PILOTO

6.1.1 Primera parte: valoracion del inventario por un comité de expertos

Se solicita la valoracion del inventario (IRDCA) elaborado inicialmente, a un
comité de diversos expertos, para saber su opinion al respecto y en relacion a
diversos aspectos relativos a la adecuacién del inventario al constructo estudiado:

a. Grado de idoneidad de los items para el uso propuesto.

b. Silos items estan correctamente formulados.

c. Cuadles son los items que indican factores de riesgo de duelo
complicado anticipado y su clasificacion dentro de cada indicador.

d. Cuadles son los items que reflejan factores de protecciéon del duelo
complicado anticipado y su clasificacion dentro de cada indicador.

e. Silos items propuestos son o no pertinentes en el contexto del
objeto de medida.

Para ello se les envido documentacion sobre el estudio iniciado y un
cuestionario con los 33 items de la primera versiéon del Inventario de Riesgo de
Duelo Complicado Anticipado disefiado (Anexo n® 13), a un total de ocho
expertos entre los que se encuentran profesores titulares de Psicologia Evolutiva y
de Metodologia de diversas universidades, asi como psicélogos con amplia

experiencia en los procesos del duelo.

6.1.2 Analisis cualitativo y cuantitativo de las recomendaciones del comité de
expertos
6.1.2.1. Analisis cualitativo:

En términos generales los expertos han valorado muy positivamente el
trabajo realizado hasta el momento, tanto en la parte tedrica de construccion y
desarrollo del inventario, como en los objetivos e hipotesis especificas de estudio
que se pretende llevar a cabo; considerando la metodologia aplicada adecuada al

fin propuesto.
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Entre las recomendaciones planteadas por los expertos se encuentran:

1. No comenzar los items en negativo con “no”; ya que a la gente no
experta le cuesta responder cuando comienza por unanegacion.

2. No es recomendable hacer items con frases subordinadas unidas con
una “y” ya que el participante puede que esté de acuerdo con la
primera parte del item y no con la segunda. Se recomienda dividir los
items en dos.

3. De igual forma que la anterior, no es aconsejable en un mismo item
unir dos estados emocionales que no son sindénimos, por lo que se
recomienda dividir los items en los diversos estados emocionales.

4. Afadir una “coletilla” en los items que incluyen “en la enfermedad”
ya que son un poco generales, por “en esta situacion de enfermedad”,
para puntualizar mas.

5. Recomendacién de un procedimiento de emparejamiento para la
evaluacién de la validez de contenido a desarrollar por los expertos; en
el que se incluya el listado de items y las dimensiones que forman el
constructo; teniendo éstos que emparejarlos para después comprobar
la coherencia de los mismos con el estadistico de Kappa de Cohen.

6. Habria que usar otros cuestionarios con la misma muestra y ver
relaciones, por ejemplo, con ansiedad, depresion, etc., tanto durante el

periodo de cuidados como después y comprobar las correlaciones.

6.1.2.2. Andlisis cuantitativo
En 26 de los 33 items del inventario disefiado inicialmente, los expertos han
realizado algun tipo de comentario o recomendacion, considerando que algunos
se deberian modificar para una mayor comprension y utilidad para el fin fijado.
Por tanto, del andlisis de la evaluacién realizado por los ocho expertos que
respondieron al cuestionario, se ha obtenido la siguiente tabla de puntuacion
(Tabla n® 4):
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Tabla n® 4: Analisis de evaluacion del comité de expertos.
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Es digno de mencionar, que de todos los expertos que respondieron al
cuestionario, solo cuatro de ellos respondieron a los indicadores de los factores de

riesgo y proteccion.

6.1.2.3. Modificacion del inventario tras el andlisis de las recomendaciones del
comité de expertos.

Con motivo del estudio cualitativo y cuantitativo sefialado en el punto
anterior por los expertos, el inventario disehado inicialmente con 33 items ha sido
modificado para aplicar aquellas recomendaciones que éstos proponian (dividir
los item con frases subordinadas en dos, los items en negativo, separar dos
estados emocionales de un item, etc.), quedando finalmente la version del
Inventario de Riesgo de Duelo Complicado Anticipado (IRDCA) con un total de
40 items, con la estructura y especificaciones que a continuacion se presentan
(Tabla 5):

Tabla 5: Inventario de riesgo de duelo complicado anticipado
(IRDCA)

1 | Hace algtin tiempo que fallecié un ser querido e importante para mi que
aun no he podido superar

2 | Me siento util en el cuidado que presto a mi familiar enfermo

3 | Siento enfado por la enfermedad de mi ser querido

4 | Me resulta dificil creer lo que le esta sucediendo a mi familiar enfermo

5 | Tengo la esperanza de que pronto se recupere de su enfermedad

6 | Siento rabia por la enfermedad de mi ser querido

7 | Me siento culpable por lo que esta ocurriendo en esta situacion

8 | Soy capaz de sentirme bien a pesar de la enfermedad de mi ser querido.
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9 | Siento que he perdido la capacidad para preocuparme de las personas
desde que vivo esta situacion

10 | Siento que es injusto que yo este sano mientras que él/ella estda muy
enferma

11 | Creo que no podria vivir sin él/ella

12 | Incluso en esta situacion familiar soy capaz de realizar las
actividades agradables que me gustan

13 | Desde que mi familiar se encuentra en esta situacion, tengo dificultades
para concentrarme

14 | He perdido el interés por hacer cosas que me gustaban hacer antes de estar
enfermo mi ser querido

15 | Sigo cuidandome lo suficiente a pesar de su enfermedad

16 | La enfermedad de mi ser queridoha cambiado la manera de entender el
mundo

17 | He perdido la sensacion de seguridad desde la enfermedad de mi familiar

18 | Desde que mi ser querido esta enfermo me siento nervioso casi todo el
tiempo

19 | Aunque mi familiar esta muy enfermo, pienso que mi vida tiene sentido

20 | Es muy dificil aceptar la idea de la muerte de mi ser querido

21 | Dependo tanto de €l que ya no se como serd mi vida si falta

22 | Estoy enfadado por el tiempo que se tardo en diagnosticar su enfermedad.

23 | Es insoportable ver el sufrimiento que esta padeciendo con su enfermedad
mi ser querido

24 | Mis creencias espirituales me ayudan y alivian para sobrellevar

estos momentos.
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25

Siento poco apoyo por parte de mi familia ante esta situacion de
enfermedad.

26

Tengo sentimientos encontrados de amor/resentimiento hacia mi
familiar enfermo.

27

Desde la situacién de enfermedad de mi familiar, me siento bastante
aturdido.

28

Desde que mi familiar se encuentra enfermo me resulta mas dificil

confiar en los demas.

29

Mis problemas econdémicos se han incrementado con la enfermedad de
mi familiar.

30

Me siento solo desde que sufro el padecimiento de mi familiar.

31

Tengo la sensacidn de haber perdido el interés por los demas a raiz de
esta situacion.

32

En mi situacion actual soy capaz de encontrar soluciones ante las
dificultades que tengo.

33

Me atormentan los autorreproches surgidos de esta situacion actual.

34

La vida carece de sentido sin mi ser querido enfermo.

35

Olvido con mas frecuencia desde que mi familiar esta enfermo/a.

36

Ahora en esta situacion de enfermedad lo veo todo de forma mas
negativa

37

Mi irritacion es frecuente desde que tengo esta situacion familiar.

38

Considero que mis amigos no me apoyan lo suficiente ante la situacion
de enfermedad de mi ser querido.

39

Siento que soy incapaz de hacer las cosas que antes de la enfermedad
de mi ser querido si hacia.

40

Ante la situacion actual de enfermedad de mi familiar, me siento
embotado.
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Sistema de puntuacion

Nunca Raras veces Algunas veces A menudo Siempre

0 1 2 3 4

Tipos de variables del test e item a los que corresponden:

Factores de riesgo:

- Relativos al vinculo:
¢ Intensidad del vinculo: item 11
e Ambivalencia: item 26
¢ Dependencia afectiva: item 21
- Indicadores afectivos y emocionales:
¢ Rabiay enfado: items 3, 6 y 37
e Culpa:items 7y 33
¢ Incapacidad de expresar las emociones: item 28
¢ Negacion y dificultad de aceptar la enfermedad: items 4, 10 y 20,
e Estados de animo (ansiedad y depresion): items 13, 14, 16, 17, 18, 27,
34, 35, 36, 39 y 40
- Indicadores de vulnerabilidad psiquica:
¢ Duelos anteriores no resueltos: items 1
- Indicadores contextuales de la enfermedad:

¢ Demora diagnostica: item 22

¢ Sintomas sin control durante todo el proceso: item 23
- Indicadores sociales/familiares:
e Problemas econdOmicos: item 29

¢ Falta de apoyo familiar y social: item 9, 25, 30, 31 y 38

Factores protectores:

- Relativos a las cogniciones:
¢ Creencias religiosas o espirituales: item 24
¢ Confianza en la propia recuperacion: item 5
¢ Sentimientos de utilidad en el cuidado del enfermo: item 2
¢ Capacidad de encontrar sentido a la vida: item 19

- Relativas al manejo de situaciones:
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¢ Capacidad de planificar ante las dificultades, resolver problemas y
encontrar soluciones: item 32

¢ Capacidad de autocuidado: item 15

¢ Capacidad de planificar actividades agradables: item 12

¢ Capacidad de sentir emociones positivas: item 8

Sistema de puntuacion:

- Todos los items de los factores de riesgo se realizara un sumatorio directo
del 0 al 4 de “nunca” a “siempre” respectivamente.

- Los items n® 2, 5, 8, 12, 15, 19, 24 y 32 de los factores protectores, se
revierten las puntuaciones y se hard un sumatorio inverso del 4 al 0 de “nunca” a
“siempre” respectivamente. La puntuacidn total del inventario sera el sumatorio

de todos los items una vez revertidos las puntuaciones de los factores protectores.

6.1.3. Segunda parte: estudio de campo de una muestra preliminar

Se pretende recabar informacién sobre como funciona el inventario en un
contexto parecido al que se tendra cuando se aplique el test, sobre una poblacion
diana objetivo de estudio; aplicandose el mismo junto con la recogida de las
variables socioculturales y de los otros inventarios seleccionados para medir su
validez convergente, a una muestra preliminar de 41 sujetos
familiares/cuidadores principales de enfermos paliativos; con la pretension de
realizar un estudio psicométrico previo del inventario, asi como un analisis
cualitativo y cuantitativo de los items formulados y su idoneidad para medir el
constructo requerido para el objetivo propuesto.

Esta segunda fase del estudio se realizé durante el intervalo de tiempo
comprendido entre julio de 2016 y mayo de 2017, en el que se procedié mediante
una entrevista personal realizada por el investigador de ésta tesis, a la
administracién de los cuestionarios sehalados a los participantes “sujetos de la
muestra”. El modo de proceder es el indicado en el disefio del estudio ya
propuesto anteriormente en el capitulo IV “Material y Métodos” en el apartado

de “procedimiento e instrumentos de medida”, es decir:

En una primera fase, a la muestra de los 41 participantes se les administré

la bateria de tests compuesta por el cuestionario de variables sociodemograficas,



el inventario disenado (IRDCA), la Escala de Ansiedad y Depresion de Golberg, el
cuestionario de optimismo COP y el cuestionario de Apoyo Familiar (APGAR).

En una segunda fase, a partir de los dos meses posteriores al fallecimiento
del enfermo paliativo, se procedié a la misma muestra de sujetos a la aplicacion
de las baterias de tests elegidos y utilizados para medir la validez convergente del
inventario IRDCA. En esta segunda fase solamente se les ha podido administrar
los cuestionarios a un total de 28 de los 41 sujetos de la muestra inicial. Entre los
diversos motivos de esa “muerte muestral”, se encuentra principalmente que
algunos de los pacientes paliativos a la fecha final del estudio de investigaciéon
aun no habian fallecido, por lo que no reunian las condiciones para la aplicacion
de la segunda fase; y el caso de otros, solamente dos participantes,

voluntariamente decidieron no seguir en el estudio.
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VII - RESULTADOS

7.1. RESULTADOS DEL ESTUDIO PILOTO

Una vez registrados los datos de los cuestionarios en las dos fases
temporales del estudio, se ha procedido al analisis estadistico mediante el

programa informatico JASP version 0.8.1.1 (2017).

7.1.1. Analisis descriptivo de los sujetos de la muestra
Del andlisis de los resultados de las variables socioculturales presentadas
por los 41 sujetos de la muestra, se han obtenido diversos estadisticos descriptivos

para las variables cualitativas y cuantitativas (Tabla 6).

En relacién con las variables cualitativas sociodemogrificas, en el analisis
del sexo de la muestra, se ha obtenido que los participantes son en su mayoria
mujeres (65,9 %) con respecto a los hombres (34,1 %); coincidiendo estos datos con
otros estudios sobre los cuidadores principales de enfermos paliativos, en los que
es estadisticamente significativo un mayor porcentaje de mujeres en el cuidado de
este tipo de enfermos (Blanco et al. 2007).

Con respecto al estado civil de los participantes, un 70,7 % son casados, el
12,2 % son divorciados, el 12,2 % solteros y un 4,9 % son viudos. La relacion de
parentesco con el enfermo paliativo, se obtiene que la gran mayoria son hijos (61
%), el 12,2 % se trataban de conyuges, el 12,2 % hermanos, el 7,3 % nietos y un 2,4
% eran tanto cunados como yernos o nueras.

La situacion laboral de los cuidadores en el momento de la recogida de los
datos; el 41,5 % trabajaban a jornada completa, el 24,4 % se dedican a sus labores
(cuidado de la familia y casa), el 14,6 % estaban en paro, un 12,2 % jubilados y el
7,3 % tenian trabajo de media jornada.

Segun el tipo de convivencia con el paciente paliativo, en un 48,8 % no
existia convivencia con éste, el 26,8 % de los sujetos tenian una convivencia previa
al diagndstico y un 24,4 % presentaban convivencia como consecuencia al

diagnostico de la enfermedad.
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En cuanto al nivel académico de los familiares/cuidadores; el 29,3 % poseian
estudios basicos, un 22 % grado medio, otro 22 % estudios universitarios, el 12,2
% grado superior, un 9,8 % estudios de postgrado y el 4,9 % doctorado.

De la espiritualidad que los sujetos profesaban; un 46,3 % se declaran como
creyentes practicantes, un 43,9 % eran creyentes pero no practicantes, el 7,3 %
agndsticos y un 2,4 % se definian como ateos.

Respecto al tipo de enfermedad que presentan los enfermos paliativos, el
97,4 % cancer (de diversos tipos); existiendo también algunos enfermos con

ahzaimer avanzado y cirrosis hepatica (ambos con el 2,6 %).

En cuanto a las variables cuantitativas sociodemogrdficas, se analizaron
tanto la edad del familiar/cuidador, como la edad del paciente paliativo, dando
como resultado; que la edad media de los familiares/cuidadores era de 51,46
afnos; variando entre un intervalo minimo de 23 afios y un maximo de 80 afos; asi
mismo con respecto a la edad de los pacientes paliativos, nos encontramos con
una muestra que tienen una edad media de 75,46 anos, que varia entre una
minima de 54 afios y una maxima de 93 afos. En la tabla 4 se especifican los datos

anteriormente resenados.

Con los datos anteriormente referidos (la Tabla 6) podemos describir el
perfil mayoritario de los sujetos de nuestra muestra con el siguiente resultado:
mujer de unos 51 afios de edad, casada, hija del enfermo, trabajadora a jornada
completa, que no convive con el enfermo y con estudios bdsicos, creyente
practicante y que cuida a enfermos diagnosticados de cancer con una edad media
de unos 75 afios.

Tabla 6: Datos sociodemograficos de los participantes de la muestra

Media: 51,46
Edad familiar/cuidador Rango: 23-80
DT: 11,84
Media: 75,46
Edad enfermo Rango: 54-93

DT: 11,70
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Sexo
Hombre
Mujer

Parentesco con el paciente
Conyuges
Hermanos
Hijos
Cufiados
Nueras
Yernos
Nietos

Estado civil
Casados
Divorciados
Solteros
Viudos

Situacion laboral
Jubilados
Parados
Sus labores
Trabajo jornada completa
Trabajo media jornada

Convivencia con el enfermo

Convivencia por diagndstico
Convivencia previa diagnostico

No convivencia

Nivel académico
Estudios basicos
Grado medio
Grado superior
Grado universitario
Postgrado
Doctorado

Espiritualidad
Ateo
Agnostico
Creyente no practicante
Creyente practicante

14 (34,1 %)
27 (65,9 %)

5 (12,2 %)
5 (12,2 %)
25 (61,0 %)
1 (24%)
1 24%)
1 4%)
1 4%)

29 (70,7 %)

5 (12,2 %)
5 (12,2 %)
2 (49 %)

5 (12,2 %)
6 (14,6 %)

10 (24,4 %)
17 (41,5 %)
3 (73%)

10 (244 %)
11 (26,8 %)
20 (48,8 %)

12 (29,3 %)
(22,0 %)
(12,2 %)
(22,0 %)
(9,8 %)
4,9 %)

N & O U1 \©

1 (24%)
3 (7,3%)
18 (43,9 %)
19 (46,3 %)
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7.1.2. Analisis de los resultados estadisticos del cuestionario IRDCA
Del andlisis estadistico de los 40 items del inventario IRDCA en la primera

fase del estudio, se han obtenido los siguientes resultados descriptivos:

En relacion con la frecuencia de las puntuaciones de cada uno de los items
(Anexo n°® 14) es significativo hacer mencidn de lo mas caracteristico de la
puntuacién de los participantes en de cada uno de los items. En el item 1, la
mayoria de los participantes (58,5 %) han contestado con la puntuacién de 0
“nunca” indicando de que carecen de duelos anteriores sin superar; en el item 2,
la gran mayoria (68,3%) se sienten ttiles en el cuidado que prestan a su familiar
enfermo; en el item 3, los participantes se encuentran polarizados y casi igualados
entre los que se sienten siempre enfadados por la enfermedad de su ser querido
(31,7%) y los que se siente raras veces (29,3%); con el item 4 pasa lo mismo que el
anterior, con una polarizacion entre los que no les resulta dificil creer lo les esta
sucediendo (29,3%) y los que hacen la negacién de la situacion (26,8%).

En el item 5 la gran mayoria de los sujetos (63,4%) no son realistas con la
situacion actual y si mantienen la esperanza en la recuperacion de su familiar; en
el item 6, existe también otra polarizacion de las contestaciones de los sujetos
igualdndose entre los que no siente nada de rabia por la enfermedad y los que
sienten mucha rabia (un 26,8% en ambos casos). Con el item 7, la inmensa
mayoria (80,5%) no se sienten culpables por lo que les esta sucediendo en relacién
a la enfermedad de su ser querido; en el item 8, el porcentaje mayor (43,9 %) se
corresponde a los que se sienten algunas veces bien a pesar de la enfermedad,
siendo un 24,4 % los que se sienten raras veces bien.

En relacién con el item 9 el porcentaje mayor (48,8%) es para los sujetos que
no han perdido la capacidad de preocuparse de los demads; y en el item 10, el
mayor porcentaje (63,4%) ha contestado que no es injusto que él esté sano y su
familiar enfermo; en el item 11, el 51,2 % creen que podrian vivir sin su familiar
enfermo; con respecto al item 12, la mayoria de los participantes (29,3 %) son
capaces de realizar actividades agradables que les gustan, acumuldndose las
respuestas en las puntuaciones de “siempre” a “algunas veces” con un 73,2%.

El item 13, las contestaciones también se hallan polarizadas entre los que no
tienen “nunca” dificultades para concentrarse en esta situacion (26,8%) y los que

“siempre” tienen dificultades (26,8 %). En el item 14, aunque las puntuaciones
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estan muy repartidas en las diferentes opciones, el porcentaje mayor (31,7 %) no
han perdido el interés por las cosas que les gustaban hacer antes de la situacién
actual, habiendo un 24,4 % que a menudo lo han perdido.

En el item 15, también las puntuaciones se reparten entre un 31,7 % que
opinan que algunas veces se cuidan lo suficiente a pesar de la situacion vivida y
un 29,3 % que no han dejado de cuidarse; y en el item 16, el mayor porcentaje
opinan que la enfermedad de su familiar no les ha cambiado la manera de
entender el mundo.

Con el item 17, el mayor porcentaje (41,5%) es para los que no han perdido
la sensacion de seguridad; con el item 18, los resultados estan muy repartidos en
la escala, siendo el porcentaje mayor (31,7%) para los que opinan que “algunas
veces” se sienten nerviosos. En el item 19 la inmensa mayoria el 58,5 % (con un
porcentaje acumulado del 73,2%) opinan que su vida tiene sentido a pesar de la
situacion vital en la que se encuentran.

En el item 20, existe una muestra polarizada en los extremos, siendo el
mayor porcentaje para los tienen dificultad para aceptar la idea de la muerte de
su ser querido (31,7%) frente a los que si la aceptan (24,4%); con el item 21 son
muchos mas los sujetos que manifiestan no depender de su familiar enfermo
(53,7%); en el item 22, el mayor porcentaje se declina por no estar enfadado por
un diagndstico de la enfermedad tardio (53,7%); en el item 23 las puntuaciones
estdn muy repartidas en la escala, aunque la puntuacién media de mayor
porcentaje es 26,8%, indicando que “algunas veces” es insoportable ver el
sufrimiento de su ser querido.

También el item 24, esta bastante polarizado las puntuaciones de los sujetos,
el mayor porcentaje con un 34,1% es para las personas que las creencias religiosas
no le ayudan a sobrellevar esos momentos, seguidas por un 31,7% que si les
ayuda sus creencias espirituales. En el item 25, observamos que la gran mayoria
con un porcentaje del 68,3% siente el apoyo de su familia en esa situacion vital.

En el item 26, el mayor porcentaje de la puntuacion de la escala (65,9%) es
para los que no tienen ninguna relaciéon ambivalente amor/resentimiento con el
familiar enfermo; con el item 27 las frecuencias estan bastante repartidas por la
escala, siendo el mayor porcentaje (29,3%) para los sujetos no se encuentran
aturdidos por la situacion vivida, aunque hay bastantes (26,8%) que si sienten

aturdimiento; en el item 28 las puntuaciones varian solamente del 0 al 2, siendo el
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porcentaje mas elevado (65,9%) para aquellos sujetos que no desconfian de los
demas aun estando en esa situacion.

El item 29, una amplia mayoria (el 75,6%) dicen que sus problemas
economicos no han crecido por la situacion en la que se hayan; en el item 30,
también una amplia mayoria (70,7%) no se sienten solos ante esa situacion vivida;
con el item 31 también una gran mayoria (58,5%) manifiestan que no han perdido
el interés por los demads; en el item 32, los que opinan que en dicha situacién
nunca son capaces de encontrar soluciones ante las dificultades, son también la
mayoria con un 36,6%, en contra de un 14,6% que opina lo contrario.

Con el item 33, el mayor porcentaje de respuestas (51,2%) es para los que no
presentan autorreproches por la situacion; en el item 34, el porcentaje mayor
(61,0%) opinan que la vida si tiene sentido a pesar de la situaciéon que se
encuentran viviendo, frente al 17,1% que “a menudo” si carece de sentido la vida.
El item 35, el mayor porcentaje de respuestas (43,9%) es para los que en dicha
situacién vital no presentan pérdida de memoria y olvidos y en el item 36, igual
que el anterior el mayor porcentaje (43,9%), es para los que no lo ven todo mas
negativo que antes de la enfermedad; el item 37, la mayoria con el 31,7% no estan
irritados frecuentemente por la situacion; con el item 38, con un porcentaje de 63,4
% consideran que sus amigos le apoyan suficientemente ante la situacién de
enfermedad de su familiar y con el item 39, también con un 43,9% consideran que
son capaces de hacer las cosas que antes de la situacién de enfermedad hacian;
con el item 40, el 29,3% consideran que no se encuentran embotados, seguidos del
porcentaje (22,0%) de los que raras veces se hallan embotados.

En cuanto a los resultados del analisis psicométrico de los 40 items del
cuestionario IRDCA se evidencia, que la consistencia interna del inventario
IRDCA calculado mediante el alfa de Crombach ha sido muy elevada (o= 0,938),
con una media de 1,329 y una desviacidn tipica del 0,712; indicandonos de que el

cuestionario presenta una buena fiabilidad y consistencia interna (Tabla 7).

Tabla 7: Escala estadistica de confianza del inventario IRDCA
Correlacion media
Media Desviacion tipica o Cronbach interitem pretest
Escala 1,329 0,712 0,938 0,274
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Con respecto a los resultados estadisticos de cada item del inventario, hay que
resaltar de que todos los items de la escala funcionan adecuadamente menos los
items numeros 5, 24 y 32, pues no correlacionan bien con el total de ésta, ya que
al suprimirlos aumenta su consistencia interna (alfa de Cronbach), como se puede
apreciar a continuacion en la Tabla 8:

Tabla 8: Resultados estadisticos de los items del inventario IRDCA

“m “DT Correlacion item o de Cronbach
total sin el item
Irl 1,.244 1,578 0,501 0,937
Ir2 0,415 0,670 0,116 0,939
Ir3 2,195 1,470 0,518 0,936
Ird 1,902 1,609 0,621 0,935
Ir5 3,341 1,039 -0,183 0,941
Ir6 1,976 1,589 0,706 0,935
Ir7 0,512 1,165 0,124 0,939
Ir8 1,878 1,077 0,225 0,938
Ir9 1,122 1,308 0,576 0,936
Ir10 0,756 1,200 0,632 0,936
Irll 1,146 1,424 0,607 0,936
Ir12 1,659 1,315 0,489 0,937
Ir13 1,756 1,241 0,725 0,935
Ir14 1,805 1,487 0,774 0,934
Ir15 1,488 1,306 0,287 0,938
Irl6 1,537 1,451 0,520 0,936
Irl7 1,195 1,269 0,609 0,936
Ir18 1,829 1,340 0,662 0,935
1t19 0,927 1,330 0,217 0,939
Ir20 2,146 1,621 0,571 0,936
Ir21 0,976 1,275 0,704 0,935
Ir22 1,366 1,699 0,648 0,935
Ir23 2,024 1,475 0,581 0,936
Ir24 2,000 1,688 -0,069 0,943
Ir25 0,780 1,294 0,417 0,937
Ir26 0,756 1,241 0,561 0,936
Ir27 1,561 1,305 0,737 0,935
Ir28 0,463 0,711 0,551 0,937
Ir29 0,512 1,052 0,237 0,938
Ir30 0,610 0,997 0,563 0,936
Ir31 0,878 1,229 0,584 0,936
Ir32 1,293 1,365 2.986e-4 0,941
Ir33 1,098 1,375 0,538 0,936
Ir34 0,854 1,195 0,756 0,935
Ir35 1,293 1,365 0,730 0,935
Ir36 0,976 1,037 0,756 0,935
Ir37 1,439 1,305 0,741 0,935
Ir38 0,780 1,215 0,520 0,936
Ir39 1,073 1,170 0,717 0,935

Ir40 1,610 1,394 0,798 0,934
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Del andlisis estadistico de los factores de riesgo y protectores que componen

el IRDCA, se ha obtenido los siguientes datos:

Los items que forman los grupos de factor de riesgo, aquellos “relativos al
vinculo”, han obtenido un buena consistencia interna (x=0,706), aunque el items
26 no lo mide bien, pues si se eliminara el alfa de Cronbach subiria a 0,869. En los
items de “indicadores afectivos y emocionales” se ha obtenido una muy alta
puntuacién en el alfa de Cronbach con una puntuacion de 0,940. En los items de
“indicadores sociales/familiares”, se ha obtenido una & = 0,804 de Cronbach. En
el items “indicadores contextuales de la enfermedad” un valor en el alfa de
Cronbach (a=0,542) siendo ésta la mas baja de todos los indicadores de riesgo.

Con respecto a los grupos de factores protectores, también se ha obtenido
muy baja consistencia en los “relativos a las cogniciones”, con una consistencia
de 0,399 de alfa de Cronbach. En el otro grupo de items relativos “al manejo de
situaciones” se ha obtenido también una fiabilidad media, con 0,629 en el alfa de
Cronbach.

Asi mismo, en relacion a las correlaciones de los items; se puede observar en
la tabla anterior, que en la “correlacion item-total”, todos los items de los grupos
de “factor de riesgo” tienen puntuaciones de correlaciones positivas con valores
medios y altos, indicandonos que las puntuaciones en un item concreto van en el
mismo sentido que la puntuacion total del test; menos el item “Ir 77 que ha
sacado una correlacién con valores (r = 0,124) bajos. Asi mismo, los items que
forman los grupos de “factores protectores”, han sacado correlaciones también
bajas, muy bajas o negativas en la columna “correlacién item-total”; siendo estos
datos logicamente los esperados, ya que estos items valoran cogniciones y
capacidades protectoras ante una situacion de duelo complicado; todo lo
contrario que lo que valoran los items de los grupos de “factores de riesgo”; por
lo que tienen que funcionar en sentido contrario o inverso a los de riesgo (se

adjuntan en Anexo n® 15 todos éstos resultados).

Analizando y comparando las puntuaciones directas (PD) obtenidas por los
sujetos en el IRDCA en la primera fase del disefio, con las resultados obtenidos en
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el inventario IDC en la segunda fase; se comprueba que aquellos que tienen
puntuaciones altas en el IRDCA también punttan alto en el IDC y al contrario los
que puntuan bajo en el primero, también lo hacen en el segundo. Esto evidencia
que el inventario disefiado presenta una alta validez convergente con el IDC. El
punto de corte en el inventario IDC para considerar un diagndstico de duelo
complicado, es tener una puntuacion directa superior a 25 puntos; con dicho
criterio, 10 sujetos han obtenido puntuaciones superiores a 25 por lo que
presentan duelo complicado. Estos mismos sujetos, también puntuaron bastante
alto en el inventario IRDCA, con puntuaciones directas igual o superior a 57. En
la Tabla 9 y la figura 1, se describen los estadisticos descriptivos entre el IRDCA y
el IDC:

Tabla 9: Resultados estadisticos entre el IRDCA y el IDC

dde
Grupo Sujetos | M DT t gl p Cohen

Duelo complicado

10 88.10 | 18.56 | 5,808 | 26.00 | <.001 | 2.291

Duelo no complicado

18 41.83 | 21.01
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Figura 1: Grafica de relacién entre resultados IRDCA y los sujetos con/ sin duelo
complicado en el IDC: (irdca.pre = inventario riesgo duelo complicado anticipado; dc =
duelo complicado; dnc = duelo no complicado; NA =no evaluados). Las barras de error

representan el intervalo de confianza para la media al 95 %.

Con los datos estadisticos de la tabla anterior también se puede comprobar
que las puntuaciones “t” son elevadas y las “d de Cohen” son muy grandes,
evidenciando un tamano del efecto del IRDCA con el IDC excelente, lo cual da
evidencia de que ambas herramientas sirven par medir y valorar el mismo

constructor: “duelo complicado”.

7.1.3. Analisis de correlaciones de todos los cuestionarios utilizados en las dos
fases del estudio.

En el andlisis de la matriz de correlaciones entre todos las escalas del
estudio, los datos obtenidos son acordes y avalan las hipotesis de trabajo;
pudiéndose apreciar que el inventario IRDCA correlaciona positivamente en el
indice de Pearson con las escalas de ansiedad pre-mortem (primera fase estudio)
y post-mortem (segunda fase estudio) con r = 0,691 y r = 0,715 respectivamente;
depresion (r = 0,742 pre-mortem y r= 0,628 post-mortem); con el IDC (r = 0,715) y
como era de esperar negativamente con la escala de optimismo (COP) (r = -0,581

pre-mortem y r = -0,416 post-mortem), pues a mayor puntuacion en el IRDCA,
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menor puntuacién de optimismo en los sujetos. No obstante, el IRDCA no ha
presentado una correlacion significativa con la escala de apoyo familiar (APGAR)
con puntuaciones r= -0,114 y r= 0,069 primera fase y segunda fase
respectivamente.

Existe una correlacion positiva y practicamente estable en la muestra entre
las puntuaciones de ansiedad pre-mortem, con la ansiedad post-mortem (r= -
0,802) y la depresion tanto en la 1* fase como en la 22 fase (r= 0,773 y r= 0,761
respectivamente) y negativa con el COP (r=-0,258 y r=-0,222 respectivamente).

Con respecto a la escala de depresién pre-mortem, también presenta una
correlacion positiva con el IDC (r= 0,787), con la ansiedad y depresion post-
mortem (= 0,802 y r= 0,738 respectivamente) y negativa con el COP tanto en pre
como post-mortem (r=-0,473 y r=-0,443 respectivamente). La escala de optimismo
COP pre-mortem también correlaciona negativamente con el tiempo de duelo (r=
-0,279), con el IDC (r= -0,408), con la ansiedad y la depresiéon post-mortem (r= -
0,380 y r=-0,302 respectivamente) y positivamente con el COP post-mortem (r=
0,556).

En apoyo familiar de la escala (APGAR) es significativa su correlaciéon con
el “tiempo de duelo” (r=0,367), pero poco significativas con el resto de las escalas.
Respecto al “tiempo de duelo”, se comprueba que correlaciona negativamente
con el COP post-mortem (r=-0,312) y positivamente con el IDC (= 0,213) y con la
escala APGAR (r=0,223).

Siguiendo estos resultados, comprobamos que el IDC correlaciona muy
positivamente con la ansiedad y la depresion post-mortem (r= 0,819 y r= 0,832
respectivamente) y negativamente o inversa con el COP (r=-0,402). La ansiedad
post-mortem, correlaciona muy elevadamente con la depresién post-mortem (r=
0,836) y negativamente con el COP post-mortem (r= -0,393). Todos estos datos se

muestran detalladamente en la matriz de correlaciones del Anexo n® 16.

7.1.4. Analisis de las variables cualitativas psico-sanitarias de la segunda fase
del estudio.

Las variables cualitativas recogidas en la segunda fase del estudio (post-
mortem) son de tipo encuesta, con respuestas dicotomicas del tipo SI/NO. Entre

las mismas se solicitaba a los participantes:
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1.- Si tomaban medicacién para la ansiedad.

2.- Si tomaban medicacion para la depresion.

3.- Si cree necesitar en la actualidad ayuda psicoldgica para superar el duelo.
4.- Si cree que necesitara en el futuro ayuda psicoldgica para superar el duelo.
5.- Si ha tenido que acudir con mas frecuencia de lo habitual a consulta médica

por problemas fisicos.

Los resultados del andlisis estadistico descriptivo e inferencial de dichas

variables se reflejan en la siguiente Tabla 10:

Tabla 10: Estadisticos descriptivos e inferencial de las variables psico-

sanitarias
ftems Frecuencias M DT t gl p dde
Cohen
Medicacion ansiedad -2.765 26.00 0.005 1.207
No 21 50.24 28.89
Si 7 82.71 18.87
Medicacion depresion -2.177 2600 0.019 1.074
No 23 5296 29.12
Si 5 83.20 22.08
Ayuda psicoldgica actual -1.667 26.00 0.054 -
No 27 56.59 29.10
Si 1 106.0 -
Mas consultas médicas -3.681 26.00 <.001 1.489
No 19 4647 2643
Si 9 83.44 20.76
n = 28 sujetos

Como puede observarse en los resultados de la Tabla 10, la gran mayoria de
los sujetos de la muestra en la segunda fase del estudio (post-mortem) no toman
ningun tipo de medicacion para la ansiedad y la depresion; no obstante el 25 % (n
=7) de los sujetos entrevistados afirman que actualmente toman medicacion para

la ansiedad y un 17,9 % (n = 5) que toman medicacion para la depresion. Con
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respecto si actualmente reciben ayuda psicoldgica, solamente 3,6 % (n = 1) de los
28 sujetos recibe apoyo psicologico; todo el grupo (100 %) analizado considera no
tener en el futuro necesidad de apoyo psicologico (no se ha representado en la
Tabla 10, al no haber datos estadisticos) y el 32,1 % (n = 9) de los sujetos,
manifiestan haber aumentado con mas frecuencia de lo habitual las consultas

médicas por problemas fisicos.

Por los datos sefialados anteriormente, en la muestra estudio, son una
minoria los sujetos que presentan alteraciones o trastornos de la ansiedad y del
animo; por cuyo motivo tienen prescrito medicacion y casi una tercera parte de la
muestra parecen que somatizan el proceso del duelo con problemas fisicos (mas
visitas al médico de lo habitual). También es significativa la creencia subjetiva en
todos ellos, de poder superar el duelo sin la necesidad de apoyo psicologico en el

futuro.

En cuanto al andlisis de la validez diferencial entre el IRDCA con las
variables psico-sanitarias; como ya se pueden apreciar en la Tabla 10, las

//t//

puntuaciones son elevadas y negativas, y las “d” de Cohen son grandes,
significando que el tamano del efecto es muy bueno entre el inventario y las
variables de medicacién de ansiedad, depresion y mas consultas médicas de lo
habitual. Estos datos son concluyentes de que a mayores puntuaciones en el
inventario IRDCA, mayor probabilidad de que los sujetos necesiten medicacion
psicoactiva y mas consultas médicas por problemas fisicos. Se reflejan esta

relacién en las graficas de las Figuras 2, 3 y 4 siguientes:
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Figura 2: Descriptivos Plot, entre el inventario IRDCA y sujetos que toman
medicacion para la ansiedad.
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Figura 3: Descriptivos Plot, entre el inventario IRDCA y sujetos que toman
medicacion para la depresion.
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Figura 4: Descriptivos Plot, entre el inventario IRDCA y sujetos con mas
consultas médicas.
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Nomenclaturas de las figuras: irdca.pre = Inventario de riesgo de duelo
complicado anticipado; medansied = medicaciéon ansiedad; medepres =
medicacién depresion; consmedi = consultas médicas; NA = sujetos no

analizados; el cero significa “No” y el uno significa “Si”. IC para la M al 95 %.

7.1.5. Analisis de resultados de las escalas utilizadas para medir la validez
convergente del IRDCA.

En este punto, se analizardn los resultados obtenidos en las escalas
utilizadas para la comprobaciéon de la validez convergente del inventario
desarrollado y utilizadas para evaluar las variables de ansiedad, depresion,
optimismo, duelo complicado y apoyo familiar. En la Tabla 11, se presentan los
estadisticos mds representativos obtenidos en la muestra por dichas escalas, tanto
en la primera fase del estudio (pre-mortem) como en la segunda fase (post-

mortem). En el Anexo n®17, se exponen todos los estadisticos obtenidos.

Tabla 11: Estadisticos descriptivos de las escalas convergentes utilizadas.

Resultados primera fase estudio, muestra 41 sujetos

Escalas Media a de Cronbach
Ansiedad 0,523 0,892
Depresion 0,339 0,827
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Optimismo 3,957 0,826
Apoyo familiar 1,751 0,721

Resultados segunda fase estudio, muestra 28 sujetos

Escalas Media «a de Cronbach
Duelo complicado 1,066 0,926
Ansiedad 0,472 0,884
Depresion 0,321 0,834
Optimismo 3,861 0,898
Apoyo familiar 1,881 0,905

Como se puede comprobar en la Tabla 11, los resultados obtenidos en las
variables de ansiedad, depresion, optimismo y apoyo familiar presentan una
elevada fiabilidad con puntuaciones en el alfa de Cronbach muy elevadas,
demostrando que estas escalas miden bien las referidas variables psicoldgicas y
en nuestra muestra, se evidencia la estabilidad de los mediciones de dichas
variables en los dos momentos temporales, significando que los factores
intervinientes en las mismas ya estan presentes desde el inicio del proceso de
duelo anticipado.

Por otro lado, aunque no son muy significativas las diferencias de las
puntuaciones obtenidas en ansiedad en la segunda fase en comparacién con la
primera, baja un poco; sube la depresidn, el optimismo y el apoyo familiar en la
segunda fase del estudio. Esto posiblemente se deba a una influencia de la
diferencia muestral existente entre las dos fases del estudio (n (41) y n (28)
primera y segunda fase respectivamente).

Se puede apreciar, que tanto en las dos fases del estudio, los sujetos
presentan una elevada ansiedad y depresion; siendo esto una caracteristica ya
citada por otros estudios sobre los cuidadores de enfermos paliativos (Molina
Linde et al. 2005; Barahona et al., 2012), posiblemente como consecuencia del gran
sufrimiento, malestar y elevada carga emocional de la situacién vital en la que se
encuentran éstos; pese a todo y en general, los sujetos de la muestra presentan un
elevado optimismo, se sienten familiarmente bien apoyados y tienen la creencia y

esperanza en poder superar el duelo; siendo éstas variables importantes como
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elementos amortiguadores y protectores del estado emocional y psicoldgico de los

participantes.

7.1.6. Analisis de los resultados hallados en la variable “tiempo de duelo”.

Esta variable se define como el periodo de tiempo (dias) que transcurren
desde que fallece el paciente paliativo hasta que se administran los cuestionarios
de la segunda fase del estudio (post-mortem), una vez pasados los dos meses
desde su defuncién. Los resultados descriptivos de esta variable son los

siguientes (tabla 12):

Tabla 12: Tiempo de duelo

Estadistica descriptiva

tiempo.duelo

Validos 28

Media 104.9 dias
TDi‘i:i‘; ;acmn 3769 “
Minimo 60.0 “
Maximo 165.0 “

Como se puede observar en la tabla, desde el fallecimiento del enfermo
hasta que se administraron los cuestionarios de la segunda fase (post-mortem),
transcurrieron una media de 104,9 dias, con una desviacion tipica de 37,69 dias y
un maximo de 165 dias. Esta variable ha correlacionado positivamente con las
escalas IDC (r=0,213) y APGAR (r= 0,223) y negativamente con la escala del COP
(r=-0,312).

7.1.7. Analisis componentes principales del inventario IRDCA.
Se ha realizado un analisis de componentes principales del inventario

IRDCA, con los siguientes parametros: nimero de componentes = manual con 7
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factores; rotacion = oblicua tipo promax; (los resultados se presentan en el Anexo
n® 18).

Con este analisis se pretende comprobar el comportamiento de los factores
de riesgo (5 factores) y los factores protectores (2 factores) que componen el
disenio del inventario IRDCA; resaltado del resultado de dicho anilisis los

siguientes parametros (Tablas n® 13 y 14):

Tabla 12: Analisis de los factores e items del IRCDA
Factores Items del IRCDA
RC1 3,4,6,7,12,13,14, 18, 23, 27, 30, 35, 36, 37, 39 y 40
RC2 4,5,10,11,16,17,20,21,22 y 34
RC3 25,28,29,30,31y38
RC4 7,15,19,24y 32
RC5 2y17
RCe6 12
RC7 1,23y29

En la Tabla 13 se observa, como los factores de riesgo y protectores no
presentan unos componentes unicos determinados, sino que se encuentran
distribuidos en varios de los componentes hallados por el programa. Se puede
concretar que en cuanto a los “factores de riesgo” planteados en el IRDCA, éstos
se hallan en su mayoria dentro de los componentes denominados RC1 y RC2;
compuestos por los “indicadores afectivos y emocionales” del IRDCA; asi mismo,
otros factores de riesgo serian el RC3, con items de los “indicadores
socio/familiares” y el RC7, que lo forman tanto “indicadores socio/familiares”,
“relativos al vinculo” y “contextuales de la enfermedad” .

En cuanto a los “factores protectores” del inventario, se puede apreciar que
la mayoria se encuentran inmersos en los factores RC4, RC5 y RC6; mezclados

tanto los “relativos a las cogniciones” como “relativos al manejo de situaciones”.

Asi mismo, analizando los resultados de las correlaciones entre los distintos
componentes hallados en el analisis factorial de los items, se puede apreciar que
el componente RC1, correlaciona positivamente con los RC2, RC3 y RC4 y
negativamente con los RC5 y RC6; el componente RC2, correlaciona

positivamente también con los RC3, RC4 y RC7 y negativamente con los RC5 y
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RC6. El componente RC3, correlaciona también positivamente con el RC5 y
negativamente con los RC4, RC6 y RC7. El componente RC4, correlaciona
también positivamente con el RC7 y negativamente con los RC5 y RC6. El
componente RC5, correlaciona negativamente con los RC6 y RC7; y el RC6
correlaciona positivamente con el RC7. Estos resultados se muestran en la

siguiente Tabla 14.

Tabla 14: Resultados de correlacion entre los factores
Correlacion de los componentes

RC1 RC2 RC3 RC4 RC5 RC6 RC7
RC1 1.000 .
RC2 0.592 1.000

RC3 0.361 0.285 1.000 .

RC4 0.295 0.331 -0.002 1.000 .

RC5 -0.014 -0.202 0.252 -0.120 1.000 .

RC6 -0.301 -0.224 -0.031 -0.188 -0.033 1.000

RC7 -0.039 0.052 -0.192 0.077 -0.325 0.037 1.000

Del los resultados sefialados anteriormente, es necesario resaltar las
correlaciones mas bajas obtenidas entre los componentes hallados en la Tabla 14,
encontrandose las siguientes: la correlacion del RC1 con el RC7 (r = -0.039); la de
RC3 con el RC4 (r =-0.002); 1a de RC3 con el RC6 (r =-0.031); la de RC4 con el RC7
(r=0.077); 1a de RC5 con el RC6 (r =-0.033) y la de RC6 con el RC7 (r = 0.037).

No obstante, el efecto de los dos factores diferenciados (de riesgo y
protector), se aprecian mucho mejor si se realiza un analisis de factorial manual

con dos componentes solamente (Anexo n® 19).-

7.1.8. Analisis diferencial entre variables pre-mortem y las variables cualitativas
psico-sanitarias post-mortem.

Como anteriormente ya se analizo6 la relacion y el efecto del inventario IRDCA
con los resultados obtenidos con las variables psicosanitarias de la segunda fase

del estudio; en este punto se realizara un analisis diferencial entre las variables
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pre-mortem de ansiedad, depresion, optimismo, apoyo familiar, tiempo de duelo,
edad familiar/cuidador y edad paciente (enfermo terminal) y su relacién con las
psicosanitarias post-mortem (no se ha realizado este analisis con las dos variables
referidas a la ayuda psicologica, pues en la muestra (28) solamente un sujeto ha
contestado afirmativamente a una de las opciones, no existiendo la variabilidad
necesaria para realizar las mediciones estadisticas). A continuacion en la Tabla 15,
se exponen los principales estadisticos descriptivos obtenidos por la aplicaciéon T-
Test con el programa informatico JASP (en el Anexo n® 20, se exponen todos los

estadisticos obtenidos de estas variables):

Tabla 15: Resultados estadisticos de variables pre-mortem y

psicosanitarias post-mortem

Variables t gl p dde
Cohen

Ansiedad pre - medicacion ansiedad -3.278 26.00 0.001 -1.431
Ansiedad pre - medicacion depresion -2.797 26.00 0.005 -1.380
Ansiedad pre - consultas médicas -3.682 26.00 <001 -1.458

Depresion pre — medicacion ansiedad -2.184 26.00 <.019 -0.953
Depresion pre — medicacion depresion ~ -2.200 26.00 <018 -1.086
Depresion pre — consultas médicas -5.199 26.00 <.001 -2.104
Optimismo pre — medicacion ansiedad 0.934 26.00 0.820 0.407
Optimismo pre — medicaciéon depresion 1.110 26.00 0.861 0.548
Optimismo pre — consultas médicas 2206 26.00 0.982 0.893
Apoyo familiar pre — medicacion ansiedad -0.347 26.00 0.366 -0.151
Apoyo familiar pre — medicacion depresion  0.130 26.00 0.551  0.064
Apoyo familiar pre — consultas médicas 0.322 26.00 0.625 0.130
Tiempo de duelo — medicacién ansiedad ~ 0.205 26.00 0.580 0.089
Tiempo de duelo — medicaciéon depresion  -0.626 26.00 0.267 -0.310
Tiempo de duelo - consultas médicas -0.670 26.00 0.254 -0.271
Edad paciente — medicacion ansiedad 1.664 26.00 0.946 0.726
Edad paciente — medicacion depresion 2197 26.00 0981 1.084
Edad paciente —consultas médicas 1.755 26.00 0954 0.710
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Edad familiar — medicacion ansiedad 1.123 26.00 0.864 0.490
Edad familiar — medicacion depresion 1.696 26.00 0.949 0.837
Edad familiar — consultas médicas 0949 26.00 0.824 0.384

Nomenclaturas: t = puntuacion T; gl = grado libertad; p = valor significacion;

d Cohen = tamano del efecto.

Con los resultados obtenidos y resefiados en la Tabla 14, podemos
evidenciar los siguientes extremos: que la sintomatologia ansiosa y depresiva
medida con la escala de EADG en la primera fase del estudio (pre-mortem) tiene
una relaciéon muy importante con los sujetos que (segunda fase, post-mortem)
toman medicacion para la ansiedad y la depresion; asi como, también con los que
asisten con mas frecuencia de lo habitual a consulta médica por problemas fisicos,
desde que fallecid su familiar; presentando dichas variables puntuaciones en d de

Cohen (tamario del efecto) muy altas.

Con relacién a la variable “optimismo pre-mortem”; se puede observar que
existe una relacion media con los sujetos que toman medicacién ansiolitica y
antidepresiva, y alta, con los que asisten con mayor frecuencia a consultas
médicas, como asi se puede apreciar en los tamafos del efecto obtenidos (d de
Cohen).

Respecto a la variable “apoyo familiar pre-mortem” medido con el
cuestionario APGAR, su relacion con las variables evaluadas psico-sanitarias, el
efecto ha sido pequeno con aquellos sujetos que toman medicaciéon para la
ansiedad y para los que asisten mas frecuentemente a consulta médica; siendo

casi nula la relacion con los que toman medicacion antidepresiva.

Con la variable “tiempo de duelo” el efecto obtenido también es escaso para
los sujetos que toman medicacién antidepresiva y pequeno para las variables
medicacién depresion y mas consultas médicas (0.089, -0.310 y -0.271 en la d de
Cohen, respectivamente).

Sin embargo, si aparece un tamano del efecto grande o muy grande para la
variable “edad del paciente” en las tres variables psico-sanitarias medidas (0.726,
1.084 y 0.710 en la d de Cohen respectivamente).
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Por ultimo, en relacion con “la edad del familiar/cuidador” se aprecia un
efecto medio en las variables de “medicacion ansiedad” y “consultas médicas” y

un efecto grande en “medicacion depresion”.
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VIII - DISCUSION

Los familiares/cuidadores de enfermos en situacién terminal, al hallarse en
una situacion vital tan dificil, presentan mayor predisposicion a las alteraciones
psicoldgicas y fisicas, ocasionadas por un elevado malestar y sufrimiento, una
mayor sobrecarga e incluso en algunas ocasiones puede llegar a provocarles una
“claudicacion familiar” (Pérez et al., 1996; Quadras et al., 2003; Barahona et al.,
2012); siendo aquellos que sufren mayor estrés y sufrimiento, los que mayor
predisposicidon tienen a padecer diversos problemas de salud y de depresion
(Cameron et al., 2002; Pinquart et al., 2003) y un aumento de la tasa de mortalidad
(Schulz et al., 1999; Christakis et al., 2006). Estas alteraciones pueden inducir un
proceso anormal de duelo (duelo complicado o patoldgico), haciendo que éste se
intensifique mas de lo esperado o se cronifique indefinidamente en el tiempo
(Schulz et al., 1999; Pinquart et al., 2003)

En este tipo de poblacion, el inicio del duelo comienza ya en el momento
que reciben la mala noticia del diagndstico de incurabilidad y muerte cercana de
su familiar (Bacqué, 1988; Lidemann, 1944; Ospina, 1998). Este proceso, como
anteriormente se ha mencionado, se puede complicar o hacerse patologico, con el
consiguiente malestar bio-psico-social en los dolientes que lo sufren (Puig,
Hernandez y Servas, 1992). Es por ello, muy importante disponer de herramientas
e instrumentos que permitan con unos criterios claros, evaluar y predecir el riesgo
de sufrir un duelo complicado anticipado (pre-mortem) y asi, de este modo,
poder intervenir psicologicamente si es necesario, desde el principio de la
prestacion de los cuidados paliativos; ya que dicha intervencién profesional del
duelo en sus inicios es de vital importancia para evitar sufrimientos innecesarios,
problemas de salud y un mayor gasto medico-sanitario de estas personas
(Cameron et al., 2002; Pinquart et al., 2003).

Estos instrumentos deben cumplir en su proceso de construccion de una

serie de pasos o fases necesarias (Muniz y Fonseca-Pedrero, 2008) y con los
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requisitos psicométricos mas estrictos, para que sean objetivables, fiables y
validos en la medicion de dicha variable y de este modo sirvan verdaderamente
de cribado para detectar a aquellas personas que si necesitan de una ayuda

especializada para superar el duelo.

En la literatura bibliografica existen diversos inventarios y cuestionarios
para evaluar tanto el riesgo, como el duelo complicado (en el Anexo 3 se resefian
algunos de los instrumentos mas utilizados); aunque todos ellos estan elaborados
para evaluarlo una vez fallecido el paciente paliativo; es decir son herramientas
utilizadas post-mortem; por lo tanto, puede ocurrir, que desde que el
familiar/cuidador inici6 el duelo (diagndstico de incurabilidad) puede pasar
meses e incluso anos hasta el fallecimiento del enfermo sin un diagnostico precoz

y sin una atencion especializada.

La motivacion principal de realizar este estudio de investigacion (de
disefio y desarrollo del inventario IRDCA) ha sido la inexistencia de un inventario
objetivo que pueda predecir y evaluar el riesgo de duelo complicado desde el
comienzo de la intervencion de los equipos de cuidados paliativos (pre-mortem);
con ello, proporcionar la intervencidon profesional inmediata del duelo desde sus
inicios, disminuyendo el sufrimiento innecesario, previniendo problemas de
salud adicionales en los familiares como consecuencia de ese proceso, reducir la

carga de trabajo sanitario y los costes economicos del sistema de salud ptblico.

En este trabajo se ha realizado un estudio piloto o preliminar de las
propiedades psicométricas del inventario disefiado a tal fin; contando para ello
con una muestra pequena de 41 participantes de familiares/cuidadores
principales de enfermos paliativos. El disefio del inventario se ha realizado
siguiendo las recomendaciones y pasos sefialados por la moderna Teoria de Tests
y partiendo de la base o hipdtesis, de que, el proceso de duelo complicado
anticipado o pre-mortem es similar o no presenta diferencias cualitativas con el
del duelo complicado post-mortem y por tanto que las variables discriminativas
entre dolientes con/sin complicaciones existen desde el inicio del duelo

anticipado. Por ello, no seria necesario esperar al fallecimiento del paciente
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paliativo para evaluar el riesgo de duelo complicado y comenzar la prestacion de

la ayuda especializada.

Los resultados obtenidos en este estudio, son concordantes con los
objetivos e hipodtesis planteados, comprobandose que el inventario disefiado y
desarrollado (IRDCA) para medir los niveles de riesgo de duelo complicado
anticipado (pre-mortem) en familiares/cuidadores de enfermos paliativos, es un
buen instrumento de cribado para predecir el diagnostico de duelo complicado a
partir de los dos meses del fallecimiento del paciente (post-mortem). Esta
afirmacién se ha evidenciado con la buena consistencia interna (& = 0,938 de
Cronbach) y la excelente validez convergente con las escalas de ansiedad-
depresion de Goldberg (EADG), optimismo (COP) de Pedrosa y de duelo
complicado (IDC) de Prigerson; asi como también, con el buen comportamiento
de la validez diferencial, la obtencién de tamafios del efecto grandes (d de Cohen)
entre el inventario desarrollado y otras variables de medida de este estudio.
Todos estos datos obtenidos, han contribuido a la verificacion de la validez del

constructo de “duelo complicado anticipado o pre-mortem”.

También se ha podido comprobar con los resultados, la correlacién
positiva existente entre niveles altos de ansiedad y depresion y bajo optimismo
con la prevision del riesgo y el diagndstico de duelo complicado. No obstante, no
se ha podido determinar una relacion significativa entre el apoyo familiar y el
riesgo o diagnostico del duelo complicado; esto puede deberse entre otros
motivos a que la muestra de estudio es pequefia y casi todos los sujetos
presentaban elevadas puntuaciones en la escala de apoyo familiar del APGAR,

por lo que no ha existido mucha variabilidad en las puntuaciones.

Los resultados hallados en las escalas (EADG) de ansiedad (media pre=
0,523 y post = 0,472) y depresiéon (media pre= 0,339 y post= 0321) de Goldberg, son
incluso superiores a los trabajos revisados de otros autores, como los de Molina
Linde et al. (2005) en cuidadores de enfermos oncoldgicos terminales, donde se
obtuvieron niveles altos de ansiedad (media 4,65) y depresion (media 2,81)
medidos a través de la misma escala utilizada en este estudio (EADG); o los de

Barahona et al. (2012) con resultados elevados en dichas variables (ansiedad= 50%
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y depresion = 31,82 % de los sujetos) hallados en cuidadores de pacientes
ingresados en una unidad de Cuidados Paliativos medidos con la escala HAD de
Zigmond y Snaith (1983).

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas de los sujetos del estudio,
son semejantes a los perfiles hallados en otros estudios (Molina Linde et al. 2005;
Cabrera et al., 2000; Puig et al., 1992; Blanco et al., 2007) sobre los cuidadores de
enfermos terminales en Espafia (mujer de mediana edad y con bajo nivel
educativo). En este estudio se han analizado multiples variables
sociodemograficas; obteniéndose el perfil del familiar/cuidador siguiente: “mujer
de unos 51 aiios de edad, casada, hija del enfermo, trabajadora a jornada
completa, que no convive con el enfermo y con estudios bdsicos, creyente
practicante y que cuida a enfermos diagnosticados de cancer con una edad media
de unos 75 afios”.

La correlacion positiva elevada conseguida entre el inventario IRDCA vy el
IDC (r= 0,791 de Pearson), nos permite determinar, que se tratan de dos
instrumentos que permiten medir la misma variable (duelo complicado). Asi
mismo, la correlaciones negativas obtenidas en los inventarios IRDCA y IDC con
la escala de optimismo (COP) (r= -0,416 y r= -0,402 respectivamente), sugiere
como sefialan algunos autores (Carver et al., 2010; Augusto-Landa et al., 2011;
Kam y Meyer, 2012) que “el optimismo es una variable importante respecto al
bienestar fisico y emocional, ya que las personas optimistas muestran un menor
neuroticismo y mayor grado de extraversion y estabilidad emocional; asi como
una relacion positiva con la inteligencia emocional”. Nuestros resultados, son
coherentes con esas afirmaciones, siendo ésta, una variable protectora importante
ante los sucesos negativos de la vida, debido a la forma de enfrentamiento y
aptitud positiva que las personas optimistas adoptan ante las vicisitudes y
problemas que se les presentan en el transcurso de ésta; y por tanto un factor muy
influyente en la resiliencia (Bonanno, Wortman y Nesse, 2004) de esas personas.
Todo esto, se evidencia en los resultados obtenidos de optimismo al verificarse
una relacién inversa entre ambas variables (a mayor puntuacién en duelo

complicado, menores puntuaciones en optimismo).
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Respecto al “tiempo de duelo”; varios autores (Prigerson et al.,, 2001;
Barreto et al., 2008) han encontrado una gran estabilidad de las manifestaciones
de duelo entre los 2 y 6 meses post mortem. En nuestro estudio, entre los 2 y 5,5
meses en los que se han realizado la medicion del duelo complicado post mortem,
también apoyan dicha evidencia, pues no se observan diferencias muy
significativas en esa variable; hallandose en los resultados una leve relacién
positiva con el duelo complicado y con el apoyo familiar, asi como, un tamario del

efecto mediano (d de Cohen = 0.421) entre el duelo complicado y ésta variable.

En relacion con el apoyo familiar; la mayoria de los autores estan de
acuerdo de la importancia que tiene esta variable como factor protector del
proceso de duelo (Echeburtia y Corral, 2001; Arranz et al., 2003; Barreto y Soler,
2007; Payas, 2007; Lacasta y Garcia, 2012). El apoyo social percibido (Bazo, 1990)
tiene efectos beneficiosos en la prevencion de la “claudicacion familiar” en el
cuidado del enfermo terminal; puede modular la salud general, intensificar el
duelo o retrasar su recuperacién (Ogrodniczuk, Joyce y Piper, 2003; Sanders,
1999). El apoyo familiar y social, entre otros efectos, ayudan a contrarrestar el
sufrimiento y el malestar por el que estan pasando los deudos, ya que con un
buen apoyo, los miembros de la familia se sienten queridos, se ayudan
mutuamente, ventilan y liberan los sentimientos y emociones que estan
experimentando, se toman decisiones y se resuelven los problemas, se lleva a
cabo la reestructuracion familiar y los cambios de roles para adaptarse a la nueva
situacion sin el fallecido. En definitiva, compartir la pena es muy importante para
poder superarla.

Esta variable de apoyo familiar, los resultados obtenidos han sido
contradictorios con lo hipotetizado, dada su importancia como factor protector
del duelo, hallandose correlaciones negativas poco significativas de la escala
APGAR (r = - 0,114) con el inventario IRDCA; sin embargo si han sido algo mas
significativas con la variable “tiempo de duelo” (r = 0,367). Esto puede deberse a
que las puntuaciones en la escala APGAR en general han sido muy elevadas en la
muestra estudiada, no existiendo una variabilidad en las mismas; coincidiendo
los sujetos en un 68,3% en el item 25 del IRDCA en el que se valora esta variable,

de que “sienten el apoyo de su familia en esta situacion vital”.
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En nuestra muestra, al contrario de otros estudios donde se hallaron “la
rabia” y “la culpa” como unos indicadores afectivos mas relevantes en cuanto al
poder diferenciador entre duelo complicado y duelo normal (Worden, 1997;
Parkes et al. 1997); en el inventario IRDCA no se ha encontrado una relacion tan
significativa con respecto a la culpa en el item n® 7 (correlacion item-total = 0,124),
aunque si algo significativa en el item n® 33 (correlacion item-total = 0,538) y
también con respecto a la rabia en los items n® 3, 6 y 33 (correlacion item-total =
0,518, 0,706 y 0,741 respectivamente). En el grupo de sujetos estudiado, la
inmensa mayoria (80,5 %) de la muestra han respondido en el item 7 del IRDCA,
que “no se sienten culpables” y solamente 5 personas de las 41 han contestado
con la puntuaciéon 3 y 4 (a menudo y siempre, respectivamente) en el sentido de
que “se siente culpables por lo que esta ocurriendo”.

Tampoco ha tenido en la muestra estudiada una relacion significativa en el
IRDCA las “creencias religiosas” (item n°® 24); pues su correlacién item-total es
casi nula (-0.069), estando igualadas tanto las personas que puntuaron que si les
ayuda sus creencias religiosas (frecuencia =13), como las que no le ayuda
(frecuencia = 14). Estos datos difieren de los aportados por Stroebe y Schout (2001)
o las de Wortmann y Park (2008), para los que las creencias religiosas asociadas a
la posibilidad de apoyo social, eran un indicador protector muy importante.
Quiza esto se deba, a que en nuestra muestra en general se mantiene un elevado
apoyo familiar, y por tanto, es posible que las creencias religiosas no fueran tan
relevantes, o quizas, se deba a la poca variabilidad de las puntuaciones obtenidas

en esta variable.

En relacion con los resultados del analisis factorial de los items del
IRDCA, se ha evidenciado dos componentes predominantes (un factor de riesgo
y otro protector de duelo complicado) siendo estos datos coherentes con el
disefio desarrollado inicialmente en el inventario para la construccion de los items
que lo forman, siguiendo las referencias de los estudios sobre los indicadores o
factores que intervienen en el duelo complicado de familiares/cuidadores de
enfermos paliativos (Arranz et al., 2003;; Barreto y Soler, 2007; Barreto et al., 2008;
Echeburta y Corral, 2001; Payas, 2007).
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En general, con todos los resultados sefialados anteriormente, teniendo en
cuenta y considerando las limitaciones existentes por tratarse de un estudio
preliminar o piloto con una muestra pequena (41 sujetos); permiten determinar
que el IRDCA es un instrumento que evalta bien el riesgo de duelo complicado
anticipado y que puede predecir correctamente el diagndstico de duelo
complicado a partir de los dos meses post-mortem; ya que dispone de unas
buenas propiedades psicométricas, con buena fiabilidad y consistencia, asi como
una alta validez convergente y diferencial al correlacionar significativamente con
las otras escalas y variables examinadas; asi mismo, no se han obtenido datos
contradictorios relevantes que indiquen que este inventario no es adecuado para

el objetivo propuesto.
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IX CONCLUSIONES

Con los resultados obtenidos y teniendo en cuenta las reservas y
limitaciones al ser un estudio piloto, podemos finalizar muy satisfactoriamente

con las siguientes conclusiones:

- En este estudio, se ha logrado una parte importante del objetivo general
propuesto, a saber: el diseno y desarrollo de un inventario que permita evaluar y
predecir antes de la muerte del paciente paliativo, el riesgo de padecer duelo
complicado o patologico en los familiares/cuidadores principales de éste.

- El inventario desarrollado IRDCA, presenta en general unas buenas
propiedades psicométricas, tanto en consistencia interna y fiabilidad, como en

validez convergente y diferencial con otras escalas utilizadas.

- Los niveles de riesgo de duelo complicado pre-mortem medidos con el
inventario disefiado (IRDCA) en familiares/cuidadores principales de enfermos
paliativos, predicen el diagnostico de duelo complicado a partir de los 2 meses del

fallecimiento del paciente.

- No se han hallado diferencias cualitativas y cuantitativas significativas en
la poblacién estudio, entre el riesgo de duelo complicado pre-mortem y el duelo

complicado a partir de los dos meses post-mortem.

- Las variables discriminativas entre dolientes con/sin complicaciones
existen desde el inicio del duelo anticipado y prosiguen bastante estables a lo

largo del proceso de duelo post-mortem.

- Altos niveles de ansiedad y depresion y bajos niveles de optimismo
correlacionan significativamente con la prediccion del riesgo y el diagnodstico del

duelo complicado.
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- No se ha obtenido una relacién clara (correlaciones negativas y/o poco
significativas) entre el apoyo familiar percibido evaluado con la escala APGAR y
las variables medidas por los otros cuestionarios estudiados, ni tampoco su
influencia como importante factor protector ante el duelo complicado. Esto
puede ser debido a la poca variabilidad de las puntuaciones de dicha variable en

los sujetos de la muestra y la escasez de la misma.
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X -LIMITACIONES Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Los resultados del estudio, por el momento demuestran que el IRDCA es un
instrumento que presenta apropiadas propiedades psicométricas. Una vez
depurados aquellos items que han resultado poco eficaces, se ha obtenido una
version del mismo, sencilla, comprensible y de facil administracion que permitira
realizar un cribaje para discriminar aquellos familiares/cuidadores de enfermos
paliativos que tengan riesgo de un duelo complicado anticipado, facilitando con
ello la ayuda de aquellas personas que verdaderamente lo necesiten, ya desde el
inicio de la intervencién, consiguiendo con ello prevenir y evitar el duelo

complicado y lograr la resolucion del proceso.

La limitacion principal de este estudio como ya se ha mencionado, es que la
muestra de estudio es muy reducida por lo que los resultados obtenidos no son
generalizables por el momento a toda la poblacién diana; consecuencia natural
del tipo de estudio llevado a cabo y de la dificultad para la participacion

voluntaria de las personas que se encuentran en una situacion vital muy delicada.

Este trabajo es solo una de las fases en el desarrollo del cuestionario (Muhiz
et al., 2008) al ser un estudio piloto con una muestra pequena (41 sujetos), por lo
que seria necesario seguir la investigacion del comportamiento del inventario con
muestras mayores para comprobar la eficacia en la evaluacién y prediccion del
riesgo del duelo complicado anticipado; comprobar el funcionamiento de los
items que no han dado buenos resultados y realizar una baremacion del
inventario, para determinar con exactitud el punto de corte que discrimina a las
personas con duelo complicado y las que no. En este trabajo de disefio y
elaboracion del inventario planteado, se seguiran las recomendaciones planteadas

por los autores sobre la construccion de instrumentos de medida psicométricos.

Lo deseable seria poder contar con muestras heterogéneas de distintos

lugares de la geografia espafiola; realizdndose un estudio multicéntrico en los
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servicios de medicina paliativa de distintas comunidades de Espana. En este
estudio, casi el 98 % de la muestra entrevistada, eran familiares de enfermos
oncolodgicos, por eso también seria conveniente para una mayor generalizacion de
los resultados, que las muestras de estudios futuros, abarcasen a otros tipos de
pacientes terminales, incluyendo también los casos de pacientes infantiles y
adolescentes. Otra variable que deberia estudiarse con mas profundidad y
comprobar su repercusion en este tipo de estudios, seria “el tiempo de duelo”,
disefiando un estudio longitudinal con un periodo de tiempo mas largo (de uno a
dos anos) y realizar la medida de la variable “duelo complicado” en diversos

momentos, comprobando asi su evolucion.

Todo eso, seria a rasgos generales las lineas marcadas a realizar en
préximos estudios; si se logra conseguir la colaboracion, financiacion y ayuda
suficiente de las instituciones implicadas y de los profesionales que trabajan en

esta disciplina de los cuidados paliativos.

Este investigador es consciente, que estos objetivos planteados conllevan
muchas dificultades; que sumadas a las citadas anteriormente, hay que anadir, la
dificultad de realizar un estudio con personas que se encuentran inmersas en
situaciones personales muy dificiles y que complica su participacion voluntaria en

estas investigaciones.
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Anexo n° 1: Predictores de riesgo de duelo complicado en adultos, nifios y
adolescentes. Fuente: Tomado de Lacasta, M.A y Garcia, E.D. 2012.

ADULTOS

Factores relacionales

Pérdida de hijo/a, pareja, padre o madre en edad temprana y/o
hermano en la adolescencia.

Relacion dependiente del superviviente respecto del fallecido.
Adaptacion complicada al cambio de rol.

Relacién conflictiva o ambivalente. Sentimientos encontrados de
amor/odio no expresados.

Factores circunstanciales

Juventud del fallecido

Pérdida stbita, accidente, homicidio, suicidio, incierta y/o multiple

Duracion de la enfermedad y de la agonia

No recuperacion del cadaver. Cadaver con aspecto dafiado o
deformado. Imposibilidad de ver el cuerpo

Recuerdo doloroso del proceso: relaciones inadecuadas con personal
sanitario, dificultades diagnodsticas, mal control de sintomas u otros.

Muerte estigmatizada (SIDA, suicidio, pareja homosexual o no
aceptada socialmente).

Factores personales

Ancianidad o juventud del superviviente

Escasez de recursos para el manejo del estrés

Problemas de salud fisica y/o mental previos (ansiedad, depresion,
intentos de suicidio, alcoholismo y trastorno de personalidad

Escasez de aficiones e intereses

Duelos anteriores no resueltos

Reacciones de rabia, amargura y culpabilidad muy intensas

Valoracion subjetiva de falta de recursos para hacer frente a la
situacion

Factores sociales

Ausencia de red de apoyo social/familiar o conflictos de relacién con
éstas

Recursos socio-econdmicos escasos

Responsabilidad de hijos pequefios

Otros factores estresantes: conflictividad laboral, tipo de proyecto
vital interrumpido, etc.
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Nifos y adolescentes

Ambiente inestable con falta de figura responsable de los cuidados.

Aislamiento en el proceso de informacion o participacion en el
cuidado del fallecido

Sentimiento de abandono o soledad.

Existencia de segundas nupcias y relacion negativa con la nueva
figura

Pérdida de la madre para nifias menores de 11 afios y del padre en
varones adolescentes.

Falta de consistencia en la disciplina impuesta al nifio o adolescente
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Anexo n? 2: Criterios del duelo complicado de Prigerson y Jacobs (2001)

CRITERIO A:

Haberse producido la muerte de alguien significativo para esa persona.
Estrés por la separacion del ser querido que conlleva la muerte. Presentar,
por lo menos cada dia o en grado acusado, 3 de los 4 sintomas siguientes:
Pensamientos intrusos —que entran en la mente sin control- acerca del
fallecido.

Anoranza -recordar con pena su ausencia- del fallecido.

Busqueda —atin a sabiendas que esta muerto- del fallecido.

Soledad como resultado del fallecimiento.

CRITERIO B:

Estrés por el trauma psiquico que supone la muerte. Presentar como
consecuencia del fallecimiento, por lo menos cada dia o en grado acusado,
4 de los 8 sintomas siguientes:

Falta de metas y/o sentimientos de inutilidad con respecto al futuro.
Sensacion subjetiva de frialdad, indiferencia y/o ausencia de respuesta
emocional.

Dificultad en aceptar la muerte (p.ej.: no terminar de creérselo..)

Sentir la vida vacia y/o sin sentido.

Sentir que se ha muerto una parte de si mismo.

Tener hecho pedazos el modo de ver y entender el mundo (p.ej.: perder la
sensacion de seguridad, la confianza, el control...)

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

Irritabilidad, amargura y/o enfado en relacion a la muerte.

CRITERIO C:

La duracion del trastorno (los sintomas arriba indicados) es de al menos 6
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meses.

CRITERIO D:
= El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral u otras

actividades significativas de la persona en duelo.
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Anexo n° 3: Cuestionarios de medicion del duelo complicado.

(IED) Inventario de Experiencias en
Duelo:

De Sanders, Maugetr y Strong (1985) y
adaptada al castellano por Garcia-
Garcia, Landa y Triguero (2001).
Atencion Primaria

Cuestionario auto-administrado de 135
items dicotémicos que exploran las
areas somatica, emocional y relacional
del doliente a través de 18 escalas.

(ITRD) Inventario Texas Revisado de
Duelo:

De Faschinbauer, Zisook y De Vaul
(1987) y adaptado al castellano por
Garcia-Garcia et al. (2001)

Cuestionario auto-administrado que
permite agrupar dolientes en cuatro
categorias: ausencia de duelo, duelo
retardado, prolongado y agudo.
Contiene 8 items relacionados con
conductas y sentimientos del doliente
en el momento inmediato tras el
fallecimiento y 13 items sobre
sentimientos actuales.

(IDC) Inventario de Duelo
Complicado:

De Prigerson, Maciejewski, Reynolds y
al. (1995) y adaptacion al espafiol por

Limonero, Lacasta, Garcia, Maté y
Prigerson (2009)

Cuestionario auto-administrado que
contine 19 preguntas asociadas a
sintomas de duelo complicado.

(CRDC) Cuestionario de Riesgo de
Duelo Complicado:
De Parkes y Weiss (1983), existe version

en castellano de Garcia-Garcia y al.
(2001)

Cuestonario de 8 items de respuesta
tipo Likert cumplimentado por
profesionales para identificar dolientes
en riesgo.

(VRCRD) Valoracion del Riesgo de
Complicaciones en la Resolucion del
Duelo:

De Barreto, Yi, Martinez, Espinar,
Fombuena y Soler (2008).

Cuestionario de 19 items de respuestas
tipo Likert disefiado para
cumplimentar por profesionales de
cuidados paliativos que recogen
factores predictores de riesgo de duelo
complicado.

(GRC) Grief Reaction Checklist:
De Remondet y Hansson (1987)

Consta de 7 items que evaluan la
aceptacion, el encierro y la
reintegracion social.
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(EEC) Escala Emocional de Caras:
De McGrath, De Veber y Hearn(1985)

Representada por siete caras que
expresan la situacion emocional de la
persona en ese momento.

(GEQ) Grief Experience
Questionnaire:
De Barrett y Scott (1989)

Evalua el duelo por suicidio y consta de
55 items tipo Likert repartidos en 11
subescalas de 5 items cada una.

(HSIB) Hogan Sibling Inventory of
Bereavement:
De Hogan y Greenfield (1991)

Dirigido a nifios y adolescentes que han
perdido un hermano.

(PGS) Perinatal Grief Scale:
De Toedter, Lasker y Alhadeff (1988)

Dirigido a mujeres en duelo por una
muerte perinatal o neonatal.

(CGQ-ID) Complicated Grief
Questionnaire for Peoble with
Intellectual Disabilities:

De Guerin, Dodd, Tyrell, McEvoy,
Buckley y Hillery (2009)

Dirigido a identificar procesos de duelo
complicado en personas con
discapacidad intelectual y adaptado
del cuestionario IDC, contine 15 items
tipo Likert recogidos en dos escalas:
sintomas de Estrés por Separacion y
sintomas de Duelo Traumatico.

(BRI) Bereavement Risk Index:
De Kristjanson, Cousins, Smith y Lewin
(2005)

Consta de 8 items medidos en escala
Likert que valoran el riesgo alto, bajo o
moderado riesgo de duelo complicado.
Se cumplimenta por personal de
enfermeria, a partir de observaiones y
el contacto con la familia.

(CBSP) Colorado Bereavement
Services Project:

De Colorado Hospice Organization
(2003)

Consta de 23 items de respuestas tipo
Likert que se administra por personal
sanitario y valora los niveles de bajo-
moderado-alto de riesgo de duelo
complicado. La presencia de ideacion
suicida marcaria un riesgo alto.

(FRI) Family Relationships Index
(Family Environment Scale):
De Moos y Moos (2002)

Escala auto-administrado de 12 items
(con formato verdadero-falso) que
parte de la Escala de Ambiente Familiar
e identifica familias disfuncionales en
riesgo de presentar duelo complicado,
mientras acompanan a un ser querido
en el final de su vida.
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Matrix of Range of Responses to Loss:

De Relf, Payne, Seymour, Skilbeck y
Ingleton (2004)

Consta de 5 items distribuidos en
categorias: abrumado, controlado y
resilente. Se administra por el personal
sanitario a partir de la observacién y las
entrevistas con familiares.

Risk assessment of bereavement in a
palliative care setting:
De Melliar-Smith (2002)

Es administrado por el personal de
enfermeria a partir de las observaciones
e informacién durante la estancia
hospitalaria del paciente. Se utiliza para
informar de la naturaleza del duelo a
otros servicios.

(AAG) Adult Attitude to Grief Scale.
De Machin (2009)

Consta de 9 items con formato de
respuesta tipo Likert que identifica tres
categorias: abrumado, controlado y
resilente. Es auto-administrado junto a
profesionales.

(CBI) Core Bereavement Items:
De Burnett, Middleton, Raphael y
Martinek (1997)

Auto-administrado o por profesionales,
contine 17 items tipo Likert asociados a
imagenes y pensamientos sobre
separacion y duelo.

(GEM) Grief Evaluation Measure:
De Jordan, Baker, Matteis, Rosenthal y
Ware (2005)

Auto-administrado y contiene 58 items
repartidos en 7 factores en escala tipo
Likert. Valora la naturaleza de las
reacciones individuales de duelo.
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ANEXO 4: Hoja de Informacion al participante de un estudio de investigacion.

TITULO:

“Investigacion sobre el disefio y desarrollo de un inventario que permita evaluar
y predecir el riesgo de padecer duelo complicado anticipado en
familiares/cuidadores de enfermos paliativos”.

INVESTIGADOR:
D. Francisco Romero Teruel, Psicélogo y Master Universitario en Bioética.

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio de
investigacion de tipo cuasi-experimental en el que se le invita a participar. Este
estudio se estd realizando en diversas areas de intervencion de cuidados
paliativos de la Region de Murcia y ha sido aprobado por el Servicio Murciano de
Salud.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informaciéon personalizada del
investigador, leer antes este documento y hacer todas las preguntas que necesite
para comprender los detalles sobre el mismo. Si asi lo desea, puede llevar el
documento, consultarlo con otras personas, y tomarse el tiempo necesario para
decidir si participar o no.

La participacién en este estudio es completamente voluntaria. Vd. puede decidir
no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de opinion retirando el consentimiento
en cualquier momento sin obligaciéon de dar explicaciones. Le aseguramos que
esta decision no afectard a la relacion con los ESAD ni a la asistencia sanitaria a la
que Vd. tiene derecho.

¢Cual es el propdsito del estudio?

Disefio y desarrollo de un inventario que permita evaluar y predecir el riesgo de
padecer duelo complicado anticipado en los familiares/cuidadores de los
enfermos paliativos; con el fin de determinar aquellas personas que necesitan de
una intervencion temprana psicologica de resolucion del duelo y asi aumentar sus
capacidades de afrontamiento y adaptacién al mismo.

(Por qué me ofrecen participar a mi?

La seleccion de las personas invitadas a participar depende de unos criterios que
estan descritos en el protocolo de la investigacion. Estos criterios sirven para
seleccionar a la poblacion en la que se responderd el interrogante de la
investigacion. Vd. es invitado a participar porque cumple eses criterios.
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¢En qué consiste mi participacion?

Consiste el someterse a una entrevista con el investigador para contestar una serie
de cuestionarios y escalas que sirvan para evaluar su estado psicologico y
emocional, asi como valorar los predictores de riesgo de duelo complicado en dos
periodos temporales distintos.

El promotor o el investigador pueden decidir finalizar el estudio antes de lo
previsto o interrumpir su participaciéon por apariciéon de nueva informacion
relevante, por motivos de seguridad, o por incumplimiento de los procedimientos
del estudio.

(Qué riesgos o inconvenientes tiene?

Este estudio no presenta ningun tipo de riesgo fisico o de otro tipo, mas alla del
inconveniente o molestia del tiempo necesario para contestar a los diversos
cuestionarios y escalas.-

Si durante el transcurso del estudio se conociera informacion relevante que afecte
a la relacion entre el riesgo y el beneficio de la participacion, se le transmitira para
que pueda decidir abandonar o continuar.

Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Vd. obtenga beneficio directo por participar en el estudio. No
existe ningtin inventario que discrimine el riesgo del duelo complicado anticipado
y por eso se quiere disefiar uno. El tiinico beneficio buscado, por tanto, es disenar
el inventario, con la esperanza de que en el futuro se pueda administrar a los
familiares de enfermos en cuidados paliativos y asi poder intervenir y ayudar
aquellas personas que lo necesiten lo mas tempranamente posible para evitar que
sufran un duelo complicado.

(Recibiré la informacion que se obtenga del estudio?
Si Vd. lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del estudio.

(Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran publicados en publicaciones cientificas para
su difusién, pero no se transmitird ningtin dato que pueda llevar a Ia
identificacion de los participantes.

;Como se protegera la confidencialidad de mis datos?
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El tratamiento, comunicaciéon y cesiéon de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de proteccion de datos
de caracter personal. En todo momento, Vd. podra acceder a sus datos, corregirlos
o cancelarlos.

Solo el equipo investigador, los monitores del estudio en representacion del
promotor, y las autoridades sanitarias, que tienen deber de guardar Ila
confidencialidad, tendran acceso a todos los datos recogidos por el estudio. Se
podra transmitir a terceros informacién que no pueda ser identificada. En el caso
de que alguna informacioén sea transmitida a otros paises, se realizara con un
nivel de proteccién de los datos equivalente, como minimo, al exigido por la
normativa de nuestro pais.

(Qué ocurrira con los datos obtenidos?

Sus cuestionarios y los datos asociados seran guardados de forma:

- Identificados o identificables, que quiere decir que los cuestionarios y escalas
contienen datos como el nombre, iniciales de apellidos, niimero de historia
clinica, etc.

El responsable de la custodia de los datos es el investigador principal, y seran
almacenados en un archivo debidamente protegido durante el tiempo necesario
para terminar el estudio, que se estima aproximadamente de un afio.

Al terminar el estudio, los cuestionarios seran destruidos. Si Vd. accede, estos
cuestionarios serdn conservados para futuros estudios de investigacion
relacionados con el presente, con el mismo responsable.

¢Qué ocurrira si hay alguna consecuencia negativa de la participacion?

La posibilidad de dafios derivados por la participacion esta cubierta por el
promotor con la subscripcion de un seguro de responsabilidad civil. En todo caso,
se pondran todos los medios necesarios para eliminar o minimizar los dafos
provocados por la participacion.

(Existen intereses econdmicos en este estudio?
El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacién al estudio.
Vd. no sera retribuido por participar.

(Quién me puede dar mas informacion?

Puede contactar con el equipo investigador en el teléfono 615.19.71.68 para mas
informacion.

Muchas gracias por su colaboracion.
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ANEXO 5: Documento de consentimiento para la participacion en un estudio
de investigacion.

TITULO:

“Investigacion sobre el disefio y desarrollo de un inventario que permita
evaluar y predecir el riesgo de padecer duelo anticipado complicado en
familiares/cuidadores de enfermos paliativos”.

Yo, (nombre, apellidos y D.N.L)
Marque con una cruz dentro del cuadro la opcion elegida

= He leido la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entrego, he podido hablar con Francisco
Romero y hacerle todas las preguntas sobre el estudio necesarias
para comprender sus condiciones y considero que he recibido
suficiente informacion sobre el estudio.

* Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo
retirarme del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones
y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

= Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en
lIa hoja de informacion al participante.

= Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Respeto a la conservacion y utilizacion futura de los datos y/o muestras
detallada en la hoja de informacion al participante, [cuando sea de aplicacion]

NO accedo a que mis datos y/o muestras sean conservados una
vez terminado el presente estudio.

Accedo a que mis datos y/o muestras se conserven una vez
terminado el estudio, siempre y cuando sea imposible, incluso
para los investigadores, identificarlos por ningan medio

Accedo a que los datos y/o muestras se conserven para usos
posteriores en lineas de investigacion relacionadas con la
presente, y en las condiciones mencionadas.

En cuanto a los resultados de las pruebas realizadas,
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DESEO conocer los resultados de mis pruebas

NO DESEO conocer los resultados de mis pruebas

El/la participante, El/la investigador/a,

Fdo.: Fdo.:
Fecha: Fecha:
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ANEXO 6: Cuestionario de recogida de variables sociodemograficas

I. D.n%

FICHA PERSONAL FAMILIAR/CUIDADOR

- Sexo: hombre / mujer

- Edad:

- Estado civil: soltero/a / casado/a / separado/a / divorciado/a / viudo/a.

- Parentesco con el paciente: conyuge / padre / madre / hijo/a / hermano/a /
suegro/a / nuera / yerno / abuelo/a / cuhado/a / nieto/a.

- Situacion laboral: sus labores / en paro / trabajo media jornada / trabajojornada
completa / jubilado.

- Convivencia con respecto al paciente: no existe convivencias / convivencia por
diagnostico / convivencia previa al diagnodstico.

- Nivel académico: estudios basicos / grado medio / grado superior /
universitarios / postgrado / doctorado.

- Religiosidad: ateo-agndstico / creyente practicante / creyente no practicante.

DATOS PACIENTE:
- Edad:
- Enfermedad:
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ANEXO 7: Inventario de Riesgo de Duelo Complicado Anticipado (IRDCA)
INVENTARIO I.R. D. C. A.
Instrucciones: Lea atentamente los items y ponga una cruz en la opciéon que mas
se adapte a su experiencia actualmente.

ITEMS Nunca | Raras | Algunas A Siempre
veces | veces | menudo

1 | Hace algun tiempo que fallecié 0 1 2 3 4
un ser querido e importante para
mi que aun no he podido superar

2 | Me ssiento util en el cuidado que | 0 1 2 3 4
presto a mi familiar enfermo

3 | Siento enfado por la enfermedad | 0 1 2 3 4
de mi ser querido

4 | Siento rabia por la enfermedad 0 1 2 3 4
de mi ser querido

5 | Tengo la esperanza de que pronto | 0 1 2 3 4
se recupere de su enfermedad

6 | Me resulta dificil creer lo que le 0 1 2 3 4
esta sucediendo a mi familiar
enfermo

7 | Me siento culpable por lo que 0 1 2 3 4
esta ocurriendo en esta situacion

8 | Soy capaz de sentirme bien a 0 1 2 3 4
pesar de la enfermedad de mi ser
querido.

9 | Siento que he perdido la 0 1 2 3 4
capacidad para preocuparme de
las personas desde que vivo esta
situacion

10 | Siento que es injusto que yo este | 0 1 2 3 4
sano mientras que él/ella esta
muy enferma

11 | Creo que no podria vivir sin 0 1 2 3 4
él/ella

12 | Incluso en esta situacion familiar | 0 1 2 3 4

soy capaz de realizar las
actividades agradables que me
gustan
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13 | Desde que mi familiar se
encuentra en esta situacion, tengo
dificultades para concentrarme

14 | He perdido el interés por hacer
cosas que me gustaban hacer
antes de estar enfermo mi ser
querido

15 | Sigo cuidandome lo suficiente a
pesar de su enfermedad

16 | La enfermedad de mi ser querido
ha cambiado la manera de
entender el mundo

17 | He perdido la sensacion de
seguridad desde la enfermedad
de mi familiar

18 | Desde que mi ser querido esta
enfermo me siento nervioso casi
todo el tiempo

19 | Aunque mi familiar esta muy
enfermo, pienso que mi vida
tiene sentido

20 | Es muy dificil aceptar la idea de
la muerte de mi ser querido

21 | Dependo tanto de él que ya no se
como sera mi vida si falta

22 | Estoy enfadado por el tiempo
que se tardo en diagnosticar su
enfermedad.

23 | Es insoportable ver el
sufrimiento que esta padeciendo
con su enfermedad mi ser
querido

24 | Mis creencias espirituales me
ayudan y alivian para sobrellevar
estos momentos.

25 | Siento poco apoyo por parte de
mi familia ante esta situacion de
enfermedad

26 | Tengo sentimientos encontrados
de amor/resentimiento hacia mi
familiar enfermo
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27

Desde la situacion de
enfermedad de mi familiar, me
siento bastante aturdido

28

Desde que mi familiar se
encuentra enfermo me resulta
mas dificil confiar en los demas

29

Mis problemas econémicos se
han incrementado con la
enfermedad de mi familiar

30

Me siento solo desde que sufro el
padecimiento de mi familiar

31

Tengo la sensacion de haber
perdido el interés por los demas a
raiz de esta situacion

32

En mi situacidn actual soy capaz
de encontrar soluciones ante las
dificultades que tengo

33

Me atormentan los
autorreproches surgidos de esta
situacion actual

34

La vida crece de sentido sin mi
ser querido enfermo

35

Olvido con mas frecuencia desde
que mi familiar esta enfermo/a

36

Ahora en esta situacion de
enfermedad lo veo todo de forma
mas negativa

37

Mi irritacion es frecuente desde
que tengo esta situacion familiar

38

Considero que mis amigos no me
apoyan lo suficiente ante la
situacion de enfermedad de mi
ser querido

39

Siento que soy incapaz de hacer
las cosas que antes de la
enfermedad de mi ser querido si
hacia

40

Ante la situacion actual de
enfermedad de mi familiar, me
siento embotado
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ANEXO 8: Escala de ansiedad/depresion de Godberg et al., 1988 (EADG)
EscalaE. A.D. G
Marque con una X dentro del cuadro correspondiente

Subescala A ‘ Si | No
1. ;Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tension? ............... |:| |:|
2. ;Ha estado preocupado por algo? ...........cccoeviiiiiiiiiiiiiiinnn [ ] [ ]
3. ;Se ha sentido muy irritable? ........................

4. ;Ha tenido dificultad para relajarse? ......................ooiin I:I [ ]

Subtotal:

Si hay dos o mas respuestas afirmativas continuar Si No
preguntando
5. ;Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir? ........... |:| |:|
6. ;Ha tenido dolores de cabeza o nuca? ...........ccoeeeiviniiininnt, ] ]
7. (Ha tenido alguno de los siguientes sintomas: temblores,
hormigueos, mareos, sudores, diarrea? (sintomas vegetativos). ... |:| |:|
8. ¢Ha estado preocupado por susalud? ...................oo ] ]
9. ;Ha tenido alguna dificultad para conciliar el suefio,
para quedarse dormida? .............cooiiiiiii ] []
TOTAL |
Subescala D ‘ Si | No
1. ;Se ha sentido con poca energia? ..............cccoeeiiiiiiiiiiiiii [ ] [ ]
2. ;Ha perdido usted su interés por las cosas? ........................ ] ]
3. ¢;Ha perdido la confianza en si mismo? .....................c.ooeeis ] ]
4. ;Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanza? ...........

L] L]

Subtotal:

SI hay respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas
anteriores continuar preguntando Si No

5. ¢;Ha tenido dificultades para concentrarse? ......................... [ ] []
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7. ;Se ha estado despertando demasiado temprano? ................ [ ]

9. (Cree usted que ha tenido tendencia a encontrarse peor

Por las Mafanas? ...........cooeuuiiiiiiii i |:|

[ ]
[ ]

[]

TOTAL
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ANEXO 9: Cuestionario de optimismo (COP) de Pedrosa et al., 2015
CUESTIONARIO C.O.P

Instrucciones: Lea atentamente los items y ponga una sola cruz en la opciéon que
mas se adapte a usted, teniendo en cuenta los valores siguientes:

1 = Totalmente en desacuerdo
2 = En desacuerdo

3 = Indiferente

4 = De acuerdo

5 = Totalmente de acuerdo.

ITEMS 1| 2| 3| 4

1. Creo que conseguiré las principales metas de mi vida

2. Cuando pienso en el futuro soy positivo

3. Me ocurren mas cosas buenas que malas

4. Pienso que todo saldra mal

5. Veo cada reto como una oportunidad de éxito

6. Por muy mal que salgan las cosas encuentro aspectos
positivos

7. Veo los aspectos positivos de las cosas

8. Tengo confianza en superar los problemas

9. Tengo confianza en el futuro
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ANEXO 10.- Cuestionario de apoyo familiar (APGAR) de Smilkstein, 1978.
CUESTIONARIO APGAR

Instrucciones: marque con una equis (X) la manera en que usted percibe a su

familia:
ITEMS Casi A Casi
nunca veces siempre
¢(Esta satisfecho con la ayuda que recibe de su 0 1 2

familia cuando tiene un problema?

(Conversan entre ustedes los problemas que tienen 0 1 2
en casa?

¢(Las decisiones importantes se toman en conjunto 0 1 2
en la casa?

¢ Esta satisfecho con el tiempo que su familia y 0 1 2

usted pasan juntos?

(Siente que su familia le quiere? 0 1 2
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ANEXO 11.- Cuestionario de recogida de variables psico-sanitarias.

Fecha: LD.n®

(Lea y marque lo opcion que mas se ajuste a Vs.)

A raiz del fallecimiento de su ser querido:

1.- ;En la actualidad toma algun tipo de medicacién para la ansiedad? SI/NO
2.- En la actualidad toma algtn tipo de medicacion para la depresion? SI/ NO

3.- ;(Cree que necesita en la actualidad de ayuda psicoldgica para superar el
duelo? SI/NO

4.- Y en el futuro proximo, jcree que necesitara ayuda psicologica para superar el
duelo? SI/NO

3.- ;Ha tenido que acudir con mas frecuencia de lo habitual a consulta médica por
problemas fisicos? SI/NO
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ANEXO 12.- Inventario de Duelo Complicado (IDC) de Prigerson et al. 1995

(adaptacion al castellano por Limonero et al., 2009)

IDC

Por favor, ponga una cruz en la opcidn que mds se adapte a su experiencia tras la muerte

de su familiar.

ITEM Nunca | Raras | Algunas A Siempre
veces veces | Menudo

1. Pienso tanto en la persona que ha
fallecido, que me resulta dificil hacer
las cosas como las hacia 0 1 2 3 4
normalmente
2. Los recuerdos de la persona que
murié me trastornan. 0 1 2 3 4
3. Siento que no puedo aceptar la
muerte de la persona fallecida. 0 1 2 3 4
4. Anhelo a la persona que murio.

0 1 2 3 4
5. Me siento atraido por los lugares y
las cosas relacionadas con la persona 0 1 2 3 4
fallecida.
6. No puedo evitar sentirme
enfadado con su muerte. 0 1 2 3 4
7. No me puedo creer que haya
sucedido 0 1 2 3 4
8. Me siento aturdido por lo
sucedido. 0 1 2 3 4
9. Desde que él/ella muri, me
resulta dificil confiar en la gente. 0 1 2 3 4
10. Desde que él/ella murid, me
siento como si hubiera perdido la 0 1 2 3 4
capacidad de preocuparme de la
gente o me siento distante de las
personas que me preocupan.
11. Me siento solo/a la mayor parte
del tiempo desde que él/ella fallecio. 0 1 2 3 4
12. Siento dolores en la misma zona
del cuerpo o tengo alguno de los 0 1 2 3 4

sintomas que sufria la persona que
murid.
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13. Me tomo la molestia de

desviarme de mi camino para evitar 2 3 4
los recuerdos de la persona que

murio.

14. Siento que la vida esta vacia sin la

persona que murio. 2 3 4
15. Escucho la voz de la persona

fallecida hablandome. 2 3 4
16. Veo a la persona que murid de

pie delante de mi. 2 3 4
17. Siento que es injusto que yo viva

mientras que él/ella ha muerto. 2 3 4
18. Siento amargura por la muerte de

esa persona. 2 3 4
19. Siento envidia de otras personas

que no han perdido a nadie cercano. 2 3 4
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ANEXO 13.- Primera version del disefio del inventario IRDCA
INVENTARIO DE RIESGO DE DUELO COMPLICADO ANTICIPADO
V.17-03-16

Hace poco tiempo que falleci6 un ser querido e importante para mi que atin
no he superado

2 | Tengo sentimientos encontrados de amor/resentimiento hacia mi familiar
enfermo

3 | Siento enfado por la enfermedad de mi ser querido

4 | Siento rabia por la enfermedad de mi ser querido

5 | No me puedo creer lo que me esta sucediendo

6 | Me siento aturdido/a o embotado/a

7 | Me siento culpable por lo que esta ocurriendo en esta situacion

8 | Me resulta dificil confiar en la gente

9 | Siento que he perdido la capacidad para preocuparme de la gente

10 | Siento que no es justo que yo este sano mientras que €él/ella estd muy enferma

11 | Creo que no podria vivir sin él/ella y que la vida ya no tiene sentido

12 | Me siento solo/a e incapaz

13 | Tengo dificultades para concentrarme y olvido las cosas

14 | Yano tengo ganas de hacer las cosas que me gustaba hacer antes

15 | Tengo la sensacion de haber perdido el interés por los demas

16 | La enfermedad de mi ser querido ha cambiado la manera de ver y entender
el mundo, ahora lo veo todo mas negativo y pesimista

17 | Ya no me siento seguro/a ni tengo la sensacién de estar a salvo que antes si
tenia.

18 | Me siento nervioso/a, irritable o asustado/a

19 | Los autorreproches por la situacion vivida actualmente me atormentan

20 | No puedo aceptar la idea de la muerte de mi ser querido

21 | Dependo tanto de él/ella que ya no se como sera mi vida si no esta

22 | Estoy enfadado/a por el tiempo que se tardé en diagnosticar su enfermedad.

23 | No puedo soportar el sufrimiento/dolor que estd padeciendo mi familiar con
su enfermedad

24 | Mis problemas econdmicos se han incrementado con la enfermedad de mi
familiar y en el futuro creo que aumentaran

25 | Siento que no tengo el apoyo suficiente de mi familia y amigos

26 | Me siento util en el cuidado y atencidn que presto a mi familiar (*)

27 | Tengo la esperanza de que pronto se recupere de su enfermedad  (*¥)

28 | Soy capaz de sentirme bien a pesar de la enfermedad de mi ser querido. (¥)
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29 | Mis creencias religiosas me ayudan y alivian para sobrellevar estos
momentos. (¥)

30 | Incluso en esta situacion familiar soy capaz de realizar las actividades
agradables que me gustan (*)

31 | Sigo cuidandome lo suficiente a pesar de su enfermedad (*)

32 | Soy capaz de realizar alternativas ante las dificultades que tengo (¥)

33 | Aunque mi familiar estd muy enfermo, pienso que mi vida tiene sentido y
un proposito (¥)

Sistema de puntuacion

Nunca Raras veces Algunas veces | A menudo Siempre

0 1 2 3 4

Tipo de variables:

Indicadores de riesgo:

- Relativas al vinculo: Items n® 2, 11, 21

- Indicadores afectivos: Itemsn® 3, 4, 5, 7, 10, 19

- Indicadores de vulnerabilidad psiquica: Items n° 1, 6, 13, 16, 17, 18, 23
- Indicadores contextuales de la enfermedad: Items n® 20, 22, 23

- Indicadores sociales/familiares: 8, 9, 12, 14, 15, 24, 25

Indicadores protectores:

- Relativas a las cogniciones: [tems n® 26, 27, 28, 29, 33

- Relativas al manejo de situaciones: ftems n® 30, 31, 32

Sistema de puntuacion:

- ftems del 1 al 25 sumatorio directo del 0 al 4 de “nunca” a “siempre”
respectivamente.

- ftems del 25 al 33 sumatorio inverso del 4 al 0 de “nunca” a “siempre”
respectivamente.
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ANEXO 14.- Estadisticos descriptivos de los 40 items del Inventario de Riesgo
de Duelo Complicado Anticipado (IRDCA). Andlisis de las frecuencias de los
items:

Frecuencias parairl

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 24 58,5 58,5

2 5 12,2 70,7

3 7 17,1 87,8

4 5 12,2 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir2

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 28 68,3 68,3

1 9 22,0 90,2

2 4 9,8 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir3

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 5 12,2 12,2

1 12 29,3 41,5

2 7 17,1 58,5

3 4 9,8 68,3

4 13 31,7 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir4

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 12 29,3 29,3

1 7 17,1 46,3

2 6 14,6 61,0

3 5 12,2 73,2

4 11 26,8 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias para ir5

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 1 2,4 2.4

1 2 4,9 7,3

2 5 12,2 19,5

3 7 17,1 36,6

4 26 63,4 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para iré

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 11 26,8 26,8

1 7 17,1 43,9

2 6 14,6 58,5

3 6 14,6 73,2

4 11 26,8 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir7

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 33 80,5 80,5

1 2 4,9 85,4

2 1 2,4 87,8

3 3 7,3 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir8

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 4 9,8 9,8

1 10 24,4 34,1

2 18 43,9 78,0

3 5 12,2 90,2

4 4 9,8 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir9

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 20 48,8 48,8

1 6 14,6 63,4

2 7 17,1 80,5

3 6 14,6 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias para irl0

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 26 63,4 63,4

1 6 14,6 78,0

2 4 9,8 87,8

3 3 7,3 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias parairll

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 21 51,2 51,2

1 5 12,2 63,4

2 8 19,5 82,9

3 2 4,9 87,8

4 5 12,2 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias parairl2

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 9 22,0 22,0

1 12 29,3 51,2

2 9 22,0 73,2

3 6 14,6 87,8

4 5 12,2 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para irl3

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 11 26,8 26,8

1 7 17,1 43,9

2 6 14,6 58,5

3 6 14,6 73,2

4 11 26,8 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para irl4

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 13 31,7 31,7

1 4 9,8 41,5

2 8 19,5 61,0

3 10 24,4 85,4

4 6 14,6 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias parairl5

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 12 29,3 29,3

1 9 22,0 51,2

2 13 31,7 82,9

3 2 4,9 87,8

4 5 12,2 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para irl6

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 15 36,6 36,6

1 5 12,2 48,8

2 11 26,8 75,5

3 4 9,8 85,4

4 6 14,6 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para irl?7

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje

acomulado

0 17 41,5 41,5

1 9 22,0 63,4

2 7 17,1 80,5

3 6 14,6 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para irl8

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 8 19,5 19,5

1 9 22,0 41,5

2 13 31,7 73,2

3 4 9,8 82,9

4 7 17,1 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para irl9

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 24 58.5 58.5

1 6 14,6 73,2

2 4 9,8 82,9

3 4 9,8 92,7

4 3 7,3 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias para ir20

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 10 24,4 24,4

1 7 17,1 41,5

2 4 9,8 51,2

3 7 17,1 68,3

4 13 31,7 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir21

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 22 53,7 53,7

1 7 17,1 70,7

2 5 12,2 82,9

3 5 12,2 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir22

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje

acomulado

0 22 53,7 53,7

1 3 7,3 61,0

2 5 12,2 73,2

3 1 2,4 75,6

4 10 24,4 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias parair23

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 9 22,0 22,0

1 6 14,6 36,6

2 11 26,8 63,4

3 5 12,2 75,6

4 10 24,4 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir24

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 13 31,7 31,7

1 4 9,8 41,5

2 8 19,5 61,0

3 2 4,9 65,9

4 14 34,1 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias para ir25

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 28 68,3 68,3

1 2 4,9 73,2

2 6 14,6 87,8

3 2 4,9 92,7

4 3 7,3 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir26

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 27 65,9 65,9

1 4 9,8 75,6

2 6 14,6 90,2

3 1 2,4 92,7

4 3 7,3 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir27

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 12 29,3 29,3

1 9 22,0 51,2

2 7 17,1 68,3

3 11 26,8 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir28

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 27 65,9 65,9

1 9 22,0 87,8

2 5 12,2 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir29
puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje

acomulado
0 75,6 75,6
1 9,8 85,4
2 4,9 90,2
3 7,3 97,6
4 2.4 100,0

Total 100,0
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Frecuencias parair30

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 29 70,7 70,7

1 1 2.4 73,2

2 9 22,0 95,1

3 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias para ir31

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 24 58.5 58,5

1 5 12,2 70,7

2 7 17,1 87,8

3 3 7,3 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir32

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 15 36,6 36,6

1 11 26,8 63,4

2 9 22,0 85,4

4 6 14,6 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir33

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 21 51,2 51,2

1 7 17,1 68,3

2 4 9.8 78,0

3 6 14,6 92,7

4 3 7,3 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir34

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 25 61,0 61,0

1 4 9.8 70,7

2 5 12,2 82,9

3 7 17,1 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias ir35

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 18 43,9 43,9

1 6 14,6 58,5

2 6 14,6 73,2

3 9 22,0 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir36

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 18 43,9 43,9

1 10 24,4 68,3

2 9 22,0 90,2

3 4 9,8 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir37

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 13 31,7 31,7

1 10 24,4 56,1

2 8 19,5 75,6

3 7 17,1 92,7

4 3 7,3 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir38

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 26 63,4 63,4

1 5 12,2 75,6

2 5 12,2 87,8

3 3 7,3 95,1

4 2 4,9 100,0

Total 41 100,0

Frecuencias ir39

puntuacion frecuencia porcentaje porcentaje
acomulado

0 18 43,9 43,9

1 9 22,0 65,9

2 8 19,5 85,4

3 5 12,2 97,6

4 1 2,4 100,0

Total 41 100,0
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Frecuencias ir40

puntuacion frecuencia porcentaje
0 12 29,3
1 9 22,0
2 8 19,5
3 7 17,1
4 5 12,2

porcentaje

acomulado
29,3
51,2
70,7
87,8
100,0

Total 41 100,0
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ANEXO 15: Resultados estadisticos de los factores de riesgo y protectores del
IRDCA.

Factor de riesgo relativo al vinculo:

Scale Reliability Statistics

media Cronbach's a Correlacion media interitem
scale 0.959 0.706 0.442

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.
Item estadisticos

Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlacion Cronbach's a
irll  1.146 0.577 0.546
ir21  0.976 0.766 0.297
ir26  0.756 0.287 0.869

Factor de riesgo afectivos y emocionales

Scale Reliability Statistics

media Cronbach's a Correlacion media interitem
scale 1.399 0.940 0.444

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.
Item estatisticos

Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlacion Cronbach's a
ir3 2.195 0.558 0.939
ird 1.902 0.656 0.937
ir6 1.976 0.756 0.935

ir7 0.512 -0.003 0.947
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Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlacion Cronbach's a
irl0 0.756 0.576 0.938
irl3 1.756 0.801 0.935
irl4  1.805 0.820 0.934
irlé  1.537 0.521 0.939
irl7  1.195 0.580 0.938
irl8 1.829 0.721 0.936
ir20 2.146 0.585 0.939
ir27  1.561 0.780 0.935
ir28 0.463 0.532 0.939
ir33  1.098 0.517 0.939
ir34  0.854 0.705 0.936
ir35  1.293 0.737 0.935
ir36  0.976 0.796 0.935
ir37 1.439 0.802 0.934
ir39 1.073 0.715 0.936
ird0 1.610 0.809 0.934

Factor de riesgo socio/familiares.
Scale Reliability Statistics

media Cronbach's a Correlacion media interitem

scale 0.834 0.804 0.460

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.
Item Statistics

Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlacion Cronbach's a
ir9 1.122 0.361 0.839
ir25 0.780 0.640 0.750

ir30 0.610 0.609 0.765
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Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlacion Cronbach's a
ir3a1  0.878 0.629 0.753
ir38 0.780 0.755 0.712

Factor de riesgo contextuales de la enfermedad
Scale Reliability Statistics

media Cronbach's a Correlacion media interitem
scale 1.695 0.542 0.375

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.
Item Statistics

Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlation Cronbach's a
ir22  1.366 0.375 0.375
ir23  2.024 0.375 0.141

Factor protector relativo a las cogniciones
Scale Reliability Statistics

media Cronbach's a Correlacion media interitem
scale 1.671 0.399 0.121

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.
Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlation Cronbach's a
ir2 0.415 0.072 0.438
ir5 3.341 0.198 0.353
irl9 0.927 0.190 0.365

ir24 2.000 0.446 -0.036
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Factor protector relativo al manejo de situaciones
Scale Reliability Statistics

media Cronbach's a Correlacion media interitem
scale 1.579 0.629 0.295

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.

Item Statistics

Item Reliability Statistics

Si el item se elimina

media item-rest correlation Cronbach's a
ir8 1.878 0.310 0.622
irl2 1.659 0.361 0.594
irl5 1.488 0.546 0.451

ir32 1.293 0.427 0.546
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tre las variables y

iz de correlaciones en

Resultados de la matr
escalas utilizadas en el estudio.

ANEXO 16

4

Pearson Correlations

irdca.pre ansi.pre depre.pre cop.pre apg.pretiempo.duelo idc  ansi.post depre.post cop.post apg.post

indeapye Pearson’s 1 —  0.691%%% (742 %%* () 58] **+
p-value — <001 <001 <001
sl Pearson's r —  (.773%**.0.258
p-value — <001 0.104
depreipre Pearson's r —  0473%*
p-value — 0.002
cop.pre Pearson's r —
p-value —
e Pearson's r
p-value
tiempo.duelo Kmmnsy
p-value
ide Pearson's r
p-value
a5t Pearson's r
p-value
— Pearson's r
p-value
. Pearson's r
p-value
appost Pearson's 1
p-value

-0.114 0.266  0.791*** 0.715%%* 0.628*** -0.416*
0.479 0.163 <.001 <001 <001  0.028
0.009 0.032  0.738*** (,802*** 0.761*** -0.222
0.954 0.867 <.001 <.001 <.001 0256
-0.161 0.141  0.787%** (.802*** (,738***.0443*
0.314 0466 <.001 <.0001 <001 0018
0111 -0279 -0.408* -0.380* 0302  0.556**
0.491 0.142 0031 0046 0118 0002
— 0.367* 0069 0053 -0079 -0.055
— 0050 0727 078 065  0.782
— 0213 0051 0048 0312
— 0277 0797 0808  0.106
—  (0.819%* (.832%*+ 0.402*
— <001 <001 0034
—  0.836***.0.393*
— <.001 0038
— 0361
— 0059

0.069
0.728
-0.010
0.962
-0.121
0.539
0.026
0.897
0.194
0.323
0.223
0.254
0.008
0.968
0.000
1.000
-0.049
0.804
0.278
0.152

*p< 05, ** p<.01, ** p< 001
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ANEXO 17.- Resultados estadisticos descriptivos de las escalas convergentes
utilizadas en el estudio.

ESCALA DE ANSIEDAD PRIMERA FASE (PRE-MORTEM)

Escala estadistica de fiabilidad

media Cronbach's & Correlacion media interitem
Escala 0.523 0.892 0.473

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

media dt item-rest correlation Cronbach's a

eal 0.585 0.499 0.572 0.887
ea2 0.805 0.401 0.417 0.896
ea3 0415 0.499 0.687 0.877
ea4 0.610 0.494 0.664 0.879
ea5 0.585 0.499 0.808 0.867
ea6 0488 0.506 0.828 0.865
ea7 0317 0471 0.662 0.879
ea8 0415 0.499 0.369 0.902
ea9 0488 0.506 0.849 0.863

ESCALA DE DEPRESION PRIMERA FASE PRE-MORTEM

Escala estadistica de fiabilidad

media Cronbach's Correlacion media interitem
Escala 0.339 0.827 0.332

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.
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Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el

item
media dt c:);r‘;l;;t;;n Cronbach's

edl 0561 0.502 0.637 0.795
ed2 0.195 0.401 0.598 0.803
ed3 0.098 0.300 0.101 0.844
edd4 0.171 0.381 0.474 0.815
ed5 0.561 0.502 0.542 0.808
ed6 0.341 0.530 0.500 0.814
ed7 0.390 0.494 0.615 0.798
ed8 0.415 0.499 0.580 0.803
ed9 0.317 0471 0.670 0.792

ESCALA DE OPTIMISMO (COP) PRIMERA FASE (PRE-MORTEM)

Escala estadistica de fiabilidad

media Cronbach's & Correlacion media interitem
scale 3.957 0.826 0.358

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

media dt item-rest correlation Cronbach's a
copl 3.878 0.748 0.499 0.813
cop2  4.000 0.894 0.626 0.798
cop3 3488 1.052 0.533 0.808

cop4 4317 0.960 0.373 0.826
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Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

media  dt item-rest correlation Cronbach's a
cop5 3488 1.165 0.398 0.828
copb 3.854 1.108 0.691 0.787
cop?’ 4.049 0.669 0.605 0.806
cop8  4.171 0.998 0.642 0.795
cop9 4.366 0.968 0.502 0.812

ESCALA DE APOYO FAMILIAR (APGAR) PRIMERA FASE (PRE-MORTEM)

Escala estadistica de fiabilidad

media Cronbach's Average interitem correlation
scale 1.751 0.721 0.351

Note. Of the observations, 41 were used, 0 were excluded, and 41 were provided.

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

media  item-rest correlation Cronbach's a
apgl 1.829 0.544 0.663
apg2 1.756 0.623 0.618
apg3 1.610 0.595 0.625
apg4 1.634 0.431 0.707

apgb 1.927 0.291 0.734
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ESCALA INVENTARIO DUELO COMPLICADO (IDC) SEGUNDA FASE

Escala estadistica de fiabilidad

media dt Cronbach's Correlacion media interitem
Escala 1.066 0.720 0.926 0.396

Note. Of the observations, 28 were used, 6 were excluded, and 34 were provided.

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

Item media dt item-rest correlacion Cronbach's a

idcl  1.393 1.166 0.800 0.917
ide2 0964 1.071 0.720 0.920
ide3  1.143 1.239 0.753 0.918
1dc4 2964 1.105 0.580 0.923
ide5 2.107 1.423 0.255 0.932
ide6  1.500 1.374 0.714 0.919
idc7  1.607 1.423 0.799 0.917
ide8  1.286 1.117 0.775 0.918
idc9  0.357 0.678 0.362 0.926
idc10 0.321 0.772 0.383 0.926
idc11 0.893 1.166 0.633 0.921
idcl2 0.286 0.600 0.429 0.926
idcl3 1.036 1.347 0.736 0.919
idcl4 1.179 1.156 0.866 0.916
idcl5 0.571 0.920 0.586 0.923
idcl6 0.107 0.416 0.366 0.927
idc17 0.107 0.416 0.412 0.926
idcl8 1.429 1.425 0.717 0.919

idc19 1.000 1.186 0.639 0.921
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ESCALA DE ANSIEDAD SEGUNDA FASE (POST-MORTEM)
Escala estadistica de fiabilidad

mean sd Cronbach's a Correlacion media interitem
Escala 0.472 0.353 0.884 0.458

Note. Of the observations, 28 were used, 6 were excluded, and 34 were provided.

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

item media dt item-rest correlacion Cronbach's a

eal 0571 0.504 0.741 0.862
ea2 0.714 0.460 0.533 0.880
ea3 0357 0.488 0.554 0.878
ea4 0.500 0.509 0.686 0.867
eab 0.571 0.504 0.741 0.862
ea6 0393 0.497 0.420 0.889
ea7 0.250 0.441 0.642 0.871
ea8 0393 0.497 0.558 0.878
ea9 0.500 0.509 0.835 0.853

ESCALA DEPRESION SEGUNDA PARTE (POST-MORTEM)

Escala estadistica de fiabilidad
media dt Cronbach's a Correlacion mediainteritem
Escala 0.321 0.295 0.834 0.357

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

item media dt item-rest correlacion Cronbach's a

edl 0.536 0.508 0.692 0.799
ed2 0.286 0.460 0.701 0.799
ed3 0.143 0.356 0.553 0.818

ed4 0.179 0.390 0.654 0.807
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Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

item media dt item-rest correlacion Cronbach's a

ed5 0.536 0.508 0.729 0.794
ed6 0.143 0.356 0.287 0.841
ed7 0.357 0.488 0.232 0.853
ed8 0.464 0.508 0.684 0.800
ed9 0.250 0.441 0.394 0.833

ESCALA DE OPTIMISMO (COP) SEGUNDA PARTE (POST-MORTEM)

Escala estadistica de fiabilidad

media dt Cronbach's a Correlacion media interitem
Escala 3.861 0.629 0.898 0.488

Note. Of the observations, 28 were used, 6 were excluded, and 34 were provided.

Fiabilidad estadistica de los items
Si se elimina el item

media dt item-rest correlacion Cronbach's &

copl 3.786 0.787 0.661 0.887
cop2 3.786 0917 0.845 0.872
cop3 3.893 0.832 0.653 0.888
cop4~ 4357 0.731 0.233 0.915
cop5 3.607 0.916 0.603 0.892
cop6 3.750 0.887 0.682 0.886
cop7 3.821 0.819 0.805 0.876
cop8 3.964 0.838 0.798 0.877

cop9 3.786 0.876 0.689 0.885
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ESCALA APOYO FAMILIAR (APGAR) SEGUNDA FASE (POST-MORTEM)

Escala estadistica de fiabilidad
media dt Cronbach's a Correlacion mediainteritem
Escala 1.886 0.494 0.905 0.735

Fiabilidad estadistica de los items

Si se elimina el item

media dt item-rest correlacion Cronbach's &

apgl 2.000 0.471 0.931 0.858
apg2 1964 0.508 0.888 0.862
apg3 1.821 0.612 0.732 0.891
apgd 1.643 0.780 0.556 0.956

apgb 2.000 0.471 0.931 0.858
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ANEXO 18.- Resultados analisis componentes principales de riesgo y
protectores del IRDCA (con 7 componentes).

RC1 RC2 RC3 RC4 RC5 RC6 RC7
irl 0302 0267 0.024 -0.011 -0.370 -0.039 -0.637
irl0  -0.110 0862 0.079 -0.002 -0.071 0.004 -0.253
irll -0.090 0935 0.045 -0.115 -0.031 0.064 -0.018
ir12 0441 0237 0.019 0212 0.045 0.777 -0.027
irl3 0934 -0.004 -0.019 -0.079 0.033 0.143 0.135
irl4 0725 0217 0.080 -0.078 0.017 0.133 0.213
irl5 0200 -0.095 -0.173 0.748 0.039 0.131 0.298
irlée 0.010 0718 -0.052 -0.097 0304 -0.144 -0.279
irl7 0.041 0864 -0.025 -0.077 0435 0.146 0.262
irl8 1.085 -0.157 -0.109 -0.128 0.090 0.185 -0.032
irl9  -0388 0242 0.082 0778 0.020 0.084 -0.374
ir2 0.012 0277 -0.186 0.071 0.889 0.056 0.182
ir20 0.141 0621 -0.090 0111 -0.228 0.139 0.114
ir21 0.068 0.881 -0.051 0.043 0357 0.155 0.063
ir22 0.048 0674 0217 0.069 0251 0.217 0.070
ir23 0.534 0139 -0.013 0.057 0.085 -0.051 0.593
ir24  -0.141 -0.080 -0.299 0.555 0.248 -0.180 0.051
ir25 0204 -0.209 0.708 0.041 0.121 -0.252 -0.043
ir26 0343 0112 0203 0.035 0.199 -0.327 -0.297
ir27 0.861 -0.077 0246 -0.148 -0.072 -0.007 0.165
ir28 0.099 0297 0438 -0.053 0.199 -0.299 0.131
ir29  -0291 0159 0.825 -0.142 -0.156 -0.219 0.425
ir3 0.559 0.083 -0.380 0.250 -0.319 -0.242 -0.117
ir30 0.603 -0.242 0464 0112 0.065 0.167 0.121
ir31 0112 0226 0.736  0.004 -0.240 0.231 -0.066
ir32  -0.072 -0315 0.021 0.871 0.106 0331 -0.108
ir33 0345 0134 0204 0205 -0.019 0.241 -0.227
ir34  -0.009 0796 0210 0.033 0.169 -0.082 -0.094
ir35 0.605 0184 0.183 -0.046 -0.235 0.147 -0.241
ir36 0735 0185 -0.080 -0.027 0.148 -0.086 -0.168
ir37 1.004 -0.138 0.062 -0.159 -0.064 -0.051 -0.031
ir38 0113 -0.011 0.826 0.134 -0.133 0.164 -0.160
ir39 0974 -0.124 0.094 0.004 0.057 0.341 0.027
ir4 0.402 0463 -0.227 0.058 -0.098 -0.074 0.137
ir40 0950 -0.046 0.099 -0.031 0.043 0.181 -0.058




CAPITULO XII: ANEXOS

198

RC1 RC2 RC3 RC4 RC5 RC6 RC7
ir5 039 -0.887 0122 0209 0345 -0.206 0.121
ir6 0.651 0235 -0.168 0.006 -0.088 -0.174 0.016
ir7 -0.472 0025 038 0753 -0.102 -0.031 0.095
ir8 -0.018 0240 0.045 0322 -0.065 0.409 0.151
ir9 0219 0.047 0331 0202 -0.295 -0.462 0.163
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ANEXO 19.- Resultados analisis componentes principales de riesgo y
protectores del IRDCA (con 2 componentes).

RC1 RC2
irl 0.365 0.283
irl0 0.692
irll 0.698
irl2 . 0.381
irl3 0.800
irl4 0.706 .
irl5 . 0.522
irl6 0.303 0.386
irl7 . 0.559
irl8 0.889 .
irl9 -0.376 0.653
ir2 .
ir20 0.724
ir21 . 0.662
ir22 0.305 0.518
ir23 0.428 0.262
ir24 -0.362 0.263
ir25 0.696 -0.257
ir26 0.640
ir27 0.913
ir28 0.552
ir29 0.283 .
ir3 . 0.436
ir30 0.729
ir31 0.518 .
ir32 -0.347 0.301
ir33 0.399 .
ir34 0.363 0.591
ir35 0.657
ir36 0.744
ir37 0.958
ir38 0.559
ir39 0.841 .
ird 0.268 0.545
ir40 0.897 .
ir5 0.327 -0.682
ir6 0.544 0.311
ir7 -0.372 0.523
ir8 . 0477
ir9 0.391 0.291
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ANEXO 20.- Resultados T-test de las variables pre-mortem y las psico-
sanitarias.

Ansiedad pre — consultas médicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias Diferencia dde
t d .
f P Medias QE Cohen  LOWEr Upper

' 26.00 <.001 % -4.158 0.913 oo 29232

ansi.pre 5 o, 1.490

Group Descriptives

Grupo n M SD SE
ansi.pre No 19 3.842 3.167 0.727
Si 9 8.000 1.658 0.553

Ansiedad pre — medicadepresion
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias Diferencia dde
t df P Medias SE Cohen Lower Upper
. - 26.00 0.005 % -4.165 0.725 i o 1625
ansi.pre , o 1.380
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
ansi.pre No 23 4.435 3.273 0.682

Si 5 8.600 0.548 0.245
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Ansiedad pre — medicacion ansiedad
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias Diferencia dde
toodfp Medi L U
edias QE Cahen ower pper
ansi.pre 26.000.001% -4.143 0.770 -0 -1.987
3.278 1.431
Group Descriptives

Grupo n M SD SE

ansi.pre No 21 4.143 3.275 0.715

Si 7 8.286 0.756 0.286

Edad y medicacion ansiedad
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias  Diferencia

d de Cohen  Lower Upper
t a - p Medias SE PP
edad 1.123 26.00 0.864 4.429 4321  0.490 -0o 11.15
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
edad No 21 53.14 8.621 1.881

Si 7 48.71 10.291 3.890
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Edad y medicacion depresion
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias . . dde
Diferencia SE

t a  p Medias Cohen Lower Upper

edad 1.696 26.00 0.949 7.348 5.206 0.837 -00 14.74

Group Descriptives

Grupo n M SD SE
edad No 23 53.35 8.315 1.734
Si 5 46.00 10.977 4.909

Edad y consultas medicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias  Diferencia d de

t a p Medias SE Cohen Lower Upper
edad 0.949 26.00 0.824 3.491 3.695 0.384 -eo 9.768
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
edad No 19 53.16 9.063 2.079
Si 9 49.67 9.165 3.055

Depresion pre — medicacion ansiedad
Independent Samples T-Test

95% Intervalo
Confianza

Diferencias Diferencia d de
t i p Medias SE Cohen Lower Upper

depre.pre 5 1_84 26.00 0.019 -2.476 1.118 -0.953 -0 -0.542
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Group Descriptives

Grupo n M SD SE
depre.pre No 21 2.667 2.614 0.570
Si 7 5.143 2.545 0.962
Depresion pre — medica depresivos
Independent Samples T-Test
95% Intervalo
Confianza
Diferencias  Diferencia dde
t df p Medias Lower  Upper
SE Cohen Pp
depre.pre 2000 26-00 0.018 -2.817 1.083 1.086 -o0 -0.633
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
depre.pre No 23 2.783 2.679 0.559
Si 5 5.600 2.074 0.927
Depresion pre — psicologo actual
Independent Samples T-Test
95% Intervalo
Confianza
Diferencias  Diferencia dde
t af P Medias SE Cohen Lower  Upper
depre.pre __ 26.00 0.164  -2.815 NaN NA -o0 2.003
0.996
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
depre.pre No 27 3.185 2.774 0.534
Si 1 6.000 NaN NaN




CAPITULO XII: ANEXOS 204

Depresion pre — consultas medicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias  Diferencia dde
t af P Medias SE Cohen Lower  Upper
- 26.00 <.001 -4.164 0.629 i
-00 -2.798
deprepre 5 199 2.104
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
depre.pre No 19 1.947 2272 0.521
Si 9 6.111 1.054 0.351
Otimismo — medicansiedad
Independent Samples T-Test
95% Intervalo
Confianza
Diferencias Diferencia dde
t af P Medias SE Cohen Lower Upper
cop.pre 0.934 26.00 0.820 2.143 2.654 0.407 -00 6.058
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
cop.pre No 21 35.29 4.849 1.058
Si 7 33.14 6.440 2.434

Optimismo — medicadepresion
Independent Samples T-Test

95% Intervalo
Confianza

Diferencias Diferencia d de

t af P Medias SE Cohen Lower Upper

cop.pre 1.110 26.00 0.861 2.861 3.536 0.548 -0 7.258
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Group Descriptives

Grupo n M SD SE
cop.pre No 23 35.26 4.663 0.972
Si 5 32.40 7.603 3.400

Optimismo - consultas medicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias Diferencia d de

t af P Medias SE Cohen Lower Upper
cop.pre 2.206 26.00 0.982 4.380 2.122 0.893 -00 7.767
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
cop.pre No 19 36.16 4.610 1.058
Si 9 31.78 5.518 1.839

Optimismo - Psicol. Actual
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias Diferencia d de

Lower Upper
Eod P Medias SE  Cohen PP
cop.pre 1.542 26.00 0.932 8.037 NaN NA -00 16.93
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
cop.pre No 27 35.04 5.118 0.985

Si 1 27.00 NaN NaN




CAPITULO XII: ANEXOS 206

Apoyo familiar pre - medicacion ansiedad
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias Diferencia d de

t  df

Medias SE Cohen Lower Upper
apg.pre ) .
0.347 26.00 0.366 -0.286 0.899 0151 1.119
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
apg.pre No 21 8.429 1.805 0.394
Si 7 8.714 2.138 0.808
Apoyo familiar pre - medicacion depresion
Independent Samples T-Test
95% Intervalo
Confianza
‘ i Diferencias Diferencia d de
f Medias SE Cohan  LOWEr Upper
apg.pre 0.130 26.000.551 0.122 1.181 0.064 -0 1.713
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
apg.pre No 23 8.522 1.755 0.366

Si 5 8.400 2.510 1.122




207 FRANCISCO ROMEROTERUEL

Apoyo familiar pre — consultas medicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias Diferencia 4 de

t daf .
Medias SE Cahen Lower Upper
apg.pre 0.322 26.00 0.625 0.246 0.842 0.130 -00 1.548
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
apg.pre No 19 8.579 1.710 0.392
Si 9 8.333 2.236 0.745
Apoyo familiar — psico actual
Independent Samples T-Test
95% Intervalo
Confianza
Diferencias dde
t af Mediac Diferencia SE Cohen LOWer  Upper
apg-pre ;o 26.00 0.395 -0.519 NaN NA -0 2762
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
apg.pre No 27 8.481 1.889 0.363

Si 1 9.000 NaN NaN




CAPITULO XII: ANEXOS 208

Tiempo de duelo — medicacién ansiedad
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias Diferencia dde
t d .
f P Medias SE Cohen Lower Upper
tiempo.duelo 0.205 26.00 0.580 2.952 14.87 0.089 -o0 27.52
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
tiempo.duelo No 21 109.4 32.53 7.098
Si 7 106.4 34.57 13.066

Tiempo de duelo — medicacidon depresion
Independent Samples T-Test

95% Intervalo
Confianza

Diferencias Diferencia d de

bodarop Medias SE Cohen OWer Upper

tiempo.duelo ~ 26.00 0.267  -10.17 17.21 ) 17.42
0.629 0.310

Group Descriptives

Grupo n M SD SE

tiempo.duelo No 23 106.8 32.29 6.733
Si 5 117.0 35.40 15.834
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Tiempo de duelo — consultas medicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias  Diferencia  d de
b p Medias SE Cohen Lower  Upper
tiempo.duelo  26.00 0.254 -8.877 13.54 ] o 1373
0.670 0.271
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
tiempo.duelo No 19 105.8 32.17 7.379
Si 9 114.7 34.04 11.347

Edad paciente — medicacion ansiedad
Independent Samples T-Test

95% Intervalo Confianza

Diferencias Diferencia  d de

Lower Upper
t af P Medias SE Cohen PP
edpacien 1.664 26.00 0.946  8.810 5.181 0.726 -co 17.84
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
edpacien No 21 75.24 12.24 2.672

Si 7 66.43 11.75 4.439




CAPITULO XII: ANEXOS 210

Edad paciente — medicacién depresion
Independent Samples T-Test

95% Intervalo
Confianza

, . Diferencias Diferencia dde
f p Medias SE Cohen

edpacien 2.197 26.000.981 12.70 5.457 1.084 -00 22.57

Lower  Upper

Group Descriptives

Grupo n M SD SE
edpacien No 23 75.30 11.86 2.474
Si 5 62.60 10.88 4.864

Edad paciente — consultas médicas
Independent Samples T-Test

95% Intervalo

Confianza
Diferencias Diferencia d de
t df P .
Medias oF Cohen  LOWer Upper
edpacien 1.75526.00 0.954  8.567 5.381 0.710 -00 16.89
Group Descriptives
Grupo n M SD SE
edpacien No 19 75.79 10.94 2.509

Si 9 67.22 14.28 4.760




