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1. Resumen

Objetivo: el presente estudio pretende realizar una revision
bibliografica en las principales bases de datos del ambito de la
salud, a fin de seleccionar la informacién relevante existente sobre
el proceso de duelo anticipado en cuidadores de personas con
demencia y analizarlas desde de la vision de la Terapia
Ocupacional.

Metodologia: se ha desarrollado una revision bibliografica. Para
ello, se ha realizado una busqueda en las bases de datos Scopus y
Web of Science, incluyendo articulos comprendidos entre 2000-
2015, publicados en inglés y/o espafiol, en los que se realizasen
intervenciones con cuidadores de personas con demencia en un

proceso de duelo anticipado.

Resultados: tras el analisis de los resultados se seleccionaron 12
articulos para la revisién. A excepcioén de dos, que evaluaron la
eficacia de intervenciones, en el resto se recalca la importancia de
realizar y seguir investigando sobre intervenciones para realizan

con cuidadores de personas con demencia.

Conclusiones: se observa que el desempeiio ocupacional de los
cuidadores de personas con demencia se ve comprometido. La
Terapia Ocupacional podria actuar para tratar de subsanarlo y
apostar por la promocion de la salud y el bienestar de esas

personas.
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Abstract

Objective: The present study aims to conduct a literature review in
the main databases in the field of health, in order to select the
relevant information existing on the grieving process advance in
caregivers of people with dementia and analyze them from the view

of the Occupational Therapy.

Methodology: We performed a literature review. To this end, it has
conducted a search in the s databases Scopus and Web of
Science, including items ranging from 2000 to 2015, published in
English and / or Spanish, in which interventions were based upon

caregivers of people with dementia in anticipatory grief process.

Results: after analysis of the results 12 items were selected for
review. With the exception of two, who evaluated the effectiveness
of interventions in the rest the importance of further research and
interventions conducted with caregivers of people with dementia is

emphasized.

Conclusions: We observed that the occupational performance of
caregivers of people with dementia is compromised. Occupational
therapy may act to try to correct it and focus on promoting health

and welfare of those people.
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2. Introduccion

El Instituto Nacional de Estadistica (INE) en Espafia, nos informa
de que en la actualidad existe un 18% de personas de mas de 65 afos en
toda la poblacion. Si el porcentaje de mortalidad se mantiene, en el afio
2051 la esperanza de vida al nacer, sera de 86,9 afios para los hombres y
de 90,7 para las mujeres, es decir, el 37% de la poblacion superara los 64

afios® 2,

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las
enfermedades neurodegenerativas, como las demencias, estan
consideradas como una epidemia mundial. Se recogen datos como su
prevalencia actual de entre el 6%-10% de los mayores de 65 afios, lo que
supone alrededor de 35,6 millones de personas a nivel mundial y se
considera que en el afio 2030 este porcentaje se habra duplicado y
triplicado para el 2050. Esto llevara consigo a que una persona del

entorno se convertira, en muchas ocasiones, en el cuidador principal®.

El cuidador principal, es la persona que se hace cargo de la
atencion que necesita la persona, en este caso, con demencia. No se
puede dar un perfil general, en un porcentaje muy alto el rol de cuidador
es desempefiado por personas del entorno cercano, COmo eSpOsOos,
hermanos, etc. estos cuidadores, en la mayoria de las ocasiones, no
tienen las habilidades y destrezas para desempefiar el rol, lo que acarrea

que el trabajo a realizar se vea sometido al estrés y a la angustia® 4.

En el cuidado de la persona con demencia, se invierte entre un
43% - 80% del tiempo, esta variacion dependera de la fase de demencia
en la que se encuentra la persona, por lo que el cuidador se vera obligado

a abandonar muchas de sus ocupaciones cotidianas®.

El envejecimiento de la poblacién acarrea que, un nimero cada vez

mas grande de cuidadores, sufran un duelo® 7, esto trae consecuencias
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para su estado de salud y bienestar?. Es por ello la importancia de realizar
intervenciones no solo con la persona con demencia, sino también con su
familia, ya que un importante impacto de la enfermedad recae sobre

ellos®.

La etapa de duelo por la que pasan los familiares de personas con
demencia, no comienza Unicamente cuando la persona fallece; desde el
momento del diagndstico, el cuidador ya entra en un proceso de duelo, es
lo que se conoce como duelo anticipado?® “reaccién psicolégica natural
normal y esperable, de adaptacion a la pérdida de un ser querido que
sufren familiares y amigos y que puede manifestarse antes, durante y
después de su fallecimiento™, es decir, duelo tanto ante la muerte real
como la muerte psiquica. Todo esto ocurre, porque los seres humanos
somos seres sociales que necesitamos relacionarnos y participar en el
mundo que nos rodea. En el caso de personas que sufren una demencia,
la relacién con sus familiares va a cambiar y se van a ir rompiendo

vinculos®: 9. 1011,

Se sabe que el duelo no es una enfermedad, sino un proceso en el
qgue la persona se debe adaptar a una realidad que ha cambiado. Su
cronologia no es exacta y esta determinada por variables como por
ejemplo el entorno sociocultural®. Es importante diferenciar el duelo del
luto, ya que este ultimo es “expresar tristeza y dolor que siente la persona
viva tras la desaparicion fisica de un ser querido™?,

Durante la edad media, la mejor forma de morir, era de manera
progresiva, sin embargo, la muerte repentina, era una mala forma de
despedirse de la vida'l. En la actualidad, cada vez mas, el proceso de
duelo y la muerte tienden a ser vividos en la mas respetuosa intimidad,
dejando al resto de la sociedad al margen. La muerte, es un tema que la
ciudadania elude tratar. La actitud social ante este tema, es de
desconocimiento, de no saber cdmo hacer frente y como servir de apoyo

a la persona que esta viviendo el proceso de duelo!!.
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El proceso que sigue una persona en duelo anticipado, se ha divido
por muchos autores en fases o etapas’ % % 12 las méas conocidas son las
de Kubler-Ross quien describid cinco etapas en términos de la proximidad

de la muertel?:

v" Negacion: En esta etapa los cuidadores se sienten culpables
porque no sienten nada; se apodera de ellos un estado de
entumecimiento e incredulidad.

v" Enojo o ira: los cuidadores se enfadan con el mundo.

v Negociacion: etapa que se da en la mente del cuidador para ganar
tiempo antes de aceptar el diagnostico de la persona con
demencia.

v' Depresion: sentimientos de desamparo, falta de esperanza e
impotencia del cuidador

v' Aceptacion: fase después de la muerte de la persona con
demencia.

Los cuidadores no son conscientes de estar experimentando una fase

de duelo anticipado, las continuas pérdidas hacen que el cuidador se

encuentre en un ciclo de incertidumbre e impacto emocional?.

Muchos investigadores cuestionan estas fases y se quedan con el
duelo como un proceso. Por ejemplo Neimeyer®, expone que la persona
tiene que llegar a comprender que las cosas no van a ser iguales.
Worden®, en cambio, dice que se requiere un periodo para trabajar los
pensamientos, los recuerdos y las emociones. Por otro lado una autora
relevante en el estudio del duelo, Margaret Stroebe®, concibe la etapa
como un proceso fluctuante y dindmico en el que tienen que convivir la

idea de la pérdida con la idea de la reconstruccion®.

Hasta no hace mucho, las intervenciones solo eran dirigidas a las
personas con demencia, 0 en su caso, a los cuidadores en las fases de
crisis. Ahora son los propios cuidadores los que demandan ayuda
profesional para llevar a cabo el proceso de duelo anticipado y
desempeiar de la mejor manera el rol de cuidador, pese a ello son pocos
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los estudios que evallan a los cuidadores desde el momento del
diagnéstico hasta el fallecimiento de la persona con demencia y muchos
menos los que se centran en el proceso de duelo anticipado por el que

pasan muchos cuidadores!® 4,

Estas demandas deben ser atendidas para garantizar un buen
estado de salud y bienestar del cuidador en todas las esferas de su vida.
Es por ello, la necesidad de realizar una evaluacion de forma holistica
teniendo en cuenta creencias y valores y las consiguientes
consideraciones del cuidador y de la persona con demencia para plantear
objetivos terapéuticos y generar una mejor calidad de vida tanto para la

persona con demencia como para el cuidador?®,

Diversos autores'®, sobre todo relacionados con las ciencias
sociales, han estudiado la sobrecarga fisica y emocional que presentan
los cuidadores de personas con demencia. Existe el riesgo de que el
cuidador principal pase a desempefar el papel de enfermo secundario

desarrollando un proceso de duelo que puede convertirse en patoldgico?”.

En la actualidad se han desarrollado instrumentos de medida del
duelo que pueden ser Utiles para detectar posibles complicaciones. Uno
de los mas utilizados es el Inventario Reducido de Duelo de Texas que
esta validado en Espaiia'®. Del mismo modo existen protocolos para medir
qué caracteristica, de los miembros de la familia de la persona con
demencia, pueden hacer que aparezca una reaccion patolégica'®.
Mencionar que en comunidades Autonomas como Extremadura se utilizan
escalas de valoracion centradas en el riesgo de desarrollo del duelo
patolégico segun los patrones de C.Soler (una guia desarrollada por los

Equipos de Cuidados Paliativos) %°.

La Terapia Ocupacional (TO) es “una profesion de la salud
centrada en el cliente interesado en promover la salud y el bienestar a
través de la ocupacion. El objetivo principal de la terapia ocupacional es
permitir a la gente a participar en las actividades de la vida cotidiana. Los

terapeutas ocupacionales logran este resultado mediante el trabajo con
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las personas y las comunidades para aumentar su capacidad de participar
en las ocupaciones que quieren, necesitan, 0 se espera que hagan, o
mediante la modificaciébn de la ocupacion o el medio ambiente para

apoyar mejor su participacion en el trabajo”?3.

Es por ello que, desde el punto de vista de la TO, existe un gran
cambio en la vida del cuidador al asumir el nuevo rol, ademas del
desequilibrio en las areas de desempeiio tales como el ocio, autocuidado
(un 80,2% de los cuidadores informales tienen problemas en esta area),
productividad (un 61,1% presenta problemas econdémicos ya que los
gastos aumentan y como consecuencia del aumento de tiempo dedicado
a la persona con demencia tienen que dejar su trabajo), asi como pérdida
de independencia, cambios de rutinas y horarios, pérdida de bienestar,
etc. La salud del cuidador puede verse alterada, al ver modificadas y

abandonadas sus ocupaciones significativas? 2% 22,

Si cuidadores y familiares no reciben intervencién y/o apoyo en el
proceso de duelo anticipado las consecuencias pueden ser adversas, lo
que repercutiria negativamente en el estado de salud y bienestar!!. Se
sabe que hay cuatro personas, de media, en proceso de duelo por cada
persona con demencia. De estas cuatro, alrededor del 10-15% desarrollan
un proceso de duelo complicado, lo que supondria 8000 personas en

riesgo al afio®.

Curiosamente son pocos los estudios que han analizado el
transcurso de los cuidadores de personas con demencia. Estos pocos
estudios son realizados, en todo caso, en paises anglosajones?, de ahi la
inquietud de profundizar sobre la tematica desde una perspectiva de TO,
ya que la profesion podria contribuir a la promocion y el bienestar de los

cuidadores a través de la participacion en ocupaciones?? 24 25,
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3. Formulacion de la pregunta de estudio (hipotesis de
trabajo)

De acuerdo con lo anteriormente expuesto se pretende profundizar
en el conocimiento acerca de este tema, por lo que se realizard una

revision bibliogréafica, cuyos objetivos seran:

3.1. Objetivo principal

» Realizar una revision bibliografica de las principales bases de datos
del &mbito de la salud a fin de seleccionar la informacién relevante
existente sobre el proceso de duelo anticipado en cuidadores de

personas con demencia y analizarlas desde de la visién de la TO.

3.2. Objetivos especificos

v' Conocer si existe alteracion de las areas de desempefio de los
cuidadores de personas con demencia que pasan por un proceso

de duelo anticipado.

v Explorar si el terapeuta ocupacional interviene en la fase de duelo

anticipado en los cuidadores de personas con demencia.
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4. Metodologia

Se realizd una revision bibliografica, en las principales bases de datos
disponibles, acerca de la literatura cientifica sobre el proceso de duelo
anticipado de cuidadores de personas con demencia. Los pasos

principales a tener en cuenta para dicha busqueda son los siguientes:

4.1 Criterios de inclusion y exclusion

Los articulos seleccionados para el analisis de la revision

bibliografica cumpliran los siguientes criterios de inclusion y exclusion.

4.1.1. Criterios de inclusion

v Atrticulos cientificos en los que se evalle o describa el proceso de
duelo anticipado de cuidadores de personas con demencia.

v Atrticulos cientificos de acceso gratuito, o de libre acceso desde los
recursos que proporciona la Universidad Da Corufia.

v Atrticulos cientificos publicados en el periodo comprendido entre el
afo 2000 y 2015.

v Articulos publicados en los idiomas inglés y/o espafiol.

v Atrticulos cientificos que incluyan las palabras clave previamente

definidas y reunan criterios de calidad suficiente.

4.1.2. Criterios de exclusion

v Articulos cientificos que se alejen de la tematica a analizar, es
decir, que no hablen de las repercusiones del duelo anticipado en
los cuidadores.

v' Literatura gris (articulos de opinién, entrevistas, cartas al director,
noticias).

v Articulos cientificos en los que no se describan lineas de
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intervencion para los cuidadores de personas con demencia.

4.2 Bases de datos

Con el objetivo de dar a conocer la evidencia cientifica actual con
relacion al tema, se realiz6 una busqueda bibliografica en las bases de

datos Scopus y Web of Science, durante el mes de Abril-Mayo de 2015.

4.2.1. Scopus

Es una base de datos bibliografica de “articulos de revistas
cientificas. Incluye editores internacionales y revista de diferentes areas

(tecnologia, ciencias, medicina, ciencias sociales, etc.)"?®.

Se ha elegido esta base de datos por la gran cantidad de revistas
que incluye y por estar relacionadas con las ciencias de la salud, ya que

el estudio concierne a ese ambito.

4.2.2. Web of science

‘Es una plataforma basada en tecnologia web. Contiene
numerosas bases de datos y referencias cientificas de diferentes
disciplinas desde 1945. Integra en sus principales bases de datos Web of
Science Core Collection, fuentes adicionales de contenido con recursos
Web, con otros datos académicos y material de publicaciones, asi como
congresos y actas y herramientas de evaluacion del rendimiento (Journal

Citation Report y Essential Science Indicators)” 7.

Se ha elegido esta base de datos para la busqueda de articulos
cientificos por ser una plataforma formada por multitud de bibliografia del

campo de las ciencias de la salud.
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4.3. Palabras Clave

Para la busqueda de articulos, en las dos bases de datos, se han
utilizado los siguientes términos en lenguaje Tesauro Medical Subject

Heading (MeSH), asi como terminologia de uso comun.

-Duelo (Grief [MeSH]): “Normal, la respuesta dolorosa apropiada para una
causa inmediata. Es autolimitada y poco a poco desaparece en un plazo

razonable”?8,

-Cuidador (Caregivers [MeSH]): “Las personas que brindan atencion a
aquellos que necesitan supervision o ayuda en la enfermedad o la
discapacidad. Ellos pueden proporcionar el cuidado en el hogar, en un
hospital 0 en una institucion. Aunque los cuidadores son entrenados
médicos, de enfermeria y otro personal de salud, el concepto también se
refiere a los padres, cényuges u otros miembros de la familia, amigos,
miembros del clero, maestros, trabajadores sociales, compafieros de los

enfermos, etc”2°,

-Demencia (Dementia [MeSH]): “Un trastorno mental organico adquirido
con la pérdida de las capacidades intelectuales de gravedad suficiente
para interferir con el funcionamiento social u ocupacional. La disfuncién es
multifacético e involucra a la memoria, el comportamiento, la
personalidad, juicio, atencion, relaciones espaciales, el lenguaje, el
pensamiento abstracto y otras funciones ejecutivas. El deterioro
intelectual es generalmente progresiva, e inicialmente ahorra el nivel de

conciencia”®.

-Intervencion (Intervention): “Participacion, actuacion, tomar parte en un

asusto, actividad, etc.”.
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4.4. Proceso de busqueda
4.4.1. Scopus
En la base de datos Scopus se ha utilizado la siguiente caja de

bldsqueda:

Grief AND caregiver AND dementia AND intervention

Utilizando como limite anicamente el idioma: espafiol y/o inglés. Con esta

estrategia de busqueda los resultados obtenidos han sido: 22.

4.4.2. \Web Of Science

Para esta base de datos la caja de busqueda ha sido la siguiente:

Grief AND caregiver AND dementia AND intervention

Como limites se han utilizado el idioma: espafol y/o inglés, asi cuyos

resultados obtenidos han sido: 46.

4.5 Articulos Seleccionados

Una vez obtenidos los resultados, se han seleccionado los que
cumplen los criterios de inclusién. Para ello, se han exportado al gestor de
referencias Refworks para eliminar los articulos duplicados. A
continuacion, se han elaborado unas tablas en el programa de Windows,
divididas por bases de datos, y se ha realizado un analisis para eliminar
los que no cumplen los criterios de inclusion (Apéndice 1y 2 se muestran

los articulos excluidos del estudio y el motivo).
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En la figura 1, se describe el proceso de seleccién de articulos finales

para la revision.

Identificacion del resultado

total de articulos: . .
Exclusion de los articulos
-Scopus: 22 e d duplicados en las bases de
-Web of science: 46 datos (n=46 articulos).

(n=68 articulos).

Exclusion de las citas de

no acceso gratuito desde Exclusién de las citas no

los recursos que S comprendidas entre el
periodo 2000-2015 (n= 36
articulos).

proporciona la Universidad
Da Corufia (n= 41
articulos).

Exclusion de las citas

irrelevantes tras la lectura > Articulos finales para la
del titulo y el resumen revisiéon n= 12.

(n=12 articulos).

Figura | Proceso de seleccion de articulos

Como se muestra en la figura 1, la seleccién de articulos comienza
con la eliminacién de los articulos duplicados, con la posterior eliminacion
de los que no fuesen de acceso gratuito desde los recursos que
proporciona la Universidad Da Corufia y que no estuviesen publicados en
el periodo 2000-2015. Tras esta primera seleccion, se procedio a leer el
titulo y el resumen de los restantes articulos, excluyendo aquellos que la
tematica no fuese de interés para el estudio. Asi el nUumero de articulos

finales para la revision fue de 12.
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5. Resultados

A continuacion se muestra una tabla con las 12 referencias
seleccionadas para la revision, analizando su contenido desde una
perspectiva de TO, asi como indicando datos de interés como el autor
principal, afio de publicacion, revista en la que esta publicada y su factor

de impacto.
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Autor Afio
Bergman E, et al.
2011

Burton A, et al.
2008

Ducharme F, et al.

2013

Frank J, 2008

Garand L, et al.
2012

Haley W, et al

2008
Holland J, et al.
2009

20

Comentario

Importancia de contar con servicios de duelo para que los
cuidadores puedan acudir a solventar dudas.

Los servicios sociales para cuidadores repercuten
positivamente en la salud de estos.

Necesidad de empoderar al cuidador en los momentos mas

dificiles de la enfermedad, necesidad de vias innovadoras.

Repercusiones del duelo anticipado, lineas de intervencion

gue podrian tener efectos positivos.

Importancia de explorar lineas de intervencion para disminuir
los efectos que acarrea el duelo anticipado.

Como una intervencion puede cambiar positivamente la
calidad de vida del cuidador.
intervenciones en el

Evaluacion de proceso de duelo

anticipado de cuidadores.

Revista

Aging & Mental Health

Palliative & Supportive Care

American Journal of
Alzheimers Disease and
Other Dementias
American Journal of
Alzheimers Disease and
Other Dementias
Alzheimer Disease and
Associated Disorders

Gerontology

Psychology & Aging
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1.781

1.211

1.426

1.426

2.69

2.681

2.913
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Nichols L, et al. Demandas de los cuidadores y posibles lineas de Clinical Gerontologist

2008 intervencion.

Paun O, et al. Beneficios de intervenir con cuidadores. Western Journal of Nursing
2015 Research

Sanders S, et al. Valoracion de repercusiones en la calidad de vida de un Death Studies

2008 grupo de cuidadores y posibles intervenciones.

Shuter P, et al. Vivencias de un cuidador y estudio de la forma en la que se American Journal of

2014 podrian prevenir. Alzheimers Disease and

Other Dementias

Van der Ploeg E, Intervencion a través del método Montessori. BMC Geriatrics
et al. 2012

Tabla | Referencias finales para la revision bibliogrdfica. Fl: Factor de Impacto.
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1.375

0.92
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2.000
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5.1. Sintesis de los resultados

De los 12 articulos seleccionados, cabe destacar, que en ninguno
resalta la figura y labor del terapeuta ocupacional, por lo que en la
posterior discusion se resaltaran ideas e intervenciones de interés para la

profesion.

Los articulos incluidos, siete fueron estudios epidemioldgicos
descriptivos, mientras que los cinco restantes han sido ensayos

controlados aleatorizados.

Todos los articulos confirman que el porcentaje de cuidadoras
femeninas es mucho mayor que el de cuidadores masculinos y que el
momento de recibir el diagndstico tiene grandes repercusiones para la

salud de la familia, pero sobre todo para la del cuidador.

Sefialar que muchos de los estudios confirman que el duelo
anticipado, por el que pasan los cuidadores de personas con demencia,
se va intensificando y modificando a lo largo de la progresién de la

enfermedad de demencia de la persona que recibe los cuidados.

El asumir el rol de cuidador acarrea repercusiones para la persona

que lo ejerce, que repercutirad en su salud y bienestar futuro.
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6. Discusion

Existe un acuerdo en la bibliografia consultada de que todo tipo de
intervencién dirigida a cuidadores no tiene efectos negativos y por el
contrario muchas podrian repercutir satisfactoriamente en el estado de
salud y bienestar del cuidador que atraviesa un proceso de duelo

anticipado®?.

Destacar que existen muy pocos estudios®® 3* que muestran una
intervencion con cuidadores y posteriores efectos, por lo que no se puede
concluir que las intervenciones sean el medio para satisfacer las
demandas de los cuidadores. Lo que si se puede confirmar3+4, es que
los cuidadores echan de menos informacion y habilidades para llevar a

cabo el rol del cuidador.

Ademas, los estudios®>4° confirman que los cuidadores demandan
apoyo, tanto familiar como social en la etapa de duelo anticipado, ya que
estos, podrian desempefiar un papel protector frente a alguna
problematica (evitar aislamiento, necesidad de desconexion, de compartir
vivencias, etc.) por el contrario, se deja entrever la aparicion del estigma
hacia los cuidadores y las personas con demencia por parte de la
sociedad, ya que ésta no sabe cémo enfrentarse a ellos® 4. Los
estudios** demuestran que la falta de apoyo aumenta el riesgo de

resultados adversos.

En esta linea, otro estudio®® determina la importancia de que el
cuidador adquiera habilidades para movilizar el apoyo de la familia y
amigos, asi como para buscar apoyo profesional, es decir, empoderar a la
persona para que demande sus necesidades y asi la sociedad pueda

colaborar e intervenir.

El duelo anticipado trae consigo repercusiones en todas las esferas
(emocional, cognitiva, fisica, social y espiritual). Se pone de manifiesto las
repercusiones en la calidad de vida del cuidador, en areas como la
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productividad, el ocio y el autocuidado principalmente. Se comenta en
varios estudios3® 37. 3% 41 |a dicotomia de equilibrio que tienen que realizar
los cuidadores entre su vida personal y el rol de cuidador, por lo que
muchas ocasiones optan por dejar su vida de lado centrandose Unica y
exclusivamente en el cuidado de la persona con demencia, asi, areas
como la productividad, se ven afectadas, ocasionando en muchos casos
que el cuidador tenga que abandonar su trabajo, lo que afectard en su

futuro y en su situaciéon econémica®’.

Las repercusiones en el duelo anticipado vienen acentuadas por la
sobrecarga del cuidador, que repercutird negativamente en su salud;
dificultades en sus actividades de la vida diaria, dificultades para dormir y
concentrarse, repercusiones fisicas etc.3®. Esta situacibn muchas veces
no es compartida a los profesionales porque los propios cuidadores no
son conscientes de las repercusiones que se estan ocasionando*!. Los
cuidadores forman parte de la sociedad, por lo que es un derecho
participar en ella, no se concibe dejarla al margen sin ser participe en

todos los aspectos culturales, politicos, econémicos, etc. de la misma*2,

Diversos estudios®?3® revelan la gran importancia de evaluar las
diferencias culturales a la hora de cémo sobrellevar el duelo anticipado,
ya que estas variables culturales marcan temas como el final de la vida y
la vivencia del proceso de duelo anticipado. Como nos informa la
Declaracion de Posicionamiento sobre Diversidad y Cultura de la World
Federation of Occupational Therapist (WOFT)*, las practicas
profesionales deben ser en base a las propias creencias, culturas,
entornos, asi como a la propia forma de ser de la persona con la que se
esta trabajando (cada persona es Unica), para que la intervencion tenga

los resultados deseados y acordes a las necesidades de la persona.

Surge la necesidad, en varios de los estudios®® 44, de indagar sobre
lineas de intervencion adaptadas a las necesidades de los cuidadores,
para brindar asi, asistencia por parte de profesionales, a la etapa de duelo
anticipado y las repercusiones que éste y el cuidado acarrean. Estas
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intervenciones, segun los estudios, deben incluir asistencia a toda la
familia de la persona con demencia, para que éstas se beneficien de
informacion sobre el duelo anticipado y puedan solventar dudas
existentes. Del mismo modo, otro tipo de intervenciones a considerar son
los llamados grupos de apoyo®®, en el que varios familiares vy
profesionales ponen en comun temas sobre la demencia. Otro tema a
tratar serd dotar y entrenar habilidades para el cuidado de las personas
con demencia. De este modo los estudios®® concuerdan en que se
abordarian situaciones complicadas para el cuidador que por miedo o
falta de recursos no podia solventar. Se cumpliria asi el derecho humano
del acceso a la atencion de la salud para todas las personas que lo

necesiten®.

Uno de los pocos estudios*® en los que se ha evaluado una
intervencién, es la intervencion a través del método Montessori que
muestra que ha tenido una repercusion positiva tanto en el domino de la
autopercepcion de cuidadores, como su calidad de vida. Otro estudio®’
gue refleja los resultados de una posible intervencién, pone de manifiesto
gue los resultados obtenidos son pocos fiables por la diferencia que existe
en los cuidadores intervenidos. Por el contrario confirma la gran
importancia de crear alianzas entre profesionales y cuidadores para
facilitar educacion en cuanto a cuidados, apoyo emocional y desarrollo de

habilidades de cuidado.

Se han analizado estudios®> 44 en los que se confirma que ante la
presencia de servicios de duelo en la comunidad, el 30% de los
cuidadores acuden a este servicio, siendo el 52% de estas personas
conyuges de las personas con demencia, lo que lleva a determinar que la
relacion con la persona con demencia esta intimamente relacionada con
el proceso de duelo anticipado. También se hace referencia** que los
cuidadores mas jovenes, son los que mas demanda de servicios de duelo
anticipado reclaman, ya que se muestran desinformados de como actuar

con la persona con demencia. Son los profesionales de la salud los que
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pueden repercutir positivamente en el estado de salud y bienestar de los

cuidadores.

La utilizacion de estos servicios es de vital importancia en el
momento del diagndstico, segun nos muestran muchos de los estudios
analizados 36 37.40. 44 es ese en el momento en el que lo cuidadores sufren
un gran impacto, ya que le ponen “nombre” a la causa de los
comportamientos de la persona con demencia y a la vez se abre un gran
abanico de interrogantes en cuanto al futuro. Es importante garantizar una
equidad sanitaria en todos los sectores para cubrir por parte de los
profesionales todas las necesidades de la sociedad, en todos los

momentos?’.

Se menciona en algunos de los articulos®? 37 los beneficios de
utilizar valoraciones, como el Inventario Reducido de Duelo de Texas,
para determinar el riesgo de que el cuidador atraviese un duelo

complicado.

Ningun estudio incluido en la revisidon, contempla la figura del terapeuta
ocupacional para la realizacion de intervenciones con cuidadores. Por el
contrario en todos los estudios, se observa que la ocupacion de los
cuidadores se ve comprometida en la fase de duelo anticipado. La TO
“concierne la promocion de la salud y el bienestar a través de la
ocupacioén [...] la meta primordial es la participacién de las personas en
ocupaciones”™, es por ello que desde esta disciplina se trabajaria para

que los cuidadores realizasen satisfactoriamente sus ocupaciones?3 25,

La limitacion encontrada para la revision bibliografica ha sido la
inexistente bibliografia que relaciona el duelo anticipado en cuidadores
con demencia y la TO, por lo que la revision no se ha podido basar en
intervenciones propias de la disciplina si no en todas las intervenciones de

profesionales socio-sanitarios.

La Terapia Ocupacional y el duelo anticipado en cuidadores de personas con demencia



27

7. Conclusiones

De acuerdo a los objetivos planteados y los resultados obtenidos, tras
haber realizado una revisién bibliografica de las principales bases de
datos del &mbito de la salud y seleccionado la informacion mas relevante
sobre el proceso de duelo anticipado en cuidadores de personas con

demencia, desde la vision de la TO, concluimos que:

» Se ha observado que las areas de desempefio mas afectadas
principalmente son: la productividad, el ocio y el autocuidado.

= Aunque la TO, a través de la ocupacion, podria intervenir para
tratar de solventar dudas y proporcionar habilidades para el
cuidado, asi como intervenir sobre las areas de desempefio que se
encuentren comprometidas en el cuidador NO existe evidencia
acerca de la actuacion del profesional de TO en este proceso.

= Es necesario poner en marcha lineas de investigacion y seguir
investigando sobre el papel de la TO en el campo de la
intervencion en el proceso de duelo anticipado en cuidadores de

personas con demencia.
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