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Resumen

El duelo por la muerte de un hijo por causas imprevistas (accidente, muerte subita, suicidio,
homicidio) es una experiencia traumatica que provoca sintomas de gran intensidad durante
muchos afios. Su curso y persistencia no son siempre comprendidos por el entorno social, por lo
que, transcurridos unos primeros meses de apoyo, los padres y madres dolientes suelen sentirse
incomprendidos y aislados. Dado que el apoyo social por parte de los grupos primarios no
siempre es efectivo, muchos padres y madres acuden a grupos de autoayuda, en los que
participan durante afios. El presente trabajo aborda una scoping review acerca del impacto en las
relaciones sociales en el caso de la muerte imprevista de un hijo y la funcién compensatoria que
pueden cumplir los grupos de autoayuda. Los 21 articulos revisados confirman el impacto a
partir de estudios tanto cuantitativos como cualitativos, muestran que es mayor en el caso de las
madres y que depende de las circunstancias de la muerte. Los grupos de autoayuda parecen
aportar multiples beneficios a padres y madres, como son la validacion de sus sentimientos, un
espacio seguro para hablar de sus hijos y expresar sus emociones, un refuerzo de una nueva
identidad social, un vehiculo para facilitar la reconstruccion de significado, por lo que redundan
en un curso mas favorable. Las conclusiones de los estudios son convergentes a pesar de su
escasez, fragmentacion y diversidad metodoldgica. Los modelos teéricos mas modernos, asi
como la reciente generacion de instrumentos de medida especificos, deberian permitir confirmar
factores de riesgo, protectores y predictores.

Palabras clave: duelo parental, muerte de un hijo, relaciones interpersonales, apoyo

social, grupos de autoayuda



Parental grief in case of unexpected death (through accident, sudden death syndrome, suicide, or
homicide) is a traumatic experience that results in high-intensity symptoms that endure
throughout many years. However, the development and persistence of this grief are often not
fully comprehended by the surrounding social environment. Despite initial support during the
early months, bereaved parents frequently find themselves increasingly misunderstood and
isolated. Since the social support provided by primary groups is not always effective, many
parents opt to join self-help groups and keep attending them during many years. The present
scoping review addresses the impact on social relations caused by the unexpected death of a
child, and the compensating function that self-help groups may offer. The 21 articles reviewed
confirm the impact through both quantitative and qualitative studies. It is more pronounced in the
case of mothers and varies depending on the circumstances of the death. Self-help groups seem
to provide parents with multiple benefits, including validation of their feelings, a safe space for
talking about their children and expressing their emotions, reinforcement of their social identity,
and a platform for facilitating the reconstruction of meaning in their lives. As a result, self-help
groups contribute to a more favorable development of the grieving process. The conclusions
drawn from the studies are convergent despite their scarcity, fragmentation, and methodological
diversity. Future research could benefit from usage of the latest theoretical models as well as
leverage of the recent generation of tools designed for measurement of grief dimensions, and
should enable to confirm protective, predictive and risk factors.

Keywords: parental grief, death of a child, interpersonal relations, social support, self-

help groups
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Introduccion

El duelo es un proceso complejo que abarca un rango amplio de respuestas afectivas,
cognitivas, conductuales, psicosociales y fisioldgicas, y se considera una reaccion natural a la
pérdida (Weiss, 2008). Es un fendmeno universal, aunque sus sintomas pueden variar
considerablemente de una persona a otra, a lo largo del tiempo y entre culturas (Stroebe et al.,
2008b).

Freud asoci6 su profundo impacto al trabajo que supone cortar los lazos emocionales con
el objeto perdido para poder realizar una reinversion psicologica en una nueva relacion (Tedeschi
y Calhoun, 2004). Las investigaciones posteriores han ido transformando esta vision inicial hasta
llegar a la conceptualizacion actual del duelo como un proceso complejo y multidimensional.
Asi, Bowlby asocio la fenomenologia del duelo con las conductas tipicas de separacion de una
figura de apego, realzando la relevancia del tipo de relacion entre superviviente y fallecido
(Weiss, 2001). Parkes (1993) defini6 el duelo como una transicion psicosocial que puede alterar
las creencias basicas sobre el mundo en cuanto a seguridad, control y predictibilidad
identificadas por Janoff-Bulman (1989). Klass (1996) introdujo el constructo de Continuing
Bonds, segun el cual el mantenimiento del vinculo con la persona fallecida puede resultar
adaptativo. Folkman (2001) extendio el conocido modelo cognitivo del estrés y estilos de
afrontamiento y afiadio el afecto positivo como factor regulador. Rosenblatt (2001) postuld que
el duelo debe enmarcarse en un contexto cultural y es producto de una construccién social.
Neimeyer (2001) planted la reconstruccion de significado como el constructo psicoldgico central
del duelo y principal predictor de su curso. En una formulacion muy sintética, considera el duelo

como “una actividad situada, interpretativa y comunicativa” (Neimeyer y Cacciatore, 2016),



remarcado el papel activo del doliente, la dependencia de la situacion concreta, la necesidad de
interpretar o dar sentido a la realidad, y el procesamiento a través de la comunicacion con el
entorno.

No existe a dia de hoy una teoria del duelo que permita explicar su curso en base a
evidencias (Archer, 2008) o que integre todas las aportaciones teoricas existentes (Weiss, 2001),
aunque dos modelos relativamente recientes son compatibles con gran parte de ellas (Stroebe et
al., 2008b). Por un lado, Rubin (1999) plantea un two track model con dos ejes
multidimensionales: la recuperacién del nivel general de funcionamiento a nivel biopsicosocial y
la reorganizacion de la relacion intrapsiquica con la persona fallecida. Por otro lado, Stroebe y
Schut (2010) proponen un dual process model centrado en el tipo de afrontamiento (orientacion a
la pérdida frente a orientacion a la restauracion) y destacan la naturaleza oscilatoria entre las dos
orientaciones, asi como la funcién adaptativa de dicha oscilacion.

El duelo por la muerte de un hijo es una experiencia particularmente devastadora, que
Rando (1986a) califica como una auténtica “excepcion en la conceptualizacion general del
duelo”. Muestra las siguientes caracteristicas diferenciales:

e Impacto: no obedece a un orden o una secuencia natural, por lo que afecta a la vision de

un mundo justo, al sistema de valores personales, a la identidad social de los padres, y

requiere un doloroso y largo camino de reelaboracién de la relacién con el hijo fallecido.

Se asocia a problemas de funcionamiento y ajuste a largo plazo (Rogers et al., 2008). Las

expectativas sociales respecto a la evolucién de este tipo de duelo son inapropiadas, ya

que el entorno de padres y madres no entiende su duracion e intensidad, por lo que no
sabe como dirigirse a ellos. Por todo ello, no solo impacta en los procesos intrapsiquicos,

sino también en las relaciones interpersonales, ya sean conyugales, familiares o sociales



(Rando, 1986¢).
e Duracion y curso: Conduce a un incremento de la morbilidad y mortalidad por todas las
causas, con niveles superiores a la norma hasta 8 afios después del fallecimiento en el
caso de padres y hasta 18 en el caso de madres (Li et al., 2003; Rostila et al., 2011). Los
sintomas parecen empeorar en los dos primeros afios, especialmente en el caso de las
madres, y comienzan a remitir entre dos y cuatro afios mas tarde (Fish, 1986). Se produce
un pico de mortalidad de las madres en los tres primeros afios (Li et al., 2003), asi como
mayor riesgo de infarto (Dang et al., 2021; Li et al., 2002) y hospitalizacién por
enfermedad mental (Li et al., 2005).
e Intensidad: Los sintomas caracteristicos de cualquier duelo (tristeza, ira, depresion,
culpa, ...) suelen manifestarse con mayor intensidad. Cumple en muchos casos los
criterios diagnosticos de estrés postraumatico (especialmente en el caso de muerte
violenta), o los de duelo complicado establecidos por el DSM (Morris et al., 2019).
Aunque el apoyo social en el duelo suele considerarse un factor de proteccion (Hogan y
Schmidt, 2016; Stylianos y Vachon, 1993), su funcion en los procesos de duelo parental no
resulta tan clara. La relacion con los grupos primarios de apoyo puede llegar incluso a ser
contraproducente (Tedeschi y Calhoun, 2004), ya que los conocidos tienen dificultades para
entender la profundidad y la duracion de la herida emocional. Temen herir a los padres, evitan
mencionar al hijo fallecido, no saben cdmo dirigirse a ellos, o eluden preguntar como se sienten
(Schiffman, 2020).

Por ello, es habitual que los padres y madres dolientes busquen el contacto con otros en
similares circunstancias, 0 acudan a grupos de autoayuda en los que se sientan mas

comprendidos y acompafados, puedan expresar sus emociones, hablar sin temor de su hijo



fallecido y facilitar la reelaboracién de sus lazos (Klass, 1997). No es infrecuente que los padres
y madres dolientes pasen a considerarse parte de un nuevo grupo primario y se ayuden
mutuamente a transitar por un “territorio” desconocido para los demas (Tedeschi y Calhoun,
2004). Dos ejemplos caracteristicos son el grupo The Compassionate Friends en Estados Unidos,
dedicado a la ayuda mutua para el duelo parental y con mas de 500 grupos activos (The
Compassionate Friends Non-Profit Organization for Grief, s.f.), asi como el grupo Renacer
(Renacer — Padres que enfrentan la muerte de Hijos, s. f.), que esta presente en 11 paises de habla
hispana con 15 grupos en ciudades espafiolas (Renacer Esparia, s. f.).

Los grupos difieren en cuanto a su foco (unos estan especializados en casos concretos,
como pérdidas por suicidio o0 cancer, mientras que otros acogen a cualquier padre o madre
doliente) y en cuanto al mecanismo de coordinacion, unas veces a cargo de un profesional de la
salud y otras a cargo de un padre o madre que ha perdido a un hijo o hija, y que ha decidido dar
el paso como forma de elaborar su duelo o de ayudar a otros (Spence y Smale, 2012).

Estado del conocimiento y objetivos del TFG

El conocimiento actual respecto al impacto del duelo parental en las relaciones sociales y
la funcién de los grupos de autoayuda se caracteriza por:

e La escasez y fragmentacion de estudios especificos: La literatura cientifica relativa al
duelo por la muerte de un hijo suele centrarse en casuisticas muy concretas, como la
relacién con las circunstancias de la muerte (enfermedad, accidente, suicidio, muerte
slbita, ...), la influencia en la relacién de pareja, o la influencia del género, por lo que no
permite llegar a conclusiones generalizables respecto al impacto en las relaciones
sociales.

e La asuncién implicita de que el apoyo social cumple siempre una funcion de proteccion:



el apoyo social deberia contribuir a validar la realidad de la muerte y ayudar a los padres
a reconstruir su identidad, valores y proposito vital. Sin embargo, algunos autores
sugieren que las dificultades inherentes a este tipo de duelo hacen que el apoyo social no
cumpla siempre su funcion.

La falta de conciencia de problema social: La tasa de mortalidad en Espafia en 2020 para
edades entre 1y 24 afios fue de 39 por cada 100.000 habitantes (Ministerio de Sanidad,
2023). La extremadamente baja prevalencia dificulta que haya una conciencia de
problema social, con la posible excepcion del rapido crecimiento de suicidios en
adolescentes (Lucio, 2023).

La escasa presencia en Espafia de servicios comunitarios y grupos de autoayuda en
comparacion con paises de nuestro entorno, debido probablemente a la baja visibilidad
del problema.

Por todo ello, el presente TFG propone realizar una revision del estado del conocimiento

acerca del impacto en las relaciones sociales en el caso de duelo por la muerte inesperada de un

hijo y la funcion que pueden cumplir los grupos de autoayuda. Las preguntas a que pretende dar

respuesta el TFG son las siguientes:

¢Como afecta la muerte inesperada de un hijo a las relaciones sociales de los padres y
cuales son los principales factores que influyen en el impacto en las relaciones sociales?
¢ Qué beneficios aportan los grupos de autoayuda en el duelo por la muerte de un hijoy
qué factores median en su posible efectividad?

Teniendo en cuenta el marco tedrico analizado, se plantean las siguientes hipotesis

iniciales:
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Se produce un impacto negativo en las relaciones sociales y el efecto estd mediado por las
circunstancias de la muerte, el género de los padres y la edad del hijo.
Los grupos de autoayuda compensan las carencias del apoyo social proporcionado por el
entorno directo de padres y madres

Método

Dada la dispersion y heterogeneidad de la literatura cientifica, se propone un método del

tipo de scoping review (Peters et al., 2015). EI método es indicado para &mbitos de conocimiento

menos explorados o mas fragmentarios (Munn et al., 2018).

Criterios de inclusion
Literatura cientifica que recoja casos de muerte inesperada, tanto violentas (accidente,
suicidio, homicidio) como de muerte subita.
Articulos que aborden todo tipo de causas (enfermedad o muerte inesperada) y no permitan
distinguir entre ellos.
Estudios que aborden relaciones con los principales grupos primarios (familia, amistades,
entorno de trabajo, ...) y grupos de autoayuda.

Criterios de exclusion
Literatura cientifica que recoja casos de muerte por enfermedad, por no ser inesperada y por
conllevar un duelo previo anticipatorio.
Articulos que aborden casos de muerte perinatal, por tratarse de una casuistica muy
especifica.
Estudios realizados en paises con culturas muy distintas, como africanos o asiaticos, o con
minorias étnicas, debido a la importante influencia de factores culturales sobre el duelo

(Rosenblatt, 2001).
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e Articulos acerca del impacto en la relacion conyugal, o con hijos supervivientes.
e Estudios sobre terapias individuales o grupales.

Procedimiento

Para la busqueda de referencias se han realizado busquedas en ProQuest entre el 3y el 29
de Octubre a partir de 10 bases de datos (ProQuest One Psychology, APA Psychinfo®, ProQuest
Central, Health & Medical Collection, Research Library, Nursing & Allied Health Database,
Psychology Database, Reseach Library: Health &Medicine, Research Library: Social Sciences,
Soccial Science Database). Se ha llevado a cabo una primera busqueda con las palabras clave
parental bereavement, parental grieving o death of a child, loss of a child (con operador
booleano OR), que comprendan adicionalmente social support (mediante el operador booleano
AND).

Tras una seleccion inicial, se han revisado 6 articulos, ampliado las palabras clave y
realizado una segunda busqueda incluyendo sindnimos (child 5 death, deceased child, dead child,
bereaved parent, parental mourning, parental grieving, social network, social relationship) o
términos relacionados obtenidos de la bdsqueda inicial (isolation, disengagement,
disenfranchisement, bereavement group, self-healing group, self-help group, group support,
group work). La necesidad de emplear multiples sindbnimos se debe a que no existe un sustantivo
que denomine la condicion de haber perdido a un hijo, a diferencia del caso de orfandad o
viudedad. Se han aplicado algunos criterios de exclusién a nivel de buscador (articulos que
incluyan en el titulo las palabras stillbirth, cancer, abortion, o publicados en Asia o Africa),
eliminado duplicados y seleccionado articulos con texto completo. Se han revisado
adicionalmente las referencias de los textos seleccionados que puedan ser relevantes para las

preguntas de investigacion.
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Ademaés de la busqueda en bases de datos, se han revisado doce libros escritos o editados
por autores reconocidos en la investigacion acerca del duelo (Klass, 1996; Klass, 2022;
Neimeyer, 2001; Neimeyer, 2012; Stroebe et al., 1993; Stroebe et al., 2001; Stroebe et al., 2008),
el duelo parental (Buckle y Fleming, 2011; Rando, 1986b; Schiffman, 2020; Tedeschi y Calhoun,
2004) o el funcionamiento de grupos de autoayuda para el duelo (Hughes, 1995). A partir de
ellos, se han identificado algunos articulos adicionales relativos a estudios concretos sobre el
impacto del duelo parental en las relaciones sociales, se han revisado e incorporado a la seleccion
final.

Como ultimo paso, se ha procedido al analisis de los articulos de la seleccion final
procedentes tanto de la busqueda en bases de datos como de la literatura especializada. La figura
1 muestra el diagrama de flujo de acuerdo con las instrucciones PRISMA 2020 publicadas

recientemente (Rethlefsen y Page, 2022).
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Resultados

Se han revisado un total de 21 articulos publicados en Estados Unidos (16), Reino Unido
(2), Finlandia (2) y Noruega (1) entre los afios 1982 y 2015. No se ha identificado ningun estudio
publicado en Espafia. Los estudios emplean métodos cuantitativos en 10 casos y cualitativos o
mixtos en otros 11. Adoptan distintas perspectivas teoricas, predominando el enfoque
cognitivista (7) y de psicologia social o sociologia (7), junto con estudios atedricos cuantitativos
de caracter exploratorio (5), perspectiva psicodinamica (1) y constructivista (1).

La poblacion total de la muestra es de 1.129 madres y padres (con una proporcién mayor
de madres), con estudios que abarcan entre 8 y 194 participantes.

Los articulos revisados se resumen en la Tabla 1 ordenados por fecha de publicacion. Los
estudios cuantitativos emplean, entre otros, instrumentos de psicologia clinica (SCL-90, GHQ,
ICG, TES, PHQ-9), de afrontamiento (COPE), items disefiados por los investigadores, asi como
algunos instrumentos especificos para el duelo (GEI, CBI, ICG, HGRI, CBS) descritos en el
Anexo 1. Sin embargo, los estudios no emplean los instrumentos de medida mas recientes debido

al rango de fechas en que se han realizado.
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Tabla 1
Caracteristicas y principales conclusiones de los articulos seleccionados.

Autor, afio Objetivo Modelo / Participantes Circunstancias Principales conclusiones
Enfoque / disefio
1. Videka- Evaluar la Estudio 194 (70% 57% muerte 1) Afrontamiento: altruismo, nuevo hijo o
Sherman (1982) utilidad de las correlacional. mujeres, inesperada nuevo rol significativo predicen mejor
estrategias de participantes y (muerte subita, ajuste. La preocupacion persistente o el
afrontamiento y no participantes infeccion o escape predicen un mal ajuste.
el efecto de los en grupos de accidente), 39%  2) Participacion en grupos de ayuda:
grupos de autoayuda enfermedades. mayor cuanto mayor nivel de preocupacion
autoayuda. (TCF). por el hijo o en caso de orientacion
altruista previa
3) Efecto de los grupos de autoayuda:
desplazamiento de preocupacion hacia
altruismo y regresion a la media por parte
de los padres méas preocupados
2. Klass (1985)  Analizar las Perspectiva 10 padres y No 1) Decision de asistir: por la falta de
fases de psicodinamica madres especificadas. efectividad de los lazos sociales.
participacion en  (Freud, Erikson). miembros de Aproximacion inicial ambivalente.
un grupo de TCF, 10 padres y 2) Decision de continuar: sentido de
autoayuda. Observacion madres que pertenencia a una comunidad y base para
participante. abandonaron un nuevo self.
TCF. 3) Decision de ayudar: algunos adoptan

posiciones de liderazgo como forma de
honrar la memoria de los hijos
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Autor, afio

Objetivo

Modelo /
Enfoque / disefio

Participantes

Circunstancias

Principales conclusiones

3. Lehman et al.
(1986)

Investigar qué
intentos de
ayuda resultan
efectivos o
contraproducen-
tes.

Muestro
aleatorio a partir
de un registro de
accidentes de
coche mortales
en Michigan.
Entrevistas y

Accidente de
coche.

Supervivientes
que han perdido
a un familiar
préximo por
accidente de
coche (54 que
han perdido a su

Conductas que ayudan: contacto con otros
padres dolientes (13%), mostrar
preocupacion (12%), dar oportunidad de
desahogarse (10%)

Conductas contraproducentes: animar a
recuperarse (22%), dar consejo (21%),
comentario rudo (16%), minimizacion o

tests. hijo/a'y 40 han forzar ambiente alegre (10%)
perdido a su Conductas utiles (segun grupo de control):
pareja). dar oportunidad de desahogarse (18%),
2 grupos de moitrar preocupacion (18%), presencia
control (sin (16%).
pérdida).
4. Fish (1986) Curso del duelo  Administracion 77 madres, Muertes por Madres: Duelo extremadamente intenso
a lo largo del del GEl'y 35 padres. enfermedad e para todas las causas (anticipada, no
tiempo. agrupacion de imprevistas. prevista), con niveles GEI de 50,4 a 56,4
resultados: (superior a los padres). La intensidad de

menos de 2 afios
desde la muerte
de 2 a 4 afios,
mas de 5 afios.

los sintomas aumenta en los dos primeros
afios debido a la reduccién percibida del
apoyo social.

Padres: Bajada de -9 en los dos primeros
afios. Diferencias con las madres segun si
es imprevisto (-3,0 a -6,7) o anticipado (-
79a-12,4)
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Autor, afio

Objetivo

Modelo /
Enfoque / disefio

Participantes

Circunstancias

Principales conclusiones

5. Lepore et al.
(1996)

Evaluar la
relacion entre
pensamientos

Creencias
basicas sobre el
mundo (Janoff-

98 madres
entrevistadas a
las 3 semanas, 3

Muerte subita.

Las restricciones sociales (falta de acceso a
personas que escuchen, ayuden o
reconforten) dificultan que la madre hable

intrusivos y Bulmann). meses 'y 18 del trauma, lo cual interfiere con la
sintomas meses. capacidad de procesar la pérdida,
depresivos y el Entrevistas congeguir un ajuste emocional, o darle un
efecto mediador estructuradas. sentido.
de las SCL-90
restricciones instrumentos
sociales. adicionales.
6. Riches y Evaluar si el Entrevistas 31 padres 'y Muerte sibitao  Padres y madres viven en un territorio
Dawson (1996)  duelo parental abiertas con madres perinatal (9%), emocional inaccesible para los demas.
aisla de lazos padres y madres, reclutados a enfermedad Discriminan entre quienes no comprenden
sociales analisis del través de grupos  (18%), accidente  sus sentimientos y los que si. Necesitan
preexistentes y discurso. de autoayuda. (63%). compartir recuerdos de los hijos y buscar
lleva a formar sentido. Se aislan de parte de sus redes
nuevos lazos. Modelo socio- sociales previas y desarrollan nuevas

constructivista.

relaciones. Se ven como parte de una
comunidad de insiders con valores y
cultura propios.

Las madres participan mas en las redes de
apoyo social. Valoran el apoyo de otras
mujeres que han perdido a un hijo.
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Autor, afio Objetivo Modelo / Participantes Circunstancias Principales conclusiones
Enfoque / disefio
7. Schwab Razones para Grupo N: Grupo N: 42 (no  Muerte Muerte inesperada: 73,6% en grupo S,
(1996) acudir agrupos  muestreo participan en inesperada y 24% en grupo N
de autoayuda. sistematico a grupos). anticipada. Razones para acudir 0 no acudir:
partir de Grupo S: 43 - Grupo N: reciben suficiente apoyo de
obituarios en (participan en familia y amigos (71%), pueden superar el
Virginia grupos). duelo sin ayuda externa (17%).
Grupo S: - Grupo S: necesitan hablar con otros
participantes de padres (77%), tienen dificultades para
Parent's Group. hablar con la familia, recomendacion de la
familia, amigos (77%) o terapeuta (12%).
Entrevistas
telefonicas.
8. Hastings Funcion de los Teorias Participantes del No El grupo contribuye a la reconstruccion de
(2000) grupos de interaccionales.  grupo de especificadas. una identidad social. Los padres comparten
autoayuda para autoayuda TCF. normas implicitas de comunicacion.
facilitar la

autorevelacion y
reconstruccion
de la identidad
social.

Métodos
etnograficos.

Los padres necesitan hablar de ellos y de
sus hijos. La autorevelacion es esencial en
la reconstruccion del autoconcepto y la
desestigmatizacion. Es efectiva en las
interacciones intragrupales y problematica
en las interacciones con el entorno.
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Autor, afio Objetivo Modelo / Participantes Circunstancias Principales conclusiones
Enfoque / disefio
9. Laakso y Investigar el 91 cuestionarios 91 madres. No Lazos sociales: soporte positivo
Paunonen- apoyo social (HGRC) y 50 especificadas. (emocional, informativo, instrumental) o
[Imonen (2002)  recibido por entrevistas. negativo (falta de apoyo, dificultad para
madres que han hablar con amigos, ruptura de relaciones de
perdido a su amistad)
hijo/a. Grupos de duelo (generales): a veces
positivo, a veces negativo (induccion de
ansiedad, dificultad para expresar
emociones en el grupo, incomprension).
Prefieren buscar el didlogo con madres que
hayan pasado por la misma experiencia.
10. Murphy et 1) Investigar el Estudio 115 madres, Muerte Resultados de la variable “encontrar
al. (2003) proceso de longitudinal (4, 58 padres. inesperada: sentido” (item Unico):
bUsqueda de 12 y 60 meses). Muestreo accidoente Alos 12 meses: 12%
sentido en el aleatorio a partir (5.7’8@’ Alos 60 meses: 57%
caso muerte Modelo de de registros de SU'C'O(I)'O Probabilidad cuatro veces mayor en caso
mespera_d_a Janoff-Bulman.  defuncion. (23’6.3/.0)’. de participacion en un grupo de autoayuda.
2) Id_entlflcar h0m0|(:|d|0 Niveles significativamente inferiores de
predlctor_es_ (9'7.@’ no malestar, mayor satisfaccion con la pareja
3) Describir el clasificadas . ‘o
) y mejor salud fisica.
impacto en salud (8,9%).

y ajuste.

Alta correlacion negativa con muerte por
homicidio y con la percepcion de que la
muerte era evitable.
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Autor, afio Objetivo Modelo / Participantes Circunstancias Principales conclusiones
Enfoque / disefio
11. Murphy Investigar la Estudio 115 madres, Muerte 70% de los padres necesitan 3 a 4 afios
et al. (2003) influencia de las  longitudinal y 58 padres. inesperada: para “continuar con sus propias vidas”
circunstancias de  obtencién de Muestreo accidente Alos 5 afos, niveles de malestar y trauma
muerte datos a los 4, 12, aleatorio a partir (57,8%), siguen muy altos (entre 2 y 3 veces por
inesperada en 24y 60 meses. de registros de suicidio encima de la norma)
malestar, TEPT, = Mediciones de defuncién (23,6%), - Homicidio: niveles mas altos de malestar
aceptacion y malestar (BSI), ' homicidio y TEPT, y mas bajos de aceptacion y
relacion de TEPT (TES), (9,7%), no satisfaccion en la pareja
pareja. satisfaccion con clasificadas - Suicidio: niveles menos altos de malestar
la pareja (8,9%). y TEPT, y mas altos de aceptacion y
(DASS), ajuste satisfaccion con la pareja (en contra de
(item Unico). otros estudios 0 suposiciones anteriores)
- Accidente: niveles intermedios entre
homicidio y suicidio
12. Dyregov Investigar los Método mixto: 69 padres y Suicidio (50%),  Alos 23 meses: 59% de TEPT y 72% de
(2004) motivos por los  cuestionarios madres. accidente (25%), duelo complicado. Las redes sociales no

que fallan partes
del apoyo social.

(GHQ, ICG) a

los 6 y 23 meses.

Entrevistas
abiertas.

Teorias de la

comunicacion de

Bateson y
Watzlawick.

muerte subita
(25%).

saben abordar la situacién: falta de apoyo
por parte de personas de las que se espera,
evitacion e interrupcion de una relacion
previa, consejo y apoyo no solicitado,
contraproducente o dafiino.

Todos carecen de guiones, roles o normas
acerca de como afrontar la situacion. Se
sienten dolidos pero comprenden la
dificultad de los demas. Explican a los
demas lo que les ayuda y lo que no.
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Autor, afio

Objetivo

Modelo /
Enfoque / disefio

Participantes

Circunstancias

Principales conclusiones

13. Toller (2005) 1) ¢Cuéles son Modelo tedrico: 12 madres, 4 Enfermedad Apertura vs. aislamiento: necesitan hablar
las dialéctica padres. (25%), suicidio  de sus hijos, pero se sienten criticados o
contradicciones  relacional. (33%), accidente juzgados. Son selectivos a la hora de ha-
dialécticas que (42%). blar 0 no de sus hijos (segun el interés real
experimentan los  Analisis de la percibido, para evitar dafiar a los otros).
padres? narrativa. Presencia vs. ausencia: necesitan mantener
2) ¢COmo usan viva la memoria de sus hijos frente a la
los padres la realidad de su ausencia. Recurren a rituales
comunicacion y simbolos (no siempre comprendido por
para gestionar su entorno).
las Los grupos de apoyo ayudan a validar la
contradicciones necesidad de hablar de los hijos como algo
dialécticas? natural y no patologico, y a resolver la

tension dialéctica ausencia-presencia

14. Murphy Conclusiones del  Estudio 115 madres, Muerte Mayor malestar de las madres.

(2008) proyecto "The longitudinal 58 padres inesperada: Entre 24 y 60 meses: las mayores preo-
Parent durante 3 afios, accidente cupaciones son recordar al hijo, mante-
Bereavement muestreo (57,8%), nerse conectado, y angustia.

Project” aleatorio suicidio Curso a los 5 afios: 28% de las madres y
(registros de (23,6%), 12,5% de los padres muestran TEPT
defuncidn), homicidio (frente a 9,5% y 6,3% en poblacion
mediciones a los (9,7%), no general). Evitacion e hipervigilancia en
4,12,24y60 clasificadas 48% de las madres y 38% de los padres.
meses. (8,9%) Afrontamiento: Madres y padres emplean

las mismas estrategias, pero éstas no
predicen ni menos malestar ni menos
TEPT. El afrontamiento evitativo si predice
mayores niveles de malestar y TEPT.
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Autor, afio Objetivo Modelo / Participantes Circunstancias Principales conclusiones
Enfoque / disefio
15. Keesee etal. Evaluar la Estudio 157 padres / Parto (6%), Analisis univariado
S - o
(2008) contrlbumoq ,de mulpvarlado a madres cancer (12%)), « Madres: sintomas més intensos (CBI)
la construccion partir de reclutados a ataque al
de sentidoy de  cuestionarios: través de TCFy  corazon (12%), e Muerte violenta: niveles méas altos en
factores CBI, ICG, tests  de una web de accidente (45%), CBI e ICG y menores niveles de
objetivos para meaning- Internet. suicidio (11%), sentido (sense-making)
(g;anenrot, cias d R}Ial:mgt ” 81% madres. homicidio (6%). ,  correlacion negativa entre tiempo y
circunstancias de arco teorico niveles de CBI e ICG
la muerte, constructivista

tiempo desde el
fallecimiento).

(Neimeyer) y
cognitivo (world
assumptions de
Janoff-
Bulmann).

Analisis multivariado

e Muerte violenta: unico predictor de
duelo complicado

e Encontrar sentido: principal predictor
del ajuste post-pérdida.

16. Aho et al.
(2009)

Describir las
redes sociales de
los padres y sus
experiencias de
apoyo social .

Cuestionarios
seguido de
entrevistas.
Andlisis de
contenido.

8 padres.

Muerte
inesperada y
enfermedad.

Pareja, familia, amigos, profesionales,
vecinos, compafieros de trabajo:
experiencias positivas (apoyo, simpatia,
ayuda, aceptacion) y negativas (falta de
ayuda, evitacion, falta de apoyo
emocional).

Otros padres que han perdido a un hijo:
experiencias siempre positivas (presencia
conjunta, duelo conjunto, informacion,

apoyo).
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Modelo /
Enfoque / disefio

Participantes

Circunstancias

Principales conclusiones

17. Toller (2008)

Contradicciones
dialécticas de
padres y madres
dolientes y como
influyen en su
identidad social.

Teoria de
dialéctica
relacional de
Baxter y
Montgomery.

Entrevistas.

36 madres,
17 padres.
Participacion en

grupos de apoyo:

actual (24),
anterior (15),
nunca (14).

25%
enfermedad,
28% muerte
perinatal, 28%
accidentes, 15%
suicidio, 3%
muerte subita.

Contradicciones que influyen en su
identidad:

1) "Un padre o madre sin un nifio que
cuidar”. Sienten y desean mantener una
conexion emocional con el hijo/a. Se
siguen considerando como su padre o
madre, pero no pueden interactuar
fisicamente. Su identidad cambia a la de
padre/madre de un hijo muerto y se sienten
aislados: establecen rituales (aniversarios,
cumpleaiios) que refuerzan su nueva
identidad.

2) "Soy un outsider - soy un insider". Los
demas no comprenden los rituales, los
consideran anormales o patoldgicos.
Padres y madres se sienten outsiders
cuando hablan con su entorno, e insiders
cuando hablan con otros padres / madres
dolientes. Monitorizan y controlan la
comunicacion con los demas, seleccionan
con quien comunican, buscan la
interaccion con otros padres y madres
dolientes.

18. McBride y
Toller (2011)

¢Cémo negocian
los padres con
sus redes
sociales la
presentacion del
self (facework)?

Entrevistas
semi-
estructuradas y
analisis del
contenido.
Modelos
sociologicos de

36 madres, 17
padres.
Participacion en
grupos de
autoayuda:
actual (24),
anterior (15),

25%
enfermedad,
28% muerte
perinatal, 28%
accidentes, 15%
suicidio, 3%

Los padres temen mostrarse demasiado
emocionales o vulnerables, por lo que
protegen su imagen: adoptan una mascara
0 eligen personas que creen no les van a
juzgar. Con frecuencia se unen a grupos de
apoyo como espacio seguro.

Los padres crean espacio para su propio
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Autor, afio Objetivo Modelo / Participantes Circunstancias Principales conclusiones
Enfoque / disefio
rostro / nunca (14). muerte subita. duelo imponiendo a los demas limites a las
reputacion conversaciones, optando por el silencio.
(facework) y de Las relaciones pueden deteriorarse: los
presentacion del padres no hablan de sus hijos para no crear
self (Goffman). malestar, los demé&s no saben como
continuar la relacion.
19. Umphreyy  Proceso de los Construccionis- 29 padres / Parto de nifio 1) Los padres buscan compartir
Cacciatore grupos de mo social. madres muerto (3), experiencias, aprender estrategias de
(2011) autoayuda para pertenecientesa  muerte perinatal  afrontamiento, expresar emociones,
padres en Modelo de la MISS (6), accidente encontrar sentido a la vida. Encuentran un
proceso de trayectorias del ~ Foundation. (2), causas sentido de comunidad y compensan el
duelo. duelo (Mancini y desconocidas o efecto negativo en sus relaciones proximas

Bonnano) y
modelo de
procesamiento
dual (Stroebe y
Schut).

Observacion de
de 5 sesiones.
Método
cualitativo
(grounded
theory).

muerte subita
(5), suicidio (2),
complicaciones
médicas (2),
enfermedades
congénitas (3).

(que no les comprenden, que no disponen
de guiones, 0 que se autoprotegen).

2) Las narrativas centrales son

2.a. "la historia del fallecimiento™:
circunstancias, descripcion, edad,
respuestas emocionales

2.b. "afrontamiento y negociacion™: como
se sienten, como afrontan aniversarios o
vacaciones, estrategias de los demas,
mantener viva la memoria, relacion con
amigos con hijos de la misma edad,
identidad parental, ajuste

2.c."comunicar con otros™: incomprension,
aislamiento social, pérdida de amistades,
expectativas de los demas de pronta
recuperacion, esconder el sufrimiento,...
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Enfoque / disefio

Participantes Circunstancias

Principales conclusiones

20. Toller (2011) Identificar qué Modelo 6ptimo 12 madres, Suicidio 33,3% - Apoyo informativo (consejos no
tipos de soporte  de concordancia 4 padres de Enfermedades solicitados, clichés): no util, producen
social son entre estrés y grupos de 25% frustracion
percibidos como  soporte social autoayuda. Muerte - Apoyo tangible (tareas de la casa, atender
atiles, y como (Cutronay accidental [lamadas, limpieza): Gtil al principio por la
familiares y Russell). 41,7%. falta de energia
amigos pueden Alici - Apoyo emocional (expresion de empatia,
' Analisis de : h X
proporcionar un . simpatia y cuidado, escuchar, contar
. contenido. L . .
apoyo social historias de su hijo/a, ... ): util, muchos lo
efectivo obtienen en grupos de autoayuda
- Grupos de autoayuda: util, espacio
seguro, permite hablar de los hijos, cubre
las necesidades de apoyo de muchos
- Busqueda activa de apoyo: algunos
deciden explicar activamente a familia y
amigos lo que les ayuda y lo que no
La comunicacidn es un proceso de ensayo
y error
21. Harper etal.  Analisis Muestreo 106 Todas las causas ~ Analisis multivariado:
(2015) :cnu:tlvarlado de aleatotrlo | g@rt{;g{;pa;ltef. de muert_e (sin Depresion: se asocia a afrontamiento
actores que (registros de erdida  anos porcentajes) evitativo (32%) y estresores adicionales
producen muerte). antes. 69% (14%)
(sjlnt:)mazde Med.',C'O”Pﬂ'e de (rjnadlres. 54% Sintomas de duelo: se asocia a
due oyde grezlonl( | CQG_ ue OI' q afrontamiento evitativo (42%), estresores
epresion. ), duelo ( ) complicado, adicionales (12%) y mantenimiento del
optimismo/pesi-  27% depresion . o
. LOT.R derad vinculo (4%).
mismo ( o ), moderada a Otros factores identificados en analisis
afrontamiento severa

(COPE), conti-

univariados (tiempo desde la muerte,
género, apoyo social,..) no parecen



26

Autor, afio

Objetivo

Modelo / Participantes
Enfoque / disefio

Circunstancias

Principales conclusiones

nuacion del vin-
culo (CBS), es-
tresores adicio-
nales. Modelo
dual de duelo de
Stroebe y Schut

asociarse a sintomas de duelo o depresion a
los 4 afos.
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Tras analizar las conclusiones de los articulos revisados, los resultados relativos a la

primera pregunta de investigacion (“¢Cémo afecta la muerte inesperada de un hijo a las

relaciones sociales de los padres y cuéles son los principales factores que influyen en el impacto

en las relaciones sociales?”’) se resumen en la Tabla 2.

Tabla 2

Resultados relativos a la primera pregunta de investigacion

Resultado Detalles Articulos
Los padres y madres  Necesitan apoyo emocional, informativo e instrumental. 2, 3, 4, 5,
necesitan apoyo Son muy vulnerables y al mismo tiempo muy sensibles 6,7, 8, 9,
social pero suelen a las expresiones de apoyo, 0 a su ausencia. Su entorno 12, 13, 17,
sentirse no sabe como dirigirse a ellos, o les evita porque la 18, 19, 20,
incomprendidos y comunicacion resulta incomoda. Los propios padres y (21)
aislados. madres evitan hablar de sus hijos o de lo que sucedid

porgue no saben si incomoda. Se produce con

frecuencia un impacto en las relaciones familiares y de

amistad. Tras un apoyo inicial en los primeros meses, la

sensacion de incomprension y aislamiento aumenta en

los primeros 2 a 4 afos, para luego remitir lentamente.
La necesidad de Las mediciones muestran mayores niveles de malestar, 4, 6, 9, 14,
apoyo social y el aislamiento, depresion y TEPT en las madres. La 15, (21)
impacto que se participacion de madres en los grupos de ayuda es
produce en las mayoritaria y los estudios cualitativos respaldan su
relaciones son mayor necesidad de apoyo social.
mayores en el caso
de las madres.
El curso del dueloy  Los casos de duelo mas intensos, prolongados o 7,10, 11,
la respuesta del estigmatizantes Ilevan a un mayor aislamiento de los 15

entorno dependen de
las circunstancias de
la muerte.

padres. Las muertes subitas o imprevisibles (accidente,
suicidio, homicidio, muerte subita) suelen conducir a
manifestaciones de duelo mas intensas, incluyendo
duelo complicado o TEPT. Algunos tipos de muerte
(suicidio) pueden tener mayor estigmatizacion.

Nota: Los numeros en la columna Articulos se refieren al nimero de la referencia segun
se indica en la Tabla 1. NUmeros entre paréntesis indican articulos cuyos resultados son
inconsistentes o contradictorios con los formulados en la presente tabla.
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Tras analizar las conclusiones de los articulos revisados, los resultados relativos a la
segunda pregunta de investigacion (“;Qué beneficios aportan los grupos de autoayuda en el
duelo por la muerte de un hijo y qué factores median en su posible efectividad?”) se resumen en

la Tabla 3.

Tabla 3
Resultados relativos a la segunda pregunta de investigacion

Resultado Detalles Articulos

Comprension, apoyo
y validacion ante una

Padres y madres dolientes se sienten escuchados y 13, 17, 19,
comprendidos cuando hablan con personas que estan 20

experiencia pasando por un duelo similar. La cultura grupal
emocional favorece la escucha, el respeto al sufrimiento ajeno, la
devastadora. ayuda mutua y el altruismo. Obtienen validacion de

una experiencia emocional de una intensidad
desconocida, y que su entorno no comprende.

1,6, 8, 13,
18, 19, 20

Espacio seguro para
hablar de sus hijos y
de lo sucedido.

Las personas del entorno de los padres no comprenden
la necesidad que tienen éstos de seguir hablando de los
hijos, se sienten incomodas y en ocasiones les evitan o
excluyen. Los propios padres a veces evitan hablar de
sus hijos para no incomodar a los demas, o se
autoexcluyen de actividades sociales. Al hablar de sus
hijos en los grupos de autoayuda, contintan
elaborando la pérdida y adaptandose a la nueva
realidad.

2,8,13,17,
19, 20

Mantenimiento del
vinculo con el hijo a
pesar de la ausencia
fisica.

Los padres necesitan establecer rituales, hablar y
escribir sobre el hijo/a, o realizar actividades que den
continuidad al vinculo o les conecten de alguna forma
con el hijo/a (apoyo, actividades altruistas,
participacion en grupos y fundaciones, ...). Esta
necesidad de mantener el vinculo es para toda la vida y
no es entendida por el entorno. El grupo proporciona
un espacio para encontrar guiones y formas de
mantener el vinculo.

Construccion de una  Debido al impacto negativo en las relaciones, los 2, 6,8, 13,

nueva identidad
social.

padres se sienten desconectados de sus lazos socialesy 17, 19
necesitan construir una identidad nueva (de padre /
madre que ha perdido a su hijo). Se sienten excluidos o
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Resultado Detalles Articulos
incomprendidos por sus grupos primarios (outsiders) y
tienen un sentimiento de pertenencia (insiders) en los
grupos de ayuda, que apoyan la construccién de una
nueva identidad social.
Oportunidades de Encontrar sentido a lo sucedido (qué paso 1,2, 6, 10,
encontrar sentido. exactamente), a la vida del hijo/a y qué sentido darala 15, 19
vida propia tras la pérdida. Los que son capaces de
encontrarlo muestran un curso més favorable y los que
no lo encuentran tienen un prondstico peor, con mayor
prevalencia de duelo complicado y de TEPT.
La participacion en  Algunos estudios asocian la participacion en grupos de 1, 10, 19, 20
grupos de autoayuda autoayuda a mejores puntuaciones en malestar,
se asocia a un mejor  depresion, TEPT, salud fisica o sentido
Curso.
La participacion y Las personas se adhieren o dejan el grupo, pero su 1,2,6,7,9

los beneficios se
asocian en mayor
medida a algunas
variables concretas.

composicidn suele seguir un cierto patron y apunta a
perfiles que se benefician en mayor medida: genero
(mujer), circunstancias de la muerte (violenta o
inesperada), estilo de afrontamiento (orientado a las
emociones, no evitativo). No todas las personas
perciben beneficios y algunas deciden no acudir o
abandonan los grupos porque les genera ansiedad.

Nota: Los numeros en la columna Articulos se refieren al nimero de la referencia segun

se indica en la Tabla 1.

Discusion

La pérdida inesperada de un hijo es una experiencia devastadora a la que se suma la

complejidad de las interacciones sociales en un momento de vulnerabilidad. Se presenta a

continuacion la discusion acerca de las dos preguntas de investigacion.
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Pregunta 1: Impacto en las relaciones sociales y principales factores

Se realiza a continuacion una reflexion critica acerca de los resultados, tanto en lo
relativo al impacto en si, procedente de la sensacién de incomprension y aislamiento, como
acerca de las diferencias individuales identificadas y los factores con potencial predictivo.
Incomprension y aislamiento

Los articulos revisados confirman que el entorno de padres y madres no alcanza a
comprender sus emociones, ni su intensa y prolongada respuesta ante la pérdida, lo que produce
en ellos un sentimiento de incomprensidn y aislamiento (Fish, 1986; Riches y Dawson, 1996;
Toller, 2005; Umphrey y Cacciatore, 2011). Se constatan tensiones y problemas de comunicacion
(McBride y Toller, 2011; Toller, 2005; Toller, 2008; Toller, 2011), ausencia de guiones
(Dyregrov, 2003), temor a hacer dafio, miedo al rechazo y fracaso de los intentos de ayuda
(Lehmann et al., 1986). Mas aun en un momento de especial vulnerabilidad y susceptibilidad de
padres y madres dolientes, que condiciona sus interacciones con el entorno (Dyregrov, 2003;
Riches y Dawson, 1996). Las evidencias acerca del impacto en las relaciones sociales son
solidas. Se confirman de forma empirica (Fish, 1986; Lehman et al., 1986) y se explican desde
varias perspectivas tedricas: enfoques socioldgicos, de comunicacion y dialéctica relacional
(McBride y Toller, 2011; Toller, 2005; Toller, 2008; Toller, 2011) y cognitivistas (Lepore et al.,
1996; Umphrey y Cacciatore, 2011).

Un marco general que ayuda a explicar las dificultades de la interaccion social entre
padres y entorno es el construccionismo social. Segun Rosenblatt (2001), la sociedad construye
los conceptos y significados de la muerte, los rituales asociados y las conductas aceptables y

desviadas. Dado el caracter traumaético de la muerte de un hijo y su extremadamente baja
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frecuencia, el entorno y los propios padres y madres carecen de guiones, roles y reglas de
comunicacion que guien su interaccion.

A estas dificultades se unen determinados mitos respecto al duelo que se han instalado
tanto en la préctica clinica como en el imaginario colectivo, segun sefialan Wortman y Silver
(1989): la idea extendida de que es necesario cortar los lazos con la persona fallecida,
introducida por Freud, no es compatible con la vivencia de los padres ni con las teorias mas
recientes de mantenimiento del vinculo. Tampoco lo es la expectativa del entorno respecto al
tiempo de recuperacion esperable hasta recuperar un funcionamiento normal.

Los estudios confirman, en cambio, que la muerte inesperada de un hijo conduce a una
prevalencia muy elevada de sintomas de TEPT incluso muchos afios después del fallecimiento
(Dyregrov, 2003; Murphy, 2008; Murphy et al., 2003). Sefialan que el trauma requiere un
prolongado proceso de reelaboracion de esquemas (Lepore et al., 1996) y conduce a un frecuente
empeoramiento de los sintomas en los primeros dos a cuatro afios (Fish, 1986).

Segun Brabant et al. (1995), el prolongado desarrollo temporal complica las interacciones
entre los padres y su entorno: tras el apoyo inicial de los primeros meses se produce un
progresivo alejamiento que conduce a un repunte del aislamiento durante los primeros afios y
explica el curso atipico de este tipo de duelo. Ademas, pueden darse procesos de rumiacion que
amplifican el malestar (Nolen-Hoeksema, 2001).

Diferencias individuales y factores predictivos

Los estudios revisados analizan numerosos factores de forma univariada, tanto personales
(género, afrontamiento) como situacionales (circunstancias de la muerte). EI género es un factor
predictor claro (Fish, 1986; Murphy, 2008; Keesee et al., 2008) y los estudios confirman que las

madres muestran sintomas de mayor intensidad y duracién.
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Un factor situacional que influye en el proceso de padres y madres, asi como la reaccion
de su entorno, es la causa de la muerte. Las muertes imprevistas -por accidente, suicidio,
homicidio, muerte subita- pueden llevar a un peor curso y a un mayor aislamiento de los padres
que las previstas -por enfermedad- (Fish, 1986; Murphy, 2008). Ademéas de la causa de la
muerte, dos analisis multivariados identifican como factores predictores la reconstruccion de
sentido y el afrontamiento evitativo (Harper et al., 2015; Keesee et al., 2008).

La edad del hijo o hija influye en la profundidad de la relacion entre padres e hijos en
funcion de la fase evolutiva en que unos y otros se encuentran, por lo que podria conducir a
diferencias individuales. No obstante, ninguno de los estudios revisados permite llegar a
conclusiones al respecto.

La comprension de las diferencias individuales en el duelo es una de las principales lineas
de investigacion actual (Stroebe et al., 2008) y permite identificar la poblacion con mayor riesgo
y probable mayor necesidad de apoyo social. Los principales factores identificados en la
literatura revisada son mujer y muerte inesperada, a los que se unen factores disposicionales y
posibles estresores adicionales.

Contaste de la Hipdtesis 1

Se confirma que se produce un impacto negativo en las relaciones interpersonales y que
el efecto estd mediado por el género de los padres y las circunstancias de la muerte. Sin embargo,
ningun estudio aborda la posible influencia de la edad del hijo.

Pregunta 2: Los beneficios y la efectividad de los grupos de autoayuda

El presente trabajo identifica multiples beneficios de los grupos de autoayuda y resalta su

especial contribucion en los procesos de mantenimiento del vinculo y de construccion de

significado. Por otra parte, la dinamica de los grupos dificulta los disefios experimentales, por lo
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que las conclusiones respecto a su efectividad proceden principalmente de estudios cualitativos.
Se presenta a continuacion una reflexion respecto a los resultados y su relacion con los marcos
tedricos relevantes.

Principales beneficios y efectividad

Los estudios revisados confirman que padres y madres encuentran en los grupos de
autoayuda un espacio seguro en el que pueden hablar de sus hijos, expresar sus emociones,
validar unos sentimientos que su entorno no comprende, encontrar un sentido (a lo sucedido, a
sus propias vidas) y reconstruir una identidad social, ademas de asociarse a un mejor curso.
Confirman las conclusiones formuladas por Klass (1997) tras 7 afios de colaboracion como
observador participante de The Compassionate Friends. Klass destaca el valor del conocimiento
experiencial de los propios padres y la funcion de modelo que unos padres y madres ejercen
sobre los demas, por lo que llega a recomendar que el modelo médico o terapéutico se aplique
solamente en los casos de duelo complicado (Klass, 2022).

Los resultados de los estudios analizados en la presente revision se basan en métodos
cualitativos y antropoldgicos. Segun Lieberman (1993), el estudio de la efectividad de grupos de
autoayuda para el duelo plantea dificultades metodologicas debido a la imposibilidad de realizar
muestreos aleatorios, grupos de control o listas de espera. La asistencia fluctuante de los
participantes (que dejan de acudir o vuelven a hacerlo cuando atraviesan dificultades personales),
la baja estructuracion de los grupos (sin agendas fijas ni componentes prefijados) o el liderazgo
rotatorio dificultan la medicion del tamafio del efecto.

Solamente unos pocos estudios (Klass, 1985; Laakso y Paunonen-limonen, 2002; Videka-
Sherman, 1982) abordan los motivos que hacen que determinadas personas no acudan a los

grupos o dejen de acudir a ellos. Por otro lado, los estudios revisados abarcan grupos de caracter
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general, que aceptan a padres y madres dolientes con independencia de las circunstancias de la
muerte. Por ello, no es posible valorar si los beneficios son mayores o menores en el caso de
muerte inesperada. Varios estudios (Riches y Dawson, 1996; Schwab, 1996; Umphrey y
Cacciatore, 2011; Videka-Sherman, 1982) indican una mayor participacion de casos de muerte
inesperada, pero no ahondan en una explicacion, que podria provenir del mayor caracter
traumatico de una muerte inesperada.

El hecho de que los grupos tiendan a una composicién determinada (mayoria de mujeres,
casos de muerte imprevista) sugiere el tipo de perfil que probablemente mas se beneficia, pero su
eficacia no se ha medido con métodos cuantitativos.

El mantenimiento del vinculo

Los estudios revisados apoyan la conclusion de que los participantes en los grupos de
autoayuda necesitan mantener el vinculo con el hijo o hija. Para ello emplean rituales, escriben
libros, crean o participan activamente en grupos de autoayuda, o realizan actividades de
voluntariado que honren la memoria de su hijo (Hastings, 2000; Klass, 1985; Toller, 2008;
Umphrey y Cacciatore, 2011).

Klass (1996) plante6 que el mantenimiento del vinculo con la persona fallecida
(Continuing Bonds) puede ser una respuesta adaptativa y que el duelo parental puede llegar a
explicarse como una continuacion del desarrollo de la relacién de apego paterno-filial (Klass,
1997). Neimeyer et al. (2008) creen que es prematuro concluir que un nivel elevado de
vinculacion con el fallecido es intrinsecamente beneficioso o perjudicial. Field (2008) considera
igualmente que el mantenimiento del vinculo no siempre es adaptativo y ha disefiado un

instrumento especifico (CBS: Continuing Bonds Scale, ver Anexo 1) para poder distinguir entre
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respuestas adaptativas de las que no lo son. No obstante, tan s6lo uno de los estudios analizados
(Harper et al., 2015) ha realizado mediciones a partir del CBS.
La construccién de significado

Varios articulos de la presente revision resaltan la relevancia del proceso de construccion
de significado (Keesee et al., 2008; Lepore et al., 1996; Murphy et al., 2003; Riches y Dawson,
1996), sus beneficios para el ajuste postpérdida (Keesee et al., 2008), la mejora de sintomas de
dueloy TEPT (Murphy et al., 2003) y la utilidad de los grupos de autoayuda al respecto (Klass,
1985; Murphy et al., 2003; Videka-Sherman, 1982).

Neimeyer (2001) considera que la construccion de significado es el aspecto central en el
proceso de duelo y el principal factor predictor de su curso (Waugh et al., 2018). Gilles y
Neimeyer han operacionalizado el constructo a través del Grief and Meaning Reconstruction
Inventory (GMRI), que mide cinco dimensiones (Neimeyer et al., 2016): (1) mantenimiento del
vinculo, (2) crecimiento personal, (3) sentido de paz, (4) vacio y falta de sentido y (5) valoracion
de la vida. Incluye la dimensién de crecimiento postraumatico postulada por Calhoun y Tedeschi
(2001), cuya funcion adaptativa en el duelo parental ha sido estudiada en la revision sistematica
realizada por Waugh et al. (2018).

Los estudios revisados no se sirven del GMRI, sino que adoptan otros procedimientos
mas sencillos. La aplicacion del GMRI deberia poder confirmar las evidencias emergentes acerca
de la funcion adaptativa del significado en el duelo parental, asi como la contribucion de los
grupos de autoayuda en el proceso de construccion de significado.

Contraste de la Hipdtesis 2
Se confirma que los grupos de autoayuda se asocian a un mejor curso del proceso de

duelo de padres y madres, y que les aportan los siguientes beneficios: posibilidad de expresar sus
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emociones, validacion de sus sentimientos en un espacio seguro, entorno para poder hablar de
sus hijos y reforzar el vinculo, ayuda en el proceso de busqueda de sentido y reconstruccién de
una identidad social. No se han encontrado estudios cuantitativos que evallen su efectividad o
identifiquen factores mediadores, debido a que la dindmica de los grupos conlleva limitaciones
metodoldgicas.
Limitaciones de los estudios y de los resultados

La revision muestra una relativa escasez de articulos, ya sea por la reducida prevalencia o
por dificultades metodol6gicas o éticas. Existen relativamente pocos articulos recientes y tan
solo un estudio longitudinal (Murphy et al., 2003), disefio que ofrece ventajas para evaluar la
evolucion de un proceso que dura muchos afios. Al mismo tiempo el trabajo ilustra la
multiplicidad de enfoques cualitativos y cuantitativos que caracterizan el estudio del duelo
(Neimeyer y Hogan, 2001). En el &mbito cuantitativo se han empleado instrumentos estandar en
psicologia clinica, como el BSI, el BDI o el SCL-90, que pueden no reflejar correctamente la
idiosincrasia del proceso y confundir duelo con depresion (Wijngaards-de Meij et al., 2008). Los
primeros instrumentos generales para sintomas del duelo como el CBI o CGI no siempre tienen
estudios de validez convergente o de fiabilidad test-retest, dificultados por la alta variabilidad y
oscilacion de los sintomas. Neimeyer y Hogan (2001) invitan a la prudencia al interpretar los
resultados de los estudios y recomiendan un pluralismo metodolégico que contemple tanto
nimeros como narrativas. Solamente uno de los estudios (Harper et al., 2015) emplea el CBS y
ninguno ha empleado, por ser demasiado reciente, el GMRI, o instrumentos posteriores (ver
Anexo 1). Aungue existen instrumentos para colectivos concretos (viudas / viudos, hermanas /
hermanos, suicidio, muerte perinatal), no se ha identificado ningln instrumento especifico para

el duelo parental.
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Otra limitacién del analisis es que la mayor parte de los participantes son voluntarios que
asisten a grupos de autoayuda. Tan s6lo dos estudios han realizado un muestreo aleatorio a partir
de registros de deceso (Harper et al., 2015; Murphy, 2008) y algunos comparan participantes y
no participantes en grupos de autoayuda (Klass, 1985; Schwab, 1996; Videka-Sherman, 1982).
Por todo ello, la generalizacion de las conclusiones al conjunto de la poblacién de padres y
madres que han perdido a un hijo no resulta viable. Sin embargo, puede considerarse que los
estudios, basados en métodos cualitativos y antropoldgicos, tienen suficiente validez interna y
externa para el subconjunto de poblacion que acude a grupos de autoayuda.

Consecuencias practicas y transferencia

Un resultado inesperado es la ausencia de articulos publicados en Espafia, lo que parece
confirmar que no existe suficiente conciencia de problema social ni adecuada preocupacion
institucional. La ausencia de estudios podria estar en la base de carencias en la atencion al
colectivo de padres y madres dolientes, tanto en lo relativo a estructuras comunitarias como en la
formacion de los clinicos, que quizd no se han formado en los modelos méas recientes 0 no
conocen los ultimos instrumentos. Aunque existen asociaciones para padres dolientes, como
Renacer (grupos de autoayuda sin estructura juridica y sin apoyo de profesionales sanitarios) o
Alma y Vida (grupos de duelo con apoyo de psicélogos), su numero parece insuficiente en
comparacion con paises anglosajones.

A la vista de la escasez de estudios recientes, mas aun en Esparfia, parece necesario
plantear estudios que partan de los modelos mas recientes, empleen metodologias mixtas,

instrumentos especificos modernos para el duelo y disefios con muestreos aleatorios.
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Conclusiones
El duelo por la muerte inesperada de un hijo es un proceso traumatico con niveles elevados
de mortalidad y morbilidad respecto a la poblacién general. Se caracteriza por una
sintomatologia intensa, compleja y persistente, y se acompafia frecuentemente por un
esfuerzo por mantener el vinculo con el hijo y por un largo proceso de reconstruccién de
significado. EIl curso no se corresponde con otros tipos de duelo, por lo que no suele ser
comprendido por el entorno de padres y madres.
La incomprension del entorno y la sensibilizacion de padres y madres produce un aislamiento
social e impacta en sus lazos sociales.
El efecto parece mayor en el caso de mujeres y en casos de muerte inesperada (homicidio,
accidente, suicidio, muerte subita).
La insuficiencia o ineficiencia de las redes de apoyo hace que padres y madres acudan con
frecuencia a grupos de autoayuda, buscando el contacto y la validacion de personas que han
pasado por la misma experiencia, y que sientan la necesidad de mantener el vinculo y
reconstruir el significado.
Las evidencias son convergentes, aunque fragmentarias, al proceder de estudios con distintos
enfoques metodoldgicos y diversas perspectivas teoricas.
Resulta necesario profundizar con estudios que consideren los modelos e instrumentos mas

recientes, empleen metodologias mixtas y muestreos aleatorios.
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Principales instrumentos de medida autoinformados para procesos de duelo

Nombre, afio  Objetivo \entajas Limitaciones Estudios analizados que  Versién
lo emplean espariola

TRIG (Texas  Incluye escalas sobre Uso durante 25 afios, Redundancia de items, No empleado si
Revised conductas pasadas (8 que permite comparar  solapamiento con medidas
Inventory of  items) y sentimientos numerosos estudios de depresion, insuficiente
Grief), 1981  actuales (13 items) en cobertura de sintomas de

una escala Likert de 5 culpa, amargura 'y

puntos disrupcion del

funcionamiento

GEI (Grief 136 items V/F con 3 Aborda un rango muy  Excesiva redundancia, baja (Fish, 1986) Si
Experience escalas de validez amplio de respuestas sensibilidad a cambios
Inventory), (negacion, respuesta del duelo (por el formato V/F y el
1985 atipica y deseabilidad uso del tiempo pretérito).

social) y 9 escalas

clinicas (desesperacion,

ira/hostilidad, culpa,
aislamiento social,
pérdida de control,
rumiacion,
despersonalizacion,

somatizacién, ansiedad

ante la muerte)

Carencia de algunos
sintomas.



o1

Nombre, afio  Objetivo \entajas Limitaciones Estudios analizados que ~ Versién
lo emplean espafola
CBI (Core 76 items con respuestas  Foco en respuestas No apto para la evaluacion  (Keesee et al., 2008) no
Bereavement de 1a4enfuncibndela comunes, apto para de procesos de curso méas
Items), 1997  frecuencia diversos contextos complicado
culturales
ICG 37 items con una escala  Centrado en sintomas Infrarepresentacion de (Dyregrov, 2003) Si
(Inventory of  de 5 puntos. Proporciona  patognémicos o en sintomas de duelo normal,
) . . . (Keesee et al., 2008)

Complicated  una puntuacion continua  procesos en los que la  centrado en malestar mas
Grief), 1995 v un diagnéstico preocupacion focal es  que en resiliencia (Harper et al., 2015)

categorico de duelo una adaptacion

complicado problemaética a la

pérdida

HGRI 61 items desarrollados a  Cubre respuestas tanto ~ No incluye un indicador (Laakso y Paunonen- Si
(Hogan Grief  partir del analisis de la desadaptativas como global, aunque se ha Iimonen, 2002)
Reaction narrativa de personas adaptativas elaborado posteriormente
Check List),  adultas en duelo. un indicador compuesto
2001 Dimensiones:

desesperacion,

aislamiento,

desorganizacion,
conductas de panico,
culpa e ira, crecimiento
personal
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Nombre, afio  Objetivo \entajas Limitaciones Estudios analizados que ~ Versién
lo emplean espariola
ISS 5 items que miden 1) el Utilizacion muy No empleado desconocido

(Inventory of
Social

tiempo que los demas
dedican a escuchar 2) la

sencilla, apta para
cribado en entorno

Support), posibilidad de expresar clinico de personas en
2002 sentimientos abierta- riesgo. Uso publico sin
mente y honestamente 3)  restricciones.
la actitud no enjuiciatoria Correlacion negativa
del entorno, 4) la con depresion (BDI) y
disponibilidad de al evitacion (IES), y
menos una personay 5)  positiva con
la obtencion de ayuda crecimiento personal
CBS 11 items en una escala Enfoque Unico en un Resulta prematuro concluir  (Harper et al., 2015) desconocido
(Continuing  Likert de 5, que miden la  aspecto del duelo que gue una puntuacion alta en

Bonds Scale),
2003

fuerza del mantenimiento
de la relacion con la
persona fallecida

va mas alla de sinto-
mas, complicaciones y
crecimiento personal

CBS es beneficiosa o
perjudicial

GEM (Grief
Evaluation
Measure),
2005

Evalua el riesgo de duelo
complicado. 6 secciones:
1. informacion socio-
demogréfica, 2. relacio-
nes y estilos de afronta-
miento previos, 3. Cir-
cunstancias de la muerte,
4. experiencias con el
difunto, 5. problemas
consecuenciales, 6.
respuestas adicionales en
formato libre

Cobertura extensiva en
amplitud y profundidad

Su excesiva longitud
limita su aplicacion para
investigacion o como
instrumento de cribado

No empleado

no
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Nombre, afio  Objetivo \entajas Limitaciones Estudios analizados que ~ Versién
lo emplean espariola

GMRI (Grief 70 items. Evalula la Apoya los dos ejes de 1. No empleado desconocido
and Meaning asimilacion o funcionamiento
Reconstructio acomodacion de biopsicosocial y 2.
n Inventory),  esquemas de significado  reorganizacion de la
2007 que produce la pérdida. relacion con el

Mide 5 factores: 1. fallecido. Permite

Mantenimiento del evaluar sintomas

vinculo, 2. Crecimiento  traumaticos.

personal, 3. Sentido de

paz, 4. vacio y falta de

sentido, 5. Valoracion de

la vida
TTBQ (Two- 70 items que miden los Permite realizar un No empleado desconocido
Track dos ejes del modelo de cribado, identificar
Bereavement  Rubin (1. casos de duelo agudo o
Questionnair  Funcionamiento complicado, establecer
e), 2009 biopsicosocial, 2. una linea de base, o

Relacion con el medir el progreso en

fallecido), con puntos de  cualquiera de los dos

corte ejes
TTQB-CG31 31 items, derivado del No empleado desconocido
(The Two- TTBQ

Track Berea-

vement Ques-
tionnaire for

Complicated

Grief)
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Nombre, afio  Objetivo \entajas Limitaciones Estudios analizados que ~ Versién
lo emplean espariola

Nota 1: La tabla se ha elaborado a partir de las siguientes fuentes: (Neimeyer et al., 2008) y (Neimeyer, 2012). Recogen en
algunos casos las propiedades psicométricas de cada una (fiabilidad test-retest, validez convergente, discriminante, de constructo, etc,
...). Se han afiadido los estudios de la presente revisién que emplean alguno de los instrumentos referenciados.

Nota 2: Las fuentes indicadas describen adicionalmente instrumentos para poblaciones o circunstancias especificas, como la
PGS (Perinatal Grief Scale) para muertes perinatales, la HSIB (Hogan Siebling Inventory of Bereavement) para hermanos del
fallecido, la GEQ (Grief Experience Questionnaire) para el suicidio, enfocada en sentimientos de desgracia o culpa, la IDWL
(Inventory of Daily Widowed Life) para viudos / viudas, la ICSG (Inventory of Complicated Spiritual Grief) para personas religiosas
que experimentan crisis de fe, la MM-CGI (Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory) para medir el impacto de procesos de duelo
anticipatorio en cuidadores, o la GRAF (Grief Reaction Assessment Form) para viudos y viudas en el contexto de Hong Kong, y Unica
identificada que se ha generado fuera del mundo anglosajon.

Nota 3: No se ha identificado ningun instrumento para el duelo parental.



