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Resumen:

Introduccion: La presente tesis doctoral estd sujeta a la modalidad de compendio de
publicaciones. La investigacion se enfoca en las cuidadoras de personas con demencia,
quienes pueden experimentar duelo antes del fallecimiento de la persona cuidada. Este
duelo esta relacionado con problemas fisicos y de salud mental que empeoran su calidad

de vida.

Objetivos: El objetivo general de la tesis doctoral es evaluar el duelo que experimentan
las cuidadoras antes del fallecimiento de personas con demencia, describir los factores

que influyen en dicho duelo y analizar las intervenciones destinadas a reducirlo.

Metodologia: En primer lugar, se llevo a cabo una traduccion y adaptacion al espaiiol del
cuestionario Marwit—Meuser Caregiver Inventory-Short Form (MM-CGI-SF) en
cuidadoras de personas con demencia de la provincia de Huelva. Se calcularon
estadisticos descriptivos, la fiabilidad para el cuestionario total y para cada subescala, se
realiz6 un andlisis factorial confirmatorio y se correlaciond la version espafiola del MM-
CGI-SF con el resto de variables mediante el calculo del coeficiente de correlacion de
Spearman. En segundo lugar, se realizé un estudio descriptivo correlacional transversal,
en el que el duelo por demencia fue la variable principal, y se evaluaron los sintomas
depresivos, el esfuerzo del cuidador y el apoyo social. Ademas, se recogieron datos
sociodemograficos, se calcularon estadisticos descriptivos, y se realizaron andlisis de
correlaciones bivariadas y un andlisis de regresion lineal multiple para el duelo por
demencia. En tercer lugar, se realizd una revision sistemdtica y un metaanalisis para
evaluar la efectividad de las intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo en
cuidadoras de personas con demencia. Se us6 un modelo de efectos fijos para evaluar el

duelo, la depresion y los dominios de la Caregiver Grief Scale (CGS).

Resultados: El 80.4 % de los participantes fueron mujeres y presentaron altos niveles de
duelo del cuidador (§ =64.62, SD = 14.86). El alfa de Cronbach del cuestionario general
fue de 0.927 y entre 0.822-0.854 para sus subescalas. Los valores de ajuste del analisis
factorial confirmatorio fueron adecuados y todas las correlaciones fueron
estadisticamente significativas. Se encontraron puntuaciones mas altas de duelo por
demencia en mujeres, en cuidadoras familiares de pacientes en estadios avanzados de

demencia y en cuidadoras con un bajo nivel educativo. Se observaron correlaciones



positivas y significativas entre el duelo por demencia y la sintomatologia depresiva y el
esfuerzo del cuidador, indicando una relacién directa, y correlaciones negativas con
apoyo social percibido, indicando una relacién inversa. Ademads, la sintomatologia
depresiva fue la variable mas influyente en el duelo por demencia, y aunque el esfuerzo
del cuidador y el apoyo social también se relacionaron con el duelo por demencia,
tuvieron una menor influencia. Para la revision sistematica ocho articulos cumplieron los
criterios de inclusion y exclusion y para el metaandlisis, siete. La mayoria de las
intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo mostraron un efecto leve y positivo
en el duelo, con una diferencia de medias estandarizada de -0.25 (IC95 %: -0.44, -0.07),
y en la depresion, con una diferencia de medias estandarizada de -0.24 (IC95 %: -0.45; -

0.04).

Conclusiones: La version espaiola del MM-CGI-SF mostr6 tener adecuadas propiedades
psicométricas. Los sintomas depresivos, un esfuerzo mayor del cuidador y un menor
apoyo social incrementan la intensidad del duelo por demencia en las cuidadoras
familiares, con una mayor influencia de los sintomas depresivos. Ademas, ser mujer, tener
un bajo nivel educativo y cuidar a una persona en una fase avanzada de la demencia son
factores asociados con un mayor duelo por demencia. Las intervenciones dirigidas a
mejorar el proceso de duelo son relativamente eficaces para reducir el duelo y la

depresion, aunque se necesitan estudios mas sélidos.



Abstract

Introduction: This doctoral thesis is based on the compendium mode of publication. The
research focuses on caregivers of people with dementia, who may experience grief prior
to the death of the cared-for person. This grief is related to physical and mental health

problems that worsen their quality of life.

Objectives: The general objective of the doctoral thesis is to assess the grief experienced
by caregivers prior to the death of people with dementia, to describe the factors that

influence this grief and to analyse interventions aimed at reducing it.

Methodology: First, a translation and adaptation to Spanish of the Marwit-Meuser
Caregiver Inventory-Short Form (MM-CGI-SF) was carried out in caregivers of people
with dementia in the province of Huelva. Descriptive statistics, reliability for the total
questionnaire and for each subscale were calculated, a confirmatory factor analysis was
performed and the Spanish version of the MM-CGI-SF was correlated with the rest of the
variables by calculating Spearman's correlation coefficient. Secondly, a descriptive
correlational cross-sectional study was conducted, in which dementia grief was the main
variable, and depressive symptoms, caregiver strain and social support were assessed. In
addition, socio-demographic data were collected, descriptive statistics were calculated,
and bivariate correlational analyses and multiple linear regression analysis were
performed for dementia grief. Thirdly, a systematic review and meta-analysis was
conducted to assess the effectiveness of interventions aimed at improving the grief
process in caregivers of people with dementia. The meta-analysis used a fixed-effects

model to assess grief, depression and domains of the Caregiver Grief Scale (CGS).

Results: The 80.4 % of participants were women and exhibited high levels of caregiver
grief (X = 64.62, SD = 14.86). Cronbach's alpha for the global questionnaire was 0.927
and between 0.822-0.854 for its subscales. The fit values of the confirmatory factor
analysis were adequate and all correlations were statistically significant. Higher dementia
grief scores were found in women, in family caregivers of patients with advanced stages
of dementia and in caregivers with a low educational level. Significant positive
correlations were observed between dementia grief and depressive symptomatology and
caregiver strain, indicating a direct relationship, and negative correlations with perceived

social support, indicating an inverse relationship. In addition, depressive symptomatology



was the most influential variable in dementia grief, and although caregiver strain and
social support were also related to dementia grief, exerted a lesser influence. Eight articles
met the inclusion and exclusion criteria for the systematic review and seven for the meta-
analysis. Most of the interventions aimed at improving the grieving process showed a
slight positive effect on grief, with a standardized mean difference of -0.25 (95 % CI: -
0.44, -0.07), and depression, with a standardized mean difference of -0.24 (95 % CI: -
0.45, -0.04).

Conclusions: The Spanish version of the MM-CGI-SF was shown to have adequate
psychometric properties. The depressive symptoms, an elevate caregiver strain and less
social support increase the intensity of dementia grief in family caregivers, with a greater
influence of depressive symptoms. In addition, being female, having a low level of
education and caring for a person in an advanced stage of dementia are factors associated
with greater dementia grief. The interventions aimed at improving the grieving process
are relatively effective in reducing grief and depression, although more robust studies are

needed.
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1.1. Demencia

La transicion demografica a nivel mundial, marcada por un aumento en la esperanza de
vida y una disminuciéon de la tasa de fecundidad, ha provocado un envejecimiento
progresivo de la poblacion global. Este cambio demografico ha contribuido a un
incremento sustancial en la carga de enfermedades crénicas y degenerativas, entre las
cuales la demencia es considerada como un problema de salud publica mundial para la
sociedad. Esta enfermedad impone una carga significativa en términos de salud publica y
cuidado socioecondémico, siendo una de las principales causas de discapacidad y

dependencia en el mundo (World Health Organization, 2022).

A nivel epidemioldgico, la demencia ha experimentado un crecimiento exponencial en
términos de incidencia y prevalencia en las ultimas décadas. Las estimaciones actuales
sugieren que mas de 55 millones de personas en todo el mundo padecen esta enfermedad,
y se espera que esta cifra llegue a 139 millones en 2050, si las tendencias demograficas y

de salud persisten (World Health Organization, 2023).

La demencia es un proceso complejo y crénico, en el que se engloban numerosos
mecanismos moleculares especificos que afectan a las funciones celulares, produciéndose
una desorganizacion de las conexiones sindpticas, la muerte celular, el
desencadenamiento de la gliosis y la inflamacion, la interrupcion de las redes funcionales
que subyacen a la cognicion (implicando la memoria, el pensamiento, la orientacion, la
comprension, el lenguaje, la capacidad de aprender y ejecutar célculos, y la toma de
decisiones), la personalidad, el comportamiento y las funciones sensoriomotoras. Todas
estas alteraciones originan una pérdida de autonomia de la persona que la sufte,

llevandole a la incapacidad y a la dependencia (Elahi & Miller, 2017).

La demencia presenta una diversidad de tipos que se distinguen por sus manifestaciones
clinicas, mecanismos patogénicos y marcadores neuropatologicos. La enfermedad de
Alzheimer (EA) es el tipo de demencia mas frecuente (Elahi & Miller, 2017), y supone
hasta el 60-70 % de los casos totales de demencia, lo que aplicado a las cifras anteriores
supone asumir que unos 38 millones de personas en el mundo sufren EA en la actualidad,
y mas de 95 millones la sufriran en 2050 (Brodaty et al., 2011). En Espaia, los estudios

epidemioldgicos han mostrado cifras de prevalencia crecientes con la edad: en la

17



poblacion de 40 a 69 anos el 1.12 %, en el grupo de 70 a 84 afios el 22.4 % y en mayores
de 85 anos el 59.3 % (Ministerio de Sanidad, 2019).

Entre el resto de los tipos mas comunes se encuentran la demencia vascular, la demencia
con cuerpos de Lewy y la demencia frontotemporal. La manifestacion de demencia puede
también surgir como secuela de un accidente cerebrovascular o en el contexto de
determinadas infecciones, como el VIH. Asimismo, puede originarse debido al consumo
nocivo de alcohol, a lesiones cerebrales fisicas recurrentes o por carencias nutricionales.
Los limites entre las distintas formas de demencia son difusos, siendo comun la

coexistencia de formas mixtas en numerosos casos (World Health Organization, 2023).

1.1.1. Fases de la demencia

Las fases de la demencia pueden variar segun la causa subyacente y la persona afectada,
pero generalmente se reconocen tres etapas principales: leve, moderada y grave

(Ministerio de Sanidad, 2019).

e Fase leve: en esta etapa inicial, los sintomas de la demencia son sutiles y pueden
confundirse facilmente con problemas de memoria normales relacionados con la
edad. Las personas en esta fase pueden experimentar dificultades leves en la
memoria a corto plazo, como olvidar nombres, palabras o la ubicacion de objetos.
También pueden tener dificultades para seguir conversaciones complejas o
mantener la concentracion. En algunos casos, los cambios en el comportamiento
y la personalidad pueden comenzar a ser evidentes, como la irritabilidad o la
apatia. Sin embargo, es posible que las personas en esta fase ain puedan llevar a
cabo actividades diarias basicas por si mismas.

e Fase moderada: en este estadio, los sintomas de la demencia se vuelven mas
pronunciados y afectan significativamente la vida diaria de la persona. La
memoria continda deteriorandose, lo que puede llevar a olvidar eventos recientes
y pasados importantes. Las dificultades para comunicarse se acentllan, y es
posible que las personas tengan problemas para encontrar las palabras adecuadas
0 seguir una conversacion coherente. Ademas, las habilidades cognitivas, como la
planificacion, la toma de decisiones y la resolucion de problemas se ven afectadas.
En esta fase, es comin que se presenten cambios emocionales mas marcados,

como la confusion, la ansiedad, la agitacion y la agresiéon. En cuanto a las
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habilidades funcionales, es frecuente la necesidad de ayuda en las tareas diarias,
como el vestirse, la higiene y la alimentacion, aumentando gradualmente.

o Fase grave: en esta etapa avanzada, los sintomas de la demencia son muy
incapacitantes y la persona afectada depende en gran medida de la atencién y el
cuidado de los demads. La comunicacién se vuelve extremadamente dificil, ya que
las palabras y frases pueden ser incoherentes. Las habilidades motoras también
pueden deteriorarse, lo que lleva a problemas de movilidad y riesgo de caidas. En
esta fase, los problemas de deglucion y nutricion pueden ser un desafio. La

agresion, la agitacion y otros comportamientos desafiantes suelen persistir.

Es importante tener en cuenta que la progresion de la demencia puede variar dependiendo
de la persona, de la causa subyacente, la salud general y otros factores individuales. Cada
fase presenta desafios unicos para el individuo afectado y sus cuidadoras. En todas las

etapas es fundamental la atencion sanitaria y un apoyo adecuado.

Existen varias escalas y test usados por los profesionales de la salud para evaluar las
diferentes etapas de la demencia. Estas herramientas ayudan a determinar el grado de
deterioro cognitivo y funcional de una persona. Algunas de las escalas mas comunes son:
Global Deterioration Scale (GDS) (Reisberg et al., 2006) y Functional Assessment
Staging (FAST) (Sclan & Reisberg, 1992), ambas creadas por Reisberg con 7 etapas,
Clinical Dementia Rating (CDR) (Hughes et al., 1982) y Alzheimer's Disease Assessment
Scale - Cognitive Subscale (ADAS-Cog) (Rosen et al., 2006) con 5 estadios, Mini-Mental
State Examination (MMSE) (Folstein et al., 1975) con 4, etc.

1.1.2. Sintomas conductuales y cognitivos

La manifestacion clinica de demencia se caracteriza por su naturaleza insidiosa y una
evolucion gradual de la sintomatologia. La pérdida progresiva de la memoria es el
sintoma principal, en el que tradicionalmente se han enfocado tanto la definicion como el

diagnostico de esta enfermedad (Bondi et al., 2017).

Los sintomas clinicos que se observan durante la demencia han sido conceptualizados
como un fenémeno de retrogénesis (Reisberg et al., 1999), en el cual la persona tiene un
declive progresivo de las capacidades intelectuales en un orden contrario al que las
adquiri6. Este proceso implica una transicion desde las facultades cognitivas propias de

la edad adulta hasta los reflejos manifiestos, fragmentados y primitivos que caracterizan
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la fase fetal (Weller & Budson, 2018). Se produce una regresion hacia estados similares
a la infancia, con una serie de sintomas cognitivos, conductuales y psicologicos que
contribuyen significativamente a un importante deterioro en la funcionalidad global del

individuo (Reisberg et al., 2002).

En relacion con los sintomas cognitivos, el mas predominante y distintivo es la pérdida
gradual de la memoria episddica. Inicialmente, se ve afectada la memoria anterograda
(memoria posterior al dafio cerebral), y a medida que progresa la enfermedad, también se
afecta la memoria retrograda (memoria previa al dafio cerebral), siendo los recuerdos mas
remotos los que tienen una mayor resistencia a ser danados. Ademas de la pérdida de
memoria, en las etapas iniciales emergen déficits en la atencion, deterioros de las
funciones ejecutivas y del lenguaje; y a medida que avanza la enfermedad, aparecen la

apraxia y la agnosia (Elahi & Miller, 2017).

Los sintomas conductuales y psicoldgicos en las demencias abarcan alteraciones en la
percepcion, en el pensamiento, estado de &nimo y comportamiento (Finkel et al., 1998).
Entre estos sintomas se incluyen desorientacion en tiempo y espacio, deterioro del juicio,
dificultades en el pensamiento abstracto, la colocacion inapropiada de objetos, cambios
en el humor y en las conductas, modificaciones en la personalidad, y pérdida de la
iniciativa e interés en actividades anteriormente placenteras (World Health Organization,
2023). Estos indicadores, aunque son sutiles en las etapas tempranas, sefialan el comienzo
de la enfermedad, y a medida que progresa, los sintomas evolucionan hacia
manifestaciones mas graves, asi como apatia, depresion, psicosis, agitacion, desinhibicion

o trastornos alimentarios y del suefio (Finkel et al., 1998).

La acumulacion progresiva de estos sintomas conlleva la reduccion gradual de la
capacidad funcional de la persona, y, por tanto, tenga dificultades cada vez mayores en la
ejecucion de las actividades de la vida diaria, lo que demanda un aumento de ayuda,
asistencia y supervision. Esta evolucidn persiste hasta llegar a un estado de dependencia
que puede prolongarse durante un largo periodo. Esta alteraciéon global en el
funcionamiento cognitivo y emocional es la base para el diagnostico de las distintas
formas de demencia y desempeia un papel crucial en la planificacion de intervenciones

y cuidados paliativos apropiados (World Health Organization, 2023).
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1.1.3. Factores de riesgo

Los rasgos como la edad, el género, la raza o etnia, los antecedentes familiares y la
genética son factores de riesgo no modificables para la demencia. Aunque la edad
destaque como el principal factor vinculado al deterioro cognitivo, es importante destacar
que la demencia no es una consecuencia intrinseca del proceso de envejecimiento y es

posible evitar algunos factores para su aparicion (World Health Organization, 2023).

Durante las ultimas dos décadas, diversos estudios han expuesto la interrelacion entre el
deterioro cognitivo y la demencia con los niveles educativos alcanzados y los aspectos
ligados al estilo de vida. Entre estos ultimos, la inactividad fisica, el tabaquismo, una dieta
poco saludable y el consumo excesivo de alcohol han sido identificados como factores de
riesgo (Livingston et al., 2017). Adicionalmente, enfermedades como la diabetes, la
hipercolesterolemia, la hipertension, la obesidad y la depresion se han asociado con un
incremento en la probabilidad de demencia. Existen también otros factores de riesgo
potencialmente modificables, como el aislamiento social y la falta de actividad cognitiva

(Kane et al., 2017).

1.1.4. Diagndstico

En la actualidad, segun el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos mentales
(DSM-V) (American Psychiatric Association, 2014) nos referimos de trastorno
neurocognitivo mayor (demencia) cuando se cumplen los siguientes criterios

diagnosticos:

A. Evidencias de un declive cognitivo significativo comparado con el nivel previo de
rendimiento en uno o mas dominios cognitivos (atencion compleja, funcion
ejecutiva, aprendizaje y memoria, lenguaje, habilidad perceptual motora o
cognicidn social) fundamentadas en:

o 1. Preocupacion en el propio individuo, en un informante que le conoce o
en el clinico, porque ha habido un declive significativo en una funcion
cognitiva, y

o 2. Un deterioro sustancial del rendimiento cognitivo, preferentemente
documentado por un test neuropsicoldgico estandarizado o, en su defecto,

por otra evaluacion clinica cuantitativa.
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B. Los déficits cognitivos interfieren con la autonomia del individuo en las
actividades cotidianas.
C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto de un delirium.

D. Los déficits cognitivos no se explican mejor por otro trastorno mental.

La evaluacion clinica de la demencia implica recopilar informacién tanto del paciente
como de sus familiares, amigos u otras personas que tengan contacto con él. El momento
de inicio y la naturaleza de los sintomas son elementos cruciales que ayudan a distinguir
entre los diferentes sindromes clinicos. También es esencial descartar la existencia de
depresion o delirio, condiciones que podrian confundirse con un sindrome demencial

(Gallardo Prieto, 2016).

El proceso de diagnostico requiere ademas de medidas objetivas de deterioro a través de
una evaluacidn neuropsiquiatrica y neuropsicologica exhaustiva, a través de herramientas

de evaluacion y de entrevistas (McKhann et al., 2011).

1.1.5. Tratamiento

No hay ningtin tratamiento que cure la demencia, pero se pueden llevar a cabo numerosas
acciones para apoyar a aquellos que conviven con esta enfermedad como a sus
cuidadoras. Las personas afectadas por demencia tienen la posibilidad de preservar su
calidad de vida y potenciar su bienestar a través de la practica de actividad fisica, asi como
mediante su participacion en actividades e interacciones sociales que fomenten la
estimulacion cerebral y el mantenimiento de su rutina diaria (World Health Organization,

2021).

La actividad fisica ha demostrado ser beneficiosa para la cognicion y el estado de animo
en personas con demencia. Ademads, puede ser util para pacientes con dificultades de
movilidad, reduciendo el riesgo de caidas. Por otro lado, la terapia del habla puede ser
ventajosa para aquellos con problemas de comunicacion. A la mayoria de los pacientes

les ayuda estar en un entorno estable y bien estructurado (Gallardo Prieto, 2016).

Algunos farmacos pueden ayudar a controlar algunos sintomas y sobre todo se usan para
reducir el riesgo de agresion fisica, el estrés excesivo para el paciente, la depresion y la

pérdida de funcionalidad. Los tratamientos farmacoldgicos disponibles actualmente se
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fundamentan en los cambios neuroquimicos que dependen del progreso de la enfermedad

(World Health Organization, 2023).

1.1.6. Situacion legislativa en Espaiia

A nivel mundial, la demencia es una de las principales causas de discapacidad y
dependencia entre los adultos mayores, y tiene un impacto significativo no solo en las
personas que lo padecen, sino también en sus cuidadoras y familiares, en la sociedad en
general. Ademas, la demencia afecta también a los gobiernos, generando grandes costes

econdmicos y sociales (World Health Organization, 2023).

El plan de accion global para afrontar la demencia tiene dos objetivos principales:
prevenir la demencia y mejorar la calidad de vida de las personas que la padecen, de sus
cuidadoras y familias. Se pretende, ademds, que las personas afectadas junto a sus
cuidadoras reciban el apoyo necesario para desarrollar su potencial con dignidad, respeto,

autonomia e igualdad (World Health Organization, 2017).

En 2017 tuvo lugar la aprobacion del Global action plan on the public health response to
dementia 2017-2025 (World Health Organization, 2017) por parte de la Asamblea
Mundial de la Salud. Este informe establece un modelo integral disefiado para orientar a
los responsables politicos, a los asociados internacionales, nacionales y regionales y
nacionales, y a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en la toma de medidas
concretas. Sin embargo, en la mayoria de los paises atin no se ha establecido un marco

legislativo adecuado, basado en los derechos humanos, que den respuesta a esta realidad.

Frente a esta situacion, en Espafia, en 2007 se aprobd la Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Situacién de Dependencia, que tenia el
objetivo de garantizar el derecho de las personas en situacion de dependencia a recibir
atencion y cuidados adecuados para mejorar su calidad de vida y promover su autonomia
personal (Ley 39/2006, de 14 de Diciembre, de Promocion de La Autonomia Personal y
Atencion a Las Personas En Situacion de Dependencia, 2006). A pesar las ayudas
proporcionadas, no se han cubierto las necesidades deseadas y han sido insuficientes,
debido a la falta de recursos, recortes por la crisis econdmica, y largas listas de espera.
De este modo, las cuidadoras continuan atendiendo en sus hogares a sus familiares
dependientes, necesitando principalmente la ayuda de los centros sanitarios del pais

(Muyor-Rodriguez, 2019).
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Posteriormente, en 2019, se publicod el Plan Integral de Alzheimer y otras Demencias
(2019-2023) (Ministerio de Sanidad, 2019). Este informe desarrollado por el Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social pretendia reducir el impacto social y econémico
de la enfermedad, manteniendo a las personas en su entorno, proporcionando respuestas
sociales y sanitarias, y mejorar la comprension de las necesidades de los afectados y sus
familias. Apoyaba también a las cuidadoras a través de sistemas de proteccién como la
seguridad social y el ambito laboral; enfatizaba el desarrollo de programas de informacion
y sensibilizacion de profesionales; y resaltaba la importancia de la participacion de toda
la sociedad en general para evitar situaciones de rechazo, exclusion y estigmatizacion

hacia las personas con Alzheimer.

En 2020, en nuestro pais, segiin la Encuesta de discapacidad, autonomia personal y
situaciones de dependencia (EDAD, Instituto Nacional de Estadistica, 2022) la tasa de
discapacidad se sitiia en 94.9/1.000 habitantes, siendo la demencia la quinta causa mas
frecuente, con mas de 239.000 personas en esta situacion. Ademas, la demencia es una de
las principales causas de institucionalizacion (Piersol et al., 2023) llegando en nuestro
pais al 10.5 % de tasa anual (Argimon et al., 2005). Es necesario tener en cuenta que a
medida que la demencia avanza, las personas experimentan una disminucion gradual en
su capacidad para llevar a cabo las actividades cotidianas que solian realizar, y este
cambio provoca un profundo impacto en su independencia y autonomia, de forma que
progresivamente estos pacientes comienzan a ser personas dependientes de sus familiares,

convirtiéndolos en sus cuidadoras.

A pesar de las propuestas impulsadas por los marcos politicos, ain son necesarias
politicas sociales y sanitarias efectivas que enfrenten el desafio que conlleva la demencia
y que proporcionen una atencion integral y de calidad a las personas que padecen esta
enfermedad y para aquellos que las rodean. Es imprescindible poner énfasis en la
prevencion y el diagnostico temprano, la formacidon y capacitacion de profesionales
sociales y sanitarios, crear mas centros de atencion especializados, invertir en la
investigacion y desarrollo, facilitar mas accesibilidad a los servicios de salud, y
proporcionar una atencion integral y apoyo a los enfermos y a sus familiares (World

Health Organization, 2017).
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1.2. El cuidado de las personas con demencia

La demencia no solo afecta a las personas que la padecen, sino que repercute también en
las cuidadoras y la familia (Warchol-Biedermann et al., 2014). Hay que tener en cuenta
que Espana sigue el modelo mediterraneo del sistema informal de cuidados, en el cual
culturalmente, son las familias las que asumen toda la atencién de estos enfermos
(Moreno-Camara et al., 2016), y dentro del entorno familiar siempre hay una persona que
ocupa la mayor responsabilidad en el cuidado diario, siendo esta persona la que se

identifica como cuidadora principal (Gorostiaga et al., 2022).

Tanto a nivel nacional como internacional, el perfil de las cuidadoras suele ser el mismo
(Brodaty & Donkin, 2022). La principal proveedora de cuidados en los pacientes con
demencia es una mujer, con una media de edad de unos 60 afnos (Martinez Marcos & De
La Cuesta Benjumea, 2016; Olazaran Rodriguez et al., 2012). En la mayoria de los casos,
son las hijas las que se ocupan de esta labor, casadas, con un nivel socio cultural medio-
bajo, conviviendo en el mismo domicilio familiar o en una vivienda proxima a la persona

dependiente (Alcaraz et al., 2015).

Las cuidadoras familiares suelen brindar cuidados debido a diversas razones: por
motivaciones como el amor y reciprocidad, una busqueda de realizacion espiritual, el
sentido del deber, la culpa, la influencia de presiones sociales e incluso, en casos poco
comunes, la avaricia. Las que estan impulsados por el sentido del deber, la culpa o las
directrices sociales y culturales, son mas propensas a experimentar un intenso malestar
emocional y resentimiento hacia su rol en comparacion con aquellas cuyas motivaciones
son mas positivas. De hecho, las cuidadoras que identifican facetas positivas en el cuidado
tienen una menor carga, un mejor estado de salud y conexiones sociales mas solidas

(Brodaty & Donkin, 2022).

Cuidar a una persona diagnosticada de demencia no constituye una labor sencilla. Es una
responsabilidad que no emerge de manera repentina, sino que implica un proceso
progresivo de adaptacién a medida que la enfermedad progresa (Moreno-Cémara et al.,
2016). Las personas que asumen el rol de cuidadoras familiares se encuentran ante una
serie de obligaciones que tienden a incrementarse, mientras que las capacidades fisicas y
mentales de la persona enferma van deteriorandose. Esta labor no solo requiere una

atencion constante a las necesidades fisicas y emocionales de la persona afectada, sino
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también un cambio en la vida del cuidador. El cuidado de personas con demencia es una
tarea que puede requerir una inversion significativa de tiempo, dado que las cuidadoras
suelen brindar de 3 a 10 horas diarias una atencioén directa, supervision y compaiia al

paciente (Harris & Titler, 2022).

Proporcionar atencién a los enfermos de demencia demanda un esfuerzo constante y exige
un compromiso, energia y esfuerzo fisico. A medida que dedican mas tiempo al cuidado,
las cuidadoras tienen que renunciar a gran parte de su vida anterior, con cambios en el
estilo de vida y en las relaciones sociales, obligandoles a reducir o abandonar actividades
sociales debido a las demandas del cuidado. Ademas, el ser cuidadora influye con otras
exigencias, como la crianza de los hijos y también repercute en el terreno profesional,
alterando las horas de trabajo o incluso llegando a abandonar el empleo a tiempo
completo. En este sentido, las cuidadoras corren el riesgo de perder estabilidad
econdmica, independencia y hasta tu propio bienestar (Collins & Kishita, 2020; Lindeza

et al., 2022).

Por otra parte, cambia también la relacion entre la cuidadora y el individuo con demencia.
En el caso de que sean conyuges, se produce una insatisfaccion conyugal (Manevich et
al., 2023) y cuando las hijas se convierten en cuidadoras de sus padres con demencia, se
produce un cambio no planeado de los roles habituales (Wiggins et al., 2023). Asimismo,
algunas cuidadoras pueden sufrir estigma y discriminacion, lo que las lleva a la pérdida

de apoyo y de relaciones con familiares y amigos (Duodu et al., 2024).

1.2.1. Consecuencias del cuidado

Las cuidadoras de personas con demencia tienen que soportar una gran carga de trabajo,
que frecuentemente les provoca efectos adversos en la salud, tanto fisicos, como sociales
y psicoldgicos, que puede impactar profundamente en su calidad de vida (World Health
Organization, 2023). Estos efectos negativos son mas intensos si se comparan con las

consecuencias del cuidado de otras enfermedades cronicas (Karg et al., 2018).

La carga fisica es una de las consecuencias del cuidado continuo de los pacientes con
demencia. El proceso de suplir las actividades diarias, como el aseo, la alimentacion y la
movilidad, puede ser fisicamente agotador, ya que implica levantar, mover y manipular
al enfermo de manera regular. Estas tareas cada vez se van intensificando y provocan un

esfuerzo fisico que puede llevar a la tension muscular, lesiones por esfuerzo repetitivo y
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agotamiento. Ademas, las cuidadoras a menudo descuidan su propia salud fisica al
priorizar las necesidades del paciente, lo que puede repercutir otros problemas de salud a

largo plazo (Ganapathy et al., 2020).

El aislamiento social es otra consecuencia negativa frecuente. El cuidado de una persona
con demencia suele requerir una cantidad significativa de tiempo y energia, lo que puede
limitar las oportunidades para que las cuidadoras mantengan sus relaciones sociales y
participen en actividades que solian disfrutar, provocando el aislamiento social (Tatangelo
etal., 2018). Esta desconexion puede llevar a la soledad, al deterioro de las redes de apoyo
y a sentimientos de tristeza, lo que a su vez afecta la salud mental y emocional,
aumentando el riesgo de enfermedades mentales. En 2021, se llevé a cabo un estudio
comparativo que abarco cuidadoras de personas con demencia en Japon, Estados Unidos
y cinco paises europeos, incluyendo Espafia. Los resultados revelaron que el 29.3 % de
las cuidadoras europeas sufrian depresion, y un 22.4 % padecia ansiedad (Ohno et al.,

2021).

La constante preocupacion por el bienestar del paciente, los cambios drasticos en su
personalidad y su comportamiento y la carga continua de responsabilidades generan
agotamiento emocional, impotencia, altos niveles de estrés y ansiedad (Karg et al., 2018).
De hecho, la condicién de cuidar a personas con demencia es un factor asociado a niveles
mas elevados de estrés y de carga subjetiva, y se relaciona con peores resultados de salud
mental y una mayor morbilidad psicoldgica y psiquiatrica (Laks et al., 2016; McConaghy
& Caltabiano, 2005). En EE. UU., un 59 % de las cuidadoras de personas con demencia
declararon en 2023 tener un estrés emocional alto o muy alto debido al cuidado de su

familiar (Alzheimer’s Association, 2023).

Por otro lado, varias investigaciones (Paun et al., 2015; Paun & Farran, 2011) muestran
que las cuidadoras de personas con demencia que ingresan a su familiar en una institucién
de cuidados a largo plazo, como una residencia, no abandonan su rol de cuidadoras.
Suelen experimentar un malestar emocional mayor en el momento del ingreso con un
sentimiento de culpa continua a lo largo del tiempo. Ademas, tienen un mayor riesgo de

depresion, de suicidio y pueden sufrir un futuro duelo crénico.
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1.3. El duelo

Como definicidon, el duelo es una reaccion normal y emocional en respuesta a pérdidas
reales o percibidas, relacionadas con la disminucion de las capacidades fisicas, con el
envejecimiento, la incertidumbre econdmica, la falta de empleo o cualquier otra pérdida

tangible o intangible que sea relevante para la persona (Arruda & Paun, 2016).

La elaboracion del duelo consta de una serie de procesos psicoldgicos que parten de la
pérdida y terminan con la aceptacion. Varios autores han reflejado este proceso de las
personas desde diferentes conceptualizaciones y modelos. Freud, pionero en el uso del
concepto del duelo, propuso la teoria original del "trabajo de duelo", basado en la ruptura
de vinculos con el difunto, un reajuste a las nuevas circunstancias de la vida y la

construccion de nuevas relaciones (Freud, 2013).

Posteriormente Lindemann (1944) reforzé el modelo de Freud, y defini6 las etapas de
duelo en base a la observacion de personas que perdieron a seres queridos de forma
tragica. El trabajo de duelo lo define como una accion pasiva y generalizada en todas las
personas, causada por eventos no deseados que generan respuestas psicologicas, y
desencadenan la experiencia del duelo. Igual que Freud, se basa en la ruptura del lazo con
el fallecido (Nomen Martin, 2007). Para Bowlby (1980a) el duelo es un proceso
psicolégico que se activa cuando se experimenta la pérdida de alguien querido, y se
desarrolla en 4 etapas: (a) fase de incredulidad y embotamiento, (b) fase de nostalgia,
anhelo y deseo de buscar al amado desaparecido, (c) fase de desesperanza y desorden, y

(d) fase de mayor o menor reorganizacion.

Por su parte, Kiibler-Ross y Kessler (2006) propusieron el duelo como un proceso de 5
fases (negacion, rabia, negociacion, depresion y aceptacion), donde la persona avanza por
ellas, aunque no siempre por todas ni de manera lineal. La forma en la que se produce
todo este proceso hasta la aceptacion puede verse influenciada por diferentes factores,
como la intensidad del vinculo afectivo, la estabilidad de ese apego, los antecedentes de
otros fallecimientos, el tipo de muerte de la persona que se ha ido, asi como los rasgos de

personalidad del individuo en duelo (Neimeyer & Gomez Ramirez, 2019).

Otros autores han descrito el duelo como un proceso dindmico, no pasivo, que involucra
la ejecucion de diferentes acciones para que haya un trabajo de duelo efectivo. Las tareas

arealizar por el doliente para avanzar en el proceso de duelo, segin el “Modelo de Tareas
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del Duelo” propuesto por Worden (2013) son: enfrentar la realidad de la pérdida, abordar
las emociones y el sufrimiento ligados a la pérdida, ajustarse a un entorno sin la presencia
de la persona fallecida y reubicar emocionalmente al ser querido que ya no estd, para

seguir adelante en la vida.

En definitiva, todos los autores que han abordado la conceptualizacion del duelo
coinciden en considerarlo un proceso normal, universal y natural, que conlleva la
adaptacion al entorno después de la ausencia de algo o alguien que sea relevante para la
persona. Este proceso se inicia con una respuesta emocional y cognitiva y finaliza con la

asimilacion de la nueva situacion.

En la literatura han sido descritos diferentes tipos de duelo, y no existe una clasificacion
universalmente aceptada. La investigacion sobre el duelo de cuidadoras de personas con
demencia ha estado principalmente centrada en estudios que describen las experiencias
después de la pérdida del ser querido con demencia, siendo el duelo mas evidente y
reconocido. Sin embargo, cada vez mas en la literatura podemos observar investigaciones
orientadas al duelo antes del fallecimiento, que reconocen también la necesidad de apoyar

a las cuidadoras en la fase previa a la pérdida (Arruda & Paun, 2016; Chan et al., 2013)

Inicialmente, abordaremos la experiencia del duelo experimentado por las cuidadoras de
personas con demencia tras el fallecimiento del ser querido afectado por esta enfermedad.
Posteriormente, describiremos ampliamente el duelo que estas cuidadoras pueden sufrir

antes de la muerte del ser querido.

1.3.1. Duelo tras el fallecimiento de la persona con demencia.

El duelo experimentado por las cuidadoras de personas con demencia después de la
muerte de la persona a la que cuidaban puede ser complejo. Es comin que las cuidadoras
atraviesen un periodo de duelo normal, que puede manifestarse de diversas formas
emocionales, fisicas y cognitivas y que experimenten también alteraciones en el suefio, el
apetito y la concentracion. Con el tiempo, estos cambios tienden a disminuir en intensidad
y las cuidadoras suelen readaptarse a nuevas rutinas y siguen adelante encontrando paz y

la aceptacion de su nueva situacion (Schulz et al., 2008).

Sin embargo, si este proceso se prolonga, puede aparecer el duelo crénico o complicado

en las cuidadoras. Este duelo es patologico y se caracteriza por un estado en el que la

29



persona se mantiene paralizada o recurre a conductas inadaptadas que hacen que no
avance en el proceso de sufrimiento hacia la resolucion. Suele tener una permanencia
prolongada y excesiva que no llega a un fin adecuado, aumentando la morbilidad

psicologica (Paun et al., 2015; Prigerson et al., 2009; Worden, 2013).

Las personas con demencia habitualmente necesitan entornos donde se les administren
cuidados a largo plazo antes de su muerte, como por ejemplo las residencias. Este
desplazamiento favorece la aparicion de duelo complicado, ya que, una vez fallecido el
receptor de cuidados, se produce un mayor dolor en las cuidadoras, intensificandose los
sentimientos relacionados con la culpa, el resentimiento, la soledad, o las discrepancias
con otros familiares. De hecho, algunos estudios han mostrado que los sentimientos
intensos de dolor antes de la pérdida son un factor predictivo clave del duelo complicado
que sucede tras el fallecimiento en las cuidadoras de personas con demencia (Chan et al.,

2013; Holland et al., 2009; Romero, 2018; Schulz et al., 2006).

Los criterios para el duelo cronico o complicado se incluyeron en la quinta edicion del
Manual Diagnostico y Estadistico de la Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM-V),
concretamente en afecciones que necesitan mas estudio, con la denominacion de
Trastorno de duelo complejo persistente. Este duelo se asocia con déficits en el
funcionamiento laboral y social y se acompafa de comportamientos perjudiciales para la
salud, como el abuso de sustancias, la 1deacion suicida, inmunodeficiencias, trastornos
del suefio, el aumento del riesgo de cancer y enfermedades cardiovasculares y el
funcionamiento neurocognitivo anormal (American Psychiatric Association, 2014;
Crawley et al., 2022; Romero, 2018). Ademas, los posibles factores de riesgo de un duelo

complicado incluyen el sexo femenino y el nivel de dependencia de la persona fallecida.

Por otro lado, la Clasificacion Internacional de Enfermedades en su 11? revision (CIE-11)
introdujo el Trastorno por duelo prolongado como un trastorno en el que, tras la muerte
de un ser querido hay una respuesta de dolor persistente y generalizada caracterizada por
la nostalgia o preocupacion persistente acompafiada por un intenso dolor emocional

(World Health Organization, 2024).

1.3.2. Duelo antes del fallecimiento de la persona con demencia.

Antes de la muerte del ser querido con demencia, es frecuente que las cuidadoras sufran

duelo. Puede manifestarse de diversas maneras, incluyendo sentimientos de tristeza,
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impotencia, frustracion y una sensacion de pérdida de conexion emocional con la persona
enferma. Ademas, la naturaleza progresiva e impredecible de la demencia dificulta el
proceso de duelo, ya que los familiares deben adaptarse constantemente a los cambios en
la capacidad cognitiva y funcional de su ser querido (Lindauer & Harvath, 2014). Es
importante considerar la importancia del duelo antes del fallecimiento de la persona
cuidada, ya que su nivel puede predecir como los familiares se enfrentaran a largo plazo
al duelo una vez que la persona muera, incluso si desarrollaran depresion o trastornos de

duelo crénico o complicado (Givens et al., 2011; Singer et al., 2022).

El duelo antes del fallecimiento de la persona con demencia se ha descrito en la literatura
a través de muchos términos, y actualmente no existe una definicion universal para el
mismo. Esta falta de consenso se debe principalmente a la diversidad en el uso de
expresiones en las investigaciones, a la inconsistencia de sus constructos, asi como a la
variabilidad en las caracteristicas que cada autor asocia con el fenomeno. Ademas, la
presencia de diferentes modelos también contribuye a la dificultad de establecer una
definicion estandarizada (Lindauer & Harvath, 2014; Singer et al., 2022). De hecho,
varias revisiones han identificado multiples definiciones utilizadas en la literatura, y han
destacado los desafios de conceptualizacion y su necesidad de unificar estos conceptos
para facilitar la comparacion de resultados entre estudios (Coelho & Barbosa, 2017;
Singer et al., 2022). A continuacion, se describen algunos acercamientos conceptuales de
diferentes autores sobre el duelo antes del fallecimiento de la persona con demencia que

suelen sufrir las cuidadoras.

1.3.2.1. Duelo anticipado (4nticipatory grief)

Lindemann (1944) usé por primera vez el término Anticipatory grief refiriéndose a las
respuestas de afliccion que surgian en individuos ante la posibilidad del fallecimiento o
distanciamiento de un ser querido, previo a que la pérdida se produjera. El duelo
anticipado hace referencia al duelo por la futura pérdida del familiar. Aunque el enfermo
no ha fallecido, la persona que sufre duelo anticipado prevé la futura muerte y los
sentimientos y emociones de pérdida comienzan antes del fallecimiento. Ademas, suele

comenzar después del diagnostico de la enfermedad, durando de meses a afios.

Para Rando (1986) el duelo anticipado es una experiencia que incluye un proceso de duelo
con el que afrontamos la situacion, nos relacionamos con los demas, planificamos y nos
organizamos psicosocialmente. Estas acciones se activan cuando nos damos cuenta de la
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pérdida inminente de alguien cercano y cuando reconocemos las pérdidas que hemos
experimentado en el pasado, las que enfrentamos en el presente y las que enfrentaremos

en el futuro.

En el contexto de la demencia, las cuidadoras se anticipan a la muerte futura y se les suma
la falta de adaptacion al proceso de declive cognitivo, disminucion de la autonomia y de
la comprension de la persona enferma (Chan et al., 2013). Las cuidadoras de personas
con demencia pueden desencadenar sentimientos de culpa por estar apenadas antes de
que la muerte ocurra, ocasionando altos niveles de duelo y aumenta con ello la sensacion
de carga y la depresion de estas cuidadoras (Liew et al., 2019). Estos sintomas son mas
significativos en estadios graves de demencia en comparacion con las etapas iniciales o
intermedias. Ademas, el duelo anticipado es generalmente mas silencioso que el duelo
tras el fallecimiento de la persona, ya que no se suele hablar de ¢l ni de la pérdida futura

(Chan et al., 2013).

En la literatura cientifica, el término Duelo Anticipado es el término que mas se ha
utilizado para describir el proceso experimentado por las cuidadoras de personas con
demencia antes de la muerte del ser querido que estan cuidando. Sin embargo, este
término ha sido utilizado y continua usidndose por numerosos autores, con diferentes
conceptos y caracteristicas (Bermejo Gomez et al., 2023; Chan et al., 2013; Coelho et al.,
2018; Dehpour & Koftman, 2022; Gilsenan et al., 2023; Nielsen et al., 2016; Wilson et
al., 2017).

1.3.2.2. Pérdida Ambigua (Ambiguous loss)

Boss (2000, 2016) defini6 la pérdida ambigua como una situacion de pérdida poco clara
que permanece sin verificar y, por lo tanto, sin resolucion. Expone que hay dos tipos de
pérdidas ambiguas: el tipo 1, la pérdida fisica ambigua en la que las familias no saben
donde estan sus seres queridos, ni si estan vivos o muertos; y el tipo 2, la pérdida ambigua
psicoldgica en la que una persona estd fisicamente presente, pero psicoléogicamente
ausente. A este ultimo tipo, las cuidadoras se refieren como “aqui, pero no aqui”. Este
fenémeno puede ser uno de los elementos mas estresantes y dificiles del cuidado, y marca
la diferencia entre la experiencia de duelo del cuidador de alguien con demencia y otros

tipos de duelo (Bravo-Benitez et al., 2021).
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Posteriormente y basandose en la anterior definicién de Boss, Nathanson y Rogers (2021)
expusieron que, aunque la muerte suele representar una pérdida concreta, clara y
reconocida, las cuidadoras también sufren ante la pérdida de roles, de conexiones, de
funciones y de relaciones. A estas pérdidas también las llamaron “ambiguas”. Son
pérdidas que no siempre estan claramente identificadas ni mencionadas, y las cuidadoras
suelen sufrirlas de forma oculta. Ademads, son inestables, cambiantes y no tienen una

duracion conocida (Boss, 2011; Hovland, 2018).

Asimismo, al carecer de un reconocimiento por las propias cuidadoras, estos suelen
enfrentar dificultades para avanzar a través del ciclo natural de duelo, ya que identificarlas
y aceptarlas suele ser un desafio adicional en comparacion con otros tipos de pérdidas
(Blandin & Pepin, 2017; Ford et al., 2012; Nathanson & Rogers, 2021). Las pérdidas
ambiguas pueden desencadenar sentimientos de incertidumbre, soledad, culpa y

emociones intensas para las cuidadoras (Nathanson & Rogers, 2021).

1.3.2.3. Duelo del cuidador (Caregiver grief)

Meuser y Marwit (2001) estudiaron el duelo de las cuidadoras de personas con demencia
desde una perspectiva mas amplia. Realizaron un estudio cualitativo a través de
entrevistas semiestructuradas a cuidadoras cényuges e hijas, cuyos familiares se
encontraban en distintas fases de la enfermedad (leve, moderada, grave y también
posterior a la muerte). Utilizaron el término caregiver grief para referirse a las respuestas
emocionales, cognitivas y conductuales de las cuidadoras al reconocer pérdidas
significativas en el familiar con demencia. En sus estudios no desarrollaron caracteristicas
especificas ni proporcionaron una conceptualizacion extensa (Marwit & Meuser, 2002,
2006; Meuser & Marwit, 2001). Sin embargo, sostuvieron la idea de que el cuidado de la
demencia implicaba pérdidas reales en lugar de anticipaciones a la pérdida fisica de la

persona con demencia.

Describieron el duelo del cuidador como un constructo medible a través de dos
cuestionarios que ellos mismos desarrollaron, el Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory (MM-CGI) (Marwit & Meuser, 2002) y el Marwit—Meuser Caregiver Grief
Inventory-Short Form (Marwit & Meuser, 2006). Ademaés, afirmaban que el duelo del

cuidador estaba relacionado con los sintomas del estrés, aunque era un fendmeno distinto.
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1.3.2.4. Duelo previo a la muerte (Pre-death grief)

Ante las anteriores definiciones se planted la necesidad de adoptar un término comun y a
medida que nos aproximamos al presente, muchos articulos recientes (Blandin & Pepin,
2017; Crawley et al., 2022; Hovland, 2018; Lindauer & Harvath, 2014; Moore, Lee, et
al., 2020; Ng et al., 2024; Singer et al., 2022) que describen la experiencia de duelo de las
cuidadoras de personas con demencia, han utilizado el término de duelo previo a la
muerte, que ha evolucionado del concepto duelo anticipado (Crawley et al., 2022). Las
similitudes entre el duelo anticipado y el duelo previo a la muerte son notables, aunque el
duelo anticipado solo contempla las pérdidas anticipadas que en un futuro sufriran. Sin
embargo, el duelo previo a la muerte considera las pérdidas que experimentaran, las que
estan sufriendo actualmente y las que ya han sufrido en el pasado (Blandin & Pepin, 2017;

Chan et al., 2013; Crawley et al., 2022; Large & Slinger, 2015).

Lindauer y Harvath fueron las primeras en definir el duelo previo a la muerte en el
contexto del cuidado de personas con demencia (Lindauer & Harvath, 2014). Estas
autoras lo describen como la reaccion emocional y fisica de las cuidadoras ante las
pérdidas percibidas en el ser querido al que atienden. Las cuidadoras familiares atraviesan
una variedad de emociones (tristeza, ira, aforanza y aceptacion) que pueden cambiar a lo
largo del curso de la demencia, desde el diagnostico hasta el final de la vida. Lindauer y
Harvath exponen que este duelo se origina por varias causas: la muerte psicologica de la
persona cuidada, que es asincrona con su muerte fisica; la duracion prolongada e incierta
de la enfermedad; la comunicacion deteriorada entre la persona con demencia y la
cuidadora; y por los cambios en la calidad de las relaciones, los roles familiares y la
libertad de las cuidadoras. Ademads, exponen que este duelo previo a la muerte puede
agravar la carga de la cuidadora, provocar depresion y generar un afrontamiento

inadecuado de la situacion.

Como antecedentes, Lindauer y Harvath (2014) exponen que existe un vinculo emocional
entre la cuidadora y la persona con demencia vinculado al amor, al respeto o a una
obligacion familiar. Para la cuidadora, la persona cuidada es un miembro de la familia,
ya sea por lazos bioldgicos o de manera simbdlica, y percibe como pérdidas, los cambios
producidos en comparacion con el pasado, el presente y el futuro, que estan vinculados a
la demencia. Ambas autoras describen caracteristicas propias y diferenciadas del duelo

previo a la muerte con respecto al duelo anticipado y al duelo cronico o complicado:
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Pérdida desincronizada: la muerte fisica real se produce mucho después de las
pérdidas psicolodgicas, cognitivas y fisicas del paciente. El duelo previo a la muerte
es una reaccion ante la pérdida de la personalidad y de la identidad del enfermo
con demencia, dando lugar a una sensacion de que la persona muri6 a pesar de
que todavia estd viva. Es una muerte psicoldgica no sincronizada con la muerte
fisica, provocando confusion, tristeza y desesperacion. Sin embargo, estas autoras
defienden que, para el duelo anticipado, la pérdida es la concienciacion de una
muerte inminente, y para el duelo cronico, es una pérdida de una realidad
idealizada y que no se puede resolver.

Duracién: en el duelo previo a la muerte, las cuidadoras sienten las pérdidas
mucho antes de la muerte fisica, en el propio transcurso de la enfermedad. Sin
embargo, para el duelo anticipado, las pérdidas comienzan a experimentarse
aproximadamente 6-18 meses antes de la muerte fisica y se aprecia en toda su
amplitud cuando la persona ha fallecido. Para el duelo cronico se experimenta
también antes y tras el fallecimiento, aunque dura mucho mas que el duelo
anticipado.

Trayectoria de la enfermedad: en el duelo previo a la muerte, la trayectoria de la
demencia es desconocida e impredecible, sin claridad sobre el proceso de la
enfermedad y la esperanza de vida. En el duelo anticipado y en el duelo crénico,
las cuidadoras conocen la evolucion de la enfermedad terminal.

Revocabilidad: las personas con demencia revocan su personalidad e identidad de
forma ocasional, volviendo a veces a la realidad. Por tanto, esta pérdida de
conexion con la realidad en el duelo previo a la muerte no se produce de manera
continua. En el duelo anticipado, esta pérdida se contempla de manera anticipada
y se vuelve permanente e irrevocable, al igual que en el duelo crénico, sobre todo
tras el fallecimiento.

Deterioro de la comunicacion: la comunicacion entre la cuidadora y la persona
con demencia se ve obstaculizada en estados de demencia en los que falla la
comprension y expresion del lenguaje. Por ello, las expresiones de amor,
reconciliacion y apoyo son a veces limitadas. Para el duelo anticipado, la
cuidadora y la persona enferma pueden entablar conversaciones terapéuticas que

permiten resolver conflictos pasados y la expresion de sentimientos positivos.
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Para el duelo previo a la muerte la comunicacion es deficiente, sobre todo en las
etapas avanzadas y para el duelo cronico es totalmente inaccesible.

Aceptacion social: las pérdidas asociadas al duelo previo a la muerte no suelen ser
apreciadas por los demas y carecen de apoyo social. La falta de reconocimiento
puede convertirse en un duelo privado de derechos, en el que las pérdidas no
pueden expresarse ni lamentarse publicamente (Large & Slinger, 2015). Ademas,
esta restriccion puede provocar efectos perjudiciales para la cuidadora como un
aumento de la carga (Maccourt et al., 2017). Para el duelo cronico, las pérdidas
tampoco son socialmente reconocidas, pero para el duelo anticipado si lo son.
Resolucion: en el duelo previo a la muerte, la resolucion habitualmente suele ser
tras la muerte fisica del ser querido, aunque puede reconvertirse en un duelo
complicado o crénico, siendo el duelo previo a la muerte un factor predictivo clave
del duelo complicado posterior al fallecimiento (Holland et al., 2009; Schulz et
al., 2006). El desenlace del duelo anticipado normalmente suele ser después de la

muerte, seguido de un proceso normal de duelo, mientras que la resolucion para

el duelo crénico, es incierta y continua.

Tabla 1. Diferencias entre duelo previo a la muerte, duelo anticipado y duelo cronico

Pre-death Grief*

Anticipatory Grief'

. +
Chronic Sorrow*

Timing

Antecedents

Revocability of Loss
Nature of loss

Disease/Condition
Trajectory
Communication with
affected person
Relationship with
affected person
Social Acceptance
Resolution

Over the course of a
dementia illness
» Attachment
+ Loss: Past,
present, future
Intermittent
Psychological death
which is asynchronous
with physical death
Ambiguous

Impaired
Disrupted
Disenfranchised

After death, but post-death
grief may be complicated

Approximately 6-18 months
prior to death

» Attachment

* Loss: Past, present, future

Irrevocable

Awareness of impending death
Terminal illness

Functional and therapeutic
Maintained

Enfranchised

After death, followed by
normal grieving process

Lifelong, prior to and after death

» Attachment
+ Loss: Single and/or ongoing; cyclical

Irrevocable

Loss of unresolvable, idealized reality
Chronic illness or condition
Inaccessible

Disrupted

Disenfranchised

Ongoing, uncertain, both prior to
and after death

Fuente: Lindauer & Harvath, 2014.
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1.3.2.5. Duelo por demencia (Dementia grief)

Tras el concepto de pre-death grief, Blandin y Pepin, en su investigacion (2017) describen
el concepto de duelo por demencia. Exponen que es un tipo especifico de duelo anticipado
que se produce en las cuidadoras de personas con demencia como respuesta a las pérdidas
continuadas, variables y ambiguas, que produce la demencia en las personas a las que
cuidan. Para estas autoras, el duelo por demencia es un proceso de duelo unico, natural y

caracteristico de las cuidadoras de personas con demencia.

Describen que, hasta la fecha, el duelo antes de la muerte en la demencia se entendia
como un sintoma dentro del modelo de proceso de estrés global de las cuidadoras (Noyes
et al., 2010), es decir, como un sintoma que surge del proceso de cuidado. Sin embargo,
exponen que esa experiencia no es un sintoma, sino un proceso que sufren las cuidadoras
de personas con demencia y es distinto al de otras enfermedades por los desafios
particulares y unicos de la progresion de la demencia. Por ello, proponen un modelo
teorico basado en el proceso de duelo por demencia, por el que pasan las cuidadoras para
afrontar las pérdidas. Este modelo enfatiza la importancia de incluir la adaptacion de la
cuidadora a esas pérdidas dentro del proceso de duelo y expone que a veces se ve
obstaculizado por nuevas pérdidas que produce la propia demencia. Esto dificulta el
proceso de duelo, aumentando el duelo por demencia de las cuidadoras y el riesgo para

su salud (Blandin & Pepin, 2017).

Por otro lado, estas autoras comparan al duelo por demencia con el duelo anticipado.
Exponen que, en el duelo por demencia, las cuidadoras sufren pérdidas pasadas, presentes
y también futuras. Sin embargo, el duelo anticipado so6lo se centra en estas ultimas (Chan
et al., 2013; Large & Slinger, 2015; Lindauer & Harvath, 2014). Por otro lado, el duelo
anticipado suele ser propio de enfermedades terminales, en la que los enfermos no han
sufrido dafios cognitivos ni del lenguaje, por lo que es posible abordar los conflictos y
reconciliarse con la persona cuidada. En la demencia, el cuidador no mantiene una
adecuada comunicacion, produciéndose interrupciones por las propias deficiencias en la
conciencia de la persona cuidada, que imposibilitan la oportunidad de resolver conflictos
y compartir sentimientos entre el enfermo y sus familiares antes de la muerte. En este

sentido, las cuidadoras pierden la esperanza de reconciliacion con su ser querido.
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El duelo por demencia que sufren las cuidadoras tiene diferentes caracteristicas:

Pérdidas compuestas en sucesion: se refieren a como les afectan a las cuidadoras
el deterioro paulatino y sumatorio de las capacidades del familiar con demencia,
como por ejemplo, pérdida de la memoria, pérdida de la capacidad para conducir,
cocinar, tomar decisiones, etc. Exponen que las pérdidas se van produciendo en
serie y aumentan en numero y magnitud a medida que avanza la enfermedad. En
las cuidadoras suele manifestarse como una sensacion de agobio por no saber
como gestionar y dar significado a lo que estd ocurriendo a medida que se
desarrolla.

Ambigiiedad: Blandin y Pepin se basan en el concepto se Boss de pérdida ambigua
(Boss, 2002, 2011, 2000) y exponen que se experimenta una falta de claridad de
las pérdidas, ya que el progreso de deterioro es inestable, las pérdidas son
fluctuantes y no tienen una duracidn ni un sentido normal de cierre. Por otra parte,
describen que la persona cuidada esta fisicamente presente, pero psicologicamente
ausente.

Esto provoca que la cuidadora pierda la esperanza de reconciliarse con el enfermo,
porque ya la persona no es capaz de razonar, pensar o comunicarse. Esta
ambigiiedad hace que sea dificil para la cuidadora reconocer la pérdida, y seguir
adelante.

Retroceso de lo conocido: esta caracteristica se refiere a la falta de reconocimiento
de su ser querido, ya que se han perdido las cualidades propias de identificacion
de su personalidad. La persona con demencia ya no parece ser la misma, no tiene
las mismas habilidades y no es posible comunicarse con ella, volviéndose mas
complicada la relacion. Ademds, resulta imposible acceder a los recuerdos

personales compartidos con esa persona.

El duelo por demencia es un duelo privado de derechos que no se reconoce publicamente.

No hay oportunidad de hablar de ello abiertamente debido al estigma o la falta de

comprension y simpatia de los demas. Las cuidadoras no pueden desahogarse ni discutir

sobre sus pérdidas con otras personas cuando la persona con demencia todavia esta viva.

Con respecto a la resolucion del duelo por demencia, Blandin y Pepin coinciden con el

desenlace del duelo previo a la muerte expuesto por Lindauer y Harvath (2014). Si las

cuidadoras pasan adecuadamente por todas las fases del modelo del duelo por demencia,
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se resolvera dicho duelo tras la muerte fisica de la persona con demencia. Es importante
mencionar que, en algunas ocasiones, las cuidadoras no llegan a este desenlace,
generandose un duelo complicado o crénico (Arruda & Paun, 2016; Holland et al., 2009;

Schulz et al., 2006).

1.3.2.6. Duelo previo a la muerte con dos constructos diferentes (Pre-death grief with

two separate constructs)

En la literatura hemos encontrado varios estudios recientes (Manevich et al., 2023; Singer
et al., 2022; Wangliu & Chen, 2024) que incorporan constructos dentro del concepto de
duelo previo a la muerte. Inicialmente, Singer et al. (2022) realizaron una revision
sistematica en la que determinaron que la conceptualizacion actual de la experiencia de
duelo antes de la muerte de un miembro de la familia con una enfermedad terminal, entre
ellas la demencia, carece de claridad conceptual y de una definicion precisa y aplicada de
manera consistente. Sin embargo, al sintetizar los resultados de su estudio, propusieron
que el término general mas adecuado era duelo previo a la muerte, compuesto por dos

constructos distintos: duelo anticipado y duelo relacionado con la enfermedad:

e Duelo anticipado o duelo en torno a la muerte anticipada de la persona: es un duelo
orientado al futuro, que se centra en las pérdidas temidas o anticipadas que
ocurrirdn después de la muerte de la persona enferma. Incluye la preocupacion
que tendran las cuidadoras por un futuro sin que la persona enferma esté
fisicamente presente y también la tristeza por la futura muerte.

e Duelo relacionado con la enfermedad: es un duelo orientado al presente, que esta
relacionado con las numerosas pérdidas actuales o continuas que son
experimentadas por las cuidadoras durante la trayectoria de la enfermedad.
Incluye el deseo de que el enfermo recupere su estado previo a la enfermedad,
sentimientos intensos de dolor emocional, tristeza o pena relacionados con el
deterioro funcional de la persona cuidada y el deseo de libertar y poder hacer lo

que solia hacer antes de ser cuidadora.

Posteriormente, Manevich (2023) y Wangliu (2024) basaron sus investigaciones en el
concepto de duelo previo a la muerte de cuidadoras de personas con demencia de
Lindauer y Harvath (2014); y ambos estudios exponen que este concepto estd compuesto

por dos constructos, los mismos descritos en la revision sistematica anterior (Singer et al.,
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2022). En el caso de Manevich (2023), aunque usan este concepto con sus constructos, se
basan en el Two-Track Model of Dementia Grief (TTM-DG) (Rubin et al., 2021) que esta

fundamentado en el concepto de Duelo por demencia de Blandin y Pepin (2017).

En la actualidad no existe un término consensuado que describa de manera precisa el
fendmeno que sufren las cuidadoras de personas con demencia antes del fallecimiento de
la persona que cuidan (Lindauer & Harvath, 2014; Singer et al., 2022). De hecho, muchos
articulos han utilizado el mismo término y lo han definido de manera diferente. Aunque
se ha llevado a cabo una revision sistematica que aborda los conceptos relacionados con
la experiencia de duelo de los familiares antes de la muerte de un individuo con una
enfermedad cronica o terminal (Singer et al., 2022), no se ha publicado ningun estudio
que se centre en aclarar conceptualmente esta situacion para las cuidadoras de personas

con demencia de manera exclusiva.

1.3.2.7. Factores de riesgo e impacto del duelo experimentado por las cuidadoras antes

del fallecimiento de un ser querido con demencia

A lo largo de los afios, gran variedad de estudios ha examinado como el duelo antes de la
muerte de las cuidadoras de personas con demencia esta relacionado con algunos factores
de riesgo psicosociales y demograficos. Estos factores pueden influir en la intensidad y

la duracion del duelo, provocando repercusiones relevantes en su calidad de vida.

En 2013, Chan et al. (2013) realizaron la primera revision sistemdtica sobre la
prevalencia, las caracteristicas y los predictores del duelo en cuidadoras de personas con
demencia, tanto antes y como después del fallecimiento de la persona cuidada.
Expusieron varias conclusiones: entre el 47 % y el 71 % experimentaron duelo antes de
la muerte; a mayor progresion de la demencia, mas duelo presentaban las cuidadoras y
ser una cuidadora conyugal y estar deprimida eran los mayores predictores del duelo

previo como del duelo complicado tras la muerte de la persona con demencia.

Con el fin de ampliar este estudio, en 2022 Crawley y sus compaiieros (2022) realizaron
una revision sistematica con el mismo objetivo, informar de la prevalencia y los factores
asociados, tanto del duelo anterior como del posterior a la muerte. Expusieron que la
mayoria de los estudios informaban de puntuaciones medias de duelo y que entre el 10 %
y el 18 % de los participantes tenian riesgo de sufrir duelo elevado. Ademas, explicaron

que ser una conyuge cuidadora, tener un nivel formativo inferior y cuidar a un ser querido
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en una etapa mas avanzada de demencia son factores que se asocian con un mayor duelo
antes de la muerte. En cuanto a los factores psicosociales, describieron que presentar
niveles altos de depresion y de carga, tener un afrontamiento disfuncional y percibir poco
apoyo social estan vinculados con experimentar un duelo antes de la muerte mas intenso.
Sin embargo, no encontraron asociaciones entre la edad ni el género del cuidador con el

duelo, ni tampoco con la duracion del cuidado como de la enfermedad.

Desde entonces, no se ha llevado a cabo ningtin otro estudio que sintetice la relacion entre
factores psicosociales o demograficos con el duelo antes de la muerte de cuidadoras de

personas con demencia.

Es importante destacar que el conocimiento de estos elementos puede ayudar a que los
profesionales sanitarios detecten qué cuidadoras de personas con demencia pueden tener
mas probabilidades de experimentar un duelo antes de la muerte. Ademas, esta
comprension podria prevenir este duelo, asi como anticipar y preparar recursos necesarios

para que la cuidadora se adapte de la manera mas efectiva a la situacion del cuidado.

El duelo antes de la muerte también tiene un impacto sobre otros factores relacionados
con la salud. En la literatura, hemos encontrado solo dos estudios (Gilsenan et al., 2023;
Liew et al., 2019) que han contemplado al duelo antes del fallecimiento como un factor
de riesgo asociado a la depresion y a la carga de la cuidadora. Esto puede deberse a que,
durante mucho tiempo, la experiencia de dicho duelo era confundido con la carga de la
cuidadora (Arruda & Paun, 2016; Chan et al., 2013; Liew et al., 2019) y como hasta hace
poco no se habian realizado estudios sobre este tipo de duelo, hay muy pocas

investigaciones que lo consideren un factor predictor.

En relacion a la depresion, Liew et al. (2019) desarrollaron un estudio de
cohorte longitudinal con un seguimiento de 2.5 afios, en el que se mostrd que un duelo
intenso antes del fallecimiento provocé el aumento de sintomas depresivos. En relacion
a la carga de la cuidadora, Gilsenan et al. (2023) exploraron los factores predictores de
esta variable en cuidadoras de Reino Unido. El modelo de regresion que realizaron
explico que el 49 % de la varianza de la carga se debia a factores contextuales, a los
desafios conductuales en la persona enferma, a la resiliencia psicologica y sobre todo al

duelo anticipado de la cuidadora.
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Por otro lado, investigaciones previas (Chan et al., 2013; Givens et al., 2011; Romero et
al., 2014) han informado que las cuidadoras que experimentan un duelo intenso antes del
fallecimiento de la persona a su cargo tienen mas probabilidades de tener un duelo
complicado después de la muerte de la persona enferma. Ademads, un mayor nivel de
depresion antes de la muerte también se asocié con un duelo mas intenso tras la muerte.
Estos hallazgos resaltan aun mas la importancia de identificar factores de riesgo
psicosociales que las cuidadoras pueden tener mientras aun proporcionan cuidados, con

el fin de prevenir un duelo complicado en el futuro.

1.3.3. Modelos teodricos explicativos del duelo antes del fallecimiento de la persona

con demencia

Existen numerosos modelos tedricos en la literatura que tienen el objetivo de comprender
y explicar de manera completa y metddica la experiencia del duelo producido en las
cuidadoras de demencia antes de la muerte del familiar cuidado. Ofrecen un marco para
entender la evolucion del proceso de duelo y de los factores que influyen en dicho proceso
y ademas exponen como el duelo puede afectar a la salud fisica y emocional de las

cuidadoras.

Los modelos tedricos son herramientas utiles para los investigadores y profesionales de
la salud, ya que pueden ayudar a proporcionar una base so6lida para el desarrollo de
intervenciones dirigidas a este grupo de cuidadoras, con la finalidad de gestionar de

manera mas eficaz su experiencia de duelo.

1.3.3.1. Un modelo integral y sensible a las etapas del duelo en el cuidado de personas
con demencia (4 Comprehensive, Stage-Sensitive Model of Grief in Dementia

Caregiving)

El primer modelo que aparecié fue el de Meuser y Marwit (2001). Su investigacion
analiza y compara la experiencia de duelo de las conyuges con la de las hijas, y busca
desarrollar un modelo especifico que explique como responden a cada fase de la
demencia, con el objetivo de elaborar patrones, para que en un futuro las intervenciones

clinicas se adapten a cada perfil de cuidadora y a cada etapa.

En la fase inicial de la prestacion de cuidados, las hijas suelen negar lo que esta
ocurriendo, atribuyendo la demencia temprana a otras condiciones como el

envejecimiento o la depresion. Ademas, perciben pérdidas centradas en ellas mismas,
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como la pérdida de libertad personal y la pérdida del respaldo de sus hermanos. Sin
embargo, las conyuges son mas realistas y conscientes de la situacion y de las cargas
inminentes, y centran las pérdidas en la persona enferma, como el declive funcional de su

pareja.

En la fase moderada, las hijas pasan de la negacion a una exaltaciéon de emociones
negativas como la ira, la frustracion, la tristeza y la culpa por desear que su madre o padre
enfermo/a muera. En el caso de las conyuges, las emociones aumentan lentamente y van

acompanadas de empatia y compasion.

La fase grave de demencia se caracteriza por el ingreso de la persona con demencia en
una residencia de ancianos. Para las hijas cuidadoras se produce una sensacion de alivio
emocional y de atenuacion de la carga. La pérdida se focaliza en la persona enferma
(pérdida definitiva y absoluta del progenitor como padre) y en el arrepentimiento por no
haber tenido mayor relacion y contacto con ella. Ademas, sienten que haber sido
cuidadoras las ha convertido en personas mas compasivas. Para las conyuges cuidadoras,
los sentimientos de tristeza aumentan junto con la ira y la frustracion; y las pérdidas estan
centradas en ellas mismas (pérdida de conexion con sus familiares, amigos; pérdida de su

rutina...).

En general, para las hijas, el duelo es minimo en la primera etapa, mas intenso en la
segunda y un poco mas leve en la tercera etapa. Para las conyuges cuidadoras, el duelo
aumenta linealmente de la primera a la Ultima etapa. En relacion a las pérdidas
principales, hay un cambio para las cuidadoras hijas, ya que experimentan pérdidas
centradas en si mismas en las dos primeras etapas, y en la ultima fase, estan enfocadas a
la persona enferma. En el caso de las conyuges, el enfoque de pérdida es al revés, dado
que en las primeras fases se centran en la persona con demencia y en Ultima etapa, en si

mismas.

Este modelo desarrollado por Meuser y Marwit sirvio de base para investigaciones
posteriores realizadas por los mismos autores. Estos estudios se centraron en el desarrollo
y la validacion de dos cuestionarios que evalian el duelo en cuidadoras de personas con

demencia (Marwit & Meuser, 2002, 2006).
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1.3.3.2. El modelo 3-A de intervencion en el duelo para cuidadores de personas con
demencia: reconocer, evaluar y ayudar (The 3-A4 grief intervention model for

dementia caregivers: acknowledge, assess and assist)

En 2007, Eleanor Silverberg (Silverberg, 2007) public6 un articulo sobre un modelo de
intervencion en el duelo para cuidadoras de personas con demencia. Este estudio
desarroll6 inicialmente un marco tedrico general sobre como reconocer el duelo y las
pérdidas, como proporcionar ayuda a las cuidadoras para controlar sus sintomas de duelo
y sobre como evaluar los estilos de afrontamiento. A pesar de tener como objetivo el
desarrollo de un modelo, el resultado fue simplemente una descripcion general del duelo
de las cuidadoras de personas con demencia, sin alcanzar el propdsito inicial de

desarrollar un modelo.

1.3.3.3. Modelo duelo-estrés del cuidado (Grief-stress model of caregiving)

Posteriormente, el modelo de Noyes y sus compaiieros (Noyes et al., 2010) se baso en el
concepto de caregiver grief de Marwit y Meuser (2002, 2001) y en el concepto de estrés
en el cuidado de Pearlin (1990). En este modelo, incorporan el duelo en el proceso de
estrés del cuidado de la demencia, justificando al duelo como un sintoma final que se

puede producir como consecuencia del cuidado. Se describen 3 dominios principales:

Antecedentes y el contexto del estrés: describen el entorno y el &mbito donde se lleva a
cabo el cuidado. Se incluyen variables como los aspectos socioecondmicos,
demograficos, de salud, personalidad y factores interpersonales.

Factores estresantes primarios: se subdividen en dos:

o Pérdida ambigua: se produce cuando la cuidadora y la persona con demencia ya
no se comunican o no tienen intimidad como antes. También se produce cuando
la cuidadora no se siente apoyado por la persona cuidada.

o Sobrecarga de roles: como consecuencia del cuidado prestado, las cuidadoras
experimentan que su vida esta restringida al rol de cuidadora, con una disminucion
de su libertad personal y social.

Resultados: describe como las pérdidas afectan a la cuidadora. Podrian interpretarse como
duelo o estrés, dependiendo del tipo y la importancia de esas pérdidas, asi como de los

recursos de afrontamiento que tenga la cuidadora.
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Background and context

o Aquellas que experimentan una pérdida de relaciones interpersonales tienen mas

probabilidades de experimentar duelo, manifestandose con sintomas de soledad,

arrepentimiento, confusion o agitacion.

Aquellas que experimentan principalmente pérdidas por el propio cuidado

experimentaran estrés, manifestindose con sensaciones de carga, limitaciones en

la vida social o laboral y reclusion de roles.

Ademas, este modelo expone que tanto el duelo como el estrés son elementos claves para

desarrollar depresion o ansiedad. A través de la Figura 1, se puede observar el Modelo de

duelo-estrés del proceso del cuidado.

Figura 1. Modelo duelo-estrés del cuidado (Grief-stress model of caregiving)
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1.3.3.4. Modelo de duelo por demencia (Dementia grief model)
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Posteriormente, en 2017, Blandin y Pepin (2017) presentaron el Modelo de duelo por

demencia (Dementia grief model). Estas autoras plantearon que los modelos tedricos

anteriores no consideraban adecuadamente el proceso de duelo, ya que consideraban al
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duelo un sintoma que se manifiesta dentro del procedimiento del cuidado. Por ello,
desarrollaron un modelo tedrico, el modelo de duelo por demencia, que describe el
proceso unico del duelo previo a la muerte por el que pasan las cuidadoras de personas

con demencia.

Las autoras detallan que el modelo consta de diversos estados psicologicos, cada uno con
un mecanismo dinamico que facilita o dificulta el transcurso normal del proceso de duelo
por demencia. Este modelo conceptualiza el duelo como un proceso fluido y dinamico
que tiende a resolverse de manera natural para la mayoria de las personas. De este modo,
los sentimientos de pérdida se transforman en aceptacion y adaptacion, aunque hay una
minoria de personas en duelo que no llegan a resolver estas pérdidas desencadenando un

duelo mas complejo o cronico.

El modelo de Blandin y Pepin se apoya en el Dual Process Model of Coping in
Bereavement (DPMCB), (Stroebe et al., 2010; Stroebe & Schut, 1999) que describe un
proceso para comprender como las personas enfrentan el duelo. Este proceso es dindmico
y la persona alterna dos orientaciones: una orientada a la pérdida y otra orientada a la
adaptacion. El DPMCB enfatiza la importancia de equilibrar estos procesos para una
resolucion adecuada del duelo, permitiendo a las personas experimentar su dolor mientras

continuan con las actividades cotidianas de su vida.

El modelo de duelo por demencia se desarrollo para explicar el proceso del cuidado de la
demencia dentro de un contexto general de duelo. Sus autoras defienden que el duelo no
es un sintoma aislado en el desarrollo del cuidado, sino que es una experiencia con
caracteristicas distintivas y que a través de este modelo se pueden identificar los
procedimientos que facilitan o dificultan el progreso de las cuidadoras. De esta forma, se
establecen patrones repetitivos, que son beneficiosos para identificar cudles son los
mecanismos especificos para poder actuar y establecer intervenciones efectivas enfocadas

en este perfil de cuidadoras.

Este modelo es ciclico y las cuidadoras pasan por tres fases o estados psicoldgicos de su
duelo: separacion, liminalidad y reaparicion. Cada estado psicologico tiene un
mecanismo dindmico que impulsa el paso hacia la siguiente etapa a través del proceso de
duelo. Los mecanismos dindmicos son: el reconocimiento de las pérdidas, la tolerancia

de sentimientos dificiles y la adaptacion a las nuevas circunstancias de la vida o la realidad
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de las pérdidas. Estos mecanismos pueden verse afectados por varias razones como por

el deterioro de las capacidades debido a la evolucion de la demencia, y la desconexion

emocional entre la cuidadora y la persona cuidada. Ante estos factores, el avance hacia la

siguiente fase puede verse obstaculizado y producir complicaciones en el proceso natural

del duelo. Por ello, si los mecanismos fallan, la angustia y el duelo de la cuidadora se

aumenta.

Las fases o estados psicoldgicos por los que pasa una persona en duelo son los siguientes:

Separacion: las cuidadoras se encuentran en estado de separacion cuando
experimentan pérdidas compuestas en serie (pérdidas por el deterioro paulatino y
sumatorio de las capacidades del familiar con demencia). El mecanismo dinamico
de esta etapa necesario para pasar a la siguiente fase es el reconocimiento de las
pérdidas. Con cada pérdida, la cuidadora se siente mas distante de la persona con
demencia, de la vida que solian compartir en el pasado, y de cualquier futuro
previsto.

Las cuidadoras no siempre identifican las pérdidas y muchas no se consideran en
duelo. Reconocer que se ha producido una pérdida significativa es el primer paso
del proceso de duelo y del avance. Sin embargo, pueden quedarse estancados en
esta fase si ante estas pérdidas no disponen de tiempo o de energia suficiente para
reconocerlas y comprender las consecuencias que llevan asociadas.

Liminalidad: es una fase indefinida al encontrarse entre un estado anterior y uno
emergente. Esta asociada a la ambigiiedad (falta de claridad sobre la estabilidad y
duracioén de las pérdidas, asi como presencia fisica de la persona con demencia,
pero psicologicamente ausente) y al retroceso de lo conocido (falta de
reconocimiento y de cualidades de su ser querido) explicado anteriormente en las
caracteristicas del duelo por demencia. Su mecanismo dinamico es la tolerancia
de sentimientos dificiles. Las cuidadoras tienen que aceptar y enfrentar las
emociones dolorosas o desagradables. El paso a la siguiente fase puede
obstaculizarse si se evitan o se reprimen las emociones y las cuidadoras pueden
recurrir a conductas poco saludables, como el consumo excesivo de comida o
alcohol, asi como conductas compulsivas y actividades de distraccion.
Reaparicion: es el estado de adaptacion a la nueva realidad de la pérdida. Tras el
reconocimiento de las pérdidas y la tolerancia de las emociones dificiles, las

cuidadoras llegan al estado de reaparicion.
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El mecanismo dinamico es la adaptacion, que se manifiesta a través de cambios
en el comportamiento, como la capacidad para adecuarse a las diferentes
circunstancias que surgen en el cuidado, asumir nuevas responsabilidades o
desarrollar formas de comunicacion alternativas con la persona cuidada.

La fase de reaparicion puede darse en una pérdida particular en concreto o puede
aparecer como un estado de progreso y claridad, en el que la cuidadora esta
avanzando. De esta forma, se resuelven las pérdidas, aceptandose e

incorporandose a la nueva realidad y a la vida cotidiana, proporcionando cierre y

estabilidad.

Figura 2. Modelo de duelo por demencia (Dementia grief model)
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Fuente: Blandin & Pepin, 2017.

Solo dos estudios se han basado en el modelo de duelo por demencia. Meichsner et al.

(2019) investigaron sobre las fuentes del duelo que las cuidadoras informaron durante

una intervenciéon y describieron que los terapeutas utilizaron estrategias que se

correspondian con los mecanismos dindmicos del modelo de duelo por demencia. Por otra

parte, Rupp y sus compafieros (2023) elaboraron una revision sistematica sobre las
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intervenciones que ayudaban a las cuidadoras a manejar el duelo por demencia,

considerando este duelo dentro del modelo de duelo por demencia.

1.3.3.5. Modelo de dos vias de duelo por demencia (Two-Track Model of Dementia
Grief)

En 2021, el Modelo de dos vias del duelo por demencia (7Two-Track Model of Dementia
Grief, TTM-DG) fue creado por Rubin y sus compaieros (2021) y se basaron en varias
teorias. En primer lugar, se apoyaron en la teoria del apego de John Bowlby (1969, 1973,
1980b) para comprender las relaciones interpersonales significativas de los humanos a lo
largo de la vida. La teoria del apego destaca que las personas forman vinculos
emocionales con sus cuidadoras (cényuges e hijas) y estos lazos pueden persistir

psicoldgicamente incluso cuando hay una separacion fisica como el fallecimiento.

Rubin (1999) relaciono la teoria del apego con el duelo tras la muerte de la persona

3

cuidada desarrollando el concepto de “vinculos continuos". Expuso que la conexién
emocional no se disuelve con la muerte, ya que mientras haya alguien que recuerde, la
relacion sigue viva. A través de esta idea, desarroll6 el modelo de dos vias de pérdida y
duelo, Two-track model of bereavement (Rubin, 1981, 1999), que enfatiza que los
individuos siguen conectados emocionalmente con el fallecido, y que, ademads, esta

relacion estd asociada con el estrés, el trauma y los cambios en la vida.

Este modelo describe como las personas reaccionan a la muerte fisica y al proceso de
adaptacion tras un fallecimiento, en relacion con dos vias multidimensionales e
interrelacionadas que abarcan el proceso de duelo. La primera via (Via I) se centra en
afrontar la muerte en el ambito biopsicosocial, enfocado a la adaptacion en términos del
funcionamiento fisico, psicoldgico y social. La segunda via (Via II) se centra en el apego
hacia el fallecido, incluyendo recuerdos vividos, emociones y conexiones previas. Esta
via resalta la continuidad de la relacion de la persona con el difunto y su impacto en el

bienestar psicologico.

En base a este tltimo modelo de dos vias de pérdida y duelo, Rubin, Manevich y Doron
(2021) con el objetivo de centrarse en la experiencia especifica que sufren las cuidadoras
de pacientes con demencia, propusieron un enfoque mas adaptado y ampliado, creando el
modelo de dos vias de duelo por demencia (Two-Track Model of Dementia Grief, TTM-

DGQG). Este modelo explora como se entrelazan el proceso de la enfermedad en el contexto
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de la demencia y la vivencia de las pérdidas, antes y después del fallecimiento de la
persona enferma, destacando el vinculo continuo entre la cuidadora y la persona con

demencia.

Incluye cuatro categorias que describen las caracteristicas que se deben tener en cuenta
para hacer frente al deterioro cognitivo de la persona cuidada y su impacto en las
cuidadoras, ofreciendo asi un enfoque para ayudar a los familiares que enfrentan el duelo

por demencia. Las cuatro categorias son:

e Caracteristicas del familiar que sufre deterioro cognitivo: el patron de la demencia
incluye cambios fisicos y neuropsiquiatricos como alteraciones en el
comportamiento, en la personalidad y de la identidad. Estos sintomas son propios
de la persona enferma y varian dependiendo del tipo de demencia (segun el
diagnéstico médico), de la gravedad del deterioro, asi como de la severidad de su
funcionalidad.

e Circunstancias objetivas del cuidado: tiene en cuenta los siguientes puntos:

o Requisitos del cuidado: asociados a la carga objetiva de brindar cuidado
en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, las
obligaciones financieras y el lugar de residencia del paciente (el hogar o
una residencia de ancianos).

o Pérdidas generalizadas: vinculadas a las pérdidas que sufre la cuidadora
en relacion a su libertad personal, las limitaciones de relacionarse con los
demads y de tener actividades externas de ocio

o Pérdidas especificamente asociadas a la relacion interpersonal con el
paciente: se refieren a las pérdidas de comunicacion e intimidad,
ambigiiedad en torno a la relacion y la enfermedad, a los planes futuros,
etc.

e (aracteristicas y recursos de la cuidadora:

o Antecedentes y factores contextuales del cuidador: tiene en cuenta la
cultura, etnia, edad, género, educacion, situacion financiera, salud fisica,
apoyo social y parentesco con la persona cuidada.

o Recursos psicoldgicos de la cuidadora: se expresan segln la personalidad,

el patron de apego, las creencias, las estrategias de afrontamiento, el
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historial psicologico y antecedentes psiquidtricos, asi como los elementos
que le facilitan enfrentar situaciones adversas.
e Evaluacion de dos vias de las respuestas de la cuidadora:

o Via l: esta via esta centrada en el afrontamiento a la pérdida en el contexto
biopsicosocial. Las respuestas se pueden expresar a lo largo de una serie
de dimensiones que involucran los dominios de:

* Ansiedad afectiva y procesos cognitivos

= Cambios de humor y procesos cognitivos

* Manifestaciones somaticas (por ejemplo, cambios en el apetito, el
suefo, el deseo sexual y problemas de salud en general)

* Signos de una respuesta traumatica

= Cambios en otras relaciones familiares

*= (Cambios en la forma en la que se relaciona con otras personas en
su entorno social (amigos, vecinos, colegas)

= Autoestima y autoconcepto

* Funcionamiento en tareas necesarias de la vida, como el trabajo

* Impacto sobre el significado de su vida

* QGrado en el que una persona experimenta el crecimiento personal,

cambios positivos en su vida y la resiliencia

Se debe tener en cuenta la intensidad, la duracion, frecuencia y las caracteristicas de estas

respuestas. En base a ellas, se estableceran mecanismos para intervenir y aliviarlas.

o Via 2: aborda la experiencia psicologica de la relacion con la persona
cuidada (apego emocional) y la integracion de la enfermedad en su vida
personal. Integra situaciones antes y tras el fallecimiento de la persona
cuidada. Entre las respuestas, se incluyen:

* Afioranza y nostalgia por la persona tal como era antes de la
enfermedad

= Recuerdos y vivencias que involucran al miembro de la familia
enfermo con demencia

* Implicacién emocional y cercania asociada con la persona cuidada

= Afecto positivo y sentimientos positivos intensos (y/o

idealizacion) del familiar enfermo
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Afecto negativo y sentimientos negativos intensos (y/o
devaluacion) del familiar enfermo

Preocupacion (y/o evitacion) con respecto al ser querido enfermo
Percepcion traumadtica o caodtica de experiencias con el familiar
enfermo

Conlflictos con la persona cuidada

Caracteristicas de la trayectoria de la pérdida: Conmocion y
aturdimiento, busqueda de sefiales relacionadas con la persona,
desorganizacion mental y reorganizacion en respuesta a la pérdida.
Deterioro de la autoestima

Recuerdos de la persona cuidada de manera formal y planificada
(por ejemplo, en celebraciones) e informal y espontdnea (por

ejemplo, en conversaciones)
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Figura 3. Modelo de dos vias de duelo por demencia (Two-Track Model of Dementia

Grief, TTM-DG)

Family Member Suffering from Cognitive Decline

Medical Diagnosis I Severity I Particular Pattern of Symptoms

Objective Circumstances of Caring / Caregiving

Caregiving Requirements Losses of the Caretaker Losses vis a vis the Impaired
overall Family Member
CCFM Characteristics
Background Factors and Context I Psychological Resources

&

Conceptual and Practical Assessment of Responses:
The Two-Track Model of Dementia Grief

Track I Track IT
Ongoing Emotional Attachment and Relationship
to the patient / Deceased
Bio-psycho-social Functioning of the CCFM &
Integration of the ‘Iliness / Death Story’ into the
Personal Narrative
¢ Anxiety Affect and Cognitions ¢ Yeaming and Longing
* Depressive Affect and Cognitions o Imagery and Memory
¢ Somatic Expressions and General Health * Emotional Closeness and Involvement
¢ Traumatic * Positive Affect
* Family Relationships e Negative Affect
¢ Interpersonal Relations * Preoccupation (and’or avoidance)
o Self-esteem and Self-system ¢ Traumatic Perception
¢ Involvement in Employment and Life ¢ Conflict
Tasks ¢ Features of Loss Trajectory
¢ Meaning in Life ¢ Impact upon Self-perception
* Growth, Positive Change, and Resilience e Memorialization and Transformation

Fuente: Rubin et al., 2021.

Los autores exponen que otras investigaciones y modelos anteriores han abordado cémo
las cuidadoras de personas con demencia experimentan este rol antes del fallecimiento de
la persona cuidada. Sin embargo, exponen que no han considerado el impacto de la
pérdida gradual de la identidad y memoria de la persona enferma ni la experiencia del
cuidado con respecto a la relacion cuidadora-persona cuidada. Ademas, ponen énfasis en
la importancia de abarcar las pérdidas incluso después del fallecimiento. Por ello,
exponen que es un modelo adecuado para poder evaluar el duelo antes y tras la muerte de

la persona con demencia.
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Articulos recientes han usado el modelo de dos vias del duelo por demencia (TTM-DG)
como base en sus estudios. En 2023, Manevich (2023) se apoyd en este enfoque para
validar y comprender mejor las variables del modelo de dos vias del duelo por demencia
(TTM-DG) y para poder identificar cuales de estas variables son factores saludables y de
riesgo ante respuestas de duelo. En 2022 (Manevich et al., 2022a, 2022b) estos mismos
autores se basaron en este modelo para explorar el impacto de las cuidadoras conyuges
en tres momentos diferentes de la demencia: durante la fase leve a moderada, durante la

fase grave, y tras el fallecimiento; incluyendo ademas un grupo de control.

1.3.4. Instrumentos que evaluan el duelo de las cuidadoras antes del fallecimiento de la

persona con demencia.

Debido a los efectos negativos que se generan en las cuidadoras de personas con
demencia, se necesitan instrumentos eficaces que midan el duelo antes al fallecimiento
de dichas cuidadoras. Ademas, con estas herramientas se podrian también identificar
cuidadoras que tienen riesgo de un manejo inadecuado del duelo, asi como evaluar la
efectividad de intervenciones (Blandin & Pepin, 2017; Maccourt et al., 2017; Marwit &
Meuser, 2006).

Recientemente, Dehpour y Koffman (2022) publicaron una revision sistemdtica con el
objetivo de identificar y evaluar los cuestionarios utilizados en la literatura para detectar
el duelo en cuidadoras informales de dependientes con demencia antes de su
fallecimiento. Se centraron en investigar la validez, la fiabilidad y otras propiedades de

medicion de los cuestionarios e identificaron un total de seis herramientas.

La primera herramienta que se desarrollo fue la Anticipatory Grief Scale (AGS) en 1991
(Theut et al., 1991) y se ha utilizado para determinar la validez de constructo de otros
métodos. Posteriormente, en 2002 Marwit y Meuser desarrollaron el Marwit-Meuser
Caregiver Grief Inventory (MM-CGI) (Marwit & Meuser, 2002) siendo el instrumento
mas usado en la literatura cientifica sobre el duelo de las cuidadoras antes del
fallecimiento de la persona con demencia. Con el fin de que este cuestionario fuese mas
factible en la practica clinica, se desarrollaron una version corta en 2006 de 18 items, el
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form (MM-CGI-SF) (Marwit &
Meuser, 2006) y en 2020, el Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory Brief Form (MM-
CGI-BF) (Liew & Yap, 2020) con 6 items.
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El Caregiver Grief Scale (CGS) (Meichsner et al., 2016) se cre6 en 2016 y el Caregiver
Grief Questionnaire (CGQ) (Cheng et al., 2019) en 2019, y ambos se basaron en items
del MM-CGI, aunque también integraron elementos provenientes de otras herramientas
psicométricas. Por otra parte, el Two-Track Dementia Grief Questionnaire (TTDG-Q)
(Manevich et al., 2022b) es el mas reciente, ya que se desarrollo en 2022 y evalta las

reacciones de las personas ante el deterioro cognitivo progresivo de un familiar.

Aunque hay varios cuestionarios que miden el duelo experimentado por las cuidadoras
antes del fallecimiento de la persona cuidada, no hay ninguno validado ni adaptado en
Espana. Hay una version del MM-CGI-SF adaptada al espafol con la poblacién
puertorriquena (Alvelo et al., 2016), pero para otras poblaciones hispanohablantes, es
necesario adaptar y ajustar el cuestionario debido a las diferencias culturales, contextuales
y lingiiisticas de estas poblaciones especificas, asegurando la comprension, la precision

de las respuestas y la validez de los resultados (Cardoso et al., 2010).

1.3.5. Intervenciones dirigidas a reducir el duelo experimentado por las cuidadoras

antes del fallecimiento de un ser querido con demencia

Considerando las repercusiones del duelo antes del fallecimiento, es necesario el
desarrollo de intervenciones que lo prevengan, lo gestionen o lo reduzcan, con el fin de

mejorar la salud y el bienestar de las cuidadoras.

Alo largo de los afios, se han realizado pocas intervenciones dirigidas a reducir o prevenir
el duelo experimentado por las cuidadoras antes del fallecimiento de un ser querido con
demencia y la mayoria de ellas dirigidas a cuidadoras que atendian al enfermo en casa.
Puede ser debido a una de las conclusiones a las que hemos llegado en la realizacion de
esta tesis: hay pocos estudios que investiguen este fenomeno, y de los que hay publicados,
aun no hay un constructo claramente definido de dicho duelo. Por lo tanto, resulta bastante
complicado poder implementar intervenciones cuando el concepto en cuestion no esta

completamente claro.

Aun asi, en la literatura hay publicadas varias revisiones sistematicas que sintetizan el
impacto de varias intervenciones sobre el duelo. Wilson (2017) a pesar de estudiar
intervenciones dirigidas a reducir el duelo antes y después de la muerte, solo encontraron
tres estudios validos, dos de los cuales (Holland et al., 2009; Ott et al., 2010) se centraron

en el duelo anticipado y uno (Paun et al., 2015) en el duelo posterior a la muerte. Llegaron
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a varias conclusiones: las intervenciones que incluyeron presentaban un nivel de
evidencia escaso; aun hace falta mas investigacion sobre ambos constructos (duelo
anticipado y posterior a la muerte) y es necesario la realizaciéon de mas intervenciones de

duelo sobre cuidadoras de personas con demencia.

Posteriormente, Byeon (2020) realiz6 otra revision sistematica y un metaanalisis para
investigar los efectos de las intervenciones del duelo anterior y posterior a la muerte de
la persona con demencia sobre la carga emocional y, ademads, proporcionarles
informacion a las cuidadoras para mantener una adecuada salud mental. Encontro 5
intervenciones (Maccourt et al., 2017; Meichsner & Wilz, 2016; Ott et al., 2010; Paun et
al., 2015; Paun & Farran, 2011) y sobre tres de ellas (Maccourt et al., 2017; Meichsner &
Wilz, 2016; Paun et al., 2015) realizaron un metaanalisis, obteniendo un efecto moderado,
pero no significativo. En su estudio explico que, aunque las investigaciones cuantitativas
sobre el duelo de las cuidadoras de personas con demencia han ido en aumento, la mayoria
son estudios cualitativos o realizados con un nivel alto de sesgo. Por lo tanto, resalta la
importancia de realizar mas intervenciones y estudios de ensayos controlados aleatorios

dirigidos a cuidadoras de personas con demencia.

Rupp y sus compafieros (2023) publicaron una revision sistematica para conocer la
efectividad de las intervenciones que se realizaron desde 2016 a 2021, y que tuvieron el
objetivo de ayudar a las cuidadoras a manejar el duelo por demencia. Estas autoras
incluyeron 12 intervenciones, y estaban basadas en la atencion plena, en la aceptacion, en
estrategias psicoeducativas, cognitivas y emocionales y en la terapia cognitivo-
conductual. En general, sefialaron que dichas intervenciones mostraron efectos pequeiios
y moderados estadisticamente significativos sobre el duelo por demencia. Sin embargo,
al igual que en las demads revisiones sistematicas, argumentan que inicialmente se deben
realizar investigaciones sobre el constructo de duelo por demencia. Una vez que se
comprenda mejor el proceso de duelo en este contexto, serd posible desarrollar estrategias
e intervenciones mas especificas y efectivas para ayudar a las cuidadoras a gestionar su

duelo.

Por tanto, las intervenciones para el duelo antes del fallecimiento atin estan en una etapa
inicial y requieren mas investigacion. Los estudios realizados hasta ahora sugieren que
estas intervenciones deberian ser versatiles, abordando aspectos especificos del cuidado

especifico de la demencia. Para avanzar, las investigaciones futuras deben explorar qué
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componentes de estas intervenciones son mas efectivos, especialmente considerando los

diferentes factores demograficos y psicosociales.

En lineas generales, la implementacion de intervenciones especificas y eficaces para las
cuidadoras podria mitigar el duelo experimentado antes del fallecimiento de la persona
con demencia. Esto no solo proporcionaria a las cuidadoras herramientas y estrategias
para abordar el duelo a largo plazo, sino que también podria disminuir la posibilidad de
que ese duelo se convierta en un duelo complicado después de la muerte del ser querido.
Con estas intervenciones se beneficiaria el bienestar general y la calidad de vida de estas

cuidadoras.
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CAPITULO 2: OBJETIVOS
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El objetivo general de la tesis doctoral es evaluar el duelo que experimentan las
cuidadoras antes del fallecimiento de personas con demencia, describir los factores que

influyen en dicho duelo y analizar las intervenciones destinadas a reducirlo.
Considerando lo descrito anteriormente, los objetivos especificos de la presente tesis son:

1. Evaluar las propiedades psicométricas del Marwit-Meuser Caregiver Inventory-
Short Form (MM-CGI-SF) en una muestra de cuidadoras de personas con
demencia en Espana.

2. Describir la influencia de los sintomas depresivos, el esfuerzo del cuidador y el
apoyo social en el duelo por demencia en cuidadoras familiares de personas con
demencia.

3. Sintetizar la evidencia existente sobre la efectividad para reducir el duelo y la
depresion de intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo en cuidadoras

de personas con demencia.
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CAPITULO 3: METODOLOGIA
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La metodologia empleada ha sido diferente para lograr cada uno de los objetivos
especificos que se plantean en la presente tesis. A continuacién, se describe la

metodologia utilizada en cada uno de los estudios que conforman este compendio.

3.1. ESTUDIO 1: Psychometric properties of a Spanish version of the MM-CGI-SF in

caregivers of people with dementia.

3.1.1. Participantes y recogida de datos

Siguiendo el procedimiento descrito por Acquadro, Conway y Giroudet (2004), se elabord
una primera version en espafiol. Se incluyeron 250 cuidadores de personas con demencia
procedentes de la provincia de Huelva, Espafia. Los criterios de inclusion fueron: ser
cuidadores informales de personas diagnosticadas de demencia que viviesen en domicilio,
tener una edad igual o mayor a 18 afios y ser capaces de leer y hablar espafiol. A través
de la Federacion Provincial de Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer de
Huelva se contactd con todos los cuidadores miembros de dichas asociaciones que
cumplian los criterios de inclusion. A aquellos que aceptaron participar voluntariamente
se les entregd la hoja de consentimiento informado y un cuaderno con la bateria de

instrumentos de medida, que completaron en aproximadamente 20 minutos.

3.1.2. Instrumentos
Marwit—-Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form (MM-CGI-SF)

El Marwit—Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form (Marwit & Meuser, 2006) es
un instrumento que evalta el duelo del cuidador en cuidadoras de personas con demencia.
Proviene de una herramienta de 50 items, el Marwit—Meuser Caregiver Grief Inventory
(MM-CGI) (Marwit & Meuser, 2002). Esta version mds corta tiene 18 items distribuidos
en tres subescalas de 6 items cada una: (1) Personal Sacrifice Burden, que mide las
pérdidas individuales experimentadas como resultado del cuidado; (2) Heartfelt Sadness
and Longing, la cual evalta las respuestas emocionales sentidas por la cuidadora mientras
brinda atencion a la persona con demencia y (3) Worry and Felt Isolation, que mide la

sensacion de perder las conexiones y el apoyo de los demas.

La escala de respuesta a los items es de tipo Likert de 5 puntos, formulados en términos
de acuerdo/desacuerdo. Las puntuaciones totales pueden calcularse para cada subescala,
y pueden agregarse para calcular una puntuacion total. A mayor puntuacién obtenida, peor

es la experiencia de duelo.
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The Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)

Es un instrumento autoadministrado que evalua la presencia y gravedad de sintomatologia
depresiva. Consta de 9 items que se responden en una escala tipo Likert de 4 opciones (de
0 a 3). La puntuacion puede interpretarse de la siguiente manera: 0-4 (minima depresion),
5-9, (depresion leve), 10-14 (depresion moderada), 15-19 (depresion moderadamente

grave) y de 20-27 (depresion grave) (Diez-Quevedo et al., 2001; Kroenke et al., 2001).

Caregiver Strain Index (CSI)

Es un cuestionario de autoinforme compuesto por 13 items de respuesta dicotomica
verdadero-falso que evaltia el nivel de sobreesfuerzo percibido y el cansancio en
cuidadoras de personas con dependencia severa. Una puntuacion total de 7 o mas sugiere

un nivel elevado de esfuerzo (Lopez & Moral, 2005; Robinson, 1983).

Duke—UNC Functional Social Support Questionnaire

Esta herramienta evalua la percepcion de la disponibilidad de ayuda y apoyo ofrecido por
familiares y amigos (Broadhead et al., 1988; Cuéllar Flores & Dresch, 2012). Se trata de
un cuestionario autoadministrado, que presenta una estructura compuesta por dos
dimensiones: confidential social support, que aborda la posibilidad de contar con
personas para establecer comunicacion, y affective social support, que analiza las
demostraciones de amor, carifio y empatia recibidas. Tiene 11 items y una escala de
respuesta tipo Likert (1- 5). La puntuacion obtenida es un reflejo del apoyo social
percibido, no del apoyo social real. Una puntuacion igual o mayor a 32 indica un apoyo

social normal, mientras que menor a 32 indica un apoyo social percibido bajo.

WHOQOL-BREF

La WHOQOL-BREF es una herramienta autoadministrada que mide la percepcion de
calidad de vida global y la salud general de la persona. Tiene 26 items, con una escala de
respuesta tipo Likert (1-5) y 4 dimensiones: physical health, psychological health, social
relationships y environment, que pueden ser puntuadas de forma independiente. Las
puntuaciones mas altas indican una mejor calidad de vida global percibida (World Health

Organization, 2020).
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3.1.3. Analisis de datos

Para la descripcion de la muestra, se calcularon estadisticos descriptivos (medias,
desviaciones tipicas, frecuencias, rangos y medianas). Para el cuestionario total y para
cada subescala se calculd la fiabilidad por consistencia interna mediante el alfa de
Cronbach y el alfa de Cronbach cuando el item ha sido eliminado, considerando
puntuaciones aceptables entre 0.70—0.90 (Nunnally & Bernstein, 1995). Asimismo, se

calcularon las correlaciones item-test corregidas.

Para la validez de constructo se realizd un analisis factorial confirmatorio (AFC),
seleccionando el método de estimacion de méaxima verosimilitud para el modelo de
ecuaciones estructurales. Se calcularon los siguientes indices de ajuste, considerando los
valores entre paréntesis como valores de un buen ajuste del modelo: comparative fit index
(CF1> 0.95), Tucker-Lewis index (TLI > 0.95), standardized root mean squared residual
(SRMR < 0.08), root mean squared error of approximation (RMSEA < 0.06) (Hu &
Bentler, 2009) y chi-squared to degree of freedom ratio (CMIN/DF) considerandose
aceptables valores < 2 (Byrne, 1989).

Para evaluar la validez convergente, se calcularon las correlaciones entre la version
espafiola del MM-CGI-SF con los demds instrumentos aplicados, esperando obtener
correlaciones significativas positivas (con relacion directa) con PHQ-9 y CSI; y
correlaciones significativas negativas (con relaciéon inversa) con Duke-UNC y con

WHOQOL-BREF.

Se utiliz6 la prueba de Kolmogorov-Smirnov para evaluar la normalidad de la
distribucion de las variables principales, y debido a la distribucién no normal de estas
variables, se utiliz6 el coeficiente de correlacion de Spearman, considerando significativa
la asociacion cuando p < 0,05. Para el analisis de los datos, se utilizaron los programas
informéaticos IBM SPSS Statistics 26 (IBM, 2021) e IBM SPSS AMOS 26 (IBM, 2022).
El procedimiento del estudio sigui las directrices de STROBE.

3.1.4. Consideraciones éticas

En todo momento se mantuvo el anonimato, la confidencialidad y el tratamiento de datos,
asegurando de este modo las normas éticas y los principios de toda investigacion, segun

la declaracion de Helsinki. A aquellos que aceptaron participar voluntariamente se les
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entrego la hoja de consentimiento informado. El estudio fue aprobado por el Comité de

Etica de la Investigacion de la Provincia de Huelva.

3.2. ESTUDIO 2: Relationship between Depressive Symptoms, Caregiver Strain, and

Social Support with Dementia Grief in Family Caregivers

3.2.1. Disefio de la investigacion y participantes del estudio

Se realiz6 un estudio transversal descriptivo, con una muestra compuesta por 250
cuidadores de personas con demencia procedentes de la provincia de Huelva (Espafia).
Para ser incluidos en el estudio, los participantes debian tener los siguientes criterios de
inclusion: tener una edad minima de 18 afios, ser cuidador familiar de personas
diagnosticadas de demencia que residiesen en domicilio y saber leer y hablar espafiol.
Como criterios de exclusion, no participaron los cuidadores familiares con alguna
afeccion (visual, cognitiva, etc...) que pudiera complicar su capacidad de lectura y

comprension.

3.2.2. Recogida de datos

Se establecié contacto con todos los cuidadores que pertenecian a la Federacion
Provincial de Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer de Huelva que
reunian los criterios de inclusion. Se programaron citas grupales en las cuales se les aclaro
el proposito de la investigacion y se les proporcioné una breve descripcion de la misma
en formato impreso. A los que se comprometieron a participar, se les entregd un
formulario de consentimiento informado junto con un cuadernillo de recopilacion de
datos que contenia los instrumentos de medicion necesarios. Los participantes

completaron los cuestionarios en un tiempo aproximado de 20 minutos.

3.2.3. Instrumentos
Marwit—-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (MM-CGI-SF)

El Marwit—Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Marwit & Meuser, 2006) es
una herramienta para medir el duelo por demencia en cuidadoras de personas con
demencia. Se compone de 18 items distribuidos en tres subescalas, con 6 items cada una:
(1) Personal Sacrifice Burden, evalua las pérdidas individuales que sufre la cuidadora

como consecuencia del cuidado; (2) Heartfelt Sadness and Longing, mide las respuestas
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emocionales sentidas por la cuidadora mientras brinda atencion a la persona con
demencia; y (3) Worry and Felt Isolation, evalua la percepcion de la cuidadora sobre las
pérdidas sociales y de apoyo provenientes de los demas. Los items del cuestionario fueron
evaluados mediante una escala de respuesta tipo Likert de 5 puntos, en la que los
participantes expresan su grado de acuerdo o desacuerdo con cada item (1 = Totalmente
en desacuerdo a 5 = Totalmente de acuerdo). Se pueden calcular puntuaciones totales para
cada subescala y, adicionalmente, se puede obtener una puntuacioén global sumando las
puntuaciones de las tres subescalas. A mayor puntuacion obtenida del MM-CGI-SF, la

experiencia de duelo es mas intensa para el cuidador (Sanchez-Alcon et al., 2023).
The Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)

Es un cuestionario autoadministrado que tiene como objetivo evaluar la presencia y
severidad de la sintomatologia depresiva. Tiene 9 items que los participantes deben
responder utilizando una escala tipo Likert compuesta por 4 opciones, que van desde 0
hasta 3 puntos. La puntuacion global del cuestionario se encuentra en un rango de 0 a 27
puntos. Su interpretacion es la siguiente: puntuaciones entre 0 y 4 indican sintomas
depresivos minimos, de 5 a 9 sugiere sintomatologia depresiva leve, de 10 a 14 sefala
sintomatologia depresiva moderada, de 15 a 19 indican sintomas depresivos
moderadamente graves, y una puntuacion de 20 a 27 refleja sintomatologia depresiva

grave (Diez-Quevedo et al., 2001; Kroenke et al., 2001).
Caregiver Strain Index (CSI)

Es un cuestionario de autoevaluacion compuesto por 13 items con respuesta dicotomica
(verdadero-falso). Su proposito es medir el grado de sobreesfuerzo percibido y el nivel
de cansancio en el desempeio del rol del cuidador, en aquellas cuidadoras de personas
con dependencia severa. La puntuacion total obtenida puede variar entre 0 y 13 puntos.
Una puntuacion total igual o superior a 7 indica un nivel de sobreesfuerzo del cuidador

en la atencion de la persona dependiente (Lopez & Moral, 2005; Robinson, 1983).
Duke—UNC Functional Social Support Questionnaire

Es un cuestionario que evalua la percepcion que tienen los individuos con respecto a la
ayuda y apoyo proporcionado por sus familiares y amigos (Broadhead et al., 1988; Cuéllar

Flores & Dresch, 2012). Se trata de un cuestionario autoadministrado, y presenta una
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estructura compuesta por dos dimensiones: confidential social support, que aborda la
posibilidad de contar con personas para establecer comunicacion, y affective social

support, que analiza las demostraciones de amor, carifio y empatia recibidas.

El cuestionario estd formado por 11 items, valorados mediante una escala de respuesta
tipo Likert con un rango de 1 a 5. Por lo tanto, las puntuaciones totales obtenidas pueden
variar entre 11 y 55 puntos. Una puntuacién igual o superior a 32 indica la percepcion de
apoyo social normal, mientras que una puntuacion inferior a 32 sugiere la percepcion de

bajo apoyo social percibido.

Se recogieron datos socio-demograficos de los participantes: edad, sexo, parentesco con
el receptor de cuidados, nivel formativo, dias a la semana que atiende al enfermo y afios
que lleva cuidando. Ademas, se recogié informacion sobre la fase de demencia del

receptor de cuidados.

3.2.4. Analisis de datos

Para la descripcion de la muestra, se calcularon estadisticos descriptivos (medias,
desviaciones tipicas, rangos, medianas, valores absolutos y frecuencias). Se utilizaron
pruebas paramétricas (test de Student y One-Way Anova) para las comparaciones de

medias.

Se calcularon las correlaciones de Pearson entre las puntuaciones del MM-CGI-SF y sus
subescalas, con el resto de variables. Posteriormente, se realizd un analisis de regresion
lineal multiple con el método enter, considerando como variables dependientes el MM-
CGI-SF total y cada subescala; y como variables independientes las variables que habian

mostrado correlaciones significativas en el analisis de correlacion.

El andlisis de los datos se realiz6 a través del programa estadistico SPSS Statistics v.26
(IBM, 2021) y para establecer la significancia estadistica, se utilizé un nivel de confianza
del 95 %. Se siguieron las guias del Strengthening the Reporting of Observational studies
in Epidemiology (STROBE) (Vandenbroucke et al., 2007).

3.2.5. Consideraciones éticas

El estudio recibi6 la aprobaciéon del Comité de Etica de la Investigacion Provincial de
Huelva. A aquellos que aceptaron participar voluntariamente se les entregd la hoja de

consentimiento informado. Durante todo el desarrollo de la investigacion, se garantizo el
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anonimato, la confidencialidad y una adecuada manipulacion de los datos de los
participantes. Se mantuvieron rigurosamente los principios éticos y las normas de
investigacion fundamentales que rigen toda investigacion cientifica, en concordancia con

lo establecido en la Declaracion de Helsinki.

3.3. ESTUDIO 3: Effectiveness of interventions aimed at improving grief and
depression in caregivers of people with dementia: A systematic review and meta-

analysis
3.3.1. Disefio y estrategia de busqueda

Se realiz6 una revision sistematica que incluyé un metaanalisis. El protocolo de esta
revision sistemadtica ha sido registrado en PROSPERO (CRD42022357463). Se realizo
una busqueda completa siguiendo las directrices de la guia PRISMA segun Moher (2016).
Las bases de datos examinadas fueron: Medline, WOS, Scopus y PsycINFO. La estrategia
de busqueda fue: (“Grief” OR “Mourning” OR “Grieving”) AND (“Intervention” OR
“Therapy” OR “Training” OR “Program” OR “Psychosocial Intervention”) AND
(“Dementia”) AND (“Caregiver” OR “Carer” OR Family caregivers OR Dementia
caregivers). Los términos fueron buscados tanto en lenguaje natural como en lenguaje

controlado, teniendo en cuenta sus respectivos tesauros.

3.3.2. Criterios de inclusion y exclusion

Se incluyeron articulos originales que cumplieron los siguientes criterios de inclusion: (1)
intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo; (ii) una muestra de cuidadores de
personas con demencia, cuyos receptores del cuidado estuvieran vivos como minimo al
principio del estudio y que viviesen en domicilio y (iii) el duelo y la depresion como
variables de resultado de la intervencion. Se incluyeron los articulos publicados hasta
septiembre de 2022. Se excluyeron estudios cuya muestra incluia a personas con una
enfermedad o trastorno mental previamente diagnosticado o tratado, como la depresion y

el duelo complicado.

3.3.3. Cribado

Dos revisores examinaron de forma independiente la relevancia de los titulos y los
resimenes de los articulos basados en la pregunta de investigacion y siguiendo los

criterios de inclusion y exclusion. Se evaluaron a texto completo los articulos cuyos
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resumenes cumplieron los criterios y se realizd una revision manual de las bibliografias
de éstos, seleccionandose aquellos que seguian los criterios establecidos. Un tercer

revisor soluciono los conflictos cuando hubo desacuerdos.

3.3.4. Procedimiento y extraccion de datos

Una vez seleccionados los articulos relevantes, se disefi6 una tabla de extraccion de datos,
incluyendo informacion sobre los criterios de inclusion (disefio, muestra, intervencion y
variables de resultado) asi como datos sobre el objetivo del articulo, el disefio de
intervencion (metodologia, contenido, sesiones, duracion) y el contexto. A través de esta
tabla, se obtuvieron datos cuantitativos correspondientes al tamafio de la muestra y se
describieron para los grupos control y experimental, las medidas de las variables de

resultado antes y después de la intervencion.

Este proceso fue realizado por dos revisores de forma independiente y garantizando la
maxima confiabilidad. Cuando hubo desacuerdos, se solucionaron en reuniones de

consenso y a través de la participacion de un tercer investigador.
3.3.5. Evaluacion del riesgo de sesgo

Para evaluar el riesgo de sesgo de los articulos controlados, se us6 la herramienta de la
Colaboracién Cochrane (Higgins et al.,, 2011). Mediante el instrumento ROBINS-I
(Sterne et al., 2016), evaluamos el riesgo de sesgo del articulo no controlado. La
evaluacion del riesgo de sesgo fue realizada por dos investigadores de manera
independiente. En los casos donde hubo discrepancias, se solventaron en una reunion

consensuada en la que intervino una tercera investigadora.

3.3.6. Analisis de datos: metaanalisis

Para el metaanalisis, se seleccionaron los estudios que facilitaron informacion numérica
sobre el tamafio de la muestra y la media y la desviacion estandar de las variables de

resultado (depresion y duelo).

El metaanalisis se realizo para las dos variables de resultado mediante la seleccion de
todos los estudios controlados. Se excluyo6 el estudio de Ott (2010) por ser el tinico sin

grupo de control.

Para la variable duelo, se utilizaron el MM Caregiver Grief Inventory (MM-CGI) (Marwit
& Meuser, 2002) y la Caregiver Grief Scale (CGS) (Meichsner et al., 2016). Para la
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variable depresion, se aplicaron la Geriatric Depression Scale (GDS) (Brink et al., 2008)
y la Center for Epidemiologic Studies Depression Scale (CES-D) (Radloff, 1977). Su uso
fue apropiado, ya que todos los instrumentos fueron adaptados y validados para la
poblacion de estudio. Estos cuestionarios tienen diferentes formas de medir los
resultados. Sin embargo, a través del metaanalisis ha sido posible unificarlos, integrarlos

e interpretarlos en una escala comun de efecto, dando lugar al tamafio del efecto.

Dos de los estudios incluidos aportaban datos no sélo de la puntuacion global, sino
también de las subescalas de la Caregiver Grief Scale (CGS) (Meichsner et al., 2016), y
se realizd un metaanalisis de dichas subescalas: (1) emotional pain, (2) relational loss,

(3) absolute loss y (4) acceptance to loss.

Se determind el tamano del efecto total, las diferencias de medias estandarizadas, el peso
de cada estudio y los intervalos de confianza del 95 % para cada variable de resultado
(depresion y duelo). Para examinar la heterogeneidad entre los estudios, se calculd el
estadistico 1?, considerando los valores aproximados del 25 %, 50 % y 75 % como

heterogeneidad baja, media y alta (Botella & Sanchez, 2015).

El metaandlisis se realizé con MetaEasy: un complemento de metaandlisis para Microsoft

Excel (Kontopantelis & Reeves, 2009).
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CAPITULO 4: RESULTADOS
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A continuacioén, se presentaran los resultados obtenidos de esta tesis doctoral, en
relacion a cada uno de los objetivos planteados y seglin los estudios realizados para su

consecucion.

4.2. ESTUDIO 1: Psychometric properties of a Spanish version of the MM-CGI-SF in

caregivers of people with dementia

4.2.1. Descripcion de la muestra

La muestra estuvo compuesta por 250 participantes. La mayoria (80.4 %) eran mujeres,
con una edad media de 58.22 afios (SD = 12.74). Un 62 % eran hijas de los pacientes,
siendo el resto conyuges u otros familiares. La media de puntuacion del duelo por
demencia fue de 64.62 (SD = 14.86). La puntuacién mas alta se obtuvo para la subescala
Heartfelt Sadness and Longing (HS&L) con una media de 23.33 (SD = 5.42) y la mas
baja para la subescala Worry and Felt Isolation (W&FI) con una media de 18.52 (SD =
5.70).

Para la sintomatologia depresiva medida con el cuestionario PHQ-9, la media fue de 11
(SD =17), para el sobreesfuerzo del cuidador evaluado por la escala CSI fue de 7.05 (SD
=3.18) y el apoyo social medido con el cuestionario Duke—UNC de 37.3 (SD = 10.43).
En cuanto a la calidad de vida, la subescala social relationships presentd la media mas

baja, 8.94 (SD = 2.37) y la subescala environment la mas alta, 25.28 (SD = 4,76).

4.2.2. Fiabilidad

4.2.2.1. Consistencia Interna

La Tabla 2 muestra los resultados de fiabilidad del MM-CGI-SF y de sus subescalas. El
alfa de Cronbach del instrumento MM-CGI-SF fue de 0.927. Para la subescala Personal
Sacrifice Burden (PSB) fue de 0.854; para la subescala Heartfelt Sadness and Longing
(HS&L) fue 0.844 y para la subescala Worry and Felt Isolation (W&FI) fue de 0.822.

Para el cuestionario global, las correlaciones item-total oscilaron entre 0.481 y 0.715.
Para la subescala Personal Sacrifice Burden (PSB) entre 0.552 y 0.743; para la subescala
Heartfelt Sadness and Longing (HS&L) entre 0.403 y 0.727; y para la subescala Worry
and Felt Isolation (W&FI) entre 0.515 y 0.669.

En cuanto al alfa de Cronbach si se elimina un item, para el cuestionario general, las cifras

oscilaron entre 0.920 y 0.926. Para la subescala Personal Sacrifice Burden (PSB) entre
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0.810 y 0.845; para la dimension Heartfelt Sadness and Longing (HS&L) entre 0.798 y
0.862; y para la subescala Worry and Felt Isolation (W&FT) entre 0.775 y 0.808.

Tabla 2. Fiabilidad del MM-CGI-SF y de sus subescalas.

MM-CGI-SF Total MM-CGI-SF (PSB) MM-CGI-SF (HS&L) MM-CGI-SF (W&FI)
C‘:;flab‘;ih 0.927 0.854 0.844 0.822
Alfa de Alfa de Alfa de Alfa de
Correlaciéon Cronbach Correlacion Cronbach Correlacion Cronbach Correlaciéon Cronbach
item-total si el item item-total si el item item-total si el item item-total si el item
corregida ha sido corregida ha sido corregida ha sido corregida ha sido
] eliminado eliminado eliminado eliminado
Item 1 0.64 0.92 0.69 0.82
item 2 0.65 0.92 0.67 0.82
item 3 0.52 0.92 0.51 0.80
item 4 0.69 0.92 0.72 0.79
item 5 0.60 0.92 0.55 0.80
item 6 0.56 0.92 0.55 0.80
item 7 0.62 0.92 0.63 0.78
ftem 8 0.55 0.92 0.58 0.82
item 9 0.48 0.92 0.40 0.86
item 10 0.62 0.92 0.55 0.84
ftem 11 0.65 0.92 0.70 0.80
item 12 0.65 0.92 0.68 0.81
tem 13 0.65 0.92 0.59 0.79
item 14 0.60 0.92 0.66 0.77
item 15 0.68 0.92 0.67 0.80
item 16 0.71 0.92 0.74 0.81
item 17 0.53 0.92 0.58 0.84
item 18 0.71 0.92 0.62 0.83

Nota. MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-SF(PSB): Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Personal Sacrifice Burden); MM-CGI-
SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Heartfelt Sadness and
Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Worry
and Felt Isolation).

4.2.3. Validez

4.2.3.1. Analisis factorial confirmatorio

Los indices de ajuste del andlisis factorial confirmatorio (AFC) fueron adecuados: x* =
202.033, grados de libertad = 121, p = 0.000, TLI = .954, CFI = .963, SRMR = .047,

RMSEA = .052. La Figura 4 muestra el modelo propuesto, con los mismos factores y
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variables que el cuestionario original (Marwit & Meuser, 2006). El factor 1 (PSB) con los

items: 1, 2, 10, 16, 17 y 18; Factor 2 (HS&L): 4, 8, 9, 11, 12, 15; y Factor 3 (W&F]I): 3,

5,6,7, 13 y 14. Las cargas factoriales estandarizadas fueron > 0.5.

Figura 4. Version espanola del MM Caregiver Grief Inventory Short Form. Modelo con

peso factorial estandarizado y residuales.
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La Tabla 3 muestra las correlaciones de Spearman entre el MM-CFI-SF total, sus

subescalas y el resto de variables. Todas las correlaciones fueron estadisticamente

significativas con un rango entre 0.900 y -0.248.
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Tabla 3. Correlaciones de Spearman entre el MM-CFI-SF total y sus subescalas y el resto

de variables.

Variables MM-CGI-SF MM-CGI-SF MM-CGI-SF MM-CGI-SF
Total (PSB) (HS&L) (W&FI)
MM-CGI-SF Total 1.00
MM-CGI-SF(PSB) 0.87* 1.00
MM-CGI-SF (HS&L) 0.86* 0.68* 1.00
MM-CGI-SF (W&FT) 0.90% 0.69* 0.66* 1.00
PHQ-9 0.63* 0.55% 0.46* 0.64*
CSI 0.45% 0.45% 0.32% 0.43*
Duke-UNC -0.41* -0.33* 0.27* -0.47*
WHOQOL-BREF(PH) -0.44* -0.38% -0.37* -0.42%
WHOQOL-BREF(P) -0.49% -0.46* 0.31* 0.51*
WHOQOL-BREF(SR) -0.43% -0.38% -0.32% -0.43%
WHOQOL-BREF(E) 0.37* -0.38% -0.24% -0.36%

Nota.*: p < 0,0001; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-
SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Personal Sacrifice Burden);
MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Heartfelt
Sadness and Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form
(Subescala Worry and Felt Isolation); PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver Strain
Index; Duke- Unc: Duke—UNC Functional Social Support Questionnaire; WHOQOL-BREF(PH):
WHOQOL-BREF (Subescala Physical health)) WHOQOL-BREF(P): WHOQOL-BREF (Subescala
Psychological); WHOQOL-BREF(SR): WHOQOL-BREF (Subescala Social relationships); WHOQOL-
BREF(E): WHOQOL-BREF (Subescala Environment).

4.3. ESTUDIO 2: Relationship between Depressive Symptoms, Caregiver Strain, and

Social Support with Dementia Grief in Family Caregivers

4.3.1. Datos descriptivos de la muestra

Un total de 250 cuidadores de personas con demencia participaron en el estudio, siendo
el 80.4 % mujeres, con una edad media de 58.22 afos (SD = 12.7). En su mayoria, eran
hijas de los pacientes (n= 155, 62 %:;), con estudios primarios (n =90, 36 %), que llevaban
cuidando un promedio de 5 afios (SD = 3.6) a su familiar con demencia en fase moderada

(n=174, 69.6 %), con una dedicacion media de 6.1 dias a la semana (SD = 1.7).

En cuanto al cuestionario de duelo por demencia, la media de la puntuacién total fue de
64.6 (SD = 14.8). Entre las subescalas del MM-CGI-SF, la subescala Worry and Felt
Isolation (W&FI) obtuvo la puntuacion mas baja, con una media de 18.5 (SD=5.7) y la
subescala Heartfelt Sadness and Longing (HS&L), 1a mas alta con una media de 23.3 (SD
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= 5.4). La puntuacion media para el cuestionario de sintomatologia depresiva (PHQ-9)
fue de 11 (SD = 7), para el cuestionario del esfuerzo del cuidador (CSI) fue de 7 (SD =
3.1); y para el cuestionario del apoyo social (Duke-UNC) de 37.3 (SD = 10.4). La tabla

4 muestra los datos descriptivos de la muestra.

La Tabla 5 muestra las puntuaciones medias del MM-CGI-SF y de sus subescalas segin
el resto de variables. Se encontraron puntuaciones mads altas en las mujeres, en las
cuidadoras sin estudios o con estudios incompletos, y en las fases mas avanzadas de la

demencia del receptor de cuidados.

También se observaron diferencias en las puntuaciones del duelo por demencia segin
sintomas depresivos y esfuerzo del cuidador, con puntuaciones mas elevadas en
participantes con mds sintomatologia depresiva y con esfuerzo del cuidador elevada. En
cuanto al apoyo social, la intensidad del duelo fue mayor en las cuidadoras familiares con

apoyo social bajo.
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Tabla 4. Datos descriptivos de la muestra.

Variables n (%) Media DT Rango Mediana
Edad 58.2 12.7 24-87 57
Sexo

Mujer 201 (80.4%)

Hombre 49 (19.6%)

Parentesco

Conyuge/pareja 79 (31.6%)

Hijo/a 155 (62%)

Otro 16 (6.4%)

Nivel formativo

Sin educacion o incompleta 29 (11.6%)

Ensefianza primaria 90 (36%)

Ensefianza secundaria 68 (27.2%)

Formacion universitaria 53 (21.2%)

Educacion de posgrado 10 (4%)

Etapa de la demencia

Leve 51 (20.4%)

Moderada 174 (69.6%)

Avanzada 25 (10%)

Dias semanales del cuidado 6.1 1.7 1-7 7
Aifios de cuidado 5 3.6 1-20 4
Personal Sacrifice Burden

MM-CGI-SF(PSB) 22.7 54 6-30 23
Heartfelt Sadness and Longing

MM-CGI-SF(HS&L) 233 54 6-30 25
Worry and Felt Isolation

MM-CGI-SF(W&FT) 18.5 5.7 6-30 18
Duelo por demencia total

(MM-CGI-SF) 64.6 14.8 18-90 67
Sintomas depresivos (PHQ-9) 11 7 0-27 10
Minimo 54 (21.6%)

Leve 63 (25.2%)

Moderado 58 (23.2%)

Moderadamente grave 37 (14.8%)

Muy grave 38 (15.2%)

Esfuerzo del cuidador (CSI) 7 3.1 0-13 7
No alto 105 (42%)

Alto 145 (58%)

Apoyo Social Funcional (Duke-UNC) 373 10.4 11-55 38
Bajo 69 (27.6%)

Normal 181 (72.4%)

Nota. DT: Desviacion tipica; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-
CGI-SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Personal Sacrifice

Burden); MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala

Heartfelt Sadness and Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short
Form (Subescala Worry and Felt Isolation); PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver

Strain Index; Duke- Unc: Duke—UNC Functional Social Support Questionnaire.
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Tabla 5. Puntuaciones medias del MM-CGI-SF total y sus subescalas en relacion con el
resto de variables.

Personal Sacrifice =~ Heartfelt Sadness and Worry and Felt Duelo por demencia
Variables Burden Longing Isolation total MM-CGI-SF
MM-CGI-SF(PSB) MM-CGI-SF(HS&L) MM-CGI-SF(W&FI)
Media t/F Media tF Media tF Media tF
(DT) () (DT) (@) (DT) (@) (DT) ()
Sexo
Mujer 23.1(5.1)  -1.745 23.7(5) -2.057 18.9 (5.6) -2.185 65.7 (14.1) -2.439
(0.056) (0.044) (0.030) (0.015)
Hombre 21.3(6.3) 21.6 (6.4) 16.9 (5.8) 60 (16.7)
Parentesco
Conyuge/pareja  23.6 (5.5) 2.075 24.2 (5.6) 1.401 19.6 (5.9) 1.972 67.6 (15.3)  2.140
Hijo/a 22.4(54) (0.104) 229(5.4) (0.243) 18.1 (5.6) (0.119)  63.5(14.8) (0.096)
Otro 19.8 (4.5) 21.6 (4.7) 16.2 (4.2) 57.6 (10.8)
Nivel formativo
Sin educacion  25.3 (5.5) 3.068 26.4 (3.8) 4.983 22.7(5.4) 6.459 74.5(13.6)  5.793
o incompleta (0.017) (0.001) (0.000) (0.000)
Ensefianza 22.8 (5.1) 23.1(5.7) 18.5(5.4) 64.5(14.4)
primaria
Ensefianza 22.5(5.1) 23.5(5.2) 18.4 (5.7) 64.4 (14.5)
secundaria
Formacion 22.2(5.9) 22.5(4.9) 16.9 (5.1) 61.7 (14.2)
universitaria
Educacion de 19.1 (5) 18.5(5.9) 14.9 (5.3) 52.5(13.7)
posgrado
Etapa dela
demencia
Leve 19.6 (6.5) 13.179  20.2 (6.4) 13.489 16.9 (6.6) 2.549 56.8 (18.2) 10.641
Moderado 232(49) (0.000) 238(4.9)  (0.000)  18.8(54)  (0.080)  66.0(13.5) (0.000)
Avanzada 25.4(3.7) 26 (3.7) 19.2 (5.3) 70.6 (9.7)
Sintomas
depresivos
(PHQ-9)
Minimo 17.3(5.3) 29300 18.9(6.2) 17.467 13.1 (4.2) 41.644 494 (14.1) 37.967
Leve 22.8(4.2) (0.000) 22.9(4.9) (0.000) 17.4 (4.5) (0.000) 63.2(11.4) (0.000)
Moderado 23.7 (4.8) 242 (4.4) 18.7 (4.7) 66.7 (12.4)
Moderadame  25.3 (3.8) 25.8 (3.8) 23.1 (4.1) 74.3 (9.5)
nte grave
Muy grave 26.4 (3.6) 26.1 (3.6) 23.2 (4.1) 75.8 (9.3)
Esfuerzo del
cuidador (CSI)
No alto 199(5.9) -7.283  21.5(6.1) -4.315 16.1 (5.8) -6.132 57.6 (16) -6.570
Alto 248(3.9) (00000 24644 (0000 202049 (00000 69.7(11.5 (0-000)
Apoyo Social
Funcional
(Duke-UNC)
Bajo 24.6 (4.6) 3.404 24.6 (4.8) 2.344 21.7(5.2) 5.886 71 (13.4) 4.336
Normal 22.0(5.5) (0.001) 22.8(5.5) (0.020) 17.2(5.4) (0.000)  62.1(14.6) (0.000)

Nota. #: Prueba t de Student para muestras independientes; F: One-Way Anova; p: nivel de significacion;
DT: Desviacion tipica; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-
SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Personal Sacrifice Burden);
MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Heartfelt
Sadness and Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form
(Subescala Worry and Felt Isolation); PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver Strain
Index; Duke- Unc: Duke—UNC Functional Social Support Questionnaire.
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4.3.2. Correlaciones bivariadas

La Tabla 6 muestra las correlaciones entre el MM-CGI-SF y sus subescalas con el resto
de variables: edad, sexo, parentesco, nivel formativo, dias a la semana que atiende al
enfermo, afios que lleva cuidando, fase de demencia del receptor de cuidados, sintomas

depresivos, esfuerzo del cuidador y apoyo social funcional.

Se observaron correlaciones positivas estadisticamente significativas con la
sintomatologia depresiva y el esfuerzo del cuidador, indicando una relacion directa.
También fue significativa la correlacion con apoyo social percibido, aunque en este caso,
con un valor negativo indicando una relacion inversa (a mejor apoyo social percibido,

menor puntuacion en MM-CGI-SF).

Las variables sociodemograficas que se relacionaron con el MM-CGI-SF fueron ser
mujer, tener un bajo nivel educativo, ser conyuge o pareja de una persona con demencia,
atender al receptor de cuidados en una fase avanzada de demencia, y cuidar varios dias a

la semana (Tabla 6).
4.3.3. Analisis de regresion lineal multiple

La Tabla 7 muestra los resultados del analisis de regresion lineal multiple, considerando
como variables dependientes el duelo por demencia total y sus tres dimensiones. Para el
duelo por demencia total, la variable con mayor peso fue la sintomatologia depresiva,

seguida del esfuerzo del cuidador, la fase de demencia y el nivel formativo.

Para Personal Sacrifice Burden (PSB), un elevado esfuerzo del cuidador fue la variable
con mayor peso, seguida de un nivel alto de sintomas depresivos, de varios dias semanales
del cuidado y de atender durante una fase avanzada de la demencia. Para el modelo de
Heartfelt Sadness and Longing (HS&L), un alto nivel de sintomatologia depresiva fue la
variable que mas influyo, seguida del cuidado de una persona en una fase avanzada de

demencia, un alto esfuerzo del cuidador y un bajo nivel formativo.

En el andlisis de regresion lineal para Worry and Felt Isolation (W&FI), la alta
sintomatologia depresiva tuvo también el mayor peso, seguido del elevado esfuerzo del
cuidador, un menor apoyo social, un bajo nivel formativo y de varios dias semanales de
cuidado. La varianza explicada para el modelo de Worry and Felt Isolation (W&FI) fue

mayor (50.2 %) que para los modelos de regresion de Personal Sacrifice Burden (PSB),
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Heartfelt Sadness and Longing (HS&L), y duelo por demencia total (44.7 %, 31.2 % y

49.6 %, respectivamente).

Tabla 6. Correlaciones de Pearson entre el MM-CFI-SF total y sus subescalas, y el resto

de las variables.

Variables Personal Sacrifice = Heartfelt Sadness and Worry and Felt Duelo por
Burden Longing Isolation demencia total
MM-CGI-SF(PSB) MM-CGI-SF(HS&L) MM-CGI-SF(W&FI) MM-CGI-SF
Edad 0.103 0.075 0.110 0.107
p=0,104 p=10,238 p=10,082 p=10,90
Sexo 0.125 0.149 0.137 0.153
p =10,048 p=0,018 p=10,030 p=0,015
Parentesco -0.132 -0.115 -0.149 -0.148
p=10,038 p =0,069 p=0,018 p =0,020
Nivel formativo -0.181 -0.210 -0.270 -0.247
p =0,004 p=10,001 p <0,001 p <0,001
Etapa de la 0.304 0.308 0.129 0.273
demencia p <0,001 p <0,001 p=0,041 p <0,001
Dias semanales de 0.243 0.116 0.220 0.216
cuidado p <0,001 p =0,067 p <0,001 p=10,001
Afios de cuidado 0.180 0.174 0.114 0.173
p =0,004 p = 0,006 p=0,071 p = 0,006
Personal Sacrifice 0.727 0.720 0.908
Burden p <0,001 p <0,001 p <0,001
MM-CGI-SF(PSB)
Heartfelt Sadness 0.727 0.673 0.890
and Longing p<0,001 p<0,001 p <0,001
MM-CGI-
SF(HS&L)
Worry and Felt 0.720 0.673 0.893
Isolation p <0,001 p <0,001 p <0,001
MM-CGI-
SF(W&FI)
Duelo por 0.908 0.890 0.893
demencia total p < 0,001 p <0,001 p <0,001
MM-CGI-SF
Sintomas 0.537 0.457 0.640 0.609
depresivos p <0,001 p <0,001 p <0,001 p <0,001
(PHQ-9)
Esfuerzo del 0.497 0.379 0.444 0.490
cuidador (CSI) p<0,001 p <0,001 p<0,001 p <0,001
Apoyo Social -0.354 -0.289 -0.477 -0.418
Funcional p <0,001 p <0,001 p <0,001 p <0,001
(Duke-UNC)

Nota. p: nivel de significacion; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form;
MM-CGI-SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Personal Sacrifice
Burden); MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala
Heartfelt Sadness and Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short
Form (Subescala Worry and Felt Isolation); PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver
Strain Index; Duke- Unc: Duke—UNC Functional Social Support Questionnaire.
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Tabla 7. Regresion lineal multiple para cada variable dependiente.

Variables Variables R?
dependientes independientes B SE P ! P ajustado
Personal Sacrifice
Burden 0.447
MM-CGI-SF (PSB)
Constante 10.538 2.593 4.064 < 0,001
Esfuerzo del
cuidador (CSI) 0.588 0.98 0.344 6.010 < 0,001
Sintomas depresivos
(PHQ-9) 0.235 0.046 0.302 5.065 < 0,001
Dias semanales de 0.546 0.166  0.171  3.281  0.001
cuidado
Etapa de la demencia 1.518 0.522 0.151 2.909 0.004
Heartfelt Sadness
and Longing
MM-CCL 0.312
SF(HS&L)
Constante 15.275 2.456 6.219 < 0,001
Sintomas depresivos
(PHQ-9) 0.242 0.050 0.312 4.876 < 0,001
Etapa de la demencia 2.045 0.572 0.204 3.577 < 0,001
Esfuerzo del
cuidador (CSI) 0.307 0.105 0.180 2.936 0.004
Nivel formativo -0.725 0.280 -0.141 -2.590 0.010
Worry and Felt
Isolation
MM-CGI- 0.502
SF(W&FI)
Constante 15.037 2.548 5.902 < 0,001
Sintomas depresivos
(PHQ-9) 0.325 0.046 0.398 7.078 < 0,001
Esfuerzo del
cuidador (CSI) 0.408 0.097 0.228 4211 < 0,001
Apoyo Social
Funcional (Duke- -0.095 0.029 -0.174 -3.319 0.001
UNCO)
Nivel formativo -0.785 0.258 -0.145 -3.046 0.003
Dias semanales de 0.339 0.165  0.101  2.049  0.042
cuidado
Duelo por demencia
Total MM-CGI-SF 0.496
Constante 48.117 5.821 8.266 < 0,001
Sintomas depresivos
(PHQ-9) 0.824 0.120 0.388 6.877 < 0,001
Esfuerzo del
cuidador (CSI) 1.206 0.249 0.258 4.849 < 0,001
Etapa de la demencia 3.965 1.342 0.145 2.955 0.003
Nivel formativo -2.008 0.665 -0.142 -2.951 0.003

Nota. B: Coeficiente de regresion no estandarizado; SE: error estandar de la estimacion; f: coeficientes de
regresion estandarizados; #: Prueba de Student; p: nivel de significacion; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser
Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-
Short Form (Subescala Personal Sacrifice Burden); MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver
Grief Inventory-Short Form (Subescala Heartfelt Sadness and Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescala Worry and Felt Isolation); PHQ-9: Patient
Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver Strain Index; Duke- Unc: Duke—UNC Functional Social Support

Questionnaire.
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4.4, ESTUDIO 3: Effectiveness of interventions aimed at improving grief and

depression in caregivers of people with dementia: A systematic review and meta-

analysis

La Figura 5 presenta el proceso de seleccion de estudios. Se identificaron un total 163
estudios, de los cuales 85 fueron duplicados. Los 78 articulos identificados inicialmente

se evaluaron tomando como referencia la informacion contenida en el titulo y el resumen.

Figura 5. Diagrama de flujo PRISMA del proceso de seleccion de articulos.

Identificacion de estudios a través de bases de datos ]
- Registros identificados de
g bases de datos (n = 163)
I.%
1&'
& Eliminacion de registros
= ¥ duplicados
¥
Articulos seleccionados
por titulo/resumen
(n="78)
Registros excluidos (n = 66):
*  Razdn: no cumplen los
2 criterios de inclusion
] ¥
=
5 Registros evaluados para la
admisibilidad
(n=12)
Registros excluidos (n = 8):
Razén 1: Poblacion de
pacientes errénea (n = 2)
> Razon 2: No ser
intervenciones de duelo
p— ¥ (n=8)
Estudios incluidos
(n=4)
" ) Estudios incluidos por
:E N revision manual (n=4)
% ¥
A Estudios incluidos en la
revision (n = §)
Estudios incluidos en el
metaanalisis (n=7)

Fuente: Moher et al., 2016.

De ellos, 66 fueron descartados por no cumplir los criterios de inclusion; se selecciond

una lista de 12 articulos para la lectura del texto completo, excluyendo seis por no incluir
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intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo y dos por no ajustarse a la
poblacion de estudio y, finalmente, se incluyeron cuatro articulos. Posteriormente, se
revisaron manualmente las referencias incluidas en los articulos seleccionados,
identificando cuatro articulos mas que se incluyeron en la revision, ya que también

cumplian los criterios de inclusion. Para el metaandlisis, se incluyeron siete articulos.

En la Tabla 8 se describen las principales caracteristicas de los articulos seleccionados y

sus intervenciones.
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Cuatro de los articulos incluidos utilizaron un disefio experimental controlado
aleatorizado (Burns et al., 2003; Haley et al., 2008; Meichsner et al., 2019; Meichsner &
Wilz, 2016), dos no fueron aleatorizados (Maccourt et al., 2017; Sanders & Sharp, 2004),
uno utilizé un disefio controlado aleatorio cuasi-experimental (Bravo-Benitez et al., 2021)

y uno fue un estudio piloto no controlado (Ott et al., 2010).

Todos los participantes eran cuidadoras de personas con demencia, y sus tamafios
muestrales oscilaban entre 17 y 273 cuidadoras. En los ocho articulos predominaba el
sexo femenino y en cuatro de éstos se exponia que en su mayoria vivian con el receptor
de cuidados (Haley et al., 2008; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Ott et
al., 2010).

Algunas intervenciones se basaron en los modelos de otros autores, como en el estudio
de Ott et al. (2010), basado en el modelo de duelo del cuidador de Meuser y Marwit
(2001). Otras fueron modificaciones de intervenciones previas ya realizadas (Bravo-

Benitez et al., 2021; Meichsner et al., 2019).

En cuanto a la orientacion de las intervenciones, cuatro de ellas (Bravo-Benitez et al.,
2021; Burns et al., 2003; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016) tenian un

enfoque cognitivo-conductual y el resto eran intervenciones con sesiones educativas.

En las intervenciones con cuidadoras, se trabajaron muchos elementos: refuerzo de
recursos personales (Bravo-Benitez et al., 2021; Maccourt et al., 2017; Meichsner et al.,
2019; Ott et al., 2010), estrategias de afrontamiento (Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et
al., 2003; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Sanders & Sharp, 2004),
desarrollo de habilidades sociales (Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003; Haley
et al., 2008), adaptacion a nuevas formas de vida (MacCurt et al., 2017; Meichsner &
Wilz, 2016), gestion de la conducta del paciente (Burns et al., 2003; Haley et al., 2008;
Meichsner et al., 2019), promocion de actividades gratificantes (Bravo-Benitez et al.,
2021; Burns et al., 2003), gestion de emociones (Burns et al., 2003; Maccourt et al., 2017;
Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Ott et al., 2010), necesidades de la
cuidadora (Meichsner et al., 2019), preparacion e informacion para la futura muerte del
paciente (Meichsner & Wilz, 2016; Sanders & Sharp, 2004), apoyo social (Bravo-Benitez
et al., 2021; Haley et al., 2008), promocién del apoyo familiar (Haley et al., 2008;

Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010), reconocimiento y aceptacion de las pérdidas
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(Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Ott et al., 2010;
Sanders & Sharp, 2004), autocuidado (Meichsner et al., 2019), conocimiento de los
recursos disponibles (Bravo-Benitez et al., 2021; Haley et al., 2008; Meichsner & Wilz,
2016; Ott et al., 2010; Sanders & Sharp, 2004), informacidon sobre la enfermedad
(Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010) y posibilidad de recibir atencion formal
(Meichsner et al., 2019).

En todos los estudios incluidos se utilizaron intervenciones dirigidas a mejorar el proceso
de duelo con diferentes caracteristicas en relacion al disefio y la duracion de sus sesiones.
La duracién de las intervenciones fue muy variable, tal como se observa en la Tabla 1,
con un rango de 1 mes y medio a 24 meses. En una de ellas (Maccourt et al., 2017) no se
informa de la duracién. Con respecto al formato, en su mayoria fueron presenciales,
aunque algunas usaron el formato telefonico (Meichsner & Wilz, 2016), el online
(Meichsner et al., 2019), o incluso la combinacién de varios métodos (Haley et al., 2008;

Maccourt et al., 2017; Ott et al., 2010).

Los instrumentos utilizados para evaluar las variables de resultado fueron compartidos
por algunos articulos, todos adaptados y validados para la poblacion estudiada. Para la
variable duelo, se utilizaron el MM Caregiver Grief Inventory (MM-CGI) (Marwit &
Meuser, 2002), el MM Caregiver Grief Inventory Short Form (MM-CGI-SF) (Marwit &
Meuser, 2006) y la Caregiver Grief Scale (Meichsner et al., 2016).

En dos estudios (Maccourt et al., 2017; Sanders & Sharp, 2004), se utilizéo el MM-CGI.
Este cuestionario evalua el duelo ante la muerte en cuidadoras de personas con demencia.
Consta de 50 items distribuidos en tres subescalas: (1) Personal Sacrifice Burden, con 18
items; (2) Heartfelt Sadness and Longing, con 15 items y (3) Worry and Felt Isolation,
que incluye 17 items. La escala de respuesta tiene cinco opciones (desde 1 = totalmente
en desacuerdo a 5 = totalmente de acuerdo). Las puntuaciones totales pueden calcularse

para cada subescala y sumarse para calcular una puntuacion total del duelo.

El MM-CGI-SF se utilizo en el estudio de Ott et al. (2010). Este cuestionario es una
version abreviada del cuestionario anterior, el MM-CGI, y tiene la misma finalidad.
Consta de 18 items, distribuidos en las mismas subescalas que su version extendida, y en

cada dimension tiene seis items. La escala de respuesta tiene cinco opciones, con las
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mismas respuestas que el MM-CGI. Ademas, es posible calcular una puntuacion total de

duelo, asi como una puntuacion para cada dimension.

El CGS se utiliz6 en los articulos de Meichsner et al. (2019) y Meichsner y Wilz (2016).
Esta escala evaltia la naturaleza multifacética del duelo del cuidador. Consta de 11 items
distribuidos en cuatro dimensiones: (1) emotional pain, con tres items; (2) relational loss,
con tres items; (3) absolute loss, que incluye tres items y (4) acceptance to loss, con dos
items. La escala de respuesta tiene cinco opciones (desde 1 = totalmente en desacuerdo a
5 = totalmente de acuerdo). Para la puntuacion, es posible evaluar cada subescala, y

también pueden sumarse para calcular una puntuacion total del duelo.

Para la variable depresion, se aplicé la CES-D (Radloff, 1977) en varios estudios
incluidos (Burns et al., 2003; Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010). Esta escala tiene
20 items con cuatro opciones de respuesta basadas en la frecuencia de los sintomas
depresivos (0 = menos de 1dia; 1 =1 o 2dias; 2 =3 0 4 dias, 3 =5 o 7dias). La puntuacion

total de la escala es la suma de los puntos, con un rango de 0 a 60.

El GDS (Brink et al., 2008) se utiliz6 en el articulo de Haley et al. (2008) para evaluar la
depresion a través de 30 items. Las opciones de respuesta son dicotomicas (si 0 no) con
respecto a como se han sentido las cuidadoras durante la tltima semana. Una puntuacioén

alta (> 20) indica la presencia de sintomas depresivos moderados.

La mayoria de los articulos incluidos eran longitudinales e informaban de los resultados
del seguimiento a las 2 semanas (Bravo-Benitez et al., 2021), 3 meses (Ott et al., 2010),
6 meses (Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016) y 24 meses después de que la
persona cuidada hubiese fallecido (Haley et al., 2008). Dos estudios no incluyeron
seguimiento (Burns et al., 2003; Sanders & Sharp, 2004) y otro incluy6 dos sesiones de

seguimiento, pero no especifico la duracion (Maccourt et al., 2017).

Adicionalmente al duelo y a la depresion, varios estudios (Bravo-Benitez et al., 2021;
Burns et al., 2003; Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010)
incluyeron otras variables como la resiliencia, la evitacion de experiencias y flexibilidad
psicolégica, los aspectos positivos del cuidado y la salud percibida, el afrontamiento, el
empoderamiento y control, el crecimiento postraumatico, el uso de recursos

psicosociales, el bienestar emocional, los estados de animo positivos, la ansiedad, el
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bienestar general, la carga de la cuidadora, la afectacion por los comportamientos del

paciente y la autoeficacia.

Para todas estas variables, se observo una mejoria con las intervenciones excepto en la
carga de la cuidadora, que para Meichsner et al. (2019) no hubo diferencias. La
aceptabilidad y la satisfaccion fueron también evaluadas (Meichsner et al., 2019; Ott et
al., 2010; Sanders & Sharp, 2004) indicando una aceptabilidad buena y una satisfaccion

alta.

4.4.1. Riesgo de sesgo

El riesgo de sesgo fue bastante variado, y muchos estudios no aportaron informacion
suficiente para juzgar con precision el riesgo de sesgo. Basandonos en la herramienta de
la Colaboracion Cochrane para el riesgo de sesgo de los estudios controlados, éste fue
alto para el sesgo de seleccion (ocultacion de la asignacidn), e intermedio para los
dominios relacionados con el sesgo de seleccion (generacion de la secuencia aleatoria),

de realizacion, deteccion y de notificacion.

La Figura 6 muestra el riesgo de sesgo de los estudios seleccionados con un grupo de

control.
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Figura 6. Riesgo de sesgo para los estudios evaluados con la herramienta de
Colaboraciéon Cochrane.

Randam seguence generation {selection bias)

Allocation concealment (selection hias)

Selective repading (reparing bias)

w . . Blinding of participants and personnel (perfarmance hias)

] . . Blinding of outcome assessment (detection hias)

~ | @ | @ | ® | ncomplete outcome data (attrition bias)

o
=
=

5
=
o

Bravo-Benitez etal. 2021 | (2 | (2 2| @
Burns etal 2003 | @ | 2 7 | @®
Haley etal 2008 | (2 | (2 2| @

MacCourtetal 2017 | @2 |2 |2 2 | @
Meichsner 2wizzo16 |[@ |2 (@ @ @2 | @
Meichsneretal 2019 (@ |2 (@ | @ | @ |2 | @
Sanders &sharp 2004 | | @ (@ |2 |2 |2 (@

la

El estudio de Ott et al. (2010), al no ser controlado, se evalué6 mediante la herramienta

ROBINS-I. El riesgo de sesgo fue, en general, alto. La Tabla 9 muestra el riesgo de sesgo

de este estudio.

Tabla 9. Riesgo de sesgo del estudio evaluado con la herramienta ROBINS-I

Sesgo Sesgo en la Sesgo en la Sesgo debido Sesgo Sesgo en la Sesgo en la Sesgo
debido a la seleccion de | clasificacion de | a desviaciones | debido medicion del seleccion general
confusion los las de las ala resultado del
participantes | intervenciones | intervenciones | falta de resultado
en el estudio previstas datos reportado
Ott et Moderado
al. Severo Moderado Moderado Severo Severo Moderado Severo
(2010)

4.4.2. Resumen de resultados: metaanalisis

Para la variable depresion, se incorporaron tres estudios (Burns et al., 2003; Haley et al.,

2008; Meichsner et al., 2019). Para la variable duelo, se incluyeron cuatro articulos
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(Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Sanders & Sharp,
2004). Dos de los estudios incluidos (Bravo-Benitez et al., 2021; Meichsner et al., 2019)
también aportaban datos de las subescalas de la CGS, realizandose un metaanalisis de

éstas.

4.4.3. Variable resultado: Duelo

Para el analisis de la variable duelo, se evaluaron cinco articulos (Figura 7). El efecto de
la intervencion fue efectivo en cuatro estudios (Bravo-Benitez et al., 2021; Maccourt et
al., 2017; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016), aunque tres de ellos (Bravo-
Benitez et al., 2021; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016) no fueron

significativos.

En la mayoria de los estudios y en comparacion con el grupo de control, el duelo mejoro
en el grupo experimental. S6lo uno de los estudios (Sanders & Sharp, 2004) mostrd un
efecto negativo o empeoramiento del duelo tras la intervencion en el grupo experimental,

aunque no fue significativo.

La diferencia de medias estandarizada fue de -0.25 (IC95 %: -0.44, -0.07), mostrando un
efecto leve y positivo de las intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo. La

heterogeneidad entre los estudios no fue significativa (p= 0.446).

En la Figura 7 también se muestra el metaanalisis realizado en las diferentes subescalas
de la Caregiver Grief Scale (CGS) (Meichsner et al., 2016). En su primer dominio,
Emotional pain, la diferencia de medias estandarizada fue significativa, de -0.47 (IC95
%: -0.91, -0.04), teniendo ambos articulos efectos positivos. La heterogeneidad entre los
estudios fue media (I>= 39.02 %), pero sin ser significativa (p= 0.200). Ante este
resultado, debemos ser cuidadosos, ya que muestra cierto grado de variabilidad entre los

estudios, pudiendo deberse a la intervencion utilizada o a otra variable.

Para el segundo dominio del cuestionario CGS, que mide la Relational Loss, los estudios
dan resultados contrarios. La diferencia de medias estandarizada es nula, ya que fue de -
0.00 (IC95 %: -0.44, 0.42) y demostr6 que no hubo efectos. La heterogeneidad entre los

estudios no fue significativa (p=0.519).

En cuanto al dominio Absolute Loss (tercera subescala del cuestionario CGS), se destaca

sobre todo el articulo de Bravo-Benitez y sus compatfieros (2021). La diferencia de medias
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estandarizada fue significativa, de -0.50 (IC95 %: -0.93, -0.06) y no hubo heterogeneidad
(p=0.510).

Para el dominio Acceptance to Loss (cuarta subescala del cuestionario CGS), la diferencia
de medias estandarizada fue no significativa, siendo de -0.42 (IC95 %: -0.85, 0.01).

Tampoco se observé heterogeneidad entre los estudios (p=0.712).

Figura 7. Metaanalisis de la variable duelo y subescalas de la Caregiver Grief Scale

(CGS).
Control group Experimental group

lower  upper
Study 45 1 05 0 05 1 15 (0 (mean) () (mean) Effect 95% CI 95% CI
Bravo-Benitez et al. (2021) —a— 25 968 27 952 -0.69 -123 -0.14
Meichsner et al. (2019) —e 18 348 19 324 010 -0.82 061
CGS Emotional pain (I = 39.02%; p=0.200) - 047 -091 -0.04
Bravo-Benitez et al. (2021) —— 25 1048 27 1152 011 -065 042
Meichsner et al. (2019) ——— 18 376 19 416 018 -053 089
CGS Relational Loss (I = 0.00 %; p=0.519) . 000 -044 042
Bravo-Benitez et al. (2021) —a— 25 1024 27 1126 061 -115 -0.06
Meichsner et al. (2019) — 18 276 19 231 -030 -102 040
CGS Absolute Loss (I = 0.00%; p=0.510) -~ 050 -093 -0.06
Bravo-Benitez et al. (2021) —a— 25 6.16 27 648 -048 -102 005
Meichsner et al. (2019) — - 18 36 19 323 -031 -103 039
CGS Acceptance to loss (I: =0.00%; p=0.712) '.' -042 -085 0.00
Sanders & Sharp (2004) = 7 164 10 162 009 -087 105
MacCourt etal (2017) . B 77 123 043 071 -0.14
Meichsner & Wilz (2016) - 134 349 139 342 014 -041 012
Meichsner et al. (2019) —— 18 338 19 323 -0.14 -085 057
Grief (I = 0.00%; p=0.446) < 025 -044 -007

Nota. El eje horizontal representa el Efecto (diferencia de medias estandarizada); 12: Coeficiente de
heterogeneidad; p: Significacion para el estadistico Q.

4.4.4. Variable resultado: Depresion

La depresion se utilizo como variable de resultado en tres estudios, tal como se observa
en la Figura 8. La diferencia de medias estandarizada fue de -0,24 (IC95 %: -0,45; -0,04),
lo que implica un efecto modesto y positivo de las intervenciones. En cuanto a la

heterogeneidad entre los estudios, no fue significativa (p = 0.673).

Dos de los estudios no mostraron diferencias significativas entre el grupo control y el

experimental (Burns et al., 2003; Meichsner et al., 2019).
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En el otro articulo realizado por Haley et al. (2008), la intervencion mostr6 tener un efecto
positivo y significativo en comparacion con el grupo de control, indicando una mejora de
la depresion. El grupo experimental volvid a presentar una reduccion de los sintomas
depresivos tras la intervencion, pero no tras el fallecimiento de la persona cuidada. Por
otra parte, se observé un aumento de depresion en las cuidadoras que no habian

experimentado previamente el alojamiento de las personas cuidadas en una residencia.

Figura 8. Metaanalisis de la variable depresion.

Control group  Experimental group

lower upper

Study .15 -1 05 0 05 1 1.5 (n) (mean) (n) (mean) Effect 95% CI 95% CI
Haley et al. (2008) —.— 132 11.1 122 9.4 -0.3 -0.55 -0.06
Burns et al. (2003) 85 16.1 82 11.6 -0.11 -0.56 0.33
Meichsner et al. (2019) 18 26.27 19 19 -0.06 -0.78 0.64
Depression - -0.24 -045 -0.04

(T = 0.00%; p=0.673)

Nota. El eje horizontal representa el Efecto (diferencia de medias estandarizada); I?: Coeficiente de
heterogeneidad; p: Significacion para el estadistico Q.
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CAPITULO 5: DISCUSION
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5.1. Discusion

La presente tesis pretende evaluar el duelo que experimentan las cuidadoras antes del
fallecimiento de personas con demencia, describir los factores que influyen en dicho
duelo y analizar las intervenciones destinadas a reducirlo. Para abordar eficazmente dicho
duelo, es fundamental contar con una herramienta fiable y valida que permita medirlo.
Sin embargo, en la literatura no se han encontrado instrumentos de evaluacion adaptados
al contexto espafiol. El MM-CGI-SF es un instrumento utilizado para evaluar este tipo de
duelo, y con su adaptacion al contexto espafiol es posible conocer su prevalencia entre las
cuidadoras, asi como evaluar la efectividad y el impacto de las intervenciones disefiadas

para reducirlo.

Por ello, en la presente tesis doctoral se evaluaron las propiedades psicométricas de una
version espafiola del Marwit—Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form (MM-CGI-
SF) en cuidadoras de enfermos con demencia. Este es el primer estudio sobre la
adaptacion de esta herramienta en Espafia, y aunque el MM-CGI-SF ya ha sido adaptado
al espafiol con poblacion puertorriquefia (Alvelo et al., 2016), para otras poblaciones
hispanohablantes, es necesario adaptar y ajustar el cuestionario debido a las diferencias
culturales, contextuales y linguisticas de estas poblaciones especificas. De este modo, se
garantiza la comprension, la calidad de las respuestas y la validez de los resultados

(Cardoso, 2010).

La fiabilidad por consistencia interna de la version espafiola propuesta del MM-CGI-SF
fue adecuada, mostrando un desempefio adecuado de los items tanto para el MM-CGI-SF
global como para cada una de las dimensiones. Estos resultados van en la misma linea de
otras adaptaciones de este instrumento (Alvelo et al., 2016; Ar Karci & Karanci, 2019;
Chan et al., 2017; Gilsenan et al., 2020; Li et al., 2021; Liew et al., 2018a; Liew et al.,
2018b; McLennon et al., 2013).

En cuanto a la estructura factorial, la version asidtica multiétnica (Liew et al., 2018a), la
version turca (Ar Karci & Karanci, 2019) y la version espafiola analizada en este estudio,
muestran una estructura factorial con 3 factores (cada uno de ellos con 6 items)
reproduciendo la estructura de la version original del MM-CGI-SF (Marwit & Meuser,

2006).
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Sin embargo, debemos interpretar con cautela los resultados de la version turca de Ar
Karci & Karanci (2019), en la que se usaron correlaciones entre los pardmetros residuales
(errores), ya que esta practica puede enmascarar un modelo mal especificado, al
incrementar de forma intencionada los indices de ajuste (Brown, 2006). En el caso del
estudio realizado en poblacion puertorriqueia (Alvelo et al., 2016), a pesar de que
desarrollaron un AFC, no pudieron confirmar la estructura original. Esto pudo ser debido
a una muestra pequefia, muy por debajo de los 200 casos recomendados para realizar un
CFA (Batista-Foguet et al., 2004; Myers et al., 2013). En definitiva, en poblacién

espafiola, parece que se confirma su estructura original.

A diferencia de otras versiones, este estudio evalua la calidad de vida global percibida por
las cuidadoras. Como era de esperar, cuanto mayor era el duelo del cuidador, menor era
la calidad de vida y por lo tanto, se necesitan intervenciones para reducir el duelo del

cuidador, mejorando asi calidad de vida.

En cuanto a la relacion con otras variables, los resultados mostraron que se ajustaban a
las hipotesis planteadas inicialmente. Segun estas hipdtesis, debian producirse
correlaciones positivas, con relacion directa, con PHQ-9 y CSI; y negativas, con relacion
inversa, con Duke-UNC y con WHOQOL-BREF, indicando una adecuada validez de
constructo de la version espafiola del MM-CGI-SF. Los resultados de este estudio
muestran altos niveles de duelo del cuidador, asi como valores significativos para
depresion, sobreesfuerzo percibido, apoyo social percibido y percepcion de calidad de

vida, determinando que todas estas variables estan relacionadas entre si.

Comprender como interactian los factores psicologicos y sociales en el proceso de duelo
de las cuidadoras permite una vision mas completa de su experiencia y de sus necesidades.
Por ello, el segundo estudio tuvo como objetivo describir la relacion entre los sintomas
depresivos, el esfuerzo del cuidador y el apoyo social con el duelo por demencia en

cuidadoras familiares de personas con demencia.

En cuanto a las variables sociodemograficas, ser mujer, tener un nivel educativo bajo y
cuidar de una persona que se encuentra en una fase avanzada de demencia parecen estar

relacionadas con un aumento del duelo por demencia.

La mayoria de las cuidadoras familiares eran mujeres, y tenian puntuaciones de duelo por

demencia mas altas que los hombres. Esto podia deberse a que las mujeres también suelen
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ocuparse de otras tareas, como el cuidado de los hijos y del hogar (Gorostiaga et al., 2022;
Tokovska & Solcova, 2022). Ademas, estas cuidadoras carecen de tiempo libre y a
menudo limitan su empleo a un trabajo a tiempo parcial o incluso sacrifican su trabajo y
sus oportunidades de ascenso, afectando a los ingresos familiares y a la estabilidad
financiera. En este sentido, las finanzas de la familia recaen en el conyuge o pareja,
aumentando la vulnerabilidad econémica del hogar y la dependencia econdmica de las
mujeres respecto a sus parejas (Fujihara et al., 2019; Hailu et al., 2024; Lee et al., 2023).
Aunque hay estudios que muestran que las mujeres experimentan mas duelo por demencia
(Moore et al., 2020; Singer et al., 2021), otros articulos no han encontrado asociacion
entre el sexo y el nivel de duelo por demencia (Park & Galvin, 2021; Warchol-
Biedermann et al., 2014), mostrando que el duelo por demencia puede estar mas asociado

a factores individuales (personalidad, factores psicosociales, etc.) que al sexo.

Las cuidadoras familiares con mayor nivel educativo experimentaron una menor
intensidad del duelo por demencia. Esto puede deberse a que tenian mas recursos
personales como informacidn, contactos sociales y familiaridad con la normativa, y muy
probablemente también mayores recursos econdmicos. Estos resultados coinciden con los
hallazgos de varios estudios (Kiely et al., 2008; Liew, 2016; Passoni et al., 2015). Con
respecto a la fase de demencia del recipiente de cuidados, se observaron puntuaciones
mas altas de duelo por demencia en la cuidadora familiar, especialmente cuando el
recipiente de cuidados se encontraba en un estadio avanzado de la enfermedad. Esta
asociacion podria estar relacionada con un aumento de las demandas de cuidados del
paciente a medida que la demencia progresa (Bermejo Gomez et al., 2023; Cheung et al.,
2018), asi como con la acumulacion del tiempo de cuidados al llegar a estos estadios
avanzados, que ya pueden ser afos o incluso décadas (Liew, 2016; Moore et al., 2020;

Pérez-Gonzélez et al., 2021).

En cuanto a las variables principales de este estudio, se observd que niveles altos de
sintomas depresivos y de esfuerzo del cuidador y niveles bajos de apoyo social indicaban

una mayor intensidad del duelo por demencia.

Segun nuestros hallazgos, la sintomatologia depresiva fue la variable que mostré mayor
peso e influencia en el duelo por demencia. Los sintomas depresivos se asocian a
sentimientos profundos de tristeza, desesperanza y pérdida. Se dan con frecuencia en las

cuidadoras familiares de personas con demencia, especialmente cuando son conscientes
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de que no habra mejoria para el receptor de los cuidados. Estos sentimientos afectan a la
motivacion y al entusiasmo por la vida de la cuidadora familiar (Hellis & Mukaetova-
Ladinska, 2023; Subota et al., 2022). Ademas, si incluso antes de la muerte del receptor,
las cuidadoras familiares muestran sintomas depresivos, una vez que se produce el
fallecimiento, el riesgo de duelo complicado o depresion es mucho mayor (Chan et al.,
2013). Nuestros resultados concuerdan con numerosos estudios que relacionan los
sintomas depresivos con un aumento del duelo por demencia (Ar Karci & Karanci, 2019;

Blandin & Pepin, 2017; Liew et al., 2019; Liew & Yap, 2020).

En cuanto al esfuerzo del cuidador, se observé que podia ser un factor predictivo del duelo
por demencia. Como era de esperar, para la dimension Personal Sacrifice Burden (PSB),
el esfuerzo del cuidador fue la variable con mayor influencia, ya que evaliia precisamente
esta dimension. El cuidado de una persona con demencia puede ser fisica y
emocionalmente exigente, causando a las cuidadoras familiares fatiga, estrés y
agotamiento emocional. A menudo viven cansados debido a la continuidad del cuidado,
atraviesan diferentes etapas de la demencia durante afios y se enfrentan constantemente a
las crecientes necesidades de los receptores de los cuidados (Gilsenan et al., 2023;
Steinsheim et al., 2023; Van Den Kieboom et al., 2020). Todos estos factores pueden
aumentar la sensacion de esfuerzo y, por lo tanto, intensificar el duelo por demencia. Estos
datos estan en linea con investigaciones anteriores que muestran que el esfuerzo esta
asociado con niveles més altos de duelo antes de la muerte en cuidadoras familiares de
personas con demencia (Gilsenan et al., 2023; Manevich et al., 2023; Park & Galvin,

2021; Singer et al., 2021).

Los resultados del estudio también muestran que las cuidadoras familiares con un bajo
apoyo social percibido experimentaron una mayor intensidad del duelo por demencia.
Ademas, la variable con mayor peso en la dimension de Worry and Felt Isolation (W&F1)
fue la sintomatologia depresiva y no el apoyo social como cabria esperar. Esto puede
deberse a que los sintomas depresivos hacen que la cuidadora familiar se retire
socialmente, reduciendo gradualmente su circulo social, sintiéndose menos conectada
emocionalmente con los demés y teniendo una sensacion cada vez menor de apoyo social.
Si esta situacion persiste a lo largo de los afios de cuidado, puede llevar incluso al
aislamiento de la cuidadora (Ameijeiras & Espinosa, 2022; Bermejo Gémez et al., 2023).

Estudios recientes (Manevich et al., 2023; Moore et al., 2020; Moore et al., 2023)
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coinciden con nuestros datos, indicando que el apoyo social puede actuar como

amortiguador de la gravedad del duelo por demencia.

Los analisis de regresion multiple mostraron que la sintomatologia depresiva, el esfuerzo
del cuidador y el apoyo social influyen en la intensidad del duelo por demencia, siendo la
sintomatologia depresiva la variable con mayor influencia en el duelo por demencia y en
dos de sus dimensiones, Heartfelt Sadness and Longing (HS&L) y Worry and Felt
Isolation (W&FI).

Por lo tanto, es necesario que los profesionales sociales y sanitarios evaluen el estado de
animo, el esfuerzo y el apoyo social percibido de las cuidadoras familiares de personas
con demencia para identificar a los individuos de riesgo y desarrollar intervenciones

eficaces dirigidas a prevenir el duelo antes de la muerte del recipiente de cuidados.

Por ello, en el tercer estudio se ha realizado la primera revision sistematica y el primer
metaanalisis que evalua la efectividad de intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de
duelo en cuidadoras de personas que padecen demencia, con la novedad de que los
receptores del cuidado no estaban institucionalizados. Los datos de esta revision indican
un efecto beneficioso positivo sobre el duelo en cuatro estudios (Bravo-Benitez et al.,
2021; Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016) y sobre la
depresion en tres estudios (Burns et al., 2003; Haley et al. 2008; Meichsner et al., 2019),

mostrando un tamafio medio del efecto pequefio-moderado.

Los ocho estudios incluidos, a pesar de presentar cierta variabilidad en las intervenciones,
pudieron evaluarse en un metaanalisis en relacion con las variables de resultado, excepto
el articulo de Ott et al. (2010). Para estas variables, el tamafio medio del efecto fue
pequefio y los intervalos de confianza incluyeron sus limites superiores cercanos a 0
(efecto cero). Por ello, la eficacia demostrada en la reduccion de la depresion y del duelo
mediante intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo es relativa. A pesar de
esto, los datos fueron favorables en duelo y depresion, siendo resultados similares a los
encontrados en otras revisiones sistematicas (Byeon, 2020; Frias et al., 2020; Sun et al.,

2022; Wilson et al., 2017).

En cuanto a la depresion, uno de los estudios incluidos no encontrd ninguna diferencia
(Meichsner et al., 2019). Posiblemente estuvo influenciado por el hecho de que la

intervencion tuvo lugar a través de Internet, por lo que resultaba mas dificil expresar las
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experiencias por escrito. Ademads, puede haber estado influido por el nivel de
conocimiento de las cuidadoras de este formato tecnologico y porque la duracion del
envio de los mensajes fue individualizada, lo que puede haber provocado heterogeneidad

de tiempo entre las evaluaciones.

En cuanto al duelo, Sanders & Sharp (2004) describieron un efecto contrario en
comparacion con el resto de articulos incluidos. Este resultado puedo estar afectado por
el pequeno tamano de la muestra, las diferencias entre ambos grupos, asi como por su
metodologia y por la corta duracion de la intervencion. Con respecto a las diferentes
subescalas de la Caregiver Grief Scale (CGS), presentaron en su mayoria un efecto
positivo hacia la reduccion de estas variables que conjuntamente evaltan el duelo del

cuidador, destacando las variables Emotional pain y Absolute loss.

En cuanto a los cuestionarios, se utilizaron tres cuestionarios diferentes para la variable
duelo: CGS, MMCGI y MM-CGI-SF, siendo este ultimo la version abreviada del MM-
CGI. Para la variable depresion, solo se utilizaron dos: CES-D y GDS. Las intervenciones
incorporadas han tenido solo dos enfoques: el educativo y una orientacién cognitivo-
conductual. Aunque las intervenciones y los cuestionarios de los estudios han mostrado
cierta variabilidad, ha sido posible homogeneizar y obtener resultados concretos

asociados con las variables de resultado.

En esta revision, la mayoria de los estudios incluidos tuvieron un seguimiento corto. La
principal ventaja del seguimiento a largo plazo, de un minimo de 6 meses, es poder
evaluar si los resultados se mantienen en el tiempo, aunque en muchos casos conlleva
ciertos obstaculos como el incumplimiento, la pérdida de participantes y el fallecimiento
de los receptores de los cuidados (Wiegelmann et al., 2021). Ademas, hay que sefalar que
el duelo de las cuidadoras es una experiencia compleja afectada por factores culturales,
familiares, personales y ambientales, por lo que los resultados de las intervenciones

pueden variar (Arruda & Paun, 2017).

En relacién con los tipos de estudio, la mayoria eran estudios aleatorizados (Bravo-
Benitez et al., 2021; Burns et al; Haley et al., 2008; Meichsner et al., 2019; Meichsner &
Wilz, 2016) y todos los articulos incluidos fueron controlados, excepto el estudio de Ott
et al. (2010). Se tuvo en cuenta la variabilidad del disefio de los estudios, especialmente

en el metaanalisis, que solo se realizo para aquellos estudios que si contaban con un grupo
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de control, excluyendo el estudio no controlado. A pesar de ello, el metaanalisis

proporciono resultados favorables y beneficiosos.

En esta revision hemos incluido articulos en los que los receptores del cuidado estuvieran
vivos como minimo al principio del estudio, y s6lo encontramos un articulo (Haley et al.,
2008) que contemplaba también evaluar a las cuidadoras tras la muerte del beneficiario.
Seria interesante la posibilidad de realizar intervenciones tras el fallecimiento para asi

comparar variables en estos dos intervalos de tiempo.

Las variables de resultado estan en cierta medida relacionadas, negativamente con el
proceso de cuidado en este tipo de poblacioén (Arruda & Paun, 2017; Chan et al., 2013;
Cooper et al., 2007; Livingston et al., 2020; Mahoney et al., 2005). Existen pocos
resultados sobre la influencia de intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo
sobre otras variables relacionadas como la carga de la cuidadora, el afrontamiento y la
resiliencia (Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003; Maccourt et al., 2017;
Meichsner et al; Ott et al., 2010).

Las intervenciones destinadas a mejorar el proceso de duelo requieren de gran aceptacion
y compromiso para lograr resultados satisfactorios. Esto supone un gran esfuerzo por
parte de las cuidadoras debido a su falta de tiempo, y a pesar de su importancia, s6lo un

estudio incluido (Ott et al., 2010) analiz6 la aceptabilidad del programa en las cuidadoras.

En la mayoria de los dominios, se obtuvo un riesgo de sesgo alto y poco claro en
consonancia con otras revisiones de intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de
duelo (Byeon, 2020; Wilson et al., 2017). Cabe destacar que la calidad de los datos de los
articulos parece cuestionable, ya que ninguno de los estudios seleccionados cumple el

requisito de que todos los dominios evaluados tengan un riesgo de sesgo bajo.

Para evaluar el articulo no controlado de Ott et al., (2010), hemos utilizado la herramienta
ROBINS-I y el riesgo de sesgo también sigui6 siendo alto en ese estudio. Fue imposible
determinar si los cambios anteriores y posteriores a la intervencion se debian a la

intervencion y no a otros factores.

Con la revision sistematica, fue posible determinar cierta variabilidad en los estudios
incluidos, sin mostrar una efectividad considerable. Sin embargo, gracias al metaanalisis

realizado, se pudieron extraer conclusiones mas validas, aumentando el poder estadistico
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del estudio y mostrando que las intervenciones son eficaces para el duelo, depresion y

dos de las subescalas del CGS (emotional pain y absolute loss).

5.2. Limitaciones

La principal limitacion del primer y del segundo estudio incluidos en la tesis ha sido la
muestra empleada. Ambos articulos utilizaron los mismos participantes y la muestra se
limité exclusivamente en la provincia de Huelva (Espaiia). Aunque es necesario actuar
con cautela a la hora de interpretar y generalizar los resultados por las caracteristicas
sociodemograficas y geograficas de la muestra, no existen diferencias culturales

significativas entre las cuidadoras de las distintas regiones de Espaiia.

Por otro lado, las participantes se enfrentaban a una importante carga de responsabilidades
y tenian muy poco tiempo para dedicar a la colaboracion en estudios de investigacion,
por ello, para el segundo articulo no fue posible evaluar la fiabilidad test-retest debido a

las dificultades para volver contactar con las participantes del estudio.

Para el segundo articulo, el tamafio de la muestra fue insuficiente para extraer una
conclusion mas general y estuvo compuesta exclusivamente por cuidadoras familiares
que pertenecian a la Federacion Provincial de Asociaciones de Familiares de Personas
con Alzheimer de Huelva. Por ese motivo, no fue posible reclutar a cuidadoras familiares
que no pertenecieran a esta asociacion. El andlisis de este grupo concreto de cuidadoras
pudo haber tenido un efecto atenuante con respecto a las puntuaciones de duelo por
demencia, ya que dichas cuidadoras pertenecientes a esta asociacion tenian un mayor
acceso a los servicios. Sin embargo, los resultados muestran que estas cuidadoras
puntuaron alto en el esfuerzo del cuidador y bajo en apoyo social percibido, influyendo
asi en la intensidad del duelo por demencia. Por lo tanto, la inclusion de cuidadoras
familiares no asociados en la muestra no habria alterado sustancialmente los resultados y

conclusiones de este estudio.

En el tercer articulo, hemos podido identificar varias limitaciones: 1) la escasez de pocos
estudios primarios en la literatura que cumplian con los criterios establecidos, implicaba
que las conclusiones realizadas del estudio debian considerarse con cautela; 2) la revision
sistematica se baso en un numero limitado de ocho estudios, el metaanalisis se realizo con
siete articulos y los resultados de las subescalas del CGS se obtuvieron sélo de dos

estudios; 3) la dificultad de realizar comparaciones, dada la variabilidad de las
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intervenciones e instrumentos de medicion; y 4) el riesgo de sesgo fue alto y poco claro,
debido principalmente a que en este tipo de intervenciones, el enmascaramiento es muy
complicado. Ademas, fue complicado ajustarse a la herramienta de evaluacion del riesgo
de sesgo de la Colaboracion Cochrane debido a la naturaleza no farmacologica de las

intervenciones.

5.3. Lineas de investigacion futuras
Respecto a lineas de investigacion futuras, se sugieren las siguientes:

e Continuar examinando el desempeiio del cuestionario Marwit—Meuser Caregiver
Inventory-Short Form (MM-CGI-SF) en poblacion espafiola, con una muestra
mas amplia y con mayor dispersion geografica.

e Evaluar el duelo experimentado por las cuidadoras antes y después de la
implementacion de intervenciones ya conocidas, con el objetivo de comprobar su
efectividad.

e Desarrollar nuevas intervenciones con un seguimiento a largo plazo que, ademas
de regular adecuadamente los sesgos, consideren variables personales, familiares,
culturales y ambientales para su efectividad, sugiriendo su implementacion en
centros de atencion primaria y asociaciones de familiares de personas con
demencia para promover beneficios y el compromiso de las cuidadoras. Estas
intervenciones tendrian el objetivo de mejorar el proceso de duelo, prevenir el
duelo crénico o complicado y la depresion una vez que la persona cuidada haya
muerto. Ademas, aumentarian la calidad de vida de las cuidadoras y reducirian los
sintomas fisicos y psicologicos, disminuyendo el uso de recursos y servicios.

e Explorar otros factores de riesgo y factores protectores que puedan influir en el
proceso de duelo en las cuidadoras de personas con demencia, como la resiliencia,
las estrategias de afrontamiento, la relacion entre cuidador-persona cuidada o
caracteristicas especificas del paciente con demencia.

e Realizar estudios que brinden un concepto comin respaldado por un modelo
teorico solido para el duelo que enfrentan las personas que cuidan a un ser querido

con demencia antes de su fallecimiento.
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CAPITULO 6: CONCLUSIONES
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La presente tesis doctoral se ha enfocado en evaluar el duelo que experimentan las

cuidadoras antes del fallecimiento de personas con demencia, describir los factores que

influyen en dicho duelo y analizar las intervenciones destinadas a reducirlo. Cada uno de

los tres estudios que integran esta tesis doctoral incluyen sus propias conclusiones que se

presentan a continuacion:

1.

La version espafiola del Marwit—Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form
(MM-CGI-SF) muestra adecuadas propiedades psicométricas en cuidadoras
espanoles. Gracias a este estudio, se dispondra de un instrumento capaz de
identificar cuidadoras de personas con demencia con un manejo inadecuado del
duelo. Ademas, se podra evaluar la efectividad de intervenciones dirigidas a
gestionar el duelo del cuidador, asi como prevenir un duelo complicado a largo

plazo, disminuyéndose la necesidad del uso de recursos adicionales.

En las cuidadoras de personas con demencia, experimentar sintomas depresivos,
tener un alto esfuerzo del cuidador y un apoyo social bajo incrementan la
intensidad del duelo por demencia. Segin nuestros datos, la variable con mayor
peso en el duelo por demencia es la sintomatologia depresiva. Ademas, ser mujer,
tener un bajo nivel de estudios y cuidar de una persona en fase avanzada de
demencia son factores asociados que incrementan el duelo por demencia. Por lo
tanto, es necesario realizar evaluaciones e intervenciones que tengan en cuenta
estas variables para prevenir un duelo complicado tras la muerte del receptor de

cuidados.

La evidencia disponible sobre la efectividad de las intervenciones dirigidas a
mejorar el proceso de duelo en las cuidadoras de pacientes con demencia es
limitada. Las pocas intervenciones existentes muestran ser eficaces para la
depresion y el duelo, aunque con resultados modestos. Ademas, se mostré un
efecto positivo en la mejora de las variables emotional pain y absolute loss en las
dos subescalas del CGS. Las intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de
duelo parecen ser prometedoras, aunque es necesario seguir investigando y
desarrollando intervenciones para mejorar su efectividad, especialmente a medio

y largo plazo.
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CONCLUSIONS
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This doctoral thesis has focused on assessing the grief experienced by caregivers prior to
the death of people with dementia, describing the factors that influence grief and
analysing interventions aimed at reducing it. Each of the three studies that make up this

doctoral thesis includes its own conclusions which are presented below:

1. The Spanish version of the Marwit—-Meuser Caregiver Grief Inventory Short Form
(MM-CGI-SF) shows adequate psychometric properties in Spanish caregivers.
This study will provide an instrument capable of identifying caregivers of people
with dementia with inadequate grief management. In addition, it will be possible
to evaluate the effectiveness of interventions aimed at managing caregiver grief,
as well as to prevent complicated long-term grief, thus decreasing the need for

using additional resources.

2. In family caregivers of people with dementia, experiencing depressive symptoms,
having a high strain and low social support increase the intensity of dementia
grief. According to our data, the variable with the greatest weight on dementia
grief is depressive symptomatology. Moreover, being female, having a low level
of education, and caring for a care recipient at an advanced stage of dementia are
factors associated with increased dementia grief. Therefore, it is necessary to carry
out assessments and interventions that consider these variables to prevent

complicated grief after the death of the care recipient.

3. The available evidence on the effectiveness of interventions aimed at ameliorating
the grief process in caregivers of dementia patients is limited. The few existing
interventions are shown to be effective for depression and grief, though with
modest results. In addition, a positive effect was shown in the improvement of the
‘emotional pain’ and ‘absolute loss’ variables in the two subscales of the CGS.
Interventions aimed at improving the grief process appear to be promising, though
further research and development of interventions is needed to improve their

effectiveness, especially in the medium and long term.
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En este capitulo se exponen las tres publicaciones cientificas que responden a los

objetivos establecidos. En la Tabla 10 se presenta un informe que detalla el factor de

impacto de estas publicaciones segun la herramienta JCR de Clarivate.

Tabla 10. Relacion de articulos publicados durante la tesis doctoral y las métricas de las

revistas cientificas en las que han sido publicadas.

Categoria (Posicion)

Factor de impacto

Titulo Psychometric properties of a Spanish version of the MM-CGI-SF in
caregivers of people with dementia
'; Autores Miriam Sanchez-Alcon, Elena Sosa-Cordobés, Almudena Garrido-
?:3 Fernandez, José Luis Sanchez-Ramos, Juan Diego Ramos-Pichardo
£
< Publicacion (Aio) Journal of the American Geriatrics Society (2023)
Categoria (Posicion)  Gerontology (4/37) (Q1)
Factor de impacto 6.3
Titulo Relationship between Depressive Symptoms, Caregiver Strain, and
Social Support with Dementia Grief in Family Caregivers
<: Autores Miriam Sanchez-Alcon, Almudena Garrido-Fernandez, José Maria
= Cano-Rojas, Jos¢ Luis Sanchez-Ramos, Juan Diego Ramos-Pichardo
(2}
% | Publicacién (Afio) Medicina (2024)
Categoria (Posicion) Medicine, General & Internal (89/169) (Q3)
Factor de impacto 2.6
Titulo Effectiveness of interventions aimed at improving grief and
depression in caregivers of people with dementia: A systematic
review and meta-analysis
g Autores Miriam_Sanchez-Alcon, José Luis Sanchez-Ramos, Almudena
% Garrido-Fernandez, Elena Sosa-Cordobés, Angela Maria Ortega-
1 Galan, Juan Diego Ramos-Pichardo
L]
<
Publicacion International Journal of Mental Health Nursing (2023)

Nursing (2/123) (Q1)

5.6
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1.  Estudio 1: Psychometric properties of a Spanish version of the MM-CGI-SF in
caregivers of people with dementia.

Resumen:

Antecedentes: Las cuidadoras de personas con demencia pueden experimentar un duelo
caracteristico vinculado a pérdidas presentes y anticipadas antes de que se produzca la
muerte fisica de la persona cuidada, que esta relacionado con problemas de salud fisica 'y
mental. El Marwit-Meuser Caregiver Inventory-Short Form (MM-CGI-SF) es un
instrumento que evalua este tipo de duelo. Dado que no existen estudios sobre una
adaptacion del MM-CGI-SF a la poblacion espanola, el objetivo del estudio fue evaluar

sus propiedades psicométricas en una muestra de cuidadoras de pacientes con demencia.

Metodologia: Se realiz6 un estudio transversal. Se realizé una traduccion y adaptacion de
la herramienta al espafiol, que fue administrada a 250 cuidadores de personas con
demencia de la provincia de Huelva, junto con otros instrumentos relacionados. Se
calcularon estadisticos descriptivos y la fiabilidad a través de la consistencia interna
usando el coeficiente alfa de Cronbach, para el cuestionario total y para cada subescala.
Se realiz6 un andlisis factorial confirmatorio (AFC) y se correlacion6 la version espaiola
del MM-CGI-SF con el resto de variables mediante el calculo del coeficiente de

correlacion de Spearman.

Resultados: El 80,4 % de los participantes fueron mujeres y presentaron altos niveles de
duelo del cuidador (x=64.62, SD=14.86). El alfa de Cronbach del cuestionario general
fue de 0,927 y entre 0,822-0,854 para sus subescalas. Los valores de ajuste del AFC
fueron: x?=202.033, grados de libertad=121, x?*/df=1.670, TLI=0.954, CFI=0.963,
SRMR=0.047, RMSEA=0.052; y todas las correlaciones fueron estadisticamente

significativas.

Conclusiones: La version espaiiola del MM-CGI-SF muestra tener adecuadas
propiedades psicométricas. Gracias a este instrumento, los profesionales de la salud
pueden medir el duelo del cuidador, aproximarse mas a la realidad del cuidado de la

demencia y evaluar la efectividad de intervenciones para gestionarlo.
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Abstract

Background: Caregivers of people with dementia may experience characteristic
grief linked to present and anticipated losses before the physical death of the
care recipient occurs, which is related to physical and mental health problems.
The Marwit-Meuser Caregiver Inventory-Short Form (MM-CGI-SF) is an instru-
ment that assesses this type of grief. Since there are no studies on an adaptation
of the MM-CGI-SF to the Spanish population, the aim of the study was to evalu-
ate its psychometric properties in a sample of caregivers of dementia patients.
Methods: A cross-sectional study was carried out. The tool was translated and
adapted into Spanish, which was administered to 250 caregivers of people with
dementia in the province of Huelva, together with other related instruments.
Descriptive statistics and internal consistency reliability were calculated using
Cronbach's alpha, for the total questionnaire and for each subscale. A confir-
matory factor analysis (CFA) was performed and the Spanish version of the
MM-CGI-SF was correlated with the rest of the variables by calculating Spear-
man’s correlation coefficient.

Results: 80.4% of the participants were female and had high levels of caregiver grief
(X=64.62, SD =14.86). Cronbach's alpha for the general questionnaire was 0.927
and between 0.822-0.854 for its subscales. The fit values of the CFA were:
% =202.033, degrees of freedom =121, ®%/df=1.670, TLI=0.954, CFI=0.963,
SRMR = 0.047, RMSEA = 0.052; and all the correlations were statistically significant.
Conclusions: The Spanish version of the MM-CGI-SF shows adequate psycho-
metric properties. Thanks to this instrument, health professionals may mea-
sure caregiver grief, get closer to the reality of dementia care, and evaluate the
effectiveness of interventions to manage this grief.
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INTRODUCTION

Caring for a person diagnosed with dementia is hard
work and requires time, energy, and physical effort on
the part of the caregivers, who have to bear a heavy bur-
den. It is a situation that has adverse effects on their
physical, psychological and social health, and global
quality of life.!

In dementia care, caregivers often suffer specific grief
before the physical death of the care recipient occurs.
This grief called “caregiver grief”>> is caused by several
factors: by the prolonged time of care, the uncertainty of
the illness, the disrupted communication between care-
giver and patient; and by the continued losses from the
illness. It is characterized by a conflict between emotional
response to the losses (of partnership, intimacy, familiar
“known” characteristics of the loved one, personal free-
dom, roles, friendships, etc.) and the need to continue to
spend personal time and energy on daily care.*™®

Due to the negative effects that this condition has on
caregivers, effective instruments that measure caregiver
grief are needed. Such instruments may be used to iden-
tify caregivers at risk of inadequate grief management, to
evaluate interventions, as well as to prevent a chronic
grief after the death of the caregiver. The caregiver grief
assessment provides valuable information for under-
standing and addressing the emotional impact of demen-
tia on caregivers, as well as for developing effective
interventions and coping resources within health and
social care services.>”

For the assessment of the caregiver grief, there is a
limited number of tools available.” Meuser and Marwit
developed the Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory
Short Form (MM-CGI-SF),”> which was developed in
the US population, and it has been adapted in multi-
ethnic Asian, Puerto Rican, Turkish, African-American,
Chinese, Mandarin Chinese, and British populations,®*°
showing good psychometric properties in all of them.
Since there are no studies on an adaptation of the MM-
CGI-SF to the Spanish population, the aim of this study
was to assess its psychometric properties in a sample of
caregivers of dementia patients in Spain.

METHODS
Participants and data collection

Following the procedure described by Acquadro, Con-
way, and Giroudet,'® a first Spanish version was devel-
oped in Spanish. 250 caregivers of people with dementia
from the province of Huelva, Spain, were included. The
inclusion criteria were: to be informal caregivers of

Key points

« Caregivers of people with dementia suffer from
caregiver grief, a characteristic bereavement
grief linked to an increased risk of health prob-
lems, such as depression, and chronic or com-
plex grief after the death of the care recipient.

« This is the first Spanish version of the Marwit-
Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form
(MM-CGI-SF) that assesses the caregiver grief
and shows adequate psychometric properties.

Why does this paper matter?

Carers of people with dementia suffer from care-
giver grief which is associated with physical and
mental health problems. Through the Spanish
version of the MM-CGI-SF health professionals
will be able to identify caregivers at risk of inade-
quate grief management, as well as to evaluate
the effectiveness of interventions in caregivers of
people with dementia.

people diagnosed with dementia living at home, aged
18 years or older, and able to read and speak Spanish.

Through the Huelva Provincial Federation of Associa-
tions of Relatives of People with Alzheimer's Disease, all
those who met the inclusion criteria were contacted.
Those who agreed to voluntarily participate were given
the informed consent form and the set of measurements,
which they completed in approximately 20 min.

Instruments

Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-
Short Form

The Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short
Form® is an instrument that assesses caregiver grief in
caregivers of people with dementia. It is derived from a
50-item tool, the Marwit-Meuser Caregiver Grief Inven-
tory (MM-CGI).>

This shorter version has 18 items distributed in three
subscales of 6 items each: (1) Personal Sacrifice Burden,
which measures individual losses experienced as a result
of caregiving; (2) Heartfelt Sadness and Longing, which
assesses the caregiver's emotional reactions during care-
giving; and (3) Worry and Felt Isolation, which measures
the feeling of losing connections and support from others.
The response scale is a 5-point Likert-type scale that
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measures agreement/disagreement. Subscale totals can
be calculated, and combined for an overall score. A
higher score signifies a more intense grief experience.

The Patient Health Questionnaire-9

This self-administered tool assesses the presence and
severity of depressive symptomatology. It comprises
9 items, each rated on a Likert-type scale of four options.
Scores are interpreted as follows: 0-4 (minimal depression),
5-9 (mild depression), 10-14 (moderate depression), 15-19
(moderately severe depression), and 20-27 (severe
depression).'”'®

Caregiver Strain Index

It is a self-report questionnaire with 13 true-false items
that assess the perceived overexertion and fatigue in care-
givers of severely dependent patients. A score of 7 or
more suggests a high level of strain.'**°

Duke-UNC Functional Social Support
Questionnaire

This tool assesses subjects’ perceptions of the availability
of help and support offered by family and friends.*"** With
11 items and a Likert-type response scale (1-5), the score
reflects perceived social support, not actual social support.
A score >32 indicates normal perceived social support,
while <32 indicates low perceived social support.

WHOQOL-BREF

The WHOQOL-BREF is a self-administered tool, which
measures a person's perception of overall quality of life
and general health.” It has 26 items, with a Likert-type
response scale (1-5) and 4 dimensions: physical health,
psychological health, social relationships, and environ-
ment, which can be scored independently. Higher scores
indicate a better perceived overall quality of life.

Data analysis

For the description of the sample, descriptive statistics
(means, standard deviations, frequencies, ranges, and
medians) were calculated. For the total questionnaire
and for each subscale, internal consistency reliability was
calculated using Cronbach's alpha and, when the item

was removed, also using Cronbach's alpha, considering
acceptable scores between 0.70 and 0.90.>* Corrected
item-test correlations were also calculated.

For construct validity, a confirmatory factor analysis
(CFA) was performed, selecting the maximum likelihood
estimation method for the structural equation model. The
following fit indices were calculated, considering the values
in brackets as values of a good model fit: comparative fit
index (CFI > 0.95), Tucker-Lewis index (TLI > 0.95), stan-
dardized root mean squared residual (SRMR < 0.08), and
root mean squared error of approximation (RMSEA < 0.06).
The chi-squared to the degree of freedom ratio (CMIN/DF)
was calculated, considering values of <2 as acceptable.

To assess convergent validity, correlations were calcu-
lated between the Spanish version of the MM-CGI-SF
and the rest of the related variables, expecting to obtain
significant positive correlations (with a direct relation-
ship) with PHQ-9 and CSI, and significant negative corre-
lations (with an indirect relationship) with Duke-UNC
and WHOQOL-BREF.

Kolmogorov-Smirnov test was used to assess the nor-
mal distribution of the main variables, and due to the
non-normal distribution of these variables, Spearman's
correlation coefficient was used, considering the associa-
tion to be significant when p < 0.05. IBM SPSS Statistics
26°° and IBM SPSS AMOS 26>’ software programs were
used for data analysis. The study procedure followed the
STROBE guidelines (Data S1).

Ethical considerations

Anonymity, confidentiality, and data processing require-
ments were maintained at all times, ensuring the ethical
standards and principles of all research, according to the
declaration of Helsinki. The study was approved by
the Research Ethics Committee of the Province of Huelva.

RESULTS
Description of the sample

The sample consisted of 250 participants. The majority
(80.4%) were women, with a mean age of 58.22 years
(SD = 12.74). 62% percent were sons or daughters of the
patients, the rest being spouses or other relatives.

The mean total score of the MM-CGI-SF was 64.62
(SD = 14.86). The MM-CGI-SF(W&FI) subscale had the
lowest score (M = 18.52, SD = 5.70) and the MM-CGI-SF
(HS&L) subscale the highest (M = 23.33, SD = 5.42). For
the PHQ-9, the mean was 11 (SD = 7), for the CSI it was
7.05 (SD = 3.182), and for the Duke-UNC it was 37.3
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(SD = 10.43). In terms of quality of life, the WHOQOL-
BREF(SR) subscale had the lowest mean, 8.94
(SD = 2.37), and the WHOQOL-BREF(E) had the high-
est, 25.28 (SD = 4.76).

Reliability
Internal consistency

Table 1 shows the reliability results of the MM-CGI-SF
and its subscales. Cronbach's alpha for the MM-CGI-SF
instrument was 0.927. For the MM-CGI-SF(PSB) subscale,
it was 0.854; for the MM-CGI-SF(HS&L) subscale, it was
0.844; and for the MM-CGI-SF(W&FI), it was 0.822.

For the global questionnaire, item-total correlations
ranged from 0.481 to 0.715. For the MM-CGI-SF(PSB)
subscale between 0.552 and 0.743; for the MM-CGI-SF

FIGURE 1
Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory-Short Form: A model with
standardized factor weight and residuals.

Spanish version of the

D1-D3, residual errors for each dimension;
el-el8, residual errors of observed scores
of each item; MM-CGI-SF, Marwit-Meuser
Caregiver Grief Inventory-Short Form;
PSB, Personal Sacrifice Burden; HS&L,
Heartfelt Sadness and Longing; W&FI,
Worry and Felt Isolation.

(HS&L) subscale, between 0.403 and 0.727; and for the
MM-CGI-SF(W&FI) subscale, between 0.515 and 0.669.

As for Cronbach's alpha if one item was removed,
for the general questionnaire, the figures ranged from
0.920 to 0.926. For the MM-CGI-SF(PSB) subscale, they
ranged between 0.810 and 0.845; for the MM-CGI-SF
(HS&L) dimension, between 0.798 and 0.862; and for
the MM-CGI-SF(W&FI) subscale, between 0.775
and 0.808.

Validity
Confirmatory factor analysis
The fit indices of the CFA were as follows: x> = 202.033,

degrees of freedom = 121, x°/df =1.670 TLI = 0.954,
CFI = 0.963, SRMR = 0.047, RMSEA = 0.052.
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Figure 1 shows the proposed model, with the same
factors and variables as the original questionnaire.’
Factor 1 (PSB), with items: 1, 2, 10, 16, 17, 18; Factor
2 (HS&L): 4, 8, 9, 11, 12, 15; and Factor 3 (W&FI): 3, 5,
6, 7, 13, 14. All standardized factor loadings were >0.5.

Convergent validity

Table 2 shows the Spearman’s correlations between the
total MM-CFI-SF, its subscales, and the other variables.
All correlations were statistically significant and ranged
between 0.900 and —0.248.

DISCUSSION

The aim of this study was to evaluate the psychometric
properties of a Spanish version of the MM-CGI-SF in
caregivers of dementia patients.

This is the first study on the adaptation of this tool in
Spain, and although the MM-CGI-SF has already been
adapted to Spanish with the Puerto Rican population,'®
for other Spanish-speaking populations, it is necessary to
adapt and adjust the questionnaire due to the cultural,
contextual and linguistic differences of these specific
populations. In this way, comprehension, quality of
responses, and validity of the results are ensured.?

The internal consistency reliability of the proposed
Spanish version of the MM-CGI-SF was adequate,

TABLE 2
Variables MM-CGI-SF Total
MM-CGI-SF Total 1.00
MM-CGI-SF(PSB) 0.87* 1.00
MM-CGI-SF(HS&L) 0.86* 0.68*
MM-CGI-SF(W&FTI) 0.90* 0.69*
PHQ-9 0.63* 0.55*
CSI 0.45* 0.45*
Duke-UNC —0.41* —0.33*
WHOQOL-BREF(PH) —0.44% —0.38*
WHOQOL-BREF(P) —0.49* —0.46*
WHOQOL-BREF(SR) —0.43* —0.38*
WHOQOL-BREF(E) —0.37* —0.38*

MM-CGI-SF(PSB)

showing adequate item performance both for the overall
MM-CGI-SF and for each of the dimensions. These
results are in line with other adaptations of this
instrument.* "

Regarding the factorial structure, the multi-ethnic
Asian version,® the Turkish version,'* and the Spanish
version of this study show a factorial structure of 3 factors
(each with 6 items), reproducing the structure of the orig-
inal version of the MM-CGI-SF.?

However, the results of the Turkish version,'! in
which correlations between residual parameters (errors)
were used, should be interpreted with caution, since this
practice may mask a poorly specified model by intention-
ally increasing the fit indices.*® In the study conducted in
the Puerto Rican population,'® although they developed a
CFA, they were unable to confirm the original structure.
It may be due to a small sample size, far below the mini-
mum 200 cases recommended for a CFA.*° To sum up, in
the Spanish population, its original structure seems to be
confirmed.

As for the relationship with other variables, the
results showed that they were in line with the initial
hypotheses. According to these initial assumptions, there
should be positive correlations with PHQ-9 and CSI and
negative correlations with Duke-UNC and WHOQOL-
BREF, indicating an adequate construct validity of the
Spanish version of the MM-CGI-SF.

The results of this study show high levels of caregiver
grief, as well as significant values for depression, per-
ceived overexertion, perceived social support, and

Spearman’s correlations between the total MM-CFI-SF, its subscales and the rest of the variables.

MM-CGI-SF(HS&L) MM-CGI-SF(W&FI)

1.00

0.66* 1.00

0.46* 0.64*

0.32* 0.43*
—0.27* —0.47*
—0.37* —0.42*
—0.31* —0.51*
—0.32* —0.43*
—0.24* —0.36*

Abbreviations: CSI, Caregiver Strain Index; Duke-UNC, Duke-UNC Functional Social Support Questionnaire; MM-CGI-SF, Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory-Short Form; MM-CGI-SF(HS&L), Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subscale Heartfelt Sadness and Longing); MM-CGI-SF
(PSB), Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subscale Personal Sacrifice Burden); MM-CGI-SF(W&FI), Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory-Short Form (Subscale Worry and Felt Isolation); PHQ-9, Patient Health Questionnaire-9; WHOQOL-BREF(E), WHOQOL-BREF (Subscale
Environment); WHOQOL-BREF(P), WHOQOL-BREF (Subscale Psychological); WHOQOL-BREF(PH), WHOQOL-BREF (Subscale Physical health);

WHOQOL-BREF(SR), WHOQOL-BREF (Subscale Social relationships).
*p < 0.0001.
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perceived quality of life. Furthermore, the results show
that all these variables are related to each other.

Unlike other versions, this study evaluates caregivers'
perceived overall quality of life. As expected, the higher
the caregiver grief, the lower the quality of life. Thus, cru-
cial interventions are needed to reduce the caregiver
grief, aiming to enhance their quality of life.

In conclusion, the Spanish version of the MM-CGI-SF
shows adequate psychometric properties in Spanish care-
givers. This study will provide an instrument capable of
identifying caregivers of people with dementia with inad-
equate grief management. In addition, it will be possible
to evaluate the effectiveness of interventions aimed at
managing caregiver grief, as well as to prevent compli-
cated long-term grief, thus decreasing the need for using
additional resources.

Limitations

On the one hand, the sample is geographically limited.
However, there are no major cultural differences between
the different regions of the country, and these results are
generalized to the Spanish population. Alternatively, it
was not possible to assess test-retest reliability due to dif-
ficulties in contacting the study participants.
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2. Estudio 2: Relationship between Depressive Symptoms, Caregiver Strain, and
Social Support with Dementia Grief in Family Caregivers

Resumen:

Antecedentes: El duelo por demencia en cuidadoras familiares de personas con demencia
se refiere al duelo previo a la muerte de la persona cuidada. Esta relacionado con factores
de riesgo psicosociales que pueden tener un impacto negativo en la salud de estas

cuidadoras familiares.

Objetivos: Este estudio tuvo como objetivo describir la relacion entre los sintomas
depresivos, el esfuerzo del cuidador y el apoyo social con el duelo por demencia en

cuidadoras familiares de personas con demencia.

Materiales y métodos: Se realizd un estudio descriptivo correlacional transversal.
Participaron un total de 250 cuidadores familiares de personas con demencia. El duelo
por demencia fue la variable principal, y se evaluaron los sintomas depresivos, el esfuerzo
del cuidador y el apoyo social. Ademas, se recogieron datos sociodemograficos. Se
calcularon estadisticos descriptivos y se realizo un andlisis de correlaciones bivariadas y

un analisis de regresion lineal multiple para el duelo por demencia.

Resultados: Se mostraron puntuaciones mayores de duelo por demencia en mujeres, en
cuidadoras familiares que atendian a receptores del cuidado en fases avanzadas de la
demencia y en cuidadoras familiares con un nivel formativo bajo. Se observd que niveles
altos de sintomas depresivos y esfuerzo del cuidador; y niveles bajos de apoyo social
indicaban mayor intensidad del duelo por demencia. La sintomatologia depresiva fue la
variable mas influyente en el duelo por demencia. El esfuerzo del cuidador y el apoyo

social también influyeron en el duelo por demencia, aunque en menor medida.

Conclusiones: En las cuidadoras familiares, los sintomas depresivos, el esfuerzo del
cuidador y el apoyo social estan relacionados con la intensidad del duelo por demencia,
con una mayor influencia de los sintomas depresivos. Ademads, ser mujer, tener un bajo
nivel educativo y cuidar a un cuidador en un estadio avanzado de demencia son factores
asociados a un incremento del duelo por demencia. En cuanto a las limitaciones del
estudio, la muestra fue restringida, perteneciendo a una region concreta de Espafna y a una
Federacion provincial de asociaciones. Es necesario tener precaucién a la hora de
generalizar los resultados debido a las caracteristicas sociodemograficas y geograficas de

la muestra.
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Abstract: Background and Objectives: Dementia grief in family caregivers of people with dementia
refers to grieving prior to the death of the care recipient. It is related to psychosocial risk factors that
may have a negative impact on the health of these family caregivers. This study aimed to describe
the relationship between depressive symptoms, caregiver strain, and social support with dementia
grief in family caregivers of people with dementia. Materials and Methods: A descriptive correlational
cross-sectional study was conducted. A total of 250 family caregivers of people with dementia
participated. Dementia grief was the main variable, and depressive symptoms, caregiver strain, and
social support were assessed. Additionally, socio-demographic data were collected. Descriptive
statistics were calculated, and a bivariate correlation analysis and a multiple linear regression analysis
were performed for dementia grief. Results: Higher scores for dementia grief were found in women,
in family caregivers of patients at advanced stages of dementia, and in family caregivers with a low
level of education. High levels of depressive symptoms and caregiver strain and low levels of social
support indicated greater intensity of dementia grief. Depressive symptomatology was the variable
with the greatest influence on dementia grief. Caregiver strain and social support also related
to dementia grief, but to a lesser extent. Conclusions: In family caregivers, depressive symptoms,
caregiver strain, and social support are related to the intensity of dementia grief, with a greater
influence of depressive symptoms. Moreover, being female, having a low level of education, and
caring for a care recipient at an advanced stage of dementia are factors associated with increased
dementia grief. Concerning study limitations, the sample was restricted, belonging to a specific
region of Spain and to a Provincial Federation of associations. It is necessary to exercise caution in
generalizing results due to the sociodemographic and geographical characteristics of the sample.

Keywords: dementia grief; family caregiver; depressive symptoms; caregiver strain; social support

1. Introduction

Dementia is currently considered a global public health challenge. With the ageing of
the world’s population, the prevalence of this disease has been on the rise, with more than
55 million people worldwide affected, and an estimated 139 million affected by 2050 [1].

Dementia not only affects those who suffer from it, but also has a significant impact
on the lives of family members who provide care for people with this disease. Caring
for people with dementia is a challenging and complex task, given that as the dementia
progresses, family caregivers must adapt to the physical and mental deterioration of
the care recipient. These changes impose a heavy workload on family caregivers, causing
physical, psychological, and social problems that affect their health. In fact, they are often
forced to give up a considerable part of their lives to devote to caring, with lifestyle and
professional readjustments [2,3].
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These conditions are highly stressful and generate a sense of loss in family care-
givers prior to the death of the care recipient, which has recently been described as
“dementia grief” [4]. Dementia grief is a complex phenomenon that is related to psychoso-
cial and physical variables that can have a negative impact on the quality of life of family
caregivers [5,6]. This concept refers to feelings related to the anticipation of future death
together with losses (social, professional, emotional, and independence losses) that occur
during the experience of caring for people with dementia [4,7,8].

This experience is characterized by progressive and continuous losses caused by
the disease; prolonged and uncertain time of care; difficulties in patient-caregiver com-
munication; disappearance of the identity of the loved one, who is physically present
but psychologically absent; and deterioration of relationships owing to the new family
roles [4,5,9]. Dementia grief is different from anticipatory grief. Anticipatory grief focuses
exclusively on the feelings experienced by family caregivers before the death of a loved
one occurs [10,11]. However, dementia grief is a broader concept, which also includes
the emotional and psychological anticipation of family caregivers prior to the death of
the person with dementia, along with the caregiver’s own losses (social, professional, and
independence losses, etc.) [6].

A recent review has shown a positive relationship between depression, burden, and
social isolation with anticipatory grief in family caregivers of people with dementia. This
association suggests that as levels of depression, burden, and social isolation increase,
anticipatory grief will also increase. Furthermore, this relationship also indicates that these
variables could be considered predictors factors of the onset of anticipatory grief [12]. How-
ever, in the literature, there are very few studies linking these variables to dementia grief.

Some studies have reported a relationship between depressive symptoms [4,13-15],
strain and overload [8,15,16], and social support [17] in family caregivers with experienced
dementia grief. However, few studies have analyzed these variables jointly. Therefore,
the aim of this study was to describe the relationship between depressive symptoms,
caregiver strain, and social support with dementia grief in family caregivers of people
with dementia.

2. Materials and Methods
2.1. Research Design and Study Participants

A descriptive correlational cross-sectional study was conducted on a sample of
250 family caregivers of people with dementia from the province of Huelva (Spain). For
inclusion in this study, the participants had to meet the following inclusion criteria: be at
least 18 years of age, be a family caregiver of people diagnosed with dementia in the home
and be able to read and speak Spanish. As exclusion criteria, family caregivers with any
condition (visual, cognitive, etc.) that may hinder their ability to read and understand were
not included.

2.2. Data Collection

All family caregivers belonging to the Provincial Federation of Associations of Family
Caregivers of People with Alzheimer’s Disease in Huelva who met the inclusion criteria
were contacted. Group appointments were scheduled, at which the purpose of the research
was made clear to the participants, and a brief description of the research was given to
them in printed form. Those who agreed to participate received an informed consent form
together with a data collection booklet containing the necessary measurement instruments.
Participants completed the questionnaires in approximately 20 min.

2.3. Instruments
2.3.1. Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (MM-CGI-SF)
The Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form [18] is a tool used to

measure dementia grief in caregivers of people with dementia. It consists of 18 items
distributed in three subscales, with 6 items each: (a) Personal Sacrifice Burden (PSB), which
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assesses the personal sacrifices that the caregiver suffers as a consequence of caregiving;
(b) Heartfelt Sadness and Longing (HS&L), which measures the emotional responses felt
by the caregiver while providing care to the person with dementia; and (c) Worry and Felt
Isolation (W&FI), which assesses the caregiver’s perception of the lack of social interaction
and support from others.

The items included in the questionnaire were assessed using a 5-point Likert-type
response scale, which prompted participants to express their degree of agreement or
disagreement with each item (from 1 = Strongly Disagree to 5 = Strongly Agree). The total
scores for each subscale were calculated, and additionally, an overall score was obtained
by adding the scores of the three subscales. The higher the MM-CGI-SF score, the more
intense the grieving experience for the caregiver [19].

2.3.2. Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9)

This is a self-administered questionnaire that aims to assess the presence and sever-
ity of depressive symptomatology. It has 9 items that participants must answer using
a Likert-type scale composed of 4 options, ranging from 0 to 3 points. The overall score of
the questionnaire ranges from 0 to 27 points. Its interpretation is as follows: scores between
0 and 4 indicate minimal depressive symptoms; 5 to 9 suggest mild depressive symptoms;
10 to 14 indicate moderate depressive symptoms; 15 to 19 indicate moderately severe
depressive symptoms; and a score of 20 to 27 reflects severe depressive symptoms [20,21].

2.3.3. Caregiver Strain Index (CSI)

This is a self-assessment questionnaire composed of 13 items with dichotomous re-
sponses (true-false). Its purpose is to measure the degree of perceived overload and
the level of strain in the performance of the caregiving role of caregivers of severely de-
pendent persons. The total score can vary between 0 and 13 points. A total score equal to
or higher than 7 indicates a high level of strain on the part of the caregiver in caring for
the dependent person [22,23].

2.3.4. Duke-UNC Functional Social Support Questionnaire

This is a questionnaire that assesses individuals’ perceptions of the assistance and
support provided by their family and friends [24,25]. It is a self-administered questionnaire
with a structure composed of two dimensions: confidential social support, which addresses
the possibility of having people to communicate with; and affective social support, which
looks at demonstrations of love, affection, and empathy.

The questionnaire consists of 11 items, rated on a Likert-type response scale ranging
from 1 to 5. Therefore, the total scores obtained can vary between 11 and 55 points. A score
equal to or higher than 32 indicates perceived fair social support, while a score below
32 suggests perceived low social support.

Socio-demographic data of the participants were collected: age, sex, level of rela-
tionship with the care recipient, educational level, days per week caring for the patient,
and years of caregiving. In addition, data on the stage of dementia of the care recipient
were collected.

2.4. Data Analysis

For the description of the sample, descriptive statistics (means, standard deviations,
ranges, medians, absolute values, and frequencies) were calculated. Parametric tests were
used (Student t-test and 1-Way Anova) for the comparison of means.

Pearson correlations were calculated, linking the scores of the MM-CGI-SF and its
subscales, and the rest of the variables. Subsequently, a multiple linear regression analysis
was performed with the enter method, considering the total MM-CGI-SF and each subscale
as dependent variables; in addition, the variables that had shown significant correlations in
the correlation analysis were considered independent variables.
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A data analysis was carried out using SPSS Statistics v.26 [26], and a 95% confidence
level was established to determine statistical significance. The Strengthening the Reporting
of Observational studies in Epidemiology (STROBE) guidelines were followed [27].

2.5. Ethical Aspects

The study was approved by the Huelva Provincial Research Ethics Committee. Through-
out the research, anonymity, confidentiality, and an appropriate handling of the participants’
data were guaranteed. The ethical principles and fundamental research standards that gov-
ern all scientific research were rigorously maintained, in accordance with the Declaration
of Helsinki.

3. Results
3.1. Descriptive Data of the Sample

A total of 250 family caregivers of people with dementia participated in the study, of
whom 80.4% were women, with a mean age of 58.22 (SD = 12.7) years. The majority were
daughters of the patients (62%; n = 155), with primary education (36%; n = 90), who had
been caring for their relative presenting with moderate-stage dementia for several years
(X =5;SD = 3.6) (69.6%; n = 174), with a mean dedication of 6.1 (SD = 1.7) days per week.

With regard to dementia grief, the mean total score was 64.6 (SD = 14.8). Among the
dimensions of the dementia grief, the W&FI scored the lowest (X =18.5,SD =5.7), and the
HS&L, the highest (X =23.3, SD = 5.4). The mean score for the PHQ-9 questionnaire was
11 (SD = 7); for the CSI, it was 7 (SD = 3.1); and for the Duke-UNGC, it was 37.3 (SD = 10.4).
Table 1 shows the descriptive data of the sample.

Table 1. Descriptive data of the sample.

Variables n (%) Mean SD Range Median
Age 58.2 12.7 24-87 57
Sex
Female 201 (80.4%)
Male 49 (19.6%)

Relationship with the care recipient

Spouse/partner 79 (31.6%)
Son/daughter 155 (62%)
Other 16 (6.4%)
Educational level
No or incomplete education 29 (11.6%)
Primary education 90 (36%)
Secondary education 68 (27.2%)
University education 53 (21.2%)
Postgraduate education 10 (4%)

Stage of dementia

Mild 51 (20.4%)

Moderate 174 (69.6%)

Severe 25 (10%)
Weekly days of care 6.1 1.7 1-7 7
Years of care 5 3.6 1-20 4
Personal Sacrifice Burden
MM-CGI-SF(PSB) 22.7 5.4 6-30 23
Heartfelt Sadness and Longing 233 5.4 6-30 25

MM-CGI-SF(HS&L)
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Variables n (%) Mean SD Range Median
Worry and Felt Isolation
Y 18.5 57 6-30 18
MM-CGI-SF(W&FI)
Dementia grief
64.6 14.8 18-90 67
Total MM-CGI-SF
Depressive symptoms (PHQ-9) 11 7 0-27 10
Minimal 54 (21.6%)
Mild 63 (25.2%)
Moderate 58 (23.2%)
Moderately severe 37 (14.8%)
Severe 38 (15.2%)
Caregiver Strain (CSI) 7 3.1 0-13 7
No high 105 (42%)
High 145 (58%)
Functional Social Support (Duke-UNC) 37.3 104 11-55 38
Low 69 (27.6%)
Normal 181 (72.4%)
SD: Standard deviation; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-SF(PSB):
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Personal Sacrifice Burden); MM-CGI-SF(HS&L):
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Heartfelt Sadness and Longing); MM-
CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Worry and Felt Isolation);
PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver Strain Index; Duke-Unc: Duke-UNC Functional Social
Support Questionnaire.

Table 2 shows the mean scores of the dementia grief and its dimensions in relation
to the rest of the variables. Differences were found in regards to sex, with higher scores
in women, as well as regarding the educational level of the family caregiver, with higher
scores in family caregivers with no or incomplete education, and in relation to the stage
of dementia of the care recipient, with higher scores in cases of more advanced stages
of dementia.

Table 2. Mean scores of the total MM-CGI-SF and its subscales in relation to the rest of the variables.
Variabl Personal Sacrifice Burden Heartfelt Sadness and Longing Worry and Felt Isolation Dementia Grief
ariables MM-CGI-SF(PSB) MM-CGI-SF(HS&L) MM-CGI-SF(W&FI) Total MM-CGI-SF
Mean t/IF Mean tIF Mean t/IF Mean tIF
(SD) ® D) ® (SD) ® D) ®
Sex
F 1 23.1(5.1) -1.745 23.7 (5) 18.9 (5.6) 65.7 (14.1)
Male 213 (6.3) (0.056) 216 (64) —2057(0.044) 169 (5.8) 2185 (0.030) 60 (16.7) 2439 (0.015)
Relationship with the care recipient
Spouse/partner 23.6 (5.5) 24.2(5.6) 19.6 (5.9) 67.6 (15.3)
Son/daughter 224 (54) 2.075 (0.104) 229 (5.4) 1.401 (0.243) 18.1 (5.6) 1.972 (0.119) 63.5 (14.8) 2.140 (0.096)
Other 19.8 (4.5) 21.6 (47) 162 (4.2) 57.6 (10.8)
Educational level
No or incomplete education 25.3(5.5) 26.4(3.8) 22.7 (54) 74.5 (13.6)
Primary education 228 (5.1) 23.1(5.7) 18.5 (5.4) 64.5 (14.4)
Secondary education 225 (5.1) 3.068 (0.017) 235(5.2) 4.983 (0.001) 18.4 (5.7) 6.459 (0.000) 64.4 (14.5) 5.793 (0.000)
University education 222 (59) 22.5(4.9) 16.9 (5.1) 61.7 (14.2)
Postgraduate education 19.1 (5) 18.5 (5.9) 14.9 (5.3) 525 (13.7)
Stage of dementia
Mild 19.6 (6.5) 20.2 (6.4) 16.9 (6.6) 56.8 (18.2)
Moderate 23.2(49) 13.179 (0.000) 23.8 (4.9) 13.489 (0.000) 18.8 (5.4) 2.549 (0.080) 66.0 (13.5) 10.641 (0.000)
Severe 254 (37) 26 (3.7) 19.2(5.3) 70.6 (9.7)
Depressive symptoms (PHQ-9)
Minimal 17.3 (5.3) 18.9 (6.2) 131 (4.2) 494 (14.1)
Mild 228 (4.2) 229 (4.9) 17.4 (4.5) 63.2(11.4)
M:Jderate 237 (4.8) 29.300 (0.000) 242 (4.4) 17.467 (0.000) 187 (47) 41.644 (0.000) 66.7 (12.4) 37.967 (0.000)
Moderately severe 253 (3.8) 25.8(3.8) 231 (4.1) 74.3(9.5)
Severe 26.4 (3.6) 26.1 (3.6) 232 (4.1) 75.8(9.3)
Caregiver Strain (CSI)
g;)g:igh ;Z; E;g; —7.283 (0.000) ;12 :il; —4.315 (0.000) ;g; 222; —6.132 (0.000) 659776(2‘1162) —6.570 (0.000)
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Table 2. Cont.

Variables

Personal Sacrifice Burden Heartfelt Sadness and Longing Worry and Felt Isolation Dementia Grief
MM-CGI-SF(PSB) MM-CGI-SF(HS&L) MM-CGI-SF(W&FI) Total MM-CGI-SF

Functional Social Support (Duke-UNC)

Low
Normal

246 (4.6)
22,0 (5.5)

246 (4.8)
2.8 (5.5)

217 (5.2)
172 (5.4)

71(13.4)

3.404 (0.001) 62.1 (14.6)

2.344 (0.020) 5.886 (0.000) 4.336 (0.000)

t: Student t-test for independent samples; F: 1-Way Anova; p: significance level; SD: Standard deviation; MM-CGI-
SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory-Short Form (Subescale Personal Sacrifice Burden); MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory-Short Form (Subescale Heartfelt Sadness and Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver
Grief Inventory-Short Form (Subescale Worry and Felt Isolation); PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI:
Caregiver Strain Index; Duke-Unc: Duke-UNC Functional Social Support Questionnaire.

Differences were also observed in dementia grief scores as regards depressive symp-
toms and caregiver strain, with higher scores in participants with more depressive symp-
toms and high caregiver strain. In terms of social support, the intensity of grief was higher
in family caregivers with low social support.

3.2. Bivariate Correlations

Table 3 shows the correlations linking the MM-CGI-SF and its subscales, and the rest
of the variables. Statistically significant positive correlations were found with depressive
symptoms and caregiver strain, indicating a direct relationship. The correlation with
perceived social support was also significant, although, in this case, with a negative value
indicating an indirect relationship (the better the perceived social support, the lower
the score in the MM-CGI-SF).

Table 3. Bivariate correlations between the MM-CGI-SF and its subscales in relation to the rest of
the variables.

Personal Sacrifice Heartfelt Sadness Worry and . .
. . R Dementia Grief
Variables Burden and Longing Felt Isolation Total MM-CGI-SF
MM-CGI-SF(PSB) MM-CGI-SF(HS&L) MM-CGI-SF(W &FI)
Ace 0.103 0.075 0.110 0.107
& p=0.104 p=0.238 p =0.082 p=0.90
Sex 0.125 0.149 0.137 0.153
p =0.048 p=0.018 p=0.030 p=0.015
. L .. -0.132 -0.115 —0.149 —0.148
Relationship with the care recipient p=0038 p = 0.069 p=0018 p=0.020
Educational level —0.181 —0.210 —0.270 —0.247
p =0.004 p=0.001 p <0.001 p <0.001
Stace of dementia 0.304 0.308 0.129 0.273
8 p <0.001 p <0.001 p=0.041 p <0.001
0.243 0.116 0.220 0.216
Weekly days of care p <0.001 p=0.067 p<0.001 p=0.001
Years of car 0.180 0.174 0.114 0.173
cars of care p =0.004 p =0.006 p=0071 p =0.006
Personal Sacrifice Burden 0.727 0.720 0.908
MM-CGI-SF(PSB) p <0.001 p <0.001 p < 0.001
Heartfelt Sadness and Longing 0.727 0.673 0.890
MM-CGI-SF(HS&L) p <0.001 p <0.001 p <0.001
Worry and Felt Isolation 0.720 0.673 0.893
MM-CGI-SF(W&FI) p <0.001 p <0.001 p <0.001
Dementia grief 0.908 0.890 0.893
Total MM-CGI-SF p <0.001 p <0.001 p <0.001
Depressive symptoms 0.537 0.457 0.640 0.609

(PHQ-9)

p <0.001 p <0.001 p <0.001 p <0.001
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Table 3. Cont.

Personal Sacrifice Heartfelt Sadness Worry and . .
. . . Dementia Grief
Variables Burden and Longing Felt Isolation Total MM-CGI-SF
MM-CGI-SF(PSB) MM-CGI-SF(HS&L) ~ MM-CGI-SF(W&FI) o
. . 0.497 0.379 0.444 0.490
Caregiver Strain (CSI) p <0.001 p <0.001 p <0.001 p <0.001
. . —0.354 —0.289 —0477 —0.418
Functional Social Support (Duke-UNC) p <0001 p <0001 p <0001 p <0001

p: significance level; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form; MM-CGI-SF(PSB):
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Personal Sacrifice Burden); MM-CGI-SF(HS&L):
Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Heartfelt Sadness and Longing); MM-CGI-
SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Worry and Felt Isolation); PHQ-9:
Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver Strain Index; Duke-Unc: Duke-UNC Functional Social Support
Questionnaire.

With respect to the socio-demographic variables, the sex and educational level of
the family caregiver, the stage of dementia in which the care recipient was, the family
relationship between both of them, and the time devoted to caregiving were the variables
that showed a relationship with the MM-CGI-SF (Table 3).

3.3. Multiple Linear Regression Analysis

Table 4 shows the multiple linear regression analysis results, considering total demen-
tia grief and its three dimensions as dependent variables. For total dementia grief, the
variable with the greatest weight was depressive symptomatology, followed by caregiver
strain, stage of dementia, and educational level.

Table 4. Multiple linear regression results for each dependent variable.

Dependent Variables Independent Variables B SE B t P Adjusted R?
Personal Sacrifice Burden 0.447
MM-CGI-SF (PSB)
Constant 10.538 2.593 4.064 <0.001
Caregiver Strain (CSI) 0.588 0.98 0.344 6.010 <0.001
Depressive symptoms (PHQ-9) 0.235 0.046 0.302 5.065 <0.001
Weekly days of care 0.546 0.166 0.171 3.281 0.001
Stage of dementia 1.518 0.522 0.151 2.909 0.004
Heartfelt Sadness and Longing 0312
MM-CGI-SF(HS&L)
Constant 15.275 2.456 6.219 <0.001
Depressive symptoms (PHQ-9) 0.242 0.050 0.312 4.876 <0.001
Stage of dementia 2.045 0.572 0.204 3.577 <0.001
Caregiver Strain (CSI) 0.307 0.105 0.180 2.936 0.004
Educational level —0.725 0.280 —0.141 —2.590 0.010
Worry and Felt Isolation 0,502
MM-CGI-SF(W&FI)
Constant 15.037 2.548 5.902 <0.001
Depressive symptoms (PHQ-9) 0.325 0.046 0.398 7.078 <0.001
Caregiver Strain (CSI) 0.408 0.097 0.228 4211 <0.001
B S e PP ~0095 0029  —0174 3319 0001
Educational level —0.785 0.258 —0.145 —3.046 0.003
Weekly days of care 0.339 0.165 0.101 2.049 0.042
Dementia grief 0.49

Total MM-CGI-SF
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Table 4. Cont.
Dependent Variables Independent Variables B SE B t 4 Adjusted R?
Constant 48.117 5.821 8.266 <0.001
Depressive symptoms (PHQ-9) 0.824 0.120 0.388 6.877 <0.001
Caregiver Strain (CSI) 1.206 0.249 0.258 4.849 <0.001
Stage of dementia 3.965 1.342 0.145 2.955 0.003
Educational level —2.008 0.665 —0.142 —2.951 0.003

B: Non-standardized regression coefficient; SE: standard error of the estimate; B: standardized regression coeffi-
cients; t: Student’s test; p: significance level; MM-CGI-SF: Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form;
MM-CGI-SF(PSB): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Personal Sacrifice Burden);
MM-CGI-SF(HS&L): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Heartfelt Sadness and
Longing); MM-CGI-SF(W&FI): Marwit-Meuser Caregiver Grief Inventory-Short Form (Subescale Worry and Felt
Isolation); PHQ-9: Patient Health Questionnaire-9; CSI: Caregiver Strain Index; Duke-Unc: Duke-UNC Functional
Social Support Questionnaire.

As regards PSB, caregiver strain was the variable with the greatest weight, followed
by depressive symptoms, weekly days of care, and stage of dementia. Regarding the HS&L
model, depressive symptoms had the greatest weight, followed by stage of dementia,
caregiver strain, and educational level.

In the linear regression analysis for the W&FI, the greatest weight was also found
for depressive symptoms, followed by caregiver strain, social support, educational level,
and weekly days of care. The explained variance for the W&FI model was higher (50.2%)
than for the PSB, HS&L, and total dementia grief regression models (44.7%, 31.2%, and
49.6%, respectively).

4. Discussion

This study aimed to describe the relationship between depressive symptoms, caregiver
strain, and social support with dementia grief in family caregivers of people with dementia.

In terms of socio-demographic variables, being female, having a low educational level,
and caring for a care recipient who is at an advanced stage of the disease seem to be related
to an increase in dementia grief.

Most of the family caregivers were women, and they had higher dementia grief
scores than men. This may be caused because women are also often involved in other
tasks, such as child and household care [28,29]. In addition, these caregivers lack free
time and often limit their employment to part-time work or even sacrifice their job and
opportunities for advancement, affecting family income and financial stability. In this sense,
the family’s finances fall on the spouse or partner, increasing the economic vulnerability of
the household and the economic dependence of women on their partners [30-32]. Although
there are studies showing that women experience more dementia grief [33,34], other articles
have shown no association between sex and the level of dementia grief [16,35], showing that
dementia grief may be more associated with individual factors (personality, psychosocial
factors, etc.) rather than sex.

Family caregivers with higher educational levels experienced a lower intensity of
dementia grief. This may be because they had more personal resources such as informa-
tion, social contacts, and familiarity with the regulations, and very probably also greater
economic resources. These results align with the findings of several studies [36-38]. With
regard to the stage of dementia of the care recipient, higher dementia grief scores were ob-
served for the family caregiver, especially when the care recipient was at an advanced stage
of the disease. This association could be linked to an increase in the demands for care of the
patient as the dementia progresses [12,39], as well as to the accumulation of care time when
reaching these advanced stages, which can already be years or even decades [33,37,40].

Regarding the main variables of this study, it was observed that high levels of de-
pressive symptoms and caregiver strain and low levels of social support indicated greater
intensity of dementia grief.
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Based on our findings, depressive symptomatology was the variable that showed
the most weight and influence on dementia grief. Depressive symptoms are associated
with deep feelings of sadness, hopelessness, and loss. They occur frequently in family
caregivers of people with dementia, especially when they are aware that there will be no
improvement for the care recipient. These feelings affect the family caregiver’s motivation
and enthusiasm for life [41,42]. Moreover, if even before the death of the recipient, family
caregivers show depressive symptoms, once the death occurs, the risk of complicated grief
or depression is much higher [43]. Our results are consistent with numerous studies linking
depressive symptoms with increased dementia grief [4,13-15].

As for caregiver strain, it was observed that it could be a predictor of dementia grief.
As expected, for the Personal Sacrifice Burden (PSB) dimension, caregiver strain was
the variable with the greatest influence, as it precisely assesses this dimension. Caring for
a person with dementia can be physically and emotionally demanding, causing family
caregivers fatigue, stress, and emotional exhaustion. They often live tired due to the
continuity of care, go through different stages of dementia for years, and are constantly
confronted with the increasing needs of care recipients [44—46]. All of these factors may
increase the sense of strain, and may therefore intensify dementia grief. These data are
consistent with previous research showing that strain is associated with higher levels of
pre-death grief in family caregivers of people with dementia [8,16,34,47].

The study findings also show that family caregivers with low perceived social support
experienced a higher intensity of dementia grief. Furthermore, the variable with the highest
weight in the Worry and Felt Isolation (W&FI) dimension was depressive symptomatology
and not social support as we might expect. This may be because depressive symptoms cause
the family caregiver to withdraw socially, gradually reducing their social circle, feeling less
emotionally connected to others, and having a decreasing sense of social support. If this
situation persists over the years of caregiving, it may even lead to the isolation of the family
caregiver [12,48]. Recent studies [8,17,33] are in line with our data, indicating that social
support may act as a buffer on the severity of dementia grief.

Multiple regression analyses showed that depressive symptoms, caregiver strain, and
social support influence the intensity of dementia grief, with depressive symptomatol-
ogy being the variable with the greatest influence on dementia grief and on two of its
dimensions, Heartfelt Sadness and Longing (HS&L) and Worry and Felt Isolation (W&FI).

Therefore, there is a need for social and health professionals to assess the mood, strain,
and perceived social support of family caregivers of people with dementia to identify
individuals at risk and develop interventions aimed at preventing complicated grief after
the death of the care recipient.

There are limitations to this study that should be mentioned. On the one hand,
the sample size was insufficient for drawing a conclusion. However, it is important to take
into consideration that the study is based on caregivers of people with dementia who face
a significant burden of responsibilities. These caregivers are fully dedicated to the care of
their loved ones and have very little time to devote to other activities, such as participation
in research studies.

On the other hand, the sample was limited in geographical terms, since the data
collection focused exclusively on the province of Huelva (Spain). Therefore, it is neces-
sary to exercise caution when interpreting and generalizing the results, considering the
sociodemographic and geographical characteristics of the sample. However, there are no
significant cultural differences among the different geographical regions of Spain, and fam-
ily caregivers joined associations for the services they offered, regardless of the caregivers’
economic or educational resources. This leads us to consider that our results may offer
a close representation of the situation of Spanish family caregivers.

It is noteworthy that the study sample consisted exclusively of family caregivers who
belonged to the Huelva Provincial Federation of Associations of Family Caregivers of Peo-
ple with Alzheimer’s Disease, so it was not possible to recruit family caregivers who were
not members of this association. The analysis of this particular group of family caregivers
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may have had a mitigating effect with regard to dementia grief scores, as the family care-
givers who belong to this association have greater access to services. However, the results
show that these family caregivers scored high in caregiver strain and low in perceived
social support, thus influencing the intensity of dementia grief. Therefore, the inclusion of
non-associated family caregivers in the sample would not have substantially altered the
results and conclusions of this study.

5. Conclusions

In family caregivers of people with dementia, experiencing depressive symptoms and
having a high strain and low social support are related to the intensity of dementia grief.
According to our data, the variable with the greatest weight on dementia grief is depressive
symptomatology. Moreover, being female, having a low level of education, and caring
for a care recipient at an advanced stage of dementia are factors associated with increased
dementia grief. Therefore, it is necessary to carry out assessments and interventions that
consider these variables to prevent complicated grief after the death of the care recipient.
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3. Estudio 3: Effectiveness of interventions aimed at improving grief and depression
in caregivers of people with dementia: A systematic review and meta-analysis.

Resumen:

Las cuidadoras de personas con demencia pueden sufrir un proceso de duelo previo a la
muerte de la persona cuidada relacionado con problemas fisicos y de salud mental. Como
respuesta a estas dificultades se estan utilizando intervenciones dirigidas a mejorar el
duelo y la depresion. El objetivo de este estudio fue sintetizar y evaluar la evidencia de la
efectividad de intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo en cuidadoras de
personas con demencia, que vivan en domicilio, para reducir el duelo y la depresion. Se
realiz6 una revision sistematica, incluyendo un metaanalisis. Siguiendo las directrices de
la guia PRISMA, se realizaron busquedas de articulos originales en las bases de datos:
Medline, WOS, Scopus y PsycINFO hasta septiembre de 2022. Se seleccionaron articulos
en los que se evaluaron intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo en
cuidadoras de personas con demencia, cuyos receptores del cuidado estuvieran vivos
como minimo al principio del estudio y que viviesen en domicilio. El duelo y la depresion
fueron consideradas variables de resultado. Se realizé un metaanalisis con un modelo de
efectos fijos para dichas variables y para los dominios de la Caregiver Grief Scale (CGS).
Ocho articulos cumplieron los criterios de inclusion y exclusion. La mayoria de las
intervenciones dirigidas a mejorar el proceso de duelo mostraron una mejoria del duelo y
la depresion. Los dominios Emotional pain y Absolute loss de 1a CGS destacaron con una
mejora en estas variables. Las intervenciones centradas en el duelo presentan una
efectividad relativa en la mejora del duelo y la depresion. Se necesitan estudios mas

solidos para conseguir intervenciones que sean ain mas efectivas.
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Abstract

Caregivers of people suffering from dementia may go through a grieving process
prior to the death of the cared-for person, which is related to mental health and
physical problems. Interventions aimed at improving grief and depression are
being used in response to these difficulties. The aim of this study was to synthesize
and evaluate the evidence for the effectiveness of interventions aimed at improving
the grief process in home-based caregivers of people with dementia with the aim of
reducing grief and depression. A systematic review, including a meta-analysis, was
designed. Following the PRISMA guideline, original articles were searched in the
databases: Medline, WOS, Scopus and PsycINFO, up to September 2022. Articles
that evaluated interventions aimed at improving the grief process in caregivers
of people with dementia, whose care recipients were alive at the beginning of the
study at minimum and living at home were selected. Grief and depression were
considered outcome variables. A meta-analysis was carried out with a fixed effects
model for these variables and for the domains of the Caregiver Grief Scale (CGS).
Eight articles met the inclusion and exclusion criteria. Most of the interventions
aimed at improving the grief process showed an improvement in grief and
depression. The ‘emotional pain’ and ‘absolute loss’ domains of the CGS stood out
with an improvement in these variables. Interventions aimed at improving the grief
process are relatively effective in reducing grief and depression. Interventions that
are even more effective and more robust studies are needed.

KEYWORDS
caregivers, dementia, depression, grief, meta-analysis

Marcos & De La Cuesta Benjumea, 2016; World Health
Organization, 2021).

Globally, most people with dementia live at home and it is
the family who is primarily responsible for providing the
specific care they need. Within the family environment
the woman is, in most cases, the person who assumes the
greatest responsibility for daily care, exercising the role
of primary caregiver (Bangerter et al., 2019; Martinez

The process of caring for a person diagnosed with
dementia is not an easy task and does not arise unex-
pectedly. It is a process of adaptation during the course
of the disease, in which the tasks faced increase as the
mental and physical abilities of the ill person deteriorate.
Often, care provided at home is personalized, causing
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disruptions in the life of the caregiver. From this ap-
proach, the experience and situation of the caregiver
is different when care is provided in a nursing home
(Moreno-Camara et al., 2016).

Caregivers have to cope with many physical, psycho-
logical, social and professional changes, even having to
give up much of their previous life (Warchol-Biedermann
et al., 2014). These challenges, compared to caregivers of
other chronic diseases and to the general population,
have adverse effects on their health, and interventions
aimed at minimizing them are needed (Karg et al., 2018;
Sorensen & Conwell, 2011).

Caregiving in dementia is determined by several char-
acteristics: absence of communication between the care-
giver and the ill person, prolonged time of caregiving
and existence of grief prior to the death of the person
cared-for, which happens as a consequence of the contin-
uous and progressive losses of the disease itself (Arruda
& Paun, 2017). It is a unique experience, which generates
great suffering and discomfort, in which the care recipi-
ent is physically present and, at the same time, emotion-
ally detached from the caregiver (Chan et al., 2013).

Thus, in dementia care, grief is a process present
long before death occurs. This particular type of grief
has been referred to by different terms such as ‘am-
biguous loss’ (Boss, 1999), ‘pre-death grief’ (Lindauer
& Harvath, 2014) or ‘dementia grief” (Blandin &
Pepin, 2017). Each term presents different characteris-
tics, though some overlap.

For Boss (1999), the concept of ‘ambiguous loss’ oc-
curs when a loved one disappears in body or mind. It can
disappear physically, without knowing the whereabouts
of the person, or psychologically due to emotional or
cognitive limitations.

‘Pre-death grief” according to Lindauer and
Harvath (2014) is the physical and emotional response
of caregivers to the perceived losses in a person with de-
mentia. This grief begins at the diagnosis of the disease,
and it is caused by the psychological death of the care re-
cipient, the long duration of care, the compromised com-
munication between caregiver and patient (although it is
maintained) and by the new changes and family roles.

‘Dementia grief” for Blandin and Pepin (2017) is a
unique role of the caregiver with anticipatory grief in
response to successive losses of varying magnitude in
people with dementia. This concept is different from the
previous term ‘pre-death grief” because it argues that
there are disruptions in the communication caregiver—
patient and because it explains that grief begins when
impairments in consciousness occur early in the illness,
not from the diagnosis of it.

Although in most cases care is provided at home,
there are occasions when people with dementia need
long-term care settings. This situation causes increased
pain for caregivers, as feelings such as guilt, resentment,
loneliness or conflicts with other family members and
the care recipient arise. Moreover, these feelings intensify

after the death, increasing physical and emotional health
problems (Arruda & Paun, 2017; Paun et al., 2015). Thus,
pre-death grief is a factor that may predict chronic or
complicated grief that occurs after the death of the cared-
for person (Holland et al., 2009; Schulz et al., 2006).

Interventions for caregivers of persons suffering from
dementia are needed, as they increase their quality of life
by reducing symptoms such as anxiety and depression
(Livingston et al., 2020). Therefore, it seems necessary
to develop interventions that also reduce the distress
caused by pre-death grief, in an attempt to ameliorate
the health and well-being of caregivers, as well as to pre-
vent the potential occurrence of complicated grief.

Although reviews of interventions focused on grief
and caregivers of people who suffer from dementia have
been conducted in the last decade (Arruda & Paun, 2017;
Byeon, 2020; Chan et al., 2013; Wilson et al., 2017), no
study in which care recipients live exclusively at home
with depression and grief as outcome variables have
been found in the literature. Therefore, the aim of this
systematic review and meta-analysis is to synthesize the
evidence on the effectiveness of interventions aimed at
improving the grief process in live-in caregivers of peo-
ple with dementia.

METHODS
Design and search strategy

A systematic review including a meta-analysis was con-
ducted. The protocol for this systematic review has been
registered in PROSPERO (CRD42022357463).

A search was made following the recommendations
of the PRISMA guide developed by Moher et al. (2016).
The following databases were searched: Medline,
WOS, Scopus and PsycINFO. The search strategy was:
(‘Grief” OR ‘Mourning’ OR ‘Grief” OR ‘Grieving’)
AND (‘Intervention” OR ‘Therapy’ OR ‘Training’
OR ‘Program’ OR ‘Psychosocial Intervention’) AND
(‘Dementia’) AND (‘Caregiver’ OR ‘Carer’ OR ‘Family
caregiverss OR ‘Dementia caregivers’). Terms were
searched in both natural and controlled language, tak-
ing into account their respective thesauri.

Inclusion and exclusion criteria

Original articles were selected if they complied with
these pre-set inclusion criteria: (i) interventions aimed at
improving the grief process; (ii) a sample of caregivers of
persons suffering from dementia, whose care recipients
were alive at least at the beginning of the study and liv-
ing at home and (iii) grief and depression as intervention
outcome variables. Articles published up to September
2022 were included. Studies whose sample included peo-
ple with a previously diagnosed or treated mental illness
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or disorder such as depression and complicated grief
were excluded.

Screening

Two reviewers screened the relevance of article titles and
abstracts based on the research question and follow-
ing the inclusion and exclusion criteria. Articles whose
abstracts met the criteria were assessed at full text and
a manual review of the bibliography of the studies was
performed. Finally those that met the criteria were se-
lected. A third reviewer resolved conflicts when there
were disagreements.

Procedure and data extraction

Once the relevant articles were selected, a data extrac-
tion table was designed including information on the
inclusion criteria (design, sample, intervention and out-
come variables) as well as data on the objective of the
article, the design of the intervention (methodology, con-
tent, sessions, duration) and the context. Through this
table, quantitative data corresponding to the sample size
were obtained and the measures of the outcome varia-
bles before and after the intervention were described for
the control and experimental groups.

This process was developed by two researchers
independently and ensuring maximum reliability.
When disagreements arose, they were settled through
consensus-building meetings and through the collabora-
tion of a third researcher.

Risk of bias assessment

To assess the risk of bias of the controlled articles, the
Cochrane Collaboration's tool (Higgins et al., 2011)
was applied. Using the ROBINS-I instrument (Sterne
et al., 2016), we assessed the risk of bias of the uncon-
trolled article. The risk of bias assessment was carried
out by two researchers independently. Where there were
discrepancies, these were resolved at a consensus meet-
ing involving a third researcher.

Data analysis: meta-analysis

For the meta-analysis, studies that offered numeric data
about the sample size and the mean and standard devia-
tion of the outcome variables (depression and grief) were
selected.

The meta-analysis was performed for the two outcome
variables through the selection of all controlled studies.
The study by Ott et al. (2010) was excluded as it was the
only one without a control group.
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For the variable grief, the MM Caregiver Grief
Inventory (MM-CGI; Marwit & Meuser, 2002) and
the Caregiver Grief Scale (CGS; Meichsner et al., 2016)
were used. For the variable depression, the Geriatric
Depression Scale (GDS; Brink et al., 2008) and the
Center for Epidemiologic Studies Depression Scale
(CES-D; Radloff, 1977) were applied. Their use was ap-
propriate, as all instruments were adapted and validated
to the study population. These questionnaires are dif-
ferent ways of measuring outcomes. However, through
meta-analysis it has been possible to unify, integrate and
interpret them on a common scale of effect, giving rise
to the effect size.

Two of the included studies provided data not only
on the global score, but also on the subscales of the CGS
and a meta-analysis of these subscales was performed:
emotional pain, relational loss, absolute loss and accep-
tance of loss (Meichsner et al., 2016).

Total effect size, standardized mean differences, each
study weight and 95% confidence intervals were deter-
mined for each outcome variable (depression and grief).
In order to examine heterogeneity between the studies,
the I statistic was calculated; approximate values of
25%, 50% and 75% were considered as low, medium and
high levels of heterogeneity respectively (Botella Ausina
& Sanchez Meca, 2015).

The meta-analysis was performed with MetaEasy: a
meta-analysis add-in for Microsoft Excel (Kontopantelis
& Reeves, 2009).

RESULTS

Figure 1 presents the study selection process. A total of
163 studies were identified, of which 85 were duplicates.
The 78 articles initially identified were assessed taking
the information contained in the title and abstract as ref-
erence. Of them, 66 were discarded as they did not com-
ply with the inclusion criteria; a list of 12 articles was
selected for full-text reading, excluding six for not includ-
ing interventions aimed at improving the grief process
and two for not fitting the study population and, finally,
four articles were included. Subsequently, the references
included in the selected articles were reviewed manually,
identifying four more articles which were included in the
review, as they also met the inclusion criteria. For the
meta-analysis, seven articles were included.

In Table 1 are described the main characteristics of
the selected articles and their interventions.

Four of the included articles used a randomized
controlled experimental design (Burns et al., 2003;
Haley et al., 2008; Meichsner et al., 2019; Meichsner
& Wilz, 2016); two were non-randomized (Maccourt
et al., 2017; Sanders & Sharp, 2004); one used a quasi-
experimental randomized controlled design (Bravo-
Benitez et al., 2021) and one was an uncontrolled pilot
study (Ott et al., 2010).
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FIGURE 1 PRISMA flowchart of the article selection process (Moher et al., 2016).

All study participants were caregivers of people who
suffered from dementia, and sample sizes ranged from
17 to 273 caregivers. All eight articles stated a predomi-
nantly female population and four of these articles stated
that they were mostly residing with the person cared for
(Haley et al., 2008; Meichsner et al., 2019; Meichsner &
Wilz, 2016; Ott et al., 2010).

Some interventions were based on the models by other
authors, as in the study by Ott et al. (2010), based on
Meuser and Marwit's Dementia Caregiver Grief Model
(Marwit & Meuser, 2001). Others were modifications

of previous interventions already carried out (Bravo-
Benitez et al., 2021; Meichsner et al., 2019). Regarding
the orientation of the interventions, four of them
(Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003; Meichsner
et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016) had a cognitive be-
havioural approach and the rest were interventions with
educational sessions.

In the interventions with caregivers, many elements
were worked on: reinforcement of personal resources
(Bravo-Benitez et al., 2021; Maccourt et al., 2017,
Meichsner et al, 2019; Ott et al, 2010), coping
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strategies (Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003;
Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Sanders
& Sharp, 2004), development of social skills (Bravo-
Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003; Haley et al., 2008),
adaptation to new ways of living (Maccourt et al., 2017;
Meichsner & Wilz, 2016), management of the patient's be-
haviour (Burns et al., 2003; Haley et al., 2008; Meichsner
et al., 2019), promotion of rewarding activities (Bravo-
Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003), emotion manage-
ment (Burns et al., 2003; Maccourt et al., 2017; Meichsner
etal., 2019; Meichsner & Wilz, 2016; Ott et al., 2010), care-
giver needs (Meichsner et al., 2019), preparation and in-
formation for the future death of the patient (Meichsner

- | Selective reporting (reporting bias)

-~
O OO O S S ®|oternias

Bravo-Benitez et al. 2021

Burns et al. 2003

-

- . . Blinding of outcome assessment (detection hias)

Haley et al. 2008

«w | = | = | = | Allocation concealment (selection hias)

MacCourtetal 2017

Meichsner & Wilz 2016

B

Meichsneretal. 2019

. . . w2 |~ . . Blinding of participants and personnel (performance bias)

0|0|=

. ® e . = | @ | = | Random sequence generation (selection bias)
~ 1 ® S|~ |® @ ® | ncomplete outcome data (attrition hias)

Sanders & Sharp 2004

FIGURE 2 Risk of bias for the studies assessed with the
Cochrane Collaboration's tool.

TABLE 2 Risk of bias for the study assessed with the ROBINS-I tool.

& Wilz, 2016; Sanders & Sharp, 2004), social support
(Bravo-Benitez et al., 2021; Haley et al., 2008), promo-
tion of family support (Haley et al., 2008; Meichsner
et al., 2019; Ott et al., 2010), recognition and acceptance
of losses (Maccourt et al., 2017, Meichsner et al., 2019;
Meichsner & Wilz, 2016; Ott et al., 2010; Sanders &
Sharp, 2004), self-care (Meichsner et al., 2019), knowl-
edge of available resources (Bravo-Benitez et al., 2021;
Haley et al., 2008; Meichsner & Wilz, 2016; Ott et al., 2010;
Sanders & Sharp, 2004), information about the disease
(Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010) and the possibil-
ity of formal care (Meichsner et al., 2019).

All the included studies used interventions aimed at
improving the grief process with different features de-
pending on the design and length of the sessions. The
duration of the interventions varied widely, as shown
in Table 1, ranging from 1.5 to 24months. In one of
them (Maccourt et al., 2017), the duration was not re-
ported. Regarding the format, most were face to face,
though some used the telephone format (Meichsner
& Wilz, 2016), online (Meichsner et al., 2019), or even
a combination of several methods (Haley et al., 2008;
Maccourt et al., 2017; Ott et al., 2010).

The instruments used to assess the outcome variables
were shared by some articles, all adapted and validated
for the population studied. For the variable grief, the
MM-CGI (Marwit & Meuser, 2002), the MM Caregiver
Grief Inventory Short Form (MM-CGI-SF; Marwit &
Meuser, 2006) and the CGS (Meichsner et al., 2016) were
used.

In two studies (Maccourt et al., 2017; Sanders &
Sharp, 2004), the MM-CGI was used. This question-
naire assesses the grief before death in caregivers of peo-
ple with dementia. It has 50 items distributed in three
subscales: (a) personal sacrifice burden, with 18 items;
(b) heartfelt sadness and longing, with 15 items and (c)
worry and felt isolation, which includes 17 items. The re-
sponse scale has five options (from 1 = strongly disagree
to 5 = strongly agree). Total scores can be calculated
for each subscale and summed to calculate a total grief
score.

The MM-CGI-SF was used in the study by Ott
et al. (2010). This questionnaire is a shortened version of
the previous questionnaire, the MM-CGI, and has the
same purpose. It has 18 items, distributed in the same
subscales as its extended version, and in each dimension,
it has six items. The response scale has five options, with
the same responses as the MM-CGI. In addition, it is

Bias in
selection of  Biasin Bias due to
participants  classification deviations Bias in Bias in
Bias due to into the of from intended  Bias due to measurement selection of the  Overall
confounding  study interventions  interventions missing data  of the outcome reported result  bias
Ottetal. (2010) Moderate Serious Moderate Moderate Serious Serious Moderate Serious
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Control group Experimental group

lower upper
Study -15 -1 05 0 05 1 1.5 (n) (mean) (n) (mean) Effect 95% CI 95% CI
Bravo-Benitez et al. (2021) — 25 968 27 952 -0.69 -123 -0.14
Meichsner et al. (2019) —.— 18 348 19 324 -0.10 -082 061
CGS Emotional pain (I = 39.02%; p=0.200) i 047 -091 -0.04
Bravo-Benitez et al. (2021) —— 25 1048 27 1152 -0.11 -065 042
Meichsner et al. (2019) —t 18 3.76 19 416 018 -053 089
CGS Relational Loss (I: =0.00 %; p=0.519) ‘ -000 -044 042
Bravo-Benitez et al. (2021) —— 25 1024 27 1126 -061 -115 -0.06
Meichsner et al. (2019) — 18 276 19 231 -030 -102 040
CGS Absolute Loss (I" = 0.00%; p=0.510) i 050 -093 -0.06
Bravo-Benitez et al. (2021) —&— 25 6.16 27 648 -048 -102 0.05
Meichsner et al. (2019) —_— 18 36 19 323 -031 -103 039
CGS Acceptance to loss (I: =0.00%; p=0.712) ’ -042 -085 0.00
Sanders & Sharp (2004) - 7 164 10 162 009 -087 105
MacCourt et al. (2017) B 77 123 043 071 -0.14
Meichsner & Wilz (2016) E B 134 349 139 342 -0.14 -041 012
Meichsner et al. (2019) — 18 338 19 323 -0.14 -085 057
Grief (I* = 0.00%; p=0.446) <& 2025 -044 -0.07

FIGURE 3 Meta-analysis of the grief variable and subscales of the Caregiver Grief Scale (CGS). The horizontal axis represents the Effect
(standardised mean difference); 12, Heterogeneity coefficient; p, Significance for the Q-statistic.

Study -15 -1 05 0 05 1 L5

Control group

Experimental group

lower  upper

(n) (mean) (n) (mean) Effect 95% CI 95% CI

Haley et al. (2008)
Burns et al. (2003)
Meichsner et al. (2019)
Depression -
@ =0.00%; p=0.673)

132 111 122 94 -03 -0.55 -0.06
85 16.1 82 11.6 -0.11 -0.56 0.33
18  26.27 19 19 -0.06 -0.78 0.64

-0.24 -045 -0.04

FIGURE 4 Meta-analysis of the depression variable. Horizontal axis represents Effect (standardised mean difference); 72, Heterogeneity

coefficient; p, Significance for the Q-statistic.

possible to calculate a total grief score as well as a score
for each dimension.

The CGS was used in the articles by Meichsner
etal. (2019) and Meichsner and Wilz (2016). This scale as-
sesses the multifaceted nature of caregiver grief. It has 11
items distributed in four dimensions: (a) emotional pain,
with three items; (b) relational loss, with three items; (c)
absolute loss, which includes three items and (d) accep-
tance of loss, with two items. The response scale has five
options (from 1 =strongly disagree to 5 = strongly agree).
For scoring, it is possible to assess each subscale, and
they can also be summed to calculate a total grief score.

For the variable depression, the CES-D (Radloff, 1977)
was applied in several included studies (Burns et al., 2003;
Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010). This scale has 20
items distributed in four dimensions: (a) depressed affect;

(b) positive affect; (c) somatic and retarded activity and
(d) interpersonal. It has four answer options based on the
frequency of depressive symptoms (0 = less than 1day;
1 =1 or 2days; 2 =3 or 4days, 3 =5 or 7days). The total
scale score is the sum of the points, with a range from 0
to 60.

The GDS (Brink et al., 2008) was used in the article by
Haley et al. (2008) to assess depression through 30 items.
The response options are dichotomous (yes or no) with
respect to how caregivers have felt during the last week.
A high score (>20) indicates the presence of moderate de-
pressive symptoms.

Most of the included articles were longitudinal
and reported follow-up outcomes at 2weeks (Bravo-
Benitez et al., 2021), 3months (Ott et al., 2010), 6 months
(Meichsner et al., 2019; Meichsner & Wilz, 2016) and
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24months after the cared-for person had died (Haley
et al., 2008). Two studies did not include follow-up
(Burns et al., 2003; Sanders & Sharp, 2004) and another
one included two follow-up sessions, but did not specify
the duration (Maccourt et al., 2017).

Apart from grief and depression, several studies
(Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003; Maccourt
et al., 2017, Meichsner et al., 2019; Ott et al., 2010) in-
cluded other variables such as resilience, elusive
behaviour towards personal experiences and being psy-
chologically adaptable, positive aspects of caregiving
and perceived health, coping, empowerment and control,
post-traumatic growth, use of psychosocial resources,
emotional well-being, positive moods, anxiety, gen-
eral well-being, caregiver burden, impact of patient be-
haviours and self-efficacy. For all these variables, there
was an improvement through the interventions except
for caregiver burden, which Meichsner et al. (2019) found
to be no different. Acceptability and satisfaction were
also assessed in some studies (Meichsner et al., 2019; Ott
et al., 2010; Sanders & Sharp, 2004), indicating good ac-
ceptability and high satisfaction.

Risk of bias

There was a quite varied risk of bias, and many studies
did not offer sufficient data to accurately judge it. On the
basis of the Cochrane Collaboration's tool for the risk of
bias assessment of controlled studies, this was high in
the case of selection bias (allocation concealment) and
intermediate for the domains associated with selection
bias (random sequence generation), conduct, detection
and reporting bias. Figure 2 shows the risk of bias of the
selected studies with a control group.

The study by Ott et al. (2010), as it was not controlled,
was assessed using the ROBINS-I tool. The risk of bias
was generally high. Table 2 shows the risk of bias of this
study.

Summary of results: meta-analysis

Three studies were incorporated for the depression vari-
able (Burns et al., 2003; Haley et al., 2008; Meichsner
et al., 2019). For the grief variable, four articles were in-
corporated (Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019;
Meichsner & Wilz, 2016; Sanders & Sharp, 2004). Two
of the studies (Bravo-Benitez et al., 2021; Meichsner
et al., 2019) also provided data on the subscales of the
CGS, and a meta-analysis of these was performed.

Outcome variable: grief

For the analysis of the grief variable, five articles were
evaluated (Figure 3). The effect of the intervention was

effective in four studies (Bravo-Benitez et al., 202I;
Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019; Meichsner
& Wilz, 2016), though three of them (Bravo-Benitez
et al., 2021; Meichsner et al., 2019; Meichsner &
Wilz, 2016) were not significant. In most studies and
compared to the control group, grief improved in the
experimental group. Only one of the studies (Sanders
& Sharp, 2004) proved to have a negative effect or to
worsen grief after the intervention in the experimental
group, though this was not significant.

The standardized mean difference was —0.25 (95%
CI: —0.44, —0.07), which implies a slight positive ef-
fect of interventions aimed at improving the grief pro-
cess. Heterogeneity between studies was not significant
(p=0.4406).

Figure 3 also displays the meta-analysis performed
on the different subscales of the CGS (Meichsner
et al., 2016). In its first domain, ‘emotional pain’, a sig-
nificant standardized mean difference was obtained, at
—0.47 (95% CI: —0.91, —0.04), with both items having pos-
itive effects. Heterogeneity between studies was interme-
diate (I* = 39.02%), but not significant (p = 0.200). Given
this result, caution should be taken, as it shows a certain
degree of variability between studies, which may be due
to the intervention used or another variable.

For the second domain of the CGS questionnaire,
which measures ‘relational loss’, the studies give oppo-
site results. The standardized mean difference is null, as
it was —0.00 (95% CI: —0.44, 0.42) and showed that there
was no effect. Heterogeneity between studies was not sig-
nificant (p = 0.519). Regarding the ‘absolute loss’ domain
(third subscale of the CGS questionnaire), the article by
Bravo-Benitez et al. (2021) stands out above all. A sig-
nificant standardized mean difference was obtained, at
—0.50 (95% CI: —0.93, —0.06), and there was no heteroge-
neity (p = 0.510).

For the ‘acceptance of loss’ domain (fourth subscale
of the CGS questionnaire), the standardized mean dif-
ference was not significant at —0.42 (95% CI: —0.85,
—0.00). Heterogeneity between studies was also not ob-
served (p = 0.712).

Outcome variable: depression

Depression was used as an outcome variable in three
studies in total, as shown in Figure 4. In one of them
(Haley et al., 2008), the intervention proved to have a
positive and significant effect compared to the control
group, indicating an improvement in depression. Two
of the studies showed no significant difference between
both groups (Burns et al., 2003; Meichsner et al., 2019).
In the article performed by Haley et al. (2008), the
experimental group again had reduced depressive symp-
toms after the intervention, yet not after the cared-for
person died. An increase in depression was observed
in caregivers who had not previously experienced the
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accommodation of cared-for persons in a nursing home.
The standardized mean difference was —0.24 (95% CI:
—0.45, —0.04), which implies a modest and positive effect
of the interventions. Regarding heterogeneity between
studies, this is not significant (p = 0.673).

DISCUSSION

This is the first systematic review and meta-analysis that
assesses the effectiveness of interventions aimed at ame-
liorating the grief process in caregivers of persons suffer-
ing from dementia, with the added novelty that the care
recipients lived at home exclusively. The data from this
review indicate a positive beneficial effect on grief and
depression, showing a small-moderate mean effect size.

The eight included studies, despite having some
variability in the interventions, could be evaluated in
a meta-analysis in relation to the outcome variables,
except the article by Ott et al. (2010). For these vari-
ables, the mean effect size was small and the confi-
dence intervals included their upper limits close to 0
(zero effect). Thus, the demonstrated efficacy in reduc-
ing depression and grief through interventions aimed
at improving the grief process is relative. Despite this,
the data were favourable on grief and depression, sim-
ilar results to those found in other systematic reviews
(Byeon, 2020; Frias et al., 2020; Sun et al., 2022; Wilson
et al., 2017).

As for depression, one of the included studies found
no differences (Meichsner et al., 2019). Possibly it was
influenced by the fact that the intervention took place
over the Internet, making it more difficult to express ex-
periences through writing. In addition, it may have been
influenced by the caregivers' level of knowledge of this
technological format and because the duration of send-
ing messages was individualized, which may have caused
heterogeneity of time between evaluations.

Regarding grief, Sanders and Sharp (2004) described
an opposite effect compared to the other included arti-
cles. This result may be affected by the small sample size,
the differences between the two groups as well as their
methodology and the brevity of the intervention. With re-
spect to the different subscales of the CGS, most of them
presented a positive effect towards the reduction of these
variables that jointly assess caregiver grief, with the ‘emo-
tional pain’ and ‘absolute loss’ variables standing out.

Regarding the questionnaires, three different ques-
tionnaires were used for the grief variable: CGS, MM-
CGI and MM-CGI-SF, the latter being the short version
of the MM-CGI. For the depression variable, only two
were used: CES-D and GDS. Interventions have been
incorporated with only two approaches: the educa-
tional approach and a cognitive behavioural orientation.
Although the interventions and questionnaires of the
studies have shown some variability, it has been possible
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to homogenize and obtain concrete results associated
with the outcome variables.

In this review, most of the included studies had a
short follow-up. The main advantage of long-term fol-
low-up, of a minimum of 6 months, is to be able to eval-
uate whether the results are sustained over time, though
in many cases it involves certain obstacles such as non-
compliance, loss of participants and death of care recip-
ients (Wiegelmann et al., 2021). Moreover, it should be
noted that grief for caregivers is a complex experience
affected by cultural, family, personal and environmental
factors, so the outcomes of the interventions may vary
(Arruda & Paun, 2017).

In relation to the types of study, most were random-
ized studies (Bravo-Benitez et al., 2021; Burns et al., 2003;
Haley et al., 2008; Meichsner et al., 2019; Meichsner &
Wilz, 2016) and all the included articles were controlled,
except for the study by Ott et al. (2010). The variability
of study design was considered, especially in the meta-
analysis, which was only carried out for those studies
that did have a control group, excluding the uncontrolled
study. Despite this, the meta-analysis provided favour-
able and beneficial results.

In this review, articles in which care recipients were
alive at least at the beginning of the study were included,
and only one article (Haley et al., 2008) that also consid-
ered assessing caregivers after the death of the recipient
was found. It would be interesting to consider interven-
tions after death in order to compare variables at these
two time intervals.

The outcome variables are to some extent related,
negatively linked to the caregiving process in this type
of population (Arruda & Paun, 2017; Chan et al., 2013;
Cooper et al., 2007; Livingston et al., 2020; Mahoney
et al., 2005). There are few results on the influence of
interventions aimed at improving the grief process on
other related variables such as caregiver strain, cop-
ing and resilience (Bravo-Benitez et al., 2021; Burns
et al., 2003; Maccourt et al., 2017; Meichsner et al., 2019;
Ott et al., 2010).

Interventions aimed at improving the grief process
require a great deal of acceptance and commitment to
achieve successful outcomes. This entails a great effort
from caregivers due to their lack of time, and despite
its importance, only one included study (Ott et al., 2010)
discussed the acceptability of the programme by
caregivers.

In most domains, a high and unclear risk of bias was
obtained, in line with other reviews of interventions
aimed at improving the grief process (Byeon, 2020;
Wilson et al., 2017). It should be highlighted that the
quality of the data from the articles seems questionable,
since none of the selected studies meets the requirement
that all the assessed domains are of low-level risk of bias.

Although we have used ROBINS-I tool to evaluate
the uncontrolled article by Ott et al., the risk of bias also
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remained high in that study. It was impossible to deter-
mine whether pre- and post-intervention changes were
due to the intervention rather than to other factors.

With the systematic review, it was possible to deter-
mine some variability in the included studies, without
showing considerable effectiveness. However, thanks to
the meta-analysis carried out, more valid conclusions
could be drawn, increasing the statistical power of the
study and showing that the articles are effective for grief,
depression and two of the subscales of the CGS (‘emo-
tional pain’ and ‘absolute loss’).

Future lines of research in this context should develop
rigorous studies of interventions to achieve an adequate
regulation of biases and consider other variables such as
personal, family, cultural and environmental factors that
may influence these interventions. Furthermore, in order
to promote access, it would be advisable to implement
them in primary care centres and in associations of rel-
atives of people with dementia, where their benefits and
the commitment of the participants would be promoted.

LIMITATIONS

After conducting this search, it appears that there are
few primary studies in the literature with the estab-
lished criteria. It should be noted that the conclusions
that emerged from this study should be considered with
caution.

The systematic review depends on a limited number
of eight studies and the meta-analysis of the outcome
variables has been carried out with seven articles. In ad-
dition, the results of the subscales of the CGS were ob-
tained from only two studies.

Another limitation has been the difficulty to make
comparisons given the variability of the interventions
and measuring instruments.

The risk of bias has been high and unclear, mainly due
to blinding issues inherent to this type of interventions,
in which masking is very complicated. In addition, it has
been complicated to adjust to the risk of bias assessment
Cochrane Collaboration's tool due to the very nature of
non-pharmacological interventions.

CONCLUSION

The available evidence on the effectiveness of interven-
tions aimed at ameliorating the grief process in car-
egivers of dementia patients is limited. The few existing
interventions are shown to be effective for depression and
grief, though with modest results. In addition, a positive
effect was shown in the improvement of the ‘emotional
pain’ and ‘absolute loss’ variables in the two subscales
of the CGS.

Interventions aimed at improving the grief process
appear to be promising, though further research and

development of interventions is needed to improve their
effectiveness, especially in the medium and long term.

RELEVANCE FOR
CLINICAL PRACTICE

The development of interventions aimed at improv-
ing the grief process may be a key factor in preventing
chronic or complicated grief, as well as depression, once
the cared-for person has died.

These interventions could increase the quality of life
of caregivers and mitigate the appearance of physical
and psychological symptoms, thus reducing the use of
resources and services. Therefore, longer term follow-up
and further research on these types of interventions and
their benefits on the wellness of caregivers of people with
dementia are essential.

ACKNOWLEDGEMENTS

All authors have contributed to the elaboration of the
article. MSA and JDRP designed the search strategy, the
selection of articles with the help of JLSR and data ex-
traction. MSA, JDRP and AOG assessed the risk of bias;
MSA and JLSR performed the meta-analysis. MSA,
JDRP, ESC and AGF were in charge of the drafting of
the article. The latest version of the article has been read
and approved by all authors.

FUNDING INFORMATION

The Spanish Ministry of Universities has supported
the first author of this research through the University
Teacher Training Programme, with reference num-
ber (FPU19/04001). Funding for open access charge:
Universidad de Huelva / CBUA.

CONFLICT OF INTEREST STATEMENT
The authors state that there is no conflict of interests.

DATA AVAILABILITY STATEMENT

The data that support the findings of this study are avail-
able from the corresponding author upon reasonable
request.

ORCID

Miriam Sdanchez-Alcon
org/0000-0002-9963-9124
José Luis Sdanchez-Ramos
org/0000-0001-7187-9989

https://orcid.

https://orcid.

Almudena Garrido-Ferndandez © https://orcid.
org/0000-0001-7940-3328

Elena Sosa-Cordobés (@ https://orcid.
org/0000-0003-4619-3728

Angela Maria Ortega-Galian ® https:/orcid.
org/0000-0001-5073-0499

Juan Diego Ramos-Pichardo © https://orcid.

org/0000-0002-6207-8490

85U80]7 SUOWLWIOD @A ea1D 8|qed!|dde ayy Aq pausenob afe ssjolie YO ‘8sN JO Se|nJ 10} AriqIT8UlUO A8]IM UO (SUORIPUCO-PUE-SWLR/LIY" A3 | 1M AfeIq 1 U1 UO//:SANY) SUORIPUOD PUe SWe 1 8Ys 89S *[£202/50/22] Uo AReiqITauliuo AB[IM BARNH 8 PepSRAIUN -BnqD Aq ZyTET WUY/TTTT 0T/I0p/W00" A 1M Ake.d Ul juo//Sdny Wo. papeojumod ‘0 ‘67E0.T


https://orcid.org/0000-0002-9963-9124
https://orcid.org/0000-0002-9963-9124
https://orcid.org/0000-0002-9963-9124
https://orcid.org/0000-0001-7187-9989
https://orcid.org/0000-0001-7187-9989
https://orcid.org/0000-0001-7187-9989
https://orcid.org/0000-0001-7940-3328
https://orcid.org/0000-0001-7940-3328
https://orcid.org/0000-0001-7940-3328
https://orcid.org/0000-0003-4619-3728
https://orcid.org/0000-0003-4619-3728
https://orcid.org/0000-0003-4619-3728
https://orcid.org/0000-0001-5073-0499
https://orcid.org/0000-0001-5073-0499
https://orcid.org/0000-0001-5073-0499
https://orcid.org/0000-0002-6207-8490
https://orcid.org/0000-0002-6207-8490
https://orcid.org/0000-0002-6207-8490

EFFECTIVENESS OF INTERVENTIONS AIMED AT IMPROVING GRIEF AND DEPRESSION IN

CAREGIVERS OF PEOPLE WITH DEMENTIA: A SYSTEMATIC REVIEW AND META-ANALYSIS

International Journal of

REFERENCES

Arruda, E.H. & Paun, O. (2017) Dementia caregiver grief and bereave-
ment: an integrative review. Western Journal of Nursing Research,
39(6), 825-851. Available from: https://doi.org/10.1177/01939
45916658881

Bangerter, L.R., Griffin, J.M., Zarit, S.H. & Havyer, R. (2019)
Measuring the needs of family caregivers of people with demen-
tia: an assessment of current methodological strategies and key
recommendations. Journal of Applied Gerontology, 38(9), 1304—
1318. Available from: https://doi.org/10.1177/0733464817705959

Blandin, K. & Pepin, R. (2017) Dementia grief: a theoretical model
of a unique grief experience. Dementia (London, England), 16(1),
67-78. Available from: https://doi.org/10.1177/1471301215581081

Boss, P. (1999) Ambiguous loss: learning to live with unresolved grief.
Cambridge, MA: Harvard University Press. Available from:
https://books.google.com/books/about/Ambiguous_Loss.htm-
1?hl=es&id=a0x1cusSgNEC [Accessed 15 October 2022].

Botella Ausina, J. & Sanchez Meca, J. (2015) Meta-analisis en cien-
cias de sociales y de la salud. Sintesis, 1, 93-203. Available from:
https://dialnet.unirioja.es/servlet/libro?codigo=746252

Bravo-Benitez, J., Cruz-Quintana, F., Fernandez-Alcantara, M. &
Pérez-Marfil, M.N. (2021) Intervention program to improve
grief-related symptoms in caregivers of patients diagnosed
with dementia. Frontiers in Psychology, 12, 278. Available from:
https://doi.org/10.3389/FPSYG.2021.628750/BIBTEX

Brink, T.L., Yesavage, J.A., Lum, O., Heersema, P.H., Adey, M.
& Rose, T.L. (2008) Screening tests for geriatric depression.
Clinical Gerontologist, 1(1), 37-43. Available from: https://doi.
org/10.1300/J018VOINO1_06

Burns, R., Nichols, L.O., Martindale-Adams, J., Graney, M.J. &
Lummus, A. (2003) Primary care interventions for demen-
tia caregivers: 2-year outcomes from the REACH study. The
Gerontologist, 43(4), 547-555. Available from: https:/doi.
org/10.1093/GERONT/43.4.547

Byeon, H. (2020) Effects of grief focused intervention on the men-
tal health of dementia caregivers: systematic review and meta-
analysis. Iranian Journal of Public Health, 49(12), 2275-2286.
Available from: https://doi.org/10.18502/1JPH.V49112.4808

Chan, D., Livingston, G., Jones, L. & Sampson, E.L. (2013) Grief
reactions in dementia carers: a systematic review. International
Journal of Geriatric Psychiatry, 28(1), 1-17. Available from:
https://doi.org/10.1002/GPS.3795

Cooper, C., Balamurali, T.B.S. & Livingston, G. (2007) A systematic
review of the prevalence and covariates of anxiety in caregivers
of people with dementia. International Psychogeriatrics, 19(2),
175-195.  Available from: https://doi.org/10.1017/S104161020
6004297

Frias, C.E., Garcia-Pascual, M., Montoro, M., Ribas, N., Risco, E.
& Zabalegui, A. (2020) Effectiveness of a psychoeducational
intervention for caregivers of people with dementia with regard
to burden, anxiety and depression: a systematic review. Journal
of Advanced Nursing, 76(3), 787-802. Available from: https://doi.
org/10.1111/JAN.14286

Haley, W.E., Bergman, E.J., Roth, D.L., McVie, T., Gaugler, J.E. &
Mittelman, M.S. (2008) Long-term effects of bereavement and
caregiver intervention on dementia caregiver depressive symp-
toms. The Gerontologist, 48(6), 732-740. Available from: https:/
doi.org/10.1093/GERONT/48.6.732

Higgins, J.P.T., Altman, D.G., Getzsche, P.C., Jiini, P., Moher,
D., Oxman, A.D. et al. (2011) The Cochrane Collaboration's
tool for assessing risk of bias in randomised trials. The BMJ,
343(7829), d5928. Available from: https://doi.org/10.1136/BMJ.
D5928

Holland, J.M., Currier, JM. & Gallagher-Thompson, D. (2009)
Outcomes from the resources for enhancing Alzheimer's care-
giver health (REACH) program for bereaved caregivers.
Psychology and Aging, 24(1), 190-202. Available from: https://
doi.org/10.1037/A0014303

13
Mental Health Nursing _@

Karg, N., Graessel, E., Randzio, O. & Pendergrass, A. (2018)
Dementia as a predictor of care-related quality of life in infor-
mal caregivers: a cross-sectional study to investigate differences
in health-related outcomes between dementia and non-dementia
caregivers. BMC Geriatrics, 18(1), 1-9. Available from: https://
doi.org/10.1186/S12877-018-0885-1/TABLES/3

Kontopantelis, E. & Reeves, D. (2009) MetaEasy: a meta-analysis
add-In for Microsoft excel. Journal of Statistical Software;
Foundation for Open Access Statistic., 30, 1-25. Available from:
https://doi.org/10.18637/JSS.V030.107

Lindauer, A. & Harvath, T.A. (2014) Pre-death grief in the con-
text of dementia caregiving: a concept analysis. Journal of
Advanced Nursing, 70(10), 2196-2207. Available from: https://doi.
org/10.1111/JAN.12411

Livingston, G., Huntley, J., Sommerlad, A., Ames, D., Ballard, C.,
Banerjee, S. et al. (2020) Dementia prevention, intervention,
and care: 2020 report of the lancet commission. The Lancet,
396(10248), 413-446. Available from: https://doi.org/10.1016/
S0140-6736(20)30367-6/ATTACHMENT/CEE43A30-904B-
4A45-A4ES5-AFE48804398D/MMC1.PDF

Maccourt, P., McLennan, M., Somers, S. & Krawczyk, M. (2017)
Effectiveness of a grief intervention for caregivers of people with
dementia. Omega ( United States), 75(3), 230-247. Available from:
https://doi.org/10.1177/0030222816652802

Mahoney, R., Regan, C., Katona, C. & Livingston, G. (2005) Anxiety
and depression in family caregivers of people with Alzheimer
disease: the LASER-AD study. The American Journal of
Geriatric Psychiatry, 13(9), 795-801. Available from: https://doi.
0rg/10.1097/00019442-200509000-00008

Martinez Marcos, M. & De La Cuesta Benjumea, C. (2016) La ex-
periencia del cuidado de las mujeres cuidadoras con pro-
cesos cronicos de salud de familiares dependientes. Atencion
Primaria, 48(2), 77-84. Available from: https://doi.org/10.1016/J.
APRIM.2015.03.006

Marwit, S.J. & Meuser, T.M. (2001) A comprehensive, stage-sensitive
model of grief in dementia caregiving. The Gerontologist, 41(5),
658-670. Available from: https://doi.org/10.1093/geront/41.5.658

Marwit, S.J. & Meuser, T.M. (2002) Development and initial valida-
tion of an inventory to assess grief in caregivers of persons with
Alzheimer's disease. The Gerontologist, 42(6), 751-765. Available
from: https://doi.org/10.1093/GERONT/42.6.75

Marwit, S.J. & Meuser, T.M. (2006) Development of a short form
inventory to assess grief in caregivers of dementia patients.
Death Studies, 29(3), 191-205. Available from: https:/doi.
org/10.1080/07481180590916335

Meichsner, F., Schinkéthe, D. & Wilz, G. (2016) The caregiver grief
scale: development, exploratory and confirmatory factor anal-
ysis, and validation. Clinical Gerontologist, 39(4), 342-36l.
Available from: https://doi.org/10.1080/07317115.2015.1121947

Meichsner, F., Theurer, C. & Wilz, G. (2019) Acceptance and treatment
effects of an Internet-delivered cognitive-behavioral intervention
for family caregivers of people with dementia: a randomized-
controlled trial. Journal of Clinical Psychology, 75(4), 594—613.
Available from: https://doi.org/10.1002/JCLP.22739

Meichsner, F. & Wilz, G. (2016) Dementia caregivers' coping with
pre-death grief: effects of a CBT-based intervention. Aging
and Mental Health, 22(2), 218-225. Available from: https://doi.
org/10.1080/13607863.2016.1247428

Moher, D., Shamseer, L., Clarke, M., Ghersi, D., Liberati, A.,
Petticrew, M. et al. (2016) Preferred reporting items for system-
atic review and meta-analysis protocols (PRISMA-P) 2015 state-
ment. Revista Espanola de Nutricion Humana y Dietetica, 20(2),
148-160. Available from: https://doi.org/10.1186/2046-4053-4-1/
TABLES/4

Moreno-Camara, S., Palomino-Moral, P.A., Moral-Fernandez, L.,
Frias-Osuna, A. & del-Pino-Casado, R. (2016) Problemas en
el proceso de adaptacidén a los cambios en personas cuidado-
ras familiares de mayores con demencia. Gaceta Sanitaria,

85U80]7 SUOWLWIOD @A ea1D 8|qed!|dde ayy Aq pausenob afe ssjolie YO ‘8sN JO Se|nJ 10} AriqIT8UlUO A8]IM UO (SUORIPUCO-PUE-SWLR/LIY" A3 | 1M AfeIq 1 U1 UO//:SANY) SUORIPUOD PUe SWe 1 8Ys 89S *[£202/50/22] Uo AReiqITauliuo AB[IM BARNH 8 PepSRAIUN -BnqD Aq ZyTET WUY/TTTT 0T/I0p/W00" A 1M Ake.d Ul juo//Sdny Wo. papeojumod ‘0 ‘67E0.T


https://doi.org/10.1177/0193945916658881
https://doi.org/10.1177/0193945916658881
https://doi.org/10.1177/0733464817705959
https://doi.org/10.1177/1471301215581081
https://books.google.com/books/about/Ambiguous_Loss.html?hl=es&id=a0x1cusSgNEC
https://books.google.com/books/about/Ambiguous_Loss.html?hl=es&id=a0x1cusSgNEC
https://dialnet.unirioja.es/servlet/libro?codigo=746252
https://doi.org/10.3389/FPSYG.2021.628750/BIBTEX
https://doi.org/10.1300/J018V01N01_06
https://doi.org/10.1300/J018V01N01_06
https://doi.org/10.1093/GERONT/43.4.547
https://doi.org/10.1093/GERONT/43.4.547
https://doi.org/10.18502/IJPH.V49I12.4808
https://doi.org/10.1002/GPS.3795
https://doi.org/10.1017/S1041610206004297
https://doi.org/10.1017/S1041610206004297
https://doi.org/10.1111/JAN.14286
https://doi.org/10.1111/JAN.14286
https://doi.org/10.1093/GERONT/48.6.732
https://doi.org/10.1093/GERONT/48.6.732
https://doi.org/10.1136/BMJ.D5928
https://doi.org/10.1136/BMJ.D5928
https://doi.org/10.1037/A0014303
https://doi.org/10.1037/A0014303
https://doi.org/10.1186/S12877-018-0885-1/TABLES/3
https://doi.org/10.1186/S12877-018-0885-1/TABLES/3
https://doi.org/10.18637/JSS.V030.I07
https://doi.org/10.1111/JAN.12411
https://doi.org/10.1111/JAN.12411
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(20)30367-6/ATTACHMENT/CEE43A30-904B-4A45-A4E5-AFE48804398D/MMC1.PDF
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(20)30367-6/ATTACHMENT/CEE43A30-904B-4A45-A4E5-AFE48804398D/MMC1.PDF
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(20)30367-6/ATTACHMENT/CEE43A30-904B-4A45-A4E5-AFE48804398D/MMC1.PDF
https://doi.org/10.1177/0030222816652802
https://doi.org/10.1097/00019442-200509000-00008
https://doi.org/10.1097/00019442-200509000-00008
https://doi.org/10.1016/J.APRIM.2015.03.006
https://doi.org/10.1016/J.APRIM.2015.03.006
https://doi.org/10.1093/geront/41.5.658
https://doi.org/10.1093/GERONT/42.6.75
https://doi.org/10.1080/07481180590916335
https://doi.org/10.1080/07481180590916335
https://doi.org/10.1080/07317115.2015.1121947
https://doi.org/10.1002/JCLP.22739
https://doi.org/10.1080/13607863.2016.1247428
https://doi.org/10.1080/13607863.2016.1247428
https://doi.org/10.1186/2046-4053-4-1/TABLES/4
https://doi.org/10.1186/2046-4053-4-1/TABLES/4

SANCHEZ-ALCON ET AL.

14 @ International Journal of

Mental Health Nursing

30(3), 201-207. Available from: https://doi.org/10.1016/J.
GACETA .2016.02.004

Ott, C.H., Kelber, S.T. & Blaylock, M. (2010) “Easing the way” for
spouse caregivers of individuals with dementia: a pilot feasibility
study of a grief intervention. Research in Gerontological Nursing,
3(2), 89-99. Available from: https://doi.org/10.3928/19404921-
20100302-01

Paun, O., Farran, C.J., Fogg, L., Loukissa, D., Thomas, P.E. & Hoyem,
R. (2015) A chronic grief intervention for dementia family care-
givers in long-term care. Western Journal of Nursing Research,
37(1), 6-27. Available from: https://doi.org/10.1177/0193945914
521040

Radloff, L.S. (1977) The CES-D scale: a self-report depression scale
for research in the general population. Applied Psychological
Measurement, 1(3), 385-401. Available from: https:/doi.
org/10.1177/014662167700100306

Sanders, S. & Sharp, A. (2004) The utilization of a psychoeducational
group approach for addressing issues of grief and loss in care-
givers of individuals with Alzheimer's disease. Journal of Social
World in Long-Term Care, 3(2), 71-89. Available from: https://doi.
org/10.1300/J181VO3N02_06

Schulz, R., Boerner, K., Shear, K., Zhang, S. & Gitlin, L.N. (2006)
Predictors of complicated grief among dementia caregivers:
a prospective study of bereavement. The American Journal of
Geriatric Psychiatry, 14(8), 650-658. Available from: https://doi.
org/10.1097/01.JGP.0000203178.44894.DB

Sorensen, S. & Conwell, Y. (2011) Issues in dementia caregiving:
effects on mental and physical health, intervention strate-
gies, and research needs. The American Journal of Geriatric
Psychiatry: Official Journal of the American Association for
Geriatric Psychiatry, 19(6), 491-496. Available from: https://doi.
org/10.1097/JGP.0BO13E31821COE6E

Sterne, J.A., Hernan, M. A, Reeves, B.C., Savovi¢, J., Berkman, N.D.,
Viswanathan, M. et al. (2016) ROBINS-I: a tool for assessing risk
of bias in non-randomised studies of interventions. BMJ, 355,
14919. Available from: https://doi.org/10.1136/BMJ.14919

Sun, Y., Ji, M., Leng, M., Li, X., Zhang, X. & Wang, Z. (2022)
Comparative efficacy of 11 non-pharmacological interventions
on depression, anxiety, quality of life, and caregiver burden for
informal caregivers of people with dementia: a systematic review
and network meta-analysis. International Journal of Nursing

Studies, 129, 104204. Available from: https:/doi.org/10.1016/J.
IJNURSTU.2022.104204

Warchol-Biedermann, K., Mojs, E., Gregersen, R., Maibom, K.,
Millan-Calenti, J.C. & Maseda, A. (2014) What causes grief in
dementia caregivers? Archives of Gerontology and Geriatrics,
59(2), 462-467. Available from: https://doi.org/10.1016/J. ARCHG
ER.2014.05.013

Wiegelmann, H., Speller, S., Verhaert, L.M., Schirra-Weirich, L. &
Wolf-Ostermann, K. (2021) Psychosocial interventions to sup-
port the mental health of informal caregivers of persons living
with dementia — a systematic literature review. BMC Geriatrics,
21(1), 1-17. Available from: https://doi.org/10.1186/S12877-021-
02020-4

Wilson, S., Toye, C., Aoun, S., Slatyer, S., Moyle, W. & Beattie, E.
(2017) Effectiveness of psychosocial interventions in reducing
grief experienced by family carers of people with dementia:
a systematic review. JBI Database of Systematic Reviews and
Implementation Reports, 15(3), 809-839. Available from: https://
doi.org/10.11124/JBISRIR-2016-003017

World Health Organization. (2021) El mundo no estd abordando el reto
de la demencia. WHO. World Health Organization. Available
from: https:/www.who.int/es/news/item/02-09-2021-world-faili
ng-to-address-dementia-challenge [Accessed 20 October 2022].

How to cite this article: Sanchez-Alcon, M.,
Sanchez-Ramos, J.L., Garrido-Fernandez, A.,
Sosa-Cordobés, E., Ortega-Galan, AM. &
Ramos-Pichardo, J.D. (2023) Effectiveness of
interventions aimed at improving grief and
depression in caregivers of people with dementia:
A systematic review and meta-analysis.
International Journal of Mental Health Nursing, 00,
1-14. Available from: https://doi.org/10.1111/
inm.13142

85U80]7 SUOWLWIOD @A ea1D 8|qed!|dde ayy Aq pausenob afe ssjolie YO ‘8sN JO Se|nJ 10} AriqIT8UlUO A8]IM UO (SUORIPUCO-PUE-SWLR/LIY" A3 | 1M AfeIq 1 U1 UO//:SANY) SUORIPUOD PUe SWe 1 8Ys 89S *[£202/50/22] Uo AReiqITauliuo AB[IM BARNH 8 PepSRAIUN -BnqD Aq ZyTET WUY/TTTT 0T/I0p/W00" A 1M Ake.d Ul juo//Sdny Wo. papeojumod ‘0 ‘67E0.T


https://doi.org/10.1016/J.GACETA.2016.02.004
https://doi.org/10.1016/J.GACETA.2016.02.004
https://doi.org/10.3928/19404921-20100302-01
https://doi.org/10.3928/19404921-20100302-01
https://doi.org/10.1177/0193945914521040
https://doi.org/10.1177/0193945914521040
https://doi.org/10.1177/014662167700100306
https://doi.org/10.1177/014662167700100306
https://doi.org/10.1300/J181V03N02_06
https://doi.org/10.1300/J181V03N02_06
https://doi.org/10.1097/01.JGP.0000203178.44894.DB
https://doi.org/10.1097/01.JGP.0000203178.44894.DB
https://doi.org/10.1097/JGP.0B013E31821C0E6E
https://doi.org/10.1097/JGP.0B013E31821C0E6E
https://doi.org/10.1136/BMJ.I4919
https://doi.org/10.1016/J.IJNURSTU.2022.104204
https://doi.org/10.1016/J.IJNURSTU.2022.104204
https://doi.org/10.1016/J.ARCHGER.2014.05.013
https://doi.org/10.1016/J.ARCHGER.2014.05.013
https://doi.org/10.1186/S12877-021-02020-4
https://doi.org/10.1186/S12877-021-02020-4
https://doi.org/10.11124/JBISRIR-2016-003017
https://doi.org/10.11124/JBISRIR-2016-003017
https://www.who.int/es/news/item/02-09-2021-world-failing-to-address-dementia-challenge
https://www.who.int/es/news/item/02-09-2021-world-failing-to-address-dementia-challenge
https://doi.org/10.1111/inm.13142
https://doi.org/10.1111/inm.13142

187



188



CAPITULO 9: ANEXOS
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1. Anexo l. Informacién para el participante
Informacion para el participante

Antes de proceder a la firma del consentimiento informado, lea atentamente la
informacion que a continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere
oportunas.

El objetivo de este proyecto es evaluar una version espafiola del cuestionario MM-CGl,
que relaciona los sentimientos y emociones que tienen los cuidadores principales de
personas con enfermedad de Alzheimer durante el cuidado con su calidad de vida.

Para poder realizarlo necesitamos que cuidadores/as de personas con enfermedad de
Alzheimer, como usted, participen en el estudio. Su participacion consistiria en
responder a una serie cuestionarios sobre su labor como cuidadora, sus sentimientos y
su estado de salud.

Responder a estos cuestionarios no le llevara mas de 20 minutos.

Implicaciones para el participante:

e La participacion es totalmente voluntaria. Puede retirarse del estudio cuando
quiera, sin dar explicaciones.

e Todos los datos caracter personal, obtenidos en este estudio son confidenciales y
se trataran conforme a la Ley Organica de Proteccion de Datos de Caracter
Personal 15/99.

e Lainformacion obtenida se utilizara exclusivamente para los fines especificos de
este estudio.

Riesgos de la investigacion para el participante: Ninguno

Si requiere informacién adicional se puede poner en contacto con la investigadora
principal del proyecto en el teléfono: 959218350 o en el correo electronico:
miriam.sanchez@denf.uhu.es
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2. Anexo 2. Consentimiento informado por escrito del participante
Consentimiento informado por escrito del participante

Proyecto: Evaluacion de una version espafiola del cuestionario MM-CGI-SF en

cuidadores de personas con demencia.

YO0 (nombre y apellidos): ...c.ooveiieecece e

e He leido el documento informativo que acomparia a este
consentimiento (Informacidn alpaciente)

e He podido hacer preguntas sobre el estudio

e He recibido suficiente informacion sobre el estudio

e He hablado con el profesional sanitario informador

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no
en el estudio.
e Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio
serén confidenciales y setrataran conforme establece la Ley Organica
de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.
e Se me ha informado de que la informacidn obtenida sélo se
utilizara para los finesespecificos del estudio.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera
e Sin tener que dar explicaciones
e Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto:

Firma del/la participante Firma del/la Investigador/a

Fecha: ..o Fecha: ......................
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3. Anexo 3. Version espafiola del Marwit—Meuser Caregiver Inventory-Short Form
(MM-CGI-SF).

Seccion A: Version espanola del Marwit—Meuser Caregiver Inventory-
Short Form (MM-CGI-SF)

Lea con cuidado cada afirmacién y luego, decida hasta qué punto esta de acuerdo o
en desacuerdo con lo que se dice.

Rodee con un circulo, un numero a la derecha del 1 al 5, usando la clave de

respuestas que aparece abajo (Por ejemplo, 5 = Totalmente de acuerdo). Es

importante que responda a todas las afirmaciones para que las puntuaciones sean
precisas.

Claves para contestar

1 = Totalmente en desacuerdo // 2 = En desacuerdo // 3 = Mas o menos de acuerdo //

4 = De acuerdo // 5 = Totalmente de acuerdo

He tenido que renunciar a muchas cosas para ser un(a) 12345
cuidador(a).

Siento que estoy perdiendo mi libertad 12345

No tengo a nadie con quien conversar. 12345

Tengo este sentimiento de vacio y de tristeza sabiendo qu

D

_ . ) 12345
mi ser querido ‘‘esta ido”™’
Paso mucho tiempo preocupandome por las cosas malas 12345
que vendran
La demencia es como una pérdida doble. . . He perdido la 12345
cercania con mi ser querido y la conexion con mi familia
Mis amigos simplemente no entienden por lo que estoy 12345

pasando
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Aforo lo que fue, lo que tuvimos y lo que compartimos en

8 12345
el pasado

9 Perla enfrenta,rme con otras discapacidades severas 12345
mejor que con ésta

10 | Estaré atado(a) a esto quién sabe hasta cuando 12345

1 Me duele acostarlq(a) por las noches y darme cuenta de 12345
que ella o ¢l “‘esta ido”™’

12 | Me siento muy triste por lo que ha hecho esta enfermedad 12345

13 Me desvelo la mayoria de las noches, preocupandome por 12345
lo que esta pasando y por como me las arreglaré mafiana

14 La gente mas cercana a mi no entiende por lo que estoy 12345
pasando
He sufrido la pérdida de otras personas cercanas, pero las

15 | pérdidas que estoy experimentando ahora, son mucho mas 12345
angustiosas

16 He perdido la indepe_ndencia. ..No tengo la libertad para ir 12345
y hacer lo que yo quiero.

17 Des_earl'a tener_ur?a o dos horas para mi cada dia, para 12345
dedicarlas a mis intereses personales.

18 Estoy estancado(a) en este mundo del cuidador y no hay 12345

nada que pueda hacer al respecto
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4. Anexo 4. The Patient Health Questionnaire-9

Seccion B: The Patient Health Questionnaire-9

- , . : Més de :
Durante las Ultimas 2 semanas ;con qué frecuenciale | Nunca | Varios la mitad Casi
ha molestado alguno de los siguientes problemas? (Para dias | delos cada
indicar su respuesta rodee el nimero con un circulo) dias dia
Poco interés o alegria por hacer cosas 0 1 2 3
Sensacidn de estar decaido/a, deprimido/a o 0 1 5 3
desesperanzado/a
Problemas para quedarse dormido/a, para seguir 0 1 5 3
durmiendo o dormir demasiado
Sensacidn de cansancio o de tener poca energia 0 1 2 3
Poco apetito o0 comer demasiado 0 1 2 3
Sentirse mal consigo mismo/a; sentir que es un/a
fracasado/a o que ha decepcionado a su familia o a si 0 1 2 3
mismo/a
Problemas para concentrarse en algo, como leer el 0 1 5 3
periddico o ver la television
Moverse o hablar tan despacio que los demas pueden
haberlo notado. O lo contrario: estar tan inquieto/a o 0 1 5 3
agitado/a que se ha estado moviendo de un lado a otro
maés de lo habitual
Pensamientos de gque estaria mejor muerto/a o de querer 0 1 5 3

hacerse dafio de algin modo

Si ha marcado alguno de los problemas de este cuestionario, ¢hasta qué
punto estos problemas le han creado dificultades para hacer su trabajo,

ocuparse de la casa o relacionarse con los demas?

Ninguna dificultad [ ]
Algunas dificultades [ ]
Muchas dificultades [ ]
Muchisimas dificultades [ ]
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5. Anexo 5. Indice de Esfuerzo del Cuidador

Seccion C: Indice de Esfuerzo del Cuidador

A continuacion, va a leer una lista de cosas que han sido problematicas para otras personas

al atender a familiares. Rodee si estos enunciados se aplican a su caso o no.

1. Tiene trastornos de suefio (por ejemplo, porque el paciente se acuesta y se

levanta o pasea por la casa de noche) SI | NO
2. Es un inconveniente para usted (por ejemplo, porque la ayuda le consume ’
mucho tiempo o se tarda mucho en proporcionar). SI | NO
3. Representa un esfuerzo fisico para usted (por ejemplo, hay que sentarlo, )
levantarlo de una silla). SI | NO
4. Supone una restriccion para usted (por ejemplo, porque ayudar le limita el )
tiempo libre o no puede hacer visitas). SI | NO
5. Ha habido modificaciones en la familia (por ejemplo, porque la ayuda ha )
roto la rutina o no hay intimidad) SI | NO
6. Ha habido cambios en los planes personales (por ejemplo, se tuvo que )
rechazar un trabajo o no se pudo ir de vacaciones) SI | NO
7. Ha habido otras exigencias de mi tiempo (por ejemplo, por parte de otros )
miembros de la familia) SI | NO
8. Ha habido cambios emocionales (por ejemplo, causa de fuertes discusiones) | SI | NO
9. Algunos comportamientos son molestos (por ejemplo, la incontinencia, al
paciente le cuesta recordar las cosas, el paciente acusa a los demas de quitarle si | NO
las cosas)
10. Es molesto darse cuenta de que el paciente ha cambiado tanto comparado ,
con antes (por ejemplo, es un persona diferente de antes). SI | NO
11. Ha habido modificaciones en el trabajo (por ejemplo, a causa de la )
necesidad de reservarse tiempo para la ayuda) SI | NO
12. Es una carga econdmica si | NO
13. Nos ha desbordado totalmente (por ejemplo, por la preocupacion acerca de ’

SI | NO

persona cuidada o preocupaciones sobre como continuar el tratamiento)
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6.  Anexo 6. Cuestionario del Apoyo Social Funcional Duke-UNK-11

Seccion D: Cuestionario del Apoyo Social Funcional Duke-UNK-11

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
0 nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

Mucho Menos Ni )
Casl | Tanto
menos de delo | mucho
lo que que ni como ) como
deseo | deseo
deseo deseo poco
1 2 3 4 5

1. Recibo visitas de mis amigos y familiares

2. Recibo ayuda en asuntos relacionados
con mi casa

3. Recibo elogios y reconocimientos cuando
hago bien mi trabajo

4. Cuento con personas que se preocupan de
lo que me sucede

5. Recibo amor y afecto

6. Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas en el trabajo o en
la casa

7. Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas personales y
familiares

8. Tengo la posibilidad de hablar con
alguien de mis problemas econémicos

9. Recibo invitaciones para distraerme y
salir con otras personas

10. Recibo consejos Utiles cuando me ocurre
algin acontecimiento importante en mi vida

11. Recibo ayuda cuando estoy enfermo en
la cama
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7. Anexo 7. WHOQOL-BREF Questionnaire
Seccién E: WHOQOL-BREF Questionnaire

Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de
vida, su salud, y otras areas de su vida. Por favor conteste a todas las
preguntas. Si no esta seguro(a) sobre qué respuesta dard a una pregunta,
escoja la que le parezca mas apropiada. A veces, ésta puede ser su

primera respuesta.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones.
Le pedimos que piense en su vida durante las dos ultimas semanas.

Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el
numero de la escala que represente mejor su opcion de respuesta.

Muy Poco | Lo normal |Bastante bien I\/_Iuy
mal bien
1| ¢Como puntuaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
Muy . Lo Bastante Muy
N Insatisfecho/a . :
insatisfecho/a normal | satisfecho/a |satisfecho/a
; Como de satisfecho/a esta
2| ¢ ! 1 2 3 4 5
con su salud?
Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto ha experimentado
ciertos hechos en las dos ultimas semanas.
Un Lo
Nada Bastante | Extremadamente
poco | normal
¢En qué medida piensa que el dolor
3 | (fisico) le impide hacer lo que 1 2 3 4 5
necesita?
¢ Cuanto necesita de cualquier
4 | tratamiento médico para funcionar en 1 2 3 4 5
su vida diaria?
5 | ¢Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
¢En qué medida siente que su vida
6|, : 1 2 3 4 5
tiene sentido?
¢ Cuél es su capacidad de
7 - 1 2 3 4 5
concentracion?
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¢ Cuanta seguridad siente en su vida
81| 1 . 1 2 3 4 5
diaria?
¢ Cémo de saludable es el ambiente
9|, . 1 2 3 4 5
fisico de su alrededor?
Las siguientes preguntas hacen referencia a cuanto usted experimenta o fue
capaz de hacer ciertas cosas en las dos ultimas semanas.
Nada un Moderado Bastant Totalmente
poco e
¢ Tiene energia suficiente para la
100 7., . .. 1 2 3 4 5
vida diaria?
; Es capaz de aceptar su apariencia
17| 65> P prar st ap 1 2 3 4 5
fisica?
¢ Tiene suficiente dinero para cubrir
12 : 1 2 3 4 5
sus necesidades?
¢Dispone de la informaciéon que
13 : L 1 2 3 4 5
necesita para su vida diaria?
¢Hasta qué punto tiene oportunidad
14 . . . 1 2 3 4 5
para realizar actividades de ocio?
Nada un Lo Bastante [Extremadamente
poco | normal
, Es capaz de desplazarse de
15| ¢=> P P 1 2 3 4 5
un lugar a otro?
Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos ultimas semanas
se ha sentido satisfecho/a o bien, y cuanto, en varios aspectos de su vida
Muy : Lo Bastante Muy
: Insatisfecho/a i :
Insatisfecho/a normal | satisfecho/a [satisfecho/a
16 z,Com(z de satisfecho/a esta con 1 ) 3 4 5
su suefio?
¢ Como de satisfecho/a esta con
17| su habilidad para realizar sus 1 2 3 4 5
actividades de la vida diaria?
18| ;Como de satisfecho/a esta con 1 2 3 4 5
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su capacidad de trabajo?

19

¢ Como de satisfecho/a esta de si
mismo?

20

¢ Como de satisfecho/a esta con
sus relaciones personales?

21

¢ Como de satisfecho/a esta con
su vida sexual?

22

¢ Como de satisfecho/a esta con
el apoyo que obtiene de sus
amigos?

23

¢ Como de satisfecho/a esta de
las condiciones del lugar donde
vive?

24

¢ Como de satisfecho/a esta con
el acceso que tiene a los
servicios sanitarios?

25

¢ Como de satisfecho/a esta con
los servicios de transporte?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha
sentido 0 experimentado ciertos hechos en las dos ultimas semanas.

Nunca | Raramente

Medianamente

Frecuentemente

Siempre

26

¢Con qué
frecuencia tiene
sentimientos 1
negativos, tales
como tristeza,
desesperanza,
ansiedad,
depresion?
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8.  Anexo 8. Datos sociodemograficos

Seccion F: DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Edad

2. Sexo: [ ]1. Hombre [ ] 2. Mujer

3. Estado civil:
[ ]1. Soltero/a[_]2. Casado/a [ 3. Separado/a [ _]4. Divorciado/a

[ ]5. Viudo/a [ ]6. Otros

4. Situacion laboral:
[ ]1. Trabajando [ ]2. En paro [ 3. Jubilado/a o prejubilado/a

[ ]4. Estudiando [ _]5. Amo/a de casa [ 6. Otros

5. Nivel formativo: ¢ Qué nivel de estudios ha terminado?
[ ]1. Sin estudios o estudios primarios incompletos

[ ]2. Estudios primarios completos

[_]3. Estudios secundarios completos (Bachillerato, FP)

[ ]4. Estudios universitarios

[ 5. Estudios de especializacion (posgrado, master, doctorado)
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6. En la actualidad, ¢ usted padece alguna enfermedad?:

[ ]1.Si[ ]2. No

7. En caso afirmativo, ¢qué enfermedad?:

8. ¢ Con quién vive usted en su casa?:

[ ]1. Solo/a [ ]2. Con su madre/padre [_]3. Con su pareja
[ ]4. Con sus hijos [ _]5. Con su pareja y sus hijos

[_]6. Con pareja, sus hijos y su madre/padre

[ ]7. Otros

9. ¢ Qué edad tiene la persona que usted cuida?

10. ¢Quien es la persona a la que usted cuida?
[ ]1. Su marido [_]2. Su mujer [_]3. Su padre [_]4. Su madre

[ ]5. Su suegro [_]6. Su suegra[_]7. Su abuelo [_]8. Su abuela

[ ]9. Su hermano [ ]10. Su hermana [ ]11.Otros:

11. ¢ En qué fase de la demencia se encuentra la persona que usted

cuida?:

[_]1. Es independiente, aunque tiene pequefios problemas de memoria,
cambios de humor o despistes.
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[_]2. Necesita ayuda para vestirse, ducharse o preparar la comida, se
desorienta con frecuencia y tiene problemas importantes de memoria.

[_]3. Se encuentra encamado/a y es totalmente dependiente.

12. ¢ Qué tipo de demencia tiene la persona que usted cuida?
[ ]1. Enfermedad de Alzheimer [ ]2. Demencia con cuerpos de Lewy
[_]3. Demencia vascular [_]4. Demencia frontotemporal

[ ]5. Demencia mixta [ _]6. Otros:

13. ¢Hace cuanto tiempo (afos) se le diagnostico a su familiar la

enfermedad?:

14. ¢ Cuanto tiempo (afios) lleva cuidando a su familiar desde que le

aparecio la enfermedad?:

15. ¢ Cuantos dias a la semana tiene que cuidar a su familiar?
[ ]1. Los 7 dias a la semana [ ]2. 6 dias a la semana

[ ]3. 5 dias a la semana [ _]4. 4 dias a la semana

[ ]5. 3 dias alasemana[ ]6. 2 dias a la semana

[ ]7. 1 dia ala semana
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