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PRESENTACION

FEAPS MADRID es la federacién que agrupa a las organizaciones sin
animo de lucro que atienden a las personas con retraso mental de la Comunidad
de Madrid.

Son muchos los profesionales, que en su préactica diaria han logrado
comprender mas y mejor, las caracteristicas, los procesos de adaptacion, los
entornos en los que se desenvuelven las personas con retraso mental, interpre-
tando cada vez mejor su voz, sentimientos, inquietudes, dificultades... en definitiva,
colaborando en el cumplimiento de la mision del movimiento asociativo FEAPS:
mejorar la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias.

En esa linea de trabajo, surge la idea de iniciar la COLECCION FEAPS
MADRID, donde profesionales, familias, voluntarios y las propias personas con
discapacidad tienen a su disposicion un espacio para la reflexion, difusion
y exposicion de trabajos e investigaciones de interés para todo el colectivo.

Con estos cuadernos se reconoce el trabajo desinteresado de este
conjunto de personas que, ademas de sus tareas habituales, dedican horas de
su tiempo a mantener vivo el espiritu inquieto de los que luchamos por un
mundo donde la inclusién social sea una realidad.

La COLECCION consta de nueve series representadas cada una por
un color, que se corresponden con las areas de servicio de Atencion Temprana,
Educacion, Atencion de Dia, Ocio en Comunidad, Empleo y Promocion Laboral,
Vivienda y Residencia, Apoyo a Familias, Asociacionismo y por Gltimo una de
Informacién General.

Agradecemos la colaboracion de todas las personas que participan
en la elaboracion de estos cuadernos, asi como a todas las organizaciones
publicas y privadas que colaboran en su difusion.



Este documento se propone como un documento base al servicio de todo el
movimiento FEAPS para ayudar al cumplimiento de su mision:
mejorar la calidad de vida de las personas con retraso mental y sus familias.
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Introduccién

INTRODUCCION

El documento que tienes en tus manos ha sido elaborado por un
grupo de personas que pertenecen a la UDS de Atencion de Dia de Feaps
Madrid y en el que hemos contado con la colaboracion de Angels Ponce
(APPS).

Por otra parte, ha sido revisado y debatido en diferentes foros de
profesionales, con objeto de enriquecerlo y convertirlo en un proyecto de
todos los que trabajamos con, por y para las personas con retraso mental.

La UDS de Atencion de Dia se plantea la necesidad de definir Las
Buenas Précticas en situaciones de Duelo en Personas con Retraso Mental
cuando no encuentra respuestas a preguntas como ;qué sucede cuando muere
0 separan a un ser querido de una persona con retraso mental?, ;,cémo vive
la persona con retraso mental el proceso de duelo?, ;como debe ser la
intervencién de profesionales, familiares 0 compafieros en estos casos?.

Se trato de recoger la maxima informacion sobre duelo y retraso
mental. La sorpresa fue comprobar la escasa bibliografia existente, sobre
todo en castellano, por lo que también se recurrio a libros y articulos sobre
el duelo pero de caracter més general. Después de un andlisis de toda la
informacion, se definié el guién del documento tratando de recoger todos
aquellos puntos que podian ser Utiles para los agentes que intervienen en
ese proceso de duelo quedando de la siguiente manera:

En el primer lugar, se reflexiona sobre cuestiones generales del
duelo. Posteriormente, entramos de lleno en las Buenas Practicas en situaciones
de duelo en personas con retraso mental donde se establecen dos tipos de
intervencion: proactiva y reactiva. En el capitulo cuatro y cinco se recogen
el duelo en los profesionales y las familias. Para finalizar, hablamos de actitudes
de la muerte a través del ciclo vital y se presentan apuntes sobre pérdidas
parciales.
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Paralelamente a la elaboracion del documento, se pidio a las entidades
miembro de Feaps Madrid que contasen anécdotas relacionadas con el duelo
y la muerte que hubiesen ocurrido en sus centros. Estas anécdotas han
servido para ilustrar con recortes de texto todo el documento. Se ha tratado
de darles un mismo formato por lo que las anécdotas han sufrido alguna
variacion con respecto a la redaccion original.

Agradecemos a todas las personas que han compartido sus expe-
riencias y conocimientos para la elaboracion de este cuaderno y esperamos
que las Buenas Practicas que aqui se apuntan favorezcan la existencia
de una mayor reflexién y comprension de los procesos de duelo.



Cuestiones generales

"Ya no es ayer, mafiana no ha llegado,
hoy pasa, y es, y fue con movimiento,

que a la muerte me lleva despefiado”
Francisco de Quevedo, Sonetos

CWESTIONES GENERALES

La muerte es el acto cierto de la vida. El resto es 'depende’, 'quizas’.
La vida es cierta, y en ella el morirse es el proceso mismo de vivir. Y ante
tamafia afirmacién, otra: en nuestra cultura la muerte queda aparcada, y no
se integra en la arena educativa o social. Los nifios y nifias de nuestra cultura,
presenten o no una discapacidad, pasan afios y afios en la escuela sin,
generalmente, aprender y reflexionar sobre la muerte, sin aprender a afrontar
y sobrellevar la logica pena, el normal sufrimiento, que la muerte del ser
querido conlleva.

En las personas con retraso mental el panorama es igual de desafor-
tunado o incluso més y no se reduce a la etapa de la nifiez 0 adolescencia
sino que persiste durante la etapa adulta. Implicitamente se les niega la
posibilidad del sufrir, del duelo, pues, implicitamente subyacen actitudes de
infravaloracién: "pobrecitos, no se enteran..."; nos arrogamos la toma de
decisiones que no nos corresponden, que son suyas: "mejor que no vaya al
hospital, asi no sufre...". Pero el sufrimiento existe, la percepcion de la pérdida
existe, aln cuando para el resto nos pase desapercibido. En algin estudio
se ha llegado a valorar que el 50% de las personas con discapacidad intelectual
que mostraban cambios repentinos emocionales o conductuales, habian
experimentado recientemente una muerte o pérdida. En las personas con
retraso mental puede verse demorado el proceso de duelo y la tristeza que
conlleva. Por ejemplo, una persona puede manifestar tristeza y depresion tras
seis 0 mas meses de haberse producido la pérdida de un ser querido. Incluso
la pena mayor puede venir tras una segunda pérdida aparentemente menor
que la primera, producida meses después. Ademas en estas personas, en
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nuestra cultura, existe ain una muy alta historia vital de dependencia de los
padres por lo que cuando estos fallecen la afliccion, el duelo, se ve potencial-
mente incrementado, afiadiendo a esto que, a diferencia de lo que suele
ocurrir en el resto de la poblacion, estas personas generalmente no
cuentan con una familia propia (pareja de convivencia estable con o sin hijos)
y con una red de amigos con los que atravesar la pena.

Entendemos que el sufrimiento, el dolor por la pérdida de alguien
o algo preciado es un comportamiento natural que encuentra sentido en el
apoyo del otro que 'siente con', que acomparfia ese sentimiento, como sefial
de humanidad; y por lo tanto, nuestro punto de partida es que el duelo es
un proceso inherente a la condicion de vida, que es comun a toda la comunidad
humana, y que una educacién (en el sentido amplio del término) reflexiva,
centrada en la vida diaria, contemplada desde la cultura de cada contexto,
tiene un enorme significado de cara a generar actitudes esenciales ante la
vida y ante la muerte, ante el disfrute vital y ante el duelo por la pérdida.

Las personas con retraso mental necesitaran, probablemente, un
mayor apoyo para alcanzar estos objetivos, pero necesitan también que sus
familias, los profesionales que les prestan ese apoyo y las organizaciones
creadas para la defensa de sus derechos e intereses generen actitudes de
revalorizacion, de posibilidades de progreso en vez de actitudes de "no hay
nada que hacer"

En el presente Documento pretendemos proporcionar orientaciones
sobre cuales podrian ser las mejores practicas para actuar en relacion con
las pérdidas y en relacion con el duelo que provocan. Y ello desde dos
perspectivas: una perspectiva proactiva (qué hemos de ensefiar previamente
para que la persona cuente con habilidades adecuadas, conocimientos y
actitudes positivas cuando la pérdida se produce), y dos, una perspectiva
reactiva (como hemos de actuar ante la pérdida).

Definiendo el duelo

Duelo es una palabra que proviene de la palabra latina délus, que
significa dolor. Duelo es dolor, afliccion, sentimiento, provocado por una
pérdida preciada.
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Esa pérdida, que reviste en cada caso diferentes grados de intensidad
tanto en ella en si como en la percepcidn subjetiva de su valor por parte de
quien la padece, puede ser:

« total o parcial: por ejemplo, la muerte es total, mientras que la separacién
puede ser parcial.

« temporal o definitiva: siguiendo con el mismo ejemplo, la muerte es definitiva,
mientras que una separacion (el viaje de algtin ser querido; el cambio de
lugar de trabajo de un voluntario o profesional al que se le tiene especial
afecto) puede ser temporal.

Por otra parte, puede referirse a:

* un objeto fisico: por ejemplo, la rotura o pérdida del album de fotos de
nuestra nifiez.

« a un objeto mental (una imagen mental, la pérdida de un recuerdo): pensemos
en una persona de la que se va borrando el recuerdo de un ser querido tras
su muerte y que no cuenta con imagenes externas tales como fotos u otros
materiales audiovisuales; o pensemos en la pérdida de las imagenes visuales
que ocurre en personas a las que les sobreviene una ceguera.

e un ser vivo: por ejemplo, una planta que se seca; una mascota que muere
0 que se pierde.

¢ 0 a Una persona, que puede ser la misma que experimenta el duelo: por
ejemplo, la persona que comprende la pérdida de sus habilidades de joven
y se reconoce en un proceso de deterioro cognitivo o fisico; o bien,
la persona que pierde un miembro por amputacién, o que pierde un
sentido, tal como la visién o audicion; o puede ser otra diferente: por
ejemplo, la muerte de un ser querido; o la pérdida por separacién de la
relacién con un voluntario o un profesional con el que habia congeniado
especialmente.

Del mismo modo podemos decir que el duelo:

« es la respuesta a una pérdida o separacion.

* es una respuesta normal y natural; quiza la ausencia de respuesta seria lo
no natural.

* €S una respuesta a cualquier tipo de pérdida, no sélo a la muerte de una
persona.

« es algo personal y Unico; cada persona lo experimenta a su modo y manera,
pero produce reacciones humanas comunes.
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* €S Una experiencia global, que afecta a la persona en su totalidad: es decir,
a sus aspectos psicolégicos, emotivos, mentales, sociales, fisicos y espirituales.
« es un trabajo que debe realizar el doliente.

« el duelo elaborado de manera natural, suele requerir de ayuda para soportar
el sufrimiento.

* es un proceso, durante el cual se pasa por diferentes etapas.

El duelo es una experiencia ambivalente, se puede presentar como posibilidad
y COMO riesgo:

« Posibilidad de maduracion, que hace que el ser humano emerja del proceso
como persona diferente; consigue deshacer los lazos que le unian al ser
querido, adaptarse a la pérdida y volver a vivir de manera sana en un mundo
en el que el ser querido no volvera a estar. Sale fortalecido psiquica y
espiritualmente.

* Riesgo de cronificacion, al hacer un duelo incompleto o mal elaborado.

Etapas del proceso de duelo

Muchos autores han tratado de establecer las etapas que se suceden
en un proceso de duelo. Segin Warner y Bladure (1992) existirian las siguientes
etapas:

« Primera etapa; Respuestas inmediatas

Incluye el shock, inestabilidad, alarma y negacion.

« Segunda etapa: Dolor agudo

Incluye sentimientos de tristeza, depresion, ira, culpabilidad, ansiedad, temores,
regresion y angustia fisica.

« Tercera etapa; Reajuste

Incluye el doloroso reajuste de la realidad, le sigue la reorganizacion vy el
establecimiento de la vida.

Es interesante recoger la clasificacion que Wright (1971) propone. En ella,
plantean el proceso de duelo en diferentes fases:

oo FASEI o+
« Shock, inestabilidad, estupefaccion. Nada parece real. La persona se encuentra
como en un trance. No puede concentrarse ni tiene energfa. Tiene los
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sentimientos como dormidos. Su comportamiento puede interpretarse
a veces como de serenidad, pero se desmorona en cuanto se da cuenta de
la realidad. Esta situacion responde a un mecanismo de proteccion ante la
amenaza de un dolor psiquico y confusién intolerables. Es un escape natural
y temporal que amortigua el impacto inmediato y ayuda a asimilar la terrible
realidad.
 Negacion, incredulidad. La persona habla en tiempo presente del fallecido.
No renuncia a la esperanza de que va a volver.
« Panico. La pérdida como pensamiento Unico. Desorganizacién emocional.
La persona se siente sola, confusa, triste y vacia. Puede surgir la idea de
suicidio. En esta fase se dan sentimientos de:

- Oportunidad perdida.

- Inseguridad.

- Desesperacion.

- Busqueda fisica, real de la persona fallecida.

- Desolacion y llanto.

Esta fase puede durar horas, dias, 0 semanas.

oe FASEIll+e
« El sentido de culpa. Aparece como fendmeno de autocastigo: cosas que no
hizo, no dijo, actuaciones que hicieron dafio.

El sentido de culpa sin resolver y las emociones mal interpretadas
pueden llevar a la persona a sentirse mal durante afios o a manifestarlo a
través de sintomas fisicos. Puesto que el pasado no puede cambiarse, hay
que aceptarlo e integrarlo en la propia vida; el aceptar la culpa es una forma
de integracion.
« Cdlera. La persona se puede hacer preguntas del siguiente tipo ;por qué
ha tenido que morir si era una buena persona?.
« Enojo. Contra el hospital, médicos, enfermeros, contra todos los que le
rodean.
« Depresion y abandono. Sentimiento de desolacién. La depresion aparece
como un fenémeno normal y sano. Es una necesidad psicoldgica, un camino
lento y tortuoso para llegar a aceptar la pérdida. Disminuye la autoestima.

Esta fase se caracteriza por una serie de comportamientos: alteraciones
del apetito, insomnio, miedo a enfermar, aislamiento social, evitar lo que
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recuerda al difunto o por el contrario llevar objetos del fallecido o atesorar
objetos que le pertenecian, visitar los lugares que se frecuentaron juntos.

Se suelen dar sintomas fisicos de enfermedad originados por
el dolor, la angustia y el estrés, que a su vez provocan una depresion del
sistema inmunol6égico; la persona se vuelve fisicamente mas vulnerable.

Esta fase puede durar desde semanas a meses.

oe FASElll«s

« Resistencia a volver a la vida habitual. La persona se siente sin fuerzas, débil
e incapaz de afrontar nuevas situaciones y decisiones. Piensa que los que le
rodean no tienen ni idea de la magnitud de su pérdida. Su proceso de duelo
no se da delante de cualquiera, su duelo es un asunto privado. Quiere tomarse
su tiempo para vivir su duelo, se resiste a darlo por acabado.

Perdida de interés y dificultad para abrirse a nuevas relaciones.

ee FASEIV .-

« Afirmacion de la realidad y recuperacion. En esta fase se va abriendo paso la
esperanza. Se alternan temporadas buenas con baches, que casi siempre
coinciden con fechas claves.

Se recupera el sentido de si mismo que pasa por
aceptar la pérdida, se afronta la realidad.

En muchos casos, la persona prefiere trabajar por si mismo su dolor,
aunque necesita la calidez, la ayuda y el afecto de los que le rodean, para
motivarle a buscar otras relaciones, trabajos o hobbies que den un nuevo
sentido a la vida. Otras veces requiere de ayuda mas profesionalizada.

Es importante tener en cuenta que no todas las personas pasan
por las mismas fases ni en el orden que hemos presentado. Se puede volver
hacia atras y no llegar a la aceptacion final. El duelo es una vivencia personal
y como tal, se desarrolla de forma diferente entre unas personas y otras. Por
otra parte, la experiencia de un duelo, da la oportunidad de ayudar a otros
cuando sufren trances similares.
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El sentido del duelo

Una vez definido qué es el duelo, sus etapas y sus fases podemos
vislumbrar qué sentido tiene pasar por este proceso. Segin Worden (1997)
existen cuatro objetivos fundamentales:
 Aceptar la realidad de la pérdida (este seria el paso mas dificil)

« Dar explicacion a los sentimientos, identificarlos y comprenderlos, para asi
aceptarlos y encontrar cauces apropiados de canalizacion e integracion.
 Adaptarse a la nueva existencia sin el ser querido.

« Invertir la energia emotiva en nuevas relaciones.

Duelo y retraso mental

Hasta hace relativamente poco tiempo, las personas con retraso
mental no solian vivir mas que sus padres. Habia altisimas tasas de mortalidad
precoz, con lo que su esperanza de vida era mucho mas corta que la del
resto de la poblacion. Hoy en dia, afortunadamente, esto ya no es asi y, si
bien la esperanza de vida puede ser un poco mas corta, en términos generales,
que la del resto de la poblacion, es frecuente que los padres fallezcan con
anterioridad a sus hijos. Este hecho, junto con la aceptacion del paradigma
de los apoyos en la conceptualizacion actual del retraso mental, y, con la
asuncion de la mejora de la calidad de vida como mision del movimiento
asociativo FEAPS, es lo que promueve la necesidad de contar con orientaciones
y pistas, con buenas practicas, para ayudar a cada persona con retraso mental
a manejarse frente a la pena y a aumentar su comprension sobre la muerte
y sobre las pérdidas.
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Cipreses del Campo Santo,

Cuan triste suerte la vuestra;

ila muerte crecer os hace

F y las lagrimas os riegan!

. Narciso Diaz Escobar
BUENAS

PRACTICAS

A continuacién, vamos a definir las buenas practicas en situaciones
de duelo en personas con retraso mental. Para ello, partimos de dos enfoques
diferentes: el enfoque proactivo y el enfoque reactivo. El enfoque proactivo
se refiere a las buenas practicas antes de que se produzca la pérdida y el
enfoque reactivo alude a esas buenas practicas cuando la pérdida ya se ha
producido.

Por otra parte, hemos considerado importante incluir un apartado
de orientaciones para las organizaciones ya que son éstas (asociaciones,
centros servicios...) las que deben de facilitar y orientar estas buenas practicas.

Es innegable la importancia que tiene hoy en dia contemplar los
factores culturales. Por tanto, nos ha parecido oportuno terminar este
apartado recogiendo algunos aspectos relacionados con el duelo y multicul-
turalidad ya que existen diferentes formas de vivir este proceso en funcion
de la referencia cultural de la persona. Los profesionales deberan tener en
cuenta este aspecto para que su intervencion se ajuste a las necesidades de
la persona.

Enfoque proactivo

Buenas practicas antes de que
se produzca la pérdida

++« FOMENTAR UNA EDUCACION CONTINUA SOBRE LA MUERTE -«
« La escuela ha de introducir entre sus objetivos el conocimiento de la muerte,
incluyendo aspectos bioldgicos, psicoldgicos, socioldgicos y culturales.
* Los profesionales deben prestar especial atencién a aquellos casos que
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tienen cerca familiares o amigos que son ancianos o cuya muerte parece
inminente.

« El tema de la muerte debe abordarse de forma transversal sin esperar a
que ocurran situaciones concretas.

« Si se desea desarrollar una verdadera pedagogia de la pérdida, el sufri-
miento, la muerte y el duelo, se debe partir de la imprescindible informacién
y llegar a la participacion directa de las personas con retraso mental, por
voluntad propia, en los procesos de enfermedad y muerte de los seres
queridos.

« Presentar a través de recursos audiovisuales las normas de comportamiento
aceptado en la comunidad en situaciones relacionadas con la muerte, teniendo
en cuenta la multiculturalidad y la religion.

« Se debe tener en cuenta que un programa de estudio sobre la muerte es
mas significativo si se ensefia de forma continuada (espaciada en el tiempo;
por ejemplo, una sesion semanal) que si se hace de forma intensiva en periodos
cortos de tiempo.

« Ensefiar cudl es el proceso natural del ciclo vital, pero también que existen
circunstancias que pueden cortar el ciclo, como puede ser un accidente o
enfermedades.

« Proponer en los contextos adecuados (por ejemplo, escuelas de familia)
encuentros y debates con los familiares de las personas con retraso mental,
especialmente con los padres, en los que se trate el tema de la muerte y sus
repercusiones en su hijo o hija con discapacidad.

++ FACILITAR LA COMPRENSION DE LA PERDIDA =«

« El profesional debe buscar recursos para ayudar a la persona en la
pérdida. Es especialmente importante tener en cuenta que para las personas
con retraso mental que no pueden encontrar significado en la palabra
escrita o hablada son de especial ayuda los libros con imagenes y otros
materiales audiovisuales para explicar lo que sucede cuando alguien muere.
« Evitar tabues y tdpicos frente a la muerte incluyendo este tema en
el curriculum escolar y en los diferentes programas del centro.

« Existen muchas oportunidades en el dia a dia para hablar de la muerte. Se
trata de aprovechar hechos cotidianos. Para abordarlo, podemos utilizar
informacion de la prensa, radio y television.

» Fomentar un enfoque de instruccién basado en el entorno y que se centre
en el aprendizaje desde la vivencia.
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« Organizar visitas a tanatorios, iglesias, cementerios. Se ha de tener especial
sensibilidad hacia las diferentes culturas y sus manifestaciones frente a la
muerte.

« Traer invitados a la escuela o los centros de atencion a personas adultas
para que hablen sobre el tema (empleados de la funeraria, médicos e iglesia).
 Presentar y analizar vocablos/eufemismos sobre la muerte (se ha ido al
cielo, pasar a mejor vida, convertirse en polvo, descanso eterno....) de manera
que quede claro que estas expresiones tienen un doble sentido, por lo que
hay que explicar que no se deben tomar en sentido literal y se refieren
exclusivamente a la muerte.

« Utilizar para la ensefianza ejemplos de la vida diaria, tales como la muerte
de una mascota animal, de una planta, o de una persona famosa.

e Tener en cuenta que la experiencia adquirida por la edad, aumenta la
comprension del tema de la muerte. Por este motivo, las explicaciones sobre
la muerte y sus circunstancias han de ajustarse a cada persona teniendo en
cuenta su edad y sus experiencias.

e Ayudar a la persona a resolver sus dudas, por ejemplo, puede causarle
confusidn aspectos como “;por qué se entierra a la gente bajo tierra si el
cielo esta ahi arriba?".

« Evitar conceptos o frases que puedan producir confusion a la persona; por
ejemplo, "papé se ha quedado dormido”, puede causar un estado de impaciencia
mientras la persona espera que su padre se despierte. Para evitar que surjan
problemas y confusion es importante calcular la capacidad de la persona para
comprender el concepto de muerte. En personas con mayores limitaciones
de comprensién pueden utilizarse expresiones referidas a la persona fallecida
que son caracteristicas de los objetos fisicos tales como: su cuerpo ya no
funciona; se ha roto; ya no puede moverse, hablar, caminar, ver ni oir; no esta
dormido, ha dejado de respirar; no puede comer ni beber, no siente frio ni
calor. En todo caso, estas expresiones se comentaran previamente
con la familia para llegar a acuerdos y evitar roces culturales o religiosos.

«+ AYUDAR A EXPRESAR SENTIMIENTOS Y EMOCIONES =+
« Reflexionar sobre la permisividad social con las manifestaciones publicas
de la pena asi como hacer comprender que en algunos casos las manifestaciones
de indiferencia pueden ser reacciones razonables.

« El profesional debe animar a hablar sobre su propia mortalidad y la de sus seres
queridos.
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 Asuntos pendientes: No es extrafio que ante la situacion de enfermedad
terminal de alguien cercano queramos, antes de su fallecimiento, comentar con
él cosas que desconoce de nosotros, o bien, que queramos solicitarle informacion
sobre algo, o pedirle perddn o explicacién de algo, etc. La persona con retraso
mental ha de tener apoyo para decidir si tiene asuntos pendientes y, si es asi,
el equipo de profesionales ayudara a expresar aquellas cosas que la persona
desea realizar con respecto al enfermo terminal (participacion en el cuidado,
deseos de comentar y solucionar temas pendientes.....).

Mis queridos amigos

Ya te lo habiamos dicho:

dejarte caer para que estuviéramos pendientes de ti
no era buena idea.

Los afios no perdonan y tus huesos no resistieron
tantos golpes. Te ingresaron en el hospital.

Todos estdbamos muy preocupados;
somos tus amigos y queriamos saber de ti.

Cada mafiana Paco, nuestro monitor, ;recuerdas?
Venia a decirnos cémo estabas, cémo habias pasado
la noche y qué decian los médicos. Incluso un dia
pudimos ir a visitarte, él mismo nos acompano.

Tu estabas dormido y no hablamos pero me senti bien,
pude verte antes de que te marcharas para siempre.

++ ATENDER CADA CASO DE FORMA INDIVIDUAL -« -«

e Hay que ser conscientes que las reacciones que manifiesta la persona
dependen de su historia personal, de su personalidad, de sus experiencias
previas sobre la muerte, de su relacion con la persona fallecida y de las
circunstancias que han producido la muerte.

« Es importante conocer qué percepcion tiene la persona de la muerte, como
lo explica, cuales son sus creencias, sus miedos.

« Se debe tener en cuenta que el proceso de duelo es dindmico, con lo que
es muy probable que las actitudes y pensamientos de la persona cambien a
lo largo del proceso.
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Enfoque reactivo

Buenas practicas cuando
la pérdida ya se ha producido

++ OFRECER ESPACIOS ADECUADOS -« »
« Realizar unos preparativos iniciales para dar informacion y para dar apoyo
emocional (buscar un espacio confortable, especifico, donde se puedan evitar
las interrupciones, tener pafiuelos, agua, contar con tiempo y actuar sin prisas).

++ FACILITAR INFORMACION -«

« Es importante no ocultar la noticia del fallecimiento de un ser querido al
igual que es de vital importancia la sinceridad y veracidad de la informacion
presentada.

« La informacion aportada debe ser simple y directa eligiendo las palabras y
los conceptos adecuados al nivel del individuo y manteniendo siempre una
actitud de empatia. Hay que evitar expresiones como "descanso eterno" o "se
ha ido al cielo”, es mas beneficioso utilizar palabras con una sola significacion
como "muerte" y "muerto”. En todo caso se respetaran las disposiciones de
la familia.

« Se debe tratar de utilizar la misma referencia de la persona fallecida que el
doliente utilizaba cuando estaba viva ("la mama" en lugar de "tu madre").
« El profesional debe asegurarse de que la persona ha comprendido que el
fallecido no tenia eleccion de morirse. La muerte es algo que ocurre sin que
el fallecido tenga posibilidad de controlar. En el caso de suicidios deberan
tenerse en cuenta las circunstancias que tedricamente condujeron a esa accion
(por ejemplo, depresién)

« Si vive en una residencia es importante que los demas residentes sepan de
la pérdida y se les instruya, si asi lo requieren, en los modos mas adecuados
de manifestar su pesar al doliente.

* Tras la muerte de un ser querido pueden darse en la persona pensamientos
acerca de su propia muerte o de la de otros seres queridos. Los profesionales
de apoyo deberdan ser sensibles a estos pensamientos y ayudar a su esclareci-
miento.

« Se prestara especial atencion a detalles tales como que la persona entienda
que, por ejemplo, si el fallecido es incinerado no sentira dolor, o si es enterrado
el féretro protegera al cuerpo de la lluvia.
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Me cuesta tanto aceptarlo

Cada fin de semana iba a visitarla, dormiamos juntas
y lo pasabamos bien. Un dia desperté y ya no estaba.
Se habia ido al cielo- decian.

Tengo que ir alli- pensé.
No me importa que haya cambiado de casa;
en avion llegaré pronto.

Pero nadie queria acompafiarme. jQuiero ir!- grité.
Pero me hicieron callar:
mama ya no estaba, habia muerto y jamas volveria a verla.

A partir de ese momento sentia tanto dolor que arafiaba
mi cuerpo para sacarlo de dentro.

Luego llegaron los dolores de cabeza, de gargantay la
caida del pelo.

Hoy estoy mejor, pero nunca podré olvidarla.

++ FOMENTAR LA EXPRESION DE SENTIMIENTOS -« »

« El profesional debe ponerse en el lugar de la persona (empatizar). El
acompafiamiento emocional no se trata de una terapia sino de un acto de
humanidad, por lo que hay que evitar tecnicismos.

« El profesional debe explorar sus propios sentimientos sobre el dolor, de
modo que pueda entender mejor el dolor ajeno.

« Se debe estimular a la persona a hablar y a formular preguntas relacionadas
con la pérdida (descargar), incluso se puede contar alguna experiencia personal.
« Se debe prestar atencion especial a las personas que tienen problemas de
comunicacion y utilizar técnicas especificas para ellos (por ejemplo, utilizando
sus sistemas de comunicacion -oral o alternativa- y utilizando apoyos visuales
si es necesario).

» Fomentar la expresion de emociones y de sentimientos de forma verbal y
no verbal (llanto), dejando en todo momento claro que son expresiones
normales que todo el mundo tiene.

« El profesional debera hacerles entender que la ira, la depresion y las lagrimas
son reacciones comunes a la muerte.
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e Alo largo del proceso de duelo, el profesional debe mostrar una actitud
de verdadero acompafiamiento.

«+ ABORDAR CADA CASO DE FORMA INDIVIDUAL s+

¢ Es importante identificar los problemas que ha generado la pérdida y
suministrarle apoyo.

« Hay que estar disponible para escucharle cuando lo necesite, teniendo en
cuenta que esta escucha no finaliza a la semana del fallecimiento ya que en
las personas con retraso mental la comprension de la muerte y sus implicaciones
se da de una forma mas lenta.

« Estar pendiente de la aparicion de comportamientos infrecuentes. Tras la
pérdida pueden aparecer depresiones, trastornos de alimentacion, trastornos
digestivos, pesadillas, trastornos del suefio, pérdida de ciertas habilidades...
Hemos de recordar que en algunas personas puede darse una reaccion
demorada a la pérdida, por lo que habra que estar atento tanto tras la pérdida
como en el tiempo siguiente.

« Respetar fotos y otros recuerdos: En las primeras etapas de una pérdida
es bastante normal evitar mirar a los cuadros, posesiones y lugares que se
asocian con la persona fallecida. Al pasar el tiempo, tales recuerdos pueden
llegar a ser apreciados.

« Se debe ayudar a la persona con retraso mental a elegir algunos recuerdos,
y esta eleccion se les debe ofrecer de nuevo, més adelante, cuando su dolor
emocional se ha apagado.

« Algunas veces las personas hacen elecciones inesperadas pero éstas deben
ser respetadas.

« Si la persona que ha sufrido la pérdida vive en una residencia puede que
desee llevarse algunos recuerdos de la casa (objetos personales, fotos, objetos
personales del fallecido). Esto debe ser permitido por la organizacién y por
los profesionales de apoyo

« Si la persona vive en una residencia, cuando muere alguno de los padres,
se le debe permitir que visite con frecuencia su antigua casa.

« Serd Util escribir un diario o guardar fotos de la vida y muerte del fallecido
para acompafiar en ese proceso de duelo.
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Sssh...... isilencio!

Murié de pronto, sin avisar. Ella nunca le vié enfermo.
Su familia contenia el dolor cuando estaba presente.
No debia saber nada....

Pero la tristeza no puede disfrazarsey,

a pesar de su dificultad para comprender las cosas,
se dio cuenta de que él ya no estaba.

Le llamo en el taller, en la residencia, en su casa pero
no contestaba.

No habia rastro: sus fotos, su ropa, sus cosas....

No quedaba nada.

Todos habian podido despedirse...., s6lo faltaba ella.

*+ HACER PARTICIPE A LA PERSONA CON RETRASO MENTAL TANTO COMO
SEA POSIBLE « «

« Poner al alcance de la persona con retraso mental la participaciéon en
acontecimientos cercanos a la muerte (velatorio, funeral, visitas al
cementerio, ....). Si es incapaz de elegir directamente por sus limitaciones
cognitivas, normalmente se aconseja que se involucre tanto como sea posible
en todos los rituales que se realizan.

« Puede ser util celebrar una misa para el beneficio del afligido donde tendra
el apoyo de sus amigos. En todo caso se respetaran los ritos propios de la
cultura y de la religion de la persona.

* Apoyar el recuerdo de aniversarios, estos deben ser formalmente recordados.
Todos los profesionales deberan conocer esas fechas pues el comportamiento
de la persona en ellas puede volverse mas triste y regenerar sentimientos de
dolor.

* Ayudar a resolver "los asuntos pendientes”. Por ejemplo, ante una situacion
de pesar del doliente, tal como la siguiente: "no pude pedirle perdén”, se
puede realizar un ritual (ir al cementerio, escribir una peticion de perdon,
leerla junto a la tumba y depositar unas flores).

« Se debe facilitar, si la persona lo desea, dejar unas flores cerca de lecho de
muerte o en la sepultura, rezar, decir unas palabras dirigidas al difunto o
besarle antes de que se le lleven.
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++ MINIMIZAR LOS CAMBIOS » «

« Se debe tratar de minimizar los cambios en las rutinas establecidas, cambios
de alojamiento, de educadores y otros profesionales del centro. Como
norma general los cambios méas grandes deben ser retrasados durante un
afio.

« Tratar de evitar las evaluaciones de habilidades de la persona con retraso
mental en ese proceso de duelo ya que su energia motivacional esta siendo
utilizada en el duelo.

Orientaciones para las organizaciones

« Formacion especifica al personal: todos los

profesionales deben tener al menos conocimiento

de buenas practicas ante el duelo; especialmente, la organizacion debe
favorecer que al menos un profesional tenga una formacion mas especifica
sobre este tema.

e Creacion de espacios especificos para el acompafiamiento: sin tener que
ser de uso exclusivo, si es importante disponer de un espacio de intimidad
para el proceso de acompafiamiento y de apoyo emocional ante situaciones
de duelo.

e Cada Organizacion debe definir el perfil adecuado de los profesionales
encargados del acompafiamiento, atendiendo a criterios tales como la fortaleza
emocional, la cercania afectiva con el doliente, la preparacién previa sobre
estos asuntos...

* La organizacion debe facilitar encuentros entre profesionales donde se
debata el tema de la muerte.

« La organizacion debe informar al profesional del proceso degenerativo que
sufre la persona enferma.

 La organizacion dispondra de servicios de orientacién y consejo a los
familiares afligidos (por ejemplo, si el padre de una persona con retraso
mental fallece, la organizacion debera ofrecer apoyo y asesoramiento a la
madre acerca de cOmo actuar en relacién con su hijo o hija con discapacidad
y cémo puede ella misma afrontar el duelo).

 La organizacion dispondra, si la familia y la propia persona con retraso
mental no lo considera improcedente, los medios para que exista
de cada persona usuaria de sus servicios una documentacion especifica para
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las situaciones de duelo o de necesidad de apoyo emocional, en la que, por
ejemplo, consten nombres, direcciones y teléfonos de personas afectivamente
cercanas a la persona (incluyendo el nombre familiar por el que son conocidas),
los ritos culturales de la familia en relacion a la muerte, las creencias,
las disposiciones especiales que la persona con retraso mental deba
conocer (por ejemplo, deseo de incineracion, planteamiento sobre
donacién de 6rganos...); rasgos de personalidad; experiencias previas
de pérdida; realizacién o no de programas educativos sobre la muerte...

« La organizacién dispondra de protocolos y buenas préacticas ante la pérdida
que produce en la persona usuaria de un servicio la despedida de un profesional
0 una persona voluntaria (informacién previa, evaluacion previa del impacto
sobre la persona, disposicién de recuerdos -fotos, videos, objetos personales,
regalos- tras la partida; acogida de la nueva persona que se incorpore al
puesto que deja la anterior...)

» La organizacion dispondré de protocolos de actuacion ante la muerte
repentina de una persona usuaria de sus servicios.

» La organizacion debe favorecer que el profesional acuda al hospital, incluso
en horas de trabajo y, si lo solicita, pueda acudir al funeral. P

Duelo y multiculturalidad

Los sentimientos de tristeza y pena por la \ < ( /

muerte de un ser querido son manifestaciones -
universales que se dan en todas las culturas si bien es cierto que existen
diferentes ceremonias, ritos y creencias para expresar estos sentimientos.

Segin Gomez (1998), cada cultura desarrolla un conjunto de précticas
que les ayudan a afrontar la muerte; no conocer y respetar estas practicas
puede interferir en el desarrollo adaptativo de ese proceso de duelo.

Ayudar a una persona con retraso mental o a un familiar de éste,
a superar la muerte de un ser querido implica necesariamente respetar su
herencia cultural.

A continuacion sefialamos una serie de puntos sobre los que
el profesional debe indagar para ayudar en este proceso de duelo:
 Conocer los ritos y costumbres que se llevan a cabo en su cultura durante
el proceso de duelo, funeral y entierro.
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« Definir las creencias de la familia acerca de lo que pasa después de
la muerte.

« Establecer qué tipo de expresiones emaocionales se consideran apropiadas
durante la pérdida.

« Detectar si existe algin tipo de estigma ante determinado tipo de muerte
(suicidio, sida,...) 0 existen ciertas clases de muerte especialmente traumaticas
para su grupo cultural.

« Indagar sobre los deseos de la persona fallecida una vez acontece la muerte
(deseo de ser enterrada en su ciudad natal, incineracion, donacion de 6rganos,....)
y tratar de respetarlos.

« Facilitar el acceso de la persona con retraso mental a sus creencias y ritos.
« Reconocer, en funcién de la cultura, las necesidades de recuerdo de la persona
fallecida (ocultismo, manifestaciones publicas periddicas...).

Descrita la importancia de conocer los ritos y costumbres
de las diferentes culturas, a continuacion sefialamos los puntos fundamentales
a tener en cuenta en algunas de las religiones mas extendidas:

Catolicismo: En la liturgia catolica pueden reconocerse cuatro momentos
fundamentales:

« Salida del cuerpo del difunto de su domicilio o del tanatorio.

« Cortejo en marcha hacia la iglesia donde se oficia una misa.

« Se lleva el cuerpo a la tumba y alli se recitan diferentes oraciones y plegarias.
« El sarcofago es depositado en la fosa.

Actualmente, cada vez son mas las familias que recurren a la incineracion.
El Cadigo de Derecho Candnico, recomienda la inhumacion, pero no prohibe
la cremacion a no ser que se haya elegido por razones contrarias a la doctrina
cristiana.

Judaismo: En la cultura judia el cuerpo es colocado en el suelo cubierto por
una sabana y se coloca una vela encendida cerca de la cabeza. Debe ser enterrado
lo antes posible aunque si coincide con el Sabbath no debe ser tocado hasta
que termine. En la mayoria de los entierros, el cuerpo es enterrado directamente
(sin ataud). En los funerales los seres queridos se rasgan las vestiduras. Las
personas en duelo estan obligadas a no salir de su casa en 7 dias y a vivir en
un estado de absoluta penitencia. La primera comida después de los funerales
se llama comida del consuelo y la ofrecen los amigos. Los hombres no se afeitan
durante los primeros 30 dias en sefial de duelo.
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Budismo: En primer lugar, se coloca un pafio blanco sobre el rostro de la
persona fallecida. Durante tres o cuatro dias ninguna persona puede tocar
el cuerpo ya que se considera que eso impedirfa que se produzca la separacion
completa del cuerpo y el espiritu. El lama recita una salmodia mistica y
comprueba a través de la hendidura Brahma si el espiritu ha salido. Seguidamente
se coloca el cuerpo en postura sentada en un rincon de la sala mortuoria.
A esta sala acuden parientes y amigos en las que se les aloja y alimenta hasta
que se lleven el cuerpo. Se le ofrece al espiritu del muerto su parte de
alimentacion en cada comida. Los alimentos que le ofrecen se colocan delante
del cuerpo y luego se tiran. Después de que se han llevado el cuerpo para
los funerales, se coloca una imagen del difunto en el rincon de la sala donde
estuvo el cuerpo y se sigue depositando alimento hasta el final del dia 49.

Islamismo: En el islamismo los ritos se inician antes del fallecimiento: el
musulman moribundo debe tener su cara mirando hacia la Meca. En el
momento de la muerte sus Ultima palabras deben ser "No existe ningiin otro
Dios que no sea Al4d y Mahoma es su profeta”. Si el moribundo no puede
decirlo debe hacerlo algin practicante musulman y decirselo al oido. Salvo
en Pakistan y Arabia los familiares y amigos no manifestaran dolor. Después
de la muerte, el cadaver sdlo puede ser tocado por un musulman si es
necesario que lo toque algin profesional de la salud debe hacerlo con guantes.
Tan pronto como sea posible debe celebrase el funeral. EI musulman debe
ser enterrado con la cara mirando hacia La Meca. El cuerpo es considerado
perteneciente a Dios y prohiben estrictamente que ninguna parte sea cortada
0 donada. La donacion, de hacerse, debe ser solicitada por la familia.

Hinduismo: Los hindles desean morir en sus propias casas y morir en el
hospital les genera gran angustia. Los funerales se celebran dentro de
las primeras 24 horas. El cuerpo no debe ser tocado por nadie que no sea
hindd. Si no hay familia deben seguirse los siguientes pasos: con guantes
desechables cerrar los ojos del cadaver y estirar las extremidades, no deben
retirarse los colgantes y emblemas religiosos y envolver el cuerpo en una
sébana lisa. Posteriormente, la familia lava el cuerpo en su casa. Todos los
adultos son incinerados pero los nifios y adolescentes pueden ser enterrados.
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Como la hoja verde que,

en otofio enrojece,

se arremolina con el viento

y luego cruje bajo nuestros pasos.
Como todo lo que nace,

como todo lo que esté vivo....
Elisabeth Brami

=~

.1 EL DUELO EN LAS FAMILIAS

A continuacién, abordamos el duelo y las pérdidas con relacion
a la familia de personas con retraso mental. Consideramos que, ademés de
la muerte, son numerosas las pérdidas con las que se enfrentan estas
familias a lo largo de su vida.

En este apartado s6lo vamos a enumerar algunas situaciones de
duelo a las que se pueden enfrentar las familias con hijos con retraso
mental. Ante estas situaciones se puede ( 0 no ) generar un proceso de
duelo: todo dependera de la interpretacion que la persona haga de la pérdida
ademas de las capacidades de afrontamiento que tenga, sus experiencias
personales, su capacidad de reconocer y elaborar sentimientos, 10s apoyos
con los que cuente, etc.

Con esto, queremos destacar que lo importante no es la pérdida
-0 la situacién de pérdida-, sino el dolor que esta pueda generar en cada
persona; la percepcion que de ella se haga es totalmente subjetiva.

En funcidn de esto, la intensidad de los apoyos que se presten a
la familia estaran en funcion de la intensidad de su sufrimiento, si lo hay.
No pueden ser automaticos y para todos igual.

Asi, las situaciones que pueden generar un proceso de duelo en
estas familias podrian ser las siguientes:
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La pérdida del hijo que esperaban: con el que habian sofiado,
sobre el que habian construido su futuro, sus expectativas como padre o
madre. El hijo deseado era sano, fuerte, preparado para vivir, incluso guapo.

Cuando esperamos un hijo, depositamos en él muchas expectativas,
deseamos que tenga en su vida aquello que nosotros no hemos tenido, que
sea mejor que nosotros, porque fantaseamos que pueda ser una proyeccion
de nosotros mismos. Nos sentimos responsables de "como serd" porque
nosotros lo hemos creado (es una especie de "espejo de lo mejor de mi")

Esta fantasia de que nuestros hijos sean nuestra "proyeccién positiva"
genera que ante el nacimiento de un bebé con graves problemas de salud
(que ponen en peligro incluso su supervivencia) los padres se puedan sentir
directamente responsables, como si la discapacidad de su hijo reflejara la
"peor parte de ellos mismos", -incluso aquella que no conocen- o preguntarse:
";qué es lo que yo he hecho mal?",

Este sentimiento se produce a nivel personal pero puede repercutir
en la relacion de pareja y mas tarde puede influir en la decision de tener mas
hijos.

Por otro lado, perder al hijo que esperaban, o lo que es lo mismo,
que este no responda a las expectativas que se tenia, significa que se debe
"empezar de nuevo" , esto es, reconstruir esta imagen a partir de la realidad.
Este es un proceso dificil, teniendo en cuenta las dificultades que plantea el
diagndstico de la plurideficiencia y sobretodo el prondstico: no hablamos de
un solo sintoma, sino de varios que no se detectan a la vez, y que se pueden
ir sucediendo en el tiempo.

Del futuro que se habian planteado como familia: nifios que
se convierten en adultos, que se independizan, que van a la Universidad, que
cuidan de los padres cuando se hacen mayores... - que se corresponde
con la imagen que actualmente la sociedad nos vende de "familia feliz"-.

La familia con un hijo con retraso mental puede sentir que no se
ajusta a este patrdn social y entre otras cosas, debe reconstruirse a si misma.
El hecho que deban hacerlo desde otro lugar que no es el "ideal" puede
generar una gran incertidumbre y desorientacion, e incluso a que la familia
se sienta "diferente" al resto de las familias. Sentimiento que fomenta cierto
aislamiento social.
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Por poner un ejemplo, al escoger una actividad de ocio (ir al
restaurante, buscar el lugar de vacaciones...) tienen que tener en cuenta
diferentes variables tales como la accesibilidad del lugar, el tiempo que va
a durar, cuales son los requisitos necesarios para realizarla...

De la dificultad de realizacién personal como padre o madre:
algunos padres y madres, en especial aquellos que tienen hijos con graves
afectaciones de salud, manifiestan que se sienten mas "cuidadores" o "enfer-
meras" que madre o padre, debido a las necesidades de atencién que
plantea el pequefio. Este sentimiento esta generado por el hecho que el nifio
no los llama papa o mama4, no crece como los otros... La familia debe recurrir
a cierta especializacion en la interpretacion de las reacciones de su hijo con
retraso mental que estan muy lejos de la normalidad que ellos esperaban.

En algunos casos, esto puede provocar que se planteen tener otro
hijo para satisfacer este deseo que valoran como no satisfecho.

La reduccién del circulo de relaciones sociales, el aislamiento:
si bien este es un fendmeno natural que ocurre en todas las familias que estan
en el momento del ciclo vital en el que nace un hijo, se acentla en el caso
de las familias con hijos con retraso mental. Se puede distinguir entre 2 tipos
de aislamiento: emocional y social. Lo cierto es que las necesidades de
atencion que plantea el pequefio, especialmente las relativas a la salud como
largos periodos de hospitalizacion, hacen que la pareja no tenga tantas
posibilidades de relacionarse como antes con sus amigos, familia extensa e
incluso con los otros hijos. A esta falta de tiempo disponible para las relaciones
sociales se debe afadir el sentimiento de "familia diferente” al que aludiamos
antes.

De la renuncia a una realizacion profesional plena: en especial
por parte de las madres. Que en muchas ocasiones deben abandonar sus
actividades laborales para atender al nifio con retraso mental: llevarlo al
médico, tratamientos especificos, continuar con la rehabilitacion en casa, etc...
Este hecho se ve acentuado por la falta de servicios y recursos que apoyen
a las madres a continuar con su vida normal.

La decision de internar al hijo en un servicio residencial:
normalmente esta decision esta motivada por una incapacidad de dar respuesta
desde la familia a las necesidades de atencion de la persona con retraso
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mental. Este hecho genera en las familias, especialmente en los padres, un
sentimiento de incompetencia y un distanciamiento fisico que se debe elaborar.

La posibilidad de muerte fisica del hijo con discapacidad: la
fragilidad de la salud del nifio con discapacidad hace que la familia se anticipe
a la muerte del hijo: puede vivir en diversas ocasiones (operaciones quirirgicas
delicadas, complicaciones en el estado de salud, crisis respiratorias...) la
proximidad de la muerte real. Se trata en muchos casos, de nifios con "fecha
de caducidad" -que en muchas ocasiones esta determinada en la comunicacion del
diagndstico-.

Esta anticipacion puede, por un lado, ayudarlos a "prepararse” para
la muerte real (anticipar el duelo) o a obsesionarse con el tema (estando
demasiado pendientes de su salud).

Por otro lado, ver sufrir al hijo, puede generar un "deseo de muerte"
que entra en contradiccion con el natural "amor de padres" y puede dar
como resultado un sentimiento de culpabilidad.

La muerte real del hijo: En este momento se genera un proceso
de duelo, ante la pérdida real tanto de la persona como de los planes, ideas
y fantasias que no se llevaron a cabo con la persona desaparecida o con la
relacion entre ambos.

Hay un factor importante a tener en cuenta: el dolor que genera la
pérdida de un hijo carece de sentido. Lo que tiene sentido en nuestra vision
cultural de la muerte es el ciclo natural de la vida, esto es, que mueran antes
los viejos.

Por otro lado, cabe destacar el hecho que la pérdida de un hijo con
disminucion es un DUELO DESAUTORIZADO SOCIALMENTE, esto es que,
en el entorno social no se reconoce la pérdida. De aqui que en muchas
ocasiones, cuando muere un nifio con plurideficiencia, lo que la familia oye
de sus conocidos son expresiones como "ha sido lo mejor que podia
ocurrir"..."ya no sufrird mas"..."vosotros podréis descansar ahora"... El mejor
apoyo que existe en estas ocasiones es el de otras familias que viven la misma
situacion, que reconocen que la pérdida que sienten estos padres, en realidad,
es muy grande.

También merece una especial atencion el hecho que los servicios
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dirigidos a las personas con discapacidad estan atendiendo a un grupo de
personas que estan en situacion de riesgo de morir, ya que es frecuente que
cada cierto tiempo muera algun usuario del servicio debido a los problemas
de salud asociados -fendGmeno que no ocurre en otro tipo de servicios-.

Este hecho afecta a:

- Los profesionales del servicio

- Las otras familias

- La familia del usuario

- Los comparieros de clase /grupo.

Es pues de suponer, que son todas estas personas que, individualmente,
van a iniciar un proceso de duelo y, por tanto, cuando hablemos de apoyos,
los debemos tener en cuenta a todos.

Destacamos pues, que el proceso de duelo se inicia ante cualquier
pérdida, no solo ante la muerte fisica, asi, es de vital importancia que en
el caso que nos ocupa, la familia (y con ello cada uno de sus miembros)
pueda ir :

e Reconociendo cual es "su pérdida" en cada momento: si el hijo ideal, la
renuncia del trabajo, el aislamiento social... para...

 Aceptando la realidad de la pérdida: el hijo que esperaba no llego...

« Elaborando los sentimientos propios del duelo: tristeza, enfado, resentimiento,
culpabilidad, alivio, ansiedad, soledad, miedo, cansancio, confusion...

« Adaptandose a las nuevas circunstancias: esto es, no continuar como si nada
hubiera ocurrido, sino incorporar los cambios que sean necesarios
para continuar de una forma diferente, ajustandose a la realidad.

« Tener una Nueva Percepcion de la pérdida.

Por ultimo, hay que tener en cuenta que intevenir en un proceso de
duelo o prestar apoyo a las personas que lo estan viviendo significa:
e Ayudar a actualizar la realidad de la pérdida: a través de verbalizar
lo que ha ocurrido, cémo sucedid, qué sintié... acompafiando cuando
sea necesario con una expresion ritual ( objetos, lugares, el funeral...)
« Ayudar a identificar y expresar sentimientos: reconocerlos como propios,
expresarlos.
e Ayudar a adaptarse a las nuevas circunstancias: facilitar habilidades sociales,
elementos para la toma de decisiones, promover la autonomia...
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* Facilitar una nueva percepcion de la pérdida: ayudando a encontrar un nuevo
espacio o rol, elaborar la culpabilidad, facilitar la separacion, promover nuevas
relaciones y nuevos proyectos.

En general, para acompafiar en un proceso de duelo se deben tener
en cuenta las siguientes premisas:
« Dar el tiempo necesario: no hay calendario.
* Respetar las diferencias: cada persona/duelo es diferente, cada pérdida es
diferente.
* Identificar cuando el duelo es normal o es patoldgico.
» Elaborar tus propias pérdidas del pasado y del presente.

A modo de conclusién, destacar que hablar de duelo no es hablar
solamente de muerte fisica. Que es importante acompafiar a las familias
de personas con discapacidad en la elaboracion de los sentimientos que
aparecen ante las pérdidas que este hecho genera y que se trata de un proceso.

De la misma manera, es importante prestar apoyo a los profesionales
que atienden a las personas con retraso mental y que intervienen con sus
familias, ya que en ellos también se pueden generar sentimientos de
pérdida. En especial, en las ocasiones en las que se deben enfrentar con la
muerte de alglin usuario. Este tema lo abordamos en el siguiente punto.
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" El duelo es tan natural como
llorar cuando te lastimas,

dormir cuando estas cansado,
comer cuando tienes hambre,
estornudar cuando te pica la nariz.
Es la manera en que la naturaleza

sana un corazon roto."
Doug Manning, "No me quites mi duelo”

.1 EL DUELO EN LOS PROFESIONALES

Las personas que han nacido en condiciones biolégicas mas desfavo-
rables, en nuestro caso, personas con retraso mental, necesitan una ayuda
extra, la cual, suele venir de la mano del profesional. Esto provoca que se
cree una fuerte relacién, una complejidad, un carifio extra entre el profesional
y la persona con retraso mental.

Dada esta situacion, la pérdida de una persona con retraso mental
puede llevar al profesional a una situacion critica, y para poder salir de ella
deberia elaborar una fase de duelo.

Ante la pérdida de una persona con retraso mental, el sufrimiento
en el profesional se hace evidente, y nos guste o no, esto forma parte de la
condicion humana. Este sufrimiento se debe a la relacién que ha existido, ya
que hay necesidades que sélo las puede cubrir el ser humano, como es la
necesidad de afecto, respeto, estima, y nunca podran ser satisfechas por una
maquina.

Frente a una situacion de sufrimiento, como postula el estilo pesimista,
“los acontecimientos negativos son interpretados como causados internamente
(es culpa mia), son perdurables (la situacion no mejorard) y presentan capacidad
de efectos globales (va a destruirlo todo)". (Seligman, 1990). Este estilo
magnifica las estrategias de aceptacion fatalistas. En estos casos desarrollar
relaciones de ayuda y trabajar el aumento de la percepcién de control, puede
ser muy eficaz.
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Una buena relacion de ayuda se da cuando la persona se siente
reconocida como tal, no se siente juzgada por el resto de personas; cuando
se conocen las variables que predisponen, facilitan y refuerzan sus conductas;
cuando nota que sus necesidades y valores son atendidos y respetados.

Cuando el profesional no siente el respaldo de otra/s personals, se
esta actuando de modo injusto con él, ya que no se estan cubriendo sus
necesidades.

En la fase de duelo el objetivo sera: "Poder manifestar los sentimientos
con libertad".

La responsabilidad de disminuir el sufrimiento y asi llevar a cabo la
fase de duelo es personal, con los medios que tiene el profesional afectado;
y colectiva, con la ayuda de los compafieros directos, resto de profesionales
y la organizacién en general.

El profesional tiene derecho a elaborar su duelo ante la pérdida de
una persona con la que ha compartido vivencias, emociones y variedad de
situaciones.

Para elaborar un proceso de duelo se puede contar con distintos
recursos entre los que se encuentran el apoyo y ayuda de otros
profesionales (paradigma del sanador herido) que hayan pasado por una
situacién similar y la disposicion de la persona para poder desarrollarlo
adecuadamente. Al igual que en el caso de las personas con retraso mental,
no todos los profesionales necesitan la misma cantidad de apoyos ni éstos
han de ser de la misma intensidad; esto depende de cada caso particular.

A continuacién, vamos a presentar dos experiencias en los que el
profesional ha tenido que enfrentarse a la muerte de una persona con retraso
mental y cudl ha sido su afrontamiento. En ambas, se observa la importancia
de la ayuda que pueden ofrecer otras personas para elaborar un proceso de
duelo sano.
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MARIA
Marfa era una persona de 57 afios con retraso mental, hasta hacia poco tiempo habia
sido bastante auténoma y en poco mas de un mes pasé a una silla de ruedas vy,
posteriormente, a permanecer en la cama.
Unos meses antes le habian diagnosticado un cancer. Alicia era una de sus profesionales
de apoyo y sentia un carifio especial hacia Marfa.
Ese dia Maria desayund bien. El médico habia ido a visitarla y todo seguia su curso
normal. Llegé la hora de la comida y Alicia fue a ayudarla a comer. Estaba comiendo
bien, pero cuando llegd el momento del postre Maria fallecio. Para Alicia este hecho
tuvo un gran impacto, no podia creer lo que estaba pasando, se sentia culpable; se
fue a otra habitacion. Sélo queria llorar.
Alicia habia hecho unos planes fantésticos para esa tarde y, cuando llegd a su casa,
se meti6 en la cama y no queria saber nada mas del mundo, no se encontraba con
animo.
Al dia siguiente Alicia tenia que enfrentarse de nuevo con la realidad, pero varios
compafieros comprendian como se sentia y la apoyaron y ayudaron hasta que logré
superar esa situacion.

PEDRO
Pedro era una persona con retraso mental. Una mafiana cuando fueron a despertarlo
se encontraron con que habia fallecido, tenia 59 afios.
Ana era una de las personas que se ocupaba de él. Tenia una camiseta con unos
mufiecos que a Pedro le gustaba y siempre que pasaba por donde se encontraba Ana
se acercaba a ella para que se la ensefiara.
Tras la muerte de Pedro, Ana no fue capaz de ponerse nunca mas esa camiseta y
tampoco fue capaz de deshacerse de ella; durante un tiempo la guardé y ni siquiera
la podia coger ni tocar, la tenia guardada en el fondo del armario donde la resultaba
dificil verla.
Con el tiempo Ana fue aceptando la muerte de Pedro y ahora, es capaz de coger la
camiseta, tocarla y la mantiene guardada como un bonito recuerdo de su relacion
con Pedro.

Nowen, H.J.M. (1996) habla del paradigma del sanador herido
partiendo de un profesional cuidador y llegando a la persona que se pretende
cuidar, nosotros vamos hacer referencia a él partiendo de un profesional y
llegando a otro profesional.
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Aplicando este paradigma al caso que se nos plantea, tenemos un
profesional que tiene heridas debido al sufrimiento que le produce la muerte
y cerca tiene otro profesional que ha pasado por una situacion similar a la
suya y esta dispuesto, y es capaz de ayudarle.

Para poder llevar a cabo esta ayuda la persona que la presta tiene
que haber reconocido y curado previamente sus propias heridas ya que de
esta manera existe una mayor capacidad de empatizar, comprender y acompafar
a la persona que necesita realizar su proceso de duelo.

Para concluir vamos a comentar las claves que da Pangrazzi
(1993) para identificar que una persona esta recuperada de la pérdida.
* Debe poder hablar y recordar al ser querido con naturalidad y tranquilidad,
sin llorar.
« Esta abierto a establecer nuevas relaciones significativas y acepta los nuevos
retos de la vida.

Buenas practicas

« La organizacion debe facilitar encuentros con distintos profesionales donde
se debata el tema de la muerte.

 Formar a profesionales que han pasado por la experiencia de la pérdida
para que puedan ayudar a sus iguales.

» Mantener reuniones por parte de profesionales con las personas afectadas
por la pérdida.

« La organizacion debe favorecer que el profesional acuda al hospital, incluso
en horas de trabajo, y si asi lo requiere que asista al funeral.

» La organizacion debe tener en cuenta la personalidad del profesional para
desempefiar un determinado puesto de trabajo.

» Al personal nuevo se le debe aportar el material elaborado hasta
ese momento sobre el tema en cuestion, y mantener reuniones para que
se sienta seguro y pueda enfrentarse a la situacién correctamente.

« Si la persona fallece en el centro o servicio donde se le da apoyo
(centro de dia, residencia...) se debe mantener un encuentro de diferentes
profesionales con familiares para dar la noticia del fallecimiento del ser
querido.

* No debe, en el caso anterior, afrontar una sola persona la situacion de
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verse con los familiares del fallecido para darles la noticia. En todo caso
tampoco es conveniente que haya mas de dos personas para dar la noticia
a la familia.
« La organizacién debe definir el procedimiento en el que se establezca quién
es la persona encargada de dar la noticia del fallecimiento a los familiares.
« El profesional tiene derecho a:
- ser informado del proceso degenerativo que sufre la persona
enferma.
- tomarse el tiempo necesario para elaborar un proceso de duelo
sano.
- pedir y obtener ayuda a otros profesionales.
- puede ser muy positivo que la persona sea apoyada a realizar su
proceso de duelo por otra persona que ha pasado por su misma
situacion y lo ha superado con éxito. (Paradigma del sanador herido)

La despedida
Ya esta, llego el dia!

Todos sentados alrededor de la mesa del comedor
en la que tantos dias hemos comido.

Me miran con sus caras risuefias;

veo que Juan no se ha afeitado.

Apunto estoy de llamarle la atencién.

El ya puede hacerlo solo, yo misma le he ensefiado.
Pero eso ya no me corresponde.

En realidad he venido a despedirme.
Me han ofrecido otro trabajo y tengo que marcharme....

¢ TUa también te vas?

iQuiero irme contigo, te haré compaiiia!

Vendra gente nueva pero ellos no sabran comprenderme,
solo tu puedes hacerlo.

Te vas y me dejas...
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A EL CONCEPTO DE MUERTE
EN LAS DISTINTAS ETAPAS
DE LA VIDA

Varios autores defienden que el
concepto de muerte depende mas de etapas
evolutivas que de edades concretas. Esto es especialmente cierto si hablamos
de personas con retraso mental.

Mélichi (1989) prescinde de edades y propone etapas:
* Primera: Incapacidad para la comprension del concepto de muerte.
« Segunda; La muerte es una desaparicion provisional, una ausencia.
« Tercera: Integracion de la muerte mediante actos sociales concretos, como
ceremonias de entierro y duelo, por ejemplo.
* Cuarta: Conciencia de la propia finitud.

Asi, en una primera etapa se tiene una vivencia que se asociard mas
tarde con la muerte, esta es la desaparicién o ausencia de algo o alguien, es
decir, para ellos lo que no esta presente no existe. Posteriormente, se toma
conciencia de que algo existe aunque no estéa presente. La muerte no es
considerada como algo definitivo, ademas la muerte es sinbnimo de separacion
de sus seres queridos y por lo tanto aterrador; su muerte suele ser vivida
como castigo y a esto contribuyen muchas veces los padres en la educacion
que transmiten. En esta etapa las muertes reales se viven con breves pero
con intensos sentimientos.

"En la arena"

Le gusta hablar aunque tiene dificultades para hacerlo.
Vive en una residencia para personas con retraso mental
y ha vivido de cerca la muerte de un compariero.
Cuando le preguntas por él, sefialando al suelo dice:
jesta en la arena!

)
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Mas tarde, se personifica la muerte. Se considera la muerte como
algo lejano a su persona y que puede afectarles en ciertos lugares y circunstancias
(de noche, en cementerios...) o por poseer determinadas caracteristicas. La
muerte les asusta y poco a poco van tomando conciencia de que les puede
afectar a ellos también.

En una fase posterior, se entiende la muerte como cese de las
actividades del cuerpo y comienzan a comprender que es universal con el
significado que supone el cese de la vida de manera definitiva y poco a poco
empiezan a ser capaces de percibir el verdadero significado de la muerte, que
puede afectarle a él.

Coincidiendo con la edad adulta temprana no se quiere pensar en
la posibilidad de la propia muerte pues se siente que se tiene la vida por
delante para disfrutar de lo conseguido. En la edad adulta intermedia se sabe
muy dentro de si que también uno va a morir. Los cuerpos envian sefiales
de que ya no se es tan joven, ni vigoroso como antes. Se percibe el tiempo
en términos de los afios que restan por vivir. Se hace una revision de lo vivido
y de cémo emplear el tiempo. Por Ultimo, en la edad adulta tardia se esta,
en general, menos ansiosa ante la muerte. Se reorganizan de forma gradual
los pensamientos y sentimientos para aceptar la propia mortalidad. Ciertos
problemas fisicos y otros propios de la edad pueden disminuir el placer de
vivir. Quienes sienten que sus vidas han sido significativas suelen ser mas
capaces de aceptar la posibilidad de morir.
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: PERDIDAS PARCIALES

Apuntes sobre las pérdidas parciales

Entendemos por perdidas parciales
todo tipo de perdidas sobrevenidas que se
dan a lo largo de la vida y que pueden ser:

» Asuncion de alguna discapacidad fisica o sensorial producida por enfermedad
o traumatismo: lesiébn medular, amputaciones, ceguera, sordera, etc.

* Abortos.

« Pérdida de relacién con alguna persona significativa fuera del ambiente
familiar: profesionales que le proveen apoyos, compafieros, etc.

» Cambio de ubicacion del medio habitual: cambio de ubicacion en el centro
edu cativo o laboral, en la vivienda compartida, etc.

Ante estas pérdidas la persona desarrolla para su elaboracion las
mismas etapas que en un duelo por fallecimiento de un ser querido, hasta
llegar a desarrollar una vida normal o una vida con esa enfermedad,
discapacidad o cambio.

Para desarrollar la elaboracion de una discapacidad fisica sobrevenida
nos fijaremos en la literatura que trata el tema ante la falta de estudio
especifico en personas con retraso mental.

Respecto a la asuncion de una enfermedad o de una discapacidad
podemos decir que sigue el mismo proceso que la elaboracién del duelo
comentado en este documento, salvo que a la persona se le debe ensefar
a vivir con esa enfermedad o discapacidad durante el resto de su vida, "vivir
con la enfermedad, no morir con ella"(Gallar,2001). En el proceso de
asuncion de una enfermedad o una discapacidad es importante desarrollar
un buen apoyo familiar, social y educativo/laboral que ayudaré a una adecuada
calidad de vida.
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En el tratamiento de las discapacidades fisicas adquiridas, la reaccion
0 proceso de adaptacién constituye un tépico abordado, mas actualmente,
desde la Psicologia de la Rehabilitacion, sobre todo en lesién medular y en
amputacion.

Segln Aguado (1990) existen dos enfoques en este tratamiento a
las discapacidades fisicas:
e El modelo de las etapas: En este modelo se mantiene que existen unas
etapas o fases sucesivas de reaccion, se resalta el paso progresivo por cada
una de las fases hacia el ajuste, debiendo de resolverse con éxito los problemas
psicoldgicos asociadas con cada etapa para conseguir la adaptacion psicolégica
a la discapacidad.

« El modelo de las diferencias individuales: este modelo mantiene que cada
sujeto experimenta su propio proceso de adaptacion y debe tener el tratamiento
adecuado para las reacciones particulares. Aportan evidencia en contra de
una personalidad Unica de la persona con discapacidad y a favor de la ausencia
de correlacion entre la gravedad de la discapacidad y el desajuste psicoldgico.
Resaltan la importancia de la conexion con la personalidad previa, con los
estilos de vida previos, con los factores conductuales de riesgo, con el entorno
hospitalario y con las redes de apoyo social. Aspectos relacionados que
menciona este modelo son: la inmovilizacion prolongada y la comunicacion
de la informacidn al paciente.

En el proceso de duelo por un aborto espontaneo se debe seqguir
también las pautas generales por la pérdida de un hijo o de un ser querido.
En este duelo el proceso la auto-inculpaciéon de la mujer es un aspecto
importante. También se suele enfocar a su pareja por no asumir de la misma
manera el dolor y la culpa. Hay que ser sensibles para proponer que una
oportunidad de superar este duelo es plantearse tener otro hijo; a veces la
mujer no quiere oir todavia hablar de esto y se le debe plantear en el momento
oportuno para que sea una alternativa deseada.

Respecto a los cambios de relacién con personas significativas o
cambios de ubicacion es importante, para aminorar la influencia de estos
hechos, el dar informacion comprensible por adelantado y el respetar el
derecho de autodeterminacion de las personas, asi como respetar las relaciones
de amistad establecidas entre compafieros o clientes y profesionales.



Epilogo

EPILOGO

Vivimos en una sociedad en la que hablar de enfermedad, sufrimiento,
duelo, muerte es adn tabu. Se trata de hechos inconvenientes. Nos educamos en
una cultura en la que priman el éxito, la salud, la fuerza, el control, la juventud.
Donde pesa mas la racionalidad que los sentimientos. Asi, y de un modo casi
inconsciente, nos movemos en unos parametros en los que todo lo que no haga
referencia a estos términos es interpretado como fracaso, decadencia, castigo, mala
suerte. Esto tiene unos efectos devastadores sobre nosotros: nos deprimimos, carece
de sentido, no podemos entender, y sobretodo, no
tenemos las habilidades necesarias para manejarnos en este "aspecto oscuro” de
la vida.

Resulta paraddjico: esta claro que algun dia nos podemos quedar sin
trabajo, se puede terminar nuestra relacion de pareja, podemos enfermar, envejecer
y morir. Pero cada vez que esto ocurre a nuestro alrededor, nos pilla desprevenidos.

Por otra parte, no estan bien vistas las manifestaciones de dolor. Casi
nada se trasluce al exterior y el duelo subsiste en la vida privada “igual que uno
se desviste o descansa en privado”. Esta actitud cuenta con el beneplacito del
sentido comun, que adivina que hay que tolerar alguna liberacion con tal de que
permanezca secreta.

En la actualidad se admite como hecho completamente normal que
hombres y mujeres sensibles y razonables puedan dominarse perfectamente durante
su duelo a fuerza de voluntad y de caracter. No tienen pues, necesidad de
manifestarlo publicamente, todo lo mas se tolera que lo hagan en privado y
furtivamente. La supresion del duelo no se debe a la frivolidad de los individuos,
sino a una coaccion de la sociedad: ésta se niega a participar en la emocién del
que sufre.

En este contexto, las personas no estamos preparadas para asumir,
elaborar y aceptar los acontecimientos negativos o dolorosos que nos ocurren en
la vida: nos angustiamos, nos sentimos fracasados o impotentes ante nuestro destino.
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Es importante integrar esta parte de nuestra vida, aceptar que no siempre
“todo va bien" e incluso que con el dolor y el sufrimiento podemos crecer (lo mismo
que cuando somos felices) podriamos vivir y, naturalmente morir, con mas
tranquilidad.

En esta esfera de la vida, de nuevo observamos, a veces incrédulos, que
lo que nos une a las personas es mas de lo que a veces nos obstinamos en pensar
que nos separa. Las personas ante la muerte, ante la pérdida, aparecemos desnudas
de poder, de ese poder que pensamos que otorga la inteligencia, la competencia,
el éxito,...

Aprendamos juntos a entender la vida como un escenario comin en un
breve tiempo de la historia de nuestra humanidad.
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