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RESUMEN

El trabajo que se presenta a continuacion aborda el tema de duelo en las personas con
discapacidad intelectual. Este trabajo ofrece una vision sobre el proceso por el que pasa
una persona con discapacidad intelectual, reflexionando sobre los factores de riesgo y
proteccion que pueden complicar este proceso. A través de una revision bibliogréfica
exhaustiva y la realizacion de entrevistas a diversos profesionales y familiares, se ha
podido observar la falta de recursos existentes para este colectivo para afrontar el proceso

de duelo.

PALABRAS CLAVE: Duelo, persona con discapacidad intelectual, duelo complicado,

acompafiamiento, pérdida.

ABSTRACT

The following work addresses the topic of grief in individuals with intellectual
disabilities. This study provides an insight into the process experienced by individuals
with intellectual disabilities, reflecting on the risk and protective factors that can
complicate this process. Through a comprehensive literature review and interview with
various professionals and family members, the lack of existing resources for this

population to cope with the grieving process has been observed.

KEY WORDS: Grief, person with intellectual disability, complicated grief, support, loss.



1. INTRODUCCION

El presente trabajo se centra en el proceso de duelo de las personas con discapacidad
intelectual. El principal objetivo que plantea este estudio tiene como propésito conocer
como viven el duelo las personas con discapacidad intelectual, tal como estudiar los
factores de riesgo y proteccion en el proceso de la pérdiday concluir la eficacia del trabajo
social en el desarrollo e implementacion de estrategias para fortalecer los factores

protectores.

El duelo es el conjunto de procesos psicoldgicos y psicosociales que siguen a la pérdida
de una persona con la que el sujeto en duelo estaba psicoldgicamente vinculado (Tizon,
2004). Hoy en dia seguimos evitando los temas relacionados con la muerte, puesto que
nos hace ser conscientes de que nuestro momento llegara y que no vamos a estar aqui
para siempre. A lo largo de nuestra vida todas las personas experimentamos la pérdida de
un ser querido. No obstante, la experiencia y el afrontamiento del duelo en cada persona
varia significativamente en funcion de diversos factores, uno de ellos es la discapacidad

intelectual.

Las personas con discapacidad intelectual se enfrentan a distintos retos vinculados a la
comprension y la gestion de la pérdida ya que cuentan con limitaciones tanto cognitivas
como emocionales y comunicativas que pueden dificultar su capacidad para verbalizar
sus sentimientos y necesidades. Existe una tendencia a pensar que no se enteran de lo que
esta ocurriendo, pero realmente a través de sus cambios repentinos de comportamiento o
de emociones, lo demuestran. Ademas, en las personas con discapacidad intelectual se
puede ver una alta dependencia hacia los padres por lo que cuando estos fallecen, la
pérdida y el duelo se ven incrementados, sumandole la falta de apoyo, puesto que de

manera general estas personas no cuentan con pareja o hijos.

Las personas con discapacidad intelectual probablemente necesitaran mayor apoyo para
conseguir los objetivos, pero el apoyo de sus familias, profesionales y organizaciones es
de vital importancia para superar el duelo con las herramientas y acompafiamiento

adecuados.



2. OBJETIVOS Y PREGUNTAS DE INVESTIGACION

El objetivo general de este trabajo es: conocer como viven el duelo las personas

con discapacidad intelectual, asi como estudiar los factores de riesgo y proteccion que

influyen en el proceso de la pérdida y determinar la eficacia del trabajo social en el

desarrollo e implementacion de estrategias para fortalecer los factores de proteccion. Para

ello el trabajo se plantea sobre distintos objetivos especificos:

1. Comprender como viven las perdidas las personas con discapacidad intelectual y

estudiar qué caracteristicas diferenciales tienen sus procesos de duelo.

Investigar acerca de los factores de riesgo y proteccion que pueden afectar en el
proceso del duelo en estas personas

Estudiar las estrategias de intervencion y acompafiamiento que utilizan los
profesionales del Trabajo Social en los procesos de duelo de personas con

discapacidad intelectual.

A su vez, a lo largo del estudio trataremos de dar respuesta a las siguientes preguntas:

¢ Existe una gran diferencia entre el duelo en personas con discapacidad intelectual
y personas sin discapacidad intelectual?

¢Qué papel juegan las familias en el apoyo a las personas con discapacidad
intelectual durante el duelo?

¢Cémo intervienen los profesionales y que acompafiamiento ofrecen a las
personas con discapacidad intelectual?

¢Qué recursos y servicios estan disponibles para personas con discapacidad
intelectual en duelo y sus familias?

¢Como afecta el nivel econdmico de las familias al apoyo y el acompafiamiento
que se les puede brindar a las personas con discapacidad intelectual en el proceso

del duelo?



3. REVISION BIBLIOGRAFICA
3.1. DUELO
3.1.1. DEFINICION Y FASES DEL DUELO

El duelo es un proceso doloroso e inesperado como respuesta a la muerte de un ser querido
0 una perdida significativa (Flérez, S., 2009). También se define como un proceso
necesario que permite a la persona la adaptacion a la pérdida y a la nueva realidad
(Limonero, JT., 2009). Segun Carpenito (1987) el duelo es el estado en el que un
individuo o familia experimenta una pérdida real o percibida, o estado en el que un
individuo o familia responden al convencimiento de una futura pérdida que es lo que se
conoce como duelo anticipado. Pacheco (2003) lo explica como una respuesta universal
a una pérdida (o separacion) a la que los seres humanos de cualquier edad y de cualquier
cultura se enfrentan. Es una respuesta natural y normal, lo que no seria natural, es la
ausencia de respuesta. Es algo unico y personal que cada persona experimenta a su
manera, aunque produce reacciones humanas comunes. El duelo es una experiencia
global, que afecta a la persona en su totalidad: en sus aspectos psicologicos, emotivos,
mentales, sociales, fisicos y espirituales. Segun Robert A. Neimeyer (2002) el duelo es
una experiencia universal que recorre toda la vida. Todas las personas experimentan
alguna pérdida a lo largo de su vida, el duelo es un proceso de adaptacién a las pérdidas
e implica buscar y encontrar las maneras de seguir hacia delante. Cada ser humano
experimenta la pérdida de una forma diferente, incluso pudiendo existir variaciones en la
misma persona. Esta variabilidad se mide por la interaccion de factores personales y
sociales (Neimeyer, 2002), y también por aspectos culturales en los que se desarrolla el
individuo (Ruiz y Sainz, 2008 citado en Cristébal, L. et al, 2017).

Las respuestas emocionales de la poblacion ante el duelo suelen ser de ansiedad y tristeza,
a las que en determinadas ocasiones se les puede sumar el miedo a la soledad o
sentimientos de culpa o alivio tras enfermedades de larga duracién (Echeburta y Herran,
2007). Estos sintomas suelen tener una duracion aproximada de seis meses a un afio que
es lo que se considera como un tiempo “normal” para superar las diferentes fases del
proceso: shock, confusion, busqueda, aceptacion y reintegraciéon (Cristbal, L. et al,
2017). Aunque estas fases sean comunes en gran parte de las teorias tradicionales del

duelo (Neimeyer, 2002; Tizon, 2004), no es necesario atravesar cada una de ellas ni
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hacerlo con ningun tipo de orden para superarlo (Pereira, 2010 citado en Cristobal, L. et
al, 2017).

Worden (1997) nos ofrece un modelo en el que presenta cuatro tareas que favoreceran

nuestro proceso de duelo.

1. Aceptar larealidad de la pérdida: esta es la primera tarea, en ella se debe reconocer
que la pérdida ha ocurrido. Puede ser un proceso complicado, en especial al
principio, puesto que la persona debe enfrentarse a la realidad de la muerte y las
emociones que lleva consigo, como la tristeza, la ira 'y la culpa.

2. Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida: tras aceptar la realidad de la
pérdida, la segunda tarea implica trabajar por medio del dolor emocional que esta
vinculado con la muerte. Incluye la expresion de las emociones, la reflexion sobre
la relacién que se ha perdido a causa de la muerte y la necesidad de adaptarse a
esa nueva realidad.

3. Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente: la persona que se
encuentra en el proceso de duelo debe encontrar formas de vivir sin la persona
fallecida. Se puede dar a través de la adopcion de distintos roles, realizar cambios
en su vida como puede ser crear nuevas relaciones o buscar otros significados en
la vida del doliente.

4. Recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo: esta es la ultima
tarea, en ella se centra la idea de seguir adelante con la vida sin la necesidad de
olvidar al fallecido. El objetivo es asumir la pérdida e integrarla en el dia a dia

para poder avanzar.

Por otro lado el modelo de duelo que propone Neimeyer (2002) esta basado en la teoria
del significado, en donde se explica que el duelo es un proceso de ruptura y reconstruccién
de significado. Cuando pasamos por una pérdida, el significado que atribuiamos a la
relacién con la persona o cosa se rompe, esto puede desembocar en una crisis de

significado que manifestamos a traves de diferentes sintomas fisicos y emocionales.



Neimeyer (2002) reformula las tareas establecidas por Worden (1997) y las plantea como

desafios, no tienen un orden determinado ni se pueden resolver todos en su totalidad.

Estos desafios son los que la persona que se encuentra en duelo debe superar:

1. Reconocer la realidad de la pérdida: Neimeyer (2002) considera que la pérdida no

afecta solo como individuos, sino también como miembros que pertenecen a
sistemas familiares, por lo que todo miembro debe de estar informado de esta.
Abrirse al dolor. Se refiere a la necesidad de sentir y reconocer el dolor por la
pérdida. Afiade también la necesidad de alternar entre la atencion a tareas practicas
y la atencion a los sentimientos.

Revisar nuestro mundo de significados. A causa de una pérdida importante nuestra
vida sufrird cambios que nos haradn replantearnos las creencias y valores que
poseiamos hasta ese momento.

Reconstruir la relacion con lo que se ha perdido. Para Neimeyer (2002) la muerte
no es sindnimo del fin de las relaciones, sino que estas se transforman, a partir de
este momento la relacion se basa en la conexion de las personas de manera
simbolica, en vez de fisica.

Reinventarnos a nosotros mismos. Tras la pérdida, resalta la oportunidad de tener
una recuperacion satisfactoria, pero recalca que la experiencia provoca una
modificacion en la identidad, tratando de encontrar una nueva identidad que se

ajuste al nuevo rol.

3.1.2. MANIFESTACIONES DEL DUELO

Actualmente, la sintomatologia del duelo esté bien definida gracias a los investigadores

que identificaron estas manifestaciones, asociando el duelo con el sufrimiento y las

consecuencias para la salud del doliente (Yi, P. Y., 2015).

Manifestaciones afectivas: como tristeza, desesperacion y afioranza, ansiedad,
culpa, miedo, rabia, hostilidad y soledad.

Manifestaciones comportamentales o conductuales: alejarse de la vida social,
llorar, hiperactividad o agitacion, cansancio, sofiar con el fallecido, trastornos del
apetito por defecto o por exceso, conductas temerarias, suspiros y frecuentar los

mismos lugares del fallecido.



e Manifestaciones cognitivas: preocupacion constante con pensamientos sobre el
difunto, baja autoestima, auto-reproche, angustia e impotencia, sensacion de
irrealidad, problemas de memoria y concentracion, escepticismo, confusion,
sensacion de presencia del fallecido y alucinaciones visuales y auditivas.

e Manifestaciones fisioldgicas y somaticas: despersonalizacion, hipersensibilidad a
los ruidos, estdmago vacio, sensacion de ahogo, molestias fisicas similares a las
que presentaba el fallecido, boca seca, tirantez en el térax o la garganta, trastornos
del suefio, pérdida del apetito, pérdida de la energia, cambios en la toma de

medicamentos y susceptibilidad a las enfermedades.

3.1.3. DUELO COMPLICADO

Horowitz (1980) describe el duelo complicado como aquel en el que se intensifica tanto
que “la persona se encuentra desbordada, recurriendo a conductas desadaptativas, o
permanecer inacabablemente en este estado sin avanzar en el proceso de duelo hacia su
resolucion”. Cuando el afrontamiento de una pérdida es deficitario y el curso o la
intensidad del proceso de duelo se ven alterados, hablamos de duelo complicado.
(Horowitz, Wilner, Marmar y Krupnick, 1980; Vargas, 2003; Simon et al., 2011).

Neimeyer (2002) afirma que puede que la reorganizacion satisfactoria de la vida después
de un fallecimiento importante no esté garantizada. Cabe la posibilidad de que nos
“estanquemos” en el proceso del duelo, el duelo puede parecer ausente, considerarse
como amenaza o cronificarse. Estos efectos negativos suelen estar mas presentes cuando
la pérdida ha sido traumatica. Existen determinados elementos que pueden complicar el

duelo:

e Pérdidas multiples o acumulativas: el duelo puede volverse mas complejo cuando
una persona experimenta varias pérdidas en un corto periodo de tiempo o si estas
pérdidas se han acumulado a lo largo de su vida.

e Circunstancias del fallecimiento: cuando el fallecimiento ha sido repentino,
traumatico o violento.

e Larelacion con el fallecido: la naturaleza y calidad de la relacion con el fallecido

influye en la complejidad e intensidad del duelo.

10



e Falta de apoyo social: para la persona que ha sufrido una pérdida, puede complicar
mas la adaptacion al duelo cuando no existe apoyo social y emocional.

e Conflictos que no han sido resueltos: si existe sentimiento de culpa o
remordimiento o si hay conflictos que no se han resulto con la persona fallecida.

e Creencias culturales y espirituales: en funcion de las creencias culturales y
espirituales que tenga la persona que esta pasando por el duelo, pueden afectar a

la manera en la que se afronta la pérdida, en ciertos casos, llegando a complicarlo

Podemos diferenciar el duelo complicado en distintos tipos (Yi, P. Y., 2015):

e Duelo ausente: tanto los sentimientos como el proceso del duelo no estan
presentes, como si el fallecimiento no hubiera acontecido o como si el doliente se
encontrara aun en fase de conmocion.

e Duelo cronico: es el duelo que tiene una duracion excesiva y la propia persona
siente que no llega a una conclusion satisfactoria. Este tipo de duelo es facilmente
diagnosticable porque la persona es consciente de su problema. Aunque el duelo
crénico normalmente dura afios, no se deben considerar problematicos los
recuerdos durante las fechas de aniversarios, ya que se consideran normales.

e Duelo retrasado: este duelo se caracteriza porque en el momento de la muerte del
familiar el doliente no tuvo una reaccion emocional suficiente.

e Duelo exagerado: desencadena una respuesta desadaptativa, algunas veces
trastornos psiquiatricos mayores, donde la persona es consciente de su problema
y necesita ayuda para sobrellevarla. Los trastornos psiquiatricos pueden ser:
depresién mayor, ansiedad con ataques de panico o conductas fébicas, abuso de
sustancias adictivas, estrés post traumatico y trastornos afectivos.

e Duelo enmascarado: en este duelo la persona no es consciente de que los
problemas que sufre son originados por el fallecimiento. Puede manifestarse en
sintomas fisicos o conductas desadaptativas. En el caso de los sintomas fisicos
pueden ser similares a los que se observaron en el fallecido durante su
enfermedad.

e Duelo abreviado: se suele confundir con el duelo no resuelto. Los casos en los que
ocurre son cuando el fallecido es rapidamente sustituido, cuando se ha

experimentado un duelo anticipado o cuando el apego hacia el fallecido era leve.
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3.1.4. FACTORES DE RIESGO

Factor de riesgo es un aspecto del estilo de vida o conducta personal, una situacion
ambiental o una caracteristica innata o heredada que, sobre la base de la evidencia
epidemioldgica, se sabe asociado a condiciones relativas a la salud y se considere

importante prevenir (Last, 1988).

Riesgo de duelo complicado es la susceptibilidad de tener problemas en la adaptacion al
duelo por la pérdida de una persona querida después de su muerte. La identificacion de
riesgo sugiere la probabilidad de un resultado adverso méas que la indicacion de causa y
efecto (Aranda y Milne, 2000). Los factores de riesgo del duelo complicado son
dinamicos; al igual que el duelo, estan influenciados por las etapas del ciclo vital, el
contexto cultural y el momento histdrico. Autores como Stroebe, M; Stroebe, W y
Hansson (1993), definen los factores de riesgo de duelo complicado como las
caracteristicas de los dolientes o de la situacion que aumentan la vulnerabilidad con

respecto al fallecimiento o disminuyen la adaptacion al duelo (Yi, P. Y., 2015).

Los factores de riesgo que hacen que las personas sean vulnerables al duelo son (Chacén
Lopez-Muiiz, J.1.C., et al., 2007):

e Naturaleza de la muerte: esto incluye diversas circunstancias como la muerte a
una edad no natural, la muerte subita, muerte traumatica, estigmatizada, duracién
larga de una enfermedad.

e Factores personales del doliente: en este caso influye la edad de la persona que se
enfrenta al proceso de duelo, si hay antecedentes de un trastorno psiquiéatrico,
trastorno de personalidad (baja autoestima, ansiedad o alcoholismo), pérdidas
acumuladas como fallecimientos continuos relativamente recientes de familiares
cercanos y duelos previos que no se han podido resolver, estrategias de
afrontamiento ante situaciones de estrés, traumaticas o con connotaciones
depresivas.

e Naturaleza de la relacion con la persona fallecida: gran dependencia social o
econdémica con el fallecido, ambivalente por infidelidades, malos tratos o

problemas con sustancias
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e Factores sociales y familiares: aislamiento social, escasos recursos econémicos,
ausencia de soporte familiar o disfunciones familiares tales como la mala
cohesion, comunicacion o las relaciones conflictivas, imposibilidad o incapacidad

para expresar la pena y pérdida inaceptable socialmente.

3.1.5. FACTORES DE PROTECCION

Es importante conocer también los factores de proteccion que experimentan las personas
durante el proceso de duelo. Algunos de los que encontramos son el papel de las creencias
religiosas del doliente, el apoyo social con el que cuenta la persona, la resiliencia, es decir,
la capacidad de la persona para adaptarse a situaciones de adversidad, traumas o
amenazas, una buena salud fisica y tener una imagen positiva sobre si mismo y contar
con una buena salud tanto fisica como mental. Otros factores de proteccion psicologicos
son la aceptacion de la pérdida, la creencia de un mundo justo y el apoyo instrumental
(Barreto et al., 2008). Alonso-Llacer (2017) afiade también como factores protectores la
comunicacion, la flexibilidad mental y la capacidad para encontrar el sentido a la

experiencia.

Algunos de los factores de proteccion relacionados con las caracteristicas del
fallecimiento pueden ser la duracion corta de la enfermedad, la muerte prevista o
anticipada, la enfermedad con control sintomatico y el conocimiento del pronostico de la
enfermedad (Barreto, 2012).

Hay distintos autores que consideran como factores de proteccion en el proceso del duelo
complicado, la adaptacion enfocada en la accion, la autoeficacia, los sentimientos de
utilidad, la capacidad que tiene una persona para resolver problemas, el autocuidado, la
espiritualidad, la flexibilidad y la habilidad para hallar sentido a la experiencia. Estos
factores ayudan a que se mejore a procesar el fallecimiento (Barreto et al., 2007;
Neimeyer et al., 2014; Yi, 2015; Yoffe, 2007 citado en Alonso-Llacer et al., 2021).

De igual manera, el fallecimiento de un ser querido es una vivencia que todos los seres
humanos van a experimentar en algin momento de sus vidas, por lo que las reacciones
que se tienen ante tal situacion pueden ser muy diversas. Pese a ello, gran parte de la

poblacion cuenta con una gestion adecuada de sus recursos emocionales para enfrentarse
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adecuadamente a estas situaciones (Bonanno et al., 2013 citado en Fernandez-Alcantara
etal., 2014).

3.2. PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

321 DEFINICION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

La discapacidad intelectual es la incompleta y lenta adquisicion de las habilidades
cognitivas durante el desarrollo humano, esto conlleva que la persona pueda tener
dificultades para comprender, aprender y recordar cosas nuevas, que se manifiestan
durante el desarrollo, y que contribuyen al nivel de inteligencia general, por ejemplo, las
habilidades cognitivas, motoras, sociales y de lenguaje (OMS, 1992 citado en Xiaoyan
Ke et al., 2017). También se describe como una serie de limitaciones significativas tanto
en el funcionamiento como en la conducta adaptativa, tal como se manifiestan en las

habilidades adaptativas conceptuales, sociales y practicas (AAIDD, 2011).

La discapacidad intelectual implica una serie de limitaciones en las habilidades que la
persona adquiere para poder desempefiar su vida diaria y que le permiten responder ante
distintas situaciones y lugares. Se manifiesta en la interaccién con el entorno, por lo tanto,
depende de la persona como de las barreras u obstaculos presentes a su alrededor. Estas
personas pueden tener mas dificultades a la hora de aprender, comprender y comunicarse
frente a las personas que no tienen discapacidad. No obstante, gran parte de las personas
con discapacidad intelectual cuentan con una gran autonomia y no requieren muchos

apoyos para llevar una vida corriente (Plena Inclusion, 2022).

Dentro de la discapacidad intelectual encontramos distintos tipos:

e Discapacidad intelectual leve: su coeficiente intelectual (CI) oscila entre 50 y 69
y representa el 80% de los casos. El desarrollo de estas personas durante los
primeros afios suele ser més lento que en los nifios de su misma edad. No obstante,
son capaces de comunicarse y aprender habilidades basicas. Su capacidad para
hacer uso de conceptos abstractos, analizar y sintetizar se ve afectada, pero pueden

llegar a leer y realizar calculos a un nivel equivalente al de tercero a sexto curso.
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Pueden ocuparse de tareas domesticas, cuidarse a si mismos y realizar trabajos no
calificados o semi-especializados. En general, precisan de algun tipo de apoyo.
Discapacidad intelectual moderada: el coeficiente intelectual suele estar entre 35
y 49, lo que equivale al 12% de todos los casos. Tardan en alcanzar los hitos del
desarrollo intelectual y su capacidad es reducida para aprender y pensar
I6gicamente, pero con ciertos apoyos, son capaces de comunicarse y cuidar de si
mismos.

Discapacidad intelectual grave: tienen un ClI entre 20 y 34. Cuando hablamos de
la discapacidad intelectual grave nos estamos refiriendo al 3% y 4% de los casos.
Se retrasan los aspectos del desarrollo, estas personas tienen dificultades para
pronunciar palabras y cuentan con un vocabulario muy limitado. Pueden adquirir
habilidades basicas de cuidado propio, pero siguen precisando de apoyo tanto en
el colegio, como en casa o en la comunidad.

Discapacidad intelectual profunda: su coeficiente intelectual se encuentra por
debajo de 20. Representa entre el 1%y el 2% de todos los casos. Las personas con
discapacidad intelectual profunda no pueden cuidar de si mismas y carecen de
lenguaje. Tienen una expectativa de vida reducida y su capacidad para expresarse
emocionalmente es limitada y complicada de entender (Adams & Oliver, 2011

citado en Xiaoyan Ke et al., 2017).

Segln la Organizacion Mundial de la Salud (1980) podemos distinguir tres niveles

distintos. La deficiencia, que se caracteriza por la pérdida o anormalidad, permanente o

temporal de una estructura o funcion fisiolégica, psicolégica o anatomica; la

discapacidad, que se entiende como la ausencia o restriccion de la capacidad para hacer

frente a una actividad dentro de lo que es considerado como “normal”; por ultimo, la

minusvalia, que se define como una situacién de desventaja para un individuo como

consecuencia de una discapacidad o deficiencia, que limita o impide el desempefio de lo

que es “normal” en funcidn de la edad, el sexo y diversos factores sociales y culturales

(Seoane, 2010).

3.2.2. DATOS ESTADISTICOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL
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De acuerdo con lo publicado por la OMS (2023), se calcula que hay alrededor de 1300
millones de personas con discapacidad, lo que equivale a que una de cada seis personas
en el mundo sufra una discapacidad importante, es decir un 16% de la poblacion. Esta
cifra aumenta progresivamente debido a dos factores. El primero es el envejecimiento de
la poblacién y el segundo, el aumento de las enfermedades cronicas de salud relacionadas
a la discapacidad, como la diabetes o enfermedades cardiovasculares (Herndndez y
Millan, 2015; OMS, 2011, citado en Cristobal, L et al. 2017). En Espafia son un total de
4,38 millones de personas con discapacidad casi 300.000 de este total tienen una
discapacidad intelectual, esto supone aproximadamente un 9% de la poblacion espafiola
(Plena Inclusién, 2022). Algunas personas con discapacidad pueden morir hasta 20 afios
antes que las personas que no tienen cuentan con peor salud y mayores limitaciones en su
vida cotidiana (OMS, 2023). La discapacidad intelectual se manifiesta antes de los 22

afios. Normalmente suele ser permanente, es decir, dura para toda la vida.

Debemos que hacer hincapié en que:

e No es una enfermedad mental

e Las personas con discapacidad intelectual son ciudadanos y tienen gustos, suefios
y necesidades particulares, al igual que el resto de las personas sin discapacidad.

e Existe la posibilidad de que progresen si se les brindan los apoyos necesarios y

adecuados.

Nos encontramos con diversos tipos y causas de discapacidad intelectual, en algunos
casos se origina durante la gestacion del bebé, otros durante el parto y otros ocasionado

por una enfermedad grave en la infancia (Plena Inclusion, 2022).

3.2.3. DESIGUALDADES RELACIONADAS CON LA SALUD EN LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La Organizacion Mundial de la Salud (2023) expone distintos factores que favorecen a
las desigualdades que existen relacionadas con la salud y que surgen a causa de

situaciones de injusticia a las que se enfrentan las personas con discapacidad:
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e Factores estructurales: las personas con discapacidad experimentan la
estigmatizacion y discriminacion en diversos aspectos de su vida, esto afecta tanto
a su salud fisica como mental. En ciertos paises existen leyes que niegan el
derecho a estas personas a tomar sus propias decisiones y se les puede llegar a
someter a intervenciones como la esterilizacion forzada, el ingreso y tratamiento
sin consentimiento y el internamiento en instituciones.

e Determinantes sociales de la salud: situaciones de pobreza, exclusion, malas
condiciones de vida, la educacion o el empleo, puede aumentar el riesgo de que
las personas con discapacidad tengan problemas de salud y no sean capaces de
cubrir sus necesidades.

e Factores de riesgo: tienen mas probabilidades de presentar factores de riesgo que
provienen de enfermedades no transmisibles como es el caso del tabaquismo, el
alcoholismo o la mala alimentacion. Se suele dar por la falta de intervencion de la
salud publica con las personas con discapacidad.

e Sistema de salud: existen barreras para las personas con discapacidad como la
falta de conocimientos y las actitudes negativas por parte de los profesionales en
este &mbito, las barreras arquitectonicas y la falta de informacion y recopilacion

de datos sobre la discapacidad.
3.3. DUELO EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

3.3.1. CARACTERISTICAS DEL DUELO EN LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Desde hace poco tiempo, las personas con discapacidad intelectual no vivian mas tiempo
gue sus progenitores, nos encontrdbamos con altas tasas de mortalidad precoz. En la
actualidad no se suelen dar estas circunstancias, ya que la esperanza de vida ha aumentado
para toda la poblacion (Mufiiz Fernandez, V., Alcedo Rodriguez, M. Angeles, & Gomez
Sanchez, L. E, 2017). Este aumento ha provocado que las personas con discapacidad
intelectual se enfrenten a la posible pérdida de sus seres queridos, lo que ha derivado en
la aparicion de ciertas necesidades, como manejarse frente a la pena, el aumento del
entendimiento sobre las perdidas, la busqueda de diferentes apoyos, etc. (Blackman,
2013). Pero, a pesar de haya crecido el interes por las diversas formas de duelo y el duelo

patoldgico han sido objeto de estudio en la poblacion global desde décadas atras, no
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encontramos a penas investigaciones dirigidas a conocer el efecto del duelo y de la
pérdida en las personas con discapacidad intelectual (Mufiiz Fernandez, V., Alcedo
Rodriguez, M. Angeles, & Gomez Sanchez, L. E, 2017).

La escasa literatura que existe sobre este tema retine, en primer lugar, el debate sobre la
capacidad de las personas con discapacidad intelectual para experimentar el dolor y
comprender el concepto de la muerte y, en segundo lugar, el efecto que provoca el duelo
sobre su comportamiento y salud mental (Dodd, Dowling y Hollins, 2005 citado en Mufiiz
Fernandez, V., et al, 2017).

Durante muchos afios se pensaba que las personas con discapacidad eran incapaces de
sentir o experimentar el proceso de duelo como las personas sin discapacidad (Hollins y
Kloeppel, 1989), fue Maureen Oswin (1971) quién se interes6 por lo que sentian y

pasaban las personas con discapacidad al sufrir una pérdida.

Diversos factores como la naturaleza de la discapacidad, el apoyo social y las creencias
culturales, influyen en la experiencia del duelo de las personas con discapacidad
intelectual. Estas personas pueden ser mas vulnerables al estrés y al trauma, por lo que
puede verse afectada su capacidad para afrontar el duelo, ademas cuentan con menos
apoyo social, lo que conllevaria una gran dificultad en la busqueda de este y de sanacion.
También es importante recalcar que las personas con discapacidad intelectual pueden
tener mayor capacidad de resiliencia y adaptacion que las personas que no tienen
discapacidad, esto se debe al enfrentamiento continuo de desafios a lo largo de su vida
(Brickell y Munir, 2008).

Sin embargo, se han observado también diferencias en las reacciones al duelo en funcion
del nivel de discapacidad intelectual y de experiencias previas (James, 1995). Existen
evidencias de que estas personas tienen una alta propension a tener un duelo complejo
(Brickell y Munir, 2008; Parkes, 2003), algunos de ellos inherentes a la propia condicion
de la persona, como las dificultades de comunicacion del individuo para poder verbalizar
sentimientos (Cochrane, 1995). Otro factor que contribuye al duelo complicado son las
pérdidas secundarias. Las relaciones de las personas con discapacidad intelectual se
caracterizan por fuertes apegos y altos niveles de dependencia de apoyo, lo que supone

que la pérdida de una relacion significativa pueda tener un mayor impacto (Stylianos y
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Vachon, 1993), sobre todo si el fallecido es el principal proveedor de soporte (Delorme,
1999). También pueden experimentar un profundo grado de perturbacion en sus vidas
después de la pérdida, incluyendo la salida del hogar y la pérdida de posesiones,
seguridad, rutina y familiaridad y, posiblemente, todo ello acontecido en un breve lapso
(Cochrane, 1995). A esto se le suele sumar la falta de preparacion para el proceso del
duelo, puesto que se les oculta con el afan de proteger a la persona, asi como la exclusion
o minima inclusién de la persona en los rituales que rodean la muerte, lo que puede hacer
que se complique el trauma (Forrester-Jones, 2013). Un ejemplo de los pocos trabajos es
el estudio que realizé Machale et al. (2009), donde observaron y se hizo evidente que los
adultos con discapacidad intelectual son capaces de comprender lo que supone la muerte
en cuanto a su finalidad, irreversibilidad y universalidad, lo que hace que la persona
comprenda el concepto de muerte, y es considerado como un factor que contribuye a
aliviar la experiencia del duelo (MacHale, McEvoy y Tierney, 2012). Esta comprensién
se refiere a los aspectos como la finalidad y la no funcionalidad y algunos conceptos
imprecisos que incluyen el entendimiento de que morir es una experiencia universal, que
puede ser causada por diversos factores y que es irreversible (McEvoy, 1989). También
muchos de los sintomas que se aprecian en un duelo trauméatico no son mas que
manifestaciones de la lucha infructuosa del individuo por dar un sentido existencial a la
pérdida. La incapacidad o menor capacidad de las personas con discapacidad intelectual
para elaborar de manera cognitiva un sentido dentro de la pérdida se convierte en un factor
de vulnerabilidad que puede derivar en el desarrollo de un duelo patologico (Brickell y
Munir, 2008).

Cabe destacar que el duelo es un proceso individual, no existe una forma correcta o
incorrecta de afrontarlo y las personas con discapacidad intelectual deben tener la

oportunidad de experimentarlos de una manera saludable y significativa para ellas.

3.3.2. AFECTACION DE LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN EL
PROCESO DE DUELO EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

3.3.2.1. CALIDAD DE VIDA
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Segun la Real Academia Espafiola (RAE) “Calidad” es la propiedad o conjunto de
propiedades inherentes a algo, que permiten juzgar su valor, también se define como la
adecuacion de un producto o servicio a las caracteristicas especificadas. De acuerdo con
lo que dice Verdugo (2003-2004) este concepto nos lleva a pensar en la excelencia

asociados con caracteristicas humanas y valores positivos de vida.

Si nos referimos en el contexto de politicas sobre salud, discapacidad y rehabilitacion, la
calidad de vida podria entenderse como la igualdad para todas las personas

independientemente de su condicién (Simén M.N.R, 2008).

3.3.2.2. LAFAMILIA'Y SUS FUNCIONES

Freixa (1993) define la familia como un sistema abierto que interacciona con los distintos
subsistemas que la componen y con su entorno, y por distintas etapas. La RAE describe

la familia como un grupo de personas emparentadas entre si que viven juntas.

La familia cumple una serie de funciones desde el punto de vista social que como
cualquier institucion tiende a satisfacer las necesidades de las personas que la componen.
Se destacan cinco funciones (Siméon M.N.R, 2008):

e Econdmica: referido a la provisién de recursos.

e Cuidado y proteccion fisica: proporcionando seguridad, descanso y proteccion

e Afectividad: ofreciendo carifio, amor y estima

e Educacion: ayudando con los procesos de socializacion, autodefinicion, identidad
y aprendizaje

e Orientacion: guiando en las decisiones basandose en las experiencias y dando

referencias propias.

La familia con un hijo con discapacidad intelectual debe ejecutar las mismas funciones
que las demas labores encaminadas a satisfacer las necesidades tanto colectivas como
individuales de los miembros. La diferencia se encuentra en la dificultad de cumplir cada
una de ellas cuando hay que atender a un hijo con discapacidad, ya que los recursos y
apoyos se hacen indispensables y, a veces incluso de manera permanente (Sarto, 2001
citado en Simon M.N.R, 2008).
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3.3.2.3. LACALIDAD DE VIDA FAMILIAR

La calidad de vida familiar depende de tener un buen nivel econémico para algunas
familias, llegandolo a considerar un factor importante, segun ciertos estudios, puesto que
las familias que tienen algun hijo con discapacidad destinan gran parte de su sueldo medio
anual. Incluso algunas familias se sustentan con el sueldo de un Gnico progenitor ya que
el otro decide abandonar su puesto de trabajo para centrarse en el cuidado total de la
persona con discapacidad intelectual (Fundacion ADECCO, 2016 citado en Ofiate, L., &
Calvete, E. 2017).

Conforme con lo expuesto por Simon (2008) la calidad de vida familiar se caracteriza por
el reconocimiento del individuo con discapacidad como un auténtico miembro del
entorno comunitario y por supuesto familiar, el establecimiento de unas prioridades para
la familia en términos de calidad, evaluar qué elementos existentes en la familia estan en
consonancia con las prioridades establecidas, identificar las adaptaciones necesarias para
mejorar la union entre los aspectos mas relevantes y la realidad que existe en su vida
cotidiana, y por ultimo, proveer apoyos Y servicios a todos los implicados para lograr las

mejoras en la calidad de vida que desean.

Esta calidad de vida se puede ver afectada por el fallecimiento de alguno de los miembros
dado que supone un cambio e irrumpe desequilibrando el sistema familiar y las pautas de
intervencion previamente establecidas. La pérdida modifica la estructura familiar y

precisa de un reajuste de todo el sistema familiar (Simén M.N.R, 2008).
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4. METODOLOGIA
Para la elaboracion de este trabajo se ha utilizado una doble metodologia:

Por un lado, destacamos la revision de investigaciones previas, y la recopilaciéon de
informacién obtenidos de textos, libros, articulos cientificos, a través de Google
Académico y Dialnet para aclarar conceptos clave y estudios ya desarrollados sobre este

tema.

Por otro lado, desde una perspectiva cualitativa, se han realizado entrevistas tanto a
profesionales como psicologos y trabajadores sociales que han realizado intervencion con
personas con discapacidad intelectual que estaban pasando por un proceso de duelo.
También se han realizado entrevistas a familiares de estas personas que cuentan como ha
sido su experiencia y de qué manera han servido de apoyo para sus familiares. Estas

entrevistas se han realizado mediante la utilizacion de un guion semiestructurado (anexo

.

Se realizaron 5 entrevistas que duraron en torno a 25 minutos, y ha sido muy compleja su
realizacion debido a la escasez de recursos relacionados con este tema. Contar con la
participacion de personas con discapacidad intelectual ha sido muy complicado, aunque

hubiese sido muy enriquecedor para la elaboracion de este trabajo.

En todas ellas ha existido un consentimiento por parte de los entrevistados para grabar la
entrevista. Para la eleccion de los entrevistados se ha elaborado la siguiente tabla donde
se establece la relacion con las personas con discapacidad intelectual, el sexo y en el caso

de los profesionales la entidad donde trabajan.

Se realizo la transcripcion de las entrevistas que no se anexan en este trabajo por
confidencialidad y proteccion de datos de los entrevistados, pero si se anexa el guion
utilizado en cada entrevista. Una vez transcritas las entrevistas se han revisado tratando

de sacar los extractos que respondian a las preguntas de investigacion.

22



ENTREVISTAS RELACION SEXO ENTIDAD
El Trabajador Social Hombre Fundacién
E2 Psicélogo Mujer Hospital
E3 Familiar Hombre

E4 Familiar Mujer

ES5 Familiar Mujer

Fuente: Elaboracién propia

5. ANALISIS DE RESULTADOS

En este apartado, se analizaran las principales implicaciones de los resultados obtenidos

en las entrevistas tanto a usuarios como a profesionales.

5.1. LA INCIDENCIA DE LA INFANTILIZACION Y SOBREPROTECCION
EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL

La infantilizacion y la sobreproteccion de las personas con discapacidad intelectual son
fendmenos que hoy en dia siguen muy presentes en nuestra sociedad y aungue los
cuidadores o progenitores no lo hagan con mala intencion, pueden causar efectos
negativos en la vida de las personas con discapacidad intelectual. Cuando hablamos de
estos terminos nos referimos a comportamientos o actitudes que restringen la autonomia
y el desarrollo individual de estas personas, lo que conlleva una dificultad en su plena

integracion en la sociedad.
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— “O sea, personas estan en el final de vida y nada, ni se les cuenta lo que les pasa
aqui es como pasa el médico, te hacen pruebas, tienes dolor y nadie les explica lo
que esta pasando.” (E2)

— “Tanto en los centros como todo, que hay nifios que no pueden estar solos ni solos,
ni yo sé que, hay gente que dice no si dejamos que vaya en el autobds y que venga,
a mi eso me da panico.” (ES)

— “Si, puede ser, al final las familias piensan que asi protegen a sus hijos o hermanos
y prefieren pues no decir nada, es que depende del pensamiento de cada uno, pero
nosotros tenemos que respetar las decisiones de cada familia.” (E1)

— “No le dejabamos venir a las consultas del médico de nuestro padre porque
sabiamos que se iba a poner muy mal y encima €él es muy llorén y no lo iba a
entender.” (E4)

En estos ejemplos, podemos observar una clara sobreproteccion por miedo a que la
persona con discapacidad intelectual sufra, lo que no se tiene en cuenta es que desde el
desconocimiento y la ocultacion de informacion estas personas sufren mas, pues no
comprenden qué pasa a su alrededor y nadie se lo explica. Los familiares en muchas
ocasiones son los primeros que establecen barreras y limites en la vida de sus seres
queridos con discapacidad intelectual, esto puede afectar a su autoestima y la percepcion
que tienen de si mismos, interiorizando las creencias y limitaciones impuestas por sus

familiares y la propia sociedad.

— “Tienden a infantilizar mucho, pues les llevan con ropa, pues como mas infantil o
el pelo y siempre parece que las personas son mas jovenes.” (E2)
— “Mi nifo pues es un niio, pues la verdad que es muy consentido en si, porque

ademas era el Unico nieto.” (ES)

La primera frase es el reflejo de la percepcion de una profesional que dia a dia observa
como a personas con 30 o 50 afios se les trata como si fueran nifios, reflejandolo en la
manera de vestirles y de peinarles. La segunda oracion sacada de la entrevista que realicé
a una madre se ve que habla de su hijo, un hombre de 39 afios como si fuera un menor.
Es cierto que, en algunos casos, las personas con discapacidad intelectual no poseen la
capacidad o la mentalidad correspondiente a la edad que tienen, pero eso no implica que

no se les deba de tratar con madurez y realizando las acciones determinadas para fomentar
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su autonomia y sentir la satisfaccion propia de que pueden conseguir las cosas por si

mismos.

En algunas de las entrevistas he podido comprobar que se subestiman las habilidades y
capacidades de estas personas, tienden a enfocarse en sus limitaciones, esto no solo afecta
a la manera en la que se les trata, sino también influye en los recursos y las politicas

destinadas a apoyarlos.

5.2. INSUFICIENCIA DE RECURSOS

El duelo en las personas con discapacidad intelectual es un proceso complejo que
frecuentemente se agrava por la escasez de recursos adecuados. Estas personas
experimentan el duelo como cualquier otra, pero a causa de sus capacidades cognitivas y

comunicativas pueden malinterpretarse sus emociones 0 que estas sean subestimadas.

Normalmente los programas de apoyo al duelo estan disefiados para el resto de la
sociedad, sin tener en cuenta a estas personas. La formacion con la que cuentan los
profesionales también es insuficiente puesto que necesitan herramientas y conocimientos

especificos para adaptar sus intervenciones y proporcionar un apoyo efectivo.

— “Y obligar y obligar, eh, al Estado a que dé mas ayudas. No hay recursos ni
programas para estos nifios y cuando se quedan sin padres los pobrecitos, no hay
ni ni plazas.” (E5)

—  “Porque yo programas no se, al menos que yo conozca, me imagino que habra
algo, pero las propias residencias también nos dicen que que para ellos esta siendo
dificil y que no hay nada.” (E2)

— “Pues si te digo la verdad no, no tengo ni idea de ningun recurso, yo creo que no
hay nada en especifico porque al final pues yo creo que, pues se entiende como
algo que cada uno trata con su familia, no es algo comunitario por asi decirlo.”

(E1)

Tanto los profesionales como algunos de los usuarios reconocen que existe una falta de
recursos, no existen programas dirigidos a tratar el duelo en las personas con discapacidad

intelectual. Nos encontramos ante una falta de materiales accesibles dirigidos a las
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personas con discapacidad intelectual, con un lenguaje sencillo y pictogramas para poder
facilitar su comprension. Las redes de apoyo como las familias y comunidades también
pueden no tener la preparacion necesaria para abordar estas necesidades, por lo que se

tiende a sobreproteger a la persona con discapacidad.

A lo largo de todo el trabajo y sobre todo realizando el apartado de la revision
bibliogréfica he sido capaz de observar la escasez de informacion e investigacion que
existe sobre este tema. La visibilizacion sobre esta cuestion ayudaria a fomentar la
inversion en recursos destinados a apoyar a las personas con discapacidad intelectual que
se encuentran atravesando el proceso de duelo, proporcionandoles las herramientas

necesarias para abordarlo de la mejor manera posible.

5.3. COMUNICACION DEL DUELO Y PAUTAS DE ACOMPANAMIENTO

Desde Plena Inclusién (2021) han creado un protocolo de duelo dirigido a las entidades
para que puedan apoyar, acoger y acompariar a las personas con discapacidad intelectual

ante el proceso del fallecimiento que esta pasando la persona.

En el apartado de pautas basicas de acompafiamiento mencionan la importancia de hablar
de una manera clara y sencilla evitando frases como “se ha ido”, “se ha dormido” o “ha
subido al cielo”. Sin embargo, en algunas entrevistas he observado como algunas familias

han hecho uso de estas frases:

— “Le dijimos que papa se habia ido al cielo y ya estd.” (ES)

— “Obviamente, como Alfonso es stper creyente y stper tal de la Iglesia, el tio esta
en el cielo, no sé qué, estara super contento, ¢sabes? Que Alfonso tampoco es
tonto, ¢sabes? En plan él como que comprende que que esta muerto y que ya no

le va a volver a ver.” (E4)

También podemos hablar de la tendencia que existe en nuestra sociedad al ver a una
persona llorar decirle que no lo haga, esta claro que no se hace con la intencion de
provocar un malestar en esa persona, sino porque nos duele ver a nuestros seres queridos
atravesar una situacion dolorosa, pero permitir que esa persona exprese lo que siente de

la manera que considera mas adecuada o de la manera que sabe, es el mayor acto de
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acompariamiento que se puede hacer. Evitar las frases como “tienes que ser fuerte”, “no
llores” o “no te enfades”, la persona con discapacidad puede percibir que llorar o
enfadarse es algo malo que no debe hacer cuando realmente es una respuesta natural que

todos los seres humanos tenemos ante ciertas situaciones.

—  “Eso si que se lo ocultamos, se lo ocultamos, porque entonces se ponia a llora con
con cualquier cosa, llora con cualquier cosa.” (E3)
—  “O que al menos puedan llorar es que ya es una de las cosas. se les coarta un

monton como llora y enseguida llega alguien como no pasa nada, no llores.” (E2)

No respetar el proceso de duelo de cada persona puede alterarlo y hacer que este se pueda
complicar. Poder compartir con ellos nuestros sentimientos respecto a la pérdida o las
experiencias que hayamos tenido con otros fallecimientos, dar una respuesta sobre las

dudas que les surjan, respondiendo de forma clara y simple (Plena Inclusién, 2022).

— “Pues nosotros, un cada vez que nos pregunta, le contdbamos literalmente lo
mismo, el tio se pone malo, la gente mayor es normal que se ponga mala, la gente
se muere, a la gente le puede pasar cualquier cosa.” (E4)

— ‘“ya se vuelve pesado alguna vez y sobre todo al principio de se acaba de morir y
tampoco es plan de estar hablando de esa persona todo el rato, porque también
para mi padre, por ejemplo, fue porque estaban stper stper unidos y tampoco para
mi padre es era plato de buen gusto estar hablando del todo todo el rato justo

cuando paso, ;sabes?” (E4)

Hay momentos en los que se puede hacer complicado tener que repetir una y otra vez lo
que ha pasado, o en los momentos en los que la pérdida es reciente y los miembros de la
familia estan afectados también, pero hay que comprender que a ellos también les surgen
dudas y necesitan resolverlas para su tranquilidad y que puedan llevar el duelo de la mejor

manera posible.

5.4. INFLUENCIA DEL NIVEL SOCIOECONOMICO

Cuando hablamos de nivel socioecondmico, nos referimos a la medida total que combina

la parte econdmica y socioldgica de la preparacion laboral de una personay de la posicion
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econdmicay social individual o familiar en relacion a otras personas (Vera Romero. O.E.,
2013).

El impacto del nivel socioeconémico en el proceso de duelo de las personas con
discapacidad intelectual puede ser significativo. Las personas que se encuentran en
entornos socioeconomicos desfavorecidos suelen enfrentarse a mayores obstaculos para
afrontar la pérdida. Esto es consecuencia de los escasos recursos y apoyo social con el
que cuentan que resulta necesario para procesar sus emociones y adaptarse a la nueva

realidad.

En ninguna de las entrevistas he obtenido el testimonio de familias que se encuentren en
una situacion econémica delicada, sino todo lo contrario, en uno de los casos se puede
ver como tener un buen estatus econémico es un factor de proteccion para las personas
con discapacidad intelectual puesto que tienen acceso a una atencion psicoldgica y

psiquiatrica especializada.

— “Carlos, le tenia un psic6logo que venia a trabajar con él 4 horas diarias.” (E5)
— “La mujer cuidaba a Carlos como hacia desde que nacid y entonces como yo iba
a trabajar, pues estaba con Bea, estaba con, con Pablo, que era este psic6logo que

venia cuatro horas.” (E5)

Cabe destacar que las personas con mayores recursos econdémicos cuentan con la
posibilidad de que uno de los progenitores deje el empleo y se dedique plenamente a su
hijo. En el caso de las personas con menos recursos, pueden encontrarse con barreras
tanto para acceder a los servicios como para abandonar su puesto de trabajo y dedicarse

Unica y exclusivamente a su familiar con discapacidad intelectual.

La disponibilidad de recursos terapéuticos, el apoyo familiar y el entorno comunitario
juegan un papel fundamental en la capacidad de la persona para comprender y adaptarse
a la pérdida. Poder brindar apoyo y acompafiamiento a las familias con menos recursos
ayudaria a fomentar el bienestar de las personas con discapacidad y a mejorar el

afrontamiento en el proceso de duelo.
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5.5. IMPACTO DE LAS DESIGUALDADES EN EL PLENO ACCESO A LA
SALUD

Uno de los problemas principales relacionados con la salud es el acceso limitado a unos
servicios adecuados, puesto que las personas con discapacidad intelectual suelen
enfrentarse a barreras fisicas y comunicativas al intentar acceder a centros de salud.
Asimismo, los profesionales carecen de la formacion necesaria para dirigirse a ellos,
hablan con los familiares sin tener presente a la persona con discapacidad, tras obtener la
informacion la familia decide si comunicarle o no la informacion. EI no comunicar el
diagnostico es otra forma de sobreproteccién hacia las personas con discapacidad
intelectual, negandoles el derecho a la informacion para poder comprender qué les esta
ocurriendo y los motivos por los que se encuentra mal o tiene que acudir al médico de

manera continuada.

— “De informar en el hospital de la atencion paliativa porque igual cuando llegan a
un hospital pues ya esta, como no entiende lo que me dice le mando para casa. No
le puedes mandar a casa cuando necesita cuidados paliativos.” (E2)

— “En el hospital hace poco que entrd en planta una persona con discapacidad y su
madre sigue diciéndole que no, que todo estaba bien sabiendo que la persona iba
a fallecer y no le dicen nada.” (E2)

— “Con las pruebas que les hacen o ir a hospitales, no les explican nada” (E2)

Con respecto a la salud mental, las personas con discapacidad intelectual tienen mayor
riesgo de desarrollar trastornos como la depresion o la ansiedad. Pero aun existiendo esta

situacion, es menos probable que reciban un apoyo y tratamiento adecuados.

5.6. MIEDO DE LOS CUIDADORES AL PROPIO FALLECIMIENTO

Muchos padres sienten miedo y angustia al pensar que pasard con sus hijos cuando
fallezcan, ya que han dedicado su vida a su cuidado y tienen la incertidumbre de no saber
si contaran con la atencién o apoyo adecuado, o el hecho de que los profesionales no les
traten con cuidado y dedicacion es una fuente de preocupacion. De igual modo, el poder
asegurarles una estabilidad financiera, temiendo que los recursos econémicos no sean

suficientes para cubrir las necesidades que pueda tener su hijo a largo plazo. Uno de los
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miedos mas presentes, es que su descendiente pueda sufrir debido a la sensacion de
soledad o aislamiento, que no encuentren apoyos tras el fallecimiento de sus progenitores.
Hay que destacar que a menudo los padres sienten que los hermanos no deben hacerse
cargo, puesto que tienen que “hacer su vida” y no quieren implicarles demasiado, por lo

que recurren a la busqueda de residencias.

— “En el pueblo saben como es y esas cosas y cada vez que hablaba con la gente.
¢Queé vas a hacer t0 solito? Y claro, cuando a veces le decian tu solito, pues mi
hermano, a llorar y se escondia en la en la casa.” (E3)

— “Tengo ganas de luchar por ¢él, porque el dia mafiana a ¢l se le quede a sus
hermanas y tener esto, y yo dejo esto. Estar al pendiente de €l porque es verdad
que tenemos una plaza, tenemos una plaza de interno en el internado. Pero ahora
estoy cambiando porque quiero, quiero ver, estaba viendo si ir a Segovia, donde
esta la otra hermana o irnos hacia Torrelodones que me han hablado de una muy
buena de franciscanos.” (E5)

— “Los padres fallecen o empiezan a tener si que se empieza a ver ese miedo de que
pasa si me pasa algo a mi algo antes.” (E2)

— “Hombre, también Lucho porque no tengan, ya por dejar preparado cosas para ¢él,
¢sabes? Pero que ellas estén pendientes de lo que le haga falta, aunque esté metido
en una residencia, pero las hermanas le saquen los fines de semana, 0 vayan con
él a comer o que vean lo que necesita. No atarlas eso esta claro que no tienen por
qué atarlas, porque tienen su vida, tienen su marido, tienen sus hijas, pero que
estén muy pendientes de ir todas las semanas a ver a su hermano una vez o dos.”
(E2)

Lo fundamental previamente a que ocurra el fallecimiento es acompafiar a los padres y
que no todo el peso recaiga sobre ellos, sino que sean capaces de delegar en otras

personas, de esta manera sera menos angustioso para los ellos.

— “Larespuesta a eso es ayudarles para que hacer este apoyo de informacion, de que
vean todas las posibilidades que hay de lo que les daria seguridad de cara a su
hijo, a su hija, y 0 su hermano, hermana o lo que fuera, y también que incluyan a
otros miembros, empiecen a a delegar un poco el cuidado en algin momento para

que en caso de que ellos no estén, ellos sepan en qué personas 0 que centros o0 qué
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situaciones son importantes que estén cubiertas o informadas o porque es que si
no, el resto de las familias no saben cémo afrontar una situacion de de deterioro,

yo ahi es esta parte si que era importante.” (E2)

5.7. INFLUENCIA DE LAS CREENCIAS RELIGIOSAS

Las creencias religiosas pueden influir significativamente en las personas que se
encuentran atravesando un proceso de duelo, en especial para las personas con
discapacidad intelectual, ya que pueden proporcionar un contexto de comprension y
consuelo para ellas puesto que en las religiones esta presente la idea de que el
fallecimiento de un ser querido no implica el final de la vida, sino que es una transicién
hacia otra existencia o una forma de reunion con Dios, por lo que esta idea puede ser

fuente de alivio.

La participacion en ritos y las practicas religiosas puede ser un momento crucial para la
persona con discapacidad, al ser una oportunidad para que logre comprender que la

persona ha fallecido.

— “Fuimos a a la iglesia que hicieron aqui en el barrio por ella y Alfonso en el
momento en el que sus hijos en la iglesia se pusieron a hablar de ella, tal se puso
a llorar, le dio un ataque de ansiedad y que me lo tuve que sacar de la Iglesia y
todo porgue no podia literalmente ni respirar. O sea, yo creo que es el momento
iglesia de ver a la gente llorando y saber como que yo creo que en ese momento

asimila que ya no va a volver a ver esa persona.” (E4)

Es importante que las comunidades religiosas apoyen a estas personas, ofreciéndoles
consuelo y compafiia en los momentos requeridos, abordando el tema del duelo con la
mayor sensibilidad posible, teniendo en cuenta sus capacidades y necesidades en todo

momento.

5.8. PAPEL DEL TRABAJADOR SOCIAL EN EL PROCESO DE DUELO DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL
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El papel del trabajador social en el proceso de duelo de las personas con discapacidad
intelectual no es meramente burocratico, sino que también realizan funciones de

acompafamiento y apoyo.

— “Nos solemos acercar al, al tanatorio y a veces vamos al funeral para que la
persona se sienta acompanada.” (E1)

— “Pues al final un poco tener eh paciencia empatia, escucharles de manera activa,
poder comunicar a la persona que, que eres un, un apoyo para ella y que cuando
se sienta mal pues puede contar contigo.” (E1)

— “Pero en tu caso que seran toma de decisiones, anticipar voluntades ¢quién les va
a cuidar a partir de este momento?, porque nosotros encontramos muchos

problemas que son de trabajadores sociales.” (E2)

Es cierto que como se comenta en la segunda entrevista que debemos ocuparnos de la
anticipacion de voluntades, la toma de decisiones, los testamentos, ayudar en el momento
de preparacion del funeral, entre otros. Pero al tener cercania con los usuarios y con las
familias no se debe dejar de lado la parte emocional de las personas, mostrandoles que
los trabajadores sociales somos figuras de referencia en el apoyo, la escucha y el

acompariamiento a todos los usuarios.
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6. CONCLUSIONES

El objetivo principal de este trabajo era conocer como viven el duelo las personas con
discapacidad, sus caracteristicas y los factores de riesgo y proteccion que existen en este
proceso. De acuerdo con lo obtenido a lo largo de toda la revision bibliografica, y como
se ha ido mostrando en este trabajo gran cantidad de autores expresan que las personas
con discapacidad intelectual necesitan més apoyo durante el proceso del duelo, aunque

también coinciden en la escasa investigacion que se ha realizado sobre este tema.

Al no poder participar de forma activa en los rituales y no contar con la informacién
suficiente sobre lo sucedido, las personas con discapacidad intelectual pueden sufrir
complicaciones en su proceso de duelo, aunque ya cuentan con factores que lo dificultan,
como las dificultades de comunicacion para expresar sus sentimientos o los fuertes apegos
y los elevados niveles de dependencia para los apoyos. Se debe tener en cuenta que
influye también el grado de discapacidad de cada persona y las experiencias que hayan
tenido respecto al fallecimiento de algun ser querido. Cada persona experimenta el duelo
de forma individual, pero factores como las creencias religiosas o el apoyo con el que
cuenta la persona, ayudan a que las personas que estan atravesando el duelo, lo hagan de

la mejor manera posible.

En cuanto a los recursos destinados al colectivo de personas con discapacidad intelectual
que se encuentran atravesando el duelo, los profesionales coinciden en que son escasos
los recursos existentes y creen que es un tema bastante invisibilizado, ya que se ejerce
una gran sobreproteccién hacia ellos considerando que la ocultacién de informacion es
sindnimo de que ellos no sufran, esta concepcidn es errénea puesto que pueden entender
que existe un abandono por parte de la persona que ha fallecido. A parte de la gestién
burocratica que ejercen los trabajadores sociales en el proceso de duelo, también realizan
funciones de apoyo y acompafiamiento a las personas con discapacidad intelectual, siendo
agentes de escucha activa y de empatia, asistiendo durante todo el proceso y después de

este.
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Por ello, considero que tanto el apoyo y acompafiamiento de la familia como de los
profesionales, destacando la figura del trabajador social, en el proceso de duelo es
necesaria e imprescindible. Siendo el profesional un guia en la intervencion y en el duelo,
identificando problemas y dando respuesta a estos, acompariando y dando apoyo tanto a
la persona con discapacidad intelectual como a la familia o personas que rodeen a esta,

sirviendo de soporte en los momentos mas complejos.
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8. ANEXO

Preguntas para familiares

Contarme la situacion (cémo y cuando fallecio, de qué...)

¢ Como vivio el duelo?

¢Cdémo le comunicasteis que habia fallecido vuestro familiar?

¢De qué manera le ayudasteis a afrontar la pérdida de la mejor manera posible?
¢Le costé mucho superar la pérdida de vuestro familiar?

¢Expresaba de alguna manera el dolor o las emociones que le causaban la pérdida?

¢Hablais/recordais mucho a vuestro familiar?

Preguntas para la psicologa

¢Como afecta la discapacidad intelectual al entendimiento y la expresion del
duelo?

¢Cuales son algunas de las diferencias mas significativas entre el duelo en las
personas con discapacidad intelectual y personas sin discapacidad?

¢Como pueden los familiares y cuidadores ayudar a las personas con discapacidad
intelectual a procesar y comprender la pérdida?

¢Como puede el entorno social y familiar influir en el proceso de duelo de una
persona con discapacidad intelectual?

¢Cudles son algunos mitos comunes sobre el duelo en personas con discapacidad
intelectual?

¢Existen recursos especificos o programas disefiados para apoyar a personas con

discapacidad intelectual que estén pasando por el proceso de la pérdida?

Preguntas para el trabajador social

Experiencia. Caracteristicas de los duelos de estas personas
¢Como es el acompafiamiento de un trabajador social a las personas con

discapacidad intelectual que se encuentran en proceso de duelo?
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¢Qué recursos comunitarios estan disponibles para personas con discapacidad
intelectual que estan atravesando el duelo?

¢Qué habilidades especificas crees que son necesarias para trabajar efectivamente
con personas con discapacidad intelectual en el contexto del duelo?

¢Coémo pueden los trabajadores sociales colaborar con otros profesionales, como
psicologos o terapeutas ocupacionales, para brindar un apoyo integral durante el

duelo?
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