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Prologo

El sentimiento de pérdida es inherente a la persona y siempre ha estado presente en la historia de la humanidad. Comprender los sucesos
que nos envuelven y en los que no tenemos capacidad de decision, aceptarlos y superarlos es un proceso tan natural como complejo para el
que nunca se esta preparado y que no debe afrontarse en soledad.

La situacion excepcional que ha provocado la COVID-19ysuimpacto sobre laforma de afrontar este proceso entre las personas con discapacidad
intelectual o del desarrollo ha motivado la elaboracién de esta “Guia de apoyo en el abordaje del duelo desde las organizaciones” en un
momento en el que las entidades del movimiento asociativo van recuperando la actividad habitual y se reestablecen las relaciones sociales
en el seno de las mismas.

El duelo se afronta en el documento en toda su amplitud. Por un lado, desde la crudeza que surge ante el fallecimiento de un ser querido y
donde, al dolor de la pérdida, se ha sumado la dificultad para vivir las ceremonias habituales de despedida o de compartir la situacion con
personas de confianza. También, desde la incomprension ante la quiebra de expectativas, la imposibilidad de dar continuidad a la vida habitual
o el desmoronamiento, a veces, de los éxitos alcanzados tras anos de trabajo y esfuerzo.

Las propuestas de intervencion se plantean de forma grupal, con el fin de complementar el acompanamiento individual realizado con las
personas durante el periodo de confinamiento, fundamentalmente de forma telematica. En este sentido, los profesionales de las entidades

se han erigido como puntos de anclaje y un apoyo imprescindible durante el acompanamiento en el duelo.

La situacion que estdbamos atravesando y el sentir general de no saber su alcance exacto obligd a los autores a ponerse en marcha con
urgenciay poner en comun las estrategias, procesos y actuaciones de su experiencia en el acompanamiento en procesos emocionales graves.

Ejemplos como esta guia dan testimonio de la labor excepcional que realizan las personas trabajadoras del movimiento asociativo ante
situaciones tan complicadas como en la que nos ha sumido la COVID-19. Es justo valorary reconocer su esfuerzo y dedicacion. Son, sin duda,
un pilar esencial en nuestras organizaciones.

Mariano Casado

Presidente de Plena Inclusion Madrid
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Introduccion

La crisis sanitaria, econdmicay social provocada por el coronavirus ha
irrumpido en la vida de las personas obligando a generar un proceso
de adaptacidn, un nuevo aprendizaje ante una realidad diferente que se
caracteriza por el cambio, la pérdida y la gestidn de la incertidumbre.

El duelo es un proceso que tiene una dimension individual, dado que
cada persona de acuerdo a su historia, vivencias y expectativas piensa,
siente y experimenta esta realidad de una manera diferente y Unica.
El ser humano es por definicidn un ser social, que vive, se desarrolla
y construye a través de los vinculos que establece con otras personas
y que sostiene su propio proyecto de vida. Esto nos hace pensar que
al mismo tiempo existe una dimensidn social, un conjunto de grupos,
instituciones, estados y paises que también son atravesados por esta
circunstancia.

Sinoscentramosenlasorganizacionesprestadorasdeservicios, tienen
entre sus funciones regular las relaciones sociales y la trasmisidn de
normas necesarias para que pueda tener lugar lavida en comun. Estas
organizaciones se constituyen por personas, espacios y tiempos de
encuentro donde distintos grupos se relacionan y conviven alrededor
de una tarea, establecen reglas, normas y actividades en torno a
valores y funciones que regulan el comportamiento y las conductas
de los individuos y transmiten seguridad y proteccion frente al caos 'y
el desconcierto.

Vivimos tiempos dificiles. La pandemia provoca miedo e inquietud
vital, desconcierto y dolor. Un virus que ha traido privacion de
libertad, ausencias reales de seres queridos, quiebra de expectativas,
imposibilidad de dar continuidad a la vida habitual repleta de
actividades, cierre de instituciones y lugares de encuentro, etc.

Transcurridos unos meses, hay que pensar en la vuelta a la
normalidad. Restablecer unas condiciones de vida dignas que nos

permitan vivir con armonia y cierta estabilidad. Hay que levantar la
cabeza y preparar la vuelta al equilibrio y la estabilidad emocional,
el regreso a una rutina que evite sobresaltos e incertidumbres, y
promover el encuentro con una cierta planificacion que permita no
estar en angustia permanente.

Del mismo modo, hay que recuperar el orden en nuestras vidas
y comenzar la apertura de las organizaciones. En este sentido, las
entidades deben restablecer sufuncionamiento, ajustarseyresponder
a las nuevas necesidades de las personas. Unas necesidades
diferentes que se situan en lo emocional y que giran alrededor de las
vivencias experimentadas en este tiempo de confinamiento. Deben
ser expresadas y compartidas para que no supongan una dificultad a
la hora de seguir adaptandonos a la nueva realidad y aprender de ella.

Esa guia se divide en dos partes. La primera es un marco de referencia
tedricoy experiencial sobre el dueloy sus caracteristicas, y la segunda
ofrece una propuesta de intervencidon para poder abordar y elaborar
las situaciones de duelo que han vivido las personas.

En el primer bloque se describe como acompanar a una persona
que se encuentra inmersa en un proceso de duelo. Se desarrolla
el concepto de duelo, las reacciones mas comunes, fases y tipos.
También se muestran algunos indicadores de alarma a considerar en
este proceso y, por ultimo, aparecen algunas especificidades que se
ponen de manifiesto en las personas con discapacidad intelectual o
del desarrollo.

El segundo bloque proporciona ideas clave para el acompanamiento,
enuncia distintas maneras de hacerlo, y ofrece ejemplos reales de
acompanamiento y afrontamiento del proceso de duelo.

El tercer y ultimo bloque, detalla una propuesta relacionada con el
ambito de lo grupal en organizaciones prestadoras de servicios. La
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propuesta hace referenciaalaimplantacién de un dispositivo que tiene
como objetivo la creacidn de espacios compartidos donde se puedan
hablary elaborar las vivencias experimentadas en esta situacidn, que
sin duda han supuesto una quiebra y una irrupcién en la cotidianidad
de la vida de las personas.

Como no puede ser de otra manera, en la guia se reflejan algunos
de los factores ambientales que determinan las conductas de las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo de manera
mas significativa que en el resto de la poblacion ya que la toma de
decisiones sobre sus propias vidas esta muy determinado por agentes
y situaciones externas a ellos.

Elser humano necesita establecer vinculos para relacionarse, crecery
desarrollarse con personas, objetos, espacios, instituciones, rutinas 'y
situaciones que tienen una significacion especial para su vida. Cuando
alguno de estos vinculos se rompe, o desaparece surge generalmente
un periodo de intensidad emocional, que se puede manifestar o no de
forma clara, al que se le denomina duelo.

La propuesta de intervencidn que se planteatiene que ver con afrontar
el duelo no sélo vinculado a la pérdida de una persona, sino también
de espacios de confort, y a la capacidad de adaptacion de las personas
ante esa situacion.

La propuesta de intervencion grupal esta pensada para trabajar estos
dos aspectos que forman parte de la misma realidad mediante la
generacion de espacios de dialogo y espacios grupales para elaborar el
duelo ante la pérdida de un ser querido.
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BLOQUE 1
ENTENDIENDO
EL DUELO

1. Que supone acompanar a
otra persona en su duelo

66

Acompanar a otra persona en duelo implica no sélo profundizar en la
definicién de duelo y entrenar herramientas y habilidades que ayuden
en esta tarea, sino andar un camino personal en el que irse conociendo.

Es habitual en profesionales que acompanan en duelo tener que hacer
este analisis personal para convivir con las emociones que le puede
suponer la aproximacion al dolor del otro. Sélo habiendo andado este
camino se podra afrontar el acompanamiento en duelo a otra persona
(Nomen Martin, 2007)

“Soy una estudiante de enfermeria y me voy a morir. Escribo esta carta a
todas las que os preparais para ser enfermeras con la ilusion de haceros
compartir lo que siento, para que un dia estéis mas capacitadas para ayudar
a los moribundos. Me queda ano y medio de vida, un ano quizas, pero nadie
quiere tomar este tema. Me encuentro ante un muro solido y abandono, que
es todo lo que me queda... Soy el simbolo de vuestro miedo, sea el que sea, de
vuestro miedo que, pese a todo, sabemos todos que tendremos que afrontar
un dia.

Os deslizabais a mi habitacion para traerme las medicinas o para tomarme la
tension, y os eclipsais una vez habéis cumplido la tarea. En cuanto a estudiante
de enfermeria o en cuanto ser humano, tengo conciencia de vuestro miedo y
s€é que vuestro miedo aumenta el mio, ;De qué tenéis miedo? Soy yo quien
muero. Me doy cuenta de vuestro malestar, pero no sé ni qué decir ni qué
hacer..”

Carta de una joven enfermera que moria en el hospital donde hacia sus
estudios (Kibler-Ross, 1970)

El camino para acompanar a las personas en un proceso de duelo es
un tiempo de preguntas, un tiempo de reflexidn, de conectar con uno
mismo, con los miedos, con las cosas de la vida que son esenciales para
cada persona, con las personas que se aman, con aquello que forma
parte de los proyectos y, de alguna manera, con todo aquello que dota
de identidad y de sentido. Revisar y reflexionar sobre estos aspectos,
ayudara a poder acompanar y sostener el dolor ajeno.
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Algunas reflexiones que pueden ayudar:

TIEMPO

ACTITUDES: DE ESCUCHA

Autenticidad
Empatia
Aceptacion incondicional

(CUAL ES

NUESTRO PAPEL? ’ ;
L

TIEMPO_
DE REVISION

MIS VALORES.
MI SISTEMA
DE CREENCIAS

e ; Qué significa para ti estar en duelo?

e ;Como has vivido tus procesos de duelo?

e ;Has sufrido o vivido igual todas las pérdidas?

e ; Qué te ha ayudado en los procesos en otras situaciones dificiles?

e ; Qué es lo mas dificil para ti de las pérdidas vividas?

e ;Has necesitado algun tipo de ritual o situacidn concreta que te
ayudara?

¢ ;Has necesitado personas a tu alrededor?

* ;Te has sentido acompanado/a?

e ;Eres la misma persona después de haber vivido esos procesos?

El duelo es humano, a pesar de las diferencias en que cada uno lo
expresa o del tipo de pérdida. Encontramos por tanto que, abordamos el
acompanamiento desde una experiencia universal,que nos iguala, que
se convierte en Unica e irrepetible cuando nos afecta,
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2. ;Qué es el duelo?

66

Existen muchas definiciones para comprender lo que supone estar en
duelo.

José Carlos Bermejo (JC., 2014) lo define como
“esa experiencia de dolor, [dstima, afliccion o resentimiento que se manifiesta

de diferentes maneras con ocasion de la pérdida de algo o alguien con valor
significativo.”

Universal Implica sufrimiento y cambio

el duelo es humano, nos afecta a todos supone perder algo importante para ti

El duelo es una experiencia

La persona que sufre una pérdida inicia un camino en que pasa por
diferentes etapas que le ayudan a integrarla (no superarla). El proceso
de elaboracion del duelo significa, segun M. Klein, reinstalar dentro de
uno mismo a los seres queridos; esto es darles una presencia interna
en la que el ser perdido se convierta en un buen recuerdo con la dosis
correspondiente de melancolia. Pero todo tiene su tiempo, pues no es
posible otorgar esa presencia de lamisma manera el dia del fallecimiento
que un ano después. Como explica J.C. Bermejo, “no es que el tiempo
todo lo cure, pero nuestro corazon vive de manera distinta los diferentes
momentos”.
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A lo largo de nuestra vida afrontamos diferentes tipos de pérdidas y de

diferente intensidad. (JL., 2004) senala agrupa las perdidas en cuatro
tipos:

Dinamica
se manifiesta de diferentes formas,
evoluciona y cambia

Multidimensional
afecta a todas las dimensiones de la
persona

1. Pérdidas relacionales: aquellas en las que perdemos lo relacionado
con el otro. Pueden ser por fallecimiento, por separacién...

2. Pérdidas intra-personales: pérdidas que se producen en nosotros
mismos tanto fisicas como intelectuales.

3. Pérdidas materiales: suponen la pérdida de objetos o posesiones
significativos.

4. Pérdidas evolutivas: Estan relacionadas con las pérdidas propias del
paso por las distintas etapas vitales.

Conocer qué significado tiene para la persona esa pérdida, lo significativo
que es paraellayel proceso de cambio que le va a suponer, puede ayudar
a plantear mejor el acompanamiento.
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3. Personas con discapacidad
intelectual y el proceso del

duelo

La muerte esta presente a lo largo del ciclo vital de todas las personas, y
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo no son ajenas
a ella. En la revision realizada en diferentes estudios y articulos, tanto
la comunidad profesional como la cientifica han aceptado en las ultimas
décadas que las personas con discapacidad intelectual experimentan la
vivencia del dolor y el proceso de duelo por fallecimiento de personas
significativas (Dodd & Dowling, 2005). Siendo este nuestro punto de
partida, queremos plantear algunas claves para reflexionar a la hora de
apoyar y acompanar a las personas en sus procesos de duelo.

Segln un estudio de (K.Munir, 2008), hay tres areas importantes para
recuperarse del duelo y en las que las personas con discapacidad
intelectual pueden mostrar una mayor vulnerabilidad.

Dificultades para elaborar un significado o encontrar un sentido a la
pérdida como estrategia para encarar el duelo.

Muchos sintomas que se aprecian en el duelo patoldgico suelen ser
una manifestacion de la complejidad que supone elaborar un sentido
existencial a la pérdida: descreimiento, incapacidad para proyectarse
en un futuro valioso, pérdida de identidad, vision desesperanzada del
mundo....

Pueden existir diferencias en la conceptualizacion de la muerte, variando
desde un conocimiento completo hasta uno parcial, en funcién de
diversas habilidades cognitivas, habilidades adaptativas.

Es importante realizar una distincion entre “crear un sentido” vy
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“encontrar un beneficio”, pues este uUltimo seria descubrir un sentido
de valor y utilidad en la propia vida de uno mismo tras la pérdida. Esto
estd estrechamente asociado con la capacidad de mitigar las pérdidas
secundarias, y podria ser una oportunidad para revisar sus objetivos y
prioridades vitales, en un contexto de apoyos que ofrezca la posibilidad
de cambiar y mejorar

B) OPORTUNIDAD DE COMUNICAR

Abrirse a la comunicacién y conversar sobre los sentimientos tras
una pérdida es otra estrategia de afrontamiento del duelo muy eficaz
y beneficiosa. Sin embargo, las personas con discapacidad intelectual
pueden no tener demasiadas oportunidades para conversar con
familiares y amigos sobre la pérdida que han sufrido.

Compartir, escuchar, comprender y agradecer las expresiones de
condolencia, de afecto y las explicaciones de los hechos facilitan el
camino por el proceso de duelo a todas las personas.

Fomentar oportunidadesy espacios para que pueda expresary compartir
su experiencia de la pérdida
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3. Personas con discapacidad
intelectual y el proceso del
duelo

C) MITIGAR LAS PERDIDAS SECUNDARIAS

Los estudios sugieren que proteger frente a las pérdidas secundarias
conlleva un mejor afrontamiento del duelo. La muerte de un ser querido
suele conllevar la pérdida de un sistema de vida que esa persona
contribuyo a crear. Es vital abordar no solo la pérdida primaria, que ya
no tiene solucion, sino todas las secundarias que se derivan del hecho
en si:

e Cambio de domicilio
» Modificacion de las rutinas
e Dejar de hacer cosas que antes hacia con esa persona y disfrutaba

Es fundamental que las personas asuman un papel activo en la
recuperacion de la familia tras una pérdida, puesto que generalmente
no tienen la oportunidad de ser protagonistas en esta funcion. Esta
estrategia de afrontamiento puede resultar positiva, pues se logra
aumentar la autoestima y autodeterminacion al conseguir realizar
nuevas tareas o asumir nuevas responsabilidades.

Participar en el proceso de recuperacion

Ademas de estas tres areas para la recuperacion del duelo de Munir, los
autores de la guia presentan una cuarta area donde se observan mayor
riesgo de afrontamiento del duelo.
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D) FACTORES AMBIENTALES

Existe una serie de factores ambientales que hacen que las personas
con discapacidad tengan mayor riesgo en el afrontamiento de los duelos.
Algunos de estos motivos son:

e No informacidon de la pérdida.
* Sobreproteccion a la hora de hablar de su pena.
e Exclusion de las ceremonias y espacios de duelo.

Este tipo de invisibilizacion en muchas de las ocasiones parece que
obedece a tres tipos de pensamientos erréneos:

e Enreferencia a la parte cognitiva:

“ipara qué si no pueden comprender algo tan abstracto como es la
muerte?”

* Negacion de la capacidad al sufrimiento:

“ipara qué si no esta sufriendo?”
e Tendencia a la sobreproteccidn:

“asi evitamos la angustia a la persona con discapacidad intelectual
y a quien debe comunicarle la noticia que tampoco sabe como
hacerlo”

Este silencio puede tener también consecuencias en la pérdida de
autoestima y vinculo de apego, al sentirse abandonado por alguien que
ha desaparecido sin razon aparente. Ademas, se le resta autonomia a
la persona ya que se le aleja de la situacidn y le distancia de lo que vive
su entorno, generando una realidad paralela que dificulta la elaboracion
de su duelo.

Enlamedidaenquesereduzcanlasbarrerasambientalesencontraremos,
segun senalan los estudios realizados por Campbell y Bell (2010), que
las personas tendran una sintomatologia del duelo menos intensa

Ser informado e incluido en todo el proceso
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3.1 Creenciaserroneasdel duelo
enpersonascondiscapacidad
Intelectual

CREENCIA REALIDAD

Sitienenconocimiento, peropuede cambiarlaformaen que lomanifiestan
y elaboran. Hay estudios que demuestran que la capacidad comprensiva
es superior a la expresiva. Tendencia a subestimar el impacto de la pena,
incluso cuando la persona lo expresa.

La persona no entiende lo que esta viviendo.

Es inevitable que sufra porque va a acusar la pérdida. Esto le desprotege

Hay que disimular. Siocultamos el dolor sera mas feliz. frente a la elaboracion sana del duelo y futuras situaciones de dolor.

Anticipar lo que se va a hacer y preguntar si quieren participar de ello,

Los funerales y tanatorios pueden traumatizarles. :
con los apoyos que precise.

La sobreproteccion conlleva elimpedimento para desarrollar habilidades

Es mejor maquillar la realidad. de afrontamiento adecuadas.

El duelo dura aproximadamente un ano. Dura lo que tarda la persona en elaborarlo.

El tiempo lo cura todo. El tiempo solo aporta distancia, lo que cura es lo que hagamos.

Esto confunde a la persona, pues el fallecido ni siente ni padece. Se puede
No hay que estar tristes porque entonces el fallecido| plantear desde el recuerdo positivo de la persona: a tu abuelo le gustaria
se pone triste. que le recordasemos alegre y pronto consigamos estar contentos por
haberle tenido y poder recordarle asi.

(Diaz Seoane, 2016)
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3.2 Derechos personas con
discapacidadintelectual

Tengo derecho a tener mis
propios sentimientos y
emociones sobre la muerte

Tengo derecho a hablar de
mi duelo cuando quieray con
quien quiera

Tengo derecho a mostrar mis
sentimientos por el duelo a
mi manera

Tengo derecho a contar con
el apoyo de las personas que
quiero, que me cuidan

Tengo derecho a estar
molesto

QU

Tengo derecho a tener
explosiones emocionales

Tengo derecho a entender los
motivos que han provocado
la muerte de mi ser querido

Tengo derecho a hablar de
mis recuerdos con la persona
fallecida

Tengo derecho a avanzar
en mi duelo hasta que me
sienta mejor

Guia Duelo / Plena Inclusién Madrid i
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4. Posibles reacciones ante el duelo

Los estudios coinciden en que la respuesta de las personas con
discapacidad intelectual al duelo es muy similar, lo que varia es el modo
de expresion. Algunos ejemplos de formas de expresion que se pueden

encontrar son los siguientes:

e Hiperactividad

e Aparentar que nada a ocurrido

e | etargia

e |rritabilidad

e Cambios emocionales: tristeza, rabia, ansiedad
e Hiperactividad

e Sonrisa “ocultacién de dolor por rechazo”

e Conductas desafiantes

POSIBLES REACCIONES ANTE EL DUELO

A NIVEL

FISICO

Dolor de cabeza- - - - - — — - Mareos
Sequedad en la boca — - - - - - — - Sollozos
- — — - Rigidez fisica

Punzadas en el pecho - - -
— - Dificultad para respirar
Insomnio -
- Falta de apetito
Problemas gastrices-

Falta de deseo sexuat

Temblores — — — — - — — - Debilidad generalizada
Desvanecimiento- - — — —

- - — - Inquietud

A NIVEL

EMOCIONAL

- . Ansiedad
Negacion P
\ ) ‘ ’ 1
N
N
‘ _ _ _ - Desinterés

Tristeza
(vacio y soledad)

~

______ Miedo al
olvido
Irritacién — — — ©
Anoranza
~ ~ Rabia
e (hacia uno mismo,
Culpa (como se vivié la ultima etapa). el que se fue

u otra persona)

Guia Duelo / Plena Inclusién Madrid i

A NIVEL

MENTAL
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0. Fases en el proceso de duelo

66

Las pérdidas son parte de la vida y como tal, forman parte de nuestra propia
identidad, nos hacen ser quienes somos.
(Neimeyer]

Como se indicaba con anterioridad, las personas que sufren una pérdida
inician un camino en el que afrontaran diferentes fases. Se trata por tanto
de un un proceso que sera importante conocer a la hora de acompanar a
alguien, no con el objetivo de encasillar a la persona sino de comprender
y desde ahi, poder acompanar.

La literatura recoge diferentes modelos explicativos que nos ayudan a
comprender este proceso.

Algunos autores identifican diferentes “fases”, entendiendo estas como
momentos temporales por los que las personas vamos pasando como
propone Kimbler- Ross. Otros autores como Willian Worden (William
Worden, 2013) definieron “tareas” que las personas vamos realizando
en el proceso de elaboracion del duelo. Plantear tareas supone que la
persona tiene un papel activo sugiriendo que puede emprende cierta
actividad para realizar su propio camino.

Estas etapas no tienen porque necesariamente seguir un orden
preestablecido, aunque algunas no pueden realizarse sin haber
acometido otras previamente.
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Lo que encontramos en la vida no es la muerte, sino el cambio, el crecimiento,
como todo cambio conlleva un desajuste y un reajuste que permite no solo seguir
viviendo, sino crecer tras la pérdida.

(Pangrazzi, 2004)

Elaborar el duelo supone no sélo integrar la pérdida, asumir la desaparicion del
ser querido, aceptar que murid, sino también integrar la propia mortalidad, cuya
conciencia se hace mas patente con ocasion de la muerte de la persona querida.
También hay muerte, pues, en los supervivientes.

(Bermejo, 2004)

ACEPTAR

LA REALIDAD
DE LA MUERTE

Hablar de la muerte, qué sucedid, del funeral... (que la persona
narre esto, la ayuda a hacer una instrospeccion y a ir tomando
conciencia...)

Hablar en pasado.

Relacionar la tristeza con la pérdida.

Explorar qué ha hecho con las pertenencias.

Preguntar si visita el cementerio o similar.

Atender a las emociones que aparecen.

Ayudar a poner sentimientos y dar permiso para sentirlos.
Ayudar a aprender a pedir.

Manejo de laira: no ponerse a la defensiva, normalizar, dar signos
de atencidn, dar la razén en aquello que lo tenga.

Manejo de la culpa: identificar si es racional (técnica de perddn)
o irracional (reestructuracion cognitiva).

Te despides de un vinculo, no de una persona.

Hay que cambiar la forma del vinculo.

Manejo de la tristeza y de sus formas de expresion: llanto o no.
Manejo de la ansiedad.

Manejo de la alegria

Aceptacion ajustada de la persona fallecida sin idealizar y
conociendo sus fallos o defectos.

Validad sus emocionales hacia la persona fallecida.

Situarlo en el recuerdo.

RECOLOCAR
EMOCIONALMENTE

AL FALLECIDO Y
SEGUIR VIVIENDO

Aceptacion ajustada de la persona fallecida sin idealizar y
conociendo sus fallos o defectos.

Validad sus emocionales hacia la persona fallecida.

Situarlo en el recuerdo.
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6. Tipos de duelo

Existen muchas clasificaciones de tipos de duelo. Vamos a
definir los tipos que se pueden generar con mas frecuencia.

DUELO ANTICIPATORIO: se empieza a elaborar el duelo antes
de que se produzca la pérdida, a menudo ayuda a prepararse
para la misma.

DUELO RETARDADO: cuando toda la actividad termina, la
persona se encuentra con la soledad, hay mas tiempo para
tomar conciencia, (ejemplo: es extrafio que llore ahora y no
llorara entonces).

DUELO AMBIGUO: un ser querido desaparecido, sin certeza
de muerte, pérdida de un hijo que nunca llegd a tener, abortos...

DUELO PATOLOGICO O COMPLICADO: se puede vivir alguna
patologia psiquiatrica como depresion mayor, ansiedad vy
conducta desadaptativa. Puede llevar consumo de sustancias
toxicas o alcohol.

DUELO CRONICO: vivido con un sentimiento de gran
inseguridad al faltar la persona que murid. No se reintegra
con normalidad en el tejido social

Debido a las peculiaridades que se han desarrollado a raiz de
la COVID-19 (no poder acompafar durante la enfermedad, la
falta de informacion y comunicacion con la persona enferma,
el fallecimiento de la persona en soledad, no poder despedirse
del ser querido, la falta de tanatorios y entierros...), es
previsible que existan mas dificultades en la elaboracion del
duelo por lo que es de especial importancia hacer un buen
seguimiento y acompaniento y asi evitar, en la medida de lo
posible, duelos complicados y crdnicos.

66

7. Criterios de alarma

Ya sé que todos tenemos que morir; ya sé
que la muerte es algo que se imponen, que
es algo natural, que antes o después nos
llega a todos. Ya lo sé.

Y, sin embargo, ahora a quien me duele es
ami.

Y me duele como he visto que les dolia a
otras personas cuando perdieron a seres
queridos y les he intentado acompanar con
mi comprension y cercania.

Pero ahora me duele a mi. Y hasta dudo, a
veces, de que alguien pueda hacerse una

idea de cuanto me duele.

Carta Centro de Escucha San Camilos

Segun la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos refiere, estos son los
criterios de alarma que hay que observar. Si se dan, sera indicativo de que
la persona necesita el apoyo especifico de un profesional especializado.

ESTRES POR LA SEPARACION AFECTIVA QUE CONLLEVA LA MUERTE.
(Presentar cada dia o en grado acusado, tres de los cuatro sintomas
siguientes)

1. Pensamientos intrusivos acerca de la persona fallecida.
2. Ahoranza.

3. Busqueda de la persona fallecida.

4. Soledad como resultado del fallecimiento.

CRITERIO B

ESTRES POR EL TRAUMA PSiQUICO QUE SUPONE LA MUERTE.
(Presentar cada dia o en grado acusado, cuatro de los ocho sintomas
siguientes)

1. Falta de metas, todo es inutil respecto al futuro.

2. Frialdad, indiferencia o ausencia de respuesta emocional.

3. Dificultad para aceptar la realidad de la muerte.

4. Sentir que la vida esta vacia y sin sentido.

5. Sentir que ha muerto una parte de si mismo.

6. Asumir sintomas o conductas perjudiciales del fallecido.

7. Excesiva irritabilidad, amargura, enfado con relacion al
fallecimiento.

8. Tener alterada la manera de ver el mundo.

CRITERIOC

CRONOLOGIA.
La duracion del trastorno, los sintomas, es de al menos seis meses.

CRITERIO D

DETERIORO.
El trastorno causa un importante deterioro de la vida social, laboral u
otras actividades significativas de la persona en duelo.
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BLOQUE 2 _
ACOMPANANDO
A LA PERSONA

Claves basicas para el
acompanamiento

Cuando basta una palabra, evitemos el discurso.
Cuando basta un gesto, evitemos las palabras.
Cuando basta una mirada, evitemos el gesto.

Y cuando basta un silencio, evitemos incluso la mirada.

66

[José Carlos Bermejo, 2014)

En el desarrollo de este bloque, se presetan claves de acompanamiento
general en los procesos de duelo y algunas pautas concretas para las
caracteristicas especificas que se han desarrollado como consecuencia
de la pandemia provocada por el coronavirus. Las propuestas para este
acompanamiento son de tipo individual, familiar y grupal.

Es muyvariada labibliografia que habla de diferentes recursos para trabajar
la pérdida como fotografias, libros y fotos que apoyen la comunicacion
verbal (Dodd & Dowling, 2005). Read (2005) escribe una guia para el duelo
con personas con discapacidad intelectual en la que propone actividades
con libros de historias, fotografias, creacion literaria o la incorporacion
de estas personas a los rituales funerarios. Markell (2005) elabord una
guia para adecuar los rituales funerarios y simbolicos a la persona con
discapacidad intelectual y trabajar el ambito espiritual del duelo. Todos
ellos son muy utiles e interesantes para adaptar y utilizar desde las
organizaciones.

Los autores de la guia, contribuyen con algunas aportaciones especificas a
raiz de la situacidn actual.

Durante la situacion de aislamiento, es mas importante que nunca
acompanar a las personas con discapacidad y a sus familias. Sin embargo,
para ello, hay que tener presente algunas ideas basicas:

e Laspersonasyfamiliasaquienesseacompanandesdelasorganizaciones,
tienen capacidadesyhabilidades propias paraenfrentarseaunasituacion
dificil. Dejemos que resuelvan por si mismos todo lo que puedan, que
sean autonomos y proactivos. Hay que poner la mirada y partir de las
capacidades, recursos y fortalezas de la familia y la persona.

Preguntaayuda: ; Qué te ayudo o que hiciste en otras situaciones dificiles?

e Para poder afrontar una situacion dificil es fundamental que la persona
puedainiciarun camino de autoconocimiento que le permita comprender
qué le pasa, la causa de lo que sucede. Comprender donde se est3,
lleva al cambio. Se debe adaptar la comunicacidn para poder ayudar a
comprender qué esta pasando.

Sera importante saber hacer preguntas que ayuden a la persona a
elaborar la situacion, mas que tener nosotros las respuestas.

e Hay que situarse en el rol de acompanar. No siempre seremos su
principal fuente de apoyoy eso esta bien, no es negativo. Podemos ceder
ese rol a otros.

Esimportante que, cuando se acompana situacionestandificilescomolosonlas
perdidas, el que acompana pueda tener un tiempo para pensar en uno mismo;
solo desde ahi se puede conectar desde la empatiay la autenticidad con el otro.

e Hay que tener presente que “se hace lo que se puede”. La
situacion limita los pasos que se pueden dar, y es frecuente el
agobio en pensar que no es suficiente. Dada la situacion, ofrecer
y clarificar lo que la entidad y el profesional puede aportar, da a
la persona tranquilidad y cercania si parte desde la autenticidad.

Hacer saber que te gustaria poder estar presente, que le apoyamos,
aunque no se pueda hacer desde lo presencial.

A continuacidn, compartimos algunas claves que pueden ayudar en las
situaciones que se han dado durante el confinamiento. Las pautas son
utiles tanto para acompanar a personas con discapacidad intelectual como
a sus familias, con las adaptaciones necesarias para cada caso.

Guia Duelo / Plena Inclusién Madrid i
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Situacion 1:
acompanamiento
telefonico durante el
confinamiento en el hogar

Cuando se contacta con una familia o una persona, la situacion
puede ser muy variada.

Es posible que el apoyo a la persona con discapacidad intelectual
o del desarrollo no sea la Unica preocupacién de algunas familias,
sino que haya otras mas importantes: algun familiar hospitalizado,
la posible pérdida de trabajo de algun miembro de la familia. Es
importante tenerlo presente cuando se ofrece apoyo. Ademas, las
necesidades, preocupaciones y prioridades de las familias pueden
ir cambiando a lo largo del tiempo.

EMPEZANDO LA LLAMADA: ; como recibir estas preocupaciones?

Antes de la llamada es importante identificar la informacion que se
conoce previamente. En el caso de que no haya un contacto habitual
identificarse brevemente.

Solemos contactar con las personas preguntandoles ; Como estais?
Si bien es una pregunta aparentemente buena, su respuesta suele
ser muy automatica. Bien.

Seguir charlando de rutinas, preguntar por los miembros de la
familia, “hablar del tiempo”... ayuda a la persona a calmarse y
abrirse. Ven que muestras interésy tiempoy en la narrativa la propia
persona va identificando y recolocando su situacion.

Hay que tener en cuenta las relaciones importantes para la persona
para evitar el aislamiento y fomentar y continuar con los lazos
importantes para ella.

e Familiares
e Companeros
¢ Profesionales

Se pueden crear grupos en las llamadas o hacerlo de forma
individual, el objetivo es para compartir sentimientos sensaciones
y preocupaciones (asi fomentamos los lazos de unién y creamos un
espacio para el dialogo).
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e Fomentar el tipo de pregunta para hablar de cdmo nos sentimos,
como lo estamos viviendo, como estdn nuestras personas
cercanas y que personas nos preocupan

e Dar espacios para habla

ACOMPANAR A LA PERSONA ENTENDER LA SITUACION: Pautas
para favorecer la expresion emocional.

e Devolver la informacidn que nos dan anadiendo componentes de
tipo emocional. Por ejemplo:

- Fui a comprar el pan con...
e Fuisteis los dos a comprar, qué estrés es salir a la compra
ahora ;verdad?
- Estuvimos haciendo un bizcocho...
e iQuérico!Y;Como haces para hacer todo? La familia, el trabajo,
apoyar a pepito... vaya ritmo.
- Ayer Maria me conto que el vecino esta enfermo...
e ;El vecino esta enfermo? jQué noticia mas impactante ;no?
Alguien tan cercano, vaya susto...

e Unavezquelaemocion, preocupacion,angustia sale,es momento
de darle valor y legitimidad. Le refuerzas en la idea de que es
légico, normal, legitimo estar asustado, preocupado, temeroso,
estresado...
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- Esto te agobia mucho, ;no?

- Comprendo que esta noticia de... te haga sentir tan
mal.

- Llorar es natural ante las perdidas, no pasa nada por
llorar.

- Veo que te sientes agobiado.

- Esto significa mucho para ti.

- Es que lo que me cuentas es muy importante para ti.

- Normal que te enfade, ponga triste, alegre...

e [ntentar concretar y definir las emociones vy
pensamientos cuando son muy abstractos.
Por ejemplo, “Tengo miedo a morir” “Tengo miedo de
enfermar”.

- Validar: si, eso da mucho miedo ;verdad?
- Concretar: ;jqué es lo que temes que pueda pasar?; Qué
es lo que no quieres que pase? ; Que temes perder?...

e Lapersonadice: “'me preocupa morir sin que mis hijos
me hagan una despedida” Pregunto para ayudar a
clarificar: j has pensado que te pueden hacer después
mediante algun ritual que te guste, con tu foto y
reunidos todos en torno a una comida familiar donde
hablen de ti y de los momentos vividos? Ejemplo:
Tengo miedo de no poder ver mas a mi familia.

- Validar: claro, lo entiendo muy bien, es muy importante
para ti estar con ellos

- Traer al presente: ;Como se te ocurre que podemos
disfrutar de ellos ahora?, ;como les haces saber que
les quieres?

- Favorecer autonomia y proactividad, ayuda a aumentar

la autoestima, el autocontrol y disminuye la sensacion
de pérdida o desamparo.

FAVORECER EL MANEJO DEL ESTRES Y LA
INCERTIDUMBRE

Estamos en tiempos de incertidumbre y no sabemos si
se repetiran o lo que duraran los confinamientos... Sin
embargo, apoyamos a personas que necesitan anticipar,
que no presentan una buena orientacidon temporal.

e Debemos acoger este sentimiento e intentar llevarlo
al presente. No sabemos cuando acabara, pero
podemos controlar el dia de hoy.

e Es fundamental que el cuidador se cuide: tiempo
propio, aunque sea muy breve, caprichos con alguna
comida, un rato de ocio propio, charla con un amigo...

e En una situacion de estrés, muchas veces no vemos
la solucién a pequenos problemas logisticos y de
organizacion que nos anaden estrés. Si favorecemos
que se piense en la solucion de estas pequenas cosas,
ayudamos a mejorar la calidad de vida.

Ayuda la elaboracidén de horarios y rutinas adaptada a
cada familia, intentando mantener las que conocen o
aproximando las que ya tenian. Mantener equilibrio entre
las cosas que gustanalapersonaysusresponsabilidades.
Las actividades que haga deben ser significativas

Es importante que los miembros de la familia puedan
tener espacios propios

Amuchasfamiliasy personas condiscapacidad inteectual
o del desarrollo les preocupa que sus hijos o familiares

o ellas mismas tengan un nivel de estrés alto y lo
expresen con conductas autolesivas, ideas irracionales u
obsesivas, dano a otros o a objetos, enfados prolongados
o intensos, aislamiento, estereotipias. Por supuesto,
es importante que tengan herramientas para intentar
evitarlas: medicacion, rutinas, salidas controladas a la
calle, técnicas de relajacion, conductas alternativas.
Podemos ayudar a la persona o a su familia a pensar
estas herramientas para que se anticipe a las posibles
situaciones y no se sienta incapaz de resolver.

Asumir que puedan ocurrir, que no sera culpa de nadie
y que responden a como la persona expresa lo que le
pasa. Si sabemos que algo puede ocurrir estamos mas
tranquilos porque sabemos qué vamos a hacer, qué
haremos después, qué tengo que preparar (un espacio
para golpear, algln objeto para romper...), nos reduce la
sensacion de incertidumbre y aumenta la sensacidn de
control.
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“La esperanza tiene que ver con la confianza, no con el
optimismo superficial o con la certeza absoluta. Mas bien
es hermana de la inseguridad y del miedo, pero conviviendo
con el coraje, la paciencia, la entereza y la constancia”
(José Carlos Bermejo, 1999)
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Situacion 2: acompanar la
separacion de la persona
de referencia

Z

Puede ocurrir que la persona con discapacidad intelectual o del desarrollo no
pueda convivir con algun miembro de la familia o persona de referencia, por
estar éste enfermo. Es muy importante que la persona comprenda por qué
no puede ver o convivir con su ser querido. Es fundamental que no aparezcan
sentimientos de culpaodeabandonoalimaginar que sumadre, padre, hermano,
persona de apoyo, se han marchado por algo que hizo mal.

En este caso, recibe y valida sus emociones como ya hemos hablado
anteriormente, refuerza sus logros por mantener el aislamientoy las conductas
que debe realizar para protegerse él mismo y a su familia. Aqui puede surgir
la incertidumbre, la sensacion de que el tiempo no pasa o no conocemos el
desenlace de la situacion. Traer a la persona al presente y a lo que puede hacer
para “estar” con la persona queriday expresarle su carifno o amor. Los recursos
son muchos y la imaginacion debe estar presente: cartas, dibujos, llamadas,
videos, canciones...

Esnecesarioexponerlos miedosylosdistintos resultados que esperala persona.
Temera no volver a ver a su ser querido, no poder despedirse. Concretar qué
teme y buscar la forma de expresar su apoyo al enfermo es muy importante. No
podemos asegurar un final feliz, pero si sostener su esperanzay animar a que
exprese su amor hacia el ser querido.

Ademas de este sostenimiento emocional, no debemos olvidar aquellas
pequenas cosas diarias, cotidianas y de caracter logistico que pueden
desequilibrar a las personas que apoyamos. Si orientamos para resolver
pequenos problemas, rebajamos el nivel de estrés y favorecemos la calidad de
vida. Por ejemplo, comidas, aseo e higiene personal, actividades, conexiones y
nuevas tecnologias.

Sufriruna pérdida muchas vecesimplica lo que llamamos pérdidas secundarias.
No solo pierdo a la persona importante para mi a nivel afectivo, si no que pierdo
muchas cosas de mi vida que hacen que ésta cambie y pierda calidad: ocio, la
persona que me peina como me gusta, que me ayuda a combinar la ropa, con
quien canto mientras cocino, me pregunto donde voy a vivir, mi perro se ira
también... Aveces, en un primer momento, es lo que mas asusta o desorienta a
las personasy es necesario acompanarlos en ello, darles valor a estos miedos.

Situacion 3: acompanamiento en duelo o pérdidas

Tras conocer la noticia del fallecimiento, podremos recibir peticién de apoyo
por parte de la persona con discapacidad o de su familia. Generalmente,
ésta solicita ayuda para decidir qué hacer con respecto a su familiar con
discapacidad, en ocasiones pueden mostrar dudas entre decir o no la noticia,
compartir o no las emociones y ritos, o nos pediran orientacion para hacerlo
lo mejor que puedan teniendo en cuenta las necesidades de apoyo de la
persona. Aunque nos soliciten ayuda para sus hijos, hermanos, surgiran
momentos de escucha y apoyo que tendremos que tener en cuenta.

Compartir con el familiar con discapacidad el fallecimiento de un ser querido,
es algo positivo para éste y la familia. Hacerle participe de la situacion y las
emociones de forma calmaday tranquila es fundamental para que la persona
pueda expresar su dolor o malestar.

Tenemos que tener en cuenta que las personas con discapacidad intelectual
o del desarrollo pueden expresar este dolor de formas muy diversas, todas
ellas validas, aunque, a veces, dificiles de recibir por la familia.

e Busca un momento o lugar tranquilo antes de llamar, tienes que tener
exclusividad para el proceso. Respira hondo y ten calma.

e Comienzalallamadasaludando ala personacon cercaniaytrasmitiéndole
tus condolencias. “Hola (nombre), soy (nombre), lo siento muchisimo”.

Deja espacio para que la persona cuente lo sucedido, cuando fue, cémo
le informaron, que hicieron. Dale muestras de que escuchas, pero no
interrumpas.

Lanarracién nosayudaairclarificandoyorganizando nuestros pensamientos.
Mientras narra, es importante reconocer sus sentimientos y validar todo lo
que nos transmita, reconociendo que tiene todo el derecho de sentirse asi,
que los sentimientos de tristezay enfado le acompanaran un tiempo pero que
no es malo que los sienta, que es legitimo llorar.

Pero puede ser que la persona con la que hablas esté bloqueada y no saber
cdmo empezar a hablar, puedes ayudarle introduciendo lo que sabes sobre
su situacion; “Teresa, ya sé que has perdido a (nombre), qué duro estara
siendo”.
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Si no ha tenido oportunidad de despedirse, refuérzale el gran trabajo que
le ha hecho al no visitar a la persona (en esta circunstancia de COVID) y
cuidarse él y su familia del contagio. Recuérdale que despedirse es mas
que un ultimo adids, que a pesar de que es importante, lo que prevalece es
lo vivido juntos, el amor expresado durante anos... Hablad de si le apetece
organizar en familia o de forma personal, algun rito de despedida, velas,
una oracion, un poema...

Pregunta como esta la familia y la persona con discapacidad, e indaga si
conoce lo ocurrido con el fin de ofrecer tu apoyo. Puedes tener que ofrecer
escuchay apoyo telefonico al familiar y a la persona con discapacidad.

Sitienen ya decidido contarselo, pueden solicitar tu ayuda para saber como
hacerlo. Si conoces bien a su familiar podras indicarle la mejor manera,
incidiendo que lo hagan calmados pero que no tienen por qué ocultar su
propio dolor. Recuérdale que es bueno que le diga que puede sentirse triste,
enfadado, confundido, preocupado, asustado, que puede llorar cuando lo
necesite.

Si te piden ayuda para decidir si se lo comunican a la persona con
discapacidad intelectual, recuerda que intentan protegerle del dolor, no
enganarle o danarle. Expon que es importante para la persona participar
en el dolor de la familia, acompanar el proceso en todos y expresar su amor
por la persona fallecida como un miembro mas de la familia. Anticipales
cuales pueden ser las respuestas de su familiar y cdmo pueden ayudarle a
expresar su emocion.

Refuerza su valor y su fortaleza para hacer frente a la situacion y lo valido
de su decision. Aunque decidan no comunicarselo en el momento, que
pregunteny se lo planteen es un gran trabajo para ellos.

Confia en su potencialidad para poderlo afrontarlo, recoge y devuelve
sus y habilidades ante situaciones dificiles. Ofrece para que conozcan tu
disponibilidad en estos momentos.

19

<< INDICE



Situacion 4: la persona con discapacidad esta
enferma por coronavirus y se encuentra en
alslamiento en su casa o en el centro

En esta situacidn prima preocuparse de su salud y tener la informacidn necesaria, pero no otra que le
pueda afectar, preocupar o asustar.

Las personas en aislamiento no pueden tener contacto con el exterior, pero si hay que facilitar espacios
donde se fomente la comunicacion con la persona que les da apoyo o a través de llamadas. Como
se dice con anterioridad es importante fomentar los vinculos de personas importantes y facilitar la
expresion de cdmo se sienten, sensaciones, preocupaciones, preguntas de cdémo es su situacion o
como estan sus familiares, facilitar la comunicacion telefonica con ellos.

Utilizar un lenguaje donde se favorezca la expresion de las emociones, sin juzgar y sin forzar que
aparezcan, pero garantizando el lugar y el tiempo. La situacion que estan viviendo puede ser muy
dificil de entendery tendremos que procurar anticipar, explicar lo que les sucede y qué procedimientos
meédicos y de cuidados se le iran ofreciendo.

Las personas que se han enfermado quizas tengan preguntas sobre otros compaferos /as o de algun
miembro de la familia. Es importante tener en cuanta que si esa pesona por la que pregunta ha
fallecido, puede haber sido por la misma enfermedad por la que ahora él/ella estd aislado/a.

Buscar el momento adecuado importante, en ocasiones sera cuando la persona se haya recuperado.
La prioridad es curarse. Pero si la persona quiere saber y pregunta, hay que contarle lo sucedido.
Seguiremos las pautas descritas con anterioridad “Situacion 3: Acompanamiento en duelo o pérdidas”
pero teniendo muy presente que la persona estd enferma y seguramente asustada con todo lo que
ocurre y seguramente no comprende. Tenemos que tener extremada precaucion y cuidado con la
utilizacion de las palabras y de la informacidn que vamos a dar, debemos utilizar como herramienta
nuestra voz, para dar calma y serenidad. Escuchar y dar espacio para la expresion del dolor, miedo,
rabia, desconcierto con todo lo que esta sucediendo. Intentaremos, en la medida de lo posible crear
un clima de esperanza.
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COMO AFRONTAR LOS PRIMEROS MOMENTOS DE LA PERDIDA

Dedica un tiempo a la revision de ti mismo, ;Qué suponen para ti tus pérdidas? ;Qué significan?
¢ Cémo nos trasforman?

En momentos tan complicados, s6lo se puede acompanar a otra persona desde la autenticidad, desde lo
humano y s6lo desde aqui podemos tener una actitud de escucha profunday la empatia.

e Busca el momento adecuado para llamar, que vayas a poder seguir el desarrollo de la conversacidn
con la atencidn y el tiempo adecuado.

e Comienza la llamada saludando a la persona e identificAndote con cercania.

e Sies necesario, trasmite condolencia en estos momentos tan dificiles. Recuerda que una pregunta
genérica puede que a algunas personas no les permita narrar mas; en ese caso te puede ayudar:
“Teresa, ya sé que has perdido a ......, que duro estara siendo”.

ENCUENTRO

e Deja que la persona narre lo sucedido, esto le sirve para ir clarificando y organizando sus ideas. Da
muestras de escucha. (Si lo desea, puede hablar lo que rodeo los Gltimos momentos) *; Qué tal los
ultimos dias, se pudo conseguir que estuviera en paz...?, o ;al final, le llevasteis al pueblo...?” o ; pudisteis
solucionar lo del certificado de defuncion?

e Reconoce sus sentimientos, esto ayudara a la persona a identificarlos, captarlos y devolverlos. Si, ya
veo que esta siendo muy doloroso para usted; me hago cargo de que es una situacidn dificil...”.

e Ten en cuenta como ve y vive la persona lo que le esta ocurriendo, qué significado le da, donde coloca
sus puntos de sufrimiento. En qué ha tenido mas dificultades, habilidades...

* Reconocimiento de su labor y refuerzo, cuando se tienen datos de que ha sido un buen cuidador. Valida
la narracion biografica, momentos compartidos, bondades de la persona fallecida, "Siempre senalas que
habéis sido grandes companeros de vida” “Escuchaste a Javier hasta el ultimo momento”.

e Favorecer posibles orientaciones o acompanamientos a la familia o la persona con discapacidad.
‘Aunque supongo que también estara siendo muy duro para €l, ; qué tal lo esta viviendo vuestro hijo?"...

DESPEDIDA

e Mostrar disponibilidad del equipo y posibilidad de siguiente contacto.
“Estamos disponible en.... No dudes en llamarnos si necesitas algo.

Recuerda que la mayoria de las personas tenemos el potencial para afrontar las pérdidas que nos
suceden en nuestra vida.

El acompanamiento ayuda a que la persona realice su propio camino pasando por diferentes momentos
que permiten integrar las pérdidas en nuestra vida.

Serd importante saber realizar preguntas que ayuden a la persona a elaborar la situacidén, mas que tener
nosotros las respuestas.

Si identificas alguna situacion de riesgo compartela con otras personas de tu equipo.
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BLOQUE 3

ESPACIOS

PARA EL DIALOGO
Y LA ELABORACION
DEL DUELO

1. Introduccion

El objetivo de las propuestas de intervencién grupales es generar
estrategias que ayuden a las entidades a afrontar la situacion provocada
por la COVID-19 y el duelo ante la pérdida de un ser querido a través del
desarrollo de un trabajo personal mediante la participacion en un grupo
experiencial.

Planteamos un trabajo a lo largo del tiempo, que se debe desarrollar
respetando el ritmo de las personas participantes y las necesidades que
emerjan del grupo. Dado que en las entidades y en los grupos pueden
existir variables que requieran una adaptacién del proceso, proponemos
un plan con varias opciones de temporalizacion (semanal, quincenal
o cada 3 semanas), siempre abiertas a los ajustes que se consideren
oportunos.

Las dindmicas grupales seran facilitadas por dos profesionales, uno de
ellos ejercera el rol de coordinadory el otro el de observador.

La persona coordinadora debe ser un profesional con experiencia en
el manejo de grupos, capaz de empatizar con los participantes cuando
estos expresen sus emocionesy sentimientos, con capacidad de escucha,
sabiendo devolver las inquietudes o preguntas planteadas al grupo
para su elaboracion y reflexion, y no tanto queriendo dar él mismo las
respuestas.

El rol de observador lo debe realizar una persona con experiencia previa
que se encargara de recoger los temas o ideas mas importantes que se
van tratando en el transcurso del grupo para leerlos posteriormente en
voz alta media hora antes de finalizar cada sesion. En el caso del espacio
para la elaboracion del duelo, el observador ademas se encargara de
hacer la exposicién tedrica del material correspondiente para cada
sesion.

Los miembros del grupo asumen el compromiso de la confidencialidad,
esto es, todo lo hablado y compartido en el grupo no se habla al finalizar
el mismo con personas que no han participado en él. Se trata de preservar
la intimidad de todos los participantes, de forma que podamos hablar en
confianzay con cierto nivel de profundidad.

Guia Duelo / Plena Inclusién Madrid i

21

<< INDICE



2. Espacio para el dialogo
“Necesito tu voz” (

La propuesta de este espacio, consiste en crear un lugar para compartir
y generar un relato conjunto de todo lo acontecido a raiz de la crisis
del coronavirus. Se distinguen tres tematicas claras que responden a
distintos momentos: el confinamiento, el aquiy el ahora, y el futuro.

La recomendacidn es realizar al menos una sesidn para hablar juntos
sobre cada uno de esos momentos, lo ideal seria realizar 2-3 sesiones
por cada uno de ellos. Los que puedan realizar las 6 sesiones llegaran a
un mayor grado de profundidad. Lo importante es compartir en grupo lo
que ha significado para cada uno de nosotros esta crisis, y no volver a la
rutina como si no hubiera pasado nada.

Al hacer la convocatoria, se puede pedir a los participantes que traigan
para la reunion algun objeto o recuerdo que asocien al confinamiento:
un relato o narracion, una carta, una noticia, algo elaborado en esos
dias, un dibujo, etc.

Elespaciode didlogo “Necesitotuvoz” esta creado para que profesionales
y personas con discapacidad intelectual o del desarrollo dialoguen
juntas de igual a igual. Todos hemos vivido la misma experiencia, y sera
enriquecedor compartirla. Los grupos estan abiertos, y se puede asistir
libremente a una o varias reuniones, es decir, no es necesario acudir a
todas.

A continuacidn, se detalla una propuesta de la estructura, funcionamiento
y contenido de las sesiones:
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ESPACIO DE DIALOGO “Necesito tu Voz”

Equipo de coordinacion:

e Coordinador/a:

- Establece y recuerda el encuadre de la sesion, duracion, lugar y tarea a trabajar.

- Facilitay acompana el proceso grupal para asegurarse de que los miembros del grupo se centran en la tarea propuesta.

- Preguntay se hace preguntas sobre cdmo es la relacion de los miembros del grupo entre siy con respecto a la tarea (como se
escuchan,
como se comunican, cdmo se interpelan...).

- Senala e interpreta las dificultades que surgen en el aquiy ahora grupal con relacién a la tarea.

e Observador/a:

- Registra aquello que ocurre en el grupo.
- Elabora un relato de los aspectos mas significativos que acontecen en cada sesidn, para devolvérselo al grupo media hora antes
de su finalizacién (lectura en voz alta).

NuUmero de participantes: 15 como méaximo (no tienen que ser los mismos cada dia y esta abierto a cualquier persona con discapacidad
intelectual, profesional, voluntario...).

Duracion: Thy 30m

Estructura de las sesiones:

e El coordinador explica la consigna y a continuacién expone el material planificado para ese dia (cancién, power point, etc.).
e El grupo trabaja durante 60 minutos alrededor del material presentado y de todo aquello que haya suscitado esta experiencia en los

participantes.
* 30 minutos antes de la finalizacion de la sesion, el observador devuelve al grupo lo mas significativo, fijandose de manera especial en

aquellos aspectos que pueden ayudar a sus integrantes a enfrentar esta situacion.
Frecuencia de las sesiones: Semanal o quincenal.

Duracion estimada: Entre 1y 2 meses en funcion de la frecuencia y nimero de sesiones.

Contenidos:

1. Compartiendo nuestra experiencia (1 o 2 sesiones).
2. Pensando en el aquiy el ahora (1 o0 2 sesiones]).
3. Comprometidos con el futuro (1 o 2 sesiones).

Es Importante:

* Que cada sesion se prepare con antelacion entre las personas encargadas de coordinary observar (repaso de la sesidn anterior,
lectura del relato construido, valoracion de los integrantes, repaso del proceso grupal y lectura de los emergentes devueltos al
grupo).

* Que se mantengan las sesiones y que no se rompa el encuadre (frecuencia y el orden de las sesiones).

e Recordar las condiciones del espacio, el tiempo que se va a trabajar, quiénes estan, la confidencialidad de lo hablado en el grupo.

e En caso de realizar dos sesiones por tematica, habria que adaptar la consigna para que la tarea se centre en profundizar sobre lo
hablado en la sesidn anterior.
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2.1. Compartiendo nuestra experiencia
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Juntos hablamos cémo hemos vivido el tiempo de confinamiento,
construyendo narrativas y elaborando una historia que nos ayude a
entender mejor qué ha significado este tiempo en nuestra vida, en
nuestra entidad, en la sociedad y en el mundo.
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1. COMPARTIENDO NUESTRA EXPERIENCIA

Objetivos:

1. Crear un discurso compartido sobre como hemos afrontado el proceso de confinamiento.

2. Expresar los sentimientos que hemos experimentado durante este tiempo, compartir anécdotas, aprendizajes, pérdidas
de personas significativas, etc.

3. Recordar a las personas de nuestra entidad que han fallecido (personas con discapacidad intelectual o del desarrollo,
profesionales, familiares...] y pensar el modo en que les queremos rendir homenaje (ritual, ceremonia de despedida, etc)

4.Honrar y reconocer el mérito de todos durante esta crisis: personal sanitario, profesionales de la entidad, ciudadanos
que desde casa hemos contribuido a frenar la propagacion del virus, etc. Poner en valor el esfuerzo de todos y decidir si
la entidad quiere realizar algun acto publico de reconocimiento.

5. Significar lo que hemos aprendido a nivel grupal. Descubrir qué hemos aprendido en nuestra organizacién como
consecuencia de esta crisis.

6. Tomar conciencia de que esta crisis sanitaria supone un hito en la historia de nuestra entidad, al igual que en la sociedad
y en el mundo. Pensar en una nueva época (con un antes y un después).

Consigna:

EL 15 de marzo se paro el tiempo. La situacion sanitaria provocada por el coronavirus provoco una paro en seco en nuestras
vidas, que ninguno de nosotros podriamos haber imaginado nunca.

Se suspenden todas nuestras actividades presenciales: el trabajo, el deporte, las actividades de ocio, el colegio... se cierran
las tiendas, los bares....y lo mas duro, se restringen los contactos sociales: quedar con amigos, visitar a nuestros familiares...
Nos unimos todos a las 20h para aplaudir a los sanitarios que luchan sin descanso por salvar vidas...

Escuchamos la cancidn Resistiré, un grito a sequir adelante, a soportar tanto dolor, a no rendirse... a continuar.

. Como te has sentido en este tiempo? ; Como viviste el confinamiento? ; En qué situacion afrontaste esta crisis? ;Cédmo
organizabas tu tiempo esos dias? ; Qué era lo que mas te gustaba de quedarte en casa? ;Qué es lo que mas te ha costado?
¢ Qué echabas de menos? ;Qué has descubierto? ; Cémo te has sentido? ; C6mo nos gustaria recordar a las personas

que han fallecido? ; Nos gustaria hacer alguna celebracion conjunta como entidad? ; Nos gustaria hacer algun acto de
celebracién o de reconocimiento por todo lo conseguido y por el esfuerzo realizado durante todo este tiempo? ; Qué se te
ocurre? ;Como te gustaria hacerlo?

Materiales:
e Cancién Resistiré [2020]: >
e Cancion Aves enjauladas, Rozalén: 230
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https://youtu.be/hl3B4Ql8RtQ
https://youtu.be/B9rfD5WEJXM

2.72. Pensando en el aquiy el ahora
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La crisis sanitaria del Coronavirus nos obliga a adaptarnos a un aquiy
ahora diferentes al que dejamos a mediados del pasado mes de marzo.
Emergen necesidades personales, sociales y econdmicas diferentes, a
las que no podemos dar la espalda. El espacio fisico puede ser el mismo,
pero nosotros no lo somos y nuestra entidad tampoco lo es, por ello
necesitamos recolocarnos y aprender de nuevo a desenvolvernos en
nuestro ambiente y en nuestro mundo de manera diferente.
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2. PENSANDO EN EL AQUIi Y EL AHORA

Objetivos:

1. Tomar conciencia del impacto social y econémico que ha supuesto la crisis del coronavirus e identificar nuestros
sentimientos al respecto.

2. ldentificar qué ha cambiado en nosotros, en nuestra entidad, en la sociedad y en el mundo.
3. Identificar qué cosas vamos a dejar de hacer.

4. Definir nuestras fortalezas.

5. Compartir los temores, miedos y las posibles barreras.

6. Descubrir y analizar nuevas necesidades y nuevos retos.

7. Describir como enfrentamos este momento de transicion.
Consigna:

Miramos a nuestro alrededor: nuestros espacios habituales donde hemos pasado tanto tiempo, tantos anos..., y ya no son
los mismos. Algo ha cambiado dentro de nosotros que nos lleva a mirar nuestra realidad de forma distinta. Sondbamos con
volver a nuestro lugar de trabajo y nos preguntdbamos como seria ese momento, de qué manera lo enfrentariamos...
Comenzamos un viaje nuevo y la reflexidn nos lleva a pensar:

¢Qué ha cambiado en mi mismo/a? ; Qué sentido doy a todo lo que ha pasado en estos meses? ; Como me enfrento de
nuevo a mi realidad? ;Cuales son mis fortalezas? ;Y mis temores?

¢ Qué ha cambiado en mi entidad? ; Cémo son ahora los espacios, las rutinas? ;Como me siento ante estos cambios? ; Qué
cosas me gustan ahora mas? ;Qué extrano?

¢, Como me ubico yo en este aquiy ahora? ; Cémo veo a los demas? ; Qué fortalezas tenemos como grupo y como entidad?

¢ Qué nos preocupa?

Materiales:

e Un canto a la vida, Vanesa Martin:

e Codo con codo, Jorge Drexler:

e Perdido, Mikel Izal y Rebeca Khamlichi:

e Volveran esos momentos, ELE:

e Barrer a casa, Sofia Ellar y Alvaro Soler:

e Volveremos a juntarnos, La Oreja de Van Gogh:
o Volveremos a brindar, Lucia Gil:
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https://youtu.be/q6c7ev6GfsA
https://youtu.be/BR84j0Tkv1Q
https://youtu.be/9LcgQD6oZpo
https://youtu.be/SqRKLEec5sM
https://youtu.be/Qewf1uy8_8o
https://youtu.be/RcACom7nYlg
https://youtu.be/YB5xBDABG-8

2.3. Comprometidos con el futuro
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Escribimos juntos una nueva historia, un nuevo capitulo en la vida de
nuestra entidad. Levantamos la mirada para contemplar el futuro y
reconstruimos y repensamos nuestros espacios, nuestros lugares,
nuestros roles en pro de una nueva realidad que nos acoja y permita
conectarnos con una nueva version de nosotros mismos. Salimos de
nuestro espacio de confort y tomamos conciencia de que la crisis del
coronavirus nos ha transformado.

Emergennuevos proyectos de futuro que seantojan comounaoportunidad
de crecimiento. Nos proyectamos a un manana con nuevos aprendizajes
tras un largo tiempo de barbecho, tiempo de dolor y sufrimiento, pero
también de descubrimiento.
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3. COMPROMETIDOS CON EL FUTURO

Objetivos:

Pensar una nueva forma de apoyar a las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y a sus familias.

Descubrir un nuevo rol de las personas trabajadoras y voluntarias como facilitadores de apoyos.

1.
2.
3. Garantizar que las personas con discapacidad son los lideres de sus proyectos de vida y promover su consecucion.
4. Repensar nuestros espacios, nuestra estructura.

5.

Reflexionar sobre cuales han sido hasta ahora nuestras zonas de confort, y proyectarnos hacia entornos inclusivos en la
comunidad.

o~

. Pensar si con “menos” podemos llegar a “mas”.

7. Generar vinculos de solidaridad con colectivos desfavorecidos como consecuencia de esta crisis.
Consigna:

Para Albert Einstein “En el medio de la dificultad, yace la oportunidad”. Pensemos en esta frase del célebre fisico aleman
que nos invita a dibujar nuevos retos en nuestra realidad. La crisis del coronavirus nos obliga a reorganizarlosy a
transformarnos. Es una nueva historia en la que todos somos protagonistas e importa mucho el papel que desempenamos
cada uno.

¢ Qué te gustaria descubrir en esta nueva etapa?, ;qué direccion debemos seguir?, ;por dénde empezamos?

¢ Qué necesitan las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo y sus familias?, ;qué tiene que cambiar en la
forma de prestar los apoyos?

¢ Qué significa que los profesionales y voluntarios tienen que ser facilitadores?, ;qué tienen que cambiar para apoyar mejor
a las personas?

¢ Como han de ser nuestros espacios en el futuro?, ;las viviendas?, ;los servicios de atencidn diurna?, ;las residencias?,
ilos comedores?, ; los servicios de transporte?, ;las zonas de descanso?...

¢ Qué cosas han cambiado en nuestro entorno?, ;en nuestro barrio?, ;cémo han de ser los lugares y los espacios en los que
nos desarrollamos (vivimos) y nos relacionamos con otros?

i Podemos contribuir de alguna forma con alguna causa necesitada tras la pandemia?, ;cémo lo podemos hacer?

Materiales:
e Cancion Los suenos, Chambao (2012): [ > |
e Cancion Color Esperanza [2020]: u

e Sé que estas ahi. Joven Dolores (2020):  £29

25 << INDICE


https://youtu.be/-MD3Aon80XA
https://youtu.be/GqOvxbFLwjY
https://www.youtube.com/watch?v=a91ALu3TVko

3. Espacio grupal para la elaboracion
del duelo “necesito escucharte”

-

Este espacio esta pensado para ofrecer a los participantes un lugar en el
que puedan adquirir conocimientos sobre el duelo y profundizar en ellos,
asi como para dotarles de estrategias de afrontamiento a través del
desarrollo de un trabajo personal en un grupo experiencial con duracion
determinada.

Es una propuesta para personas que han vivido la pérdida de un ser
querido durante el periodo de crisis sanitaria, ya sea como consecuencia
de la COVID-19 o por otras circunstancias, por lo que los participantes
deberan cumplir necesariamente este requisito. Ademas, dado que el
espacio esta planteado como un proceso del que se esperan resultados
positivos por la participacion continua, los grupos deben ser fijos, no
contemplandose la incorporacidon de nuevas personas una vez iniciados.

El contenido a trabajar en las sesiones guarda un orden lineal y sigue su
propia evolucion, aunque esta abierto a que el coordinador del espacio
lo adapte si lo considera oportuno basandose en la necesidad del grupo,

La dinamica de trabajo que aqui se propone, es igualmente util y
recomendable para llevar a cabo la elaboracidon del duelo bajo otras
circunstancias.

A continuacion, se detalla una propuesta de estructura, funcionamiento
y contenido de las sesiones del espacio.
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ESPACIO GRUPAL PARA LA ELABORACION DEL DUELO “Necesito escucharte”

Equipo de coordinacion:
e Coordinador/a:

- Establece y recuerda el encuadre de la sesion, duracidn, lugar y tarea a trabajar.

- Facilita y acompana el proceso grupal para asegurarse de que los miembros del grupo se centran en la tarea
propuesta.

- Preguntay hace preguntas sobre cdmo es la relacion de los miembros del grupo entre si'y con respecto a la tarea
(cémo se escuchan, como se comunican, cdmo se interpelan...).

- Senala e interpreta las dificultades que surgen en el aqui y ahora grupal con relacion a la tarea.

e Observador/a:

- Exposicidn del contenido tedrico correspondiente a cada sesion.

- Registra aquello que ocurre en el grupo.

- Elabora un relato de los aspectos mas significativos que acontecen en cada sesion, para devolvérselo al grupo media
hora antes de su finalizacion (lectura en voz alta).

Numero de participantes: 15 como maximo.
Duracion: 2 horas.
Estructura de las sesiones:

¢ 30 minutos de exposicidn teorica de la sesion correspondiente.

e 1 hora de trabajo grupal alrededor del material presentado y de todo aquello surgido en el grupo.

e 30 minutos antes de finalizar el grupo, el/la observador/a devuelve al grupo lo mas significativo, fijandose de manera
especial en aquellos aspectos que pueden ayudar a sus integrantes en la elaboracidn del duelo.

Frecuencia de las sesiones: cada 2 6 3 semanas.
Duracion estimada: 4 - 6 meses aproximadamente.

Sesiones:

1. Iniciando el camino. Presentacion del espacio y del grupo. ;Qué es lo que nos ha traido hasta aqui?
2. ;Qué es el duelo? Introduccién al concepto del duelo. Tipos de pérdidas.

3. ;Qué nos pasa durante el duelo? Sentimientos, sensaciones, pensamientos y conductas en el duelo.
4. Atravesando el tunel. Fases del duelo. Negacidn, ira, culpa, negociacion, depresidn y aceptacion.

5. Tipos de duelo. Anticipatorio, retardado, ambiguo, patoldgico y cronico.

6. Afrontando el duelo. Estrategias para una buena elaboracién del duelo.

7. Apoyos en el duelo. Tipos de apoyo (grupal, profesional, espiritual...).

8. Visualizando nuevos caminos. Evaluacion del proceso.

Es Importante:

» Que cada sesion se prepare con antelacion entre el/la coordinador/a y observador/a (repaso de la sesion anterior,
lectura del relato construido, valoracion de las personas, repaso del proceso grupal y lectura de los emergentes
devueltos al grupo).

* Que se mantengan las sesiones y no se rompa el encuadre (frecuencia y el orden de las sesiones).

* Realizar la sesion final de evaluacion de proceso (integracion de pensamientos, vivencias y emociones).

e Recordar las condiciones del espacio, el tiempo que se va a trabajar, participantes y confidencialidad.

26 << INDICE



3.1. Iniciando el camino.
(Toma de contacto)

828

C—

Iniciamos el camino con la presentacion del espacio y del grupo.
Dedicamos un tiempo a conocer la dindmica de funcionamiento del
grupoy a las personas que lo conforman, asi como la razon por la que se
pone en marcha el espacio (estrategia para ayudar a elaborar el duelo).

Después, continuamos con el trabajo grupal. El/la coordinador/ra abre
esta parte invitando al grupo a reflexionar y a hablar sobre la situacion
en la que nos hemos visto inmersos, las pérdidas que hemos sufrido y
que nos han traido hasta aqui, las experiencias que hemos vivido y que
han dejado huella, los sentimientos y emociones que han aflorado, etc.

3.2. Qué es el duelo

OO
e &

En estasesiontrabajaremos sobre el concepto de “duelo”y suvinculacion
a los distintos tipos de pérdidas. Ademas de una gran pérdida de
libertad, la crisis sanitaria del coronavirus ha traido consigo otra serie de
pérdidas que nos llevan irremediablemente a enfrentarnos a situaciones
de elaboracion del duelo. Nos obliga a adaptarnos a un aqui y ahora
diferente a lo que dejamos al inicio de la crisis.

1.- INICIANDO EL CAMINO (Toma de contacto).

2.- ;QUE ES EL DUELO?
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3.3. ;Qué nos pasa durante el duelo?

822

C—

Durante el proceso de duelo pueden aparecer sentimientos, sensaciones,
pensamientos y conductas que en principio pueden considerarse
normales. En esta sesion conoceremos estas reacciones y veremos
cémo pueden tener repercusion a nivel fisico, emocional, mental, social
e incluso espiritual.

3.4. Atravesando el tunel. Fases del duelo

822

C—

Durante esta sesion profundizaremos sobre el concepto de duelo y
sus fases mediante la metafora del “tunel”. También mencionaremos
las tareas que vamos realizando en la elaboracion del duelo. Solo hay
una forma de salir de él: atravesandolo, aceptando la oscuridad para
acercarse gradualmente a la luz. ELl que no entra en el tunel, el que
se vuelve atrds, elude el itinerario necesario para reentrar en la vida,
pospone y prolonga el dolor.

En la elaboracidon del duelo, la palabra clave es proceso, no progreso o
mejoria.

3.- ;QUE NOS PASA DURANTE EL DUELO?

4.- ATRAVESANDO EL TUNEL. FASES DEL DUELO
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3.9. Tipos de duelo

822

C—

Una vez identificadas las fases del duelo, trabajaremos los tipos de
duelo. Como vimos en la segunda sesion, cada duelo, como cada
persona, es diferente pues, aunque atravesemos las distintas fases,
cada uno lo hara de una manera determinada. De la misma forma, el
duelo puede tener ciertos matices que van a permitirnos establecer
una categorizacion en base al origen, la prevision, las secuela del
mismo. Asi, identificamos varios tipos de duelo (retardado, ambiguo,
anticipatorio, complicado, y crénico).

3.6. Afrontando el duelo

822

C—

En esta sesion conoceremos estrategias que pueden ayudar a afrontar
el duelo. Puede decirse que se completa un duelo cuando somos
capaces de recordar al fallecido sin sentir dolor, cuando hemos
aprendido a vivir sin él o ella, cuando hemos dejado de vivir en el
pasado y podemos invertir de nuevo toda nuestra energia en la vida y
en las personas que nos rodean.

5.- TIPOS DE DUELO

6.- AFRONTANDO EL DUELO

Guia Duelo / Plena Inclusion Madrid l

29

<< INDICE


https://plenainclusionmadrid.org/wp-content/uploads/2020/07/PPT4.pptx
https://plenainclusionmadrid.org/wp-content/uploads/2020/07/PPT5.pptx

3.7. Apoyos en el duelo

822

C—

A pesar del sufrimiento, cuando vivimos un duelo, la mayoria de las
personas podemos llegar a sentir con el tiempo y con la ayuda de
familiaresy amistades que somos capaces de salir adelante y adaptarnos
a la nueva situacién sin el ser querido y conseguimos rehacernos sin
necesitar ayuda especializada. Pero habra casos en los que la ayuda
profesional va a ser necesaria para superar el duelo. En esta sesion
conoceremos los diferentes apoyos con los que podemos contar para
avanzar en la elaboracion del duelo.

3.8. Visualizando nuevos caminos

OO
e &

Llegamos al final del espacio grupal tras un largo camino aprendiendo
sobre el duelo, comprendiendo todo lo que conlleva y compartiendo
como hemos vivido y sentido el proceso, tanto a nivel individual como
grupal. Esta ultima sesion se plantea como un momento de evaluacidn,
sintesisy cierre. Aprovecharemos para hablar de como nos sentimos, qué
emociones han estado presentes en nosotros, qué hemos experimentado
a nivel fisico, qué conductas hemos observado, qué aprendizajes nos
[levamos, como visualizamos el futuro, etc.

7.- APOYOS EN EL DUELO

8.- VISUALIZANDO NUEVOS CAMINOS
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