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RESUMEN

El presente Trabajo Fin de Grado pretende proponer un programa de seguimiento
y apoyo psicoldgico destinado a personas con discapacidad para la prevencion de
desarrollar un duelo patoldgico tras el fallecimiento de su cuidador/a. En este sentido, el
objetivo ultimo del citado programa es que las personas con discapacidad, una vez han
perdido a sus cuidadores, logren su propio bienestar a traves de diferentes lineas de
actuacion, que se adaptarén en funcion de las caracteristicas que presenten. Se pretende

que sean cubiertas sus necesidades basicas mediante recursos sociales y psicoldgicos.

Para ello, se llevara a cabo una revision sobre tres aspectos, basicamente: visién
general de las personas con discapacidad en relacion con la dependencia, elaboracion y
afrontamiento del duelo y, por ultimo, programas existentes de similares caracteristicas,
fines y objetivos que permitirad la creacién de un programa original cuyo objetivo se ha
presentado anteriormente. Ademas, y como punto mas importante, se realizard una
seleccion de las principales lineas de intervencion para desarrollar la prevencion y el

apoyo psicologico de los usuarios de dicho programa.

ABSTRACT

The present Final Degree Work aims to propose a monitoring and psychological
supporting program destined to disabled people for the prevention of developing a
pathological mouring after the death of their caretaker. In this sense, the last aim of this
program is that disabled people, once they have lost their caretaker, get to reach their own
welfare through different lines of action, which will be adapted according to the features
that they show. Their basic needs are intended to be covered by social and psychological

resources.

For this purpose, an review of 3 basic aspects will be carried out: general vision of
people with disability related with dependence, elaboration and coping with the mouring
and, finally, existing programs of similar features, aims and objectives that will allow the
creation of an original program whose objective has been previously introduced.
Furthermore, and as the most important point, a selection of the main lines of the
intervention to develop the prevention and psychological support of the users of this

program will be performed.
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo nace del conocimiento de las necesidades, tanto psicoldgicas
como sociales, que presentan las personas que padecen algin tipo de discapacidad. En
el curso de desarrollar una buena calidad de vida de las personas con discapacidad no

podemos olvidar una figura muy importante en sus vidas, el cuidador/a.

Soélo en nuestro pais existe una proporcion muy alta de cuidadores, que incluso
conviven en el hogar de las personas con discapacidad para conseguir ofrecer una mejor
calidad de vida (Actis, Pereda & Prada, 2012). Este hecho hace que se crean grandes y
fuertes vinculos entre ellos, formando asi una relacion de dependencia. Y es la ruptura

de esta unién el punto de partida de nuestro trabajo.

Tras el fallecimiento del cuidador/a, la persona con discapacidad que dependia
en menos o mayor medida de su cuidador/a, debe conseguir su bienestar personal,

comenzando por la elaboracion del duelo y su superacion.

Por tanto, este trabajo se basard, principalmente, en una revision de la literatura
sobre diversos programas que ofrecen apoyo psicologico y social a personas con
discapacidad, con la finalidad de desarrollar un programa similar y, al mismo tiempo,
original, procurando superar las limitaciones detectadas en los deméas programas. Dicho
programa presentara interés en la buena elaboracion del duelo, que conllevard a su
superacion. Es decir, se enfocard hacia el posible y cercano futuro de que algin dia
estas personas, tan importantes en su dia a dia y tan presentes en su recuperacion y
rehabilitacién psicosocial, faltaran y no podran contar con su apoyo fundamental,
debiendo sustituir al cuidador/a por otro/a.

Para ello, el presente trabajo se desarrolla en varios apartados. En primer lugar,
se presentard una amplia definicién del concepto de discapacidad. En segundo lugar, se
presentaran las principales caracteristicas de las personas con discapacidad y su relacion
con la dependencia. En tercer lugar, se definiran los aspectos mas importantes del
proceso de elaboracion del duelo y de su afrontamiento. Y, por ultimo, se creara una
propuesta de intervencion para la prevencion de problemas asociados al duelo a través
del apoyo psicolégico en las personas con discapacidad, teniendo como objetivo

principal la promocion de la calidad de vida.
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2. MARCOS DE PERSPECTIVA DE LA DISCAPACIDAD Y
DEFINICIONES ESENCIALES

2.1. MARCOS DE PERSPECTIVA DE LA DISPACACIDAD

Antes de abordar y definir el concepto de discapacidad, se hard un breve
recorrido por los diferentes marcos de perspectiva que han ido influenciando la

definicion de discapacidad en la evolucion.

Un primer modelo es el Modelo de Prescindencia. Este modelo se basa en dos
supuestos esenciales: la justificacion religiosa de la discapacidad y la consideracion de
que la personas con discapacidad no tiene nada que aportar a la comunidad. A su vez, se
subdivide en dos: el eugenésico y el de marginacion. En el primero, la solucion es
perseguida a traves de la aplicacion de politicas eugenésicas, mientras que, en el

segundo, dicho objetivo es alcanzado mediante la marginacion (Palacios, 2008).

Un segundo modelo es el Modelo Rehabilitador. Las causas de la discapacidad
pasan a ser causas cientificas y la vision de la diversidad funcional es en términos de
salud o enfermedad. En este modelo, las personas con discapacidad pueden tener algo
que aportar a la comunidad en la medida en que sean rehabilitadas o normalizadas
(Palacios, 2008).

Finalmente, un tercer modelo, denominado el Modelo Social. Tal modelo
considera que las causas que originan la discapacidad son, en gran medida, sociales. Es
decir, la discapacidad esta integrada, por un lado, por un factor humano (la persona
misma con una diversidad funcional) y, por otro lado, un factor social (barreras sociales
discapacitantes). Las personas con discapacidad pueden aportar a la sociedad en igual
medida que el resto de personas, desde la valoracion y el respeto de la diferencia. Este
modelo esta estrechamente relacionado con los derechos humanos, y fomenta el respeto
por la dignidad humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusién
social (Palacios, 2008).
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En el marco de las Naciones Unidas, las Clasificaciones Internacionales de la
Organizacion Mundial de la Salud comenzaron abordando la discapacidad a través de
dominios relacionados con la rehabilitacion profesional o de la salud, pero en los
ultimos afios se ha comenzado a abordar a través de disposiciones destinadas a proteger
y garantizar los derechos humanos de las personas con discapacidades. Por tanto, se
puede afirmar que en la actualidad reina un clima de transicion desde el modelo
rehabilitador al modelo social. Dicho de otro modo, se intenta dirigir los esfuerzos hacia
una vision biopsicosocial de la discapacidad; integrando la existencia de diversidades
funcionales fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales de las personas con
diversidades funcionales con la interaccion del entorno, que genera barreras que limitan
y/o impiden su participacién plena y efectiva en la sociedad, negando asi la igualdad de

condiciones (Palacios, 2008).

2.2. DEFINICIONES ESENCIALES

2.2.1. DEFINICION DE SALUD

En 1948 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié el término de
salud como el completo estado de bienestar fisico, mental y social; y no sélo la ausencia
de enfermedad (Avila & Velarde, 2002).

Segin Verdugo (2009), la calidad de vida es un concepto holistico y
multidimensional que se centra en la descripcion de los indicadores mas relevantes de
una vida de calidad. Para Schalock y Verdugo (2007), se entiende por calidad de vida
un estado deseado de bienestar personal que es multidimensional; tiene propiedades
éticas, universales y émicas ligadas a la cultura; tiene componentes objetivos y
subjetivos; y esta influenciada por factores personales y ambientales (Herran, Izuzquiza
& Rodriguez, 2013).

Por tanto, es, en Ultima instancia, la propia persona quien emite el juicio
perceptivo de calidad de vida. La vitalidad, el dolor y la discapacidad se dejan
influenciar por las experiencias personales y por las expectativas de la persona (Avila &
Velarde, 2002).
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2.2.2. DEFINICION DE DISCAPACIDAD

Segun la OMS, el concepto de discapacidad se define como cualquier alteracion
en la condicion de la salud de un individuo que puede general dolor, sufrimiento o

interferencia con las actividades de la vida diaria (Actis, Pereda & Prada, 2012).

Esta definicion del concepto de discapacidad se encuentra entre dos enfoques
bien diferenciados (referidos en el primer apartado): el enfoque rehabilitador y el

enfoque social.

Ademas, la OMS diferencia entre algunos términos relacionados (Actis, Pereda
& Prada, 2012):

a) Deficiencia: pérdida de la funcion psicolégica, fisioldgica o de una estructura

anatomica (en niveles de 6rganos y funciones).

b) Discapacidad: restriccion ( resultado de una deficiencia) de la habilidad para
desarrollar una actividad considerada normal para un individuo y que se manifiesta por

dificultad para caminar, hablar, vestirse o comprender.

¢) Minusvalia: desventaja de una persona como resultado de una deficiencia o
discapacidad que impone el total desarrollo de su funcionamiento normal. Desventaja en

sus relaciones interpersonales y en su integracion.



DESARROLLO DE UN PROGRAMA DE SEGUIMIENTO Y APOYO PSICOLOGICO A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD POR EL FALLECIMIENTO DE SUS CUIDADORES

3. PRINCIPALES CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD EN RELACION CON LA
DEPENDENCIA

3.1. PRINCIPALES CARACTERISTICAS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

El Instituto Nacional de Estadisticas (INE) se encarga de conocer la situacion de
las personas con discapacidades en Espafia. Alrededor de la cifra de 4 millones, son las
personas en nuestro pais que sufren algln tipo de discapacidad (véase, Anexo I), es
decir, la décima parte de la poblacion. La muestra de las encuestas realizadas por el
INE estd formada por personas con alguna discapacidad y, otra parte, por sus

cuidadores, que suelen ser mujeres de la propia familia (Actis, Pereda & Prada, 2012).

A traveés del andlisis de los datos, se conocen las principales caracteristicas de la
situacion de estas personas (en ambitos como la educacién, el empleo, las relaciones
sociales, la atencion sanitaria, las ayudas recibidas, las experiencias de discriminacion,
etc.) con el objetivo de la modificacion, en los casos oportunos, y la promocion de los
procesos de inclusion social asociados a la diversidad funcional.

Entre la diversidad de tipos de discapacidad, las mas frecuentes son las de
movilidad, de realizacion de actividades de la vida doméstica y de autocuidado. Detras
de éstas, les siguen las discapacidades de audicion, de vision, de comunicacion, de

aprendizaje y de relaciones personales (Actis, Pereda & Prada, 2012).

En cuanto a la distribucion de la poblacién con discapacidad en nuestro pais, la
tasa de discapacidad es mayor en Galicia, Asturias, Castilla y Ledn y Extremadura
(casualmente suelen ser las ciudades mas pobres); y menor en Cantabria, La Rioja,

Madrid, Baleares y Canarias.

Respecto a las diferencias de género y de edad, las discapacidades suelen afectar
mas a la poblacion femenina (9,9% frente a la poblacion masculina de 6,8%) y a las

personas de mayor edad.
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Por Gltimo, existen algunas correlaciones en cuanto a la aparicion o proporcion

de discapacidades como las siguientes (Actis, Pereda & Prada, 2012):

a) Correlacion negativa entre las personas con menores ingresos econémicos y
padecer discapacidades. Es decir, cuanto menores sean los ingresos economicos, mas
alta serd la tasa de discapacidad. En este hecho influyen las condiciones precarias de las
condiciones de vida y de trabajo de las clases mas bajas de status y las dificultades al
acceso a medios necesarios para afrontar las limitaciones y problemas que se presentan

a lo largo de la vida.

b) Correlacién negativa entre el aumento de la poblacién por la llegada de
inmigrantes y la aparicion de discapacidades. Es decir, cuando mayor sea la poblacion
de llegada, la tasa de discapacidad serd& menor. Las migraciones llevan consigo

poblacion joven, en busca de trabajo y con altas expectativas de futuro.

3.2. RELACION ENTRE DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

Dado la prevalencia de las personas con discapacidad (mas de 650 millones de
personas en el mundo, el 10% de la poblacion mundial), un gran paso fue la aprobacion
de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
por la Asamblea General de la ONU, el 13 de diciembre de 2006, situando la
discapacidad en el plano de los derechos humanos (derechos de igualdad, derechos de
proteccion, derechos de libertad y autonomia personal, derechos de participacion, y
derechos sociales basicos) (Jaime, Soler & Teixeira, 2008).

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud de la OMS (CIF) afronta el problema de la discapacidad como una interaccion
multidireccional entre la persona y el contexto socioambiental en el que se desenvuelve,
es decir, entre las funciones y estructuras alteradas del cuerpo, las actividades que puede
realizar como persona, su participacion real en las mismas, y las interacciones con los
factores externos medio/ambientales que pueden actuar como barreras y ayudas.
Entiende los diferentes factores que influyen en la discapacidad de la siguiente manera
(Jaime, Soler & Teixeira, 2008):
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a) Discapacidad: incluye deficiencias, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la
interaccion entre el individuo (con una determinada “condicién de

salud”) y su factores contextuales (socio/ambientales).

b) Deficiencia: anormalidad o pérdida de una estructura o de una funcion

corporal. Representa la perspectiva del cuerpo respecto a la discapacidad.

c) Limitacion en la actividad: dificultad que un individuo puede tener para
realizar una actividad. Representa la perspectiva del individuo respecto a

la discapacidad.

d) Restriccion en la participacion: son los problemas que puede
experimentar un individuo para implicarse (a la hora de realizar una tarea
determinada) en situaciones vitales. Representa la perspectiva de la

sociedad respecto a la discapacidad.

e) Barreras (factores ambientales que actian como barreras): aquellos
factores ambientales en el entorno de una persona que cuando estan

presentes o ausentes, limitan el funcionamiento y generan discapacidad.

La propuesta de la CIF es usar una misma escala genérica de gravedad en cinco
niveles para todos los componentes (funciones y estructuras corporales, actividades y

participacion, y factores contextuales) (Querejeta, 2004).

No hay problema = 0-4%
Problema ligero = 5-24%
Problema moderado = 25-49%
Problema grave = 50-95%
Problema completo = 96-100%
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La CIF clasifica las actividades de la vida de un individuo en las que puede
desarrollar alguna discapacidad en nueve grupos: aprendizaje y aplicacion del
conocimiento; tareas y demandas generales; comunicacion; movilidad; autocuidado;
vida domeéstica; interacciones y relaciones personales; areas principales de la vida

(educacion/trabajo/economia); y vida comunitaria, social y civica.

Se considera a las personas con discapacidades (Garcia, 2009):
- cuya minusvalia psiquica igual o superior al 33 por ciento.

- cuya minusvalia fisica o sensorial igual o superior al 65 por ciento (art. 2.2).

La dependencia cuando esta relacionada con las condiciones de salud alteradas,
siempre es consecuencia de un grado severo de discapacidad. Se puede entender la

dependencia de la siguiente manera (Querejeta, 2004):

DEPENDENCIA = LIMITACION EN LA ACTIVIDAD + AYUDA

Segun la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencién a las Personas en Situacion de Dependencia se considera el término
dependencia al estado de cardcter permanente en que se encuentran las personas
precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades bésicas de la vida diaria, o en el caso de las personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal (art. 2.2)
(Garcia, 2009).

La alta proporcion de personas con discapacidad resalta la necesidad de recursos
y servicios publicos de salud que faciliten la calidad de vida de estas personas, y es en
este momento donde la importancia de la Ley de Dependencia cobra sentido (Actis,
Pereda & Prada, 2012).

Segun la OMS, las personas que gracias a las ayudas técnicas y personales

logran superar sus limitaciones ya no tendrian discapacidad sino buen funcionamiento.
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La finalidad de las ayudas a personas con discapacidad que se encuentran en
una situacion de necesidad es favorecer su integracion en el medio social con el
objetivo de conseguir mayor autonomia funcional y normalizacién personal. Estas
ayudas se distinguen en tres modalidades: atencidn temprana y rehabilitacion, asistencia
especializada, y ayudas complementarias.

Se distinguen diversos grados de dependencia. La dependencia moderada se da
cuando la persona necesita ayuda para realizar varias actividades bésicas de la vida
diaria una vez al dia, por tanto el apoyo del cuidador es intermitente. La dependencia
severa se da cuando la persona necesita ayuda dos o tres veces al dia, por tanto el apoyo
del cuidador es permanente. Y, finalmente, la gran dependencia se da cuando la persona
necesita ayuda varias veces al dia, por tanto el apoyo del cuidador es indispensable y
continuo (art. 26) (Garcia, 2009).

La ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencidn a las Personas en Situacion de Dependencia ofrece prestaciones econdémicas a

los cuidadores y amplia la cobertura de otros recursos y prestaciones profesionales.

Las ayudas personales corren a cargo de tres millones de cuidadores (véase,
Anexo 1), entre los cuales el 75% son mujeres que, a parte, suelen ser familiares
allegados de la personas con discapacidad. Ademas, el 96% de estas mujeres conviven

en el mismo hogar que la persona a la que cuidan.
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4. EL DUELO: EL DOLOR POR LA PERDIDA DE UN SER
QUERIDO

4.1. DEFINICION DE DUELO

La palabra duelo proviene de la palabra latina délus, que significa dolor. Por
tanto, podriamos definir el duelo como el dolor, la afliccion y el sentimiento, provocado
por una perdida preciada, en el sentido de que el sufrimiento por la pérdida de alguien o
algo preciado es un comportamiento natural de la condicién de vida que es comdn a
toda la comunidad humana (Ruiz & Sainz, 2007). También se puede definir como un
suceso que produce una inaccesibilidad persistente a esa figura emocionalmente
importante (Yoffe, 2001) y, por consiguiente, la reconstruccion de un significado en
respuesta a tal pérdida (Brickell & Munir, 2008).

Segun el DSM 1V - TR (APA, 2005), el duelo es una reaccion normal ante la
muerte de una persona querida manifestada por algunos individuos mediante sintomas
caracteristicos de un episodio de depresion mayor (sentimientos de tristeza, insomnio,

anorexia, pérdida de peso, etc.), entendiéndolo como un proceso adaptativo.

Para Fernandez y Rodriguez (2002) algunas de las manifestaciones mas comunes

y corrientes del duelo son las siguientes:

- Sentimientos. Tristeza, rabia (incluye rabia contra si mismo e ideas de
suicidio), irritabilidad, culpa y auto-reproches, ansiedad, sentimientos de soledad,

cansancio, indefensién, shock, anhelo, alivio, anestesia emocional,...

-Sensaciones. Molestias gastricas, dificultad para tragar o articular, opresion
precordial, hipersensibilidad al ruido, despersonalizacion, sensacion de falta de aire,

debilidad muscular, pérdida de energia, sequedad de boca, trastornos del suefio,...
-Cogniciones. Incredulidad, confusion, dificultades de memoria, atencion y

concentracion, preocupaciones, rumiaciones, pensamientos obsesivos, pensamientos

intrusivos con iméagenes del muerto,...

10
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-Alteraciones perceptivas. llusiones, alucinaciones auditivas y visuales,

generalmente transitorias y seguidas de critica, fenébmenos de presencia,...

- Conductas. Hiperfagia o anorexia, alteraciones del suefio, suefios con el
fallecido o la situacion, distracciones, abandono de las relaciones sociales, evitacion de
lugares y situaciones, conductas de buasqueda o llamada del fallecido, suspiros,
inquietud, hiperalerta, Ilanto, visita de lugares significativos, atesoramiento de objetos

relacionados con el desaparecido...

El duelo deja de considerarse como tal para convertirse en un trastorno cuando la
duracién de la sintomatologia depresiva persiste més alla de dos meses tras la pérdida o
cuando hay presentes sintomas que no son caracteristicos de una reaccién normal de
duelo tales como: la culpa por las cosas, mas que por las acciones; pensamientos de
muerte mas que voluntad de vivir, con el sentimiento de que el superviviente deberia
haber muerto con la persona fallecida; preocupacién moérbida con sentimiento de
inutilidad; inhibicién psicomotora acusada; deterioro funcional acusado y prolongado, y
experiencias alucinatorias distintas de las de escuchar la voz o ver la imagen fugaz de la
persona fallecida (Ruiz & Sainz, 2007).

No existe un punto final delimitado del duelo, pero se puede deducir que ha
concluido cuando el dolor intenso da paso al recuerdo afectuoso y tranquilo de la
persona fallecida. La duracion del proceso suele ser de uno a dos afios pero dependera,
igual que su intensidad, de la importancia del fallecido, de factores socioculturales y de
determinadas circunstancias predictoras de mayor dificultad o facilidad en la resolucién
del mismo (Barreto & Soler, 2004).

Por tanto, se trata de un proceso y no de un estado. La situacién y las
manifestaciones de la persona que lo atraviesa cambian a lo largo del mismo. Y se trata
de un proceso en el que la persona esta activamente implicada, realizando una serie de

tareas necesarias para lograr esa adaptacion (Fernandez & Rodriguez, 2002).

En general, los objetivos que persigue el proceso del duelo son: aceptar la
realidad de la pérdida; dar explicacion a los sentimientos, identificarlos y

comprenderlos, para poderlos aceptar y encontrar los cauces apropiados de integracion;
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adaptarse a la nueva existencia sin el ser querido, con la busqueda de nuevos roles y
ocupaciones; e invertir la energia emotiva en nuevas relaciones sociales (Barreto &
Soler, 2004).

4.2. AFRONTAMIENTO DEL DUELO

Segun Lazarus y Folkman (1991), el afrontamiento del duelo son esfuerzos
cognitivos y conductuales cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas
especificas que son evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del
individuo (Yoffe ,2013).

Para Montoya (1986) existen modos de afrontamiento en una situacion de
pérdida como la confrontacion, distanciamiento, autocontrol emocional, blsqueda de
apoyo social, aceptacion de la responsabilidad, huida-evitacion , planificacion vy

revelacion positiva (Yoffe, 2013).

4.3. RECUPERACION O RESOLUCION DEL DUELO

Weiss (1999) sefiala tres procesos en el movimiento hacia la recuperacion en el
duelo: la aceptacion cognitiva (desarrollar una compensacion satisfactoria de las causas
de la perdida), la aceptacion emocional (neutralizar los recuerdos y asociaciones para
que estos no paralicen el funcionamiento); y el cambio en la identidad que se produce a
partir del trabajo del duelo (Yoffe, 2001).

4.4. ETAPAS Y/O FASES DEL DUELO

En general, existen algunos minimos desacuerdos sobre las distintas etapas y/o
fases por las que atraviesa el duelo. Para Ortiz (2005), el proceso de duelo es subjetivo,
cada uno lo vive indistintamente en cuanto a forma, contenido y duracion. No todas las

personas pasan por las mismas etapas y/o fases ni en el mismo orden (Yoffe, 2001).
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Las fases del duelo pueden presentarse de forma simultanea, sélo algunas de

ellas, el predominio de unas sobre otras o escalonadamente. Se pueden distinguir cuatro

fases:

a)

b)

d)

Fase I. Impacto, perplejidad, shock. Es el momento en el que conocemos
la noticia de la muerte. Varia desde unos minutos, dias y hasta 6 meses.
Se caracteriza por incredulidad ante lo que ha sucedido, confusion,
embotamiento emocional y conducta semiautomatica. Se trata de un
mecanismo de escape natural y temporal que amortigua el impacto
inmediato y ayuda a asimilar la realidad. Los pensamientos son
obsesivos;  los sentimientos son de inseguridad y desesperacion,

busqueda de la persona fallecida, desolacién; y el llanto.

Fase Il. Rabia y culpa. Reina el sentido de culpa, el sentimiento de
angustia, fuerte autorreproche y juicio severo contra si. Ademas, aparece
el desprecio y la autodenigracion. En base a lo emocional, hay una
notable desorganizacion emocional (cOlera, rabia, depresion) Los
sintomas mas sobresalientes son: alteraciones del apetito, insomnio,

miedo a enfermar, aislamiento social, ...

Fase Ill. Desorganizacion del mundo, desesperacion y retraimiento.
Puede durar hasta 2 afios. La persona se siente sin fuerzas, débil e
incapaz de afrontar nuevas situaciones y decisiones, aumentando su
aislamiento. Se intensifica la pena y el llanto. Algunos sintomas fisicos
son: falta de apetito, trastornos del suefio, falta de energia, no interés

sexual, ...

Fase IV. Afirmacion de la realidad y recuperacién. Consciente de la
pérdida, la persona acepta el vacio y afronta la realidad. Debe
reconstruir la forma de ser, retomar el control de la propia vida,
abandonar roles anteriores y buscar un significado. Para ello, la calidez
de la ayuda, el afecto de los demas, las nuevas relaciones y el trabajos o

hobbies ayudan a dar sentido a la vida y a recuperar la autoestima.
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Sin embargo, para Worden (1991) el proceso del duelo se basa en la
consideracién de un conjunto de tareas que la personas doliente lleva a cabo: aceptar la
perdida de la persona o del objeto; experimentar las emociones vinculadas a la perdida;
capacitarse para desenvolverse en el mundo sin el objeto perdido; recolocacion de lo
perdido de modo que no impida el investimento afectivo de otros objetos (Fernandez &
Rodriguez, 2002).

4.5. DUELO PATOLOGICO

De acuerdo con el DSM 1V, la Unica complicacion reconocida como propia del
duelo es la depresion. Sin embargo, poco a poco se va reconociendo como duelo
patolégico a un conjunto especifico de sintomas que responden al estrés, como el
desgarro propio de la separacion, el distrés traumatico, los sintomas fisicos, trastornos
psicopatoldgicos, enfermedades psicosomaticas, depresion, muerte, suicidio, abuso de

alcohol y/o drogas, conductas antisociales e incluso delictivas (Yoffe, 2013).

Schupp (2007), plantea que el duelo complicado es una interrupcién del proceso
normal de duelo que prohibe un cierre saludable de la persona afectada por la pérdida
del ser querido. A veces, se manifiesta a través de una respuesta 0 una reaccion que se
prolonga, que puede estar distorsionada o ausente, ser excesiva 0 no resuelta, o puede

no estar relacionada con el “trauma” vivido a partir de la pérdida sufrida (Yoffe, 2013).

4.6. FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PROCESO DE LA ELABORACION
DEL DUELO

Segun Schut y Stroebe (2007) existen tres tipos de factores protectores o de
riesgo que pueden afectar la resolucion del duelo: los relacionados a situaciones
referidas al tipo de muerte (anticipada o repentina); los factores individuales tales como
el género y las caracteristicas previas a la muerte (la estabilidad emocional, creencias y

practicas religiosas y autoestima del deudo) y; los factores interpersonales (la
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disponibilidad de apoyo social y emocional, de la familia y de las amistades) (Barreto &
Soler, 2004).

5. PROPUESTA DE PROGRAMA

Uno de los motivos de la dificultad en el asesoramiento psicologico en terapias
de elaboracion de duelos, es la tarea complicada no solo de la imposibilidad de
anticipar la muerte del ser amado sino también por las multiples repercusiones de quien

sufre y debe afrontar una muerte inesperada, entre otras (Dodd & Guerin, 2009).

Sin embargo, el trabajo del duelo brinda la oportunidad para encontrar un nuevo
sentido a su vida teniendo una visién sobre la propia muerte como una realidad posible
para aceptarla y prepararse para ese momento. No obstante, el problema se acentla
cuando la perdida la sufren personas con discapacidad, ya que necesitan mas apoyos en

este proceso (Garvia, 2009).

Durante mucho tiempo se ha procurado mantener apartadas a las personas con
discapacidad por una gran sobreproteccion de este tipo de realidades para evitar su
sufrimiento. Ademas, se pensaba que eran incapaces de comprender el significado de la
muerte y de hablar de sus ansiedades ella. Pero, las personas con discapacidad, si
reciben los apoyos necesarios, son capaces de afrontar y elaborar una situacién dolorosa
y, como el resto de la poblacion, salir fortalecidas de la experiencia (Garvia, 2009).

Para Dowling et al., las personas con discapacidad suelen padecer un duelo mas
complejo. Por tanto, se ha de garantizar el asesoramiento y el apoyo. Muchos autores
coinciden en que tres son las dificultades de las personas con discapacidad respecto al

resto de la poblacion general para afrontar el duelo (Brickell & Munir, 2008):

a) La medida en que las limitaciones cognitivas pueden afectar a la
busqueda sobre el significado de la pérdida.

b) EIl grado en que las personas con discapacidad pueden tener problemas
para comunicarse de manera eficaz sobre la pérdida.

c) La manera en que las personas con discapacidad pueden verse afectadas

por las pérdidas secundarias que siguen a la muerte de un ser querido.
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En cuanto al primer punto, los seres humanos responden a la pérdida en un nivel
cognitivo. Los esfuerzos intelectuales se dirigen al autoconocimiento de la propia
persona, a la adaptacion al nuevo mundo ante la ausencia de un ser amado y a la
interpretacion de un sentido que tenga significado para explicar la transicion que sigue a

una pérdida.

En cuanto al segundo punto, conversar sobre la perdida beneficia. Todavia
persiste la idea de que es mejor proteger a las personas con discapacidad de una
informacién negativa que pueda tener consecuencias indeseables emocionales o

conductuales en ellos.

En cuanto al tercer punto, las personas con discapacidad mas que experimentar
el crecimiento personal acaban viéndose como una carga, e incluso, temen que no

reciban los cuidados que necesitan.

Por tanto, estos tres supuestos son los puntos de partida de la propuesta de
intervencion (limitaciones cognitivas, problemas de comunicacion y pérdidas

secundarias).

5.1. OBSERVACIONES GENERALES.

Todo programa de intervencion se debe basar sobre la validez del enfoque

tedrico de sus acciones y de los recursos.

Segln Gomez (1998), existen ciertas condiciones generales que se deben tener
en cuenta en la intervencion psicoldgica en un proceso de duelo con personas con

discapacidad (Botija, Monje, Pascual, Ponce & Tamarit, 2001):

a. La informacion ha de ser adecuada al grado de desarrollo cognitivo, en
un lenguaje claro, proporcionada gradualmente, acorde a la tolerancia del
sujeto y limitada a pocos conceptos a la vez.

b. Proporcionar informacion sin engafios de la situacion.
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c. Minimizar los cambios en las rutinas establecidas, buscar ocupaciones
nuevas, establecer nuevas relaciones, realizar actividades ajenas a lo
cotidiano y evitar el aislamiento.

d. Dar el tiempo necesario.

e. Respetar las diferencias: cada persona/duelo es diferente, cada pérdida es
diferente.

f. Identificar cuando el duelo es normal o es patoldgico.

g. Diferenciar entre las formas en que cada cultura promueve las tareas del
duelo, en cuanto a la variedad de practicas, ritos, creencias religiosas y

espirituales de cada grupo sociocultural.

5.2. JUSTIFICACION DEL PROGRAMA.

A lo largo de la elaboracion de este documento he intentado plasmar con
diferentes citas bibliogréficas, las razones de la eleccion de la problemaética psicosocial
de las personas con discapacidad en el proceso de elaboracion del duelo para la
elaboracion de mi Trabajo Fin de Grado. Por un lado, la alta tasa de poblacion con
discapacidad en nuestro pais cuyas necesidades de dependencia y servicios (como los
cuidadores) demandan tanto investigacion como intervencion psicoldgica. Por otro lado,
el proceso y elaboracién del duelo, cuya definicién dicta que es un proceso normal de la
condicion humana, pero que puede generar alteraciones en las personas llegando a
provocar diversos trastornos. Y, por ultimo, la existencia aun de una vision protectora
hacia las personas con discapacidad, que en contra de su legado, lo que provoca es la

aparicion de problemas llegando incluso a dar lugar al duelo patolégico.

No obstante, una ultima razon se debe al periodo de précticas que he
desarrollado en los Servicios Sociales y Mujer del Ayuntamiento de El Ejido (Almeria),
en el que he tenido contacto con usuarios (con diferentes discapacidades) y he podido

observar su inquietud sobre este tema.

Sin olvidar tampoco, el compromiso de todo profesional basado en la ética de
promover la calidad de vida.
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5.3. CONTENIDOS DEL PROGRAMA

El programa de intervencion se basara en 12 sesiones con diferentes talleres en
dos modalidades de intervencion: la combinacién entre la individual y grupal. La
primera de ella favorece la individualizacion de la intervencion de las conductas
problematicas del usuario. La segunda, optimiza los recursos y los resultados debido al
apoyo social, facilitando la expresion de pensamientos y emociones, normalizando asi

las manifestaciones del duelo.

Se llevaran a cabo dos sesiones por semana, una de cada tipo de modalidad de

intervencion para desarrollar los resultados que ambas pueden ofrecer.

En primer lugar se aplicardn unas pruebas de evaluacion (véase, Anexo Ill) para
detectar posibles limitaciones cognitivas y problemas asociados a la comunicacion,
siguiendo el esquema planteado anteriormente (limitaciones cognitivas, problemas de

comunicacion y perdidas secundarias).

Segun los datos de las pruebas anteriores, se formaran grupos homogéneos para

optimizar la calidad de los resultados.

5.4. OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS DEL PROGRAMA.

Los objetivos generales son:

a) Lograr el desarrollo normal del proceso de duelo.
b) Prevenir la patologizacion de dicho proceso.
c) Prevenir conductas y problemas motivacionales y/o emocionales ocasionados

por el proceso de duelo.
Los objetivos especificos son:

a) Conceptualizacion global y adecuada del concepto de muerte.
b) Abordar las circunstancias de la muerte y favorecer todo aquello que aumente la

realidad de la pérdida.
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c) Favorecer la expresion de sentimientos y emociones del duelo y el luto
psicoldgico.

d) Reducir la vulnerabilidad emocional buscando alternativas con apoyo social.

e) Hablar de la historia de la relacion y revisarla tanto en sus aspectos positivos
como en los negativos.

f) Fomentar las ideas de planificacion del futuro y reforzar la flexibilidad mental

ante las dificultades presentes.

5.5. TALLERES DEL PROGRAMA: INDIVIDUAL Y GRUPAL.

Segun Payne et al. (1999), el modelo de Shuchter y Zisook (1993) se basa en
seis dimensiones para tratar el duelo (respuestas cognitivas y emocionales, hacer frente
al dolor emocional, la continua relacion con los difuntos, cambios en el funcionamiento,

cambios en las relaciones y cambios en la identidad) (Blackman, 2008).

En primer lugar, se debe plantear la adecuacién del concepto muerte, que
incluye términos como finalidad (la muerte es final), no funcionalidad (el
funcionamiento termina en el momento de la muerte), la causalidad (la muerte se
produce por muchas razones) y la universalidad (la muerte es una certeza) (Dodd &
Guerin, 2009). Para ello, la situacion de transferencia se utiliza en la terapia para
comprender el mundo interno del cliente a través de la interpretacion. Segun el modelo
de Schlossberg, las personas reaccionan y se adaptan de manera diferente a las
transiciones, que se puede explicar a través de tres supuestos(Alston, Beach, & Harley,
2008):

a. Las transiciones cambian el rol, las relaciones, las rutinas y los supuestos de
cada persona.

b. La transicion lleva tiempo.

C. Lagente difiere en como afrontar la misma situacion.

El modelo de distorsion cognitiva es la base para enfoques como la terapia
cognitiva cuyo objetivo es identificar y corregir las distorsiones en los contenidos de los
pensamientos, suposiciones y creencias, en busca de un significado personal y una

asuncion de autodeterminacion personal (Blackman, 2008).
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Autores como D'Zurilla y Goldfried sugieren que la formacién metacognitiva es
una actividad fundamental para propiciar la transferencia de aprendizaje, mientras que

la participacion verbal activa puede consolidar el aprendizaje.

En segundo lugar, la externalizacion de los sentimientos y emociones motiva al
usuario a ser un agente activo en el cambio de la conducta y en la resolucién de sus
conflictos, modificando creencias y comportamientos erréneos (Méndez & Yasser,
2010). El modelo de desarrollo cognitivo de Vygotsky, se basa en la manera en que el
lenguaje viene a ejercer control sobre la conducta: se controla el comportamiento de la
persona a través del habla; después, la propia persona ejercita el autocontrol a traves del
habla; por altimo, la persona interioriza el comportamiento. Ideal para conseguir hacer
auto-declaraciones que podrian incluir la auto-monitorizacion, auto-evaluacion o
declaraciones de auto-refuerzo, asi como declaraciones sobre el potencial, sobre

consecuencias, o que describan una secuencia de acciones (Blackman, 2008).

En tercer lugar, otra técnica de autocontrol es resolver el problema social, en la
que se debe descubrir un curso de accion eficaz para hacer frente a los problemas,
mediante la generacién y evaluacién de soluciones potenciales. Todas las técnicas de
autocontrol tienen una gran dependencia en el lenguaje y, por lo tanto, para las personas
que tienen dificultades se pueden aplicar el uso de un lenguaje simplificado, el uso de

ayudas visuales y gestos.

Los diferentes talleres se dirigen a cubrir los objetivos especificos, de manera

que, finalmente, queden cubiertos los objetivos generales.
A continuacion se presentan tales talleres en orden cronolégico:

1) Terapia individual: expresar todo el conocimiento sobre la muerte, intentando
formar una definicion justa y global.
Terapia grupal: interactuar con el resto de los usuarios y sus respectivos
cuidadores las ideas que tienen sobre la muerte con el objetivo de crear una

definicion incorporando las ideas que sean adecuadas por cada uno de ellos.
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Terapia individual: citar los diferentes tipos de muertes y sus causas para tener
una vision més real de la muerte, teniendo en cuenta la definicion construida en
los talleres anteriores.

Terapia grupal: usuarios y cuidadores intercambiaran inquietudes sobre las

causas de la muerte.

Terapia individual: identificar a través de recursos visuales expresiones y
emociones que puede provocar la muerte de wun ser querido.
Terapia grupal: usuarios y cuidadores deberan identificar a través de letras de
canciones, expresiones y sentimientos que pueden darse por la muerte de un ser

querido.

Terapia individual: facilitar la comunicacion con los familiares y el entorno de
manera que se trate de una tema normal 'y  comun.
Terapia grupal: usuarios y cuidadores escribiran en unas pequefias tarjetas las
distintas emociones y sentimientos, con un posterior puesta en comdn con la
intencion de que aprendan que cada persona siente de una manera distinta y de

la variedad de manifestaciones que puede dar lugar la muerte de un ser querido.

Terapia individual: relatar la relacién con su cuidador, para construir una imagen
de la figura del cuidador sana.

Terapia grupal: en presencia de los cuidadores, expresar la gratitud de sus
cuidados a través de dibujos que sefialen las acciones de ayuda que le brindan

los cuidadores.

Terapia individual: expresar las inquietudes que pueden tener sobre la ausencia
de su cuidador en un futuro para, que cuando llegue el momento, desarrollar
todo lo trabajado anteriormente, como una buena concepcién de la muerte y el
beneficio de expresar las emociones que faciliten la buena afrontacién del duelo
y evitan la aparicion de un duelo patolégico.

Terapia grupal: usuarios y cuidadores intercambiaran opiniones e ideas acerca de
las estrategias y la toma de decisiones que llevarian a cabo con la pérdida de un

ser querido.
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6. CONCLUSIONES

Gracias a la realizacion de las practicas en los Servicios Sociales y Mujer del
Ayuntamiento de El Ejido (Almeria), he podido llevar a cabo diversos talleres con
personas con discapacidad, en los cuales, al margen del tema principal del taller, he

notado sus inquietudes por el fallecimiento por sus cuidadores y familiares.

Este hecho provocd que me interesara por la prevencion del duelo patologico en
personas con discapacidad a causa de la muerte de sus cuidadores. Finalmente, seria
ideal realizar una evaluacion posterior a los usuarios para la comprobacion de la eficacia
del programa a través de entrevistas y/o cuestionarios en el que se interprete la

adquisicion de las competencias abordadas en los diferentes talleres.

No obstante, la implantacion de esta propuesta de programa de intervencion no
es recurso suficiente para conseguir el objetivo principal de toda intervencién
psicoldgica, promover la calidad de vida. Asi, como cualquiera area de salud psiquica,
seria ideal una intervencion integral en la que se incluyen factores biomédicos,

afectivos, cognitivos, conductuales, funcionales y sociales.

En cuanto a la exhaustiva revision bibliografica, me ha llevado a ser plenamente
consciente de las necesidades especificas de las personas con discapacidad, de las
repercusiones de una buena o mala elaboracion del duelo (reconstruccion de la realidad
y un trastorno emocional agudo, respectivamente) y de las diferentes lineas de

intervencion psicoldgica respecto al duelo.
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8. ANEXOS

e Anexol

- Tasa de poblacién con discapacidad segun grupos de edad.

Personas con discapacidad

{Tasas por 1

De S0 v mas

De 85 a 89

De 380 a 84

De 75 a 79

De 70 a4

De &5 a 69

De S5 a &4

De a4 a S4a

De 35 a 43

De 25 a 343

De 1S5 a 24

DesS a 15

OO0 habitantes de S ¥y mas anos)

O 200 |00 S00

= Mujeres = Hombres

800

Fu=snit=: Encussitsde Discspscidsd, SAutonomis o=rsons | v Stusconas
de Depandancis 20032 INE

e Anexoll

- Poblacion con discapacidad segun la edad y el sexo del cuidador principal (miles de personas)

Edad del cuidador
De 30 y mas

De&5a79
Deds as4 B

De30 a 44

Hasta 29

Miles ¢ ( 800 800

mlMu2ras wHombras

Fuente: Encusstade Discspscidsd, Autonomisparsons!y
stuscionasde Dapandancis 2008 INE
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Extraido de:
http://www.ine.es/ss/Satellite?L=es ES&c=INESeccion_C&cid=1259926668516&p=1
254735110672&pagename=ProductosY Servicios%2FPY SLayout

e Anexo lll

Escala de valoracion funcional y cognitiva - Cuestionario de Pfeiffer
Realice las preguntas 1 a 11 de la siguiente lista y sefiale con una X las respuestas

incorrectas.

e ;Qué diaes hoy? (Mes, dia, afio)

e (Qué dia de la semana es hoy?

e CoOmo se llama este sitio?

e (En qué mes estamos?

e ;Cual es su numero de teléfono? (Si no hay teléfono, direccion de la calle)
e ;Cuantos afios tiene usted?

e ;Cuando naci6 usted?

e (Quién es el actual presidente (del Pais)?

e (Quién fue el presidente antes que él?

e Digame el primer apellido de su madre

e Empezando en 20 vaya restando de 3 en 3 sucesivamente

e Total de Errores

SHORT PORTABLE MENTAL STATUS QUESTIONARIE (SPMSQ) DE PFEIFFER

Valoracion del estado cognitivo

- Descripcion
Cuestionario que detecta la existencia y el grado de deterioro cognitivo. Este
cuestionario explora la memoria a corto y largo plazo, la orientacion, la informacién

sobre los hechos cotidianos y la capacidad de calculo.
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- Forma de administracién

La recogida de informacion es a través de un cuestionario heteroadministrado.

- Poblacion diana

Puede ser administrado a cualquier persona que requiera de una valoracion de su

capacidad mental.

- Argumentos para su seleccién

* Escala validada en nuestro pais.

* Escala de valoracion ampliamente utilizada por los profesionales del Sistema de Salud
de Aragon.

* Existe una amplia experiencia en la utilizacion de esta escala tanto en nuestro pais
como en otros del entorno.

* Es una escala sencilla de administrar.

* Tiene una sensibilidad proxima al 70% y una especificidad muy alta del 95%.

- Valoracion
* En el caso de pacientes hospitalizados, esta escala debe realizarse:
En las primeras 72 horas tras el ingreso.
Al alta del paciente.
* Se evalua en funcién de los errores:
0-2 normal
3-4 deterioro cognitivo leve
5-7 deterioro cognitivo moderado
8-10 deterioro cognitivo severo.
* En esta escala es importante tener en cuenta el nivel educativo de la persona.
Nivel educativo bajo (estudios elementales): se admite un error mas para cada
categoria.
Nivel educativo alto (estudios universitarios): se admite un error menos para cada

categoria.

- Tiempo de administracién

Su administracion es rapida, ya que tan solo requiere de unos cinco minutos.
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- Para aquellos usuarios en los que se obtenga una puntuacion de mas de 2 errores en
el Test de Pfeiffer que pueda indicar la presencia de deterioro cognitivo, se les aplicara
el MINIEXAMEN COGNOSCITIVO DE LOBO (MEC DE LOBO) como escala

especifica de confirmacion y de valoracion del grado de su situacion mental y
cognoscitiva.

Escala de valoracion funcional y cognitiva - MINI EXAMEN COGNOSCITIVO
DE LOBO, MEC

e Enqué dia de la semana estamos?.........cccccceveeiieieieciie s 1
o ;QUEdIA(N®) BS NOY?..c.eiiiicecce e 1
o  (EN QUE MES BSTAMOS?......cciiieieiieie e 1
o En qué estacion del afio eStamos?.........ccoevrereenirnine e 1
o (EN QUE afio ESLAMOS?.......oeeiiieiieeere e e 1
®  iDONAE BSTAMOS?......viiiieee ettt 1
L o 0113 (ol T USROS PRPR 1
@ PaIS s 1
o Ciudad 0 PUEDIO.....c.ooiiiii 1
®  LUQAT, CENTIO....cuiiiiiiie ettt 1
L - U] = T o T TSSO 1
Fijacion Puntos
Repita estas tres palabras: peseta — caballo- manzana 3

Repetirlas hasta que las aprenda

Concentracién y célculo Puntos

Si tiene 30 pesetas y me las va dando de 3 en 3, 5
¢cuéntas le van quedando? Hasta 5

Repita 5-9-2. Ahora hacia atras 3

Hasta que los aprenda
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Memoria Puntos

¢Recuerda las tres palabras (objetos) que le he dicho antes? 3

Lenguaje y construccién Puntos

Sefalar un boligrafo y que el paciente lo nombre. 2

Repetirlo con el reloj.

Que repita: “En un trigal habia cinco perros” 1
“Una manzana y una pera son frutas, ;verdad?” 1
¢Qué son el rojo y el verde?

¢ QUE son un perro y un gato? 1
Coja este papel con su mano derecha, déblelo por la mitad 3
y péngalo en la mesa

“Lea esto, haga lo que dice: CIERRE LOS OJOS” 1

“Escriba una frase cualquiera” 1

Copiar un dibujo

MINIMENTAL TEST. MINI EXAMEN COGNOSCITIVO DE LOBO (MEC)

Valoracion del estado cognitivo mental

-Descripcion
Deriva del Mini-Mental State Examination de Folstein (MNSE) y ha sido
adaptado y validado por Lobo en nuestro pais en 1979. Es un test cognitivo

breve para el estudio de las capacidades cognitivas.

-Forma de administracién

La recogida de informacién es a través de un cuestionario heteroadministrado.

- Poblacion diana

Puede ser administrado a cualquier persona que requiera de una valoracion cognitiva.
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- Argumentos para su seleccion

» Existe una amplia experiencia en la utilizacion de esta escala en nuestro pais.

* Su uso repetido es 1til para caracterizar la evolucion clinica del paciente.

* La sensibilidad de esta escala es muy alta, del 85-90%; su especificidad es mas
reducida, del 69%.

- Valoracion
* Puntuacion maxima es de 35.
* Dispone de dos puntos de corte en funcion de la edad del paciente:
Adultos no geriatricos: 29 puntos
Mayores de 65 afos: 24 puntos
* En esta escala es importante tener en cuenta el nivel educativo de la persona.
30-35 normal
24-29 borderline
19-23 leve
14-18 moderado

< 14 severo

- Limitaciones

* Los rendimientos estan muy influenciados por el nivel cultural del paciente, por lo que
los puntos de corte deben estar adaptados a las caracteristicas sociodemograficas de
éstos.

* Elevado indice de falsos positivos.

- Tiempo de administracién

Tan solo se requiere diez minutos para realizarla.
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