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A lo largo de la vida todos los seres humanos sin excepcion sufren en mayor o menor
medida el duelo por una pérdida, lo cual adquiere mayor relevancia si cabe en el proceso
de envejecimiento, en el que inevitablemente nos enfrentamos a diversos
acontecimientos vitales siendo uno de los mas estresantes la pérdida de personas
significativas.

Pero éiqué entendemos por duelo? Segun Payas (1998), “el duelo es la respuesta natural
a la pérdida de cualquier persona cosa o valor con la que se ha construido un vinculo
afectivo y como tal se trata de un proceso natural y humano y no de una enfermedad
gue haya que evitar o de la que haya que curarse, la expresion del duelo incluye
reacciones que muy a menudo se parecen a aquellas que acompafian a trastornos fisicos,
mentales o emocionales. Es importante ser muy cauteloso en la interpretacion de ciertas
expresiones de duelo que pueden aparecer como patoldgicas y ser en realidad
manifestaciones totalmente naturales y apropiadas dadas las circunstancias particulares
de la pérdida”.

Como parte del proceso de duelo, las manifestaciones que se consideran normales
pueden ser muy variadas incluyendo desde sentimientos (p.e. tristeza, angustia,
soledad), cogniciones (p.e. incredulidad, confusidn, sentido de presencia) y sensaciones
fisicas (p.e. vacio en el estdmago, falta de aire, hipersensibilidad al ruido), hasta
diversas conductas (p.e. alteraciones del suefio y/o alimentacién, llorar, llevar o atesorar
objetos). Ademas de esta variedad, es necesario tener en cuenta que cada persona vivira
el proceso del duelo de una manera particular.

A pesar de que sabemos que el duelo es un proceso natural y humano, desde nuestra
sociedad no solemos conferirle tal naturalidad. En las sociedades occidentales la muerte
y el sufrimiento suele ser un tema tabu llegando incluso a negar una realidad que
sabemos que es inevitable, lo cual contribuye a patologizar este proceso. Esta negacion
que vivimos a nivel general parece ser ain mas evidente en el contexto de la discapacidad
intelectual y/o sindrome de Down, dificultando un abordaje lo mas adaptativo posible
tanto para las propias personas con discapacidad como para sus familiares.
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Si bien es cierto que el proceso de duelo de las personas con discapacidad puede tener
ciertas peculiaridades marcadas por el modo en como conciben la muerte y por el grado
de dificultades cognitivas que presentan, no cabe duda de que su proceso también ird
acompafiado de malestar y sufrimiento similar al de las personas sin discapacidad. Es
imprescindible abordarlo, no negarlo y proporcionarles los apoyos necesarios si
pretendemos que afronten de manera adaptativa esta experiencia e incluso que salgan
fortalecidas de la misma al igual que el resto de personas que pasan por un proceso de
duelo.

No todas las personas con discapacidad requerirdn de una intervencion especializada tras
el fallecimiento de un familiar, sobre todo si se llevan a cabo medidas preventivas que
favorezcan el desarrollo de estrategias de afrontamiento adecuadas. Por tanto, desde
este marco se evidencia la importancia de incluir como parte de la intervencién integral
que reciben las personas con discapacidad, programas psicoeducativos que aborden
cuestiones relacionadas con la muerte y el afrontamiento de malestar emocional
derivado de la pérdida.

Durante mucho tiempo, y con la intencidon de proteger y evitar sufrimiento, se ha
intentado mantener a la persona con discapacidad alejada de este tipo de realidades, no
informandoles de lo ocurrido, no dandoles la oportunidad de despedirse o de participar
en los rituales de despedida siempre que las circunstancias lo permitieran. No obstante,
esta manera de proceder, lejos de ayudar, estaria interfiriendo en el afrontamiento
adaptativo de la pérdida, privando a la persona con discapacidad de un entorno seguro
en el que poder expresar el malestar emocional y en definitiva privando a toda la familia
de la valiosisima oportunidad de compartir y comunicarse en momentos tan delicados y
dificiles.

Las personas con sindrome de Down también atraviesan por etapas de duelo de todo
tipo, siendo la pérdida de un ser querido una de las mas dolorosas. Durante mucho
tiempo se les ha mantenido al margen de estas situaciones para evitar su sufrimiento.
Pero las personas con discapacidad intelectual, con el apoyo necesario, también son
capaces de afrontar estas situaciones, superarlas, y salir mas fortalecidos

Como se ha podido constatar a lo largo de estas palabras, por todos/as es percibida la
importancia de este tema vy de lo dificil que, en ocasiones, resulta hablar de ello. Es
compartimos el material http://plenainclusioncv.org/wp-
content/uploads/2016/06/Qu%C3%A9-pasa-cuando-se-muere-alguien-a-quien-

quiero.pdf







