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Resumen

El proceso de acompafiamiento en el duelo implica proporcionar apoyo en el dmbito cognitivo,
social y afectivo a aquellas personas que atraviesan una pérdida con la finalidad de que sean
capaces de gestionar sus emociones y comportamientos para alcanzar la adaptacién a su
nueva vida sin el ser querido. En él se ven involucrados tanto familiares como docentes que
deben atender a su alumnado, por ello este escenario no es ajeno a la educacién y menos auln
para la Educacién Especial, concretamente, para aquellas personas que presentan
discapacidad intelectual que requieren de una participacidn activa por parte de la comunidad
educativa para asegurar un entorno inclusivo adaptado a sus necesidades. Por tal motivo, el
trabajo que a continuacién se expone tiene como objetivo principal disefiar una propuesta de
investigacion para explorar los conocimientos y practicas de acompafiamiento en el proceso
de duelo de las personas con discapacidad intelectual, por parte de las familias y docentes.
Para ello, se plantea un enfoque metodolégico mixto en el que se incluyen instrumentos de
recogida de informacién de tipo cuantitativo (Escala de Mitos del Duelo) asi como de tipo
cualitativo mediante una entrevista personal de elaboracién propia. Los participantes de este
proyecto serdn aquellas familias y docentes de personas con discapacidad intelectual (nifios,
adolescentes y en edad adulta) escolarizados en los Centros de Educacién Especial de la
Regidn de Murcia que hayan tenido que proporcionar acompafiamiento durante el proceso
de duelo. Se tendran en cuenta las categorias de analisis: creencias sobre el duelo; practicas
de acompafiamiento; experiencias personales y actitudes; percepcién de la colaboracién
familias-docentes. Todo ello con la finalidad de contar con datos cientificos que sirvan de
referencia para contribuir a un entorno mas inclusivo para las personas con discapacidad

intelectual.
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Abstract

The process of grief accompaniment involves providing support in the cognitive, social and
affective areas to those who are going through a loss in order to be able to manage their
emotions and behaviors to achieve adaptation to their new life without their loved one. It
involves both families and teachers who must care for their students, so this situation is not
alien to education and even less so for Special Education, specifically for those people with
intellectual disabilities who require active participation by the educational community to
ensure an inclusive environment adapted to their needs. For this reason, the main objective
of the following work is to design a research proposal to explore the knowledge and practices
of accompaniment in the grief process of people with intellectual disabilities, by families and
teachers. For this purpose, a mixed methodological approach is proposed, using quantitative
information collection instruments (Grief Myths Scale), as well as qualitative instruments
through a personal interview of our own elaboration. The participants of this project are those
families and teachers of people with intellectual disabilities (children, adolescents and adults)
studying in the Special Education Centers of the Region of Murcia who have had to provide
accompaniment during the grief process. In order to analyze this accompaniment, the
following categories of analysis will be taken into account: beliefs about grief; accompaniment
practices; personal experiences and attitudes; perception of family-teacher collaboration. All
this with the aim of contributing to a more inclusive environment for people with intellectual

disabilities.

Keywords: Death education; Grief; Accompaniment; Intellectual disability.
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1. Introduccion

La intencionalidad del presente trabajo se centra en abordar la importancia de la formacién
de las familias y los docentes -ambos agentes cruciales en el proceso educativo del alumno-
en el afrontamiento del duelo, poniendo de manifiesto la relevancia de la educacion para la

muerte en el desarrollo integral de las personas que presentan discapacidad intelectual.

Este colectivo no puede pasar desapercibido. En Espaia el Instituto Nacional de Estadistica
registra alrededor de 200.000 personas que presentan discapacidad intelectual (INE,2022).
Ademas, cabe resaltar que, en el marco de la Educacion Especial, el tipo de discapacidad que
mas desarrolla el alumnado es la intelectual, siendo alrededor de 63.000, un 28,4% de todo el

alumnado con necesidades educativas especiales (Ministerio de Educacién y Cultura, 2020).
1.1. Justificacion de la eleccién del tema

En nuestro dia a dia, como profesionales de la educacién, nos planteamos en cada una de
nuestras intervenciones cdmo mejorar nuestra prdactica educativa, para garantizar a todo el
alumnado, sin distincidn, una educacién de calidad. Nuestro principal objetivo se debe centrar
en proporcionar bienestar individual en todos los dmbitos del desarrollo del alumno:
emocional, social, cognitivo y fisico. Estas areas deben de coexistir de una forma equilibrada
para que los procesos de ensefianza-aprendizaje se den de manera exitosa y, de esta forma,

el sujeto pueda intervenir activamente en el entorno que le rodea.

Gran parte de nuestra sociedad vive el duelo desde el sufrimiento, derivando en emociones
negativas -miedo, ansiedad, dolor, ira, tristeza- que no se buscan pero que deben ser
gestionadas, por ello, tanto familiares como docentes, en ocasiones, tratan de evitar esta
realidad convirtiendo la muerte en un tema tabu limitando la toma de conciencia de la finitud
del ser humano por parte de la persona con discapacidad intelectual (Colomo et al., 2021). Por
este motivo, se vuelve indispensable que fomentemos la participacion de estas personas en
su proceso de duelo acompanandolos y ayudandolos en la comprension y expresién de los
sentimientos asociados con él, independientemente de su edad y necesidades educativas

(Béveda y Flores, 2021).
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Este proceso de afrontar la pérdida, con todas las emociones y cambios que conlleva, es lo
que se conoce como duelo. La Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), en su Guia
para Familiares en Duelo (2007), lo concibe como “el proceso de adaptacién que permite
restablecer el equilibrio personal y familiar roto con la muerte del ser querido y que, a pesar

de ser algo natural, supone desestructuracién y desorganizacion” (p. 7).

Muchas familias que acompafian a sus hijos en este proceso de duelo tienden a manifestar
cierta sobreproteccion. Un comportamiento de este tipo impacta negativamente en el
desarrollo del caracter y personalidad, pudiendo limitar la capacidad de autonomia y de poder
de decision, e incluso vivir con miedo a enfrentar cualquier tipo de situacion que se les pueda

presentar (Sena, 2022).

Este hecho puede desencadenar que en este contexto no se traten este tipo de temas -duelo,
muerte, pérdida- para evitar en la persona sentimientos o situaciones negativas y
desagradables. Por tanto, no debemos olvidar la estrecha relacién y colaboracién, que debe
de darse entre familias y docentes. Por tanto, resulta imprescindible que existan canales de
comunicacion y accion conjunta entre la familia y la escuela para que la educacion integral del
alumno se realice de manera éptima, de tal forma que esta colaboracién debe acrecentarse

para abordar un proceso tan complejo como es el de la pérdida (Cabrera, 2009).

De esta forma, aun en el siglo XXI, se mantiene la creencia de que las personas con
discapacidad intelectual -al presentar una serie de limitaciones a nivel cognitivo, afectivo y
social- estdn incapacitadas para afrontar un proceso de duelo por el fallecimiento de un
miembro de su nucleo familiar, de alguien querido o cercano, e incluso para comprender la
propia muerte (Rodriguez, 2012). No obstante, esta vision se puede considerar limitada
debido a que no se tienen en cuenta las capacidades individuales y la diversidad de la

discapacidad intelectual.

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006)
reconoce que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interacciéon
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan

su participacidn plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”

(p.1).
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Tal y como se ha mencionado, una de las principales barreras que dificulta la inclusion de las
personas con discapacidad son aquellas de tipo actitudinal, principalmente, las relacionadas
con la desinformacién y falta de compromiso por parte del entorno proximo del alumno
(Urbina, 2018). Por tanto, ni en el contexto familiar ni en el escolar se deberian de promover
actitudes ni comportamientos que limiten este acceso, presencia, y participacién del alumno.
A pesar de esto, existen evidencias de la falta de informacién sobre este acompafiamiento en
los entornos -casa y escuela- en lo referente al duelo. Domingo et al. (2018), ponen en
evidencia, en su estudio realizado con familias, docentes y alumnos sobre el proceso de duelo,
la falta de formacién e informacion, asi como la necesidad de una colaboracidn conjunta casa-
escuela, exponiendo que las personas con discapacidad intelectual manifiestan un
sentimiento de tristeza expresado por el llanto, frecuentemente negado por profesionales y

padres.

Rodriguez (2012), enfatiza la necesidad de abordar la educacién de la muerte en personas con

discapacidad intelectual:

La calidad de vida como autorrealizacién y la autodeterminacién como persona que
constituye su proyecto de vida exigen una educacién que contemple la muerte y la
pérdida como elementos formativos para el ser humano, también para personas con

discapacidad intelectual. (p. 13).

Finalmente, podemos exponer el hecho de que la mayor parte de este colectivo no posee las
herramientas y estrategias adecuadas para afrontar el proceso de duelo, que deberian ser
proporcionadas por profesionales y padres (Domingo et al., 2018). Por ello, los adultos
debemos ser conscientes de que el mensaje que transmitamos al nifo le sirve como modelo

para enfrentarse al dolor y de esta forma poder adaptarse a su nueva vida (Herrero, 2009).

Resulta crucial abordar la educacidn para la muerte en el dmbito de la educacion especial,
especialmente para personas con discapacidad intelectual. Por tal motivo, tanto familias como
docentes deben conocer cdmo acompafiar a las personas con discapacidad intelectual -sus
hijos y alumnos- en el proceso de duelo ya que, ademas, juegan un papel fundamental en la

promocion de la calidad de vida del alumno.
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1.2. Planteamiento del problema

A nivel internacional, el Fondo Internacional de Emergencia de las Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF) elabora un “Manual de Capacitacién para Acompafiamiento y Abordaje de
Duelo”, el cual expone la importancia de tener presente “la personalidad, historia,
experiencias, el sistema de afrontamiento que presenta la persona” (p.7) entre otros factores,
asi como permitir que la persona sienta el dolor y las emociones que este proceso conlleva,

con la finalidad de asimilar y completar el proceso de duelo (Figueroa et al., 2020).

De la Herran y Cortina (2007; citado en Odriozola et al., 2023), afirman que toda la comunidad
educativa necesita de una formacion sobre la educacién para la muerte, de tal manera que
puedan contribuir al desarrollo de las personas, como colaboradores del bienestar emocional

de los futuros ciudadanos.

Llegados a este punto nos podemos plantear las siguientes incégnitas. Si es evidente que se
debe normalizar la muerte y esto, ademas, favorece un aprendizaje y crecimiento éptimo en
la persona, tanto familias como docentes ¢époseen los conocimientos y las estrategias que
pueden llevar a cabo para abordar este acompafiamiento en el duelo con sus hijos o alumnos
con discapacidad intelectual? éson conscientes de la colaboracién que debe existir entre
ambos? ¢han tenido que lidiar alguna vez con el proceso de duelo? {qué herramientas y
estrategias han utilizado? En definitiva, éactlan en consecuencia con la importancia que tiene

afrontar el duelo?

Todas estas cuestiones planteadas se han tratado en algunos estudios. Por ejemplo, Brickell y
Munir (2008) comentan una investigacion realizada en Estados Unidos en el que se toma como
objetivo investigar sobre las expresiones de conducta y la salud que presentan las personas
con discapacidad intelectual durante el proceso de duelo. Sus conclusiones evidencian que
este colectivo suele manifestar una angustia prolongada durante el duelo, asi como la
predisposicion de las personas de su entorno a que eviten expresar su sufrimiento, y pone en
relevancia las ventajas de romper con estas conductas. Estos dos autores en su propia
investigacidon afirman que las personas con discapacidad intelectual sufren dolor y otras
emociones negativas después de la pérdida, ademdas de que sus familias tienden a

sobreproteger a estas personas y evitan que puedan expresar su pena.

10
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Domingo et al. (2018) en su estudio realizado sobre como los jévenes con discapacidad
intelectual y su entorno familiar y escolar gestionan los procesos de duelo, concluyeron con la
idea de que tanto profesores como padres -una vez han sido entrevistados- estan de acuerdo
con su falta de informacién para proporcionar un acompafamiento adecuado, asi como la
escasa investigacion existente sobre el proceso de duelo en personas con discapacidad

intelectual, siendo necesaria para que la sociedad avance en materia de inclusion.

No obstante, resulta fundamental acentuar esta falta de formacién en el contexto educativo,
puesto que actualmente a pesar de que las investigaciones en este campo emergen cada vez
mas y se promuevan mas pautas de intervencion, aun es necesario que se aborde una
educacién para la muerte en los curriculos escolares. A pesar de que algunos maestros
abordan la tematica de forma transversal al curriculo escolar, se encuentran con que tienen
que reflexionar sobre sus propias creencias, experiencias, miedos; requiere por su parte un
esfuerzo emocional y mental (Ramos y Camats, 2019). La finalidad es que se tome conciencia
de que este tema debe incluirse en los proyectos educativos desarrolldndose en todas las
etapas educativas, sin distincién, concibiéndose como natural para alcanzar su inclusion en el

ambito formativo de los docentes (Colomo y Civico, 2018).

Asimismo, existen muchas caracteristicas del proceso de duelo que son desconocidas, sobre
todo cuando se habla de personas con discapacidad intelectual, y sobre las cuales
profundizaremos posteriormente. Una de ellas es la mayor vulnerabilidad que sufre este
colectivo a que el duelo se vuelva permanente, de tal forma que surjan dificultades para
afrontarlo y superarlo, puesto que se obstaculiza la reorganizacién emocional (Muiiiz, et al.,

2018).

En el campo educativo, al igual que el docente necesita conocer las ideas previas que presenta
el alumnado sobre un determinado tema para presentar una nueva situacion de aprendizaje,
es necesario entender con qué informacién y recursos cuenta el profesorado y la familia en
relacion con la educacion para la muerte en personas con discapacidad intelectual, con la
finalidad de poder acompafiarlos en este proceso de adaptacion por la pérdida de un ser
querido. En este contexto, Odriozola et al. (2023), concretan que la diversidad no solo viene
determinada a nivel cognitivo, sensorial o motor, sino que cada nifio es diferente en si mismo;
en sus caracteristicas y necesidades se diferencias del resto, por consecuencia, es necesario

gue entendamos su mundo para acompaifarlo.

11
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Tanto vivir como educar con conciencia de mortalidad debe ser una prioridad con el fin de que
podamos valorar lo que tenemos, plantearnos cuestiones sobre el sentido de la vida, potenciar
nuestra capacidad de compromiso y responsabilidad social, en definitiva, vivir la vida en
plenitud (Dolz, 2009). Ante esta necesidad sabemos que, con respecto a la educacion para la
muerte las personas con discapacidad intelectual presentan una amplia gama de capacidades,
pero también limitaciones, por lo que sus experiencias vitales determinardn su bienestar
psicolégico y emocional (Brickell y Munir, 2008). Como consecuencia, la cuestién principal que
se plantea para abordar en este este trabajo se concretaria en la siguiente: ¢ Cémo los padres
y docentes realizan el acompanamiento del proceso de duelo de personas con discapacidad

intelectual?
1.3. Objetivos del TFE

1.3.1. Objetivo general
El objetivo general que se plantea para abordar en este trabajo es el siguiente:

e Disefiar una propuesta de investigacion para explorar los conocimientos y practicas de
acompafamiento en el proceso de duelo de las personas con discapacidad intelectual,

por parte de las familias y docentes.

1.3.2. Objetivos especificos

En este apartado se concretan los objetivos especificos que se siguen para elaborar la
propuesta de investigacion.
e Analizar los distintos aportes tedricos sobre el proceso de duelo, la discapacidad
intelectual y la educacién para la muerte.
e Describir los procedimientos metodoldgicos del proyecto de investigacion.
e Determinar los instrumentos de recogida de informacion que contribuyen a la recogida

de la informacion.
2. Marco tedrico

El apartado que se desarrolla, a continuacidn, tiene por objetivo mostrar cual es el estado
actual del tema que nos concierne. Por ende, el primer apartado se centra en proporcionar

informacidén acerca del proceso de duelo, para posteriormente concretar en las personas con

12
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discapacidad intelectual, asi como en la concepcién de una educacién para la muerte.
Finalizamos este marco tedrico con los distintos aportes tedricos sobre el objeto de nuestra
investigacion: el acompafiamiento a las personas con discapacidad intelectual en su proceso

de duelo.
2.1. El proceso de duelo

Todas las personas a lo largo de nuestra vida nos encontramos en situaciones en las que
perdemos a un ser querido, bien sea un familiar, amigo, o alguien cercano a nuestro entorno.
Esta pérdida provoca que nuestra vida cambie por completo dada la ausencia de esa persona,
por ello afrontar el duelo hace que nos enfrentemos con las emociones que surgen en

nosotros mismos.

Existen personas que ante esta pérdida no pueden elaborar un duelo adecuado debido a
sentimientos de culpa o negacién, dando lugar a la imposibilidad de ver la realidad de la
situacion, por ende, el proceso de duelo es una tarea dificil para todos y que requiere tiempo

y espacio (Pérez y Artehouta, 2016).
2.1.1. El duelo y sus etapas

En este punto, conviene resaltar los distintos significados que se le atribuyen al duelo para
poder entender el impacto que puede tener en las personas, y como intervenir en este

proceso.

Etimoldgicamente, la palabra duelo proviene del término latino dolus, cuyo significado es
“dolor o lastima, afliccidn o sentimiento que se tiene por la muerte de alguien” (Real Academia

Espafiola, s.f., definicion 2), lo que contine implicitos, de por si, sentimientos negativos.

rn

Freud en su libro “Duelo y Melancolia” concibe el duelo como “la reaccién frente a la pérdida
de una persona amada o de una abstraccidn que sus veces, como la patria, la libertad, un ideal,
etc” (Freud, 1917, p. 241), comparandolo con la melancolia resaltando sus implicaciones
psicolégicas. En ambos procesos la pérdida lleva a una lucha emocional por ajustarse a la
ausencia. Mas tarde, Bowlby (1961; citado en Guic y Salas., 2016) por su parte, propuso un
modelo basado en cuatro etapas del duelo: afioranza y busqueda de la pérdida,
desorganizacion, reorganizacion y embotamiento. Este modelo enfatiza la naturaleza del
proceso de duelo marcado por el dolor y la adaptacidn, caracteristica que también comparten

los siguientes autores afios después.

13
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Parkes y Weiss (1983; como se cita en Guic y Salas, 2016) expresaron que para ellos la
caracteristica mas importante del duelo es la siguiente: “el doliente repasa obsesivamente
todos los hechos de la vida del ser perdido, las circunstancias de su muerte, qué se pudo y no

pudo haber hecho, manifestandose de manera fisica a través de dolores y visiones” (p. 163).

En linea con esta perspectiva, Parkes (1972; como se cita en Alberola et al., 2007), propuso las

siguientes etapas por las que la persona atraviesa durante este proceso de duelo.

e Entumecimiento o embotamiento (shock). Se dan sentimientos irrealidad, aplanamiento
afectivo. No se asume la realidad de la pérdida.

e Anhelo y languidez. La persona se siente insegura y vaticina situaciones catastroficas.
Acompanan a esta etapa sentimientos de ira, estados de ansiedad, tension y confusién
emocional.

e Desorganizacion y desesperacion: Se sustituye la intensidad emocional de las etapas
anteriores por periodos de apatia, desesperacion y aislamiento social.

e Reorganizacion y Recuperacion: La persona reconstruye su vida sin la persona perdida.

Mejora el humor y la energia, reaparece la motivacion intrinseca y se recuperan rutinas.

Por otro lado, Worden (2013; como se cita en Alonso et al., 2019) define el duelo como “Ia
experiencia que siente de la persona al sufrir su pérdida o al adaptarse a su pérdida” (pp. 66).
Su enfoque incluye tareas especificas que el doliente debe realizar para adaptarse a la
ausencia de la persona fallecida. De esta forma se elabora todo el proceso de duelo en el que
Neimeyer elabord un nuevo modelo tedrico que pone el énfasis en la elaboracidn propia del
proceso de duelo, es decir, se basa en la teoria constructivista exponiendo que el duelo toma
su significado en la reconstruccién de realidades y en el caracter activo del mismo,
determinado a su vez por el contexto y por lo que siente el doliente (Oviedo et al., 2009).
Concretar que, para afrontar este proceso de duelo, la responsabilidad recaeria en el sujeto

activo que debe restablecer los significados negativos que este percibe.

Ademads, este mismo autor propuso una serie de desafios para afrontar el duelo, cuya base se
sostiene en las tareas que construye Worden (2004). A continuacion, se presenta una tabla

comparativa entre ambas tareas y desafios.
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Tabla 1.

Enfoque basado en tareas y desafios segun Worden y Neimeyer.

TAREAS (Worden, 2004) DESAFiOS (Neimeyer, 2007)
I. Aceptar la realidad I. Reconocer la realidad de la pérdida.
IIl. Trabajar las emociones II. Abrirse al dolor.
[Il. Adaptarse al entorno sin el ser querido. [Il. Revisar nuestro mundo de significados.
IV. Recolocar y recordar al ser querido IV. Reconstruir la relacién con lo que se ha
perdido.

V. Reinventarnos a nosotros mismos.

Fuente: Alonso et al. (2019).

Por ultimo, cabe acentuar los planteamientos de la psiquiatra Kiibler-Ross, quien identificd un
proceso muy caracteristico en enfermos terminales cuando se acercaba el momento de su
muerte, de tal manera que planteo cinco etapas en el proceso de duelo que posteriormente
fueron adaptadas para contextualizar el mismo proceso en personas que emprendian el

camino hacia la superacion de la pérdida de un ser querido (Tovar, 2021).

Kibler-Ross propone las siguientes etapas del duelo en el libro Sobre el duelo y el dolor (2016)
elaborado junto con David Kessler quien las aplica teniendo como hilo conductor una historia

con unos personajes.

e Negacion. Surge un cuestionamiento de los hechos acaecidos, negando los hechos. Con
esas preguntas que pueden surgir, se inicia sin conocerlo el proceso de curacién.

e Ira. Esta emocidén que conforma esta etapa se puede manifestar contra un ser querido o
por nosotros mismos por no haber cuidado mejor a la persona que se ha ido o no haberlo
podido evitar. Después, pueden aflorar emociones como la tristeza, el dolor o la soledad.

Kibler-Ross resalta que esta etapa es necesaria:

La ira es una etapa necesaria del proceso curativo. Tienes que estar dispuesto a
sentir la ira, aunque pueda parecerte infinita. Cuanto mas auténticamente la

sientas, antes comenzarda a disiparse y antes te curardas. Hay muchas otras
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emociones bajo la ira, y las abordaras a su debido tiempo, pero la ira es la emocién

con la que estamos mas habituados a tratar. (p. 28).

e Negociacion. Tras la experimentacion de una pérdida, esta fase se conforma como una
tregua temporal, y suele ir acompaiiada de culpa, en expresiones como: “ojald...” o “y
si...”. Asimismo, nuestra mente altera acontecimientos pasados en un didlogo interno
buscando diversas alternativas. Este periodo proporciona el tiempo que necesitamos para
adaptarnos a la nueva situacion.

e Depresion. Pone el énfasis en el presente mediante en el que se experimenta vacio. No se
trata de una enfermedad mental sino de una respuesta necesaria que hay que superar
para lograr afrontar el proceso de curacién: el duelo.

e Aceptacion. Este periodo no se debe confundir con el “ya estoy bien”. En él se acepta que

el ser querido se ha ido permanente y es una realidad con la que se debe aprender a vivir.

Todas estas fases, tareas y desafios expuestos con respecto al proceso de duelo no mantienen
ningun orden temporal y pueden variar segun las caracteristicas del sujeto, ademas, cabe la
posibilidad de aun habiendo superado estos periodos pueda retornar a alguno de ellos, en

cierta ocasion (Alberola et al., 2007).

Por lo que se refiere a los tipos de duelo, surgen dependiendo de las circunstancias y
caracteristicas del deudo. Cabe la posibilidad de que la persona se queda anclada en alguna
etapa del duelo, o que alguna de ella se intensifique mas de lo habitual, e incluso que la
pérdida le arrebate la funcionalidad en su vida diaria. Vedmoslas a continuacidn segun Meza,

et al. (2008).

e Duelo normal. Gran parte de los investigadores en este tema llegan al consenso de que el
duelo es una respuesta del ser humano normal, cuyas manifestaciones abarcan
sentimientos y conductas esperadas después de la pérdida. Aparentemente tiene una
duracidn de seis meses, aunque puede variar.

e Duelo patoldgico. Este tipo de duelo o bien “no resulto, complicado, crénico, retrasado o
exagerado” (p.30), se intensifica y origina conductas desadaptativas, provocando que la
persona no avance hacia la aceptacion de la realidad. Ocurre cuando el dolor se prolonga

mas tiempo del normal, o cuando no es funcional en su vida diaria.
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Duelo anticipado. Se da cuando existe un prondstico de una enfermedad irreversible. Este

duelo presenta una nueva oportunidad para hacerse a la idea de |la despedida.

Preduelo. La persona que transita el duelo concibe al ser querido como muerto, aunque en

la realidad siga con vida, debido a su incurabilidad. La enfermedad ha provocado que a la

persona no se le reconozca.

Duelo inhibido o negado. Podriamos decir que segun las etapas de Kiibler-Ross la persona

se queda anclada en la etapa de la negacién, no aceptando la pérdida si nueva vida sin la

persona querida.

Duelo cronico. En este tipo el duelo se vuelve protagonista en la vida del deudo, pues que

el proceso de duelo no se resuelve de forma 6ptima y la persona se ve sujeta a las

manifestaciones del duelo de forma permanente.

2.1.2. Manifestaciones en el proceso de duelo

Las manifestaciones existentes en el duelo se convierten en alteraciones en el momento en el

que dicha manifestacién sobrepasa los limites esperados y afecta al funcionamiento habitual

de la persona. Veamos, a continuacion, las diversas alteraciones que se pueden producir:

Tabla 2.

Alteraciones de tipo conductual, afectivo, cognitivo y fisioldgico en el proceso de duelo.

CONDUCTUALES

Conducta distraida; suefios con la pérdida del ser querido; llorar y/o suspirar;
buscar a la persona; hiper-hipo actividad; frecuentar lugares que visitaba el

fallecido; aislamiento social; trastornos del suefio y alimentarios.

AFECTIVAS

Insensibilidad; anhelo; cansancio, soledad y abandono; culpa y autorreproche;

alivio; tristeza y angustia; ira y frustracion.

COGNITIVAS

Confusidn; preocupacion; sentir presencias; problemas de atencién y memoria;
pensamientos obsesivos para recuperar la pérdida; imagenes recurrentes;

alucinaciones; incredulidad/irrealidad.

FISIOLOGICAS

Aumento de la Morbimortalidad; vacio en el estdmago; opresién en el pecho y
en la garganta; hipersensibilidad al ruido; sensacién de despersonalizacion;

falta de aire y energia; palpitaciones; debilidad muscular; dolor de cabeza.

Fuente: Guillem et al. (2007) ; Figueroa et al. (2020).
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Ademas, segln el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, en su ultima

versién, DSM — 5 (2013), el duelo puede causar trastornos como los siguientes.

e Trastorno de adaptacion. Una de las caracteristicas que llevan a un comportamiento
desadaptativo es: “Los sintomas no representan el duelo normal” (p. 171).

e Trastorno de duelo complejo resistente, caracterizado por una tristeza permanente e
intensa.

e Trastornos de depresion mayor, trastorno bipolar. Las respuestas desencadenantes del

proceso de duelo pueden ser sintomas que causen estos trastornos.

Cabe resaltar que, a causa de estas alteraciones emocionales, surge un tipo de duelo
denominado “emocional”. Este duelo es el que mds inconvenientes provoca a la hora de
superar, pues los sentimientos que manifiesta el deudo son negativos y obligan a enfrentarnos
con nosotros mismos, por tanto, para poder superar el duelo las emociones deben de haber

un trabajo previo de identificacion, exteriorizacién y aceptacién emocional (Castro, 2007).
2.1.3. Mitos durante el proceso de duelo

Alo largo de la historia, la tradicidon oral ha ido forjando ciertas ideas que en ocasiones pueden
ser verdaderas o bien cabe la posibilidad de que sean erréneas, dadas las diversas
interpretaciones subjetivas de las personas, el paso del tiempo o bien por la influencia cultural
y social. Con respecto al tema del duelo, no es menor la influencia que ha tenido esta
transmisidn oral y, por ello, podemos encontrar ciertas creencias que escuchamos a menudo

en nuestro entorno, que resultan ser falsas.

Ademas, es necesario abordar esta dimension debido a que estas creencias pueden influir
negativamente a la elaboracién del proceso de duelo, por ello es necesario que si se dan en el
individuo sean detectadas lo antes posible. Para presentar estas creencias se reflejan los
siguientes mitos y sus realidades, ademas, se destacan algunos en el ambito educativo

(Figueroa et al., 2020).

e “El duelo se resuelve aproximadamente en un afio” (p.11). La duracién del duelo varia en
funcién de las caracteristicas personales, y cada persona necesita tiempos distintos.

e “Elduelo es como una depresidon” (p.11). La depresién y el duelo comparten emociones y
sentimientos semejantes, sin embargo, la primera se considera una enfermedad metal

con sus propios criterios diagndsticos y el duelo es una reaccion adaptativa normal.
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e “Dentro de los diferentes tipos de muerte, hay unas que son peores que otras” (p.11). No
se trata de medir el sufrimiento de una persona, sino de un proceso individual y Unico de
adaptacion.

III

e “Cuando la muerte es “natural” (p.11), sobre todo de una persona mayor, no genera
duelo”. No importa el tipo de muerte, sino el vinculo que se tenga con la persona y las
consecuencias que haya podido provocar la muerte de la persona.

e “Los hombres lo llevan mejor, para ellos es diferente, se recuperan antes” (p.11). No se
debe de hacer distincidon de género, cada persona en su unicidad elabora su proceso de
duelo.

e “Quien mas llora es quien mas dolor tiene” (p.12). Anteriormente, se ha concretado la
complejidad emocional del proceso de duelo, por tanto, el llano es solo una forma mas
de las muchas que hay para expresar el dolor.

9 . v . . .

e ‘“Las personas jévenes lo llevan mejor”. “Ser joven no significa ser mas feliz” (p. 12), cada
persona, sin distinguir rango de edad, vive el duelo de forma diferente.

e “Lo mejor que puede hacer una persona en duelo (y cuanto antes) para recuperarse es
pasar pagina y orientarse a la vida” (p.12). El duelo es un proceso adaptativo por el que
se debe de transitar, no hay que invalidarlo.

e “El duelo es un proceso lineal de cinco fases (shock, negacidn, negociacién, depresién y
aceptacion). Se va saltando de una en una hasta llegar a la quinta y, una vez ahi, todo
habra acabado” (p.12). Las etapas recorridas por cada deudo pueden ser diferentes, en

distinto orden temporal, y con duracién distinta, es un proceso muy complejo.

Como profesionales de la educacién nos interesa conocer los mitos que surgen alrededor de

este ambito.
Tabla 3.

Mitos y realidades de los nifios con respecto al proceso de duelo.

MITO REALIDAD
Los nifios no sufren Todos los nifios sufren
El duelo en los nifios no provoca un Cada persona expresa el duelo de forma
sufrimiento tan profundo como en los adultos diferente
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Los nifios cuentan con suerte, porque son tan

jovenes que no entienden sobre la muerte

La infancia es una etapa muy vulnerable y un
duelo mal gestionado puede tener graves

consecuencias

Los nifios deben ser protegidos del dolor y el
sufrimiento que conlleva la muerte con el fin

de mantener su inocencia

La muerte es algo natural que se encuentra
fuera del alcance del ser humano, la

sobreproteccién es perjudicial

Debido a su temprana edad, son capaces de
olvidar rapidamente a la persona cercanay de

aceptar la realidad facilmente

Hay nifios que son capaces de recordar mas
gue los adultos, dependiendo de la

significatividad de los hechos

Los nifios y adolescentes expresan el duelo de

la misma forma

Con respecto a la aceptacion, comprension y
expresion son diferentes los nifios,

adolescentes y adultos

Durante la infancia no es conveniente que los

ninos asistan a los rituales, les pueden

Asistir a los rituales de despedida del ser

guerido favorece la aceptacién de la realidad

traumatizar

Fuente: Figueroa et al. (2020).

Es fundamental reconocer que el duelo es un proceso complejo y variado en el que es
importante entender que cada persona lo expresa de forma distinta y, por tanto, merece un
apoyo y acompafamiento adecuado. Los nifos se encuentran en una etapa vulnerable de
desarrollo en la que requieren una gestidon del duelo para evitar consecuencias graves a largo

plazo.
2.2. Duelo vy discapacidad intelectual

2.2.1. Evolucion histérica de la discapacidad intelectual

La AAIDD (American Association on Intellectual and Development Dissabilies) define la
discapacidad intelectual como aquella que “se caracteriza por limitaciones significativas tanto
el funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, comenzando antes de los 22
afios” (AAIDD, 2022). Para llegar a este concepto mas actual y reciente, a lo largo de la historia
se han dado cambios sociales y culturales que han provocado cambios en la forma de entender
esta discapacidad. Uno de los cambios producidos ha tenido su origen en la transicidn por los

distintos modelos que conciben la discapacidad, cruciales los dos siguientes.
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Nos encontramos con el modelo médico o rehabilitador, mitad del siglo XIX, en el que las
patologias fisicas y mentales comienzan a entenderse como enfermedades que pueden ser
tratadas, por lo que estas personas podian dejar de ser aisladas (Velarde, 2012). Este modelo
sustituye al anterior, el de prescindencia, donde se consideraban a las personas con
discapacidad como castigos divinos, inutiles para la sociedad, siendo marginadas, hasta que

con el modelo médico les daban una oportunidad si eran rehabilitadas (Palacios, 2008).

Después de este modelo, surge en el siglo XX el modelo social. Tiene como base el Movimiento
de Vida Independiente originado en Estados Unidos por Ed. Roberts, un alumno con
discapacidad intelectual que incité a otros a luchar por sus derechos educativos y civiles

(Velarde, 2012). Segun Palacios (2008):

Este modelo apunta a la autonomia de la persona con discapacidad para decidir
respecto de su propia vida, y para ello se centra en la eliminacion de cualquier tipo de

barrera, a los fines de brindar una adecuada equiparacion de oportunidades (p. 27).

De este modelo toma la base lo que conocemos hoy por “diversidad funcional”, concepto
propuesto por este Movimiento de Vida Independiente. Canimas (2015) sugiere que esta
diversidad funcional tiene como eje centran la idea de que “las personas no tienen deficiencia,
sino diversidad, de lo cual se deduce que no es discapacidad, sino injusticia causada por su

diversidad (...); se percibe otra manera de ser y de hacer las cosas” (p.82).

Toda la evolucion histérica de la discapacidad ha derivado en cambios que, en la actualidad,
se consideran progresos sociales o normativos derivando en una verdadera inclusién de las
personas con discapacidad en nuestra sociedad. Esto se puede ver claramente en la
modificacidn realizada en el articulo 49 de la Constitucidn Espafola de 1978, que entré en

vigor en febrero de este afio 2024.
Articulo 49 (CE, 1978).

Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos a los que prestaran la
atencién especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute

de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos (p.11).
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Modificacién articulo 49 (CE, 1978).

1. Las personas con discapacidad ejercen los derechos previstos en este Titulo en
condiciones de libertad e igualdad reales y efectivas. Se regulara por ley la proteccién

especial que sea necesaria para dicho ejercicio.

2. Los poderes publicos impulsaran las politicas que garanticen la plena autonomia
personal y la inclusién social de las personas con discapacidad, en entornos
universalmente accesibles. Asimismo, fomentaran la participacion de sus
organizaciones, en los términos que la ley establezca. Se atenderdn particularmente

las necesidades especificas de las mujeres y los menores con discapacidad (p.11).
2.2.2. Rol de las familias y docentes en el acompanamiento del proceso de duelo

Las familias -concretamente los padres- y los docentes son dos agentes fundamentales en el
proceso educativo de un nifio. Por tanto, en este apartado diferenciaremos entre estos dos
agentes para tratar su importancia y sus funciones con respecto al proceso de duelo. Ambos
agentes se pueden enfrentar a este acompafiamiento en situaciones tales como el
fallecimiento de un familiar; de una persona con discapacidad que no cuenta con familiares ni

tutor e incluso el seguimiento del entorno de la persona que sufre la pérdida.

En los primeros afios de la infancia de un nifio, la familia conforma el nucleo primario de su
desarrollo social, emocional y cognitivo, en el que adquiere habilidades emocionales, sociales
y patrones de comportamiento (Coapaza et al., 2021). En el siglo XXI, a pesar de que
comprendemos que la muerte es un proceso natural de la vida, muchos padres evitan hablar
de ella con sus hijos, lo cual puede provocar errores en su comprension y perjudicar el proceso
de aceptar la realidad de la pérdida; la manera en que los nifios procesan la muerte en la

infancia afecta a la capacidad para enfrentarse a pérdidas futuras (De Hoyos, 2015).

En personas con discapacidad intelectual el objetivo de las familias es que esta sea la
protagonista de su vida, de tal forma que pueda tomar decisiones de forma auténoma -
favoreciendo su autodeterminacion-, hacer elecciones libremente sin influencias, por ello, la
familia puede facilitar o perjudicar el proceso de elaboracién del duelo segin ayude o impida

situaciones de duelo, enfermedad o muerte (Diaz, 2016).

El equipo docente que interviene con el alumnado en situaciones de este tipo debe conocer

con detalle todo el proceso, puesto que pueden contribuir activamente detectando
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alteraciones conductuales, sociales y afectivas; valorando el rendimiento académico; posibles
situaciones de aislamiento, entre otros factores alarmantes, para poder intervenir ofreciendo
situaciones de aprendizaje que eduquen en salud mental con estrategias y recursos. (De

Hoyos, 2015).

Ademas de la informacidn que los padres deben proporcionar a los docentes para que estos
tomen las medidas oportunas, debe de existir una comunicaciéon y comprensién entre la
familia, adecuada con el fin de que la adaptacién a la nueva realidad sea lo mas facil posible
(Diaz, 2016). Ambos agentes -familias y docentes- pueden llevar a cabo algunas medidas para

acompafar en esta situacion de acompafiamiento en el duelo (Botija et al., 2001):

e Disponibilidad de escucha durante el tiempo necesario, suele ser prolongado.

e Alertar ante comportamiento extrafos y exagerados (trastornos de alimentacion,
depresién, pesadillas...).

e Respetar elementos para recordar a la persona fallecida (fotografias, audios, ropa,
objetos personales...).

e Participacion en ritos, funerales, misas de despedida.

e Cambiar las rutinas lo menos posible.

e [nformar de todo lo ocurrido, no se debe ocultar informacion.

Por ultimo, debemos tener presente que cualquier profesional de la educacidn es propenso a
tener que acompafar en el proceso de duelo de algiin alumno, por tanto, es fundamental que
le comuniquemos nuestra funcién respecto a nuestra intervencion educativa con la finalidad
de demostrarle empatia y que no estara solo en el proceso; hemos de ayudar al nifio o

adolescente a identificar, comprender y gestionar sus emociones (Ramos y Camats, 2019).
2.2.3. Abordaje del duelo en personas con discapacidad intelectual

Actualmente, gracias a los avances médicos y cientificos, la esperanza de vida de las personas
con discapacidad intelectual ha mejorado progresivamente a lo largo de los afos, pudiendo
vivir mas tiempo de lo que lo hacen su familia, tutores o cuidadores; resultando necesario
abordar su proceso de duelo puesto que probablemente tengan que enfrentarse a él (Diaz,

2016).

Por tanto, uno de los fines que persigue la educacién para la muerte en personas con

discapacidad intelectual es contribuir a su inclusion en la sociedad, proporcionando los
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recursos y estrategias mas adecuadas para atender la diversidad de sus necesidades. (Martin

y Sdnchez, 2016).

Para las personas con discapacidad intelectual, procesar la muerte -el duelo- se conforma
como un camino aun mas dificil de recorrer. La causa reside en que suelen tener una
comprensién limitada del concepto de muerte, lo que puede crear angustia y hacer que el
duelo se alargue en el tiempo; por ende, abordar cémo lo afrontan es crucial para poder

acompafiarlas durante el proceso, de la forma ventajosa posible. (Domingo et al., 2018).

Asimismo, tienden a desarrollar duelos muy desajustados debido a esta dificultad de elaborar
el duelo, por lo que se vuelve alin mas relevante una adecuada intervencién centrada en el
acompafamiento tanto familiar como educativo (Rodriguez, 2012). Este mismo autor expone

algunas particularidades que causan este desequilibrio (p. 12):

e Capacidad cognoscitiva.

e Historia personal de pérdidas (personas, vivienda, emancipaciéon de familiares en el
nucleo familiar, mascotas, etc).

e Grado de adquisicién del concepto “muerte bioldgica”.

e Dificultades en la conducta adaptativa y en las habilidades sociales.

e Baja autoestima y autoconcepto.

e Labilidad e inestabilidad emocional.

Dificultades comunicativas.

Hoy en dia, sabemos que estas caracteristicas mencionadas no impiden que se aborde el duelo
con discapacidad intelectual. Segun Diaz (2016) “hoy sabemos que no es imprescindible
comprender el concepto de muerte para experimentar las emociones asociadas al duelo vy,
por tanto, empieza a hacerse necesario un cambio de concepcidn en las vivencias de los

discapacitados intelectuales” (p. 123).

Diaz (2016) se basa en las 8 dimensiones de calidad de vida propuestas por Shalock y Verdugo
(2007) con la finalidad de elaborar algunas indicaciones en su “Manual practico para abordar
la muerte con nifios y adolescentes”, concretamente, dirigidas a personas con discapacidad

intelectual.
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Tabla 4.

Indicaciones para acompafiar en el proceso de duelo a personas con DI segun las dimensiones

de Shalock y Verdugo (2007).

l. Bienestar Contar la verdad V. Inclusion Invitarles a los ritos de
emocional . despedida

Dejar que expresen sus

emociones libremente Acompafnamiento en los

. . homenajes funerarios
Evitar expresiones

orientadas a la valentia Anticipar las fechas de
aniversario
Il. Bienestar Que elijan los elementos VI. Derechos A saber la verdad y ser
material materiales que quieren tratados con normalidad

mantener para el recuerdo .
A expresar sus emociones

y formular preguntas

A entender la muerte

Ill. Bienestar No dejar el tratamiento VII. Relaciones Necesitan estar con su
fisico farmacolégico si lo precisa interpersonales familia, amigos y seres
. . - ueridos
Cuidar los habitos diarios g
(suefio, higiene, etc) Necesitan carifio y escucha
IV. Desarrollo Acompaniarlos para VIII. Ofrecer oportunidades
personal adaptarse a la nueva Autodeterminacion para que tomen sus
realidad propias decisiones
Incluir el concepto de Favorecer la autonomiay
muerte progresivamente el autoconcepto

Fuente: Diaz (2016)

Abordar el acompafiamiento del duelo en las personas con discapacidad intelectual desde esta
perspectiva resulta bastante practico y util, puesto que para garantizar una respuesta
educativa de calidad y asegurar un desarrollo integral dptico que le ayude a mantener un
adecuado bienestar durante toda su vida, debemos partir de estas dimensiones propuestas.
Englobando todas estas areas, estamos contribuyendo a abordar el proceso de duelo desde
una perspectiva global de manera que se construya desde el respeto, la comprensién, la

empatia, la escucha vy la inclusién.
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2.3. Educacion parala muerte

2.3.1. Conceptualizacion y objetivos

La Educacidén para la muerte es un término relativamente reciente, tratado por numerosos
autores. Uno de ellos Verdd (2002; como se cita en Cantero, 2013), quien presenta la idea de
que “una ensefianza sin muerte es la muerte absoluta de la enseflanza, porque no tratar de lo
qgue mas importa descalifica a cualquier institucion sobre el saber” (p.427), lo que pone de
manifiesto la importancia de abordar la muerte y, por consecuencia, su proceso de duelo, en
todas las etapas educativas y para que toda persona entiende el verdadero significado de la

misma.

Se entiende la muerte como un ambito con un gran potencial del que se extraen
conocimientos para construir una propuesta formativa que eduque acerca del desarrollo

integral del individuo, en todos sus aspectos (Herrdn y Cortina, 2009).

Estos dos autores en 2006 publicaron un manual para Educacién Infantil, Primaria y

Secundaria para educar en la muerte y su didactica, en él expresan lo siguiente:

La educacién para la Muerte podria ser uno de los caminos para conectar a la
educacion ordinaria con la Educacion para la Evolucidon Humana [...] En la medida en
gue la evolucidn humana depende del incremento de complejidad de conciencia y la
superaciéon de egocentrismo y ambas vertientes dependen del conocimiento,
consideramos que la Educacion para la Muerte es una rama importante o una parte
esencial del arbol que nos interesa, la Educacion de la Conciencia (Herran y Cortina,

2006, 65-66).

Tal y como afirma Pedrero (2012), educar para la finitud seria un equivalente adecuado para
educar para la muerte, pues si se pretende vivir el hoy, el ser humano debe de encontrarle un

sentido a ese hoy, teniendo conciencia de que vivimos en un tiempo que se considera finito.

Poch (2000), propone determinados objetivos que persigue educar para la muerte; muchos

de ellos varian segun la edad y caracteristicas de los nifios.

e Valorar la vida y necesidad de vivir cada momento en su autenticidad.

e Hacer entender que la muerte es el fin natural de la vida a nifios y adultos.
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e Brindar apoyo para afrontar lo mejor posible las manifestaciones del duelo e intentar que
sean lo menos intensas posibles.

e Proporcionar herramientas y recursos que le ayuden a prepararse para afrontar la muerte
de un ser querido y entender sus posibles reacciones.

e Ser capaces de expresar las emociones y sentimientos propios del duelo y de respetar las
de otros.

e Entender que el duelo también conlleva un proceso de maduracién personal.

e Favorecer la capacidad de introspeccion y reflexion interna ante la muerte.

Una de las consecuencias que puede acarrear concebir la muerte como tema tabu es el
rechazo de una educacién para la muerte, sin embargo, enfrentarse a e ella puede llegar a
erradicar por completo ese miedo, asi como las emociones negativas que puedan aflorar; “la
inclusion de la educacion para la muerte en el sistema educativo formal y no formal puede a

contribuir a que el ser humano viva plenamente” (Martinez-Heredia y Santaella, 2021, p. 223)

Este rechazo repercute en que los sistemas educativos no incluyan la educacidn para la muerte
a la hora de concretar el curriculo, lo que repercute negativamente al proceso formativo de
los estudiantes, puesto que deriva en la privacidén en que el desarrollo integral del individuo

no se complete en su totalidad (Rodriguez, 2012).
2.3.2. {Como entienden los nifios la muerte?

Como ya se ha mencionado, la mayoria de los adultos tenemos la creencia de que los nifios,
por su corta edad que conlleva una capacidad de abstracciéon y comprensién limitada, no son
capaces de entender que es lo que conlleva la muerte de un ser querido, e incluso les privamos
de asistir a los rituales de despedida pertinentes. Por tanto, la expresién de las
manifestaciones del duelo y la comprensidn del concepto de muerte evoluciona segun la edad

gue posea el nifio, vedmoslo a continuacion (De Hoyos, 2015).

e Desde los 0 a los 3 anos. Lo mds semejante al concepto de muerte, es el sentimiento de
amenaza ante la separacién o abandono por parte de las figuras de apego, manifestado por
el llanto.

Ill

e De 4 a6 afios. Un aspecto que se ha destacar en esta etapa es el “pensamiento magico” a
través del cual se espera la realidad de los deseos, por ende, es preciso que se recuerde la

realidad vivida reiteradas veces de forma clara. No conciben la muerte como algo
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irreversible. Pueden aparecer conductas tales como: negacion de la realidad, abstraccidn,
aislamiento, irritabilidad, pesadillas, entre otras.

e De 7 a 12 afios. El nifo ya es capaz de distinguir entre la fantasia y la realidad. Con estas
edades empieza a comprender la finitud de la muerte, pero no posee las estrategias
adecuadas que le permiten afrontarla. Su respuesta ante ella puede ser desde la
idealizacidon de la persona fallecida hasta sentimientos de culpabilidad y responsabilidad.

e Adolescencia. Debemos tener en cuenta que esta etapa de desarrollo se caracteriza por
grandes cambios fisioldgicos y emocionales con los que se debe de lidiar mientras se supera
el proceso de duelo. Este hecho puede generar un desequilibrio relevante en la vida del
adolescente pudiendo generar conductas de riesgo, depresién, fracaso escolar, insomnio,

ansiedad, entre otras expresiones.

La educacién para la muerte es considerada el camino que parte de la educacién ordinaria
para llegar a la educacién para la evolucion, puesto que se considera un proceso en el que se
integra la muerte en la comunidad educativa y la formacién de educadore, incluyendo a

familias y profesores (Galvez, 2022).
2.3.3. Educacion para la muerte en personas con discapacidad intelectual

Desde la Antigliedad lo “diferente” ha sido discriminado y por tanto oprimido y aislado, de
acuerdo con la idea de lo considerado “normal”; esto ha ocurrido con las personas con

discapacidad, hasta llegar a la actualidad bajo el enfoque de la diversidad (Valencia, 2014).

Por ende, el hecho de que se trate la educacién para la muerte desde la perspectiva educativa
en personas con discapacidad intelectual las dignifica como personas, participando
activamente en la sociedad, incluso en los ambitos de los que han sido marginados y excluidos

(Ruiz et al., 2015)

Sin embargo, actualmente, en nuestra sociedad sigue primando el pensamiento de que las
personas con discapacidad intelectual no son capaces de entender el caracter irreversible de
la muerte, y por ende, tampoco sabrian afrontar un proceso de duelo; estos pensamientos
provocan que el acompafamiento que proporcionen tanto familias como docentes pueda
resultar equivoco sobreprotegiéndolo, e incluso se le prive de experimentar el duelo lo que,

en consecuencia, puede originar un duelo patolégico o crénico (Béveda y Flores, 2021).
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McRitchie et al. (2014) afirman que este colectivo experimenta el duelo y el dolor de forma
similar a la poblacién general. Ademas, las personas con discapacidad intelectual tienden a
utilizar herramientas y estrategias que algunas personas desconocen y, por tanto, es posible
que las distintas alteraciones -afectivas, cognitivas, fisiolégicas y conductuales- no se den
inmediatamente después de la pérdida o no se identifiguen como consecuencia del duelo,
sino a causa de su discapacidad, como puede ser la sonrisa, utilizada como mecanismo de

defensa (Cristébal et al., 2017).

Por tanto, la manera en la que se viva el duelo dependerd de la capacidad que la persona
posea de identificar, comprender y expresar sus sentimientos y emociones (Béveda y Flores,

2021). Segun expresan Cristdbal et al. (2017)

La discapacidad intelectual es considerada como un predictor de problemas de salud
después de la pérdida de un ser querido. Sin embargo, no recibir la noticia de la muerte
puede tener consecuencias negativas en el vinculo de apego y en su autoestima, ya
gue puede derivar en sentimientos de abandono dado a creer que la persona ha

desaparecido de su vida sin causa aparente (p. 58).

Por ende, es crucial que la educaciéon para la muerte reconozca a las personas con
discapacidad intelectual individuos capaces de comprender y enfrentar el duelo, ademas de

proporcionar el apoyo y los recursos necesarios para hacerlo de forma significativa y funcional.

2.4. Estudios y programas realizados que abordan el acompafamiento de

docentes y familias en personas con discapacidad intelectual

Dada la importancia que presenta abordar el proceso de duelo en personas con discapacidad
intelectual para educar para la vida, asi como completar su desarrollo integral e incluirlas
activamente en la sociedad con la finalidad de participar en ella, numerosos investigadores,
asociaciones e instituciones se han preocupado por indagar sobre esta cuestién proponiendo

guias, manuales y pautas para abordarla.

Dowling et al. (2006; citado en Rodriguez et al., 2012), llevaron a cabo un estudio con un grupo
experimental y un grupo control conformados por personas con discapacidad intelectual. El
grupo experimental recibe acompafiamiento por parte de profesionales y familiares en el
proceso de duelo y el grupo control no. Los resultados demostraron que el grupo que recibe

acompafiamiento mostraron una mejor calidad de vida y salud mental, lo que subraya la
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importancia del apoyo y acompafamiento durante el duelo para la mejora del bienestar

personal.

Por otra parte, Garvia (2009), en su articulo “Duelo y discapacidad” presenté un ultimo
apartado sobre qué hacer ante el duelo de personas con discapacidad exponiendo la
necesidad brindar unas bases sélidas para que la persona con discapacidad posea los apoyos
y los recursos necesarios para hacer frente a la pérdida. Esto implica un enfoque inclusivo y

personalizado que mejora la comprension y gestién del duelo atendiendo a la diversidad.

Asimismo, Gutiérrez (2017) realizé una revisidn narrativa sistematica para comprobar cémo
afecta el acompafiamiento en el proceso de duelo a las personas con discapacidad intelectual
De esta revision incluye solo cinco de centenares de consultados presentan calidad
metodoldgica y tratan concretamente esta cuestion: Kevin et al. (2002); Guerin et al. (2009);
Dowling et al. (2006); Dodd et al. (2008) y Shannon et al. (2009). Todos estos estudios
mencionados coinciden en que el acompafiamiento mejora la salud mental, calidad de vida y

gestion emocional y conductual de las personas con discapacidad intelectual.

Cabe destacar a Domingo et al. (2018) quienes estudiaron cdmo el entorno de la persona con
discapacidad intelectual vive e interviene en su proceso de duelo. Para ello, se escogieron a
usuarios adultos de una asociacién, a sus familiares y profesionales. Se les realiza una
entrevista con cuestiones dirigidas a las familias, acerca de cdmo le comunica el fallecimiento
a su hijo/a asi como su reaccidn; a los profesionales, sobre los recursos, servicios o apoyos
especificos que ofrecen para afrontar la pérdida; a los usuarios, preguntandoles sobre el
apoyo que han recibido. Los resultados revelaron una formacién e informacién escasa acerca
de cémo apoyar a los usuarios en el duelo, destacando la necesidad de proporcionar mas

recursos educativos, apoyo y formacion.

Complementando los estudios realizados sobre esta cuestidn se presentan una serie de guias
y manuales a través de los cuales se aportan una serie de indicaciones para que las familias y
docentes puedan acudir a ellas y afrontar de una forma &ptica este proceso de

acompafamiento.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) en 2007, propone una “Guia para
Familiares en Duelo”, donde uno de los apartados se centra en proporcionar pautas para ninos

y adolescentes sobre cédmo acompanar en el proceso. Otro de ellos tiene presente a las
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personas con discapacidad intelectual e incluso a los ancianos. Esta guia se conforma como un
recurso bastante completo que implica en el proceso de duelo a todos los colectivos, lo que

favorece realmente la inclusion.

Rodriguez (2012) dedica su tesis “Pedagogia de la Muerte en Personas con Discapacidad
Intelectual. Elaboracién, Aplicacién y Evaluacién de un Programa Educativo”, plantedndola
como una contribucién a la innovacién educativa en Pedagogia para la Muerte. Analiza
concepciones sobre la muerte y propone un Programa para la Educacidn para la Pérdida
puesto en practica en jévenes con discapacidad intelectual, fomentando una perspectiva

experimental en este ambito.

Cabe destacar la Fundacion Aragonesa Tutelar (FUNDAT), presenta una “Guia practica de

|II

duelo para personas con discapacidad intelectual”, en 2014. En ella se nos exponen una serie
de casos reales de nifnos, adolescentes y adultos, que se encuentran transitando por el proceso

de duelo acompafados de las pautas que se estan poniendo en practica con ellos.

En 2016, la Fundacién Mario Losantos del Campo (FMLC), publica “Hablemos del Duelo.
Manual practico para abordar la muerte con nifios y adolescentes”, resaltando en la portada
la inclusion de un apartado dedicado a la discapacidad intelectual. Ademas, propone recursos

y claves utiles para acompafiar el duelo en el colegio y en casa.

Asimismo, las repercusiones que derivaron del confinamiento vivido a causa del Covid-19
como el aislamiento social, la pérdida de seres queridos y una mayor conciencia de la

importancia de la salud mental, han motivado la creacién de otros manuales que

Mds actual, la Consejeria de Desarrollo Educativo y Formacion Profesional de la Junta de
Andalucia, publica “Hacia el agradecido recuerdo. Manual de acompafiamiento educativo en
situaciones de duelo para infantil, primaria y secundaria”, en el afio 2023, cuyos autores son
Carlos Odriozola, Teresa Garcés y Alma Serra. Estos autores consideran las necesidades
educativas especiales como factor a tener en cuenta a la hora de planificar el

acompafamiento educativo.

Tal y como podemos observar, se evidencia una escasez de investigacién sobre si realmente
las familias y los docentes conocen estos recursos y los llevan a la practica; si las hay datan de
actualidad, puesto que la necesidad de abordar la tematica surge en tiempos recientes de

manera que se apoye de forma integral a cualquier persona con discapacidad intelectual.
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3. Marco empirico

Una vez que se ha justificado la importancia de este estudio, la respuesta al problema al que
proporciona respuesta, asi como todo el conjunto de conocimientos y aportaciones que
conforman el marco tedrico, nos adentramos en el marco empirico. Esta es una seccién
fundamental que aporta la recopilacién y analisis de datos concretos y verificables segun el
empleo de los distintos métodos y estrategias utilizadas. Profundizamos de forma detallada

en el objeto de estudio.
3.1. Diseno.

Este proyecto de investigacion tiene como base el paradigma pragmatico también conocido
como “el cruce de los enfoques” puesto que engloba tanto el enfoque cuantitativo como el
cualitativo. Algunas de las caracteristicas de este paradigma son: el problema de investigacion
es relevante si su aplicacion lleva a la practica; los resultados de la investigacion son validos si
son utiles; se pueden utilizar diversos tipos de metodologia segun el fin que se persigue
(cuantitativa, cualitativa o mixta), conformando ademas el fundamento del enfoque mixto; se
reconoce que la realidad se observa de forma objetiva y subjetiva (Arias, 2023).
Concretamente el enfoque metodolégico que se lleva a cabo es el mixto, combinando
instrumentos de recogida de informacién de tipo cuantitativo y cualitativo, cada uno de ellos

aportando datos desde ambas perspectivas enriqueciendo de esta forma la investigacién.
3.2. Metodologia de la investigacion

3.2.1. Obijetivos, hipdtesis y preguntas de investigacidn

El problema de investigacién que delimita todo el proceso que se va a llevar y que a su vez
sirve de guia para esta investigacion es el siguiente: iLos padres y docentes realizan un
acompafiamiento adecuado en el proceso de duelo de personas? Cabe destacar que, al
tratarse de un estudio descriptivo, no se elaboraran hipdtesis que comprobar mediante

pruebas estadisticas, sino Unicamente ideas a defender.
Las preguntas de investigacion que se plantean son:

e (iQué conocen familias y docentes sobre el duelo?
- Hipdtesis de investigacion: Se espera que familias y docentes tengan ciertas

nociones y conocimientos acerca del duelo.
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Los docentes y familias, ¢han llevado a cabo alguna estrategia, practica o herramienta
para llevar a cabo el acompafiamiento? ¢cuales?

Hipdtesis de investigacion: Se espera que hayan puesto en practica alguna estrategia,
practica o herramienta para realizar un acompafiamiento adecuado.

¢Creen necesaria la colaboracion entre ambos para acompafiar en el duelo?

Hipotesis de investigacion: Se espera que evidencien la colaboracidon entre familias y
docentes.

Objetivo general: Caracterizar los conocimientos y practicas de las familias y los docentes
relacionados con el acompafiamiento de las personas con discapacidad intelectual en el
proceso de duelo

Objetivos especificos:

Identificar los conocimientos y mitos de las familias y docentes sobre el proceso de

duelo y su acompafiamiento.

- Explorar las practicas y experiencias de familias y docentes relacionadas con el
acompafamiento en el proceso de duelo de personas con discapacidad intelectual.

- Analizar la percepcién de familias y docentes sobre la necesidad de colaboracién entre
ambos en el acompafamiento del duelo.

- Describir los factores que las familias y docentes reconocen como facilitadores y

dificultadores para el acompafiamiento del duelo de personas con discapacidad

intelectual.

3.2.2. Poblacién y muestra

La poblacién en este estudio estard conformada por las familias con hijos que presenten

discapacidad intelectual y docentes que tengan en sus aulas estudiantes con discapacidad

intelectual y, ademds, que hayan tenido que acompafiar a sus hijos y alumnos -

respectivamente- en el proceso de duelo ante una pérdida. Con respecto al contexto, para

esta investigacidn seleccionamos los 8 Centros de Educacién Especial de la Regidén de Murcia.

De esta forma se concretan dos grupos poblacionales:

- Padres y madres que tengan hijos con un diagnéstico de discapacidad intelectual que

hayan transitado por la muerte de un ser querido.
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- Docentes que hayan tenido a alumnos con discapacidad intelectual que hayan

transitado por esta pérdida.

Particularmente, para esta investigacion se seleccionaran padres, madres y docentes de nifios
de entre unos 6 - 18 afios que se encuentren cursando la etapa de Educacién Primaria,
momento en el que son mas conscientes de la pérdida; adolescentes, de entre los 16 - 18 afios,

que se encuentren escolarizados en Educacién Secundaria Obligatoria.

Para determinar quienes formarian parte de la poblacidon del estudio, se apelard al contacto
por parte de cada centro educativo con los dos grupos poblacionales y posteriormente se
realizard una entrevista filtro segln las caracteristicas mencionadas que debe tener la
poblacién. Desconocemos la cantidad concreta que conforma esta poblacion, por tanto, en
funcién de esto se seleccionard una muestra cercana a nuestra localidad, si es preciso, aunque
en estos casos no se encuentran implicadas una gran cantidad de personas. En este caso,
utilizaremos la técnica de muestreo no probabilistica, puesto que la seleccion de la muestra
no depende de la probabilidad sino del siguiente criterio concreto: familias y docentes que
hayan acompanado a una persona con discapacidad intelectual en el proceso de duelo.
Ademas, utilizaremos un tipo de muestreo casual o por accesibilidad, para seleccionar los

sujetos de facil acceso.
3.2.2.1. Variables o categorias de analisis.

Las categorias de analisis que se toman de referencia para este estudio se presentan en la
siguiente tabla donde se concreta cada categoria el instrumento a partir del cual se

operativiza:
Tabla 5.

Concrecion y operativizacion de las categorias de andlisis.

CATEGORIA DE DEFINICION OPERATIVIZACION
ANALISIS CONCEPTUAL
Conocimientos y mitos Qué es el duelo, Escala de Mitos en Duelo (E.M.D)
sobre el proceso de cémo se

experimenta,

etapas, sintomas
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dueloy su

acompafiamiento

duracion,

emociones.

Practicas y experiencias
relacionadas con el
acompafamiento en el
proceso de duelo de
personas con
discapacidad

intelectual

Estrategias,
conductas, acciones
gue se emplean en
el acompafiamiento,

experiencias

personales,
actitudes, gestion

emocional.

Percepcidn sobre la
necesidad de
colaboracién entre
familias y docentes
para el
acompafiamiento del

duelo.

Cdémo tanto las
familias como los
docentes perciben la
importancia y
beneficios de
trabajar de manera
conjunta en el apoyo
emocional durante

el proceso de duelo

1. ¢Ha utilizado alguna estrategia especifica

para proporcionar ese acompafiamiento?

2. ¢Qué cualidades/caracteristicas de su
hijo/a, alumno/a ha debido tener en cuenta
para adaptar ese acompafiamiento y cdmo lo
ha hecho? ¢Podrias mencionar situaciones

concretas?

3. ¢Ha empleado o recurrido a algun recurso
(libro, articulo, guias, asociaciones...) para
entender mejor el duelo en las personas con
discapacidad intelectual y cdmo

acompanarlas?

4. ¢Ha recibido alguna formacion o
capacitacién especifica sobre cémo

acompanar en el proceso de duelo?

(Desde la pregunta 5 hasta la 12 del Anexo B)

1. iCree que es necesaria la colaboracion
entre familias y docentes para acompanar en

el proceso de duelo? éPor qué?

2. ¢Cudles cree son las principales ventajas o

inconvenientes de esta colaboracion?

3. ¢Qué métodos de comunicacién emplean

entre familias y docentes? ¢ Han sido
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de personas con modificados cuando ha comenzado el
discapacidad proceso de duelo?

intelectual. Incluye .
y 4. ¢Cree que hay recursos o programas que

la evaluacion de la . - .
podrian utilizarse para implementar esta

cooperacién como colaboracién?
un factor
determinante para
mejorar la calidad
del

acompafiamiento

Factores percibidos 1. ¢Qué factores internos o externos han
como facilitadores y podido facilitar o dificultar el
dificultadores para el acompafiamiento del duelo de personas con
acompafiamiento del discapacidad intelectual?

duelo de personas con . . .
2. De las estrategias mencionadas cuales te

discapacidad . .
funcionan mejor o peor?

intelectual

Fuente: Elaboracion propia.

Estas categorias contribuyen al estudio en profundidad del objeto de estudio: el
acompafamiento durante el proceso de duelo en personas con discapacidad intelectual.
Asimismo, reflejan una categorizacién deductiva, es decir, las categorias se disefian a partir de
teorias y estudios referentes partiendo, ademads, de los instrumentos de recogida de
informacién seleccionados (Rodriguez et al., 2005). No obstante, cabe mencionar la
posibilidad de que emerjan otras categorias de andlisis (categorizacion inductiva) al aplicar la
entrevista que se describira en la préxima seccién, y que por tanto se concluya con una

categorizacion mixta.
3.2.3. Técnicas e instrumentos de recogida de datos

Tal y como se ha mencionado en el apartado anterior, con la finalidad operativizar las
categorias de analisis, en este apartado se concretan las técnicas e instrumentos para recoger

datos, tanto cuantitativos como cualitativos, dado su enfoque mixto.
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El primero de ellos es una escala tipo Likert (Escala de Mitos del Duelo) elaborada y validada
por Amurrio y Limonero (2007) a través del alfa de Cronbach con un resultado de 0,76
indicando una consistencia interna adecuada. En esta escala el encuestado debe emitir sus
opiniones segun distintos grados concretamente del 1 (totalmente en desacuerdo) al 5
(totalmente de acuerdo). Con ella se mide el grado de acuerdo o en desacuerdo que presenta
el encuestado acerca de 30 afirmaciones sobre creencias del proceso de duelo (véase Anexo
A) tales como la n.2 6. La duracién del duelo es de un afio o bien lan.2 17. No hablar de temas

relacionados con la muerte y la enfermedad ayuda a superar el dolor de la pérdida.

El segundo instrumento es una entrevista semiestructurada siendo aquellas que se presentan
con un guion previamente disefiado pero las preguntas son mas abiertas para que el
entrevistado pueda matizar y aportar informacion mas detallada en su respuesta (Massot et
al., 2004). Esta entrevista es de elaboracién propia y se plantean alrededor de unas 30
preguntas que deberdn ser respondidas por los docentes y familiares. Estas cuestiones versan
sobre las practicas de acompanamiento en el proceso de duelo, experiencias personales y
actitudes manifestadas durante el mismo, asi como la percepcién de la colaboracion entre
familias y docentes y los factores que facilitan o dificultan el acompafiamiento en el proceso
de duelo (véase Anexo B). Por ultimo, cabe mencionar que el disefio de la entrevista sera

enviado a expertos sobre el tema en cuestion para su validacién.
3.2.4. Procedimiento de recoleccién de datos

En primer lugar, se informara sobre los objetivos y la finalidad de la investigacion a los centros
educativos que conforman la muestra, solicitando su autorizacidon para llevarla a cabo.
Posteriormente, de entre toda la comunidad educativa que conforma cada uno de los centros
(familias y docentes) se informara sobre la investigacién y en lo que consiste exponiendo en
qué consisten ambos instrumentos de recogida de informacién. Solicitaremos al centro
educativo que se establezca un primer contacto con las familias para proporcionar la
informacidn y solicitar su participacién, asi como a los docentes que hayan transitado por este
proceso de acompafiamiento. Cada una de las personas que participen en la investigacion
debera firmar un consentimiento para utilizar sus respuestas, garantizando en todo momento

su anonimato.

La primera prueba -la Escala de Mitos del Duelo- se realizard en formato digital a través de la
herramienta “Google Forms”, de manera que se reduzcan los encuentros por disponibilidad
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horaria. La segunda, al ser una entrevista personal, se llevard a cabo en personay se hard uso
de las instalaciones de cada centro escolar para proporcionar mayor facilidad tanto a las

familias como a los profesionales.
3.3. Analisis de datos

Para concretar este apartado, hemos de tener en cuenta los dos tipos de instrumentos que

empleamos para recoger los datos.

Con respecto a la E.M.S. se consideran “correctas” las respuestas que refieren los grados de
“totalmente en desacuerdo o en desacuerdo” para todas las afirmaciones, exceptuando la 11
y 18, que se consideran “correctas” cuando el sujeto responda “totalmente de acuerdo o en
de acuerdo” (véase Anexo A). Las respuestas obtenidas se tabulardn y analizardn mediante el
programa estadistico informatico SPSS. Posteriormente se realizardn andlisis estadisticos

descriptivos.

Por otro lado, el andlisis de la informacion cualitativa es mucho mas complejo que a nivel
cuantitativo. Esto se debe a que implica una gran cantidad de informacién de diverso tipo, por
lo que se requiere de un proceso de andlisis dindamico, que debe ser manipulado en diferentes
momentos para llegar a conclusiones (Rodriguez et al., 2005). Para ello, nos basaremos en las
indicaciones que proporciona este autor para andlisis los datos cualitativos extraidos las

entrevistas resultantes (Rodriguez et al., 2005).

e Primer paso. Reduccion de datos. En esta primera etapa debemos fragmentar toda la
informacién recogida para poder reducirla y de esta forma que el andlisis sea mas preciso
y ordenado. Para ellos separamos las unidades de contenido a través de un criterio
tematico, segun la categoria de analisis que abarque cada una de las preguntas
formuladas.

e Segundo paso. Transformacidn de datos. Si fuera necesario se formularian subcategorias
de analisis segun las respuestas proporcionadas. Posteriormente, codificaremos las
categorias con una etiqueta identificativa, alternando nimeros y letras, con la finalidad
de asociar las respuestas con las categorias de analisis de manera visual y clara.

e Tercer paso. Obtenemos resultados y conclusiones. Llegados a este punto realizamos

tareas de comparacién, clasificacién, asociacion, asemejar, diferencias la informacién, de
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tal manera que contrastaremos la informacion extraida con los fundamentos tedricos

abordados en el presente proyecto de investigacion.

Con la finalidad de garantizar el rigor de la investigacion tendré en cuenta los principales

criterios de calidad (credibilidad, transferibilidad, dependencia y confirmabilidad).

Para cumplir con el primer criterio de credibilidad se utiliza la observacidn persistente, ya que
se mantiene un contacto préoximo con los participantes. Ademads, la triangulacidon
metodoldgica se ve implicada ya que se utiliza mas de un instrumento lo que proporciona mas
de una perspectiva. Para validar el guion de la entrevista se contara con la opinién de
investigadores expertos sobre el tema en cuestién. Con respecto al segundo criterio de
transferibilidad se va a realizar una amplia de recogida de informacién. Esto se ve reflejado
en la entrevista semiestructurada debido a que esta permite al entrevistado aportar
informacién en un mayor grado de profundidad. En cuanto al tercer criterio de dependencia
se abre la posibilidad de que otros investigadores puedan auditar la investigacion realizada.
Por ultimo, si nos fijamos en la confirmabilidad los investigadores que solicitan la participacién
en la investigacién tienen la posibilidad de comprobar la calidad de los procedimientos

llevados a cabo y de los analisis interpretativos.

4. Discusion y Conclusiones

4.1. Discusion

Con respecto a mi primer objetivo especifico del proyecto de investigacion “identificar los
conocimientos y mitos de las familias y docentes sobre el proceso de duelo y su
acompafamiento” se prevé que el nivel de los conocimientos sobre el duelo por parte de las
familias sea medio-bajo ya que los estudios analizados como es el de Garvia (2009) y Domingo
et al. (2018) exponen la necesidad de proporcionar unas bases sélidas para que puedan
proporcionar este apoyo. Con respecto a los docentes cabe la posibilidad de que tengan un
conocimiento mas elevado ya que la educacion para la muerte pueda ser objeto de estudio
en los planes de estudio propios de la formacion.

En cuanto al segundo objetivo especifico “explorar las practicas y experiencias de familias y
docentes relacionadas con el acompafiamiento en el proceso de duelo de personas con
discapacidad intelectual” se predice que cabe la posibilidad de que hayan utilizado guias o

practicas establecidas dada la cantidad de recursos existentes por parte de asociaciones que

39



Mireya Bermejo Cerezo
Educacién para la Muerte: el acompafiamiento de familias y docentes
en el proceso de duelo de las personas con discapacidad intelectual

ayudan en este proceso de acompafiamiento como son la SECPAL con su “Guia para Familiares
en Duelo” o la Fundacidn Aragonesa Tutelar (FUNDAT), con su “Guia practica de duelo para
personas con discapacidad intelectual”. A pesar de esto, es esperable que dada la diversidad
de opiniones y experiencias puedan existir barreras que limiten esta comunicaciéon
bidireccional tales como la falta de tiempo, recursos limitados, entre otras posibles.

Si nos fijamos en el tercer objetivo especifico “analizar la percepcion de familias y docentes
sobre la necesidad de colaboracién entre ambos en el acompafiamiento del duelo”, se anticipa
que muchos de ellos van a ser conscientes de la necesidad de la colaboracién entre ambos
agentes ya que es un factor que, primeramente, se ve en el dia a dia, y en segundo lugar en
Gutiérrez (2017) se constata que el acompafiamiento por parte de ambos agentes es
fundamental para una adecuada calidad de vida para la persona con discapacidad intelectual.
Para finalizar, el cuarto objetivo especifico “describir los factores que las familias y docentes
reconocen como facilitadores y dificultadores para el acompafamiento del duelo de personas

III

con discapacidad intelectual” se puede observar en la necesidad de las familias y del centro
educativo de buscar recursos acudiendo a apoyos externos, tal y como se ha expuesto e

indagado, en asociaciones o fundaciones.
4.2. Conclusiones

Si nos fijamos en los objetivos del TFM podemos contemplar que la mayoria se han cumplido
de forma éptima. Con respecto al primero de ellos “analizar los distintos aportes tedricos
sobre el proceso de duelo, la discapacidad intelectual y la educacion para la muerte” se han
abarcado los dmbitos mas relevantes en la actualidad sobre este tema, desde sus origenes con
los autores mas representativos y que comenzaron con las investigaciones hasta como se trata

en la practica hoy en dia a nivel tedrico y practico.

El proyecto de investigacion ha cumplido de manera efectiva con el objetivo “describir los
procedimientos metodoldgicos del proyecto de investigacion” mediante un enfoque mixto
gue combina elementos cuantitativos y cualitativos bajo el paradigma pragmatico. Se han
establecido claramente los objetivos, hipdtesis y preguntas de investigacion orientadas a
explorar los conocimientos, practicas y percepciones de familias y docentes sobre el
acompafamiento en el duelo de personas con discapacidad intelectual. La poblacion y
muestra han sido definidas con precision, centradas en familias con hijos con discapacidad

intelectual y docentes de centros educativos especificos en la Regidn de Murcia.
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Para finalizar con el tercer objetivo “delimitar los instrumentos de recogida de informacién
que contribuyen a la recogida de la informacion”, para la investigacidon se han escogido los
instrumentos acordes a la necesidad de la investigacion, es decir, diversidad de tipologia de
instrumentos a nivel cuantitativo y cualitativo a través de la escala y de la entrevista para
recoger mas informacién de una mayor calidad. El proceso de recoleccion de datos asegura la
ética y transparencia, mientras que el analisis combinard técnicas estadisticas descriptivas y

analisis de contenido para ofrecer una comprensién integral del fendmeno estudiado.

Para concluir con este proyecto de investigacion, me gustaria destacar la necesidad de
implantar y trabajar la educacidn para la muerte en los centros educativos, incluidos los
referidos a la Educacién Especial, de una forma organizada, secuenciada y con una intencidn
inclusiva de manera que la muerte se deje de reconocer como un tema tabu y se pueda tratar
de forma normalizada. Al abordarlo de forma abierta se podra facilitar una mejor preparacion
emocional y cognitiva a los estudiantes con discapacidad intelectual ayudandoles a afrontar
el duelo de una forma mas saludable. Asimismo, podemos encontrarnos con la existencia de
numerosas guias que aportan pautas e indicaciones sobre cdmo se debe abordar este
acompafiamiento y los aspectos que se deben tener en cuenta concretamente para personas
con discapacidad intelectual, no obstante, es significativa la escasez se investigaciones que
estudian cdmo se produce en la practica este acompafiamiento y cuales son las herramientas
y conocimientos reales con los que cuentan tanto familias como docentes. De tal manera, si
se profundiza en la raiz del tema, a cuya intencidn contribuye este trabajo, podremos mejorar
la respuesta educativa que se le proporciona a este alumnado que presenta discapacidad

intelectual con respecto a su desarrollo integral como persona.
5. Limitaciones y prospectiva

Con respecto a las limitaciones, me dispongo a numerarlas tras realizar una revisién de todo

el proyecto de investigacion.

e Tamaio de la muestra. Resaltar que, debido a las caracteristicas del estudio, lo mas
probable es que no se obtenga una gran muestra. Esto puede afectar a las posibilidades
de realizar interferencias y generalizaciones.

¢ Validacidon de instrumentos. La entrevista que se presenta aun no ha sido validada. Sera

necesario enviarla expertos para su validacién asi como realizar una prueba piloto que
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permita comprobar si la redaccidn ha sido adecuada y si las preguntas producen las
respuestas esperadas.
e Analisis correlacionales. Es un estudio descriptivo y no se ha incluido la realizacién de

analisis correlacionales. Ello podria generar otros andlisis y resultados de interés.

Si hacemos referencia a la prospectiva, este proyecto de investigacion tiene su aplicacién
educativa en el campo de la educacidon especial, puesto que a dia de ahi abordamos la
perspectiva de la inclusidon educativa y se crea la necesidad de que todas las personas con
discapacidad se tengan en cuenta en cada ambito del desarrollo y equilibrio personal. Con
esta investigacion se pretende “normalizar” abordar el duelo en las aulas tanto de un centro
ordinario como especial. Esto puede fomentar un proceso de reflexién por parte de la
comunidad educativa que fomente un cambio en el tratamiento del duelo, tanto en la escuela
como en casa. Una vez realizado este proyecto de investigacion, una de las propuestas de
intervencion que se pueden llevar a cabo como resultado seria una guia de prevencién y
actuacién -tanto para docentes como familias- con el objetivo de brindar apoyo en el
acompafamiento durante el proceso de duelo de personas con discapacidad intelectual que
contenga: informacion sobre el proceso de duelo; pautas de actuacién de tipo conductual,
afectivo y social; casos reales, extraidos de las entrevistas realizadas (con la previa
autorizacion de los entrevistados); estrategias de resolucion de conflictos para prevenir
situaciones problematicas, entre otros posibles contenidos. Por tanto, cabria la posibilidad de
poner esta guia al servicio de toda la comunidad educativa con la finalidad de que se apoyen
en ella para para conocer cdmo actuar ante un caso en el que tengan que lidiar con esta
situacion. Asimismo, se promoverian charlas y cursos de formacién formativos de formacién
tanto para docentes y familias, con el fin de proporcionar el conocimiento adecuado sobre

este acompafiamiento y erradicar creencias erréneas sobre el duelo.
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Anexo A. Instrumento de recogida de datos. Escala Likert.

(Amurrio y Limonero, 2007)

Esta encuesta es andnima. Su objetivo es tratar de conocer algunos de los factores asociados con la
pérdida de un ser querido. Sefiale aquella opcidn que se adecue mas con su manera de pensar. Para
ello, tenga las siguientes equivalencias a las puntuaciones:

1: Totalmente en desacuerdo. 2: En desacuerdo. 3: Indiferente. 4: De acuerdo. 5: Totalmente de acuerdo

Gracias por su colaboracion.

SEXO: Hombre D Mujer D No consta D

VINCULO CON ALUMNO: Padre/Madre/Abuelo/Abuela/Docente
Otro (especificar)

EDAD:
Si eres familia: N.* de hijos a los que ha acompafiado en el duelo:

Si eres docente: N.” de alumnos a los que ha acompaiiado en el duelo:

1. Frases como: "no se preocupe”, "piense en los demas", "la
vida sigue"." no te puedes hundir ahora"." sé como te sientes | 1
" "el tiempo cura todas las heridas" ... dan mucho consuelo.

b
wa
o
L

2. No se deben mostrar las emociones abiertamente en el | 1 2 3 4 5
velatorio, entierro, incineracion, funeral

3. 51 la persona empieza a llorar, se le debe calmar. 1 2 3 4 5
4_ Repasar personalmente lo vivido acerca del fallecidonoes | 1 2 3 4 5
bueno.

5_Ir al cementerio es malo para la elaboracion del duelo. 1 2 3 4 5
6. La duracion del proceso de duelo es de un afio. 1 2 3 4 5
7. El luto esta pasado de moda v no ayuda a la personaen| 1 2 3 4 5
duelo.

[
e
4
n

8. Es bueno aconsejar a la persona que ha sufrido la pérdida | 1
lo que debe hacer.

[
1
o
LA

9_Es mejor no preguntar como paso, para no "meter el dedo | 1
en la llaga".

[
e
4
n

10. Pensar s0lo en lo positivo en relacion con el fallecido es | 1
lo mas adecuado en la elaboracion del duelo.

[
[y
4
n

11. Reacciones fisicas tales como sentir un nudo en el 1
estomago, falta de aire, sudoracion, palpitaciones, ahogo, ..
son sintomas frecuentes durante el duelo.

[
[y
4
n

12. Los nifios deben permanecer ajenos a todo lo sucedido | 1

alrededor de la muerte.

13. El duelo se elabora cuando va has olvidado a lapersona| 1 2 3 4 5
fallecida.

14. 86lo quien llora sufre de verdad la pérdida. 1 2 3 4 5
15. Las terapias o los grupos de duelo no sirven paranada, | 1 2 3 4 5

go0lo dan mas dolor.

[
o
A
LA

16. Se debe esperar a que el doliente busque ayuda en ofros. 1
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17. No hablar de temas relacionados con la muerte v la 2 4
enfermedad ayuda a superar el dolor de la pérdida.

19. Retirar de la vista toda informacion referente al duelo, 2 4
dolor, afliccion, pérdida y luto ayuda a la persona a

recuperarse.

18. Ocupar el tiempo libre es una buena estrategia para 2 4
distraer y aliviar al doliente.

20. Uno no debe tomarse tiempo para sentir. 2 4
21.Las reacciones producidas en el duelo no guardan relacion 2 4
con el tipo de muerte.

22. Los rituales del duelo (velatorio, entierro o incineracion, 2 4
funeral, ... ) no son buenos, solo dan mas dolor.

23. Dejar todo como cuando vivia el difunto, ayuda en la 2 4
elaboracion del duelo.

24. El alcohol, abuso de comida, juego, etc. son buenos para 2 4
calmar el dolor de la pérdida.

25. Trabajar mucho reduce el dolor de la pérdida y lo elimina 2 4
a largo plazo.

26. Quien no ha perdido a una persona, no sabe entender a los 2 4
dolientes.

27. Los nifios no recuerdan haber sufrido dolor. 2 4
28. Las personas que durante su vida han sufrido mucho dolor 2 4
son capaces de soportar la pérdida mejor que quienes no lo

han padecido.

29. Si la persona empieza a llorar se le debe dejar sola. 2 4
30. Las costumbres, actitudes y creencias religiosas de la

familia no son importantes en el manejo del dolor consecuente 2 4
al duelo.

31. La muerte en el propio domicilio dificulta mas el proceso

de duelo que la ocurrida en un hospital, unidad de cuidados 2 4
paliativos...
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Anexo B. Instrumento de recogida de datos. Entrevista

ENTREVISTA A FAMILIAS

Las respuestas que usted proporcione sobre las diversas cuestiones que se le van a realizar en
esta entrevista seran totalmente anénimas. Le rogamos sinceridad. Tomese el tiempo que
necesite.

Gracias por su colaboracion.

PARTE 1: INTRODUCCION

1. ¢Cuéntos hijos/as tiene?
2. ¢Cuantos con discapacidad?

3. (Esta casado/a, separado/a, divorciado/a, soltero/a...?

PARTE 2: DESARROLLO

Comenzamos con la primera categoria que versara sobre las practicas y experiencias
relacionadas con el acompafiamiento en el proceso de duelo de personas con
discapacidad intelectual

1. ¢Ha utilizado alguna estrategia especifica para proporcionar ese acompafiamiento?
Si su respuesta es afirmativa, ¢como evalué su efectividad?

2. ¢Qué cualidades/caracteristicas de su hijo/a,ha debido tener en cuenta para adaptar ese
acompafiamiento y cdmo lo ha hecho? ¢Podrias mencionar situaciones concretas?

3. (Ha empleado o recurrido a algin recurso (libro, articulo, guias, asociaciones...) para
entender mejor el duelo en las personas con discapacidad intelectual y como acompanarlas?

Si su respuesta es afirmativa, ¢le ha sido Gtil? ¢Por qué?

4. ¢Ha recibido alguna formacién o capacitacion especifica sobre como acompafiar en el

proceso de duelo?

Si su respuesta es afirmativa, ¢podria describirla? ¢cree que ha marcado un antes y un después

en su capacidad de afrontar este tipo de situaciones?

5. Antes de tener que acompaiiar a su hijo/a en su proceso de duelo, ¢ha experimentado alguna

pérdida en su vida?

Si su respuesta es afirmativa, ¢cree que este hecho ha influido en su forma de acompaniar en el

duelo?
Si su respuesta es afirmativa, ¢cémo fue su proceso de duelo? ¢recibié acompafiamiento?

6. ¢ Qué emociones 0 sentimientos experimento o experimenta durante ese acompariamiento?
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7. Ante esas manifestaciones experimentadas, ¢es capaz de gestionarlas? ¢;emplea alguna

herramienta o estrategia de autorregulacion o autocontrol?
8. ¢Cree que sus actitudes han cambiado con el tiempo?
Si su respuesta es afirmativa, ¢ha sido una evolucion a peor o0 a mejor? ¢de qué forma?

9. ¢Ha habido alguna experiencia o acontecimiento concreto que haya marcado un cambio en
su actitud hacia el duelo?

10. ¢Cree que su vida ha cambiado de algin modo durante o después de transitar por ese

acompariamiento en el duelo?

11. ;Como cree que la discapacidad intelectual de su hijo/a influye en su proceso de duelo y,

por tanto, en su forma de acompafiarle?

12. ;Qué diferencias observa en el duelo de una persona con discapacidad intelectual y otra que

no la presente?

Con respecto a la segunda categoria, las cuestiones giran en torno a su percepcion de la

colaboracion entre familias y docentes

1. ;Cree que es necesaria la colaboracién entre familias y docentes para acompafiar en el

proceso de duelo? ¢Por quée?

Si esta colaboracion se ha dado, ¢ha presenciado alguna mejora? O, en caso contrario, ¢algun

aspecto en el que haya empeorado?
Si esta colaboracion se ha dado, ¢ha encontrado algun obstaculo? ¢cuél?
2. ¢Cuéles cree son las principales ventajas o inconvenientes de esta colaboracion?

3. ¢ Qué métodos de comunicacion emplean entre familias y docentes? ¢Han sido modificados

cuando ha comenzado el proceso de duelo?

4. ¢Cree que hay recursos o programas que podrian utilizarse para implementar esta

colaboracion?

Para terminar con las cuestiones hablaremos de la tercera categoria: factores percibidos
como facilitadores y dificultadores para el acompafiamiento del duelo de personas con
discapacidad intelectual

1. ¢Qué factores internos o externos han podido facilitar o dificultar el acompafiamiento del

duelo de personas con discapacidad intelectual?
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2. De las estrategias mencionadas cuales te funcionan mejor o peor?

PARTE 3: CIERRE

Para concluir esta entrevista, me gustaria preguntarle si desea afadir algo mas sobre los
siguientes temas:

. El duelo o el acompafiamiento en personas con discapacidad intelectual.

Recomendaciones para mejorar el apoyo en el proceso de duelo.
. Alguna sugerencia para la colaboracion entre docentes y familiares.
Con estas Ultimas cuestiones, damos por finalizada la entrevista.

Le agradecemos su colaboracion.

ENTREVISTA A DOCENTES

Las respuestas que usted proporcione sobre las diversas cuestiones que se le van a realizar en
esta entrevista serdn totalmente anénimas. Le rogamos sinceridad. Tdmese el tiempo que
necesite.

Gracias por su colaboracion.

1. ¢ Cuantos afios de experiencia tiene en su profesion?

2. ¢Cuantas veces ha tenido que acompafiar en el proceso de duelo?

Comenzamos con la primera categoria que versara sobre las practicas y experiencias
relacionadas con el acompafiamiento en el proceso de duelo de personas con
discapacidad intelectual

1. ¢Ha utilizado alguna estrategia especifica para proporcionar ese acompafiamiento?
Si su respuesta es afirmativa, ,como evalué su efectividad?

2. ¢ Qué cualidades/caracteristicas de su alumno/a ha debido tener en cuenta para adaptar ese
acompariamiento y como lo ha hecho? ¢Podrias mencionar situaciones concretas?

3. (Ha empleado o recurrido a algin recurso (libro, articulo, guias, asociaciones...) para
entender mejor el duelo en las personas con discapacidad intelectual y como acompanarlas?

Si su respuesta es afirmativa, ¢le ha sido Gtil? ¢Por qué?

4. ¢Ha recibido alguna formacion o capacitacion especifica sobre como acompafar en el

proceso de duelo?

Si su respuesta es afirmativa, ¢podria describirla? ¢cree que ha marcado un antes y un después

en su capacidad de afrontar este tipo de situaciones?
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5. Antes de tener que acompafar a su alumno/a en su proceso de duelo, ¢ha experimentado

alguna peérdida en su vida?

Si su respuesta es afirmativa, ¢cree que este hecho ha influido en su forma de acompafiar en el

duelo?
Si su respuesta es afirmativa, ¢como fue su proceso de duelo? ¢recibié acompafiamiento?
6. ¢Qué emociones o sentimientos experiment6 o experimenta durante ese acompafiamiento?

7. Ante esas manifestaciones experimentadas, ¢es capaz de gestionarlas? ¢emplea alguna

herramienta o estrategia de autorregulacion o autocontrol?
8. ¢Cree que sus actitudes han cambiado con el tiempo?
Si su respuesta es afirmativa, ¢ha sido una evolucion a peor o a mejor? ¢de qué forma?

9. ¢Ha habido alguna experiencia o acontecimiento concreto que haya marcado un cambio en

su actitud hacia el duelo?

10. ¢(Cree que su vida ha cambiado de algin modo durante o después de transitar por ese

acompariamiento en el duelo?

11. ;Cdémo cree que la discapacidad intelectual de su alumno/a influye en su proceso de duelo

y, por tanto, en su forma de acompariarle?

12. ;Qué diferencias observa en el duelo de una persona con discapacidad intelectual y otra que

no la presente?

Con respecto a la segunda categoria, las cuestiones giran en torno a su percepcién de la

colaboracion entre familias y docentes

1. ;Cree que es necesaria la colaboracion entre familias y docentes para acompafar en el

proceso de duelo? ¢Por qué?

Si esta colaboracion se ha dado, ¢ha presenciado alguna mejora? O, en caso contrario, ¢algun

aspecto en el que haya empeorado?
Si esta colaboracidn se ha dado, ¢ha encontrado algun obstaculo? ¢cual?
2. ¢Cuéles cree son las principales ventajas o inconvenientes de esta colaboracion?

3. ¢ Qué meétodos de comunicacion emplean entre familias y docentes? ¢Han sido modificados

cuando ha comenzado el proceso de duelo?
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4. ¢Cree que hay recursos o programas que podrian utilizarse para implementar esta

colaboracion?

Para terminar con las cuestiones hablaremos de la tercera categoria: factores percibidos
como facilitadores y dificultadores para el acompafiamiento del duelo de personas con

discapacidad intelectual

1. ;Qué factores internos o externos han podido facilitar o dificultar el acompafiamiento del

duelo de personas con discapacidad intelectual?

2. De las estrategias mencionadas cuales te funcionan mejor o peor?

Para concluir esta entrevista, me gustaria preguntarle si desea afiadir algo mas sobre los
siguientes temas:

. El duelo o el acompafiamiento en personas con discapacidad intelectual.
. Recomendaciones para mejorar el apoyo en el proceso de duelo.
. Alguna sugerencia para la colaboracion entre docentes y familiares.

Con estas Ultimas cuestiones, damos por finalizada la entrevista.

Le agradecemos su colaboracion.
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