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Resumen

Las personas con discapacidad intelectual atraviesan si-
tuaciones de duelo por pérdidas de todo tipo, siendo la mas
grave y dolorosa la que corresponde a un ser querido. Du-
rante mucho tiempo se ha procurado mantenerles apartados
de este tipo de realidades bajo un manto sobre-protector para
evitar su sufrimiento. Pero, las personas con discapacidad, si
reciben los apoyos necesarios, son capaces de afrontar y ela-
borar una situacién dolorosa y, como el resto de la pobla-
cion, salir fortalecidas de la experiencia.

El presente articulo define el duelo y sus procesos, plantea
coémo se representa la muerte la persona con discapacidad in-
telectual y define qué es un duelo normal y un duelo patol6-
gico.

Por 1ltimo, se reflexiona sobre cual seria la actitud ade-
cuada del familiar o cuidador ante una pérdida inminente o
ya sucedida para ayudar a la persona con discapacidad a ela-
borar adecuadamente el duelo y proporcionarle los apoyos
necesarios.

Palabras clave. Duelo. Discapacidad. Proceso de duelo.
Duelo disfuncional.

Mourning and Disability

Abstract

People with intellectual disabilities undergo mourning
over all kinds of bereavement. The worst and most painful is
the loss of a loved one. The general stance for a long time
was to keep them away from the reality of bereavement in an
overly protective manner, to prevent suffering. However,
with the necessary support, people with intellectual disabili-
ties are able to handle and process painful experiences and
emerge all the stronger, like the rest of the population.

The present article defines mourning and its processes,
considers how death is represented in the mind of a person
with intellectual disabilities, and defines normal versus pat-
hological mourning.

Finally, some considerations are offered on appropriate
attitudes for family members or caregivers in the face of im-
minent or recent bereavement, in order to help the person
with a disability through the mourning process and provide
the requisite support.

Keywords. Mourning. Disability. Dysfunctional grief.

Se entiende por duelo la manera de reaccionar ante una
pérdida. Todos atravesamos por momentos de duelo que
afectan a nuestro pensamiento, a nuestros sentimientos y, en
otro orden de cosas, a nuestra actividad. Se habla de duelo
ante la muerte de un ser querido, pero también puede refe-
rirse a cualquier otra pérdida: un trabajo, un amigo, un objeto
muy querido, la salud, una situacién estable o la pareja tras
una separacion.

Pocas veces se afronta el tema del duelo en personas con
discapacidad intelectual debido a una serie de miedos y pre-
juicios que hacen pensar que son incapaces de elaborar un
duelo y que dificultan el contacto, la comunicacion, el enten-
dimiento y la comprension de sus emociones y sentimientos.
La persona con discapacidad quiza concibe la muerte de ma-
nera diferente porque tiene mayores dificultades y estd me-
nos informada, pero el dolor ante la pérdida es el mismo.
Uno de los prejuicios mds comunes se basa en la suposicién
de que no va a poder soportar la tristeza, que va a elaborar
mal el duelo o que va a caer en una profunda depresion; ésta
es también la causa de que se le administre medicacion «pre-
ventiva», antes, incluso, de valorar si la necesita.

La persona con discapacidad intelectual encuentra pocos
espacios para hablar de su tristeza porque no se tolera su su-
frimiento; entendida y atendida desde la sobreproteccién es
relegada a un mundo inexistente y falso, sin problemas, que
tranquiliza al entorno, pero que la incomunica. Se le ocultan
las noticias y se intenta mantener un aparente optimismo.
Esta manera de actuar le induce a callarse y a no preguntar,
para protegerse y para proteger a los adultos que le rodean.
«A veces lloro por mis abuelos muertos —decia un chico de
20 afios, con sindrome de Down—, pero no se lo puedo decir
a mi madre porque se pone triste».

Otro chico, de 27 y también con sindrome de Down,
cuyo padre estd gravemente enfermo, se expresaba asi:
«no pregunto como estd porque mi madre se pone triste y
nerviosa. Seguro que estd muy mal».

«Se ha muerto muy abuela —decia una chica de 25 afos
con la misma discapacidad—. He estado cuatro dias sin ir al
trabajo para reflexionar, pero no sé donde ha ido a parar
. Como se puede ir al cielo? La vi muerta y me queria tirar
al vacio. Por las noches veo su cara 'y no puedo dormir. No
se lo puedo explicar a mi madre, no me escucha.

Otros comentarios de jévenes, entre los 20 y 30 afios con
sindrome de Down nos muestran su inquietud acerca de la
muerte:
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—«Tengo mucho miedo de la muerte. Mi madre me dijo un
dia: «Vamos al cementerio»y, aunque no comprendo este
gran misterio, tengo miedo».

—«No sé qué me pasa por dentro ;serd mi familia muerta?
Siento dolor por dentro, de miedo a la muerte»...

La tristeza y el sufrimiento son inevitables pero ayudan a
crecer. Para que el sufrimiento sea provechoso y no destruc-
tivo hay que aprender a gestionarlo. Y esto también es vélido
para las personas con discapacidad que sienten tristeza, ra-
bia, ansiedad y todas las emociones que produce un duelo
pero que necesitan mds apoyos para elaborarlo.

El proceso de duelo

Laplanche y Pontalis definen el trabajo de duelo como «el
proceso intrapsiquico consecutivo a la pérdida de un objeto
de fijacién y por medio del cual el sujeto logra desprenderse
progresivamente de dicho objeto».

El proceso de duelo es necesario para no caer en depre-
siones o en otros cuadros psicopatoldgicos, puesto que,
cuando hay una muerte, siempre existe un duelo. Las perso-
nas con discapacidad necesitan mas apoyos en este proceso,
pues la confrontacién con la enfermedad grave o con la pér-
dida o bien las resitian en el mundo de los adultos o bien las
afslan y se pueden quedar ancladas en lo infantil, segtin
cémo procesen la situacion y los apoyos que reciban.

Representacion de la muerte

Determinados aspectos del desarrollo psicoafectivo de las
personas con sindrome de Down pueden quedar fijados a una
etapa concreta de su evolucién. En este sentido, el sujeto fun-
ciona parcialmente de acuerdo a la etapa en la que se en-
cuentre. La muerte, que es un concepto abstracto y que pre-
cisa, para entenderse, del desarrollo de la inteligencia
simbodlica, se representa de diferentes maneras segtin la edad
cronoldgica.

Asi, en la primera infancia, el nifio asocia la muerte a la
idea de ausencia. Vida equivale a presencia y muerte a au-
sencia. Muchas personas con discapacidad de todas las eda-
des se quedan en esta fase («Se ha ido al cielo»). Esta idea
genera angustia porque lo que subyace es el abandono y el
sentimiento de culpa («Me he portado mal y me han abando-
nado»), pero siempre existe la esperanza del regreso y la bus-
queda de la persona perdida.

«No puedo dormir por la noche por lo de la muerte; las
noticias dicen que nos vamos a reencarnar. Mejor morirse
de madrugada, asi se vuelve a nacer» (palabras de un joven
de 22 afios con sindrome de Down).

Otros ejemplos de jévenes con sindrome de Down:

«Mi abuela se fue con 75 aiios, cuando vuelva, la veré»

«Se murio mi abuela. Murié con 92 aiios y no la veo por-
que se ha ido a buscar una vida nueva. ; Desaparecio? No lo
sé. Me da depresion y angustia hablar de esto. Me desaso-
siega. Pienso en mis padres, son mayores, seguro que vol-
verd».

Posteriormente, aparece el concepto de muerte como si-
nénimo de quietud: lo que se mueve y realiza diferentes fun-
ciones, como comer, estd vivo y lo que estd quieto, estd
muerto. Existen, a esta edad, sentimientos de culpa, dificul-
tades para tolerar cambios y para manejarse con sentimientos
como la nostalgia, la ira o la tristeza. También algunas per-
sonas con discapacidad quedan fijadas en este momento evo-
lutivo, aunque sean adolescentes o adultas.

Un chico, de 24 afios con sindrome de Down, que habia
ido a urgencias por ataques de ansiedad, en tres ocasiones,
tras la muerte de un familiar, me decia: «Me apunto a mu-

chas actividades porque asi me muevo mucho. Si no me
muevo, me aburro y me da miedo. Morir es doloroso y me
asusta. Cuando estds muerto no te puedes mover ni ir a nin-
guna parte».

El carécter de irreversibilidad de 1a muerte se adquiere ha-
cia los 9-10 afios. El nifio empieza a entender la muerte de
una manera parecida a como la entiende el adulto, surgiendo
el temor, sobre todo, a la muerte de los padres. También aqui
encontramos muchos ejemplos de personas adultas con dis-
capacidad:

«Me preocupan mis padres, su despedida. Tengo mucho
miedo a la muerte ;qué es morirse? Estoy escribiendo en mi
ordenador sobre la vida y la muerte, accidentes y eso. El
verbo morir es morboso, es para siempre. Mi sueiio es vivir»
—asi se expresa una chica de 26 afios con sindrome de
Down-.

A partir de la adolescencia la muerte adquiere su cardcter
abstracto. El adolescente comprende la muerte como un
adulto, pero, su cardcter cambiante le lleva de la aceptacién a
la negacion, de creerse inmortal a quererse morir. El cardcter
universal de la muerte —no sélo se mueren los ancianos—es la
accién mads dificil de integrar en la persona con discapacidad.
Las actitudes y los mecanismos de defensa que puede adop-
tar ante la idea de la muerte depende de varios factores y
puede manifestarse a través de la falta de interés (no se en-
tera) hasta la aparicion de estados de excitacion, inestabili-
dad, angustia y agresividad. También se pueden adoptar ac-
titudes regresivas.

«No puedo hablar del accidente de mi hermano; lo atro-
pellé un coche y era joven. Yo, hasta entonces, creia que
solo se morian los viejos como mi abuelo» — explicaba una
chica de 19 afios con SD-.

La idea de una muerte necesaria depende de una correcta
integracién de la sexualidad y del control de la idea de re-
produccién (pensemos en los conceptos erréneos que, a este
respecto, tienen muchas personas con discapacidad). La po-
sibilidad de asumir el propio origen corresponde a la posibi-
lidad de asumir el propio fin. La muerte aparece como un
proceso bioldgico que esta relacionado con la vejez:

«Of a mi madre decirle a un médico que cuando nact, de-
seo que me muriera, por lo del sindrome, pero que ahora me
quiere mucho ;se puede morir un bebé? ;Por qué nacemos
con el sindrome? ;Te mueres de viejo o también de joven?»

«Me abandonaron, me dejaron sola en la incubadora. An-
tes de dolerle los huesos a mi madre era joven y tenia un ca-
rdcter muy bueno. Le llegé la etapa de la vejez y le dolieron
los huesos y ahora estd cansada de trabajar». « Pronto mo-
rird, ya le toca». Son comentarios de una mujer de 31 afios
con sindrome de Down.

Tomando como paradigma el duelo, otro tipo de duelo
que realizan las personas con discapacidad tiene que ver con
la aceptacion de la discapacidad o la «pérdida de la normali-
dad». Conceptos como discapacitado, deficiente, subnormal
o disminuido califican a la persona de tal manera que la ex-
cluyen de la normalidad y le generan ansiedad y confusion.

«¢Soy subnormal? ;Estoy loco? ;Sabes qué hacen los lo-
cos? Se ponen de rodillas y se balancean... Tengo miedo de
estar loco, por el sindrome... ;jEstoy loco?;soy normal?»
(Reflexiones de un adulto con sindrome de Down).

Como podemos comprobar, las personas con discapaci-
dad son perfectamente capaces de hablar de sus ansiedades
ante la muerte, aunque estén en etapas psicoafectivas ante-
riores a las que corresponderia a su edad cronoldgica. Lo
cual no quiere decir que se les deba tratar como si fueran ni-
flos pequefios, ni sobreprotegerles y ni ocultarles la realidad.
Al contrario, debemos guiarnos por su edad cronolégica, por
su madurez personal y ser claros y hacernos entender.
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Sintomas del duelo.

Existen sintomas generales que pueden darse aislados, si-
multdneamente o no aparecer a lo largo de los diferentes mo-
mentos del proceso de duelo: enlentecimiento generalizado,
inhibicién de la motivacion, culpabilidad, falta de apetito, in-
somnio, depresion, aislamiento, apatia o hiperactividad, pen-
samientos negativos, ideas de muerte, cambios de conducta y
somatizaciones

Puede ocurrir que la persona con discapacidad parezca in-
diferente ante la pérdida de un ser querido, que dé la impre-
sién de que no sufre. Esta apariencia se debe a las dificulta-
des para expresar ese dolor y no a su ausencia. Recurre,
entonces, a diversos tipos de comportamiento: tristeza mani-
fiesta, regresiones, pérdida de habilidades, desgana, trastor-
nos somaticos, del suefio, de la alimentacidn, ansiedad, alte-
raciones de conducta y conductas de aislamiento. Todos
estos trastornos indican una profunda turbacién interior.

Duelo normal

El duelo es una respuesta normal y natural a una pérdida.
Cada persona lo experimenta a su modo, aunque produce re-
acciones comunes. Es un proceso adaptativo para devolver el
equilibrio y posibilita la maduracion, la aceptacion y adapta-
cién a la pérdida y la vuelta a la vida de manera sana en un
mundo sin el ser querido.

Las personas con discapacidad también pasan por un pro-
ceso de duelo cuyos sintomas (tristeza, rabia, trastornos de
conducta) debemos reconocer. Pueden elaborar adecuada-
mente un duelo siempre que no se les engaiie, se les explique
claramente lo sucedido, se les dé un espacio para hablar de la
pérdida y del sufrimiento y reciba los apoyos que necesite.

El duelo finaliza cuando la persona puede hablar del ser
querido desaparecido con manifestaciones de aceptacién de
esa pérdida.

Duelo disfuncional o patologico

En el duelo patolégico las tareas del proceso no han sido
vividas ni finalizadas de manera adecuada y el afectado se
siente culpable de la pérdida y amenazado. Puede reaccionar
no aparentando ningtin tipo de dolor o puede sufrir sintomas
fisicos extrafios o episodios repetidos de depresion.

En las personas con discapacidad se dan también duelos
patoldégicos que generan respuestas patolégicas de riesgo
para la salud. Pueden producirse también depresiones graves
e incluso trastornos de tipo psicotico. El duelo patoldgico
puede enquistarse y prolongarse dando sintomas como an-
siedad, tristeza y/o trastornos de conducta, irritabilidad, etc.

Segin Kerim Munir, psiquiatra de la Harvard Medical
School, a una de cada 5 personas con discapacidad el duelo
les ocasiona un trastorno duradero, por lo tanto se ha de tener
un especial cuidado y proporcionarle asesoramiento y apo-
yos de forma sistematizada. Las personas que experimentan
un duelo prolongado pueden beneficiarse de una terapia ade-
cuada que le ayude a superar la situacion.

Ocurre, a menudo, que la vida de la persona con discapa-
cidad cambia absolutamente ante una pérdida. La muerte de
los padres, concretamente, no sélo supone la pérdida de los
seres queridos sino de la forma de vida anterior (la casa, el
barrio, los vecinos), al ser acogidos en casa de otros familia-
res o institucionalizados. Esto se hace sin las debidas expli-
caciones y sin la necesaria comprension produciendo estados
de ansiedad intensos y depresiones graves.

La angustia de muerte, presente en las personas con dis-
capacidad, estd ligada a sentimientos de abandono y de pér-

dida de amor. Un chico, con una discapacidad de origen
inespecifico, fue bien preparado para la muerte de su padre
tras una larga enfermedad. Vive la enfermedad, participa,
va al tanatorio, se despide, pero tiene la urna de su padre en
la habitacion y habla con él. Necesita esa «presencia» (no
puede simbolizar), para no sentirse abandonado.

La reaccién de los familiares ante una pérdida puede ser
muy poco adecuada exagerando la sobreproteccién o las ac-
titudes simbidticas (desde que muere el padre, el hijo duerme
con la madre) que dificultan todo el proceso y favorecen las
regresiones y el enquistamiento.

Lo correcto, en estos casos, seria que el hijo con discapa-
cidad compartiera los momentos de enfermedad e incluso de
agonia con el resto de la familia a pesar de la angustia y de
los posibles efectos desestructurantes. No se le debe apartar.

;Qué hacer?

Las personas con discapacidad que estdn en duelo necesi-
tan apoyo, ayuda y comprension puesto que son muy vulne-
rables a las pérdidas. Se les debe proporcionar informacién
continua, sin engafios, de la situacién y de la evolucién. La
informacién ha de ser adecuada al grado de desarrollo cogni-
tivo, en un lenguaje claro, proporcionada gradualmente,
acorde a la tolerancia del sujeto y limitada a pocos conceptos
a la vez. Es importante responder a las preguntas directa y
simplemente y dar la oportunidad de despedirse.

Deberiamos educar en el duelo desde la escuela, educar
para aceptar el sufrimiento, la enfermedad y la muerte por-
que las pérdidas forman parte de la vida. Es importante faci-
litar la comprensién sobre la pérdida evitando tabties y tépi-
cos y utilizando para la ensefianza ejemplos de la vida diaria
(muerte de una mascota, una planta o una persona famosa).
Es necesario también emplear tiempo y manifestar confianza
para que la persona con discapacidad pueda expresar sus
sentimientos y reaccionar segtin su modo de ser; hacerle par-
ticipe de los acontecimientos cercanos a la muerte, del apoyo
de los amigos y personas mds préximas, del recuerdo de ani-
versarios y de la expresion de sentimientos en fechas concre-
tas porque todo ello ayuda a elaborar el duelo.

También beneficia el proceso el hecho de minimizar los
cambios en las rutinas establecidas, buscar ocupaciones nue-
vas, establecer nuevas relaciones, realizar actividades ajenas
a lo cotidiano y evitar el aislamiento.

En conclusién, las personas con discapacidad, como el
resto de la poblacion, atraviesan periodos de duelo que deben
elaborar adecuadamente. Un duelo es una experiencia dolo-
rosa, pero las experiencias dolorosas, debidamente elabora-
das, proporcionan un enriquecimiento psicolégico y una ma-
duracién personal. Por tanto, no se trata de ocultar o negar la
pérdida sino de proporcionar las bases necesarias para que la
persona con discapacidad participe, esté informada y reciba
los apoyos necesarios para afrontar la situacion.
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XI PREMIO RAMON TRIAS FARGAS DE INVESTIGACION SOBRE EL SINDROME DE DOWN
Podran optar al premio todos los trabajos que retinan los siguientes requisitos:

1. Deben ser trabajos de investigacion inéditos realizados en Espafia en los tltimos tres afios. Se valorard su originalidad y su interés cien-
tifico. Tratardn sobre temas médicos relacionados con el sindrome de Down (genéticos, perinatolégicos o médicos en general) excluido
el diagndstico prenatal.

2. Los trabajos pueden presentarse en cualquiera de las lenguas oficiales del Estado espafiol.
3. La extensién de los trabajos no serd inferior a 20 paginas a doble espacio en formato DINA 4 y no podréd exceder de 50 paginas.

4. Las candidaturas pueden presentarse de forma individual o colectiva, respaldadas por instituciones cientificas, académicas y otras, vin-
culadas con el sindrome de Down, tanto publicas como privadas.

5 . Con la finalidad de preservar el anonimato, en las copias del trabajo no pueden figurar datos o nombres de lugares, personas o institu-
ciones que permitan identificar el/los candidato/os. Las copias se identificardn con un lema y la bibliograffa incluida en el texto ird nu-
merada.

6. Se presentardan 3 copias del trabajo en formato papel o bien 1 trabajo original en formato papel y una copia en soporte informatico. El
trabajo original, con todos los datos identificativos —nombre de los autores, bibliografia- asi como el original en soporte informadtico,
se entregardn en un sobre aparte, cerrado, con el lema indicado en la portada.

7. La dotacién global del premio es de 6.000,-€ siendo potestad del jurado conceder esta cantidad a un solo trabajo o repartirla entre un
premio principal y uno o dos accésit de 1.000,-€ cada uno.

8. El plazo de entrega de originales finalizard el 9 de octubre de 2009.

9. Si se considera oportuno, el trabajo premiado se publicara en la revista de la Fundacié Catalana Sindrome de Down. Esto no excluye
que los autores lo puedan publicar con posteridad en otras revistas médicas.

10. El Jurado estara formado por tres personalidades del mundo cientifico. El veredicto serd inapelable.
11. El Jurado podrd declarar desierto el premio si los trabajos presentados no tuvieran el nivel deseado.

12. El resultado se hara piblico la dltima semana de octubre de 2009. El premio se otorgara dentro del marco de las X Jornadas Interna-
cionales sobre el Sindrome de Down que se celebrardn el 12 y 13 de noviembre del mismo afio.

13. Los originales deben ir acompafiados de una carta de aceptacién de las bases, firmada por cada uno de los autores. También deben in-
cluirse las direcciones, teléfonos u otras referencias de contacto.

14. La documentacion serd enviada a la Fundaci6é Catalana Sindrome de Down, Comte Borrell, 201-203, 08029 Barcelona. El envio se re-
alizard bien por correo certificado, bien por servicio de mensajeria, indicando en el sobre «Premio Ramon Trias Fargas de Investigacion
sobre le Sindrome de Down».

15. Los trabajos no premiados se devolverdn a sus autores.

Xavier Pascual, Vpte. Toshiba Sur Europe Information System, vi-
sita la Fundaci6 Catalana Sindrome de Down para firmar el Acuerdo de
colaboracién que Toshiba viene manteniendo con nuestra entidad desde
el afio 2006.

Este afio, Toshiba hard donacién de 10 equipos portdtiles y 3 tablet
PC. Como novedad, Toshiba y Fundaci6 Catalana Sindrome de Down
iniciardn un proyecto de investigacion sobre la evolucién del aprendi-
zaje en nifios de entre 3 y 5 afios, basdndose en el uso de las nuevas tec-
nologias.




