Nadie se escapa de acompanar a otros
en el duelo. Todos somos tarde o
temprano huérfanos. Acompariar en
el duelo constituye, por tanto, un reto
para todos. La pérdida de un ser
querido no deja indiferente a nadie y
es una parte inseparable de la vida. Tras
la muerte, se inicia un proceso
elaborativo por el cual el doliente
emprende diversos trabajos
psicolégicos con una primera tarea:
aprender a aceptar la pérdida. En un
segundo momento, que puede durar
semanas O meses, aparece una
turbulencia afectiva. Aqui es necesaria
la compafia de otros seres humanos
para atravesarla con éxito,
especialmente la escucha activa que es
la mejor terapia en medio del
sufrimiento por la pérdida de un ser
querido para terminar con la muerte
social, la soledad. Durante este tiempo
requiere narrar a otros recuerdos del
fallecido que le sirve para construir una
historia que perdure en el tiempo y
otorgue sentido a su vida. Dejar claro
el confin entre este periodo y la nueva
situacién con la que han de enfrentarse.
La verdadera escucha que da la buena
compafifa en el dolor es la solidaridad
de la que habla Miguel de Unamuno:
"El mundo no necesita de mas luz, sino
de mas cordialidad. No nos mata la
obscuridad sino la indiferencia”. Pasado
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un tiempo variable, la mayoria de
personas empieza a readaptarse a la
ausencia del fallecido y aprende a
reubicarle en un lugar de su memoria
y a sentirle presente. Elaborar el duelo,
no sélo significa, aceptar que murié,
sino también integrar la propia
mortalidad, cuya conciencia se hace
mas patente con ocasién de la muerte
de la persona querida. Como dice J.
Masia, “la muerte pone al ser humano
en estado de pensar, lo deja en estado,
lo deja embarazado de la filosofia”. Vivir
la propia muerte consiste en elaborar
sanamente el duelo anticipatorio, en
hacer de la experiencia de las pérdidas
una oportunidad para buscar sentido
en las relaciones interpersonales y en
los valores que pueden dar calidad al
mismo hecho de perder.

Con este libro Acompaiamiento en el
duelo y Medicina Paliativa, la Sociedad
Vasca de Cuidados Paliativos y la
Fundacién Paliativos sin Fronteras,
quieren trasladar la aplicacion del
movimiento paliativo a esta parte de
los cuidados continuos de confort que
es el duelo. Los articulos que contiene
son un esfuerzo consciente para
acompanar con afecto y apropiados
conocimientos a los que sufren las
consecuencias de una pérdida para que
la puedan sobrellevar mejor.
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“Aunque ya nada puede devolver la hora del esplendor en la hierba,
de la gloria en las flores, no debemos afligirnos
porque la belleza siempre perdura en el recuerdo”

W. Wordsworth
1770-1850

Duelo, del latin dolus, significa dolor. Dolor, duelo, es la expe-
riencia que vivimos ante una pérdida. Y son muchas las pérdidas que
experimentamos a lo largo de nuestra vida, muchos los procesos de
duelo por los que pasamos, procesos naturales, normales en nuestra
evolucion, adaptativos... Sin embargo, de entre las experiencias de
pérdida que podemos vivir a lo largo de nuestra historia hay una que
es especialmente dificil, una que suele desencadenar una crisis vital
para la persona que la vive y que, en muchos casos, se convierte en
la experiencia mas desoladora, mds tragica, mds dolorosa, que
alguien sufre a lo largo de su vida. Perder a alguien a quien hemos
querido pone en marcha un proceso interno en el que a través de un
camino sembrado de dolor hemos de ir reconstruyendo lo que se nos
ha roto dentro, hemos de reconstruir lo que se ha roto fuera y hemos
de hacerlo sin planos, sin objetivos fijos y claros, sin saber lo que
emergera de nosotros y de lo que nos rodea después de atravesar len-
tamente y con mucho esfuerzo un sendero tortuoso, desconocido,
solitario.

Muchos factores intervienen en el proceso de elaboracion de este
dolor, en el proceso de duelo. Factores como las circunstancias en
que se produjo la muerte, como la relacion que el doliente tenia con
el fallecido, aspectos como la personalidad del doliente o las cir-
cunstancias sociales, culturales o econémicas que rodean a la expe-
riencia influiran en el camino que cada persona va a tomar. Un cami-
no que ha de hacerse solo, porque el duelo es una experiencia indi-
vidual, personal, unica. No hay dos duelos iguales porque no hay
dos personas iguales. Pero un camino en el que uno no esta solo ya
que la experiencia de pérdida es dnica pero no exclusiva, pierde el
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que esta al lado y al lado estamos muchos, pierde la madre, pierde
el padre, el hermano, pierde la esposa, el marido, la compariera,
pierde el hijo, la hija, pierde la abuela, el tio, el amigo... perdemos
muchos y todos vivimos el dolor solos pero también como sistemas
relacionales. Duelo individual, duelo familiar, duelo de pareja... son
experiencias con caracteristicas propias, suponen procesos diferen-
tes que han de conocerse, tenerse en cuenta y atender porque influ-
yen de manera reciproca y constante unos en otros.

En muchas ocasiones la experiencia de duelo entrana un grave ries-
go potencial para el doliente, para la familia en duelo, para la pare-
ja que ha perdido un hijo, una hija y es necesario la intervencion de
profesionales especializados en el acompanamiento, el asesoramien-
to y el trabajo psicoterapéutico en estas situaciones.

El proceso de duelo se pone en marcha tras la pérdida, tras la muer-
te, cuando esta ocurre de manera repentina. No obstante, hay
muchas ocasiones en las que el proceso se inicia antes de que se pro-
duzca la muerte, se inicia cuando aparece la enfermedad y se vive
anticipadamente. Las enfermedades cronicas, avanzadas y progresi-
vas que ya no responden al tratamiento curativo desencadenan un
proceso de pérdidas progresivas que puede atenderse con un objeti-
vo basico: cuando ya no hay curacion se puede invertir la energia en
el cuidado y en dar calidad a la vida que queda por vivir, hasta el
final. En esto consisten los Cuidados paliativos. Como profesionales
de la salud podemos ayudar a los enfermos y a las familias a cambiar
la idea que se tiene de que en esta etapa no hay nada que hacer —ya
que solo es una espera angustiosa ante la muerte— por otra donde se
considere a este tiempo como oportunidad de acercamiento, de reso-
lucion, de cuidados mutuos, de encuentro. Algunos enfermos y algu-
nas familias deciden recorrer el duro camino hacia la muerte de una
manera consciente y positiva, mirando de frente a la situacion. Es
esencial que los profesionales que tenemos la oportunidad de acom-
panar a personas que viven estas situaciones nos empleemos a fondo
para controlar los sintomas molestos, para transmitir afecto y seguri-
dad, para ayudar a resolver asuntos pendientes, para facilitar despe-
didas... Porque el duelo ha empezado antes de la muerte y preparar-
se para lo que va a suceder ayuda al doliente, a la familia, a que el
duelo posterior a la muerte sea menos costoso de elaborar. La lenta
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progresion de la enfermedad permite también incorporar la muerte
en la vida, da lugar a que se hable mas de ella en este tiempo y se la
reconozca como un fenémeno natural en el que es posible interve-
nir con resultados muy positivos para la solidez familiar. Todas las
familias cambian con un enfermo en casa, haber participado en sus
cuidados une mas a la familia.

La Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos (SOVPAL) que trabaja
desde 1992 para mejorar la situacion del paciente en fase terminal y
atender a su familia durante la enfermedad y en el duelo, y la
Fundacién Paliativos sin Fronteras, fundada en 2006, han considera-
do conveniente editar este libro sobre El acompaiamiento en el pro-
ceso del duelo para resaltar lo que se puede hacer para mejorar las
condiciones de las familias y de las personas que lo sufren y revisar
las novedades recientes que favorecen su comprension y tratamien-
to. Comparten la idea de que es un deber social trabajar con otras
asociaciones para hacer mas soportable la situacion de los dolientes.
El duelo “que es el precio que se debe pagar por haber amado”,
puede ser aliviado por un adecuado trabajo de apoyo social y profe-
sional. Esperamos que este libro sirva para el desarrollo de un pro-
grama de solidaridad con los que sufren el duelo por una pérdida y
para que los lectores encuentren elementos que contribuyan a dar
mas significado y sentido a su presente. La experiencia de la cons-
ciencia de la muerte posibilita la experiencia de una mayor y mejor
consciencia de la vida.

LOS EDITORES
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Los cuidados paliativos y el duelo

RESUMEN

El duelo es una reaccion natural ante una pérdida de un ser queri-
do que en ocasiones, produce cambios profundos en las personas que
lo padecen con necesidad de ayuda. Los Cuidados Paliativos han mejo-
rado la comprensién de este proceso a la vez que han fomentado el
desarrollo de medidas para colaborar con la familia y los allegados a
través de programas preventivos, de asistencia psicologica y de bienes-
tar social. La participacion de la familia en el cuidado del enfermo se
revela Gtil no s6lo para éste sino para los que intervienen en el proceso
porque incorpora de manera ineludible la muerte en la vida, facilita la
aceptacion de la pérdida y determina un reencuentro con los elemen-
tos valiosos de la vida. No nos deja indiferentes. La atencion a los
pequenos detalles y trabajar para conseguir una muerte en paz puede
transformar positivamente la experiencia y la memoria de sus familiares.
El equipo sanitario puede detectar con tiempo a los dolientes que es
posible requieran un especial cuidado posterior. Los Cuidados Paliativos
al cubrir a la familia en el duelo se revelan como una parte de una
medicina cada vez mas integral que abarca a todos los aspectos de la
vida.

“Todo aquello que amamos mds, no lo pueden arreba-
tar: lo que no nos pueden quitar es nuestro poder de elegir
y que actitud asumiremos ante estos acontecimientos.”

Viktor Frankl

Los Cuidados Paliativos son programas de atencion activa dirigi-
dos a mejorar la calidad de vida de los enfermos en fase terminal
cuando la curacién ya no es posible, a través del desarrollo de una
buena comunicacion, un adecuado alivio de los sintomas molestos,
el apoyo en el sufrimiento y la asistencia a la familia tanto a lo largo
de la enfermedad como en el duelo posterior. Se puede hacer mucho
con este tipo de atenciones por aliviar o reducir el sentimiento de
desesperanza vy facilitar a cada enfermo las circunstancias personales
—externas e internas— que mas puedan favorecer su proceso de acep-
tacion y acceso a una muerte en paz. Fig. 1.
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Figura 1. Adaptada de la Universidad de California San Francisco con permiso de Ste-

ven Z. Pantilat, MD, FACP. Guia de Practica Clinica de Cuidados Paliativos de Espa-
fa, 2007.

Los Cuidados Paliativos (C.P.), segin la Organizacion Mundial de
la Salud, tienen los siguientes objetivos:

® Reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte
como un hecho normal.

e Establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte
ni tampoco la prorrogue.

* Proporcionar alivio del dolor y de otros sintomas angustiosos.

e Integrar los aspectos psicoldgicos y espirituales del tratamiento
del paciente.

e Ofrecer un sistema de apoyo a los pacientes para que puedan

tener una vida lo mds activa posible hasta que sobrevenga la
muerte.

e Ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afron-

tar la enfermedad del paciente y sobrellevar el periodo del
duelo”.
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Los cuidados paliativos y el duelo

movimiento paliativo trabaja para mejorar la calidad de vida

de los enfermos y de sus familias durante el padecimiento como en
el duelo posterior y ha contribuido mucho para a la comprension del
proceso de duelo porque:

a)

S

Considera que esta etapa no tiene porque ser de pasividad y
de espera angustiosa de la muerte sino un tiempo positivo
para ayudarle a mantener o mejorar su bienestar, favorecer el
reencuentro con sus seres queridos y a resolver algunos
asuntos pendientes mediante la solidaridad grupal, familiary
social.

Han desarrollado métodos para la deteccion y el tratamiento
de los sintomas molestos y del sufrimiento lo que ha repre-
sentado una mayor calidad de vida para el enfermo y la posi-
bilidad de conseguir una muerte digna que transforma
positivamente el recuerdo de los familiares.

Comprende a la familia y al paciente como una unidad de tra-
tamiento sobre la que los cuales procuran extender una espe-
cie de manto protector para procurar detectar y ayudarles a
sobrellevar las situaciones conflictivas.

Reconoce la importancia de los aspectos psicosociales del
acompanamiento y de la participacion social en el cuidado
del enfermo y de su familia por lo que promueven la existen-
cia de una red social de apoyo para cubrir sus diversas nece-
sidades.

En los cuidados paliativos el paciente es y debe ser el principal
protagonista de esta etapa por lo que los esfuerzos del equipo se
basan en tratar de conocer bien cuales son sus necesidades para
ajustar su trabajo a procurar su satisfaccién, con respeto a su auto-
nomia y voluntad a fin de acompanarle adecuadamente y dar cali-
dad a sus dias, mas ain cuando ya no sea posible ni apropiado
prolongar su existencia. Todo enfermo como cualquier persona sigue
manteniendo un conjunto de necesidades basicas que se pueden
cubrir por un trabajo conjunto equipo y familia. Tabla 1.
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Tabla 1. Necesidades de los enfermos

* Fisicas Supervivencia y control de sintomas

e Psicoldgicas

e Seguridad  Confianza en cuidadores y no sentirse abandonado
® Aceptacion Reconocer sus posibilidades

* De amor Recibir y dar afecto

Pertenencia Sentirse Gtil, consultado, bien presentado

Espirituales De autorrealizacion y sentido

Un paciente en el final de su vida es toda persona que estd diag-
nosticada con certeza de un padecimiento incurable y progresivo
(cancer, enfermedades degenerativas del sistema nervioso central,
cirrosis hepdtica, demencia, SIDA, insuficiencia cardiaca-pulmonary
renal crénica) con una expectativa de vida limitada a menos de 6
meses. Presenta numerosos sintomas cambiantes e intensos que pro-
vocan un gran impacto emocional en el paciente y su familia con
una gran demanda de atencién. No existe un paciente terminal tipi-
co, porque como otras personas, los enfermos son individuos, cada
uno de ellos especial por lo que una buena meta de quien intervie-
ne en esta etapa es ayudar a que vivan el presente lo mejor posible
y atenuar los efectos de su enfermedad, sintomas, ansiedad, temores,
frustraciones, segln su historia cultural, creencias y su capacidad o
incapacidad para aceptar lo que le esta pasando. Los pilares basicos
de una buena atencién paliativa son: la comunicacién, el control
adecuado de los sintomas, el apoyo en el sufrimiento y la atencién a
la familia que incluye el periodo del duelo posterior a la muerte del
ser querido.

1. UNA BUENA COMUNICACION

Es un elemento esencial en la atencion del enfermo en el final de
su vida. A veces es el Gnico medio terapéutico, pero como requiere
mds pensamiento y planificacién que un medicamento, es utilizado
en dosis subterapéuticas. La comunicacion es una necesidad huma-
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na basica que tiene como objetivo conocer lo que le sucede al enfer-
mo, como su padecimiento le ha afectado y cudles son sus mecanis-
mos de defensa y de apoyo para ayudarle con sinceridad a adaptarse
mejor a su nueva situacion y a participar si lo desea en su tratamien-
to. Muchos pacientes desean conocer lo que tienen (aunque la nece-
sidad de informacién decrece al avanzar la enfermedad) y tienen
esperanza en un buen control de sintomas y en que podran afrontar
esta etapa y que no estardn solos en los momentos mas delicados.
Una buena comunicacién manifiesta respeto a su autonomia. Se
consigue con trabajo, tiempo y dedicaciéon, mostrando un genuino
interés por el enfermo y por su situacion.

La comunicacion tiene dos componentes: uno verbal y otro no
verbal. Si bien los dos son necesarios para transmitir la totalidad del
mensaje, las palabras pueden llegar a ser terapéuticas segtin como se
utilicen, y el segundo, el no verbal es mas significativo en esta etapa,
se construye con los gestos, actitudes, que de forma mds subcons-
ciente, revelan al enfermo su situacién hasta en un 80 % de los
casos. Son ejemplo de esta Ultima: el tono de voz, la forma como
miramos a alguien y le damos la mano, la sonrisa, la mirada, los
movimientos de la cabeza, los gestos de las manos, una ligera incli-
nacién hacia delante y actitudes con los brazos abiertos que denotan
calor personal, mientras que las posiciones de brazos cerrados tien-
den a indicar frialdad, rechazo y poca accesibilidad. Los gestos son
un tipo de lenguaje primitivo esencial que perdura y se emplea espe-
cialmente por aquellos que hablan un lenguaje diferente, los sordos
o demenciados y los que tienen un lenguaje ininteligible a conse-
cuencia de una paralisis o un cdncer de lengua o laringe.

ELEMENTOS DE AYUDA EN LA COMUNICACION

Existen cuatro principios claves para que funcione:
1. Escucharle bien con la mayor atencion.

2. No mentirle nunca porque tiene derecho a saber la verdad, si
bien lo que se le diga dependera de lo que esté dispuesto a
escuchar. La falsedad destruye la confianza.
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3. Evitar o procurar que no se produzca una conspiracion de
silencio entre el enfermo y su familia sobre la realidad de su
mal que les impide mostrarse lo que son y sienten realmente
por temor a originar un sufrimiento en la otra persona (la
mayoria de los enfermos en fase terminal saben lo que tienen
o lo presienten), y

4. No retirar las esperanzas a las que el enfermo se aferre. “El
paciente, dice C. Regnard, es quien marca el ritmo y escribe
el guion de su propia historia”.

Una buena comunicacién facilita el intercambio de informacion,
evita la conspiracion de silencio y hace las cosas mds normales y
sobretodo detectar lo que para el paciente representa una sensacién
de amenaza para su supervivencia.

“Le atormentaba el hecho de que no quisiera reconocer lo que
todos sabian y sabia el mismo acerca de su espantosa situacion
obligandole a tomar él mismo parte en la mentira”.

L. Tolstoi.

2. CONTROL DE LOS SINTOMAS

El plan de tratamiento debe tener en cuenta el alivio del dolor y
de otros sintomas molestos, tanto en sus aspectos fisicos, psicolégi-
cos, sociales y espirituales. Tendra un caracter integral, individual, e
incluird una actitud activa, rehabilitadora y un ambiente positivo de
cuidados, porque el respeto, el bienestar, el soporte mutuo y la
comunicacion influyen de manera decisiva en el control de los sin-
tomas. Para ello serd preciso tener unas metas realistas y organizar
una forma de trabajo que sea flexible a las necesidades cambiantes
de los enfermos. El tratamiento debera intentar atenuar, controlar o
reducir especialmente lo que represente para el paciente una sensa-
ciéon de amenaza para su supervivencia: a) cubrir los diversos com-
ponentes de los sintomas vy tratar sus causas, b) evitar
procedimientos innecesarios, c) evaluar frecuentemente las respues-
tas, d) no ser peor que la enfermedad, y, e) procurara que participe
el propio enfermo.
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La atencién que se dé al dolor y a otros sintomas que esta sufrien-
do el enfermo es una demostracion clara para éste de que se le cree
lo que dice y de que no va a permitirse que lo sufra sin necesidad. El
uso de placebos no es ético y no tiene justificacion en los cuidados
paliativos. Un alivio competente de los otros sintomas, particular-
mente de la disnea (falta de aire), nauseas, vémitos y estrefiimiento,
mejora la relacién el equipo y ayuda al paciente a aceptar mas favo-
rablemente el tiempo que le queda de vida. Se elaborara un plan que
priorice el control de los problemas mas importantes y se adoptaran
metas realistas de modo individual, segtn la causa del sintoma y su
posibilidad de reversién. Se evitardn las técnicas o tratamientos que
no que no sean absolutamente necesarios y le creen incomodidad o
ansiedad.

3. EL ALIVIO DEL SUFRIMIENTO

“Mas vida puede escapar del hombre a través de sus pensamien-
tos que a través de una herida abierta” decia Thomas Hardy, por lo
que ademds de interesarnos acerca de su dolor, insomnio y otros sin-
tomas, es preciso preguntarle sobre como se siente, que le preocupa,
y si se le puede ayudar de alguna forma. El paciente en fase terminal
tiene muchos motivos de sufrimiento por lo que la identificacion de
sus causas para buscar su alivio es y debe ser preocupacion de todos,
porque los que sufren, no pueden esperar. Es muy probable que esté
sufriendo por la proximidad de la muerte, por tener que abandonar
a sus seres queridos y por no haber resuelto diversas situaciones.
Tabla 2.

Tabla 2. Causas de sufrimiento en la terminalidad

Sintomas no controlados

Efectos indeseables de los tratamientos

Separacion familia

Pérdida de rol social
e Sensacion inutilidad
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Dependencia

No despedirse
e No ser queridos

Temor a sufrir muerte indigna
e Temor a morir solos

Asuntos inconclusos Mal aspecto fisico

El paciente espera, por lo general, una intervencién activa para
un problema determinado, pero a veces sélo pide un oido que escu-
che con simpatia sus otras preocupaciones, beneficidndose ya con
ello. Sélo contara sus problemas mas intimos cuando esté sin sinto-
mas molestos a las personas que se muestran sensibles a escucharle
y ayudarle. Una relacion interpersonal cargada de sensibilidad, sim-
patia y comprensién por el individuo, es con frecuencia, la clave
para entender y reducir el sufrimiento o conseguir su alivio comple-
to. Los acompanantes pueden ayudar a los enfermos a resolver algu-
nos problemas concretos, reconciliarse con otros y despedirse. A
veces no es conveniente introducirse en las respuestas que el mori-
bundo encuentra por si mismo, porque ciertamente ven y tocan un
grado mas profundo de la realidad que nosotros.

El sufrimiento se refiere a las molestias asociadas con eventos
que ponen en peligro la integridad a la persona. Para Bayes, 2001,
son varias las causas que los producen, que por lo general son
interdependientes y si no son reconocidas o resueltas, pueden cau-
sar o exacerbar otros aspectos del sufrimiento. Existen diversas
medias que pueden reducir la intensidad del sufrimiento, su viven-
cia y reforzar la autoestima del paciente y su apoyo social: 1)
Detectar a tiempo los sintomas, miedos y situaciones que preocu-
pen al paciente, asi como sus origenes; 2) compensar o atenuar
dichos sintomas y tratar de suavizar la amenaza que representan
por la puesta en practica de los recursos terapéuticos existentes, 3)
Detectar y potenciar los propios recursos del paciente a fin de dis-
minuir, eliminar o prevenir la sensacion de impotencia, y 4)
aumentar hasta donde sea posible, su percepcion de control de la
situacion. Es preciso acortar los tiempos de espera para los diag-
nésticos, para empezar el tratamiento y tratar la depresion que estd
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ligada mds frecuentemente con el deseo de morir, disminuir la
ansiedad y reducir todo lo que pueda ser considerada una amena-
za por el enfermo. Son también importantes, adelantarse a las posi-
bles complicaciones, atender a los pequenos detalles y atenuar en
todo lo posible los efectos secundarios de los tratamientos que se
le da, bien sea quimioterapia, radioterapia o por el empleo de otros
farmacos. Se preparard con tiempo su posible ingreso a una unidad
de cuidados paliativos para que se beneficie del equipo multidisci-
plinar que dispone este servicio.

4. EL APOYO A LA FAMILIA

En la Medicina Paliativa, el paciente y su familia, por su intima
relacion son considerados una unidad a tratar, porque la enfermedad
produce en el grupo familiar malestar, angustia, problemas en la
comunicacion, tendencia a encerrarse en si misma, cambios de los
roles y estrategias para resolver los problemas sanitarios y financie-
ros. Las familias cambian con un enfermo en casa y pueden afectar-
se de modo sensible, por lo que necesitan ser ayudadas vy
comprendidas al mismo tiempo que el paciente. Demandan que
alguien escuche también sus aflicciones, su ansiedad personal, sus
sentimientos de culpa y de frustracién. Necesitan participar en el cui-
dado de su ser querido y que se les oriente sobre cémo hacerlo. Cui-
darle es una forma de manifestarle afecto y mejora el duelo posterior.
A veces no dan crédito a la realidad, o no se resignan ante la even-
tual muerte del paciente, siendo mas necesarias que nunca, la ama-
bilidad y el interés del equipo de cuidados para ayudarles a
identificar y eliminar muchas barreras emocionales que producen
desconfianza, pérdida de la armonia y desequilibrio. El médico que
se limita a hablar con los familiares exclusivamente del paciente, sus
investigaciones, tratamiento, pronodstico, etc., y no pregunta...” Y
ahora, digame, ;Qué tal se las arregla usted?, no comprende la
amplitud de su papel profesional. Las familias esperan de nosotros lo
mismo que los pacientes: informacion, esperanza, respeto a sus deci-
siones, y honestidad para reconocer nuestras limitaciones. Para el
paciente, la muerte es el final de sus sufrimientos, posiblemente (si
tiene la suerte de tener fe) la promesa de un tiempo mejor. Para la
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familia, la muerte solamente es el inicio de un capitulo de su vida tan
aterrador, que apenas puede considerar el futuro.

EL PROCESO DEL DUELO

Una vez fallecida la persona es necesario continuar con el apoyo
a la familia en el proceso de duelo que transcurre de forma indivi-
dual aunque puede estar condicionado por la interaccién de multi-
ples factores unos propios del doliente, de la relacién y de la forma
de la muerte, asi como otros de tipo social y fisiolégico. Tabla 3

Tabla 3. Factores condicionantes del duelo. (Guic, 2005)

Psicoldgicos

Sociales

Fisiologicos

Factores del doliente

Personalidad, inteligencia, salud
mental

Experiencias pasadas de duelo

Pérdidas secundarias: nimero,
tipo y calidad, por ej. Roles que
ocupaba el difunto

Otras crisis y estresares concu-
rrentes

Percepcion de realizacion del
difunto en vida

Creencias religioso filosoficas y
valores

Factores de relacion

Asuntos pendientes. Cualidades
de la relacién perdida

Factores de la muerte

Circunstancias particulares: muer-
te stbita v/s esperada, largo de la
enfermedad previa, existencia de
duelo anticipado

El sistema de soporte
social del individuo
Estatus educacional y eco-
némico

Rituales funerarios

Drogas y sedantes
Salud fisica
Nutricién
Descanso y suefio

Ejercicio
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Es importante senalar algunos factores que pueden tener una
gran influencia en el duelo posterior como la sensacion de culpabi-
lidad, de no haber hecho todo lo que se podia o una gran depen-
dencia en el fallecido, lo que redundard en una mayor angustia, en
una etapa de confrontaciéon mas dificil, y por lo tanto un duelo mas
complejo. Por otro lado, el significado de las pérdidas: al perder a un
coényuge significa quedarse sin compafero, un cambio en la posicion
econémica y vida sexual. Al perder a un hijo: se ha ido un amigo, un
socio, un futuro y su propio futuro. Estas alteraciones deben ser iden-
tificadas para poder afrontarlas y superarlas con éxito y para organi-
zar una red social de apoyo. El duelo es una etapa donde el
acompanamiento y la solidaridad sirven para aceptar la realidad de
la pérdida, vivir con su pesar, adaptarse a una vida sin el ser querido
y separarse emocionalmente de él para seguir viviendo.

CONSIDERACIONES SOBRE LA MUERTE

La muerte es parte de la vida y todos tarde o temprano nos
enfrentamos a ella. La muerte nos lleva a la conviccién, viendo en
ella un valor pedagégico, de que todos somos transetintes en esta tie-
rra, por lo que es preciso vivir plenamente el presente como una refe-
rencia de nuestra mortalidad, recordando que no disponemos de un
tiempo ilimitado. El momento actual es esencial para que se realice
lo que da significado y la emocién al vivir, intensidad al amor y a
cualquier sentimiento. Es mas conveniente considerar que sin la
muerte, el presente no tendria valor y aprender a vivir cada dia como
si fuera el Gnico que tenemos para sacarle mayor provecho. La pre-
sencia de una enfermo en fase terminal hace que la muerte sea anun-
ciada lo que nos ayuda a aceptarla de forma paulatina y a
incorporarla mas a nuestra vida diaria. Debemos procurar disfrutar
mas del presente para hacer mas felices a los que nos rodean, en
especial al enfermo e intentar hacer cada encuentro con éste Gnico
y especial sin dejar para manana lo que podemos hacer hoy. Asi, la
verdad de la vida no es una verdad tedrica que se considera, sino una
verdad practica que se hace, dice J.V. Aguirre, y anade: “Advertir la
realidad ineludible de la muerte no quita a la vida su valor, sino que
la convierte en el maximo acicate para vivirla con mayor intensidad”.
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F. Mitterrand, ex Presidente de Francia, después de conocer la natu-
raleza maligna de su enfermedad prostatica que padecia, dijo que
sentia una necesidad de encontrar constantemente el gusto por la
vida como una fuente esencial de serenidad, y ain declarandose
agnostico, le sobrevino una experiencia intima de un sentimiento
misterioso, mistico, que desde entonces le Ilevo a estar unido a una
dimension que sobrepasa al ser humano. Prepararse para recibir la
muerte con dignidad parece que afiade a las personas, cualquiera
que sea su edad, mas anos de vida y salud. “iDios mio, si yo tuviera
un trozo de vida!, exclama Gabriel Garcia Marquez en carta de des-
pedida escrita a los amigos, en su camino hacia la muerte. “A los
hombres, les ensefaria que la muerte no llega con la vejez, sino con
el olvido”. Vivir en el corazén de los que dejamos detras de nosotros
no es morir. La vida es, ante todo, recuerdo, nostalgia y soledad, esas
tres esencias que se destilan en el alambique del alma.

La muerte es un misterio para el paciente. Explorar los conceptos
de la muerte que éste tiene le ayuda a aclarar sus pensamientos y
sentimientos sobre ésta y a ajustarse a esta parte de la vida. Centrar-
se en cuestiones tales como se controlaran los sintomas, las creen-
cias en una vida después de la muerte, hacer el testamento, temores
sobre lo que precede a la muerte, qué ocurre cuando muere un indi-
viduo y la planificacién de todos los detalles del funeral proporcio-
na la oportunidad para el paciente y la familia de afrontar la realidad
de la muerte y planificar el evento trascendental.

Los aspectos mds importantes del cuidado de los moribundos
pueden resultar dificiles de apreciar para los médicos y ponen en tela
de juicio sus propias convicciones espirituales y su pensamiento
sobre la muerte. A los médicos, estar expuestos a la muerte les esti-
mula a la contemplacion de su propia espiritualidad; puede inducir-
les a buscar dentro de si mismos y desarrollar un pensamiento sobre
ella. Los sentimientos no resueltos y los temores sobre la muerte pue-
den afectar a la capacidad del médico para acompanar al paciente y
a su familia y proporcionar un cuidado compasivo. Por esta razén,
los sanitarios que atienden a estos enfermos tienen que afrontar sus
propias cuestiones espirituales, bien desde una perspectiva no reli-
giosa, aunque si filosofica o espiritual que proporcione un significa-
do al sufrimiento, la debilidad y la muerte.
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La muerte es un proceso mas de la vida. Todos tarde o temprano,
seremos huérfanos. Es necesario tomarse un tiempo y responder pre-
guntas como ;Qué significa para usted la muerte? ;Cémo siente,
piensa y reacciona a medida que es usted testigo de la pena, la pér-
dida y la muerte de su paciente? ;Como expresa la pena? Estas cues-
tiones son importantes porque no puede esperarse que los médicos
guien a los pacientes y a las familias en una direccién que ellos mis-
mos temen. Los métodos de soporte emocional deben intentar adap-
tarse a la situacion de cada familiar y a la etapa que esta atravesando.
Por lo general el afecto y la preocupacion por su bienestar son dos
de formas eficaces para mejorar el autoestima y hacer mas llevadera
su pena.
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Coémo transcurre un duelo: fases

“No nos libraremos de un dolor
mientras no lo conozcamos hasta el extremo”.

M. Proust

INTRODUCCION

La vida es real, incontrolable, inabarcable y compleja. A menu-
do resulta inteligible: Aparecen y desaparecen las alegrias y las
penas, los éxitos y los fracasos, las risas y las lagrimas, las gracias y
las desgracias. Y como parte de la vida esta la muerte. A pesar de
saber racional e intelectualmente que somos mortales el falleci-
miento y pérdida de un ser querido resulta un acontecimiento trau-
matico y terrible, de dificil aceptacién, aunque paradéjicamente
s6lo el milagro de la aceptacién hara posible la integracién de la
pérdida.

DEFINICION DE DUELO

El duelo (del latin “dolor”, dolor) es la respuesta a una pérdida o
separacion. El duelo es una respuesta normal y natural ante el dolor
que nos produce la ausencia de la persona querida o amada. Se sufre
porque se ama.

El duelo es, por tanto, algo personal y Unico, y cada persona lo
elabora y lo experimenta personalmente.

Pero todo duelo produce reacciones humanas comunes, como
son:

* Repercusiones fisicas: nduseas, palpitaciones, opresion en el
térax y garganta, dolor en la nuca,
dolor de cabeza, pérdida de apetito,
dificultad para tragar, insomnio, fati-
ga, sensacion de falta de aire, dolor
de espalda, vision borrosa, etc.
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* Repercusiones psiquicas: llanto, tristeza, ansiedad, angustia,
falta de concentracién, pesadillas,
inapetencia, pasividad, pensamien-
to absorto, etc.

DESARROLLO

El duelo es una experiencia ambivalente: se presenta como posi-
bilidad y riesgo.

Posibilidad de maduracién, que hace que el ser humano toque el
mayor fondo y emerja renaciendo a la vida, adaptandose a la pérdi-
da y volviendo a vivir de manera sana en un mundo nuevo en el que
ese ser querido nunca mas estard. Si aprovecha este sufrimiento y
dolor y lo sabe elaborar sale fortalecido psiquica y espiritualmente.

El riesgo es de cronificacién al hacer un duelo incompleto o mal
elaborado que requerird de tratamiento psicolégico o psiquidtrico.

EL DUELO COMO PROCESO

Todo duelo es un proceso natural en el que el doliente atraviesa
una serie de fases, Tabla 1. aunque la persona en duelo no necesa-
riamente debe pasar por todas ellas ni seguir una determinada
secuencia.

Cada persona siente el duelo segtn su idiosincrasia, personalidad
y recursos personales. Es evidente que la gama del pesar, su intensi-
dad y su duracién, varian segun la personalidad de cada uno y segtn
el valor que represente la persona perdida.

;Qué se puede hacer ante una persona que sufre un duelo? Acom-
PANARLE. Y acompafar no es simplemente estar junto a él. Es estar
totalmente con él, implica todo el estar, una presencia emocional.

El ser doliente diferencia perfectamente quién esta en él y con él
y quién simplemente cumple un papel o rol. Acompanar supone
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saber escuchar empatica y transempaticamente. No somos conscien-
tes de la importancia que tiene el acompanante; en un proceso de
duelo es la figura central, porque el doliente encuentra en el acom-
panante la fuerza afectiva de la que carece.

Tabla 1. Fases del duelo

LINDEMANN (1944) 1.- Shock/incredulidad, 2.- Afliccién aguda, 3.-
Reanudacion de la vida diaria, 4.- Disminucion
de la imagen de estar muerto.

ENGEL (1964) 1.- Negacion, 2.- Aceptacion creciente, 3.- Res-
titucion.

KUBLER- ROSS (1969) 1.- Negacion, 2.- Depresion, 3.- Colera, 4.-
Reajuste, 4.- Aceptacion.

HOROWITZ (1976) 1.- Protesta, negacion, 2.- Intrusién, 3.- Obten-
cién, 4.- Conclusion.

SCHULZ (1978) 1.- Inicial, 2.- Intermedia, 3.- Recuperacion.

DAVIDSON (1979) 1.- Shock e insensibilidad, 2.- Busqueda y
ansiedad, 3. Desorientacién, 4, Reorganiza-
cion.

BOWLBY (1980) 1.- Embotamiento, 2.- Anhelo y bisqueda, 3.-
Desorganizacién y desesperanza, 4.- Reorgani-
zacion.

BACKER ET AL (1982) 1.- Ansiedad, 2.- Ira y culpabilidad, 3.-Desor-
ganizacion.

MARTOCCHIO (1985) 1.- Shock e incredulidad, 2.- Anhelo y protesta,

3.- angustia, desorganizacién y desesperacion,
4.- ldentificacion, 5.- Reorganizacion vy restitu-
cion.

DELISLE - LAPIERRE  (1984) 1.- Critica, 2.- Crucial, 3.- Creadora.

CLARK (1984) 1.- Negacion e incredulidad, 2.- Aceptacién
creciente de la pérdida, 3.- Restitucién y recu-
peracion.

D’ ANGELICO (1990) 1.- Shock / negacién, 2.- Ira / depresion, 3.-

Comprensién / aceptacion.
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FASE 12

SHOCK, INSENSIBILIDAD, ESTUPEFACCION, nada parece real al doliente,
estd como en trance, no puede concentrarse ni tiene energia, esta
aturdido, paralizado, como anestesiado. Esta situacion responde a un
mecanismo de proteccion ante la amenaza de un dolor psiquico y
confusion intolerables. Es un escape natural y temporal, que amorti-
gua el impacto inmediato y ayuda a ir asimilando la terrible realidad.
Aunque haya una aceptacion intelectual de la pérdida el proceso
emocional es lento y puede durar dias o meses.

NEGACION, INCREDULIDAD. El doliente habla del fallecido en tiempo
presente, no renuncia a la esperanza de que va a volver, “no ha ocu-
rrido nada”, “no es a mi”.

PANICO. El doliente s6lo puede pensar en la pérdida y esta parali-
zado por el miedo, miedo a perder los nervios y el control, a no
poder concentrarse, a volverse loco, a lo desconocido, al futuro. El
doliente esta emocionalmente desorganizado, se siente solo, triste,
vacio, confuso, desamparado y desesperado. La idea del suicidio no
es infrecuente.

Las emociones que se experimentan al ser expresadas ayudan a
que afloren las frustraciones. Hablar del fallecido y llorar alivia y
hace que se compartan sentimientos con otros. El identificar estas
emociones: “estoy triste, estoy furioso, estoy dolido” desahoga vy sir-
ven de cauce para que las penas fluyan.

Madoz describe en esta fase los comportamientos siguientes:

Los que bloquean la percepcién como desmayos, desfalleci-
mientos, estados crepusculares (estar traspuestos), o bloqueos pseu-
docataténicos (inmévil, rigido y sin respuesta).

Los que alteran la motricidad: pardlisis de partes de cuerpo, inhi-
bicién de movimientos, automatismos, motéricos regresivos (balan-
ceo) o repetitivos sin sentido.

FASE 2°

EL SENTIDO DE CULPA. Relacionado con la pérdida aparece como
fendmeno de autocastigo y auto recriminacion: cosas que no hizo,
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no dijo o actuaciones que hicieron dafno a esa persona amada. La
culpabilidad siempre responde a la no aceptacion y a los sentimien-
tos ambivalentes que la persona amada produce.

DEPRESION Y ABANDONO. Prima el sentimiento de desolacién, nadie
ha sufrido un duelo como el suyo. La depresion aparece en esta
etapa como un fenémeno normal y sano. Es una necesidad psicol6-
gica, un camino lento para llegar a aceptar la pérdida y forma parte
del proceso de decir adi6s al ser querido.

FASE 3°

RESISTENCIA A VOLVER A LA VIDA HABITUAL. El doliente se siente sin
fuerzas, débil e incapaz de afrontar nuevas decisiones y situaciones.
El doliente deberia abrirse a nuevas relaciones e iniciar algo diferen-
te, pero no le apetece y le cuesta, lo cual es muy normal.

FASE 4°

AFIRMACION DE LA REALIDAD Y RECUPERACION. Gradualmente se va
abriendo paso la esperanza, se alternan temporadas buenas con los
baches, que casi siempre coinciden con fechas claves, aniversarios y
fiestas significativas.

Se recupera el sentido de si mismo, que pasa por aceptar la pér-
dida: “mi hijo ha muerto, mi marido ha muerto”... Se afronta la dura
realidad.

Reconocer el dolor e intentar vivirlo es una expresion de salud
mental. En el dolor no hay atajos, no se puede huir de él, hay que
atravesarlo. Pero tampoco fijarse en él ni recrearse victimistamente
en él.

Todos los estudiosos del duelo estan de acuerdo en afirmar que
éste se resuelve mejor si se cuenta con soporte emocional y social
adecuados, ya que el doliente aprende que lo tiene que afrontar es
el presente y futuro solo: que cuenta con familiares y amigos que le
ayudan a temer menos el mundo real, aunque la experiencia durisi-
ma de un duelo la vive cada cual en su propia soledad. Pero esta
soledad acompanada mitiga el dolor.
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Un duelo se da por finalizado cuando el doliente pueda hablary
recordar al ser querido con naturalidad, tranquilidad, sin angustia y
haya establecido nuevas relaciones significativas aceptando los retos
de la vida.

AYUDA AL DOLIENTE

1. Proporcionar ayuda emocional. Se trata de no hablar sino que
la ayuda sea de presencia emocional, contacto y tacto.

2. Aliviar el sufrimiento en la primera fase del duelo, estar alerta
a las reacciones, facilitarle lo que necesite: respiracién, sedan-
tes, llanto, etc.

3. Facilitar el duelo ayudando a expresar sentimientos y aceptar
de manera progresiva la realidad.

“El duelo es tan natural como
llorar cuando te lastimas,

dormir cuando estas cansado,
comer cuando tienes hambre,
estornudar cuando te pica la nariz.
Es la manera en que la naturales
sana un corazon roto”.

Dou Manning “No me quites mi duelo”

BIBLIOGRAFIA

EDHER. El desarrollo del proceso del duelo. Fundacién Eurotransplant. Lei-
den 1990.

GROLLMAN, E.A. Vivir cuando un ser querido ha muerto. Ediciones 29.
Barcelona 1986.

MADOQOZ, V. Tratamiento del duelo y la afliccion en urgencias. No publica-
do. 1990.

PANGRAZZI, A. La pérdida de un ser querido. Ediciones Paulinas. 1993.
PANGRAZZI, A. ;Por qué a mi? El lenguaje del sufrimiento. San Pablo. 1994.

38









Bases para la solidaridad en el proceso del duelo

RESUMEN

Los Cuidados Paliativos han ayudado a comprender el proceso de
duelo tras la muerte de un ser querido afectado por una enfermedad ter-
minal. La muerte futura se integra en el curso de la vida y es posible tra-
bajar sobre el enfermo y con su familia para hacer de esta etapa un
periodo de reencuentro y de solidaridad con el que va a morir, que sirve
generalmente para cohesionar a los que han intervenido y reforzar la
necesidad que tenemos unos de otros para salir adelante y ver de una
manera mas positiva la vida que nos toca vivir. Se mencionan las carac-
teristicas del duelo complicado y diferentes formas para ayudar a los
dolientes.

“Si puedo evitar que un corazon se rompa y que un ave
caida pueda volver nuevamente a su nido, no habré vivido en vano”

Emily Dickinson

El duelo es un tipo particular de dolor producido por la pérdida
de un ser querido. Es una reaccién adaptativa natural que se experi-
menta de forma Unica e individual segtn la relacién que se haya teni-
do con el fallecido. El duelo se acompafia en ocasiones de gran
sufrimiento y los cuidadores sufren y necesitan apoyo. Ya en 1980 se
sugirié6 que se deberia ofrecer soporte emocional a los familiares
antes y después de la muerte y que los hospitales den facilidades a
los moribundos y a sus familias a fin de que esta etapa transcurra de
la manera mas apacible para el paciente y su familia y cercana.
Franks! sefiala que un tercio de los familiares con enfermos en situa-
cién terminal presentan altos niveles de ansiedad lo que es impor-
tante para llevar a cabo intervenciones terapéuticas para su alivio.

El doliente puede experimentar cambios en la salud. El duelo esta
asociado con aumento de la mortalidad especialmente en ancianos,
morbididad, utilizacién de los servicios de salud, consumo de alco-
hol, tabaco y sedantes (hasta 25-30%) con alteraciéon inmunoldgica,
lo que hace que los viudos sean especialmente vulnerables a las
enfermedades en los meses que siguen a la pérdida de la pareja. El
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estrés y la falta del soporte psicosocial son factores que pueden ace-
lerar el proceso de la infeccién. Los pacientes con insuficiencia car-
diaca e hipertensién tienen un mayor riesgo de sufrir una
exacerbacion de su enfermedad. La depresién y la desesperanza
incrementan el riesgo de muerte o recidiva a los cinco afos en muje-
res diagnosticadas de cdancer de mama en un estadio precoz?.

Elaborar el duelo significa aprender a vivir con la cicatriz de la
herida, encontrar un nuevo sentido y ser capaz de desarrollar nuevos
recursos para continuar viviendo. Ello requiere que las personas
mantengan una posicion activa, que intenten construir una nueva
realidad o visién del mundo a partir de la experiencia y que se deci-
dan afrontar los desafios que le plantea la pérdida lo que les puede
transformar para siempre. El duelo en paliativos puede ser anticipa-
do, normal y complicado3-4.

EL DUELO ANTICIPADO

El deterioro progresivo de la enfermedad da tiempo a las familias
para que se adapten a los cambios y participen en su cuidado lo que
les hace acercarse mds a sus enfermos, compartir sus preocupacio-
nes, intentar buscar una solucién que les tranquilice y mostrarles su
afecto. El duelo empieza en el momento que se hace el diagnéstico.
La percepcion de la cercania de la muerte y la vivencia de las pérdi-
das producen por lo general un profundo sentimiento de pesar que
se describe como duelo anticipatorio que sirve a los enfermos para
prepararse a enfrentarse a la muerte y a las familias para adaptarse a
la proxima pérdida de su ser querido y a continuar viviendo. Puede
tomar la forma de tristeza, ansiedad, intentos de reconciliarse y dese-
os de reconstituir o fortalecer los lazos familiares. La posibilidad de
la muerte cercana da a los que le rodean una oportunidad para pre-
pararse psicolégicamente e intervenir en su cuidado lo que facilita su
adaptacion al duelo posterior. Esta etapa permite incorporar la muer-
te a la vida y si se consigue que el enfermo fallezca sin sintomas
molestos y bien acompanado, se cumple con uno de los dos objeti-
vos de las medicina en el Siglo XXI, que es conseguir una muerte
digna cuando ya no se puede luchar contra la enfermedad.
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EL DUELO NORMAL

Tras la muerte de un ser querido, haya sido o no anticipada, los
supervivientes experimentan en las semanas posteriores sentimientos
de entumecimiento, choque, incredulidad, periodos intensos de tris-
teza y ahoranza, ansiedad para el futuro, desorganizacién y una sen-
sacion de vacio. Los recuerdos del fallecido en un principio
desencadenan oleadas de sentimientos que hacen que los dolientes
puedan estar bien en un momento y mostrarse muy afectados por la
tristeza y el dolor en otros. El 90 % de las personas en luto sufren
trastornos de suefo en los primeros 6 meses, con frecuentes desper-
tares, suenos vivos que involucran al fallecido, con brotes de sensa-
cién de profunda tristeza por la noche>. Presentan comportamientos
de busqueda, siendo comunes inclusive alucinaciones visuales y
auditivas sobre la persona fallecida, Hay trastornos de sueno, de ape-
tito, agitacion, cansancio y otras quejas somdticas, a veces similares
a las del fallecido. Tabla 1

Tabla 1. Reacciones del duelo normal?*:5-6

e Sentimientos: Tristeza, ira, culpabilidad, autorreproche, ansie-
dad, soledad, fatiga, desesperanza, choque, lamentos, frialdad y
alivio de emancipacion

e Sensaciones fisicas: Opresion gastrica, toracica y de garganta,
hipersensibilidad al ruido, sensaciones de despersonalizacion,
falta de energia y de aire, debilidad muscular, boca seca

* Percepciones: Duda sobre la muerte, confusion, dificultad para
concentrarse, alucinaciones con sensacion de la presencia del
fallecido y temor de volverse loco, dudas existenciales

e Cambios de comportamiento: Trastornos del sueno, apetito,
retiro social, busqueda y llamada del fallecido, suspiros, hiperac-
tividad sin descanso, visitas frecuentes al cementerio o lugares
preferidos por el fallecido.

e Espirituales: Conciencia de propia finitud, ilusion de inmorta-
lidad perdida, papel de Dios, busqueda de significado, castigo
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divino, catastrofismo, necesidad de reconciliacion, refugio en la
fe y las creencias religiosas, proceso de crecimiento y madurez
humano, religioso, moral, pérdida de sentido de la propia vida,
crisis de las propias creencias, balance de la propia vida, bus-
queda de serenidad, dudas existenciales (“;donde estara?, ;habra
servido para algo su vida?, sle veré algin dia?,”...)

El médico debe proporcionar informacién adecuada a los fami-
liares y apoyo para el proceso de toma de decisiones y reducir las
secuelas negativas de culpabilidad que pueden surgir por tener que
suspender un medio extraordinario u otro tratamiento no indicado en
esta situacion?.La comprension adecuada del duelo permite al médi-
co asegurar a los individuos una respuesta de duelo normal a la vez
que intervenir en ayuda de los que experimentan reacciones disfun-
cionales a las pérdidas. Existe una considerable variacién en la dura-
cién e intensidad de los procesos del duelo. Algunas variables que
pueden tener un impacto son*:

* Edad del fallecido. La muerte de un anciano después de una
vida en plenitud tendra un impacto diferente de la muerte de
un nifio o de un adolescente.

® El embarazo y recién nacidos. El aborto o la muerte de un
recién nacido no se reconocen a menudo como pérdidas
importantes pero pueden precipitar duelo prolongado por lo
que esta cambiando la actitud de los hospitales y servicios rela-
cionados.

e Suicidio. El duelo por suicidio u otras muertes no aprobadas
socialmente puede conducir a aislamiento y a un aumento de
la vulnerabilidad al suicidio entre algunos supervivientes.

La gran mayoria de los dolientes (80-90 %) afrontan sus pérdidas
sin necesitar una intervencion profesional4. Sin embargo, existen
personas que solicitan a sus médicos ayuda de forma directa o indi-
recta para manejar los trastornos asociados con el duelo. Por lo gene-
ral los sentimientos molestos disminuyen en el curso de los siguientes
meses. La persona afectada lentamente en los préximos meses es
capaz de aceptar la realidad de la pérdida, restablecer el equilibrio
fisico y mental, de recordar al fallecido sin alterarse por el duelo,
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5.0 - Indicadores del duelo
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puede trabajar productivamente, mantener su autoestima y disfrutar
con cosas placenteras y entretenimientos347. Los aniversarios y
otros eventos importantes continGan precipitando olas de tristeza,
pero la amplitud de estas expresiones van disminuyendo con el tiem-
po, aunque el duelo puede permanecer. La resolucién del duelo no
parece seguir unas etapas predecibles. Un alto grado de aceptacion,
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adn en el primer mes es la norma en el caso de las muertes natura-
les y aumenta uniformemente con el paso del tiempo. La increduli-
dad tiene un pico al mes de la pérdida, la de la aforanza a los 4
meses (es el factor negativo mds comun que el animo depresivo), el
enfado a los 5 meses y la depresion a los 6 meses. En las fases tem-
pranas, la intensidad y la sintomatologia del duelo pueden entrecru-
zarse con signos y sintomas de un duelo complicado, que se reducen
lentamente en el tiempo para los que experimentan un duelo normal.
Unos pocos signos de estas alteraciones se ven a los 6 meses8. Estos
plazos pueden alargarse en caso de muerte inesperada, de un nifo o
que se perciba como no natural como el suicidio o el homicidio. La
preparacion con tiempo para una muerte prevista se asocia con un
mejor ajuste psicolégico a la pérdida.

Los dolientes deberan superar todas las fases del duelo que son :

e Aceptar la muerte del ser querido

Asumir el desgaste y las emociones que esa muerte provocan.

Adaptarse a su ausencia; ser capaz de vivir sin esa persona.

Interiorizar su muerte como una parte de sus vidas.
e Ser capaces de rehacer su existencia.

Los niveles crénicamente elevados de aforanza deben ser moti-
vo de preocupacion. Parker y Weiss? descubrieron en 1983 que los
muy aforantes mostraban peor estado fisico y mental al cabo de
incluso cuatro afos, por lo que el nivel de aforanza alta constituye
con frecuencia un indicador precoz de que el proceso de recupera-
cién marcha mal. Estos hallazgos apoyan el criterio de los 6 meses
de duracién post pérdida para diagnosticar un trastorno de duelo
complicado y permite el reconocimiento de otras complicaciones
psiquiatricas del duelo, tales como los trastornos depresivos mayores
y el estrés postraumdtico. Sin embargo, no es infrecuente que los
estados de angustia o malestar psicolégicos de cierta importancia
especialmente en casos de muerte inesperada puedan permanezcan
durante meses o affos a modo de residuos de la pérdida y lleguen a
inducir cambios persistentes en la personalidad, en el modo de inte-
ractuar con los demds o en el estado de dnimo'0.
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EL DUELO COMPLICADO

Diversos estudios sefialan que, alrededor de un 20-25% de las
personas que sufren la pérdida de un ser querido van a manifestar
dificultades notables en su ajuste posterior incluso durante anos?*.
Algunos autores han tratado de definir las caracteristicas que dife-
rencian un duelo normal de uno patolégico y todos ellos coinciden
en que hay dos variables que lo definen, la intensidady la duracion
del duelo. Segin Bowlby (1980'1,198612) los criterios que distin-
guen mas claramente las formas saludables de las formas disfuncio-
nales de duelo son: el tiempo que duran los procesos defensivos
(fundamentalmente la negacion) y en qué medida influyen, si s6lo en
una parte del funcionamiento mental o si llegan a dominarlo por
completo. El modo como se produce la muerte puede ser un factor
importante que influencia el curso del ajuste al duelo y asi, si ésta se
debe a una causa traumatica o al terrorismo, es mas dificil de proce-
sar, demostrando en los afectados por este tipo de duelo altos nive-
les de incredulidad e ira y bajos niveles de aceptacién, con una
mayor dificultad para encontrar un sentido a la pérdida. Representa
en el fondo un trastorno del apego con un sentido de inestabilidad
interior y de inseguridad?.

El duelo complicado se define por la persistencia de por lo
menos 6 meses de anoranza asociada con cuatro de estos 8 sinto-
4.
mas*:

e Dificultad para moverse
* Desapego
* Amargura

e Sentimiento de que la vida esta vacia

Problemas para aceptar la muerte

Sentir que el futuro no tiene sentido

Estar al limite o agitado

Dificultad para confiar en los otros desde la pérdida
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Otros indicadores del duelo complicado incluyen: el retiro social
y la dificultad para retomar la vida habitual. Los sintomas del duelo
complicado a los 6 meses son altamente predictivos de alteraciones
y complicaciones a los 13 y 24 meses postpérdida con reduccién de
la calidad de vida. Los médicos deben estimular al doliente a man-
tener patrones regulares de actividad, suefio, ejercicio y nutricion.

El duelo complicado se asocia con niveles aumentados de mor-
talidad, consumo de alcohol, tabaco, sedantes y el abuso de sustan-
cias. Puede ser una causa de morbimortalidad e hiperfrecuentacion
en Atencién Primaria por lo que es importante saber derivar a los
afectados a servicios mas especializados de Salud mental, para diver-
sos métodos de intervencion tanto grupal como individual. En estos
centros se realizard una evaluacién precisa de las conductas proble-
maticas/cognitivas, motoras y fisiolégicas y de su mantenimiento con
el fin de determinar el tratamiento mas adecuado de acuerdo a las
diferencias individuales y culturales’3. En el manejo del duelo es
preciso preguntarse: ;Fue la muerte inesperada o conforme se pensé?
;Siente el deudo que se hizo todo lo que se pudo por el paciente y
que fue reconocido? ;Ha podido el doliente ventilar sus sentimientos
molestos?... Es también importante la personalidad del doliente y sus
posibles comportamientos ante las pérdidas3.

3CUANDO SE REQUIERE AYUDA PROFESIONAL?

Si bien es muy dificil determinar cuando una reaccion se ha conver-
tido en complicada, existen ciertos elementos que indican que algu-
nos dolientes, requieren un cuidado mas especial. Las caracteristicas
de la personalidad, el significado de la muerte para el doliente,
enfermedades depresivas o psiquiatricas severas o intentos previos de
suicidio, son importantes variables determinantes de duelo dificil4-
19, El riesgo se incrementa si a las 4 semanas de la muerte el dolien-
te demuestra un alto grado de pesadumbre, un deseo para la propia
muerte, un alto nivel de ira y de autoinculpacion y si es de una clase
social de baja condicién econémica. En los pacientes de alto riesgo,
no existen pautas claras para el manejo de estos problemas que si no
son tratados es improbable que mejoren espontineamente 1419,
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Pueden progresar hacia depresion, alcoholismo, aislamiento social e
incluso suicidio. En estos casos es necesario derivar a la persona en
riesgo a profesionales de salud mental que puedan realizar una eva-
luacion y un abordaje en profundidad. Su objetivo serd intentar la
aceptacion de la realidad de la pérdida y facilitar la reconstruccién
de su mundo vy su relacién con los demas tras el cambio producido
por la muerte del ser querido.

Tabla 2. Signos y sintomas de duelo complicado?°

e Sintomas de depresion clinica graves y prolongados (senti-
miento persistente de inutilidad y culpabilidad durante al
menos 12-18 meses).

e Aislamiento social prolongado, retraimiento o enajenacion.

e Embotamiento emocional, en el que el paciente niega experi-
mentar cualquier reaccion emocional a la pérdida y se siente
como si fuera de corcho, de modo que presenta un afecto
plano.

* Incapacidad para llorar.

e Hablar como si la persona muerta siguiese con vida.

e Persistencia de hiperactividad compulsiva sin sentimientos de
pérdida.

* Quejas mdltiples y persistentes de sintomas fisicos como dolor
de cabeza, fatiga, mareos o lesiones frecuentes.

e Si la muerte se ha producido tras una corta enfermedad o si ha
estado rodeada de circunstancias particularmente traumaticas.

e Fuerte identificacion con el difunto y manifestacion de los sin-
tomas de enfermedad de este ultimo.

* Rabia extrema y persistente (que puede ir dirigida contra el
médico).

e Cuando el doliente parece no percibir el apoyo dado por los
profesionales, amigos y comunidad.

e Las viudas se consideran el grupo de mas riesgo, particular-
mente si son jovenes con ninos en casa, sin parientes cercanos
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para ayudarlas, timidas, enteramente dependientes de su espo-
so y con sentimientos ambivalentes sobre su relacion.

® Cuando el doliente parece estar bien en los primeros meses
para luego empeorar, dejandolo todo sin razones aparentes,
esto es, si deja de llamar a sus amigos o de asistir a actividades
o lugares que solia frecuentar (iglesia, etc.).

* Cuando las visitas al médico se hagan mas frecuentes, por que-
jas triviales, sin que se encuentre una causa organica y se nie-
gue todo estrés mental.

e Cuando se sospecha un aumento de la ingesta de alcohol o
que el paciente esté tomando tranquilizantes o hipnéticos.

* Problemas conyugales o familiares sobre todo tras la muerte de
un nifo.
* Problemas laborales o escolares.

Los tratamientos para el duelo complicado estan empezando a
emerger. Se empiezan a emplear métodos conductuales similares a
los usados para el sindrome de estrés postraumatico, intervencion de
crisis, psicoterapia dindmica y grupos de soporte. El diagnéstico de
una depresion mayor en el individuo con duelo es dificil, es com-
presible que exista y puede ser reducida y tratada. Se caracteriza por
la presencia de desesperanza, pérdida de autoestima, sentirse sin
ayuda y culpable. Si es florida y ocurre temprano en el duelo es pro-
bable que se acomparfie de morbilidad prolongada por lo que debe
tratarse. En este sentido, los pacientes con depresion relacionada con
el duelo de al menos 2 semanas de duracién, a las seis a ocho sema-
nas después de una pérdida mayor deberan ser tratados con antide-
presivos y a psicoterapia. Un estudio con paroxetina demostré un
53% de reduccion en los sintomas del duelo complicado®.

Si el doliente ha tenido previamente en tratamiento psiquidtrico se le
debera enviar a éste como un asunto de urgencia. Los viudos tienen
un porcentaje de depresion entre 15 y 35% durante el primer afio
después de la pérdida de un esposo, cuatro a nueve veces mayor que
la poblacién general. Los suicidios son mds frecuentes en el primer
ano y en los varones. La mayoria de las personas afectadas agrade-
cerd que se les ayude mediante un plan simple de comunicar la apa-
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ricion de los pensamientos suicidas y de poder buscar proteccion por
corto tiempo con la familia, amigos, o si es necesario, en el hospital.
A veces nada parece ayudar. El retorno de la persona fallecida es la
Gnica cosa que haria a la vida mas digna de vivirse, lo cudl es impo-
sible. Si la determinacién para el suicidio es lo suficientemente gran-
de, alin el consejero o psicoterapeuta mas experimentados
fracasaran en prevenirlo. La alteracion del sueho es un sintoma
comdn del duelo, por lo que la prescripcion de un hipnético puede
ser eficaz por poco tiempo. Si hay ansiedad marcada, no hay porque
no usar ansioliticos.

METODOS DE AYUDA EN EL DUELO

Existen varias técnicas y estrategias que han resultado dtiles para
la consecucién de los objetivos: El duelo en cuidados paliativos.
www.secpal.com/guias?!.

e La utilizacion, en aquellas que lo necesiten, de fotos, videos,
cartas, diarios, etc., que puedan servir para la estimulacion de
recuerdos y emociones tanto positivas como negativas, recon-
ciliacion y despedida.

e La “reestructuracién cognitiva” como técnica psicolégica que
ayuda a cambiar los pensamientos desadaptativos por otros
mas adaptativos.

e Las “auto instrucciones positivas” o mensajes que la persona se
da a si misma para facilitar el enfrentamiento a situaciones
dificiles.

* El “juego de roles” para representar y enfrentarse a situaciones
que les producen ansiedad o miedo. También utilizada para
reconciliaciones y elaboracion de sentimientos de culpa.

* La “resolucién de problemas”, ayuda en la toma de decisiones.

e La técnica de “detencion del pensamiento” resulta atil cuando
éste resulta repetitivo e ineficaz en la consecucion de los obje-
tivos del doliente.
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* El “manejo de contingencias” como el refuerzo de conductas
que se consideren adaptativas, la extincion de las desaptativas
y el auto refuerzo para adquisicién de habilidades.

l//

e Las técnicas de “autocontrol” favorecen la realizacién de pro-
gramas de actividades agradables y la planificacion de la rein-
tegracion a las actividades de la vida diaria.

e El entrenamiento en “habilidades sociales” ayuda a conseguir
un apoyo social efectivo.

e Las técnicas de “relajacion” facilitan el manejo de las situacio-
nes de ansiedad e insomnio.

e Visualizacién e imaginacién de escenas temidas, como paso
previo a la exposicién in vivo.

* La “biblioterapia” utiliza la lectura de temas relacionados con
la pérdida ofreciendo formas de afrontamiento.

e La “exposicion repetida y graduada” a estimulos evitados con
el objetivo de disminuir o suprimir la ansiedad.

e “Tareas conductuales” que ayuden a aumentar la realidad de la

pérdida.

EL VALOR DE LOS GRUPOS DE APOYO EN EL DUELO

“En el duelo, tan importante como el médico es tener un buen amigo”

Un grupo de soporte mutuo en el duelo constituido entre perso-
nas que han perdido a un ser querido puede ser de mucha ayuda
para los dolientes y ha demostrado facilitar la resolucién del duelo.
No debemos olvidar que algo tan profundamente doloroso como el
duelo, es poco alterado por medios farmacolégicos pero si aliviado
sensiblemente por la compania de personas con sincero afecto y pre-
ocupacion por el afligido. Si bien todavia se precisan mas estudios,
hay una certeza cada vez mayor que los grupos de apoyo para el
duelo son una forma eficaz de ayudar al doliente. El asesoramiento
de grupo o la terapia de grupo se puede utilizar de forma indepen-
diente o en combinacién con terapia individual22-26,
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En respuesta a la pregunta: “cudl es el momento oportuno para
unirse a un grupo de duelo?, la experiencia clinica indica que el
momento “oportuno” para integrarse en un grupo depende del indi-
viduo y de las circunstancias, y no del calendario. No existe un
“momento oportuno” para iniciar un apoyo del duelo. Algunos
dolientes sienten la necesidad de estar con otras personas en los pri-
meros momentos de su afliccion. Otros se sienten bien apoyados y se
encuentran bien y hasta 6 meses después de la muerte no perciben
que los amigos y familiares se estan apartando de ellos. Al sentirse
que no estd apoyado y que adin no estd preparado para seguir ade-
lante, el afectado puede buscar grupos de apoyo donde estar con
otros que comprendan sus necesidades y sentimientos. A menudo, las
personas que asisten a grupos de duelo expresan gratitud por partici-
par (de cualquier forma) en la experiencia de haber cuidado a su ser
querido. Los temas recurrentes que impregnan los grupos de duelo
son los sentimientos de culpa o remordimiento, la ira — que puede
centrarse en el equipo médico o la institucion médica, el fallecido,
Dios, otras personas- sentimientos sobre amigos o familiares o creen-
cias religiosas. Los participantes en el grupo suelen comentar los cam-
bios que se han producido en sus vidas, especialmente en los papeles
que desempenan ahora dentro de sus familias. La revision repetida de
sus historias, contar la historia, expresar la relacién con el fallecido,
la evolucién de la enfermedad y los acontecimientos de la muerte es
parte de la dindmica continua del grupo durante todo su proceso?®.

Los programas psicoeducativos y la biblioterapia (la utilizacién
de libros para ayudar a los individuos a resolver o hacer frente a sus
problemas dificiles) deben ser componentes de todos los grupos y de
todas las intervenciones individuales. Ayudan a los individuos a com-
prender y normalizar sus sentimientos y emociones al identificarse
con otros individuos que han padecido el proceso de la afliccién. No
s6lo proporcionan informacion dtil, sino que también sirven para
validar sus propios sentimientos de pérdida y afliccion. Los resulta-
dos de las investigaciones realizadas sobre la eficacia de los trata-
mientos concluyen la utilidad de la intervencion terapéutica en la
prevencién en dolientes de “alto riesgo”, en el duelo complicado y
los trastornos relacionados con la pérdida. No se ha demostrado la
eficacia de la prevencion primaria o dirigida a la poblacién en gene-
ral excepto en nifios y adolescentes.
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LA SOLIDARIDAD A LO LARGO DEL DUELO

Como ya hemos visto, la preparacién para la muerte facilita el
ajuste del duelo. Ayudar a un paciente a morir bien, no obstante,
tiene distinto significado para las diferentes familias porque para
algunas puede significar una terapia agresiva y alta tecnologia hasta
el dltimo minuto mientras para otras, la oportunidad de ofrecerle cui-
dados de soporte en casa y que intervengan muchos miembros de las
familias en el proceso. Tienen un efecto positivo sobre el duelo los
siguientes elementos:

e Asegurar y mantener algunas actividades rituales tras la muer-
te como el arreglo del funeral y recibir las condolencias, por-
que ello facilita que el doliente sienta que tiene el permiso para
llorar la pérdida del ser amado, la oportunidad de decirle adios
y asi empezar su proceso de ajuste a la realidad de la muerte.
Una expresion de despedida al final, con gratitud, aprobacion
o perdén de la persona que fallece tendrd un gran significado
para el doliente3,4,22,24,27-30,

e Familiarizarse con el proceso del duelo y conocer el proceso
evolutivo a través de la lectura de material informativo, con-
sultas con personas preparadas en el tema, o la escucha de
aquellos que hayan vivido la experiencia de la pérdida asi
como la reflexién personal sobre el proceso para afrontar los
desapegos y las separaciones.

e Evitar las frases hechas que no ayudan en nada como: "Trata de
olvidar”, Dios lo necesitaba”, suerte que tienes otros hijos”,
porque el sufrimiento es muy dificil de atenuar con palabras.
Es tal vez mejor decir: “Le acompafo en sus sentimientos”. Dar
apoyo, cercania, afecto y comprensién a aquellas personas que
estén también afectados por la pérdida.

e Valorar la presencia fisica. Estar es ya de por si muy significati-
vo y transmite cercania cuando faltan las palabras. Esta hecha
de tacitas atenciones, cercania fisica, una oracién, gestos de
apoyo, un abrazo o una espera silenciosa. La comunicaciéon no
verbal a través de la cordialidad de nuestra mano, o el interés
que revele nuestro rostro, permiten expresar mejor nuestros
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sentimientos profundos de comprension y empatia y esto les
ayudard a encontrar la fuerza interior que necesitan para seguir
adelante.

Facilitar el desahogo. El amigo es el que sabe dar espacio al
que sufre, que no busca el papel de protagonista y el que sabe
escuchar. Es importante crear un ambiente en el que la otra
persona se exprese y empatizar con ella con palabras como “Es
comprensible que te sientas asi,” “la pérdida de tu familiar me
ha producido una gran tristeza”, sin recurrir al consejo rapido,
sino mds bien a resaltar los puntos positivos de la otra persona,
secundar su crecimiento, compartir su humanidad.

Dar al doliente, a su debido tiempo, la oportunidad para expre-
sar las emociones que guarde, aln las mds secretas y no pla-
centeras sentidas sobre el paciente, su cuidado, sus asistentes
y sobre si mismos. Hablar y expresar sentimientos redunda
positivamente s6lo en aquellas personas que necesitan hablar
de esto.

No abandonarnos fisicamente, seguir arreglandonos e incre-
mentar al maximo las actividades fisicas, preferentemente
todas aquellas que podemos realizar al aire libre. Cuanta mds
participacién nos exijan estas tareas, mas beneficioso sera para
nosotros, por lo que es de mucha ayuda intentar volver cuanto
antes a nuestras costumbres y actividades cotidianas.

Mantener el contacto. Los amigos y familiares rodean a los
dolientes en los primeros dias pero luego cada uno sigue su
camino, siendo en las semanas subsiguientes donde es mas
necesaria que nunca el apoyo y la proximidad humana. Puede
hacerse a través de una visita, proponer un paseo, tomar un
café juntos o una Ilamada. Una carta perdura mas que las pala-
bras pronunciadas porque se la puede releer.

Estimular a elegir. Una de las principales formas de ayudar al
doliente es apoyarle para que tome opciones constructivas.
Ante la muerte, muchas personas se sienten atrapadas por sus
emociones, prisioneros de costumbres, victimas de circunstan-
cias y tienden a deprimirse o a sentirse impotentes. La motiva-
cién es un factor determinante para la salud del individuo. El
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que se siente motivado a crecer inicia los cambios. El doliente
tiene la libertad y la responsabilidad de elegir como responder
al luto. Toda eleccién es una posibilidad de progreso.

e Respetar la diversidad individual. Cada persona reacciona a
la pérdida de distinta forma, unos visitando la tumba del ser
querido cada dia, otros a través de buscar la compafia de
personas que les hagan sentir bien. Para Pangrazzil9 un
acompanamiento eficaz requiere que se respeten dos condi-
ciones fundamentales, que cada cual recorre caminos diver-
sos para llegar a la aceptacion y cada uno marcha a diversas
velocidades por el camino.

* Ayudar a recuperar la esperanza para lo cual es importante tra-
zarse pequefias metas realistas de todo tipo, cada una a su
modo, sirve para ayudar al hombre a soportar la fatiga de vivir
y a encontrar la fuerza para proseguir.

* Movilizar los recursos comunitarios. La sociedad mas cercana
deberia implicarse en ayudar al doliente a salir a delante. Los
vecinos pueden interesarse, ofrecer ayuda, dar informaciones
dtiles o estar disponibles. El doliente segtin su ocupacion pre-
via 0 sexo tiene mds o menos dificultades para resolver los
asuntos de la vida diaria por lo que puede ser de ayuda la pre-
sencia o la posibilidad de contar con voluntarios, bien para la
reparacion de algin objeto o en la informacién sobre como
funciona un instrumento, o a través del acompafamiento a rea-
lizar una tarea administrativa, etc.

OTROS CONSEJOS PRACTICOS EN EL DUELO

Para escapar del dolor del duelo, muchas personas se sienten
obligadas a tomar decisiones de gran significado futuro dentro de los
primeros 6 meses del fallecimiento, como vender la casa, mudarse
de barrio, casarse de nuevo, tener otro hijo o cambiarse de trabajo,
por lo general sin demasiada fortuna, porque existen nuevos ele-
mentos en estos meses como el mismo proceso de duelo que deben
madurar y pasar para normalizar el proceso de toma de decisiones.
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Asi, por ejemplo, serd aconsejable mudarse a otra casa solamente si
la anterior era demasiado grande o requeria demasiados gastos, por-
que conforme el duelo se empieza a elaborar, la pérdida de una casa
querida puede ser un motivo de sufrimiento. El volverse a casar, par-
ticularmente en la ancianidad, motivado por la bisqueda de compa-
fifa, puede producir infelicidad si es al corto tiempo de enviudar,
porque el doliente se verd obligado a suprimir de manera voluntaria
su necesidad de llorar por el ser amado para no molestar a los reque-
rimientos de afecto de su nuevo conyuge. El ajuste a un nuevo espo-
so es un proceso que demanda dedicacion y tiempo, que no siempre
es compatible con el proceso emocional de la afliccion temprana. En
relacién al deseo de tener inmediatamente un nuevo hijo que susti-
tuya al fallecido, el médico también debera recomendar que se espe-
re un tiempo, porque conforme crece el nuevo nifio cada etapa
puede producir memorias del hijo muerto, y el dolor que evocan

esas memorias puede inhibir el mejor cuidado del nifio sustitu-
t03.17,18.

La necesidad de expresar emociones no se siente del mismo
modo por todos y, en consecuencia, sus efectos positivos dependen
de estas diferencias en las necesidades individuales iniciales. Algunos
dolientes necesitan ventilar algo de ira contra los médicos, enferme-
ras, Dios o aln contra el paciente por haber sido “tan desconsidera-
do de morirse en esos momentos” o por cémo lo hizo. La manera mas
simple de darle “permiso” es iniciar una conversacion sobre el falle-
cido. El contacto fisico en la forma de un brazo alrededor del hombro
o sostener su mano, etc., puede aumentar la seguridad necesaria para
compartir los pensamientos y sentimientos dolorosos. Algunos fami-
liares pueden expresar su alivio o infelicidad al final de una relacién
insatisfactoria aunque sientan que alteran el modelo social adaptado
de duelo. Para muchos dolientes es reconfortante hablar con alguien
que ha intervenido en el cuidado del enfermo aunque los contactos
telefénicos no parecen ser por si solos suficientemente satisfactorios.
En la fase de autoinculpacién el doliente requiere una persona que
después de escucharle, le ayude a separar las culpas reales de las que
no lo son. Con el tiempo aprenderan a hacerlo solos y a diferenciar,
con lo que los sentimientos de culpabilidad imaginaria tenderdn a
desaparecer. El dolor del duelo es el precio por haber amado y dis-
frutado parte de la vida con el fallecido3.
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Muchas cosas dependen de la situacion y deseos personales, de
lo rapidamente que se recupere de la pérdida sufrida y de cuando sea
capaz de reanudar un vida normal y activa39-32 trabajo del equipo
de apoyo seria hacer que los dolientes no tomen decisiones sobre los
problemas mayores durante los primeros meses del duelo, retardan-
dolos por 2 afos cuando ello sea posible. Como se expresa Doyle>
“el duelo es como una herida quirdrgica, dolorosa y fea al principio,
que gradualmente se desvanece pero que es todavia facilmente
dafiada, nunca desaparece y es siempre un recuerdo permanente de
dolor profundo, shock, cambio y temor”.

;CUANDO SE PRODUCE LA RECUPERACION?

Bayes2. Bowlby!1:12, Parkes,? consideran que termina el duelo
cuando el doliente acaba la dltima fase del duelo: “la restitucién”.
Para Worden® hay que completar las 4 tareas del duelo: a) aceptar la
realidad de la pérdida, b) trabajar las emociones y el dolor de la pér-
dida, c) adaptarse a un medio en el que el fallecido estd ausente, y
d) recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo. Una
elaboracién positiva serd la que permita pensar sin culpa sobre la
pérdida, expresar nuestros sentimientos sobre ésta, analizar sus con-
secuencias y actuar. El que la persona se de cuenta que la alegria se
puede compartir tan significativamente como la tristeza es una pers-
pectiva que indica una transicion positiva. En muchos casos, la recu-
peracion se realiza sin necesidad de farmacos, especialmente si se
muestra a los afectados simpatia, preocupacién, bondad y compren-
sién, algo que esta al alcance de cualquier persona que desea hacer
sentir bien al otro.

Hay dos caracteristicas en la que la mayoria de autores coinciden
para decir que un duelo estd adecuadamente elaborado.

e La capacidad de recordar y hablar de la persona fallecida sin
dolor

e La capacidad para establecer nuevas relaciones y aceptar los
retos de la vida
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Para Avia y Vazquez3', los datos existentes, aunque tampoco
masivos, sugieren que no siempre se alcanza un estado de resolu-
cién, sin que esto se traduzca necesariamente en ninguna patologia
mental. La sombra de la muerte es alargada. La idea de que el duelo
efectivo y positivo debe acabar mediante un proceso de desliga-
miento afectivo y mental con lo perdido es demasiado simple. Los
procesos de apego, intimidad y convivencia dejan huellas de algin
modo indelebles que no deberian considerarse indicativos de una
mala respuesta ante la pérdida. El mantenimiento de ligaduras afec-
tivas y mentales con la persona fallecida es mucho mas comun de lo
que se cree y no constituye una muestra intrinseca de patologia men-
tal. No se puede establecer cudndo finaliza un duelo. Se puede
deducir que ha concluido cuando el dolor intenso es sustituido por
el recuerdo afectuoso y tranquilo del pasado32.
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La importancia de la familia en la atencién a enfermos terminales

RESUMEN

Si manejamos adecuadamente los problemas psicosociales de los
pacientes, las necesidades de las familias, ayudados y coordinados por
un equipo integrado por médicos, enfermeras, terapeutas familiares, tra-
bajadores sociales, sacerdotes y voluntarios (que constituirian el equipo
de Cuidados Paliativos), seriamos capaces de hacer sentir mejor al enfer-
mo terminal y mds llevadera su situacién, dentro de las dificultades exis-
tentes. Eso es una de las cosas mds valiosas que un ser humano puede
hacer por otro y mejora el duelo posterior a su muerte. Cuando conse-
guimos que el paciente fallezca en paz, con comodidad, y que tanto él
como su familia hayan recibido el apoyo emocional adecuado, llegare-
mos a descubrir que dar alivio a las molestias tanto fisicas como emo-
cionales de una persona, esto es tan importante como curar, y que el
sentido de la vida es hacer realmente bien al otros y hacer real la soli-
daridad.

En definitiva, nos estamos enfrentando a la muerte, que es el hecho
antropolégico de mayor magnitud para el ser humano. No podemos
obviarlo, y es importante considerar que es un elemento trascendente
para aquellos enfermos y personas que tienen fe, por lo que también es
importante tener en cuenta toda la dimensién espiritual de la muerte, y
atenderla segtn las creencias de cada enfermo.

LA FAMILIAY LOS CUIDADOS PALIATIVOS

La familia debe ser considerada como una parte integral de la
atencion al paciente y es esencial tenerlo en cuenta para poderle
ayudar adecuadamente.

;En qué forma contribuye la familia para la elaboracién del duelo
de un enfermo terminal? Quién se esta muriendo, ademas del dolor
fisico, se enfrenta al dolor emocional producto de la pérdida de la
salud, la independencia, la vida...

La familia es fundamental para hacer sentir a quien muere que
estara a su lado para buscar el alivio del dolor, de otros sintomas y
del sufrimiento y para acompafarle en el proceso de morir, esto es
que no se encontrard sélo ante la muerte.
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En muchas situaciones de enfermedad terminal, quien muere no
lo hace apaciblemente debido a la angustia y a la culpa que siente
al dejar a su familia sola. Si la familia administra sus energias de tal
modo que no se derrumben y le acompana bien, la muerte transcu-
rrird con “mas tranquilidad”.

La enfermedad altera las funciones personales a todos los niveles:
familiar, laboral, econémico, social. Esta situacion produce en la
familia una ruptura y una crisis en la vida cotidiana con cambios en
todo el nicleo familiar. La incertidumbre, el miedo y la no expresion
de los sentimientos, hacen que el enfermo y familiares presenten
ansiedad y se encuentren en una situacion de particular estrés.

En muchos casos para el paciente y la familia, es la primera vez
que se enfrentan ante esta problematica: la proximidad de la muer-
te. Su aceptacion como un hecho natural es el primer paso necesa-
rio para afrontar el sufrimiento del familiar enfermo, haciéndose
imprescindible una profunda reflexién personal y una aceptacion de
la propia muerte como una etapa mas de la vida.

Se trata de “estar ahi, hombro con hombro”. La angustia, la tris-
teza, la desolacién de una familia que esta perdiendo a un ser que-
rido, puede obnubilar su razén y no tener en cuenta los derechos del
enfermo terminal y el respeto a su voluntad.

APOYO A LA FAMILIA Y SU PAPEL DE COLABORACION

La familia tiene el papel de amortiguadora de todas las tensio-
nes que se vayan presentando a lo largo de todo el proceso. No obs-
tante, esto no es siempre es asi, porque existen diferentes clases de
familias:

* Familias colaboradoras: aquellas que ocupan un lugar muy
importante en el programa de asistencia; son capaces de aceptar la
separacion y la pérdida como un suceso “normal” del ciclo de la
vida, viviendo en un ambiente afectivo, de calor humano, capaz de
expresar optimismo. En esta etapa renuevan sus lazos de carifio con
el enfermo y ambos encuentran la paz y el calor familiar. El pacien-
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te recibe la compaiia y ayuda que necesita en los Gltimos momen-
tos y les devuelve con afecto y gratitud por sus cuidados.

* Las Familias dificiles: se pueden clasificar en:

a) Familias hostiles, exigentes, descontentas: cuando se analiza,
en la mayoria de los casos se trata de una valvula de escape a
la no aceptacién de la situacion.

b) Familias demasiado complacientes: agobian al paciente con
sus atenciones, obstaculizando y bloqueando en ocasiones el
tratamiento que se le esta ofreciendo basadas en querer man-
tener la ilusion y esperanza en su recuperacion.

c) Familias ausentes: mantienen una relacién minima y un con-
tacto esporadico. El paciente sufre esta ausencia y repercute en
su estado de animo. Con frecuencia estos enfermos viven muy
desvinculados de su familia desde edades muy tempranas, por
lo que su apoyo esta casi ausente en esta etapa de la vida.

Ante la llegada de la enfermedad, las familias necesitan ayuda
para adaptarse ante la nueva situaciéon que implica una serie de
cambios en su vida, como pueden ser:

— Un gran impacto emocional ante la llegada de la “noticia”

— La familia debe convertirse ahora en “cuidadores” de su fami-
liar enfermo.

— Se producira una reestructuracion de la situacién familiar para
adaptarse a la “enfermedad”

— En ciertos momentos, se puede producir una importante falta
de tiempo libre o de horas libres en los familiares que atienden
al enfermo terminal

— Pueden vivirse momentos de incertidumbre e impotencia para
hacer frente a todo el proceso de la enfermedad

— A medida que se vaya prolongando en el tiempo se producira
un “cansancio progresivo”

— Se pueden llegar a producir posibles cuadros depresivos, tanto
en el propio enfermo, como en los familiares
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de

Ante esta situacion, casi comun a todas las familias, la actuacion
equipo médico de cuidados paliativos debe dirigirse a:

— Promover los apoyos de otros familiares, implicandolas en el

cuidado, reconociendo y valorando su labor y favoreciendo el
acercamiento.

Facilitar las visitas y el acceso de los nifios y miembros de la
familia, sirviendo de intermediario para despedirse de los
Suyos.

Dar informacién. Una familia que conoce lo que estd suce-
diendo y las medidas que se estan adoptando para cuidarle, es
mas eficaz en el apoyo del enfermo.

Avisar que identifiquen cualquier factor ajeno a la enfermedad
que pueda contribuir al aumento del dolor, ansiedad, irritabili-
dad, etc. para tomar las medidas de control mas adecuadas.

Integrar a la familia en el proceso de toma de decisiones.

Utilizar los recursos sociales disponibles siempre que sea
necesario.

Fomentar la intimidad y el didlogo para resolver problemas
pendientes.

Tomar medidas para minimizar el nivel de ansiedad de los
miembros de la familia, permitiendo silencios y momentos de
escucha activa, para que puedan verbalizar sus angustias y
expresar sus sentimientos.

Orientar a la familia sobre los servicios que ofrece la unidad de
cuidados paliativos.

Es fundamental el apoyo a la familia, de parte de todo el perso-

nal del equipo de cuidados paliativos, en estas situaciones, tanto
para permanecer en el hospital o marchar a su casa. Muchos
pacientes desearian morir en casa y podrian hacerlo si la familia lo
deseara y contase con los recursos apropiados y si supiese que va
a tener el apoyo sanitario que precise. Bastaria con hacer un abor-
daje familiar de la situacion y plantear un plan de apoyo acorde
con las necesidades del paciente y la familia. El personal sanitario
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puede ir manejando el duelo a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad sin esperar a que se produzca el desenlace final y de
esta forma la familia y el paciente se va preparando para abordar la
nueva situacion.

EL ENFERMOY LA FAMILIA A LO LARGO DEL PROCESO

En el primer contacto que se establece con la familia del pacien-
te terminal es necesario hacer una valoracién de las condiciones fisi-
cas, econdémicas y socioculturales de la familia para conocer si
realmente existen las condiciones en casa o en el hospital para brin-
dar al enfermo la atencién adecuada, ya que se debera afrontar no
s6lo la enfermedad y la muerte, sino también multiples cambios en
la estructura y el funcionamiento familiar.

No todas las familias, ni sus miembros, responden de manera
similar. Su respuesta viene determinada por diversos factores, entre
los que hay que destacar:

1. Caracteristicas personales individuales (recursos para afrontar
situaciones estresoras, estilos de vida de los familiares,...)

2. Tipo de relaciones y afectos con el paciente y demds miem-
bros de la familia.

3. Historia previa de pérdidas y la forma en que se han maneja-
do y adaptado a ellas.

. Relaciones familiares y conflictos previos en la familia.
Tipo de enfermedad y muerte.
Recursos socioeconémicos de la familia.

Red social de apoyo externo.

© N o Gk

Problemas concretos y circunstanciales (calidad de la vivien-
da, posibilidades de herencia, disputas actuales).

9. Nivel cultural, educacional y emocional de los miembros de
la familia, capaces de interpretar adecuadamente la evolucién
de la enfermedad hasta su final.

69



Eva Maria del Pozo Armentia

Los miembros de la familia, deben repartirse lo mas equitativa-
mente posible las responsabilidades del cuidado al paciente y las
demas tareas del funcionamiento familiar. Sin embargo, raramente
esto se hace realidad, y lo cierto es que no todos tienen la misma posi-
bilidad, habilidad y fortaleza para desarrollar estas funciones. Si esto
no se modula adecuadamente, puede conducir a que una o dos per-
sonas se recarguen en sus responsabilidades y se sientan abandona-
das por los demas, generandose tensiones en las relaciones familiares.

El peso de la atencién al familiar es llevado a cabo por un miem-
bro especifico de la familia, conocido como “cuidador principal”. Se
le define como la persona (familiar o allegado) con mejores condi-
ciones para asumir responsablemente el cuidado del paciente, por
contar con posibilidades reales y disposicion para su atencién, pose-
er una buena relacion afectiva con él o ella, suficiente nivel escolar
para comprender y transmitir la informacién e instrucciones, asi
como capacidad para imprimirle seguridad y bienestar emocional en
la mayor magnitud posible. Las cualidades que debe reunir un cui-
dador primario ideal, pueden ser las siguientes:

1. Posibilidades reales de cuidado (proximidad, condiciones fisi-
cas).

2. Relacién afectiva con la persona enferma.
3. Inspirar seguridad y confianza.

4. Capacidad intelectual (no deficitaria) y suficiente nivel cul-
tural.

5. Sentido de responsabilidad.
6. Salud mental.

7. Actitudes para el apoyo, pero no sobre protectoras ni paterna-
listas.

No siempre un cuidador primario reunird todos estos requisitos.
Se hace de forma voluntaria. En la mayoria de los casos, es alguien
del entorno familiar (c6nyuge o hijos), mas raramente es una perso-
na afectivamente importante para el paciente, aunque ajena a la
familia. Los miembros del equipo de cuidados paliativos deberan
tener estos atributos en cuenta para orientar su seleccion.
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Si queremos lograr que estas personas reciban en su hogar la
atencién adecuada, es imprescindible que a sus familiares, se les pre-
pare para estas funciones y el cuidado integral del paciente y debe
ser capaz de también brindarle soporte suficiente para que pueda
ejercer su funcién con el menor costo emocional posible.

El entrenamiento a la familia para la atencién al paciente termi-
nal debe tener en cuenta todos los aspectos relacionados con el cui-
dado directo al individuo: alimentacién, higiene, cambios de
postura, curaciones especificas, evacuacién, administracién de
medicamentos, control de ciertos sintomas y molestias, y debe
incluir recomendaciones para las pautas de actuacién ante la apari-
cién de diversas crisis (coma, panico, agitaciéon psicomotora, ago-
nia), asi como orientaciones para una comunicacién adecuada con
el enfermo y los otros familiares (con actitud receptiva, inclusién de
la comunicacién no verbal adecuada, disponibilidad de respuestas
ante preguntas del enfermo,.....) y para suministrar soporte emocio-
nal, tanto al paciente, como al resto de los miembros de la familia.
Este entrenamiento se deberd realizar de forma progresiva, con len-
guaje claro, sin utilizar palabras técnicas, y en un ambiente de cor-
dialidad y respeto. Los principales interrogantes que le pueden surgir
al cuidador son: ;Cémo aumentar el confort del paciente? ;Cuales
son los elementos de una dieta equilibrada? ;Qué hacer cuando el
enfermo no tiene apetito o no siente gusto a los alimentos, o los sien-
te desagradables? ;Cuando hay problemas para masticar o tragar?
;Cuando se siente satisfecho con pequena cantidad de alimentos?
;Como reaccionar ante diferentes problemas: falta de aire, dolor de
estbmago, calambres posicionales, estrefiimiento, nauseas,...?

RECOMENDACIONES A LA FAMILIA

e Cuidar a un enfermo no es sélo deber, sino un derecho. El reci-
be muchos beneficios, pero usted, el cuidador, a pesar de
todos los sinsabores, se sentira Gtil y humano, y crecera por lo
que reciba de la relacion.

e Tener siempre presente que lo que mas necesita un enfermo es
su presencia y compania. No basta con ofrecérsela, él tiene
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que sentir que es real y concreta, sin que tengamos que decir-
selo o preguntarselo.

e Darle tiempo y oportunidad para momentos intimos y para
contactos fisicos y emocionales con los demas.

¢ No intente reprimir las emociones que auténticamente expresa
el paciente o sus familiares, controlar sélo si son dafinas para
los demds, o para él mismo.

e Fomentar siempre que se pueda algtn tipo de esperanza, con-
creta y factible de alcanzar, con relacion a cualquier detalle
que, incluso, pueda parecer trivial, sin importancia. Esta espe-
ranza no tiene que ser necesariamente de curacién. Los cuida-
dos se enfocan siempre de forma en tratar de alcanzar
pequenas metas realistas.

e Es necesario tener paciencia, su familiar o amigo sufre tanto o
mas que el mismo cuidador o los familiares.

e Nunca hay que dar explicaciones catastréficas ni proporcionar
engafos que no convencen al paciente.

* No se debe distanciar del enfermo; si el cuidador cree que no
puede seguir desempefiando la tarea, es necesario buscar a
otra persona que lleva a cabo dichos cuidados. Quienes se dis-
tancian del paciente por que creen que lo Unico que pueden
inspirar es una falta de comprension, no se dan cuenta que con
frecuencia, es el intento de entender, y no el éxito en lograrlo,
lo que realmente atenta la pena y la soledad del enfermo.

e Hay que ponerse en el lugar del enfermo, ser empadtico.

* No hay que interrumpirle cuando hable. Es importante escu-
charle activamente.

e No se debe juzgar ni imponer. Procurar ser tolerantes y com-
prensivos, hay que respetar sus creencias.

* Recordara mirarle siempre a los ojos, la comunicacién no sélo
es verbal.

* No debe generar ni remordimientos ni sentimientos de culpa.
Son indtiles y dafinos.

* Mientras mas humilde y sencillo sea en su trato con el enfer-
mo, éste nos lo agradecerd y lo valorard en la misma medida.
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Recordar que es una persona voluntaria y no “un mago”. No
puede cambiar a nadie en poco tiempo, mucho mejor seria
cambiar la relacién que tiene con el enfermo, si fuese nece-
sario.

Dé apoyo y estimulo, pero también exprese gratitud. Aprende-
ra a recibir.

Recuerde que cuando se esta ante el dolor y la pena, hay veces
que uno se siente impotente para ayudar. Aceptar esto sin aver-
gonzarse. Cuidar y estar alli, es lo mas importante.

Cuando pueda cambie la rutina de sus cuidados. Haga de vez
en cuando las cosas de manera distinta.

Aprenda a reconocer la diferencia entre los lamentos de con-
suelo y los lamentos que aumentan la tensién. Actde entonces
consecuentemente.

De vuelta a casa, piense no s6lo en cosas desagradables, sino
en las cosas buenas que ocurrieron durante el dia, (que seguro
que han ocurrido).

Ayudese a si mismo. Sea creativo, encuentre nuevas metas y
relaciones. Sea no s6lo un técnico al cuidar, sino un artista.

Si tiene dudas, consulte a los profesionales de la salud, que
atienden a su paciente o a personas que con mas experiencia
en cuidar a enfermos, esto le dara seguridad.

Es importante, planear periodos de “descanso” durante el dia'y
la semana. Deje un espacio, por pequefio que sea, para cosas
que son ajenas al cuidado del enfermo.

Contribuya a una mejor organizaciéon de los turnos para el
cuidado, que permita una distribucion racional de las res-
ponsabilidades y facilite a otros el derecho de cuidar a su ser
querido.

Mantenga la rutina y sus habitos de vida y relaciones familia-
res tan intactas como le sea posible.

Aprenda a pedir y aceptar ayuda de los demas, a asumir el
“relevo” a tiempo.

Comparta sentimientos o decisiones con los otros cuidadores
del paciente.
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e Diga “quiero” o “no quiero”, en lugar de “puedo” o “no
puedo”. Aprenda a decirse a si mismo generalmente la verdad,

"uezn

cuando se sabe decir “no” decir “si” serda un mérito.

e Nunca se diga a si mismo “ya no hay nada mas que hacer”,
siempre se puede hacer algo mas.

* La madurez y el crecimiento personal son puertas que se nos
abren ante el misterio de la vida y la muerte, la salud y la enfer-
medad. Trate de crecer y de ser maduro.

¢ Recuerde que todos somos necesarios, pero nadie es impres-
cindible.

* Mantenga la vida privada, aunque se vea reducida por los cui-
dados. Descargue su tensién con un amigo o con su pareja,
pero evite comentar con todos y de forma continua las vicisi-
tudes o problemas de su paciente o sus propias penas.

e Sonria y juegue cada vez que pueda. Esto no se contradice con
el sentimiento de pena o de comprension de lo que le pasa a
su paciente.

* Recuerde siempre que para cuidar hay que QUERER, hay que
SABER, y hay que TENER LOS MEDIOS O RECURSOS NECE-
SARIOS (que no son siempre materiales). NO SE TRATA DE
TRABAJAR O CUIDAR MAS, SINO MEJOR.
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Acompanar a la familia en su proceso de duelo

INTRODUCCION

En otras épocas la muerte y el morir formaban parte de la vida, y
las personas participaban del mismo modo en la celebracién de un
nacimiento y en el transito a la muerte de un familiar, un vecino o un
amigo. La mortandad infantil era grande y la vejez era breve. Las uni-
dades familiares y vecinales, mas numerosas y compactadas que
ahora, participaban en bloque en todos los acontecimientos del
grupo.

Los cambios hacia el bienestar que proporcionan tanto medicina
como habitos de vida saludables casi nos hacen creer en un dia a dia
mas bien centrado en prevenir y curar. La vida media ha aumentado
por una mejor alimentacién y los avances de la medicina, retrasan-
do la vejez y la muerte en muchos casos. La muerte y el morir no son
adecuados socialmente y se va perdiendo el referente de impregna-
cién de la naturaleza humana donde coexisten vida y muerte, de
suerte que quizas estemos cada vez menos preparados para admitir
la realidad de la muerte a pesar de los éxitos en el dmbito de la salud.

El derecho a una vida mejor ya no se refiere a las creencias espi-
rituales en las que esta promesa se remitia a la “otra vida” o a “la vida
eterna”!; sino a un presente donde las enfermedades parecen estar
controladas’ y la sensacién de bienestar la absorbemos por todos los
poros del cuerpo. Cada nueva patologia es contrarrestada con nue-
vos tratamientos hasta el punto de que hoy se puede vivir con un
cuerpo afectado por mudltiples enfermedades, cualquiera de ellas
potencialmente mortal. Aunque vivimos en el filo de la navaja, con
un control exhaustivo de todas las constantes, en una lucha contra-
rreloj por mantener un equilibrio cada vez mds dificil de lograr, nues-
tra sensacion y convencimiento es de bienestar, de larga vida con
sabor a eternidad y cuando una pequefa pieza del engranaje falla y
la persona muere, nadie estaba preparado para ello, salvo, quizas, la
propia persona enferma que si puede sentir el tiempo de regateo que
ha vivido desde que pudo aceptar su propia finitud como ser huma-
no y por tanto perecedero.

Quizés los familiares, implicados mas que antes por las condi-
ciones de vida actuales en organizar el cuidado y aprendices a la
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fuerza de términos y técnicas nuevos para ellos, toman parte en el
cuidado activo, “El arbol no les deja ver el bosque”, y tardan mas en
aceptar algo que en otras épocas les estaba vedado. Hasta hace poco
era el médico el que perdia la batalla contra la enfermedad mientras
ellos aceptaban el final porque veian el deterioro, el dolor, el sufri-
miento que llevaba inexorablemente a la muerte.

Ahora, en cambio, en una persona con multiples enfermedades
que van acabando con su proceso vital con mayores cotas de bie-
nestar y el dolor neutralizado en lo posible, la muerte genera estupor,
busqueda de un culpable, ofuscacioén, sin darnos cuenta de que es la
propia finitud del ser humano que se burla de tanto jugar al escon-
dite y se sale al fin con la suya Ilevandose consigo a la persona.

;QUE ES EL DUELO?

Para Bowlby? las personas necesitamos proteccion y seguridad y
en esta premisa basa su teoria del apego que tiene un valor de super-
vivencia. Mediante el apego establecemos lazos con las personas y
los abandonamos cuando cambia el matiz de esa relacién. Si esa
unién se rompe de manera abrupta (abandono, muerte) se produce
una intensa reaccién emocional que se manifiesta con conductas
que oscilan entre la ansiedad, la protesta y la depresion. Para Engel,
el proceso de reequilibramiento de la persona tras la muerte de un
ser querido, es similar al proceso de curacién de una enfermedad.
Independientemente de si la curacion tarda mas o menos en llegar y
de las dificultades afiadidas de factores que interfieran en el proceso.
El duelo es una desviacion del estado de salud y bienestar que pre-
cisa un tiempo para restaurar su funcionamiento habitual. Y es aqui
donde Worden aporta el concepto de tareas como alternativa al tér-
mino fases que considera algo pasivo que ocurre a las personas que
sufren una pérdida mientras las tareas implican una accién activa
para restaurar el estado anterior. Asi, a las etapas de incredulidad,
insensibilidad, ira, depresion, aceptacion y paz, se corresponderian
con las tareas de aceptar la realidad de la pérdida, trabajar las emo-
ciones, adaptarse a un mundo sin el fallecido y recolocar emocio-
nalmente al ausente y continuar viviendo.
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EL DUELO EN EL SISTEMA FAMILIAR

De Von Bertalanffy tomamos las propiedades de los sistemas por
la utilidad que tienen para comprender el funcionamiento de los sis-
temas familiares y su modo de restablecer el equilibrio tras una situa-
cion traumatica3.

* Totalidad: Los componentes y propiedades de un sistema sélo
pueden comprenderse como funciones del sistema total. El
sistema trasciende las caracteristicas individuales de los
miembros que lo integran. No puede entenderse como la
suma de sus partes. La familia como sistema es mas que la
suma de personas unidas por determinados lazos ya que cada
una es la individualidad y en su interrelacion una parte inter-
dependiente del grupo, de modo que cada cambio en una de
sus partes modifica a todas las demas y por ende a todo el sis-
tema.

e Autoorganizacion: Los sistemas tienen capacidad para modifi-
car sus estructuras cuando se producen cambios en su medio.
Para sobrevivir deben ser capaces de establecer constantemen-
te el equilibrio tras el cambio. La familia se rige por unas pau-
tas de interacciéon asumidas por sus miembros que se van
modificando en la medida que el medio lo requiera. Cada
cambio desequilibra el sistema que evalta y cambia su organi-
zacién interna para reequilibrarse nuevamente. Cuanto mayor
sea la capacidad de soportar los cambios y adaptarse a las
situaciones que resulten de los mismos, mayor sera la fortaleza
y cohesién del grupo.

e Equifinalidad: Los cambios que se producen dentro de un sis-
tema a lo largo de un tiempo, son independientes de las con-
diciones iniciales. En la familia la enfermedad y muerte de uno
de sus miembros siendo en su origen un trauma pueden modi-
ficar de tal modo la estructura interna del grupo que, éste se
transforma manteniendo su coherencia.
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EL ESTRES EN LA FAMILIA

Para llevar a cabo los cambios necesarios para la supervivencia
de sus miembros, la familia desarrolla un conjunto de reglas internas
a veces llamadas “reglas de transformacién” (Broderick & Smith,
1979)4> que permiten la adecuacion a las necesidades que el medio
requiere. El feedback positivo permite introducir cambios en el siste-
ma para permitir su crecimiento asi como mecanismos de manteni-
miento del equilibrio sin perder la identidad propia, pero para no
someter a la familia a un proceso de constante cambio, el feedback
negativo conserva la homeostasis o tendencia al mantenimiento del
equilibrio.

En una situacion de estrés como puede ser la muerte de una
persona de la familia, el imput de informacion que la familia expe-
rimenta se hace superior a las estrategias de neutralizacién que
conoce y rompe por completo el equilibrio haciéndose necesaria
una retroalimentacién para recuperar el equilibrio. Del mismo
modo, para poder resolver la crisis, deberd buscar nuevas alterna-
tivas que le permitan adaptarse a la nueva situacién. Para mante-
ner la estabilidad del sistema se utilizan las estrategias de
adaptacion ya conocidas y usadas para crecer. Si las condiciones
nuevas hacen imposible mantener las reglas anteriores, porque al
faltar un miembro la estructura ha variado, todo el sistema debe
modificarse y para ello necesita aislarse del ambiente y cambiar su
propia estructura manteniendo la coherencia. Este tipo de cambio
se basa en la retroalimentacion positiva que aumenta las desvia-
ciones e inicia asi el desarrollo de nuevas estructuras (Navarro
Gongora, 1992).

Los recursos familiares son las fuerzas que la familia tiene para
hacer frente a las situaciones de crisis. Sin embargo, tenerlos a su
disposicion para hacer frente a la crisis y resolverla saliendo trans-
formada y con un grado de crecimiento elevado, no significa nece-
sariamente que la familia los utilice y/o que lo haga de modo
adecuado. Esto nos lleva al siguiente punto de reflexion.
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DUELO Y FAMILIA

El duelo comienza con la comunicacién de un diagnéstico irre-
versible y se asocia a las malas noticias recibidas a lo largo de la vida
sino a la historia de pérdidas de cada uno de los miembros de la
familia y al modo como las afrontaron y superaron. Estas pérdidas
que todos vamos teniendo desde la infancia pueden ser: separacio-
nes, amistades o figuras de apego importantes para uno, la misma
infancia con la pérdida de una situacién de candor e inexperiencia
que da el paso a la juventud, situaciones de pérdida de oportunida-
des, de libertad para elegir, amores rotos, empleos perdidos, enfer-
medades, pérdida de algtn sentido, amputaciones, reduccién de la
energia anterior en la madurez, nos van ensefiando a navegar por las
aguas a veces turbulentas de la propia existencia. La vivencia de
todas estas experiencias y el grado de cohesién de los miembros de
la familia asi como las estrategias empleadas anteriormente por el
grupo en parecidas situaciones con eficacia, fortalecen los senti-
mientos de valia y posibilitan la puesta en marcha de los recursos
existentes.

La estructura familiar puede tener unos limites flexibles que le
permiten expresar su dolor y recibir consuelo o puede ser rigida y
evitar mostrar los sentimientos aislandose del entorno. Los valores
compartidos que la hacen dnica y diferente de todas las demds y que
pueden entrar en colisién con personas ajenas a los mismos o que no
los comparten, ofrecen la oportunidad de enriquecer nuestro bagaje
moral respetando la diversidad y no oponiéndola al acompafamien-
to solidario.

La familia que se enfrenta a la muerte de uno de sus miembros
sigue un proceso de transicion que la transforma y lleva a una nueva
identidad. M Pérez® explica cémo cada miembro va superando las
etapas por las que transita a su propio ritmo y eso mismo influye en
el grado de adaptacion de todos. Se dan dos procesos independien-
tes pero simultdneos a nivel individual y grupal durante los cuales
todos habran de asumir la realidad de la pérdida, expresar y com-
partir las emociones que produce el fallecimiento del ser querido,
reorganizarse y adaptarse a una nueva forma de vida, sin la persona
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ausente, aceptar finalmente que el fallecido no va a volver y estable-
cer nuevos objetivos vitales para poder llevarlos a la practica en la
relacion con otras personas.

Si la persona fallecida es anciana, prosigue la autora, parece que
habra una mejor adaptacién a las leyes naturales, pero si el que
muere es un nifo/a éstas se perciben como vulneradas y la dificultad
de reorganizacién de la familia para adaptarse es mayor. Cuando la
muerte se presenta tras una enfermedad larga, aunque nunca se esta
preparado del todo, es mas llevadera que si la causa de la misma es
un accidente, una muerte subita o el suicidio. Nos cuesta mucho mas
aceptar lo que consideramos “muertes injustas o prematuras” que
estan fuera de la l6gica, que aquellas que se producen tras una vida
ya “vivida”.

En cualquier caso las fortalezas familiares descansan en todos y
cada uno de sus miembros y son las que van a permitir superar el
duelo y desarrollar la resiliencia que Cyrulnik define como “el arte
de navegar en los torrentes”. Del mismo modo podemos decir que,
por muy debilitada que esté la familia, siempre tendera a aceptar la
compafia desinteresada y compasiva de quien se acerque a ella con
el corazén dispuesto a ayudar.

ACOMPANAR Y ESCUCHAR LOS SILENCIOS

No es facil acompanar en el dolor, el enfado, la apatia y presen-
tir la derrota pese al intento. Aceptar acompanar a una familia duran-
te su proceso de elaboracion del duelo implica ya de entrada
establecer un vinculo consistente con ella, y hacerlo crea un com-
promiso que ata. Antoine de St. Exupéry” en su obra El principito,
pone en boca de uno de sus personajes, el zorro, cuando llega el
momento de despedirse de su nuevo amigo, que debe seguir su
camino, estas palabras: “Lo esencial es invisible a los ojos, sélo se
puede ver con el corazén”.

Previamente cuando no se conocian, el nifio queria un amigo
para jugar porque se sentia triste. El zorro le explicaba pacientemen-
te que ellos dos no podian ser amigos porque entre ambos no existia
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vinculo que los uniera. Ademas estaban los prejuicios del zorro hacia
toda la especie humana que le impedian estrecharlo. El nifio dice:
“Pero cuando me vaya tu te quedards triste...”, el zorro responde:
“pero no importa porque aquello que me recuerde a ti tendra un
nuevo color para mi... El trigo no me gusta y por eso destrozo los tri-
gales pero como tu pelo es del color del trigo, cada vez que mire los
trigales pensaré en ti y no estaré triste...” Por eso habra merecido la
pena, porque el mundo ya no volvera a ser el mismo...”.

Nada vuelve a ser igual que antes después del fallecimiento de
un ser querido: el dolor poco a poco se transforma en aceptacién y
la familia continda su camino en un mundo en el que la persona
fallecida ya no estard, pero en este otras personas, otros lugares, otras
situaciones le recordaran siempre a su ser querido. Haber tenido ese
lazo les ha enriquecido, les hace ver otras cosas y les sentir senti-
mientos que de otra forma no lo hubieran experimentado.

Para llevar a cabo el recorrido por las tinieblas de la incertidum-
bre y del dolor, es importante sentir una mano amiga, alguien que
camina al lado y que comprende lo que ocurre, que lo acepta sin
dudar y se mantiene ahi hasta el final del proceso de transformacion.
La presencia humana en estos momentos contribuye a reforzar la
creencia de que aunque la apariencia del mundo es de egoismo y
desapego, la realidad es que siempre hay quien recoge el guante y
acompana en el sufrimiento. No obstante, y volvemos al comienzo
de estas reflexiones, acompanar significa:

* Aceptar la expresién emocional del otro en toda su intensidad,
ya sea en forma airada o en sus silencios mas profundos y tene-
brosos.

Comprender lo que estd sufriendo sin juzgar ni la intensidad ni
la calidad del sufrimiento.

e Compartir su dolor porque nos hace conectar con nuestros
propios duelos.

Servir de apoyo sin esperar de ello un tributo. Mas tarde el
doliente seguird su camino sin mi.

® Mostrar confianza en la capacidad de superacion que tiene
cada uno de los familiares.
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Mantener la serenidad ante las transformaciones que los miem-
bros de la familia han de sufrir para poder acomodarse a un
mundo sin la persona fallecida.

Manifestar cordura cuando todo parece haber enloquecido y el
dolor se hace insoportable.

Respetar las creencias de la familia, sus mitos y valores desde
el convencimiento profundo de que les son propios aunque no
lleguemos a compartirlos.

* Mostrar compasion que no es otra cosa mas que soportar una
parte de la carga sabiendo que el mayor fardo lo llevan ellos.

Martinez Gorriardn8 explica que acompanar desinteresadamente
a la persona a la que se compadece, que muchas veces dista bastan-
te de ser una compaiia placentera y no va a poder correspondernos,
es un ejercicio practico de compasién y, anade que ésta se entiende
en términos de “compaiiia, calor humano, afecto practico y perso-
nalizado”. Continta diciendo que las personas concebimos el vivir
como una larga conversacién ininterrumpida con nosotros mismos y
con los otros y en ese didlogo establecemos unos lazos que signifi-
can: “Tu4 me importas, eres alguien para mi y yo te aprecio y te res-
peto”, de este modo nos amamos y nos respetamos, porque somos
capaces de hacerlo con los otros y de ponernos en su lugar ain
cuando podriamos no hacerlo y evitar asi exponernos al sufrimiento
ajeno. Sin embargo lo que hago de bueno al otro me ensefia a amar-
me mdas a mi mismo y es un bien para todos.

Desde la infancia el nifio recrea en sus juegos las escenas que
vive para poder comprenderlas y hacerlas suyas. Explica por medio
de sus personajes cuanto le ocurre y percibe y dialoga en una narra-
tiva inconclusa cémo funciona el mundo para poder comprenderlo y
hacerlo suyo?. A lo largo de la vida, la narracién es una forma de
explicarnos el mundo pero hay tanto que es inexplicable... La fini-
tud, las grandes cuestiones trascendentales del ser humano, cuando
son puestas en palabras y éstas se transforman en didlogo nos per-
miten comprender lo que de comin tenemos con los demas y refuer-
za nuestra percepcion de seres Gnicos y diferentes, libres en el dar lo
que es nuestro sabiendo que de nosotros se va a disponer en otros
niveles ya inalcanzables que se sitian en la eternidad.
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Contar cosas propicia que los otros lo hagan también. Hablando
de la familia, J. Marias incide en el valor de la narrativa, el contar
cosas los padres a los hijos como un vehiculo para crear vinculos
con el pasado, adquirir consistencia interna y poder proyectarse
hacia el futuro. Todo ello crea un “Espesor histérico” que puede neu-
tralizar lo que define como aterrador actualismo, es decir que los
jovenes viven el presente y si nadie se ha tomado el tiempo de char-
lar, de contar sus cosas, de narrar la historia de los hechos familiares,
el joven s6lo conoce lo que ahora puede escuchar, que no es lo suyo.
Su pertenencia a un grupo humano sin vinculos histéricos le hace
Gnico pero solo, y sin mostrarle cémo acompanar.

Acompanar a la persona que va a morir, tomar parte activa en los
cuidados, favorece no solo al doliente sino a cuantos le atienden ya
que les ayuda a poder sobrellevar después la pena por la pérdida por
la intima satisfaccion de haberle ayudado en sus necesidades hasta
el final. Todo ello facilita la posterior elaboracién del duelo que va a
precisar tiempo y dedicacién. Hay ocasiones, sin embargo, en las
que es mas dificil este proceso de duelo como cuando la persona
fallecida es un nifo, o la muerte ha sido repentina, o la causa el sui-
cidio...o un atentado terrorista, pero también las dificultades se pue-
den deber a no haber podido despedirse de la persona de una forma
deseada o no haber resuelto antiguas rencillas que los alejaron, sin
quitar importancia a la carencia de experiencias anteriores que sir-
van de referente al dolor percibido ahora. Estas dificultades propician
duelos complicados porque la familia en lugar de ir procesando la
pérdida para adaptarse a un mundo sin la persona fallecida, designa
a uno de sus miembros para sustituirle y darse tiempo antes de empe-
zar a resolver o evitar afrontarlo. Es el caso que relatamos.

Rosa acudié a nuestra consulta porque se sentia desbordada y a
su juicio no tenfa motivos para ello. Su trabajo le complacia y aun-
que vivia en otra ciudad, veia a menudo a su madre, viuda desde
hacia dos anos. El padre fallecié solo en casa de muerte repentina
cuando acababa de jubilarse y truncé las expectativas de una etapa
dulce tras muchos afios de ausencias prolongadas debido a su profe-
sion de transportista. Tras su fallecimiento la madre de Rosa no pade-
ci6, aparentemente, ninguna de las manifestaciones que habia
observado en otras personas cuando muere alguien cercano. Rosa,
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como vya dijimos vivia en otra ciudad y se encontr6 con que la veni-
an a buscar su madre y otros familiares porque “habia ocurrido una
tragedia y a lo mejor ella, Rosa, no podia soportarlo”. La llevaron a
casa en una ambulancia “porque podia presentar sintomas de ansie-
dad” y hasta pidieron y le hicieron una revisién a fondo, por si pre-
sentaba una cardiopatia no diagnosticada anteriormente (el padre
murié de un infarto).

Rosa que no tenia ninguna enfermedad, permitié que cuidaran
de ella'y pasé incluso una especie de convalecencia. La madre pudo
cuidar al marido a través de las atenciones que dispenso a la hija. En
este caso la familia no procesé un duelo; por el contrario, todos
negaron la muerte del padre y sélo fue al cabo de los afios cuando
aquello empez6 a dar senales inequivocas de no estar resuelto cuan-
do Rosa empezé a notar “cosas extrafias”, que se interferian con su
vida diaria.

La relacion con la madre se habia vuelto mas dependiente, la
madre cuidaba de ella “para que no enfermara” y Rosa lo consentia
permitiendo asi a su madre realizarse y dar un sentido a su vida que,
de otro modo habria quedado vacia tras la muerte del esposo.

Poco a poco fuimos trabajando con Rosa para explicarle como
algo natural como la muerte habia sido dificil de afrontar en su fami-
lia, que todos lo habian rechazado y la muerte del padre les estaba
a todos marcando e impidiendo rehacer sus vidas. Al mejorar Rosa y
darse cuenta de su proceso de elaboracién del duelo, ayudé a toda
la familia a reiniciar lo que habia sido bloqueado, aplazado y pen-
saban todos, superado: el proceso natural tras una muerte, el duelo
por la persona fallecida que empezé por aceptar que el padre-espo-
so habia muerto. Ya nunca volverian a verle; él velaria por todos alla
donde estuviese y les daba permiso para volver a vivir. Le perdona-
ron haberse marchado asi, de repente, sin darles tiempo a preparar-
se (una larga enfermedad hubiera bastado) para ello. Le despidieron
y todos fueron reconduciendo sus vidas y dando un nuevo sentido a
las mismas ya que en esa nueva vida no estaria el padre con ellos y
deberian aprender a ver el hueco que habia dejado; a sentirlo y a
soportarlo y aceptar asi que nunca volveria. Lloraron, se entristecie-
ron. Se reacomodaron. Al final del proceso, escribieron una carta de
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adios al padre y esposo en la que le agradecieron haberle tenido con
ellos y que aceptaban su marcha, en la confianza de volver a encon-
trarse todos de nuevo al cabo de la vida y de la muerte. La familia
que nacié después ya no era la misma, estaba fortalecida porque
habia superado el trauma de perder a un ser querido y se adaptaba a
vivir en un mundo en el que el fallecido ya no estaria presente.

Si la resolucion de los asuntos pendientes y las deudas saldadas
arrojan un balance positivo, la vida habrd merecido la pena vivirse y
la despedida serd dulce. Tener constancia de ello facilitard enorme-
mente la posterior elaboracion del duelo. Por eso, siempre que sea
posible por la misma enfermedad, es tan necesario acercarse a los
familiares desde la comprension de su sufrimiento aunque éste se
exprese con ira, evitando los juicios a sus conductas y respetando
profundamente su malestar porque es mas facil alejarse ofendido
porque no escuchan nuestros consejo, que aceptar que somos mas
atiles acompanando y compartiendo el dolor ajeno.

Este es quizds el momento de recogerse y humildemente aceptar
que todos hemos de morir, que la vida va a continuar y que los que
se quedan un rato mas en este mundo van a saber rehacerse y apren-
der a relativizar las cosas y disfrutar de una existencia mas placente-
ra sin esperar mas de lo que se puede recibir.
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El duelo en el anciano

El fallecimiento de una persona suele ocasionar, en quienes man-
tenfan un vinculo estrecho y significativo con él, cambios importan-
tes en el concepto que tienen de si mismos y del mundo que les
rodea que pueden manifestarse de diferentes formas. Para adaptarse
a dichos cambios, se necesita un proceso de transicion hacia una
nueva identidad, proceso que habitualmente se denomina duelo.

El duelo es algo que nosotros mismos hacemos, no algo que se nos
hace.

Este proceso individual no es una experiencia exclusiva de quien
lo sufre. Se produce dentro de un proceso familiar que lo circunda y
con un importante trasfondo social. Asi, las reacciones individuales
estan influidas e influyen en las reacciones de otros miembros de la
familia, y ambas han de entenderse en relacién con el apoyo social
existente y los condicionantes socio-culturales imperantes (creencias
religiosas, culturales, filoséficas, trascendentes...).

En el duelo pueden experimentarse un conjunto de reacciones
emocionales, fisicas, cognitivas y espirituales que cada persona vive
de un modo peculiar, con un ritmo y una intensidad propios. La pér-
dida no es algo “objetivo” que distintas personas interpretan y viven
de igual manera, pasando por las mismas etapas y experimentando
los sentimientos propios de cada una de ellas. No es una experiencia
gradual ni lineal, supone avances, retrocesos y fases entremezcladas.

El duelo es un proceso personal, idiosincrasico, intimo y unido a
nuestro sentido de identidad. Para cada persona la pérdida posee un
significado especial y tiene unas consecuencias concretas. Teniendo
esto en cuenta no tiene mucho sentido hablar de “normalidad en el
duelo” y, por tanto, tampoco de duelos patolégicos o aspectos pato-
l6gicos del duelo.

El trabajo de duelo supone que cada persona mantiene una posi-
cién activa dentro de su proceso, que puede construir una nueva rea-
lidad o visién del mundo a partir de la experiencia, afrontando los
desafios que le plantea la pérdida.

Cuando se experimenta una pérdida plantear una “recuperacién”
supone regresar al estado previo y, esto, es imposible, dicha pérdida
transforma para siempre a la persona que la sufre. Elaborar el duelo
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supondrd vivir siempre con la cicatriz de la herida, pero desarrollan-
do nuevos recursos y continuando con la vida. Por lo tanto, el duelo
es un proceso de transicion que supone un cambio en nuestro
mundo interno y que facilita encontrar una nueva identidad, cambiar
las coordenadas, encontrar un nuevo sentido... Y no es solo un tra-
bajo individual de emociones y sentimientos, exige una reorganiza-

cion del sistema familiar, en roles, cambios de limites..., a todos los
niveles(3,4,8.9.16),

;ES EL DUELO DIFERENTE EN LOS ANCIANOS?

La experiencia de la pérdida en cada momento dentro del ciclo
vital presenta caracteristicas propias, cada situacién tiene su carga
dramatica y en cada caso hay variables diferentes que pueden com-
plicar el duelo o dificultar su elaboracién. Tener una edad avanzada
puede influir considerablemente en el modo en que las personas se
enfrentan al dolor por la pérdida de un ser querido, y las ideas socia-
les dominantes sugieren a menudo que esta influencia es, por lo
general, totalmente negativa para las personas mayores.

CONOCER Y ENTENDER COMO LOS ANCIANOS
AFRONTAN EL PROCESO DEL DUELO

A lo largo de la vida cada individuo desarrolla una concepcion
personal de su mundo y una idea del rol que juega dentro de él.
Cada uno conoce los objetos cotidianos y sus usos; establece rela-
ciones personales; hace distinciones entre amigos y enemigos, dis-
tingue con claridad las actividades de disfrute, apetecibles, de
aquellas otras que no lo son...

A medida que el tiempo pasa y con las experiencias que va
viviendo, cada persona, va construyendo una identidad personal
diferente, interpreta su vida a través de este conjunto de elementos
adquiridos y reacciona ante las situaciones de acuerdo con su per-
cepcion personal del mundo. Se ve involucrada en actividades aso-
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ciadas con sus intereses particulares, se forma ideas sobre sus roles
personales y los desafios y metas que quiere alcanzar desarrollando
gradualmente un sentido de su propia autoestima y de su orgullo per-
sonal mediante su interaccion con los otros.

Cada “acontecimiento de la vida” supone una modificacién de
las circunstancias que obliga a una persona a realizar ciertos ajustes.
Tales acontecimientos desorganizan y alteran la vida lo mismo si son
negativos, como la muerte de un ser querido, que si son positivos,
como la obtencién de un nuevo empleo o la ganancia de mucho
dinero. Tanto si son negativos como positivos, nos obligan a detener
ciertos modos habituales de actuar y a desarrollar nuevas estrategias
para manejar la nueva (y extrafia) situaciéon en que nos encontramos.
De este modo, en el proceso de crecimiento-envejecimiento a lo
largo de nuestra vida, se van presentando una serie de ganancias y
pérdidas:

e En la primera ninez

Perdemos la proteccién total que una vez disfrutamos como
bebés dependientes...

...Pero nos volvemos progresivamente capaces de acometer
acciones por nosotros mismos.

* A lo largo de la infancia

La imperceptible pérdida de proteccién de los padres conti-
nda...

...Pero gradualmente desarrollamos habilidades que incremen-
tan nuestra autoestima e independencia personal.

e [n la adolescencia

A la gente joven no se le perdonan los fallos basandose tnica-
mente en la edad; tienen que asumir responsabilidades por
errores que en la infancia se perdonaban apelando a la inex-
periencia...

... Pero el adolescente es capaz de explorar nuevas y excitan-
tes aventuras, y de experimentar muchas formas de relaciones
personales que antes no le estaban permitidas.
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e En la juventud

Los jovenes-adultos se encuentran a si mismos en un mundo
competitivo donde se espera que asuman muchas tareas y res-
ponsabilidades que restringen su capacidad de accion vy liber-
tad personal....

...Pero cada individuo desarrolla sus capacidades fisicas 6pti-
mas y la confianza de la sociedad, lo que le permite alcanzar
un mayor prestigio y status.

e [n la madurez

A menudo la sensacion de aventura disminuye y la forma fisi-
ca empieza a declinar...

...pero se posee mas experiencias de la vida lo que favorece un
mayor conocimiento y unas relaciones sociales mds satisfacto-
rias.

Estas pérdidas y ganancias relacionadas con la edad ocurren
durante largos periodos de tiempo y de manera gradual. Las perso-
nas continuamente aprenden a prepararse para adaptarse y aceptar
los cambios y, mientras lo hacen, van realizando modificaciones de
su vision del mundo y su funcionamiento dentro de él. Incluso se
pueden hacer algunas grandes modificaciones sin que resulte espe-
cialmente dificil siempre que:

Los cambios sean graduales.
Ha habido tiempo para anticiparlos.
Tales cambios son asumibles para la persona.

De este modo, si los cambios demandan modificaciones que no
son deseadas o si esos cambios invalidan partes significativas de
nuestros roles y estatus ya aceptados, puede haber dificultades para
asimilarlos. Cuando las personas se dan cuenta de que disminuye su
capacidad para enfrentarse con su vida actual o prevista afloran con

facilidad sentimientos intensos de desamparo y pérdida de con-
trol(1,2,11,13,14,15,17).
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LOS ANCIANOS SUFREN PERDIDAS....

Cuando las personas afrontan los Gltimos afos de su vida experi-
mentan una progresiva conciencia de que algunas capacidades van
declinando. Actividades que una vez fueron gratificantes se hacen
progresivamente mas dificiles.

En la infancia no podiamos realizar ciertas tareas pero no tenia-
mos la experiencia de haberlas realizado anteriormente y ademas
tenfamos expectativas futuras claras de que en un tiempo podriamos
ser capaces de hacerlas. En edades avanzadas se evidencia que, acti-
vidades que fueron gratificantes para nosotros, no podran hacerse de
nuevo, con la sensacién de que nunca recuperaremos la capacidad
para hacer estas tareas de nuevo.

Los ancianos experimentan muchas pérdidas:

Pérdida de capacidad fisica (vista, oido, gusto y olfato, tacto,
equilibrio,...)

Pérdida de memoria: olvidando un nombre propio, olvidando
cémo decir las cosas, cémo hacerlas, olvidando hacer las
cosas en el momento oportuno (medicacion, por ejemplo),
olvidando el lugar donde dejamos las cosas.

Pérdida de agilidad mental: uno empieza a hacer algo, pero el
motivo inicial se debilita; no se tiene la misma creatividad.

Pérdida de trabajo (jubilacién): la imagen que muchas personas
tienen de si mismas estd mas ligada al hacer que al ser. El traba-
jo da a la persona un papel y un punto de referencia social.

Pérdida de relaciones por muerte (parejas, familia, amistades)
Pérdida de seguridad y autonomia

Y en el caso de que el anciano ingrese, bien en un hospital o en
una residencia, las pérdidas ademds pueden ser:

Pérdida de familiaridad: casa, costumbres, animal de compania.

Pérdida de libertad: todas las actividades se concentran en un
mismo lugar, siempre rodeados por las mismas personas. Cada
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cosa que se hace es objeto de observacién, no siendo posible
ocultarse.

Pérdida de intimidad y dignidad: siendo uno mas, pudiendo
encontrarse en estrecha proximidad con otros cuya conducta
le repele; habitacion compartida en muchas ocasiones.

LAS DIFERENCIAS GENERACIONALES

Mucha gente de las generaciones ancianas ha sido educada
para mantener sus sentimientos bajo un férreo control. Quizas reci-
bieron el mensaje “los nifios no lloran”, o “los problemas persona-
les deben ser guardados para uno mismo”. Esto ha Ilevado a una
extendida tendencia a menospreciar el poder de las emociones y la
intensidad del sufrimiento que puede causar una pérdida. La cre-
encia de que la gente debe contener sus emociones, mostrar una
fachada fuerte y valiente al mundo y recuperarse tan pronto como
sea posible, permanece fuertemente arraigada. Por lo tanto, mucha
gente anciana puede tender a mantener el coraje o la compostura
durante los momentos dificiles, a “tragarse” sentimientos de melan-
colia y depresién, a evitar las lagrimas, y creer que el duelo es una
experiencia para la que no hay que pedir ni recibir ningtn tipo de
ayuda. Esta respuesta generacional, suponiendo que exista, no

favorece la elaboracion y puede tener incluso el efecto contra-
rio(1,6,10,14,15)

Y TAMBIEN EXPERIMENTAN GANANCIAS...

Sin embargo, la edad también supone ganancias, incluso en eda-
des muy avanzadas:

Responsabilidades costosas asumidas en la madurez se viven
con mas flexibilidad o pueden ser desechadas del todo.

El proyecto o la realidad de la jubilacion dan mds tiempo para
disfrutar de hobbies y actividades de ocio, viviendo de los
ingresos y pensiones ganados durante la vida de trabajo

Las satisfacciones de los nietos sin las presiones y responsabi-
lidades de la paternidad.
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Un conjunto de conocimientos obtenidos, una sabiduria, fruto
del aprendizaje que da la vida, del cdmulo de experiencias
vividas.

Una vision mas sosegada de la vida, de las batallas luchadas,
ganadas y perdidas y de los desafios afrontados satisfactoria-
mente o en vano(2/11,14,15),

LA EXPERIENCIA DE LA PERDIDA EN LOS ANCIANOS

Es demasiado facil subestimar la capacidad de los ancianos
basandose en una tendencia a sobreprotegerles, sobre-cuidarles o de
infantilizarles.

Los ancianos estan, generalmente, mejor preparados para las pér-
didas y mejor capacitados para afrontarlas que la gente joven. Ellos
habran experimentado una multitud de diferentes pérdidas y separa-
ciones que ocurrieron durante su vida, desde el nacimiento y el des-
tete, al empezar la escuela, ir al trabajo, el matrimonio, abandonar el
hogar, mudarse de casa, cambiar de trabajo, traumas de relaciones
rotas, separaciones y divorcios, infertilidad, quedarse embarazada,
abortar, los nifos creciendo y marchandose, accidentes y desastres
naturales, pérdida de empleo, jubilacién, pasar serias enfermedades
y hospitalizaciones, menopausia, muerte de padres, parejas, amigos
e incluso mascotas.... Todas estas experiencias son una parte integral
del desarrollo personal. Ademas los ancianos habran sobrevivido a la
mayoria de su grupo de iguales y a mucha gente mas joven que ellos,
habran afrontado las pérdidas a su propia manera, (algunas mas satis-
factorias que otras) y la experiencia les habra ensehado que son
capaces de afrontarlas de nuevo.

Las pérdidas y la muerte son partes inevitables de la experiencia
humana. Nuestra capacidad para afrontarlas se va elaborando lenta-
mente desde la infancia, a lo largo de la adolescencia y en la madu-
rez. En la dltima etapa de la vida, las pérdidas pueden ser mas
constantes, mas persistentes; pero la experiencia permanece similar
y nuestra capacidad para afrontarlas inalterada. A pesar de ello, las
percepciones dominantes acerca del envejecimiento, a menudo, des-

97



Magdalena Pérez Trenado

califican estas impresiones mas optimistas sobre la tercera edad. En
lugar de eso, la idea general es que los ancianos afrontan una etapa
de recesion mas que de crecimiento; que existe un periodo de la vida
en el que la persona estd en “la flor de la vida”, después del cual
solamente existe degeneracion y declinar. Muchos ancianos esperan
sufrir pérdidas, experimentar duelos, como una consecuencia natu-
ral e inevitable de hacerse viejos. Esto puede ser una percepcion
errénea, pero muy poderosa, con una gran influencia sobre la reali-
dad: si esperamos que la tercera edad sea diferente, una experiencia
fundamentalmente peor que cualquier otra etapa de nuestra vida, se
acabard convirtiendo en ello.

La mayoria de teorias acerca del duelo y las pérdidas enfatizan la
importancia de aceptar la pérdida, establecer nuevos retos, y conti-
nuar con la vida. Envejecer en un clima social que pronostica que
s6lo queda un indefectible futuro de penas y un progresivo declinar,

supone problemas adicionales en el trabajo con ancianos en situa-
ciones de duelo(”,8,9,12,13,14,17),

CREENCIAS ERRONEAS SOBRE EL DUELO Y LA EDAD

A lo largo de nuestro ciclo vital experimentamos pérdidas de
diferentes clases. No obstante, parece que, acertada o erréneamen-
te, identificamos las pérdidas mas graves con la edad avanzada, posi-
blemente por una serie de razones:

* Los ancianos tienen menos tiempo para poder recuperarse
mediante el establecimiento de nuevas relaciones y objetivos.
Si los ancianos, y las personas que estan a su alrededor, pien-
san que no tienen el tiempo, la energia, o el deseo de remon-
tar, la recuperacion, probablemente, serd mas dificil.

e Se asume que los ancianos tienen menos recursos internos y
fuerzas para acometer la reconstruccion.

e Las relaciones perdidas en la tercera edad, generalmente, se
han establecido hace mucho tiempo y suelen ser mds impor-
tantes y menos faciles de reemplazar.
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* Muchos ancianos son reacios a reconocer la importancia de
sus sentimientos, han aprendido a guardar su angustia personal
para ellos mismos y mantienen una tendencia comun a subes-
timar el poder de los sentimientos y emociones.

* Muchos ancianos asumen que ellos han “vivido sus vidas”, y
no deberian preocupar a otras personas con sus duelos, cre-
yendo que no es (til o eficaz hacerlo.

Debemos cuestionar la exactitud de estas percepciones. Es evi-
dente que algunos de los problemas afrontados por los ancianos en
duelo son diferentes debido a las inevitables circunstancias que
acompanan a la edad avanzada, sin embargo, otros provienen de
diferentes fuentes:

El pesimismo que rodea a la tercera edad en la sociedad.

Las restricciones y constricciones impuestas a los ancianos vy el
modo que se les permite vivir dentro de la sociedad.

Cuando las percepciones erréneas por causa de la edad se com-
binan con aquellas que rodean al duelo en general, el duelo en edad
avanzada puede parecer (y resultar) una experiencia devastadora.

Teniendo en cuenta todo lo comentado, nos parece fundamental,
a la hora de tratar con ancianos en duelo, conocer las percepciones
errbneas y centrarnos en el contexto de cada persona.

Nos ayudara saber que....

e Las pérdidas ocurren a todas las edades, probablemente con la
misma pena y regularidad.

e Hay similitudes asi como diferencias en el duelo experimenta-
do por los ancianos pero el proceso de recuperacion no es
especifico de la edad.

e El impacto del duelo en los ancianos no es diferente que el que
se produce a otras edades y su importancia no deberia ser
infravalorada de ninguna manera.

e Los ancianos en duelo responden al apoyo y al cuidado de las
personas cercanas a ellos igual que lo hacen las personas de
cualquier edad.
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Debemos identificar y cambiar las ideas y actitudes asumidas
sobre la tercera edad ya que suponen una serie de importantes trabas
en el proceso de duelo para la persona que lo vive y los que le acom-
panan. Es fundamental desarrollar una forma de aproximacién mas
constructiva al cuidado de los ancianos en situaciones de duelo, y
esto supone el desarrollo de unas actitudes y unas formas de encarar

la tarea mds positivas en las personas que establecen la relacién de
ayuda(?,8,9,11,12,14,16,17),

Sabemos que los ancianos suelen ser capaces de ajustarse al
duelo. McNiell Taylor (1983) establece que los ancianos en realidad
se adaptan mejor que los jévenes a la viudez, en contra de la opinién
popular que continua creyendo que a los ancianos les afecta mds
severamente.

SUBESTIMANDO E INCAPACITANDO A LOS ANCIA-
NOS EN SITUACIONES DE DUELO

La asuncién comun de que sufrir pérdidas significativas después
de una vida larga y plena es natural, incluso un hecho asociado a esa
etapa que debe ser esperado y aceptado, infravalora las pérdidas de
los ancianos y no respeta la realidad de sus sentimientos.

Y, a la inversa, los ancianos en situaciones de duelo son tratados,
a menudo, como objetos con los que tener especial cuidado y aten-
cién, son individuos queridos, pero vulnerables, que requieren pro-
teccion. Todas las manifestaciones de cuidados estdn basadas en la
asuncion implicita de que el anciano no puede o no se le deberia
permitir actuar o tomar decisiones por él mismo. Amigos bieninten-
cionados pueden considerar esto como una ayuda eficaz, pero
puede resultar dafiina si se basa en la creencia de que el duelo es una
experiencia tan impactante que el anciano serd incapaz de remon-
tarlo a causa de su edad. Ademas, este tipo de sobre-reaccion a la
pérdida en esta edad, subestima a los ancianos y puede minar su
capacidad de afrontamiento, ya que la respuesta sobreprotectora de
los amigos cercanos y parejas favorece la aceptacion tacita de que
son incapaces de afrontar la vida futura independientemente.
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Como hemos sefialado anteriormente, el duelo en la tercera
edad es, esencialmente, igual al duelo en cualquier otra edad. La
experiencia de la pérdida no es mds o menos importante depen-
diendo de a qué edad ocurra. Por lo tanto, ha de ser tomada ni mas
ni menos seriamente y cuidar las respuestas con sobre-reaccién
(sobre-proteccion) o infra-reaccion (usando la edad para quitarle
importancia a una pérdida o a la autenticidad del duelo) ante la
situacion, ya que hacerlo asi supone una seria e inaceptable subes-

timacion y discapacitacién de la persona que experimenta la pér-
dida(12,14,17)

No obstante, cada persona es Unica y sus circunstancias y la
forma de vivir sus experiencias también, por ello hemos de tener en
cuenta que simplemente la edad avanzada no es una variable que
determine la experiencia de duelo, pero que hay otras variables espe-
ciales, particulares de cada caso, que pueden informarnos sobre el
grado de vulnerabilidad de la persona con la que nos encontramos y
que suelen presentarse en personas de edad avanzada: pérdidas
sucesivas de familiares y amigos, sensacion y estado real de soledad,
de quedarse relegados y abandonados, sensacién de desarraigo tras
la desaparicion de todos los miembros de su generacion, dificultades
personales en las relaciones sociales, conciencia stbita de la propia
finitud, enfermedad,...

EL DUELO EN MUJERES DE EDAD AVANZADA

Las diferencias de sexo también afectan la experiencia de duelo.

Las ancianas han crecido en una época en la que las nociones de
la liberacién de la mujer y la emancipacién femenina no eran ideas
socialmente importantes. El rol de la mujer era, a menudo, severa-
mente restringido a “ser esposa de” y a mantenerse completamente
dependiente de su marido. De este modo, para muchas ancianas la
pérdida de un marido es todavia un problema mas importante que
para un hombre la pérdida de una esposa.

Y, ademas, la poblacion anciana se convierte progresivamente en
un mundo de mujeres, la mayor expectativa de vida de las mujeres
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pone de manifiesto que dos de cada tres personas por encima de los
75 anos son mujeres.

Para algunas ancianas la pérdida de la compania masculina
puede traer mucha tristeza; para otras la perspectiva de vivir sola
puede ser muy atemorizante...

Ellas deben encarar cuatro problemas adicionales tras la pérdida:

DESARROLLAR UNA IDENTIDAD SEPARADAY DISTINTA

Si las mujeres se han considerado a si mismas adjuntas de su
marido, sin una identidad distinta de su anterior pareja vy, si asi es
como ellas se valoran a si mismas y definen su rol social, ellas pue-
den ser particularmente vulnerables a los sentimientos de no valer
nada. Muchas viudas, consciente o inconscientemente, se sienten a
si mismas en un segundo plano en lugar de como personas con su
propio derecho, sin una posicién reafirmada dentro de la Comunidad
en la que viven una vez que su esposo ha fallecido.

EL IMPACTO EN LA VIDA SOCIAL

La capacidad de las ancianas para hacer nuevos contactos socia-
les, de conseguir introducirse en grupos, actividades y otros eventos
sociales puede ser particularmente dificil. Esto empeora por la ten-
dencia de muchos eventos sociales de estar especialmente concebi-
dos para parejas. Muchas viudas solas se encuentran con que no son
invitadas nunca mas o se sienten incémodas en actos pensados prin-
cipalmente para parejas. A menudo, el tiempo de ocio se pasa con
otras mujeres resultando inevitable una gradual separacion de la
compafia masculina. Incluso las amigas pueden a menudo ser intti-
les a este respecto, sobre todo, si perciben que una mujer soltera
podria ser una potencial amenaza para sus parejas.

A menudo, las mujeres mayores carecen de asertividad, un dtil
recurso cuando se intenta entrar dentro de nuevos circulos sociales.
Muchas mujeres en esta situaciéon podrian beneficiarse del entrena-
miento en esta habilidad.
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INGRESOS REDUCIDOS

Las mujeres mayores en duelo suelen afrontar mas severas res-
tricciones financieras con las muertes de sus maridos que viceversa.
La tradicional division de roles familiares también puede suponer
que las mujeres tienen menos practica, son menos conocedoras vy,
por tanto, menos capaces de organizar su situacion financiera.

SEXUALIDAD

La vulnerabilidad sexual puede ser otro problema que las muje-
res mayores afrontan tras el duelo. Los estereotipos de roles sexuales
tradicionales son mds influyentes con muchas de las ancianas quie-
nes permanecen mas reacias a la idea de pasar una tarde solas en
publico o aceptar invitaciones sociales de hombres. Las viudas pue-
den reincorporarse a la vida social después del periodo de luto, pero
posiblemente como resultado de su experiencia dolorosa, es poco
frecuente que establezcan relaciones estrechas con hombres. Y, aun-
que deseen hacerlo, les puede resultar particularmente dificil encon-
trar varones amigos puesto que, debido a la diferencia de

longevidad, muchos de sus comparieros varones han muerto(> 12, 14,
15, 16)
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La vivencia de un duelo

A esta charla* no acudo como médico, sino como miembro de un
grupo de padres con hijos fallecidos de San Sebastian y de profesion
meédico. Me referiré en ella a la palabra padre haciendo una referencia
global tanto a padre como madre. Encontraran aqui pasajes de la obra
del psiquiatra argentino Carlos Bianchi que he modificado levemente
para hacerlos mas acordes con mi discurso, pero tengo que confesarles
que no he sido capaz de hacerlos mds acertados. Durante la disertacion
no se busca una ni una erudicion especial ni la presentacion o difusion
de ningtn producto por lo que la charla sera... leida. Esta charla, con
escasas variaciones se realizé hace 2 anos y habla sobre una persona en
duelo, yo mismo. En ella se relata el sentimiento que la ausencia del ser
querido genera y los pasos dados hasta la formacién de un grupo de
ayuda mutua. A partir de ahora les contaré mi propia experiencia perso-
nal. No hay conclusiones al uso y de hecho no se busca aportar nuevas
normas o recetas porque la experiencia es intransterible. Sélo pretendo
que de esta experiencia puedan rescatar algin pequeiio detalle que les
sirva de ayuda en sus futuras interacciones con personas en duelo.

DESARROLLO DE LA VIVENCIA

Entiendo que el duelo es ese sentimiento que generan las gran-
des ausencias, y que alguien lo lleg6 acertadamente a definir como
el proceso normal frente a la pérdida de lo inmensamente querido,
pero sin olvidar que es un proceso en evolucién constante y no tanto
como un estado con una duracién prefijada del cual se sale como
por arte de magia al acabarse éste, por ello, en mi caso el senti-
miento de la ausencia de mi hija Laura me acompanara de una
manera u otra durante toda mi vida, lo que intento cada dia es darle
un sentido. A este respecto hay una frase de Goethe que me agrada:
“no existe ninguna situacion que no se pueda ennoblecer, ya sea por
el actuar o por el soportar”.

Les pido con franqueza que traten simplemente de escuchar la
disertacién sin querer quedarse con ningln concepto importante

* Tomado de la disertacién en el “Curso Acompanamiento al duelo”. Vitoria,
Junio-2007, SOVPAL.
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porque probablemente se sentiran desilusionados, aqui, casi no hay
conceptos clave ni conclusiones, sélo traten de sentir conmigo, de
ponerse en mi lugar ya que esto es lo que quiero transmitirles, que
he aprendido que para acercarse a la persona que sufre por una pér-
dida o por otro motivo se necesita fundamentalmente esto, sentir,
compartir, empatizar, acompanar, no es necesario intentar curar; ya
que tantas veces ...... no hay nada que curar.

Y es que son, bajo mi punto de vista, los sentimientos los que
trascienden de lo humano, para acercarse a lo verdaderamente
humano, no es el pensamiento elaborado ni el acumulo del conoci-
miento, no se trata de teorizar, ni de sacar conclusiones utiles para
algln tipo de manual, esto pertenece a otro ambito.

Asi que sientan conmigo, sientan la incredulidad que yo nota-
ba en la que el mundo se volvié de repente incomprensible e
inhdspito, una especie de tinel silencioso y sin salida. Senti rabia,
rabia inmensa cuando pensaba: jpor qué justo a mi hija? Rabia al
ver que su vida, esa vida que le correspondia por derecho propio y
en la que habia muchos, muchisimos bonitos suefios y esperanzas
se habia detenido para siempre. Luego senti culpa. La culpa iba
unida al pensamiento de las cosas que pude hacer y no hice.;Saben
por qué? Porque no creia que el tiempo se acabara. La verdad,
siempre cref que al menos tendria toda mi vida para estar con ella,
por tanto, habia tiempo, habia futuro y por eso algunas veces no
habia presente, el presente estaba ocupado por otras cosas inapla-
zables. También la culpa iba unida al loco pensamiento de que
pude haber hecho todo bien o al menos que pude haberme ade-
lantado a las circunstancias. Mas tarde la tristeza profunda, el vacio
mas grande imaginado y el sinsentido del resto de la vida sin ella.
Por favor, traten de sentir esto en ustedes mismos. Sientan después
la reconciliacion necesaria y reconfortante con la vida, con la agra-
dable rutina, aunque como debilitado al salir de una larga enfer-
medad, sientan mi necesidad dltima de ayudar a otros semejantes
en nombre de tanto dolor y en nombre de ese hermoso ser huma-
no que fue mi hija, también de dejar algo que sea Gtil a los demas
y de esta manera sentiran lo que quiere decir esa palabra...
duelo...., estd todo comprendido en ella, de otra manera es una
palabra vacia de significado.
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Bien, tras esto les animo a realizar un sencillo test para saber si
pueden ayudar a una persona en duelo, es decir, si serian capaces de
mojarse en una situacién como ésta: simplemente preglntense a
ustedes mismos a qué distancia emocional se encuentran de mis
palabras y sobre todo de mis sentimientos. Seguro que si se lo pre-
guntan con sinceridad obtendran la respuesta correcta.

A nosotros lo stbito e inesperado de cémo ocurrieron los
hechos nos dejé totalmente desconcertados, no sabiamos cémo
reaccionar, de hecho vivimos esa época como si nuestro mundo
interior se hubiera detenido y no entendiamos que el mundo exte-
rior siguiera su ritmo. Nuestro primer impulso fue acercarnos a los
companeros profesionales de la medicina ............ pero los médi-
cos somos gente normal y como el resto de nuestros congéneres, a
veces estamos tan distantes de una actitud adecuada con el dolor
de lo irrecuperable....

Quizd eran otros tiempos, pero a mi me ensefaron en la Facul-
tad de Medicina que habia que “curar”, esto es l6gico. Sin embargo,
no recuerdo bien que me insistieran suficiente en que hay que
“acompanar” cuando no se puede curar. De hecho ahora entiendo lo
que quiere decir “acompafar” y significa implicarse, acercarse sin-
ceramente a los sentimientos del paciente y ponerse en su lugar. Yo
pensaba que esto no era lo académico, no, no hay que implicarse
tanto ya que “se pierde la objetividad”. Al menos eso es lo que enten-
di, y es que detras de esa ensefianza académica se formé una grue-
say a la vez muy cémoda capa que impedia el paso del sufrimiento,
de los sentimientos que me harian perder ese halo de cierta omni-
potencia que crei, venia impuesta con la licenciatura.

Me resulta hasta gracioso en este momento cuando rememoro
esa capacidad de controlar que creia que poseia; la podria definir
como una verdadera fantasia de poder. Porque, sinceramente, creia
que luchaba contra la muerte. Ahora con los pies mas en el suelo veo
que mi lucha como profesional de la medicina debe ser y es, encar-
nizada contra la enfermedad y el sufrimiento humano, ése es mi
ambito. Contra la muerte no se lucha, se acepta, porque la muerte ya
ha ocurrido, la muerte ha ocurrido en el momento del nacimiento,
esta implicita en él, solo es cuestién de tiempo y mientras tanto no
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es muerte, es vida, con mas o menos problemas contra lo que se
lucha, y con todas nuestras fuerzas. Es contra la enfermedad, contra
un accidente, contra el dolor durante la vida. Pero en mi mente
médica llena de soberbia luchaba contra la muerte....... sin saber
que la vida y la muerte son las dos caras de la misma moneda, que
van unidas, que son la misma cosa.

La verdad es que hablar o reflexionar sobre la muerte en publi-
co es aparte de un tabu en nuestra sociedad, una incomodidad, es
incorrecto desde todo punto de vista, resulta simplemente desa-
gradable. Por eso es necesario romper el tabd, hay que introducir
la muerte en nuestras vidas. Aunque tengo que reconocer que
estoy de acuerdo con el autor hindi Jiddu Krishnamurti en que no
por hablar de la muerte se llega a conocerla, no se puede conocer
lo que nuestra mente no abarca, ya que pensamos sélo sobre lo
que conocemos y en base a lo que conocemos, la muerte es no
pensamiento, es algo nuevo, diferente (quiza, quien sabe, algo tan
bello como la vida). No llegaremos a conocerla a base de charlas
no nos engafiemos, pero sin embargo la disertacion y la profundi-
zacion en la idea de la muerte nos permite ver la vida de una forma
mas auténtica. En este punto me gustaria transcribirles una frase de
este mismo autor hindd en la que aprecio una gran sabiduria: E/
hombre que ha comprendido su vida deja que la muerte ocurra, le
da la bienvenida. El hombre que entiende la vida muere a cada ins-
tante.

Aunque resulte dificil de comprender si no se ha vivido, también
la distancia de algunos psiquiatras ante la muerte resulta igual de evi-
dente, al menos eso me parecié en diversas charlas con amigos y
companeros de esta especialidad médica. Esta distancia de la que les
hablo se escondia detrds de consejos técnicos adecuados, pero
pocos fueron capaces de acercarse y comprender como simples seres
humanos una circunstancia generadora de tanto dolor.

Por otra parte, creo que esto es normal en una sociedad como la
nuestra que vive de espaldas a la muerte.

El haber sufrido una pérdida en primera persona cambia la per-
cepcién de esta realidad.
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Voy a leerles una carta escrita por una amiga psicoanalista que
perdié a su hijo que murié por suicidio. La escribié hace ya un tiem-
po y creo que ilustra muy bien de qué estamos hablando.

“Querido Angel: La reunién en Madrid fue muy viva. Cada vez
compruebo mds que lo que podemos comunicarnos entre nosotros
con un horizonte de rescatarnos del dolor y buscando la forma de
atarnos a la vida con pleno sentido, es un camino completamente dis-
tinto al que se encuentra en la compasién e incomprensién de dmbi-
tos y personas que ti también has comprobado. Lo que yo he
encontrado en psiquiatras, amigos y diversas gentes, y después de tres
anos sigo tropezandome, es la postura de intentar buscar explicacio-
nes, causas, culpas. Este camino, nos deja atrapados en el hecho de la
muerte, atonitos e impotentes frente a ello. Pegados a una realidad que
no deja de torturar por su sinsentido y todas las imagenes indefinida-
mente dolorosas que la acompanan. Se suelen poner a juzgar si al hijo
le tocaba o no morir, si algo lo hacia esperable, si nosotros hicimos lo
que debfamos, aunque sea con intencién de consuelo, esto nos deja en
el lugar de victimas y también a nuestros hijos. Esto es constante. Y cada
vez me doy mds cuenta de que lo que nosotros pasamos nos hace ver
que la existencia tiene un sentido mas incierto. En el repaso de lo que
ocurrié no hay ninguna respuesta. Yo me agoté buscando y buscando
una versién que lo explicara. Una psiquiatra se puso conmigo manos a
la obra y repasaba todo lo que yo habia hecho, o podia contarle que
habia hecho durante la enfermedad de mi hijo, y mas atrds, su crian-
za.... me juzgaba, me destrozaba. Siempre hay un angulo mas desde el
que contar la realidad y siempre se siguen escapando las explicaciones.
Creo que no las hay. Y es que hay que rendirse, rendirse es la palabra, a
nuestra incapacidad para controlar el curso de la vida y su fin, que no
depende de nosotros. Ver que la vida puede ser mucho mds trascen-
dente de lo que era, porque nuestros hijos que se han ido nos hacen
trascender mas alld de lo fisico, quedando como quedan en nosotros. Y
lo que nos inspiran desde su ausencia no es nada racional o intelectual,
es algo amoroso, cuanto mas afloja el dolor victimista, mas sensacién
amorosa se pone en su lugar. Todo esto lo percibo cada vez en las pro-
fundas preguntas existenciales que nos hacemos los padres y madres,
seamos de la condicion cultural que seamos. Nunca en mi vida habia
dado y recibido tantos abrazos y tan sentidos como ahora.

Un afectuoso abrazo

Sara
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Desde el mundo de la psicologia el abordaje para la pérdida se
ha centrado mas en el sentimiento.

Al preguntarme ;cudl es la diferencia en el acertar o no con la
actitud empatica,? ;Cual es la piedra angular para acercarse a esta
situacién compleja?, imagino que se encuentra en el enfoque, ya
que mientras el médico o el psiquiatra interpreta que debe curar, o
mejor expresado, cambiar el devenir de sus “enfermos”, otros pro-
fesionales son capaces de acompanar sin tener una voluntad deci-
dida de llevar a sus pacientes por un camino concreto, el llamado
“camino adecuado del buen duelo”. Este concepto lo encuentro
importante porque pensar que la persona en duelo es un enfermo o
medio enfermo me parece ahora un desatino importante. Realmen-
te una persona que sufre en nuestro medio, se ve como un ser al que
hay que cambiar. Nuestra sociedad cada dia mds occidentalizada
no tiene en cuenta que el dolor, aunque evidentemente no es dese-
ado en absoluto, es uno de los principales motivos para el creci-
miento personal.

Nuestro camino también nos llevé a una buisqueda de algo mas
que una simple adaptacién a la sociedad para que “volviéramos a ser
los de siempre” porque el vacio que deja la persona querida es tan
importante que es imposible ser los de antes en el sentido estricto, es
imposible porque algo en nuestro interior mas profundo también ha
muerto un poco. Por eso hay actitudes que no se pueden reproducir
en un tiempo cercano, no hay porqué. He podido darme cuenta de
que hemos necesitado tiempo, bastante tiempo para que las cosas
cotidianas vuelvan a tener algtn sentido. También con otros padres
me he percatado que este tiempo es variable y puede ser mas largo
de lo esperado; que esto depende de cada persona y de sus condi-
ciones previas, pero que no por ello se cambian los sentimientos o
se pierde la cordura.

Maite, mi mujer, y yo no sabiamos qué buscar o qué encontrar,
mas alld de poder compartir la pena en comun. Estabamos llenos
de interrogantes, de preguntas para las que no tenfamos respuesta.
La bidsqueda continué pero en este caso teniamos claro que el
plano era otro, y se acercaba a los sentimientos, a algo que tenia
que ver con la autenticidad personal y con la bidsqueda de espacios
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de paz, de serenidad, finalmente, con el mundo del espiritu. Se
acercaba a eso mucho mas que a los consejos profesionales, los
consejos eran interesantes pero no llenaban. Nos dimos cuenta que
en primer lugar debiamos vivir, sentir nuestro dolor, quiza, en todo
caso, compartirlo con otros padres que pasaron por la misma cir-
cunstancia.

Por ello contactamos en Bilbao con un grupo de ayuda para
padres que perdieron hijos que nos recibié con los brazos abiertos.
Aquel dia un grupo de tres madres que perdieron a alguno de sus
hijos nos acogieron dejando expresar nuestra pena y desconcierto,
fue la verdad, una isla en nuestro dolor. Después acudimos a una
reunién organizada por el grupo en la que una persona experta en
procesos de duelo hablé sobre “la pareja ante la pérdida de un hijo”.
Alli pudimos valorar la eficacia de métodos de enfoque terapéutico
probados por ella. Tras la conferencia se entabl6 un coloquio con los
padres presentes, quizd fui yo y el incipiente estado estuporoso en
que me encontraba, pero me pareci6 entender durante este coloquio
que se podia sacar buena o mala nota en un duelo segtn se acerca-
ra uno o no a esos parametros tan claros que indicaban el buen
camino. Creo que no pude captar el mensaje positivo que seguro lle-
vaba esta persona en su discurso.

Habian pasado los meses y nosotros estdbamos parados en el
dolor. Debifamos avanzar o nuestras vidas sufrirfan un descalabro,
intufamos que nuestra misién era transformar el dolor en algo bello
porque de otra manera el recuerdo de nuestra hija seria siempre tan
duro que prefeririamos no recordar, pero el recuerdo es lo tnico que
nos quedaba, por ello la transformacién era en aquel momento obli-
gatoria.

Acudimos a otra reunién de padres que habian perdido hijos. En
este caso fue en Hospitalet (Barcelona), también fuimos muy bien
acogidos. Me llam¢ la atencién que sélo habia padres, ningin psi-
c6logo, ningln psiquiatra, ningtin médico, sélo padres que perdieron
hijos, entre ellos habia también 2 psicélogas, 1 médico y una psi-
quiatra, no pude observar ningln liderazgo, de hecho no existia
como luego pude saber ninguna organizacion al uso con su presi-
dente ni su secretario, etc.
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Alli se hablaba sobre todo de la vida, de la vida de los padres tras
la partida de sus hijos, una vida que debia ser plena, a pesar de todo,
se hablaba de amor, al oirlo pensé que estaria en la reunién de algu-
na secta, jamor? quien habla de amor hoy dia, esa palabra tan denos-
tada por sobreuso y maluso, pero aqui el amor era la consecuencia
de la transformacion del dolor por la pérdida, amor hacia otros
padres que también pasaron por la misma circunstancia, amor inclu-
so a la vida, esa vida de la que yo tanto renegaba.

Ahora me he dado cuenta de que la transformacion del dolor en
amor es algo necesario para el padre en duelo, el amor que profesa-
mos a nuestro hijo queda sin destino cuando el hijo muere y debe
ser redireccionado, mientras tanto la sensacion de ausencia se hace
tan dolorosa que resulta insoportable, éste es un camino que una
persona en duelo debe buscar por ella misma, y que si finalmente
logra hallarlo, puede ser incorporado en lo mas intimo de su ser. De
esta manera, sintiendo que en nuestra actitud amorosa hacia la vida
esta nuestro hijo siempre con nosotros, la ausencia fisica se convier-
te en mas llevadera. Hay algo que un padre no podrd aceptar nunca,
que dejé de ser padre por perder a su hijo; el vinculo que se creé
desde el padre al hijo tiene una enorme fuerza y el hilo conductor es
el amor, una vez reconocido es capaz de llenarlo todo.

Bien, en aquella reunién hubo sonrisas, risas e incluso al final
una cena con brindis incluido “por nuestros hijos, los presentes y los
ausentes”. No hubo reglas ni normas para un buen duelo, sélo testi-
monios, sélo ideas para compartir, me gusto aquella palabra, “com-
partir”. El lema de este grupo era “a pesar de todo, si a la vida”, En
esos momentos senti que era un grupo que hablaba nuestro mismo
idioma, a veces miraba a los ojos de los padres que estaban en el
grupo, os confieso que esas miradas tenian algo, todas eran iguales
que la mia, de hecho era yo mismo reflejado en cada padre.

Supimos alli que la ayuda mutua entre padres era un camino,
quiza no el mejor, seguro que no el Gnico, pero si una buena forma
de enfrentar el dolor, compartiéndolo, transformandolo en compren-
sién entre seres que sufriamos el mismo destino. Luis Rojas Marcos
en su libro “Nuestra incierta vida normal” (Alfaguara 2004) dice:
“Los seres humanos tenemos una tendencia innata a perseguir el bie-
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nestar emocional a través de la solidaridad. Las relaciones generosas
con otras personas son una fuente muy rica de satisftaccion”.

Quiza esa tendencia innata de la que habla Rojas fue lo que nos
hizo intentarlo en nuestra ciudad. Nos reunimos una serie de padres
en San Sebastidn, a finales de 2003. EI Ayuntamiento nos cede un
local y adin seguimos reuniéndonos cada 15 dias, alli compartimos
nuestras experiencias, apoyandonos unos a otros. En este sentido la
adhesion a este grupo es en si mismo como dice Rojas, una fuente
de satisfaccién aunque sélo se trate de compartir, de acompanar a
otros padres, casi siempre desconcertados como nosotros pero aten-
tos siempre a ayudar y en la misma medida a ser ayudados, ya que
hemos comprendido que ante un hecho como es la pérdida de un
hijo no hay maestros, las aportaciones de cada padre son igual de
validas sin importar su nivel cultural, escala social o capacidad inte-
lectual. De hecho estamos seguros de que no puede haber lideraz-
gos, s6lo aportaciones de experiencia de vida y evidentemente en
este campo no pueden existir las comparaciones.

Tengo que confesarles que ahora tenemos una gran amistad entre
padres. Y es que esos vinculos entre nosotros son muy fuertes, por-
que traducen una complicidad ante el dolor, un lenguaje comdn que
hemos ido aprendiendo y que podemos hablar con pocas personas
fuera de este dambito; es también una historia de un grupo que se ha
ido creando, que es la suma de varias historias todas de diferentes
origenes, todas la misma historia, que se han ido mezclando for-
mando una simbiosis de afecto creciente y un sentido de pertenen-
cia a algo que de esta manera nos aleja de un dolor silencioso,
solitario, que siempre es mayor.
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en la casa del manana,
o puedes visitar,
juiera en suenos.

esforzarte en ser como ellos,
) procures hacerlos semejantes a ti,
vida no retrocede ni se detiene €

o del cual tus hijos,

El profundo y duradero impacto que puede ocasionar la pérdida
en las vidas de los individuos y grupos sociales es sefial de la impor-
tancia del tema y del protagonismo que ha de cobrar su estudio, la
investigacion e intervencién desde las distintas disciplinas sociales y
médicas en nuestra sociedad actual, en lo relativo a los discursos en
torno a la pérdida, el duelo y la muerte. En palabras de Christine
Valentine (2006:57-78) en la actualidad se ha producido una fractu-
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ra conceptual y disciplinaria en el modo de entender la pérdida en
el mundo moderno, al ser psicologizada y medicalizada, mientras
que el luto y el duelo, a modo de ritual de comportamiento ha sido
romantizado y abordado como algo exdtico (Hockey, 1996, 2001;
Walter, 1999).

A medida que avanzamos en el trabajo con personas que han
perdido seres queridos y en particular con madres y padres que han
perdido hijos, nos encontramos que sus procesos tienen mas de mis-
terio y de sentido personal y social en el proceso vivido, en el marco
de la realidad manifiesta de los hechos. Encontrandonos frente a bio-
grafias cargadas de significados narrativos, sensoriales, vivenciales,
bioldgicos y conductuales no al margen de los planteamientos socio-
culturales en evidente y clara transformacién en nuestra sociedad tan
variable. Biologia y cultura se dan pues la mano en el entendimien-
to de la pérdida, de ahi que aun siga vigente el planteamiento que de
sufrimiento fisico otorgd a la pérdida Sigmund Freud cuando comen-
taba que una ausencia, un objeto perdido, crea exactamente las mis-
mas condiciones de dolor que una parte herida del cuerpo! lo cual
ya nadie duda en nuestra sociedad. Sabemos que nuestro mundo
sensorial y verbal, se ven afectados incluso al visionar una pelicula,
mas cuando perdemos a alguien que amamos, expresado en palabras
de dolientes: Es como si quien muere nos arrancase parte de noso-
tros llevandoselo consigo dejando en su lugar un enorme vacio que
puede convertirse en algunas personas y sociedades en una gran
abismo a la hora de posibilitar el sentimiento compartido de la per-
dida y el sentido que damos a nuestro ser querido.

Madres y padres que han perdido hijos dan sentido con su vida a la
vida de sus hijos y a la muerte de sus hijos, prometiéndose que siempre
sus seres tendran memoria, y sus vidas sentido, cual cenotafio vital.

Las sociedades actuales, cada vez mas diversas y complejas, fun-
cionan en ocasiones cual barrera que obliga a los dolientes a recluir-
se en un mundo interior, impidiéndoles hablar, haciéndoles callar,
desde el sano planteamiento de autoproteccion social que busca

T Freud, S. (1973) Inhibicidn, sintoma y angustia. Obras Completas, Vol. Ill.
Madrid: Biblioteca Nueva.

120



Duelo y significados

organizar sus defensas, que dirige a quienes viven un proceso de
duelo a situaciones de no apoyo efectivo dificultando el que los
dolientes encuentren sentido a la muerte al robarles en ocasiones los
significados sociales y de representacion que puedan tener. Todo esto
suma al ya dificil proceso del duelo, la sensacién de estar caminan-
do sobre arenas movedizas, inseguridad, desesperanza, abatimiento,
verglienza o culpabilidad, en un escenario social de silencio mani-
fiesto que camina con paso firme hacia la individualidad en lugar de
hacia la colectividad?. La cultura como creadora de sentidos ha de
ser facilitadora de la reorganizacion de las representaciones de los
dolientes.

LA MUERTE EN NUESTRA SOCIEDAD

El duelo, como experiencia humana, es en parte natural y en
parte construido. Por un lado, las caracteristicas centrales de nuestra
respuesta a la pérdida reflejan nuestra herencia evolucionista como
seres biolégicos y sociales, derivada de la interrupcion de los lazos
de apego necesarios para nuestra supervivencia, mientras que por el
otro, los seres humanos responden a la pérdida de un ser querido
tanto en el nivel simbélico como biolégico, atribuyendo significados
a los sintomas de separacién que experimentan, asi como a los cam-
bios de la identidad personal y colectiva que acompanan la muerte
de un miembro de la familia o de una comunidad mds amplia (Nei-
meyer, 2002b).

En la actualidad, las culturas occidentales contemporaneas estan
dominadas por lo que se podria determinar como una comprension
existencialista del duelo, la idea de que el duelo representa una res-
puesta “natural” a las pérdidas profundas (no todos los duelos estan
asociados a la muerte3), caracterizada por sintomas, estadios o inten-
tos presumiblemente universales (Neimeyer, 2002, 2005). Esta pers-
pectiva sitGa, ademas, el dolor dentro de las personas, ya que existe

2 Hanus, M. (1994) Les deuils dans la vie. Maloine. Paris.

3 La cursiva es mia.
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un fuerte énfasis cultural en el individualismo y una tendencia a atri-
buir la ansiedad humana a los estados interiores o a las caracteristi-
cas de las personas afectadas, mas que a sistemas y estructuras
sociales mas amplias (Foucault, 1970). De esta tendencia nace el
planteamiento de “psicologizar”, que se sustenta en los avances en
la investigacion médica y psicoldgica, y por un clima optimista que
prescribe el counseling o la psicoterapia como la respuesta adecua-
da a un amplio abanico de problemas.

A pesar de los beneficios humanitarios y cientificos de los enfo-
ques psicologicos, el fenémeno de la muerte y del duelo también
necesita un analisis desde unas perspectivas disciplinarias mas
amplias, sobre las que los antropdlogos, durante mucho tiempo se
mostraron intrigados, tales como las formas en que las diferentes cul-
turas han construido creencias y practicas Gnicas mediante las cua-
les otorgan un significado a la mortalidad y a su rol en la vida
humana (Campbell, 1988). Efectivamente, el intento prehistérico de
formular teorias mitologicas, cosmoldgicas sagradas y seculares
sobre la vida y la muerte define en un sentido la cultura, entendida
como una respuesta distintiva del grupo a las eternas cuestiones
“sQuiénes somos? ;De donde venimos? y jAdonde vamos?”. Desde
este punto de vista englobador, la muerte se convierte no solamente
en un hecho meramente biolégico al cual sucumbimos, sino también
en un catalizador para la construccién de marcos culturales evoluti-
vos de significados que unen a los miembros de las sociedades a tra-
vés de generaciones.

MUERTES DESIGUALES EN UN MUNDO DESIGUAL

No todas la muertes son iguales, ademas de que la situacién de
pérdida y el modo en que sucede, repercute y condiciona las reac-
ciones de los supervivientes desde causas que avanzan en un senti-
do de mayor o menor aceptacion. La muerte a una edad avanzada o
la muerte de un nifo comportan en algunos momentos justificacio-
nes bipolares, ya que mientras el anciano ha completado un ciclo
cronolégico, al nifio se le ha “arrebatado” la vida, lo cual marca el
duelo y luto de madres y padres, atribuyendo a la muerte ser antina-
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tural e injusta. El contexto familiar y cultural potenciaran que se de
o no sentido a esta muerte, y por ejemplo que se acompaiie a la
viuda o se le obligue a vivir el duelo aislada, sumida en un ambien-
te de inseguridad para sus hijos, o incluso agravando aun mas la
situacion del proceso de duelo al modificar el envoltorio sensorial
que rodea a quien sufre el luto instalandolo en un medio de indife-
rencia protectora pero no resiliente.

Algunos autores consideran que la muerte de un hijo menor es el
acontecimiento estresante vital mds importante que puede aconte-
cernos, y que puede verse agravado si le sumamos al mismo la exis-
tencia de antecedentes previos: psiquiatricos, situaciones de
discapacidad fisica, pérdidas no resueltas y rasgos de personalidad
como tendencia a la baja autoestima, hiperacusaciones, dificultad
para expresar las emociones; situaciones sociales de aislamiento,
desempleo, bajo nivel socioeconémico, separacién del ambiente
cultural o religioso, otras pérdidas recientes acumuladas y la convi-
vencia en ambientes sobreprotectores donde se tiende a evitar las
situaciones de dolor.

Las reacciones emocionales mas fuertes y prolongadas del duelo
se manifiestan cuando la muerte es imprevista y cuando no ha habi-
do tiempo para programar o anticipar el suceso. De pronto los super-
vivientes se encuentran frente a un drama: un accidente de trafico,
un infarto, un suicidio, un embarazo interrumpido, un asesinato, pro-
vocando un fuerte shock a quienes conocian a la victima. En el caso
particular del suicidio los supervivientes quedan ademds de con el
dolor que ello supone, con interrogantes sin respuestas y el senti-
miento de culpa de no haber podido prevenir la muerte.

Decimos adids a alguien en un contexto, en el que desempena-
ba unos roles, con determinadas funciones y relaciones y en las que
asignamos diversos significados a la relacion, que influyen en el pro-
ceso de nuestro luto, yendo mas alla de los distintos grados de paren-
tesco: padre o madre, hijo, conyuge, rol desempenado por el
fallecido, roles sexuales, creencias espirituales, calidad de la relacion
mantenida con el difunto tanto psicolégica como econémico-social.
La sensacion de que el duelo es mas complejo se hace patente en la
expresion de dolientes de culpa acentuada sobre todo en el caso de
relaciones problematicas y de incomunicacién, ademas del hecho de
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que factores culturales faciliten o no la expresién de determinadas
conductas de duelo.

Defendemos pues, un enfoque sobre el duelo ampliado que
incluye no sélo la experiencia idiosincrasica de los duelos indivi-
duales, sino también el impacto reciproco de la pérdida en las fami-
lias y grupos (sub)cultural (K. R. Gilbert, 1996: 269-284 ]. W.
Nadeau, 1997). Esto lo atestigua un estudio realizado por E. S. Tray-
lor y otros (2003: 575-601) desde la perspectiva de los sistemas fami-
liares, sobre cémo la cohesion y la comunicacion familiar predice a
largo plazo el camino del duelo, mucho mas de lo que los niveles
tempranos de duelo pueden predecir en cuanto a la posterior cohe-
sion familiar. Esta claro que el duelo es un proceso tanto social como
individual y que se necesita prestar mas atencion a cémo las familias
y otros grupos sociales pueden propiciar o impedir la adaptacién de
sus miembros.

FAMILIA, MUERTEY CULTURA

La familia, inserta en un mundo cultural, con sus comportamien-
tos, tradiciones, valores sociales, expectativas, etc., y las distintas cul-
turas afrontan el problema del duelo y de la muerte de maneras
heterogéneas. Mientras existen culturas en las que se alienta y exte-
rioriza la expresion de los sentimientos en otras se impone una acti-
tud de reserva y anonimato, resultando evidente que el clima cultural
con sus condicionamientos y multiples facetas influye en la elabora-
cién de la experiencia luctuosa.

Al estar inscrita la familia en un ciclo vital que se repite a través
de las generaciones, la muerte es una invitada que reubica en unas
nuevas coordenadas su integridad, haciendo coincidir este hecho
con la continuidad de los deberes establecidos en su cumplimiento
en cada individuo, donde las reverberaciones de este hecho aconte-
cido tienen respuesta en evidencias psiquiatricas de la asuncién de
la pérdida de cada integrante en forma de expresiones de ansiedad y
depresién como la patolégica del duelo, como una mayor vulnera-
bilidad a la enfermedad y a la muerte segtin estudios (Stroebe & Stro-
ebe; 1993).
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De gran importancia es también la red de sostén social que da
ayuda a los supervivientes, ya sea en el caso de la dimension religio-
sa, desde la aportacion que las religiones nacen mediante sus ritos y
valores, o a través del consuelo y guia: amigos, voluntarios, informa-
cién y aportaciones especificas para superar momentos criticos, los
cuales suelen venir dados por profesionales tales como terapeutas,
enfermeros, médicos, psicélogos, asistentes sociales, sacerdotes, etc.

Un sistema de apoyo que otorga ayuda importante a individuos
en situacion de duelo, y del que no todas las personas en duelo nece-
sitan obligatoriamente, esta representado por los llamados grupos de
ayuda o apoyo (support-groups) formados por personas que han
sufrido pérdidas y que tienen un encuentro cada cierto tiempo para
intercambiar sus experiencias, para darse animo y crear una red de
mutuo sostén tanto dentro como fuera del grupo, fundamentalmente
para personas que se encuentran solas, personas vulnerables debido
a las causas de muerte: suicidio, homicidio, SIDA, o catastrofes que
provocan varios duelos a la vez, pudiendo ocurrir que no dispongan
de las competencias psicoldgicas necesarias como para poder hacer
frente a este acontecimiento (Poletti & Dobbs, 2004: 144). Nuestra
experiencia directa con algunos de estos grupos confirma el benefi-
cio que pueden obtener de ello los participantes, no siendo de extra-
fiar que, tras los resultados de investigaciones en este sentido en
distintos paises: médicos, enfermeras, psicélogos y trabajadores
sociales hayan creado estructuras para ayudar a personas sin el
apoyo adecuado. Se forman asi grupos de ayuda desde unidades de
cuidados paliativos u organizaciones tanatolégicas, que buscan faci-
litar la expresién de sentimientos y emociones relacionados con la
pérdida y en dltima instancia, la curacion.

Cada uno de los eslabones sociales mencionados representa un
apoyo potencial o real para quien esta de luto y un espacio a tener
en cuenta para dirigir nuestra mirada, atencién y recursos afectivos y
creativos. El individuo con sus caracteristicas y recursos personales
es quien puede elaborar de manera positiva una pérdida luctuosa,
pudiendo ser sus reacciones diversas y/o ambivalentes: pudiendo
pasar de ser devastadoras y paralizantes a ser una experiencia de cre-
cimiento personal. De encontrarse perdido a descubrirse, de aban-
donarse a intentar salir por todos los medios.
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Son diversos los factores internos del individuo que explican sus
reacciones: la edad, la personalidad, su capacidad para afrontar el
estrés, su vision de la vida, la confianza en si mismo. Investigaciones
llevada al efecto por Maddison (1969) y por Raphael (1984) indican
que individuos socialmente aislados o que estan educados para no
expresar su dolor, o en el caso de viudas jévenes con hijos, son mas
vulnerables a un luto cargado de dificultades.

Aunque no hay estadisticas al respecto en nuestro entorno, cree-
mos que entorno a un 70% de las parejas que pierden a un hijo aca-
ban sucumbiendo a la separacion en el ano y medio siguiente, pues
no son capaces de rehacer sus vidas en esta situacién en las se impo-
ne el olvidar frente al recordar, y en la que madres y padres se hacen
promesas que en ocasiones los alejan a unos de otros: sentido de la
traicion y del recuerdo permanente, del sufrimiento o el gozo.

El estilo de apego que caracteriza a las parejas nos permite pre-
decir el sufrimiento de la viudez. Las parejas en las que cada uno ser-
via al otro de base de seguridad dnica, vivirdn una soledad dolorosa,
ya que el apego excesivo es casi siempre prueba de un vinculo inse-
guro en el cual la presencia del otro es indispensable y la desapari-
cién del ser querido provoca un desgarramiento traumatico como el
que sucede al bebé de pecho que pierde a su madre. La confusién
mental y desinterés explican el elevado niimero de accidentes que
sufren viudos con este tipo de pareja (Boris Cyrulnik, 2007: 91). Por
otra parte, los estilos de apego ambivalentes, en el que los desacuer-
dos son la realidad de la vida cotidiana, suelen anticipar una viudez
menos dolorosa (Parkes & Weiss, 1993), aunque la realidad de las
pérdidas y su modo de vivirla nos sorprenda en algunos casos de
modo ambivalente, ademas de que hombres y mujeres expresan el
proceso de la pérdida de su cényuge de modo diferente, aunque en
general los viudos se suicidan mas que las viudas.

Lo cierto es que la pareja tiene un efecto protector contra la
enfermedad y la depresién, independientemente de que se hayan
modificado y evolucionado los rituales en el seno de la familia y la
sociedad. Las consecuencias sentimentales, asi como las modifica-
ciones conductuales y biolégicas que sufren los dolientes, dependen
de la confluencia de todos estos factores y no sélo de una dnica
causa que lo explique todo.
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Las pérdidas trastocan el significado que atribuimos a las cosas
y a lo que sucede a nuestro alrededor, lo que puede llevar a los
dolientes a que acepten sufrir enfermedades, dolor, odiar al mundo
u otras cuestiones de gran calado. La muerte supone una accion de
construccién y reconstrucciéon personal, tal como refiere Attig
(1996) que supone un estado de deprivacion que redefine y delimi-
ta las circunstancias y posibilidades, a modo de proceso de remo-
delamiento de las acciones y una nueva direccion que supone una
respuesta activa tanto emocional, psicolégica, conductual, social,
intelectual y espiritual para conectar con patrones cotidianos de
vida, redefinir la propia narrativa y la red de influencias familiares y
sociales.

Las teorias del apego, tras mantener algunas disputas de familia
con el psicoanalisis, han consensuado que el soporte es la biologia,
que justifica una serie de manifestaciones: llanto, agitacién, bisque-
da del objeto perdido, conservacion de recuerdos para mantener
dentro de si a la persona fallecida “viva”, y posteriormente redefinir
la relacion con el difunto, mediante significados personales que rees-
tructuran nuestra manera de amarlo.

CUANDO QUIEN MUERE ES UN NINO

En la sociedad occidental, la muerte de un hijo parece fuera del
orden natural, algo que hace estremecer los fundamentos de nuestro
mundo de creencias. La muerte del hijo provoca que quienes rodean
los padres los esquiven, tal como harian con un mutilado, puesto que
incita en ellos miedo y ansiedad. Otro autor, Knapp (1986) nos refie-
re que la imagen de si mismo del padre y de la madre se modifica,
habiendo encontrado seis caracteristicas principales comunes a
todos los padres que han perdido a un hijo, a modo de pautas moda-
les comunes de respuesta, tal como las denominé pues se daban en
una amplia mayoria de los padres de su muestra tanto en la forma
como en la intensidad, entranando unas connotaciones beneficiosas
y otras perjudiciales. Sin tener en cuenta las connotaciones, estas
pautas modales de respuesta representan aspectos naturales del com-
plejo fenomenoldgico del proceso del duelo. Las seis pautas moda-
les comunes de respuesta identificadas son: 1.- La promesa de no
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olvidar nunca al hijo. 2.- El deseo de morir. 3.- Una revitalizacién de
las creencias religiosas. 4.- Un cambio de valores. 5.- Una mayor
tolerancia. 6.- Sombra de dolor.

En el proceso de la pena estd inmersa una sensacion de afrenta
que emerge, en especial tras la muerte de los nifios, como una nece-
sidad de justicia. Nuestro sentido de rectitud sobre la vida se siente
profundamente ofendido cuando un nifio muere y a menudo trata-
mos, en nuestra pena, de enderezar esta situacion. Lee (1995).

Muchas mujeres, desde el momento de la confirmacion del
embarazo se ven inundadas por ilusiones, suefios y la esperanza de
un recién nacido saludable. Pero cuando se diagnostica al nifio algu-
na condicién que le limitard la vida, como anomalias congénitas o
enfermedades metabdlicas o neuromusculares progresivas, desem-
boca en un duelo profundo de los padres. Segin Ross (2002) la
“pena crénica” que conllevan estas pérdidas implica no sélo la
renuncia a los suenos del pasado y una constante revision de los pla-
nes presentes y patrones de enfrentamiento, sino también una antici-
pacion de un futuro que esta “privado” de “marcadores” que
estructuran normalmente el ciclo de vida familiar (por ejemplo, el
dia de la graduacion y la boda). Pero incluso ante esta erosion del
mundo de creencias existente, muchas familias encuentran significa-
do, poder, y valor en su experiencia de ser padres de nifos discapa-
citados. Milo (1997), en su investigacion cualitativa de madres cuyos
hijos discapacitados habian muerto, explicé que la mayoria de las
madres conseguian encontrar un significado y un beneficio en la
vida y muerte de su hijo y eran capaces de continuar viendo el
mundo de forma positiva y finalista. A pesar de la gran cantidad de
responsabilidades en el cuidado y la triste doble pérdida —del hijo
“deseado” y del hijo real- estas madres atribuyen a esta experiencia
el mérito de haberles hecho mds conscientes de lo esencial de la vida
y del poder del amor. Como resultado de la supervivencia al periodo
de cuidados y a la pérdida, se volvieron mas pacientes, confiadas,
empdticas y no juzgaban a nadie. A pesar de que seguro que no
habrian deseado nunca pasar esta experiencia, ni se la hubieran
deseado a nadie, estaban agradecidas por haber aprendido esta lec-
cion. Similares beneficios agridulces aparecen con la pérdida de
hijos no discapacitados.
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La investigacion sobre la crisis de significado en el duelo pater-
no indica que la blsqueda de significado es primordial para el pro-
ceso de reajuste después de la muerte del hijo, y que los padres que
son capaces de encontrar estos significados volviéndose mas com-
pasivos y mas fuertes, aceptando la mortalidad humana o profun-
dizando en su espiritualidad se enfrentan mejor con la pérdida
(Braun y Berg, 1994; Davis y otros, 1998; Wheeler, 2001). Incluso
después de un suicidio de un joven, una pérdida terrible para los
padres y los miembros de la familia, los supervivientes pueden
superarlo cuando buscan su fortaleza interior y su capacidad de
enfrentamiento y deciden comprometerse con la vida (Kalischuk y
Davies, 2001).

La muerte de un hijo no sélo afecta profundamente a los padres,
sino que también puede tener un efecto duradero en los hermanos
supervivientes, ya que afrontan su propio duelo asi como lo hacen
sus padres y los demds en el sistema familiar. Los datos de estudios
sin embargo, sugieren, que la experiencia también ofrece a los nifios
el impetu para el crecimiento psicolégico. Por ejemplo, la investiga-
cién en familias en las cuales un hijo habia muerto de céncer hacia
7 09 anos demostr6 que el auto-concepto de los hermanos era mas
alto que el de los grupos de nifios normativos (Martinson y Davies).
Ademads, diversas entrevistas con los hermanos indicaron que habian
crecido psicolégicamente como resultado de su experiencia. Por
ejemplo, un chico de 16 anos comenté “tengo una mejor actitud
frente a la vida ahora; es decir que me doy cuenta de lo importante
que es la vida como resultado de la muerte de mi hermana.” Los
datos de las entrevistas con los padres también indicaron que se con-
sideraba que los nifios eran individuos sensibles, responsables, que
maduraron como resultado de la experiencia.

Un estudio sobre los efectos a largo plazo de la muerte de her-
manos, basado en entrevistas con adultos que en su infancia perdie-
ron a un hermano (Davies, 1999), refiere como muchos hermanos
sentian que esta experiencia les habia ensefado a apreciar mas la
vida, a disfrutar de cada dia ya que sabian de primera mano que la
vida es limitada. Aprendieron a apreciar a sus seres queridos atin mas
y se sentian seguros hablando con personas muy enfermas. También
se ha observado una reconstruccion de la identidad y un crecimien-
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to personal similar en estudiantes universitarios que se han enfrenta-
do a grandes pérdidas (Neimeyer, 2001).

En palabras de Robert A. Neimeyer cuando los pacientes u otros
miembros de la familia, no redefinen la situacion de manera que
tenga en cuenta la realidad de la muerte inminente del paciente, hay
pocas probabilidades de que busquen un significado, ocasionando
que se centren en la parte negativa de la situacion y deseen que las
cosas sean distintas. A veces estos miembros de las familias buscan
el significado en el pasado y, en estos casos, mas que encontrar espe-
ranza y algin elemento de crecimiento o paz, sélo consiguen
aumentar su frustracion. Dependiendo del grado de capacidad de los
miembros de una familia para redefinir la nueva situacién, serdn
capaces o no de reconstruir una vida llena de significado, ajustarse y
crecer psicolégicamente con la experiencia de la pérdida.

Este enfoque visualiza a los seres humanos como constructores
de sentido, tejedores de historias que ofrecen significado y argumen-
tos a sus vidas. Una visién “constructivista” es que las historias de
vidas que construyen las personas son tan variadas como sus biogra-
fias personales y tan complejas como su interrelacién con las creen-
cias culturales, las cuales informan sobre los intentos de construir
nuevos significados.

EL SIGNIFICADO DEL SIGNIFICADO

Tal como refiere Neimeyer (2002b) desde una perspectiva inter-
disciplinaria amplia, los fenémenos de la pérdida, de la pena y del
duelo estan atravesados de significados. Aunque a un cierto nivel las
reacciones humanas al duelo se basan en la historia evolutiva com-
partida con otros animales sociales, la propensién humana, que nos
distingue, a construir un universo simbélico sobrepuesto a uno natu-
ral también atribuye a nuestra adaptacion a la muerte y a la pérdida
una forma humana uGnica que hemos de comprender sociologica-
mente, desde el entendimiento de la respuesta humana a la pérdida
reconociendo el rol del ritual, de la cultura local y del discurso que
le atribuye un significado, considerando psicolégicamente el duelo
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como un esfuerzo para renegociar una autonarrativa coherente que
adapte las transiciones dolorosas, tanto si son normativas como trau-
maticas, y psiquidtricamente, revisando las pruebas de que un duelo
complicado constituye un diagnéstico diferente al cual las personas
con historias problemdticas de apego pueden ser particularmente
vulnerables.

Consideramos por ello que el ser humano posee la capacidad de
crecer a través del duelo, y de reafirmar o revisar los mundos de cre-
encias que la pérdida ha puesto en peligro, y esperamos que el lec-
tor comparta nuestra fascinacion por lo que denominamos
significado, que se una a nosotros en la bidsqueda de la comprensién
del rol del duelo entendido como impedimento o como incentivo al
crecimiento humano vy a la realizacion.

El significado muchas veces se enfoca en términos de interpre-
tacion, creencias o autoafirmaciones, la conciencia individual
representa simplemente un sitio para la construccion del significa-
do, que también reside y deriva del lenguaje, las prcticas cultura-
les, las tradiciones espirituales, y las conversaciones interpersona-
les, las cuales interactdian para moldear y formar el significado del
duelo para un individuo o grupo determinado. Una implicacién de
este punto de vista del significado mas “socializado” es que inclu-
so aquello que parece irreductiblemente personal —es decir, nues-
tros “modelos operativos” implicitos del propio yo y del mundo-
estd anclado en nuestros lazos de apego con las personas signifi-
cativas. Por eso, el significado de cualquier pérdida sélo puede
entenderse con el trasfondo de los factores evolutivos, sociales o
culturales que son irreductibles a los significados explicitos de la
persona en duelo.
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Me quedé mucho rato con él en brazos y sentia que ya era libre. No
me acuerdo de cosas, pero sé que mi madre me pidié por favor que lo
soltara y lo dejara descansar, miré hacia ella y senti muchisimo dolor.

Porque mi hijo ya se habia muerto y pensé que era culpa mia por
haberme derrotado antes que €él. Cuando le pedi a Dios un respiro, no
era ése el que necesitaba, y me senti culpable.

Cuando lo bajaron al velatorio, aparecié el que entonces era mi
marido y en vez de rabia por no haber estado con su hijo y despedirse
de el, me dio pena y lastima por que eso lo tendria que llevar toda la vida
consigo.

Me acuerdo que cogi una silla y me aferré al lado de mi bebé y no
deje que nadie mas que mis padres, mi abuela y las personas que lo qui-
sieron y lucharon con nosotros se acercaran a nuestro lado. Fue como un
sueno triste y queria morir.

No sé que me paso pero me armé de valor de nuevo y empecé a
consolar a mi familia y a los padres de los ninos que estaban en la UCI
con mi hijo.

Me quedo una pena y es que yo le prometi llevarlo a casa y me dejé
Ilevar por mis padres y no lo hice, tampoco queria enterrarlo, y tampo-
co hice caso a mi corazon.

Queria hacer volar sus cenizas en el cielo, porque merecia ser libre.

Cuando llegamos al cementerio cargué su cajita, y le besé muchas
veces, toqueé su cuerpito y no lo encontré, no sé que paso, cogi una rosa
y un anillo que siempre tengo puesto lo dividi en siete y puse tres partes
al tallo de la rosa, luego la dejé en su pecho. “Asi siempre estaremos mas
unidos”.

Los dias fueron pasando y yo sufria mucho. Me consolaba con estar
en su tumba y pasaba dias y dias en el cementerio.

Un dia pensé que él ya no estaba ahi y decidi ir lo menos posible.

Me enfadé con los santos, con mi casa y pensé que mi hijo no mere-
cia verme as.

Jamas olvidaré a mi nino, como tampoco olvidaré que lo amo. Jamas
podré amar a otro ser como a él.

Y Dios, sea el Dios que sea, si hay cielo te pido que mi nino sea libre
y feliz.

Lali. Tenerife. Julio de 2007

137



Alfonso M. Garcia Herndndez

INTRODUCCION

El duelo, como experiencia humana, es en parte natural y en
parte construido. Por un lado, las caracteristicas centrales de nuestra
respuesta a la pérdida reflejan nuestra herencia evolucionista como
seres bioldgicos y sociales, derivada de la interrupcion de los lazos
de apego necesarios para nuestra supervivencia, mientras que por el
otro, los seres humanos responden a la pérdida de un ser querido
tanto en el nivel simbélico como bioldgico, atribuyendo significados
a los sintomas de separacién que experimentan, asi como a los cam-
bios de la identidad personal y colectiva que acompanan la muerte
de un miembro de la familia o de una comunidad mas amplia.

En este sentido somos conscientes de que nuestras vidas se tejen
junto a las vidas de quienes amamos y ya no estan, en un proceso
personal en el que la pérdida ha desafiado los significados de quien
la vive, de modo que afliccién y duelo construyen las respuestas a
modo de ajustes y la creacién de un nuevo tejido de nuestras vidas
(Attig, 2004). Por otra parte, la realidad y empleo de las narrativas,
suficientemente justificado por diversos autores!-7, concibe a los
seres humanos como constructores de sentido, tejedores de historias
que ofrecen significado y argumentos a sus vidas, aunque en ocasio-
nes lleguen a significados que no reconocen8. Tal como refiere
Robert A. Neimeyer, las historias de vidas construidas por las perso-
nas son tan variadas como sus biografias y tan complejas como su
interrelacion con las creencias culturales, que a su vez nos informan
sobre sus intentos de construir nuevos significados.

CONCEPTOS NUEVOS, NUEVAS POSIBILIDADES

La muerte de los hijos y el abordaje que promulgamos, no se
enmarca con facilidad en los puntos de vista tradicionales relaciona-
dos con el duelo, el cual suele ser visto como una serie de etapas,
tras un periodo perturbador de sintomas psicolégicos vy fisicos, que
finalmente conducen al restablecimiento del equilibrio preexistente.
De hecho, las teorias convencionales proveen muy poca guia, ya sea
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para los padres y madres que han experimentado la pérdida de su
hijo o para los que tratan de ayudarlos, mas alld de decir que la tur-
bulencia de emociones es “normal” y que con el tiempo los estragos
del dolor profundo disminuiran. En el peor de los casos, estos mode-
los le quitan la capacidad, tanto a quien lo vive como al cuidador, de
luchar con la pena como un proceso activo que al mismo tiempo es
vivamente personal e intrinsecamente social. Por lo tanto, no es de
sorprender que muchos terapeutas que trabajan con los duelos de
padres que han perdido hijos encuentren que las teorias existentes
ofrecen muy poca informacién de valor para su trabajo practico. Por
esta razon, esta situacion estd cambiando y el proceso de duelo se
esta reexaminando y explorando diferentes maneras de trabajar con
éste. La nueva teoria constructivista sobre el duelo no tiene mucho
que ver con una escuela de pensamiento en particular, sino con la
expresion de una ola de cambios sobre nuestras ideas acerca de la
naturaleza de la pérdida y en el caso particular la de los hijos, por
ello vamos a revisar algunos elementos comunes a esta nueva mane-
ra de entender el duelo.

ESCEPTICISMO SOBRE LA UNIVERSALIDAD DE LA
TEORIA DE LAS ETAPAS

La resistencia a generalizar sobre el duelo como un proceso que
puede conducir de forma predecible desde un desequilibrio psicol6-
gico a un reajuste, ha aumentado en los dltimos afios con la apre-
ciacion de unos patrones mds complejos de adaptacion?-10. En
efecto, una investigacion longitudinal reciente relacionada con viu-
das, documenta de forma clara las diferentes formas en que ellas se
adaptaron a la pérdida, en la que muchas de ellas demostraron una
capacidad de recuperacién y adaptacién impresionantes en los pri-
meros meses tras la pérdida, unas cayeron en pena y depresién cro-
nicas, y otras (en especial las abrumadas por haber cuidado a su
pareja durante una enfermedad crénica) demostraron una mejoria
considerable en el estado de animo y en el funcionamiento tras la
muerte (1), Estos resultados apuntan de forma clara la necesidad de
identificar los factores que explican la diversidad de respuestas al
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duelo y nos ayudan a entender las multiples fuentes, tanto de la
capacidad de recuperacion como de complicacién ante la pérdida.

LAZOS DE CONTINUIDAD CON LOS HIJOS FALLE-
CIDOS

Hemos visto un alejamiento de la presuncion de que un duelo exi-
toso requiere “dejar ir” a la persona fallecida y reconocer el rol de los
lazos simbdlicos de continuidad (12),(13). Hasta hace poco los investi-
gadores comenzaron a estudiar los costos y beneficios potenciales de
cultivar un sentido de conexién continua con los seres queridos falle-
cidos y la forma en que esto puede convertirse en una espada de doble
filo. Las narrativas de la pérdida de un hijo se convierten en conversa-
ciones dirigidas a una audiencia imaginada, sagrada en ocasiones, a
modo de conversaciones directas y verbales o indirectas y no verbales
en otras, en las que los hijos fallecidos son calificados por algunos
padres como algo interno, psicolégico, simbélico, emocional o imagi-
nario; Como si de una relacién subjetiva (mental) especial se tratase,
mds que objetiva (espiritual)’. Una vez mds, estos hallazgos apuntan
hacia la individualidad del duelo y a las maneras en que los padres
buscan una conexion a través de los recuerdos compartidos sobre el
fallecido, lo cual puede tener variadas consecuencias, en ocasiones
bipolares, para diversas personas en diferentes tiempos.

De igual modo que el amor humano que compromete a dos seres
a una relacion mutua, no requiere nada mas llegado el caso que el
testimonio y la mirada de los demas individuos, cuando un ser
amado muere “desaparece para siempre”. Quien lo ama y lo pierde
s6lo necesita, llegado el caso, el testimonio y el recuerdo de otros
individuos mortales. Este ritual le ensena a sobrevivir y a compren-
der que no estd nunca completamente solo.

El vinculo de encuentro!> a modo de continuidad de lazos entre
padres e hijo fallecido se identifica en tres facetas independientes
siguientes: detectando la presencia del difunto, comunicandose con
los difuntos y reviviendo la relacion, y sonando o anhelando la pre-
sencia del difunto.
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ENCONTRANDO SENTIDO A LA PERDIDA

Existe un nuevo enfoque en los procesos cognitivos y activos del
duelo, al igual que las consecuencias emocionales de la pérdidal®/17.
Son muchas las pruebas que apoyan que la capacidad de encontrar
sentido en las experiencias de pérdida predice una adaptacién positi-
va, mientras que una lucha persistente y fracasada en esa bisqueda
del sentido, se asocia con formas de duelo complicadas, intensas y
crénicas'819.20. Asimismo, estudios llevados a cabo en personas que
perdieron a alguien en muertes violentas (por ejemplo, suicidio,
homicidio y accidente) han demostrado que la falta de capacidad
para lograr entender la pérdida del ser querido, es quizas el factor
principal que los aleja de aquéllos cuyas pérdidas fueron anticipadas
en el contexto de que padecian una enfermedad terminal?!.

La muerte supone una accién de construccién y reconstruccion
tal como refiere Thomas Attig (1996) en How we grieve: Relearning
the world?? ya que produce un estado de deprivacién que redefine y
delimita las circunstancias y posibilidades, un remodelamiento de las
acciones y una nueva direccion que genera una respuesta activa
tanto emocional, psicolégica, conductual, social, intelectual y espi-
ritual para conectar con patrones cotidianos de vida, redefinir la pro-
pia narrativa y la red de influencias familiares y sociales, expuesto
por el autor desde la metafora de la naturaleza de nuestro propio yo
como una red de elementos proveedores de cuidados que intercam-
bian: reflejando la autoimagen, concepto, confianza, estima e inte-
gridad personal, y emergiendo de todo ello, la identidad definitoria.

Aprender a relacionarnos con el hijo fallecido, mientras explora-
mos los significados de la historia, desde su ausencia, es una situa-
cién que invita a ser completada, de modo que los vacios se
comportan tal como espejos que reflejan: los selfs, los cuerpos, las
mentes, los cuidados, las identidades y las historias personales. El
duelo esta en relacién directa con el tipo de relacién mantenida y la
susceptibilidad ocasionada por la pérdida en el vinculo con los
demas.

Attig23 estudia la necesidad de reajustar la conexién con el falle-
cido por medio de la memoria del deudo para a través de ella,
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ampliar lo vivido de tal manera que quede como “depésito”: como
una narrativa de continuidad de la vida como legado y no como obs-
taculo. Donde la relacion esté orientada desde el presente al pasado
pero con visos de continuidad en el futuro de modo que facilite
actualizar lo no dicho o lo no finalizado y asi mismo reconocer con
gratitud el regalo de la existencia compartida y de haberla tenido
como un bien a proteger ya que sigue con nosotros y que determina
en cierta medida, nuestras acciones.

Estas significaciones estan engarzadas en periodos de vida den-
tro de un ciclo vital con diferentes tareas que se han de realizar de
cara a la maduracién, siendo por ello que las muertes en un tiempo
inadecuado o “prematuro” pesan bastante en la forma de buscarle
una coherencia a lo acontecido, como si de una violacién del prin-
cipio de mundo justo se tratase, con la consecuente sintomatologia
complicada desde el sinsentido?4.

LA MUERTE DE UN HIJO

Para Ross2> la “pena crénica” que conllevan las pérdidas de tener
un hijo con discapacidades, implica no sélo la renuncia a los suefios
del pasado, sino una constante revision de los planes presentes y de
los patrones de enfrentamiento, ademas de una anticipacién de un
futuro que estd “privado” de “impresiones” que estructuran normal-
mente el ciclo de vida familiar (por ejemplo, el dia de la graduacién
y la boda). Aunque muchas familias incluso en estas circunstancias
encuentran significado, poder, y valor en su experiencia de ser
padres de nifos discapacitados. Milo26, en su investigacion de
madres cuyos hijos discapacitados habian muerto, explicé que la
mayoria de las madres conseguian encontrar un significado y un
beneficio en la vida y muerte de su hijo y fueron capaces de conti-
nuar viendo el mundo de forma positiva y con sentido. A pesar de la
gran cantidad de responsabilidades en el cuidado y la triste doble
pérdida —del hijo “deseado” y del hijo real- estas madres atribuyen a
esta experiencia el mérito de haberles hecho mas conscientes de lo
esencial de la vida y del poder del amor. Refiriendo que se volvieron
mas pacientes, confiadas, empaticas y que no juzgaban a nadie.

142



La pérdida de un hijo y la bdsqueda de un significado

La crisis de significado en el duelo paterno indica que la bdsque-
da del mismo es primordial para el proceso de reajuste después de la
muerte del hijo, y que los padres que son capaces de encontrar estos sig-
nificados volviéndose mas compasivos y mds fuertes, aceptando la mor-
talidad humana o profundizando en su espiritualidad se enfrentan mejor
con la pérdida.

Por otra parte las madres que sufren abortos, pérdidas aun poco
reconocidas en algunos entornos sociales, experimentan esa perdida
como una cuestion interior que les ocasiona temor a futuros emba-
razos o complicaciones. También la infertilidad y posponer el naci-
miento de un hijo suelen aumentar con el paso del tiempo estos
temores, asi como los intentos fallidos provocando un elemento de
autoreproche y tirantez en el seno de la pareja, puesto que lo que se
pierde es el ideal de familia.

La investigacion sobre la crisis de significado en el duelo paterno
indica que la bidsqueda del mismo es primordial para el proceso de
reajuste después de la muerte del hijo, y que los padres que son
capaces de encontrar estos significados se vuelven mds compasivos
y fuertes, aceptan la mortalidad humana y profundizan en su espiri-
tualidad, enfrentindose mejor con la pérdida27.28.29, Incluso des-
pués de muerte por suicidio en jovenes, terribles para los padres y los
miembros de la familia, los supervivientes pueden llegar a superarlo
cuando buscan su fortaleza interior y su capacidad de enfrentamien-
to y deciden comprometerse con la vida3O0.

No debemos olvidarnos que los hermanos, del nifio fallecido, y
de los demds miembros de la familia los cuales suelen quedar desa-
tendidos. Pudiendo originar ello duelos prolongados, sobre todo si
hubo rivalidades entre ellos.

Attig comenta que el proceso de duelo debe ser como una tarea
a realizar lejos de los planteamientos de etapas o de un modelo
médico que propone una pasividad ante el entorno, siendo por ello
acorde a los planteamientos de Worden (2002) y la continuidad del
apego propuesta por el filésofo, McGoldrick & Walsh (1991) quienes
proponen cuatro tareas aplicadas al concepto familiar como tareas
adaptativas familiares:
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Compartir el conocimiento de la muerte.
Compartir la experiencia de la pérdida.
Reorganizacion del sistema familiar.

Reinvertir en otras relaciones y propdsitos de vida.

Tareas adaptativas familiares. McGoldrick & Walsh, 1991.

— Compartir el conocimiento de la muerte. El conocimiento de la
pérdida es facilitado por una informacién clara y una comuni-
cacion abierta sobre los hechos y las circunstancias de la muer-
te. Una incapacidad para aceptar este hecho puede llevar a los
miembros a evitar el contacto con el resto de la familia o enfa-
darse con los diferentes tiempos de duelo en los diferentes
miembros.

— Compartir la experiencia de la pérdida. Los ritos funerales y las
visitas al cementerio tienen una importancia vital para proveer
una confrontacion directa con la realidad de la muerte, con la
posibilidad de compartir la pena y de establecer y fortalecer
lazos entre la familia y la comunidad. Esta experiencia de com-
partir permite a través de la comunicacion dar un significado
construido desde los distintos dngulos de los participantes per-
mitiendo una expresividad idiosincratica a la familia como uni-
dad de duelo.

— Reorganizacion del sistema familiar. La rotura del equilibrio de
relaciones a consecuencia de la muerte, hace necesario un
reajuste de los roles para conseguir un nuevo equilibrio que le
permita a la familia continuar cubriendo las necesidades de sus
miembros. De hecho patrones rigidos del funcionamiento
familiar se consideran como un elemento desadaptativo.

— Reinvertir en otras relaciones y propdsitos de vida. El paso a
una vida reconstituida parte por una nueva organizacion
familiar que desde distintas posturas el duelo tendrd unas
caracteristicas distintas para cada participante desde sus dife-
rentes posiciones. Las fechas tales como las nuevas sesiones,
vacaciones y aniversarios evocaran a la persona fallecida y la
idealizacién como la lealtad pueden llegan a bloquear la for-
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macién de nuevas relaciones. El intento por parte de conoci-
dos por sustituir antes de tiempo el rol de la figura ausente
puede por ello ser rechazada.

Los terapeutas familiares se ocupan del contexto relacional, con-
vencidos de que los cambios en el sistema familiar transforman a la
persona identificada en esa red, donde su principal problema es la
definiciéon que hacian conjuntamente y de cémo respondian ante la
narrativa del supranivel familiar, donde los papeles de los actores ya
estaban colocados en la representacion y la solucién para muchos
estaba en como dinamizar y agilizar los cambios en las posturas
mantenidas en los diferentes roles. La brecha entre el mundo interno
y el de las relaciones sigue estando desatendido al no abordarse
salvo por terapeutas familiares psicodindmicos que como Breulin y
cols. (1992) recurren a la teoria de las relaciones objetales en favor
de la interiorizacién de los objetos internos y su relacion (Nichols,
1987; Scharff y Scharff, 1987).

En el libro, la politica de la familia, Laing (1969) distingue la
familia real de la familia interiorizada con la idea de que la familia
es un conjunto introyectado de relaciones en las que no se interiori-
zan elementos (objetos) aislados, sino las relaciones entre ellos:

“los elementos pueden ser personas, cosas, objetos parciales. Se inte-
riorizan los progenitores como intimos o extrafos, juntos o separados,
proximos o distantes, en una relacion de amor, conflicto, etc. (...)” ade-
mas con unas coordenadas “la familia interiorizada es un sistema espa-
cio temporal. Lo que se interioriza como proximo, lejano, unido o
desunido, no solo esta representado por las relaciones espaciales. Siem-
pre esta presente una secuencia temporal (...) Como diria Sartre, la fami-
lia funda su propia unidad sobre la interiorizacion, por parte de cada
uno de sus miembros, de las interacciones de los demas”.

La hermenéutica, el constructivismo social y otras teorias basadas
en el lenguaje, permiten conectar al individuo con el grupo, por ello
que muchos terapeutas se orienten hacia estas nuevas teorias (Lynn
Hoffman, Harry Goolishian, Tom Andersen, Harlene Anderson) y
otros sin abandonar la teorfa sistémica centren su interés en la narra-
tiva con contribuciones de Foucault, Derrida, Michael White, o
David Epston que promulgan el dialogo interno del individuo consi-
go mismo desde posiciones centradas en las emociones y su relacion
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con pensamientos y significados, que posibilitan salir de la dicoto-
mia individuo-relaciones y conectar la experiencia y el sufrimiento
individual con la descripcion y explicacion sistémica.

“En el intento de darle un sentido a la vida, las personas enfrentan
la tarea de colocar sus experiencias de los hechos en secuencias tem-
porales, de modo tal de llegar a una relacion coherente de si mismas y
del mundo que les rodea. Las experiencias especificas de los hechos del
pasado y el presente, junto con las que se prevén para el futuro, deben
ser conectadas en una secuencia lineal para desarrollar esa relacion, a
la cual nos podemos referir como una historia o una autonarracion. El
éxito de este proceso de construccion de historias (storying) proporcio-
na a las personas un sentido de continuidad y significado respecto de su
vida, y es sobre esto que pueden fundamentar el sentido de la vida coti-
diana y la interpretacion de las experiencias futuras”1.

Gamino y cols. (2002) con el propésito de buscar respuestas a
cémo se explica la pérdida, los significado atribuidos a la experien-
cia de duelo y el impacto ocasionado sobre la vida de los dolientes,
les solicitan que construyan una narrativa a modo de ensayo libre, en
la que expresen lo que significa para ellos la pérdida de su ser que-
rido. Tras analizar los datos de 85 dolientes y analizar sus significa-
dos, encontraron nueve constructos mayores en el andlisis del
contenido: Sintiendo la ausencia, Experimentando alivio, Descre-
yendo la muerte, Cambiando relaciones, Experimentando sinsentido,
Continuando la conexion, Evocando la vida en el mas alla y conti-
nuando con la vida. La mayoria de los participantes (76%) respondié
en mas de una categoria simultaneamente y como media a computo
general una media de dos a tres32.

Sintiendo la ausencia. La presencia del ausente en los roles deja-
dos y en los objetos compartidos deja en los respondientes la sensa-
cién de vacio tanto fisico como psicolégico. Se identifican seis
subcategorias:

1. Anoranza

“Aforo verle y algunas veces no quiero incluso ir a casa. Porque
siento que la casa estd perdiendo una parte”

“Una pieza de mi murio con ella. Hay un gran agujero en la boca
de mi estomago. No estoy seguro si serd algo pero hiere”
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“El dolor fisico esta ain cuando pienso en €él, un dolor en mi pecho
tan poderoso y fuerte, algunas veces insoportable”
2. Compaiia

“Significa que nunca lo tomaré de nuevo en brazos, o sus manitas
o compartiremos cada uno del otro fisicamente”.
3. Pérdida de los sueios

“Todas nuestras esperanzas y suefos para el futuro murieron tam-
bién y nada estara de nuevo bien”

“La pérdida de mi hijo recién nacido representa suefios sacudidos e
incumplicdos”

“Nosotros nunca viviremos nuestros suefos y planes que habiamos
hecho”
4. Vacio

“La pérdida, es el vacio de mi hija amada que deseé tener y brindar
como padre a ella que fue mi ojo derecho”

“Echo de menos a mi hijo, frecuentemente siento una gran soledad
desde su muerte”

“Nada o nadie puede llenar este gran vacio que esta conmigo”

5. Despersonalizacion

“Sin él no soy nadie ni nada”

6. Finalidad

“Su muerte significé mi mundo muriera. Mi vida ha cambiado para
siempre”

“Siento que nunca tendré este tipo de amor de nuevo —esa pérdida
estd abrumandome”

“La vida nunca serd la misma de nuevo por mi o para cualquiera
cercano a él”

7. Experimentando alivio. En esta categoria el sufrimiento para el
moribundo acabd y el superviviente pudo acabar con la lucha con-
tinua de ser testigo de la agonia reflejandose en los testimonios.
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“Al final, fue una bendicion cuando su muerte llegé. Luché cuanto
pudo, pero no pudo...”

Descreyendo la muerte. La asimilacién de la muerte no esta con-
seguida enteramente y cuesta a los participantes suscritos en esta
categoria la finalidad y la irreversibilidad del evento

“Hay siempre esta esperanza... que podria ser: podria levantarme
una manana y encontrarme con mi hijo a mi lado”

“Adn no puedo creer que ella se ha ido”

Cambiando relaciones. Significa la alteracion del mundo social
en relacién a la pérdida pudiéndose darse el caso de una mayor
cohesion o el desapego.

Cambios positivos

“Me he sentido cuidada por los otros en la manera en que nunca
antes me habia sentido. Siendo un “cuidador profesional”, el significa-
do de esto ha sido profundo”

“Nos ha arrastrado también a tres de nosotros a una mayor cerca-
nia para compartir nuestro proceso de duelo”

Cambios negativos

“Significé una rotura en mi familia. Ella fue el iman en nuestra fami-
lia —la que nos empujaba todos juntos...Yo ahora siento que nos empu-
jamos apartandonos— yendo caminos separados”

“Nuestra familia no es totalmente la misma desde que él se ha ido.
Hace diez afios de ello. La tnica fotografia que tenemos de todos jun-
tos fue tomada un lunes antes de que muriera. Eso fue el Gltimo momen-
to que estuvimos juntos de nuevo”

Centrandose en la negatividad. Esta categoria de significado
corresponde a emociones negativas que rodearon a las circunstan-
cias de la muerte, principalmente la ira y la culpa.

La Ira

“Siento ira de lo que sucedio. Algunas veces a mi hijo por hacer lo
que hizo”
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“Me siento engafada pero estoy confundida sin saber quien me
engano. Dios me ensen6 algo tan precioso, espera hasta que empiezo a
divertirme y lo coge y se lo lleva. ;Es esto justo?”

La Culpa

“Siento que la perdida de mi nifio podria haber sido potencialmen-
te prevenida. Me siento muy culpable de no cambiar el curso de los
hechos y ahora tendré que vivir con esto”

Experimentando el sinsentido. La razén filoséfica para encontrar
sentido al mundo no se evidencia en el discurso sino mds bien un
sinsentido e incomprensién de lo sucedido.

“Parece como si nada tuviera significado”

“Significa que tengo que poner nuevas prioridades, y al tiempo
nada parece importarle. No planeo cosas muy lejanas, es como un gasto
de tiempo”

“La vida a ratos parece tan confusa y yo me pregunto que ja qué
proposito sirve?

Continuando la conexion. La vida continua pero no sélo a través
de la memoria sino de sentimientos y de sensacién de presencia del
difunto, unido al hijo fallecido mediante un lazo emocional interior.

“Algunas veces siento que él esta cerca o hay una presencia acom-
pandandome. Visito el cementerio para hablar con mi hijo”

“Adn siento una conexion interior a él (dificil de explicar). Ahora
que €l se ha ido, esa conexion esta aun presente... no puedes simple-
mente parar de amar a alguien, siempre estara dentro de mi”

“Creo que si recuerdas a tu hijo (lo bueno y lo malo) entonces una
parte de €l continua viva... Siento aun su presencia.”

Invocando la otra vida. Se refleja el nivel de profundidad en las
creencias religiosas o cosmicas

“Siento que aunque vivio poco, cumplié su misién en la tierra y que
q q poco, P ydq
Dios la recompenso llevandosela al cielo”

“Creo que él es nuestro dngel guardidn, y estd desde el otro lado
vigilandonos”
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“Estoy a la espera para estar con él de nuevo en un mundo mejor y
mas brillante”

Continuar con la vida. En |a categoria se encuentra los mas sen-
tidos planteamientos filoséficos y existenciales de cémo la vida, a
pesar de la ausencia, continua, y con ello la lucha con el self en

una nueva identidad a pesar del dolor en la consciencia de su bre-
vedad.

“Es como si tuviera que encontrar una nueva identidad ahora por-
que las cosas son diferentes y no soy el mismo como fui antes de la
muerte de mi hijo”

“Me siento mas independiente. He tenido muchos meses donde
tuve que tomar decisiones. Podria equivocarme pero soy la tnica que
necesita comprender.”

La tipologia de Gamino tiene paralelismos con la de Nadeau
(1998) en como las familias realizan y reorganizan el sentido inte-
grandose en: “no hay sentido en lo que hacemos” y se relacionan
con “experimentando el sin sentido”; “que la muerte fue injusta” y
“la naturaleza de la muerte, incluyendo su imprevisibilidad” con
“centrandose en la negatividad”; “La otra vida”y el “significado reli-
gioso” en “invocando la otra vida”; “como la muerte cambid la fami-
lia”. Tiene su correlato en “cambiando relaciones” y finalmente
“lecciones aprendidas y verdades realizadas” con “continuando con
la vida”33.

Las transformaciones psicolégicas propiciadas por la pérdida y
sus implicaciones dan sentido de identidad a la persona en
duelo34:35, aunque en ocasiones pueden ocasionar retrocesos en las
relaciones: inhibiendo nuevas relaciones por miedo a perder de
nuevo, o a volver a tener hijos, o por miedo a perderlos de nuevo,
etc. Aunque es mas frecuente que las personas cuando se adapten a
la pérdida den mds énfasis a las relaciones humanas, reordenen las
prioridades de su vida y experimenten mayor madurez personal,
fuerza y empatia por el sufrimiento de los otros36:37:

Desde un punto de vista amplio, el fenémeno del duelo y la pér-
dida del un hijo requieren un analisis en términos sociologicos, psi-
colégicos y psiquiatricos.
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EL DUELO COMO UN PROCESO SOCIAL

Las culturas occidentales contemporaneas estan dominadas por
lo que se podria determinar como una comprensién existencialista
del duelo, la idea de que el duelo representa una respuesta “natu-
ral” a las pérdidas profundas, caracterizada por sintomas, estadios o
intentos presumiblemente universales. Esta perspectiva sitda, ade-
mas, el dolor dentro de las personas, ya que existe un fuerte énfasis
cultural en el individualismo y una tendencia a atribuir la ansiedad
humana a los estados interiores o a las caracteristicas de las perso-
nas afectadas, mds que a sistemas y estructuras sociales mas
amplias. Esta tendencia a “psicologizar” el duelo se hace particu-
larmente evidente en la cultura americana de finales de siglo, inci-
tada tanto por los avances genuinos en la investigacion médica y
psicolégica, como por un clima optimista que prescribe el counse-
ling o la psicoterapia como la respuesta adecuada a una amplio
abanico de problemas.

A pesar de los beneficios humanitarios y cientificos de los enfo-
ques psicoldgicos el fenémeno de la muerte y el duelo también nece-
sita un analisis desde unas perspectivas disciplinarias mas amplias,
en la que los antropélogos, por ejemplo, durante mucho tiempo se
han mostrado intrigados por la forma en que diferentes culturas han
construido creencias y practicas Gnicas mediante las cuales otorgan
un significado a la mortalidad y a su rol en la vida humana.

Nuestro enfoque sobre el duelo es un enfoque ampliado que
incluye, no sélo la experiencia idiosincrasica de los duelos indivi-
duales de madres y padres que han perdido hijos, sino también el
impacto reciproco de la pérdida en las familias y grupos (sub)cultu-
rales38:39. Investigaciones recientes, desde la perspectiva de los sis-
temas familiares, por ejemplo, atestiguan sobre la manera de como
la cohesién y la comunicacién familiar predicen a largo plazo el
camino del duelo, mucho mds de lo que los niveles tempranos de
duelo pueden predecir en cuanto a la posterior cohesion familiar40.
Esta claro que el duelo es un proceso tanto social como individual y
se necesita prestar mds atencién a cémo las familias y otros grupos
sociales pueden propiciar o impedir la adaptacién de sus miembros.
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RECONSTRUCCION DEL SIGNIFICADO

La construccién de significado como la tarea principal para
enfrentarse a la pérdida#1.42 es un enfoque que visualiza a los seres
humanos como buscadores o constructores de sentido, tejedores de
historias que ofrecen significado tematico a los argumentos de sus
vidas. Una implicacién de esta vision “constructivista” es que las his-
torias de vidas que construyen las personas son tan variadas como
sus biografias personales y tan complejas como su interrelacién con
las creencias culturales, las cuales informan sobre los intentos de
construir un significado.

Otra implicacién es que una pérdida profunda perturba estas
construcciones de vida que damos por supuestas, algunas veces
estremeciendo de forma traumatica los cimientos de lo que se supo-
ne sea nuestro mundo. Cuando escuchamos las historias de madres
y padres que han perdido hijos, no sugieren un progreso en etapas
hacia un ideal simplista de “recuperacion” del duelo, sino un proce-
so complejo de miltiples niveles en la relacion y su pérdida.

NUEVOS MODELOS Y HORIZONTES

Se han abierto en la actualidad nuevos modelos y visiones para
mejorar la consejeria y la psicoterapia de individuos en proceso de
duelo, y en particular en padres y madres que han perdido hijos, y
para promover verdaderamente un sentido de construccién y de
renovacion entre aquellos que nunca consideraron necesario bus-
car ayuda profesional. Compartimos los planteamientos tedricos,
vanguardistas sobre el duelo referidos por Robert A. Neimeyer, que
en términos practicos refiere ser accesible a las personas en duelo
y a los que los que las ayudan43. De la misma manera, nos ilusio-
na un modelo de reconstruccion que profundiza en nuestro enten-
dimiento cientifico de las narrativas de la pérdida, un area de
investigacion creciente al que se siguen sumando profesionales que
se inspiran en un sinnimero de enfoques contemporaneos, cuyo
objetivo es un entendimiento mas adecuado de cémo las personas
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reorganizan las historias de sus vidas tras el duelo y cémo encuen-
tran significado y propdsito en los capitulos de su vida aun por
escribir.
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La experiencia de duelo y el crecimiento individual

Durante los dltimos afios hemos estado en estrecho contacto con
numerosas personas y familias en duelo. Cada uno nos ha ensehfado
y con cada uno hemos aprendido mas alld de las teorias y de lo
“esperable”. Hemos compartido sus experiencias, sus pensamientos
y sentimientos y nunca nos hemos encontrado dos situaciones igua-
les. Cada persona y cada familia van elaborando su duelo con sus
recursos, con sus circunstancias, a su manera. No obstante, siempre
nos ayuda en nuestra labor tener una referencia, un marco que nos
facilite poder guiarnos y poder comprender mejor a la persona o
familia en duelo con la que estamos. Este modelo es el resultado de
trabajos de numerosos autores (especialmente Worden, Rolland y
Garcia), contrastado y actualizado dia a dia en nuestra realidad.
Nuestra experiencia nos dice que es vdlido, a las personas y a las
familias a las que acompafiamos en este proceso les sirve, a nosotros
también.

Sabemos que, si las condiciones son favorables, el duelo puede
realizarse normalmente sin que la persona y la familia necesiten
ayuda especializada. No obstante, también sabemos que en nume-
rosas ocasiones la muerte de una persona querida provoca una
importante crisis vital individual y también familiar. El adaptarse a la
pérdida supone una reorganizacion, a corto y a largo plazo, en la
que las etapas de duelo familiar e individual se influyen reciproca-
mente.

El como esté viviendo su proceso cada miembro de la familia de
manera individual va a favorecer o entorpecer esta reorganizacion y,
desde luego, aspectos relacionados con la estructura del sistema
familia, los roles que ha desempefado el fallecido dentro de la fami-
lia, la calidad de la comunicacién y del apoyo entre las personas que
la componen, y el tipo de muerte en el momento del ciclo de vida
familiar, van a favorecer o entorpecer el desarrollo del duelo indivi-
dual.

En nuestro mapa del camino hacia la reorganizacion, podemos
observar varias etapas en las que el duelo familiar e individual se
influyen:
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Duelo Individual

Duelo Familiar

Asumir la realidad de la
pérdida

Ya no esta y no va a volver

Reconocimiento comparti-
do de la realidad de la
pérdida

Dar expresion a las emo-
ciones y al dolor

Duele su ausencia

Experiencia compartida de
las emociones y del dolor.

Adaptarse a un medio en
el que el fallecido esta
ausente.

Todo cambia

Reorganizacion del siste-
ma familiar

Recolocar emocionalmen-
te al fallecido y continuar
viviendo

Olvidar recordando

“Reintegracion” en otras
relaciones y metas e inte-
reses en la vida.

Haremos una breve referencia a aspectos fundamentales a tener
en cuenta en cada etapa...

YA NO ESTAY YA NO VA A VOLVER.

Asumo que su muerte es una realidad.

Asumimos juntos, en familia, que su muerte es una realidad.

El trabajo de la familia en esta etapa supone llegar a una afirma-
cién de la realidad de la pérdida, que la persona ha muerto y, es fun-
damental, que cuando se comuniquen entre ellos sea reconocida
esta realidad de manera clara y precisa. Es muy frecuente que no se
comunique o que se distorsione la informacién que se dan entre los
diferentes miembros de la familia.

DUELE SU AUSENCIA
Necesito expresar mi dolor, lo que estoy sintiendo.

En familia necesitamos compartir el dolor, lo que estamos sintiendo, en
familia necesitamos proporcionarnos consuelo.
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Es imposible perder a alguien a quien se ha estado profunda-
mente vinculado sin experimentar cierto nivel de dolor. Es necesario
conocer y trabajar éste dolor o se manifestard mediante sintomas u
otras formas de conducta disfuncional (idealizando al fallecido, dro-
gas, abuso de alcohol, psicofarmacos...).

Los miembros de la familia han de expresar, compartir y admitir
una gama amplia de sentimientos que afloran, sean los que sean, y
contenerlos en el dmbito familiar. Esto es muy dificil ya que implica
que otra persona de mi misma familia puede tener diferentes senti-
mientos, o experimentar éstos con diferente intensidad. Aceptar a
otro que esté en otra fase requiere una gran flexibilidad y tolerancia,
implica comprender y aceptar mutuamente la expresion de senti-
mientos complejos presentes en las relaciones familiares como ira,
decepcion, desamparo, alivio y culpa. Ademas cuando las emocio-
nes van cambiando y desarrollandose en tiempo largo y, para cada
uno, diferente, puede ser dificultosa una evolucién. El lograr admitir,
permitir y compartir la expresiéon de emociones favorece el creci-
miento.

Como la dindmica interna de cada familia es muy diferente cada
familia abordara la experiencia de pérdida y de dolor de manera
diferente. Podemos encontrarnos con estilos familiares como ...

La Familia Tabd. Nunca se abordan temas como dolor, pérdidas
o enfermedades. Esta dinamica se desarrolla desde un estilo de
proteccion extrema ante el sufrimiento o la amenaza y supone un
cierre de puertas en la elaboracion.

La Familia culpa, en la que los vinculos afectivos vienen deter-
minados por la culpa y se dispararan en la experiencia de duelo.

La Familia helada. Fria, distante. No hay momentos para conso-
lar ni para respuestas afectivas tranquilizadoras. Cada uno vive su
experiencia en soledad, el dolor se guarda.

La Familia “Todo debe seguir como antes”. No se permiten las
manifestaciones del dolor porque “aqui no ha pasado nada, la
vida ha de seguir cuanto antes”.

La Familia Bomba. La pérdida desencadena el caos latente de
discordia entre sus miembros.
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La Familia sana. Una familia en la que se permite y se potencia
la expresion emocional adecuada, en la que se mantiene un
grado de flexibilidad en los roles, y en la que se admiten los con-
flictos como realidades presentes en toda relacién posibilitando-
se un manejo ajustado de los mismos.

TODO CAMBIA

Me ajusto a una realidad en la que él/ella no va a estar, una realidad
que ha cambiado.

Esta familia ha de reorganizarse y seguir manteniéndose como familia,
una familia en la que hay cosas importantes que han cambiado.

Adaptarse a un nuevo medio significa cosas diferentes para per-
sonas diferentes dependiendo de cémo fuera la relacién con el falle-
cido y de los distintos roles que desempefiaba. La realizacién de esta
tarea lleva consigo muchos cambios a los que la persona y la familia
superviviente debe enfrentarse, cambios en actividades cotidianas,
en horarios, tal vez en el nivel econémico pero, sobre todo, cambio
en los roles que a partir de ahora deberan desempenar.

Un aspecto fundamental del que dependera en gran parte la reor-
ganizacion del sistema familiar es el “momento del ciclo vital” en el
que se encuentre la familia. La respuesta familiar a la pérdida no
suele ser la misma cuando se trata de...

* Muerte de hijo de corta edad.

Muerte de progenitor en familia con hijos de corta edad.

Muerte de hijo adolescente.

Muerte de progenitor en familia con hijos adolescentes.

Muerte del futuro cényuge.

Muerte de progenitor cuando hay hijos en edad de emancipar-
se.

Muerte de joven adulto.

Muerte de cényuge en pareja joven.

Muerte en familia en Gltimas etapas de la vida (pareja anciana).
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* Muerte de progenitor anciano.

Y es fundamental tener en cuenta que cada momento dentro del
ciclo vital presenta unas caracteristicas propias, cada situacion tiene
su carga dramatica y en cada situacion hay variables diferentes que
pueden complicar el duelo o dificultar su elaboracion.

OLVIDAR RECORDANDO

Necesitamos recolocarle internamente, invertir nuestras energias en
otras relaciones, metas e intereses en la vida.

Necesitamos continuar viviendo. Yo sigo creciendo. La familia sigue
creciendo.

Nunca se pierden los recuerdos de una relacién significativa.
Con la muerte de una persona no se pierde definitivamente el obje-
to amado. Se puede recuperar de otra forma, sin la necesidad de su
presencia o posesion fisica, mediante la incorporacién psicolégica
de los aspectos buenos de la persona perdida, a través del recuerdo
y del afecto. Supone encontrar un sitio para esa persona dentro de mi
nueva realidad y de mi nueva identidad, dentro de la nueva realidad
familiar y de la nueva identidad que esta desarrollando también la
familia. Supone despedirse para dar la bienvenida de nuevo. No
supone olvidar al ser querido sino encontrarle un sitio en la vida
emocional de los que siguen viviendo que no entorpezca un funcio-
namiento ajustado.

En el ambito individual y en el familiar es el momento de abrir
un hueco a los rituales que se mantendran en el tiempo para incluir
su ausencia, para mantener su nueva presencia (cumpleafios, Navi-
dades, aniversarios...), es el momento de invertir la energia emotiva
en otras personas y relaciones.

Es el momento de continuar con la vida.
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INTRODUCCION

La pérdida de un ser querido introduce a la persona en una situa-
cién de duelo que no es comprendida de forma completa por la
sociedad actual, donde la simple conexion con la idea de la muerte
es desterrada. Se produce un estado de choque inicial donde todos
los esquemas mentales previos carecen de sentido y se vive como un
vacio existencial critico

El duelo se ha asociado en ocasiones desde el mundo médico a
un estado patolégico mds que al estado emocional normal que sigue
a la pérdida del ser querido. La puesta en contacto con el mundo de
los sentimientos resulta una auténtica necesidad para las personas
que han sufrido una pérdida.

La busqueda de las respuestas a las preguntas que se formula
todo ser humano ante un hecho como la pérdida de un ser querido
llevan al doliente a las consultas de profesionales de la medicina,
que en general no conocen suficientemente el enfoque adecuado
para esta situacion y lo asocian a un proceso depresivo.

Nuestra sociedad actual, muy occidentalizada excluye la idea de
la muerte por lo que la persona en duelo es vista como un ser “dife-
rente” al que hay que cambiar (animar), situacién que genera un plus
de desaliento.

La bisqueda de espacios donde poder expresar el dolor y la deso-
lacion ademas de buscar las propias respuestas son fundamentales
para poder progresar y no quedar detenido en el proceso de duelo.

La formacién de un grupo de ayuda mutua con reuniones peri6-
dicas a las que acuden Gnicamente personas que han sufrido una
pérdida en primera persona es de gran apoyo para la elaboracion del
proceso de duelo ya que se exponen y discuten aspectos relaciona-
dos con los sentimientos derivados de haber pasado por una andlo-
ga experiencia vital. Asi a través de un intercambio reciproco, se
genera una nueva vivencia beneficiosa para todo el grupo. Este tipo
de enfoque, es dificil de encuadrar en otros ambitos con un cardcter
mas terapéutico, que son vividos en ocasiones por los dolientes
como “asimétricos”, en tanto que el terapeuta no participa de una
misma experiencia vital.
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FUNCIONAMIENTO DEL GRUPO DE PADRES CON
HIJOS FALLECIDOS (ASPAHIFA)*

;PARA QUE SON LOS GRUPOS?

Los grupos tienen por objeto ayudar a los padres dolientes en una
etapa extremadamente dificil y dolorosa. Permitirles conocer que
disponen en su interior los recursos necesarios para cuando resulta
imposible modificar lo sucedido (la muerte de un hijo), puedan esco-
ger la mejor actitud para afrontar la pérdida.

El objeto del grupo es el de una verdadera escuela de vida que
permita abordar el sufrimiento y el sentido mismo de la vida desde
otro angulo existencial, entender que se es libre para elegir y que
cada eleccién que se hace implica una responsabilidad. Una forma
nueva de sentir, pensar y actuar, no s6lo para el periodo de duelo
sino para toda la vida.

;QUIENES VAN A LOS GRUPOS?

Los grupos estan constituidos por padres y madres que han per-
dido hijos por fallecimiento, sin importar cual sea la causa: acciden-
te, homicidio, enfermedad, suicidio, etc. Pueden ademas asistir todos
aquellos que estén pasando por el duelo (tios, hermanos, abuelos,
novios, etc.).

No hay asistencia profesional o religiosa de ningin tipo y adn
aquellos padres que tienen titulos médicos, psicélogos o psiquiatras
asisten como padres, no en su condicién de profesionales.

;HAY AUTORIDADES?

No hay jerarquias de ninguna naturaleza, todos los participantes
son iguales sin distincién de ningln tipo (antigiiedad, formacién cul-

*Basado en funcionamiento de grupos de ayuda mutua “Renacer”.
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tural, condicién social, econémica, etc.,). La existencia de jerarquias
desnaturaliza el objetivo de los grupos.

No existen cuotas econdmicas.

;EN QUE CONSISTE UNA REUNION DE GRUPO?

® Recepcion: el padre nuevo que llega al grupo es recibido por
algunos de los que ya estan asistiendo a las reuniones periddicas,
este primer encuentro se hace antes de que la reunién comience y
permite una primera conversacion mas intima. En esta primera opor-
tunidad es conveniente que el recién llegado entienda que el grupo
se ocupa del aqui y el ahora, que es donde podemos actuar, todo lo
que paso es inmodificable, nos ocupa lo que queda por hacer.

* Ambiente amoroso: el ambiente es de profundo amor y respe-
to. Un padre o madre entiende que nadie le tiene lastima, de hecho,
nadie puede tratarle como diferente porque todos los asistentes han
pasado por lo mismo.

e Duracion y periodicidad: |las reuniones duran alrededor de dos
horas y se hacen cada quince dias, esto da tiempo para madurar lo
que se escucha y asistir a la nueva reunion cuando se siente que es
“necesario cargar las pilas”.

No existe obligatoriedad de ningln tipo a acudir a las reuniones
si uno entiende que no le resulta positivo.

* Disposicion fisica de los asistentes: en la medida de lo posible
lo ideal es que todos puedan ver a todos.

* Conceptos, no testimonios: Se explica los padres que es impor-
tante que quien habla lo haga con la intencion de dejar una idea o
concepto que sirva para todos. Dar detalles y comentar situaciones
colaterales que no aportan nada, hace tediosa la reunién y consume
tiempo. Las exposiciones deben ser cortas de forma tal que todos
puedan expresarse.

Es importante preguntarse: j;a quién le sirve lo que yo digo?

e Dialogos: deben evitarse, hay que evitar la tentacién de “con-
testar” a otros miembros, con sélo exponer lo que se piensa o siente
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es suficiente. Es importante anotar que los “consejos” deben evitar-
se, hay que dar testimonio de lo que uno conoce por experiencia y
no teorizar sobre cuestiones que no hemos vivido.

e Catarsis: es la primera tentacion que tiene un padre recién lle-
gado, contar lo que le pasé con todo lujo de detalles. Es importante
hacer entender al padre/madre que eso no aporta mas que pesar a los
que escuchan y el que relata los conoce de sobra j;para qué sirve
entonces?

;QUE HACEN LOS COORDINADORES?

Los coordinadores son quienes dirigen la reunién para que esta
tenga un orden. Dan el uso de la palabra, que debe pedirse levan-
tando la mano; resumen y destacan los aspectos mas importantes de
las exposiciones de quienes participan

;QUIENES PUEDEN COORDINAR?

Todos aquellos padres que se sientan un poco mejor y puedan
hacerse cargo de la tarea. Normalmente se hace de dos en dos, uno
con experiencia y otro que comienza. Nadie debe ser obligado a
asumir lo que no quiere, como tampoco a hablar.

;QUE TEMAS SE TRATAN?

Todos aquellos que sean de interés para los padres, no hay limi-
taciones cuando hay acuerdo de todos.

¢ Sentido de la vida
e El sufrimiento

® Los apegos

¢ Los miedos

e La culpa

La familia

La relacion con la sociedad: amigos, trabajo, etc.
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:Se puede ser feliz nuevamente?

Algunos tabues: cementerio, dormitorio, ceremonias religiosas.

Las etapas del duelo

Relaciones de pareja

Estos son algunos de los muchisimos temas que la necesidad y la
inventiva de los padres irdn generando. Es importante entender que
muchas veces se comienza con un tema y en algiin momento se deri-
va hacia otro, esto sucede por la necesidad de algunos padres y es
perfectamente normal y l6gico. Mas importante que cumplir un pro-
grama es que la reunion sea fructifera, y hay que estar atento para
que asi sea.

;DONDE SON LAS REUNIONES?

En lo posible se realizan en lugares “neutrales” respecto de la
politica y los cultos religiosos. Los colegios, bibliotecas, salas de reu-
niones, etc.

;SE PUEDEN REALIZAR OTRAS ACTIVIDADES FUERA DE LAS REU-
NIONES?

Muchos son los padres que organizan otras actividades fuera de
las reuniones habituales. EI grupo no estd ni a favor ni en contra de
ellas, pero su objetivo fundamental esta dirigido hacia los padres
dolientes. Las campafas de ayuda a los nifios, visitas a hospitales,
prevencion de accidentes, formacion de grupos corales, etc., pueden
originarse en el grupo de padres pero no es la tarea de Aspahifa.

sASPAHIFA SE ADHIERE A ALGUNA RELIGION EN PARTICULAR?

Aspahifa como grupo reconoce y promueve la dimensién espiri-
tual de cada persona, pero no se adhiere ni estd en contra de la
expresion religiosa particular de cada persona, incluidos los ateos o
agnosticos. Esta postura requiere de una gran flexibilidad para acep-
tar todas las expresiones que se vierten y no sentirse insultado o heri-

171



Angel Ispizua

do cuando sean directamente contrapuestas a las creencias de cada
uno. Hay que entender que cada uno expresa su fe o escepticismo
como dimension personal y no para herir a nadie. Son frecuentes los
padres que llegan “enfadados” con Dios, el camino de la reconcilia-
cién o no es propio y nada se puede hacer en este sentido. Cada uno
encontrara la iglesia o filosofia mas afin.

;ASPAHIFA ESTA A FAVOR O EN CONTRA DE ALGUNA CAUSA
POLITICA?

Aspahifa no se opone ni esta a favor de ninguna causa politica y,
a diferencia de las cuestiones religiosas, esta explicitamente prohibi-
do cualquier manifestacion politica en las reuniones como norma
fundamental de convivencia en las relaciones entre los miembros del

grupo.
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El valor de los grupos de apoyo en el proceso de duelo

J. Bowlby define el duelo como “todos aquellos procesos psicol6-
gicos, conscientes e inconscientes, que pone en marcha la pérdida de
una persona significativa, cualquiera que sea su resultado”. Es una
reaccion adaptativa natural ante la pérdida de un ser querido que con-
lleva, en general, un largo y costoso proceso de elaboracién y ajuste.
No obstante, aunque el duelo se defina como una reaccion adaptativa
normal ante la pérdida de un ser querido, es un acontecimiento vital
estresante de primera magnitud que en algiin momento hemos de
afrontar casi todos los seres humanos. El profesional que elija como
tarea acompanar y atender a una persona o familia en duelo o a un
enfermo y a su familia en una situacion de enfermedad terminal ha de
conocer en profundidad este proceso para acompanar y sugerir pautas
y caminos, respetando ritmos y estilo personales. En este tipo de tra-
bajo, cuando hay una intervencién formal de un profesional de la
salud, existe el riesgo de que el proceso natural de duelo parezca
“patolégico” pero, con un trabajo habil, esto no tiene por qué suceder.

EL TRABAJO EN LA ELABORACION DE LOS DUE-
LOS!(1,2,3,4,5,6)

Contamos con numerosos recursos para poder ofrecer un apoyo
eficaz a los enfermos, a sus familias y a personas en duelo que, cada
vez con mas frecuencia, demandan ayuda de los profesionales de la
salud. En este articulo vamos a mostrar el trabajo que venimos reali-
zando en los dltimos afios, centrado en el apoyo a personas en duelo
y utilizando un trabajo combinado: trabajo individual y trabajo de
grupo. Nos parece uno de los recursos mas ricos, completos y efica-
ces que podemos utilizar en estas situaciones.

El trabajo que describiremos se realiza en grupos de encuentro
con personas integradas en un programa de apoyo emocional y ase-
soramiento psicologico en duelo coordinado por profesionales espe-
cialmente formados y previamente entrenados en asesoramiento en
duelo y trabajo grupal.

Los objetivos de la intervencién van encaminados a lograr que, en
un ambiente de seguridad y confianza, se facilite la elaboracion del
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duelo (asumiendo la realidad de la pérdida, dando expresién a las
emociones y al dolor, adaptandose a un medio en el que el fallecido
esta ausente, invirtiendo la energia en nuevas metas y relaciones y
continuando la vida) de manera que la persona pueda recuperar un
funcionamiento positivo y aprenda a hacer uso de estrategias de
afrontamiento dtiles para ella en el caso de pérdidas futuras.

Sabemos que no todas las personas viven el proceso de duelo de
la misma manera ni tienen los mismos recursos personales para abor-
darlo. El duelo es un fenémeno dnico e irrepetible en cada persona.
Por eso, antes de decidir qué tipo de trabajo va a ser mas eficaz es
muy importante realizar una adecuada evaluacién inicial que nos
permita facilitar la atenciéon mas adecuada que podamos ofrecer a la
persona en duelo en nuestras Consultas, en nuestros Centros de Aten-
cioén Primaria, en nuestros Hospitales...

Pautas para una Evaluacion del duelo(>:6,10,11)
Entrevista individual/en pareja/familiar.
Contextualizacion biografica. Genograma y ciclo vital familiar.
Historia de pérdidas previas y modo de afrontamiento.

Cuestionarios de duelo (L.E.D.-Inventario de experiencias en
duelo, Inventario Texas revisado de duelo, Test emocional de las
caras (TEC), Cuestionario General de Salud de Goldberg
(GHQ), Cuestionario general de calidad de vida EUROQOIL....)

Cuestionarios de personalidad (16 PF, CPI, ...)

Valoracién de indicadores de duelo de riesgo (causas y cir-
cunstancias de la muerte, identidad del fallecido y relacién
con el doliente, personalidad y antecedentes del doliente,
soporte socio-familiar del doliente...)

Realizada la evaluacién inicial decidiremos qué tipo de ayuda
podemos ofrecer a la persona en duelo (asesoramiento psicolégico,
psicoterapia en duelo, trabajo individual, grupal, combinado...).

Vamos a centrarnos en este articulo en el trabajo que hacemos
con personas que, en el proceso natural de duelo, encuentran algu-
nas dificultades a la hora de resolver o aclarar sus sentimientos, pen-
samientos o conductas respecto a la pérdida y esto puede dificultar
su capacidad para elaborar y, por tanto, reanudar su vida normal.
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Necesitan un asesoramiento psicolégico puntual que facilite la ela-
boracién del duelo y que pueden recibir de algln profesional espe-
cialmente formado

Nuestra herramienta de elecciéon en estas ocasiones es una
opcién que combina el trabajo individual con el de grupo. En nues-
tra experiencia de trabajo con personas en duelo hemos observado
que es uno de los recursos mds efectivos.

TRABAJO COMBINADO

TRABAJO INDIVIDUAL + TRABAJO DE GRUPO(/8,9,13)

Los efectos acumulativos y multiplicativos del trabajo de grupo e
individual, hacen del trabajo combinado una modalidad de trabajo
muy potente. Tiene las ventajas del trabajo individual y del de grupo
que veremos a continuacion, sin sacrificar ninguna otra cualidad.

El trabajo combinado, aunque con frecuencia se considera una
mezcla de ambos trabajos, es un recurso con entidad propia. Tiene
sus propias caracteristicas, contraindicaciones, mecanismos de
accion, fases de desarrollo y requerimientos técnicos.

Sobre la eficacia del trabajo terapéutico combinado hemos podi-
do encontrar cerca de 100 articulos y revisiones, ninguna se basa en
investigaciones con grupos de duelo. No obstante, la experiencia y
posterior reflexién sobre el trabajo con grupos de duelo de diferente
tipologia y en diferentes contextos nos muestran que esta modalidad
parece facilitar el proceso y elaboracién con mayor efectividad y
rapidez que cualquier método por si solo.

Mecanismo de accion del trabajo combinado
Efectos acumulativos

e Trabajo individual
- Permite una exploracion psico-emocional mas profunda.
- Proporciona Soporte emocional.
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Permite tratar los secretos
Permite un trabajo personalizado en cada caso.
Proporciona informacion. Mejora el conocimiento del pro-
ceso de dueloy de la elaboracién emocional. Permite la nor-
malizacion de respuestas.

e Trabajo de grupo

El funcionamiento del grupo lleva asociados una serie de meca-

nismos terapéuticos:

Permite que aparezcan comportamientos que de otra forma
en el trabajo individual nunca saldrian.

Permite que los miembros puedan retroalimentarse (darse
feedback-orientarse)

Permite la aparicion de nuevas percepciones y reestructura-
ciones cognitivas.

Potencia la comprension (trabajo de duelos desautorizados).
Potencia el apoyo mutuo. Son fuente de apoyo social.

Potencia el desarrollo de esperanza, facilitando la creacion
de expectativas de futuro.
Proporciona informacién. Mejora el conocimiento del pro-
ceso de duelo y de la elaboracién emocional.
Permite la normalizacién de respuestas al compartirse la
experiencia entre iguales.
Permite el trabajo de factores existenciales que conducen a
la aceptacion de la vida con sus limitaciones, injusticias,
sufrimientos, asumiendo la responsabilidad que tiene cada
uno en la organizacién de su vida.

- Si se aprende en grupo el resultado suele ser mas eficiente y
mas eficaz. En los grupos se adquieren habilidades sociales y
se aprende a través de la experiencia de los demas.

- Proporciona laboratorio para probar nuevas conductas
Efectos multiplicativos

e Trabajo individual

- Permite una exploracién en profundidad del material obteni-
do en las sesiones de grupo
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- Previene abandonos prematuros del grupo. (Permite un tra-
bajo especifico cuando se producen reacciones negativas
hacia una sesion del grupo).

e Trabajo de grupo

- Previene abandonos prematuros del trabajo individual. (Las
pérdidas de motivacién son menores que cuando estan
solos).

e El trabajo combinado:

El trabajo combinado puede iniciarse de tres maneras:
- Comenzar con el trabajo individual y anadir el trabajo de
grupo.
- Comenzar con el grupo y afadir el individual
- Comenzar simultaneamente.

Nosotros trabajamos y recomendamos el primero (permite eva-
luar y hacer un seguimiento desde el principio).

Situaciones dificiles

En esta modalidad de trabajo, combinando trabajo individual y
grupal, podemos encontrarnos con situaciones cruciales dificiles de
manejar que hay que conocer y abordar adecuadamente.

Entre estas situaciones dos son especialmente frecuentes:
* Los Secretos

Algo que puede ocurrir en el trabajo combinado es que la perso-
na manifieste informacién sobre algunos aspectos significativos solo
en el trabajo individual y oculte esta informacion al grupo.

Permitir que la persona se reserve todas sus opiniones para las
sesiones individuales bloquea a la persona al grupo y al trabajo.
Presionar para que expresen todo lo que piensan puede ser vivido
como una falta de respeto y comprensién y es motivo de muchos
abandonos.

Lo mejor es un acercamiento bilateral. Por un lado, en la sesién
individual, explorar con tacto las razones por las que la persona
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rehidsa exponer en el grupo cierta informacién. Por otro, valorar tam-
bién si es el grupo el que es poco dado a escuchar lo que la persona
puede decir. Con este tipo de planteamiento y sobre todo, si la per-
sona no se siente presionada ni juzgada, estos temas suelen resol-
verse.

¢ Abandono de una modalidad de trabajo

Con frecuencia llega un momento en el que una persona expre-
sa su deseo de dejar el trabajo individual o el trabajo de grupo. Es
bueno evaluar si se trata de una reaccién de evitacion o es parte de
la evolucién normal de su proceso. Puede pedirse a la persona que
posponga la decisién unos dias, esto da tiempo para clarificar el
motivo.

— El trabajo de duelo puede representar un punto de anclaje en
el proceso (con todos su beneficios y también sus perjuicios), pero
s6lo es una parte del camino que recorre la persona en el proceso de
su vida.

LOS GRUPOS©,13,14,15,16,17)

LOS GRUPOS DE APOYO EN EL PROCESO DE DUELO.

Un grupo de encuentro no es un grupo de autoayuda ni es un
grupo de terapia. Un grupo de encuentro es un grupo de experiencias
donde la experiencia no se considera terapia sino “desarrollo”.

Este grupo tiene un tamano lo suficientemente grande para alen-
tar la interaccion de persona a persona y lo bastante pequeno para
permitir interactuar a todos los miembros, es un grupo en el que los
miembros se mueven desde la sinceridad personal, la confrontacion,
la expresion emocional, y la toma de contacto y expresion de uno
mismo.

En estos grupos hay facilitadores, monitores, coordinadores,
directores..., denominados de diferentes maneras segin el grupo.

Las personas en duelo se acercan al grupo por las personas que
lo componen, porque la tarea grupal es importante para ellas y por-
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que les satisface interactuar en ese grupo. Los grupos de duelo son
grupos de referencia para sus miembros. La persona establece una
relacién con el grupo, mantiene una motivacién, actitud, juicio y
acciones en relacion con el grupo. El grupo cumple una funcién para
la persona como conjunto de normas, valores y pautas de comporta-
miento, como lugar en el que se pueden acoger sus sentimientos,
pensamientos y actitudes, sus puntos de vista y sus valores.

Estos grupos generan un sentimiento de pertenencia, un senti-
miento compartido de sentir que sufren por lo mismo y este senti-
miento crea un alto nivel de cohesion. Proporciona la motivacion
para permanecer en el grupo y trabajar con los otros miembros, ofre-
cen una aceptacion casi incondicional y proporcionan una atmésfe-
ra de apoyo para afrontar riesgos, para compartir material personal y
expresar emociones, que puede, desde la perspectiva de los partici-
pantes, ser dificil de hacer entre extranos.

EL PODER DE LOS GRUPOS(9, 13, 14, 16)

El poder del encuentro en grupo procede de un fenémeno curio-
so en muchos segmentos de nuestra sociedad: una sensacién domi-
nante de creciente aislamiento interpersonal y social.

Los grupos constituyen una parte esencial de nuestra experiencia
de desarrollo, desde nuestra primera unidad familiar, pasando por la
escuela, hasta las personas que nos rodean en el trabajo, en el ocio
y en el hogar...

El grupo con frecuencia, toma las caracteristicas de un grupo pri-
mario, Ilega a ser como una familia, y sirve como un nuevo grupo de
referencia. Todo esto da a los miembros un sentimiento de apoyo,
aceptacion y normalizacién de las aflicciones que sufren (Lieberman,
Borman, 1979).

Los participantes de los grupos comparan sus actitudes y senti-
mientos sobre las cosas que les importan, y tales comparaciones faci-
litan las revisiones de identidad, ofreciendo nuevas posibilidades de
sentir, percibir y comportarse. Una de las mds importantes contribu-
ciones de los grupos es el permiso para alcanzar un equilibrio cémo-
do sin las normas restrictivas de la sociedad.
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Los grupos NO tienen siempre un efecto positivo

No obstante, el trabajo en grupo suele ser tan poderoso, parece
tan sencillo y se estd utilizando tanto que nos hemos acostumbrado
solo a ver las ventajas del grupo pudiendo perder de vista sus peli-
gros.

Peligros como ...

Un excesivo sentimiento de grupo o la supresion de cualquier
informacion critica o dudosa.

No ser conscientes de las dinamicas que surgen en cualquier
grupo y que estan por debajo y son la base en la que se va a
realizar el trabajo (sea el tipo de grupo que sea y sea el tipo de
intervencion que sea).

Disponer de una red que brinde apoyo social no siempre tiene
un efecto positivo. Bajo ciertas circunstancias la red social se
convierte en una fuente de estrés y esto, en el trabajo en duelo,
también ocurre.

Para muchas personas el grupo puede llegar a convertirse en un
lugar ansiégeno que bloquea su proceso por muchos factores:

por los contenidos que se tratan.
por cémo va evolucionando su vida.

por los limites que pone el propio grupo a la aceptacion de
cierta informacion.

por las relaciones que se establecen fuera del grupo con per-
sonas del mismo y lo que eso supone...

Es importante poder tener claro que esto sucede y ayudar a la per-
sona a dar otro salto dentro de este proceso para seguir creciendo.

LA PRESENCIA DEL FACILITADOR EN EL GRUPO

En los Gltimos anos se han puesto muy de moda los grupos sin
monitor, los llamados “grupos de autoayuda”. Este tipo de grupos
pueden ser tan atractivos como peligrosos a no ser que vayan enca-
minados a aspectos muy socializantes como cualquier otro grupo
social y sin mayor trascendencia o importancia.
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También puede parecer que, siendo tan dtiles los grupos, bastaria
con un ndimero de personas afectadas (en duelo) para formar un grupo
y ayudarles y, con estas condiciones, cualquier persona, profesional o
no, se puede dedicar sin mas a ser facilitador o conductor de grupos...

iiiCuidado!!!

Cualquier persona o profesional NO puede dedicarse sin mas a
ser facilitador o conductor de grupos de encuentro. Para organizar y
facilitar grupos se necesita una formacion tecrica que pueden pro-
porcionar los libros, la universidad o los cursos especiales disefiados
para ello y una formacion personal como experiencia grupal vivida.

Los grupos, tal como los observamos en la experiencia cotidiana,
movilizan fuerzas muy poderosas que producen efectos de gran
importancia en cualquiera de sus miembros. Ante esta realidad el
que quiera trabajar con grupos debe preocuparse de que estas fuer-
zas, que pueden producir efectos muy positivos o muy negativos,
den como resultado las consecuencias mas deseables posibles. Por
ello es fundamental conocer y localizar cudles son esas fuerzas que
operan en los grupos. Si las podemos detectar y describir, lograremos
tener una buena base para después elaborar planes sensatos sobre
cémo las podemos encauzar del modo mds conveniente.

REQUISITOS PARA PODER HACER UN ACOMPANA-
MIENTO EN DUELO INDIVIDUAL/GRUPAL(3,5,6,12,13)

REQUISITOS DEL COORDINADOR QUE REALIZA UN TRABAJO
DE DUELO COMBINADO

Trabajo individual y grupal:
e Estar sensibilizado con la problemética del doliente y su fami-
lia
* Formacion profesional en el trabajo en duelo.

- Conocimientos tedricos que permitan comprender y afrontar
eficazmente la situacién de la persona en duelo en sus aspec-
tos fisico, cognitivo, emocional, espiritual y familiar.
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- Adquisicion de habilidades en el manejo del duelo. Habili-
dades de asesoramiento en duelo. Habilidades de comunica-
cién (destreza de escuchar, destreza de responder, manejo de
silencios, lenguaje verbal/no verbal...)

- Conocimiento y manejo adecuado de métodos de evaluacién
(genogramas, cuestionarios...)

- Conocimiento profundo de herramientas de trabajo.

- Elaborar protocolos con pautas de intervencién (flexibles-de
referencia).

- Registrar el trabajo realizado.
- Determinar pautas temporales de seguimiento.

e Trabajo personal. Es fundamental que el profesional explore su
propia historia de pérdidas.

e Cualidades personales: autenticidad, empatia y respeto por los
demads.

En trabajo grupal ademas:

El monitor, facilitador, moderador, director o cualquier otra deno-
minacién que le queramos dar ha de:

Estar informado 'y formado.

Aprender el funcionamiento de las relaciones interpersonales
en grupo.

Poseer una completa formacién conceptual + formacién viven-
cial sobre la experiencia grupal (experiencia personal de tra-
bajo en grupo).

:A quién va dirigido este tipo de trabajo?

Alrededor de la terminalidad hay muchos sistemas implicados
sobre los que se puede actuar con un trabajo combinado como el
que presentamos.
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¢ Acompanando a la persona que va a morir.

Trabajo e Duelo anticipado (personas allegadas/familiares, amigos,
individual profesionales)

e Duelo (ninos, adolescentes, adultos, ancianos...)

e Trabajo con familia (grupo primario)

e Grupo social (adolescentes, nifios, adultos, ancianos, enfer-
Trabajo mos, cuidadores, familias de enfermos, familias de dolientes,
en grupo grupos por tipos de fallecimientos (viudos/as, padres, madres,

e Grupos de profesionales sanitarios: equipos terapéuticos, pro-
fesionales “cuidadores”, voluntarios

:Quién no debe realizar un trabajo de duelo de esta manera?

Los que no lo desean.

Los que no lo toleran (extremadamente timidos, extremada-
mente suspicaces/paranoicos, personas con trastornos psiquia-
tricos, suicidas, y personalidades narcisistas. Con estas
personas se han de hacer otro tipo de trabajos).

EVALUACION DE RESULTADOS!(4,10,11)

Es fundamental evaluar de manera continuada el trabajo que rea-
lizamos. Nos permite comprobar cambios en las experiencias subje-
tivas y cambios conductuales y facilita la adaptacion del trabajo a las
necesidades de la persona en duelo y del grupo.

Evaluamos:

* Mediante el andlisis de las escalas utilizadas en el trabajo (IED,
Texas...).

¢ Atendiendo tres tipos de cambios:

- Cambios en la experiencia subjetiva (aumento de sentimien-
tos positivos hacia el fallecido, aumento de autoestima,
reduccién de culpa ...)
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- Cambios en la conducta
- Alivio de sintomas

En nuestra experiencia con trabajos combinados las personas que

han realizado su proceso manifiestan sentirse con mayor control en
sus vidas, mas nivel de energia, mayor deseo de vivir, y mayor senti-
miento de autoestima. Sus valores en las escalas de evaluacién apun-
tan en esta misma direccion.
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Redes de apoyo psicosocial al duelo

INTRODUCCION

Hablar de duelo ante la pérdida de un ser querido no es una tarea
facil y no lo es, cuando menos, porque el sufrimiento generado ante
la misma, es tan intenso que no nos permite reaccionar en un primer
momento ante un drama de primera magnitud. Un primer paso, no
obstante, es hacerlo visible, aunque nos resulte doloroso; la razén
primaria para ello es que de esta manera, conociendo e identifican-
do lo que nos pasa, seremos capaces de afrontar mejor la situacion.

El afrontamiento de la pérdida va a depender de diversas varia-
bles como veremos mas adelante, siendo fundamental si ese proce-
so se realiza en soledad o, por el contrario, se hace en compaifiia.

Se entiende por duelo al estado psicolégico en el que se encuen-
tra la persona que ha sufrido una pérdida sentida y vivida como tal.
Marca de alguna forma el final de un proceso, que es ademas, la alti-
ma del ciclo vital de una determinada persona.

Es el final e inicio, a su vez, de otra fase diferente que hay que
seguir viviendo tras la pérdida de un ser querido; en ella el ser huma-
no se enfrenta probablemente a una de las fases mas dificiles de
afrontar en su periplo vital.

Las personas somos singulares y diferentes por lo que en esa
medida nuestras vivencias también son Gnicas. Nuestra capacidad de
afrontamiento suele ir pareja con la forma en la que hemos vivido y
nos hemos relacionado con los otros; en este sentido, también la res-
puesta ante la pérdida y la actitud ante el duelo dista de ser homo-
génea entre las personas, aunque de facto existan elementos que
permitan agrupar los distintos sintomas y fases por las que se atra-
viesa durante ese proceso.

REDES DE APOYO SOCIAL

Las redes de apoyo social se conforman con las personas que se
relacionan para conseguir un bien comdin; en el caso que nos ocupa,
sirven para ayudar en aquellas situaciones en las que existen necesi-
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dades de distinto tipo, que no se encuentran cubiertas. En los Gltimos
tiempos, tanto la Psicologia como la Sociologia dan cada vez mds
importancia a las relaciones sociales y a los problemas que surgen
ante el debilitamiento de las mismas, que afectan directamente con
la salud de las personas.

Existen diferentes tipos de redes sociales en relaciéon con el
duelo. Asi podemos hablar de:

1.- Redes primarias: Se constituyen por aquellas personas que
estan mds cerca de la persona afectada por el duelo y comprende a
la familia, los amigos y los vecinos.

Contribuyen principalmente a las necesidades de:

e Socializacién y mantenimiento de la conexién del doliente
con el entorno.

¢ De cuidado individual y de proteccién de unos miembros para
con otros.

e De afecto: deseos de querer y ser querido.

Es importante tener en cuenta los factores que influyen actual-
mente en este tipo de relaciones por el cambio social que se viene
produciendo por la presencia de mas familias nucleares, es decir con
menos miembros, mayor longevidad, soledad, aislamiento, individua-
lismo, sociedad hedonista y de culto a lo joven y bello y, asimismo, a
la presencia de menos tiempo para comunicarse y escuchar, etc.

2.- Redes secundarias: Se conforman por el nticleo externo de la
familia: amigos, etc. Aqui tienen cabida las diferentes asociaciones
que pueden servir de apoyo en el proceso del duelo, grupos de auto-
ayuda y voluntariado.

Como funciones de estas redes se mencionan:

e Ofrecer acompafamiento social. En un primer momento es
importante identificar si existe alguna persona cercana que
puede ejercer esta funcion, de no ser asi debemos buscarla en
el exterior; el voluntariado tiene aqui un papel fundamental.

* Apoyo emocional: mediante la comprensién, empatia, acepta-
cién y no enjuiciamiento.
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* Mediacion o intermediacion para ayudar a establecer nuevos
contactos o vinculos.

3.- Redes formales: Se establecen por el entramado institucional
y los profesionales del sector. El apoyo en estas redes es puntual y
aparece relacionado con el seguimiento que se hace de cada caso
individual; a veces la disponibilidad de los profesionales no es dema-
siado flexible con las necesidades que se pueden ir presentando en
diferentes momentos; por ello la figura de coordinador del caso
adquiere gran importancia; de esta forma el contacto puede estar
abierto a un miembro del equipo que serd el encargado de transmi-
tir al resto las cuestiones que se le han planteado. En muchas oca-
siones, el voluntariado y las asociaciones cubren aquello a lo que las
instituciones no llegan, supliendo de alguna manera areas que plan-
tean necesidades de diferente tipo y que, hoy por hoy, no estan
cubiertas.

CONCEPTUALIZACIONES SOBRE EL APOYO SOCIAL

Senala Ana Barrén citando a Gottlieb, que parte del éxito experi-
mentando por el apoyo social y sus efectos positivos se deben entre
otros motivos a:

* Que se trata de recursos informales que consiguen unas inter-
venciones en el ambito social eficaces, en cuanto a costos eco-
némicos de gran variabilidad, incluyendo desde la simple
compaiiia a la provisién de bienes.

* Que se ha constatado que, directa o indirectamente, el apoyo
social tiene un papel positivo sobre la salud.

* Que son intervenciones que recurren en primer lugar a perso-
nas de la misma comunidad, del mismo entorno, es decir exis-
te congruencia con las normas del entorno.

* Que son vdlidos tanto para la persona en cuestién como para
los que se relacionan con ellos. La accesibilidad se puede
denominar natural.
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Marin M. y Garcia A.J. citan a Vaux (1988) para quien el apoyo
social es un meta-constructo, con tres elementos conceptuales, que
se relacionan en un proceso dinamico de transacciones entre el
sujeto y su ambiente. Los elementos a los que éste hace referencia
son:

* Recursos de la red de apoyo, que comprenden una de las par-
tes de la red social mds amplia, a la que la persona acude en
busca de ayuda para manejar las demandas para afrontar o
lograr determinadas metas.

¢ Conductas de apoyo, relacionando con ellas los distintos inten-
tos de ayudar a conseguir en las personas unas conductas con-
cretas implicadas, bien sean de tipo material, emocional o
otro.

e Evaluaciones de apoyo, donde se hacen valoraciones subjeti-
vas de los elementos anteriores y que se traslucen en sentirse
querido, satisfaccién con el apoyo recibido, etc.

Marin, M y Garcia AJ., citando a Eckenrode y Gore (1981), des-
tacan también el hecho de que diversos estudios han constatado que
el apoyo social modifica los efectos negativos del estrés, que puede
contribuir a reforzar el estado de dnimo de las personas, a la vez que
cubre las necesidades de pertenencia que puedan existir, mediante
funciones emocionales e instrumentales. Por el contrario, la ausencia
de apoyo social puede asociarse con la presencia de diferentes for-
mas de malestar y enfermedad.

Es muy significativa también la referencia que hacen los auto-
res a Gracia, Herrero y Musitu (1995), quienes relacionan una
carencia de apoyo social y aislamiento social con los indices de
mortalidad. Toman la denominacién de “corazén roto” (Gracia et
al., 1995) para explicar mediante ella la relacién causa-efecto entre
la muerte de una persona y la mayor probabilidad de que su pare-
ja enferme o muera posteriormente. Strobe y otros (1982) Gracia et
al., (1995) llegaron a observar en personas pertenecientes a la
denominada tercera edad, que los sujetos que habian perdido a sus
cényuges tenian una probabilidad de morir tres veces mayor com-
parada con grupo control, formado por personas de edades simila-
res pero casadas.
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INTERVENCION SOCIAL

Las intervenciones sociales se pueden desarrollar a nivel indivi-
dual, grupal o comunitario. Los efectos positivos de las redes socia-
les de apoyo abarcan diferentes procesos que se dan tanto en la salud
como en la enfermedad y comprenden los que se producen en el
duelo en el dmbito de los Cuidados Paliativos.

Como es sabido, segtn la filosofia de los Cuidados paliativos, el
abordaje del proceso del duelo debe producirse de forma multidisci-
plinar; siendo parte de la intervencién social el querer identificar
desde un primer momento cual es la red de apoyo con la que cuen-
ta la persona enferma para desde ahi ir elaborando un mapa de nece-
sidades o de dreas que precisan una cobertura.

El abordaje integral garantiza poder llegar a determinar muchas
de las necesidades que tiene la persona. Para ello, los profesionales
tras una adecuada evaluacion de las mismas y su confrontacién con
los pacientes y sus familias, las priorizan segln su importancia, ela-
borando conjuntamente sus propuestas, teniendo como centro de su
actuacion, a la persona enferma y a su familia. Consideramos que
este modo de actuacion puede tener mejores resultados: los profe-
sionales actdan en equipo para atender las necesidades de la perso-
na afectada y no que sea ésta o su familia la que tenga que ir
planteandolas a diferentes profesionales. Cuando menos, este es el
modelo hacia el que deberiamos encaminarnos.

El conocimiento de la situacion personal y familiar previa al falle-
cimiento, facilita mucho el trabajo, ya que de partida, puede pro-
porcionar mucha informacién. Como dice Cecily Williams, “la
experiencia prdactica de visitar a los pacientes en sus hogares y su
entorno proporcionan, con una sola ojeada y cinco minutos de escu-
cha, mucha mds comprension que todo un volumen de cuestionarios
llenos”. Es importante por ello que el profesional del trabajo social
recoja y estudie la situacion de la persona enferma mientras esté en
su entorno, mediante:

* La recogida de datos socio-familiares.

e La deteccion de necesidades.
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e El plan de intervencién social.

* La evaluaciéon permanente de la situacién en contacto con el
equipo.

La fase de recogida de datos socio-familiares como la de detec-
cién de necesidades, junto al plan de intervencién propuesto nos van
a permitir conocer:

* Nucleo de convivencia: Sus caracteristicas, expectativas, cre-
encias y tipo de relacién. Cuidador principal.

e Otros familiares o allegados préximos.

* Redes de apoyo formal e informal: disponibilidad y las cir-
cunstancias en las que darian apoyo.

e Cudl es la red de relaciones actuales.

e Los aspectos relacionales: cémo es la situacion del enfermo
con la familia/entorno y la implicacién familiar.

e Los aspectos emocionales: cémo vive el enfermo/familia a ese
nivel la enfermedad y el tipo de afrontamiento que hace.

* Los aspectos sociales: que estdn interactuando en el proceso.

Las caracteristicas diferenciales inherentes a estos aspectos van a
establecer cual es el plan de intervencion adecuado e identificaran
las redes de apoyo con las que se cuenta, teniendo en cuenta que
esas redes estan conformadas por elementos o fuentes formales e
informales y que la forma de interaccién entre ellas también va a
contribuir a un mejor abordaje.

Como indican Froland y otros (citados por Gracia, Herrero y
Musitu 1995), la combinacién de fuentes formales e informales no
suele resultar un proceso facil y puede que ni tan siquiera sea dese-
able o posible en numerosas circunstancias. No obstante, la bisque-
da de férmulas para lograr una mejor colaboracién y articulacion
entre estas dos fuentes de ayuda es muy interesante. Es asimismo una
manera de lograr que las relaciones entre las fuentes informales y los
servicios profesionales de ayuda sean mas igualitarias. Es interesante
poder establecer un nuevo marco desde el que sea posible renego-
ciar el equilibrio entre la responsabilidad publica y privada en la pro-
vision de servicios de ayuda y apoyo.
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BENEFICIOS DEL APOYO SOCIAL

Podemos decir en base a la experiencia cotidiana que visuali-
za las diferentes redes de apoyo social, que las mismas favorecen
que:

e Exista un sentimiento de pertenencia

e Se de un aumento de la autoestima

El afectado por el duelo se sienta querido

e Se sienta satisfaccién por el apoyo recibido

Se ayude a reajustar respuestas emocionales de afrontamiento
ante la muerte

e Se construyan lazos entre las personas

Se contribuya a abordar paulatinamente los problemas

Se estimule a exteriorizar los sentimientos, el dolor o el miedo
o incertidumbre ante el futuro

Se identifique en que fase del duelo se encuentra la persona.

Se pueda dar apoyo material para resolver cuestiones cotidianas

Se neutralice el estrés ante el duelo.

Debemos de tener en cuenta asimismo que la enfermedad altera
las relaciones sociales y, que en consecuencia el apoyo social poten-
cial, estd sujeto a modificaciones. Durante la enfermedad las rela-
ciones interpersonales cambian. La vida social se extingue de alguna
forma y las relaciones dejan de darse entre personas con una situa-
cién parecida, cuando menos en cuanto a la salud se refiere; en este
sentido, con un diagnostico de enfermedad el status social también
cambia, ya no es igualitaria, una de las partes de esa relacion esta
enferma y la otra persona sana.

La enfermedad o el proceso del duelo pueden producir el aleja-
miento de los amigos habituales lo que aumenta la soledad del
paciente no sélo por recordarle su estado, sino por no tener éste con
quien compartir sus miedos. Esta situacién la recogen diversos inves-
tigadores:
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e Hersch, Schain y Hay (1984) plantean que la interrupcion de
las relaciones sociales constituye uno de los mayores proble-
mas en los enfermos oncolégicos.

e Wortman y Dunkel-Schetter, (;?) y (Lazarus y Folkman, 1986)
sefialan que se producen problemas de comunicacién con los
amigos una vez que los pacientes han sido diagnosticados,
que se manifiestan con la interrupcion de las relaciones per-
sonales

¢ Rowland (1989) afirma que en muchas ocasiones la red social
no sabe cémo debe ayudar al enfermo y que éste malinterpre-
ta las actitudes de ayuda. Esta situacion puede dar lugar a un
desajuste entre las necesidades del paciente y el tipo de apoyo
que el entorno social le ofrece.

* Holland et al. (1989) indican que a raiz del diagnéstico se pro-
duce una ruptura de relaciones sociales del entorno.

FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PROCESO DE
DUELO

Existen una serie de elementos que indudablemente van a tener
una influencia directa en como se desarrolla el duelo, citaremos
entre otros:

e La edad: podemos decir que a mayor edad la capacidad para
reajustar de nuevo la situacion puede ser mas dificultosa,
teniendo en cuenta que a mayor edad la red social también
puede estar disminuida.

e Estado civil y sexo. Es mayor el nimero de mujeres viudas que
siguen viviendo solas que el de los varones.

e Parentesco: consanguinidad o afinidad. Cuando el padre o la
madre es el enfermo intentan que los hijos no sufran ningdn
tipo de alteracién por su enfermedad, su preocupacién es tam-
bién por su futuro.
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Situacién laboral: si son personas en activo de las que depen-
dia econémicamente el ndcleo familiar, implica un importante
cambio en el estilo de vida.

Evolucién de la enfermedad y vivencia por parte de la familia
y entorno.

Situacién en queda el cuidador principal o la familia. Desgas-
te que les ha supuesto la enfermedad

Relacion existente previa a la pérdida. Valoracion emocional;
vigilancia de las reacciones emocionales que se puedan dar.

Tipo de muerte: no cabe duda que nos situamos de diferente
forma ante lo repentino o inesperado que ante lo previsible o
conocido, siendo, en general, mas estresante lo primero

El duelo produce sobre las personas afectadas necesidades en
diferentes areas: fisica, emocional, social y espiritual que no debe-
mos perder de vista para hacer el abordaje integral que antes men-
ciondbamos. No debemos olvidar que cada situacién va a plantear
un plan de actuacién especifico tras el estudio y la evaluacién con-
tinuada por el equipo del caso concreto.

Teorizar sobre el proceso del duelo desde una éptica externa no
resulta demasiado complicado, pero que diferente es hacerlo cuan-
do existe una minima sensibilidad ante el sufrimiento humano. Los
profesionales también experimentamos muy diversos sentimientos
ante esas situaciones sobre las que debemos meditar y aprender a
canalizar. Para que nuestro papel como elementos de apoyo social
sea eficaz y para que éste pueda ser llevado a cabo, es imprescindi-
ble que aportemos aquello que en definitiva se espera de nuestro tra-
bajo: comprension, aceptacion y ayuda que sirva para mitigar y dar
soporte para sobrellevar la pérdida.
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El duelo, estigma de la existencia humana

RESUMEN

Nuestra condicion humana nos hace atravesar a lo largo del ciclo
de la vida por diferentes pérdidas, que inexorablemente acarrearan un
periodo marcado por el dolor, al que Ilamamos duelo.

La intensidad y duracién de ese duelo estara condicionado por
diferentes factores, y fundamentalmente por la inversién afectiva inverti-
da en lo que se ha perdido.

Para dar por resuelto un duelo, el deudo debera realizar una serie
de tareas que le posibilitaran recuperar el interés por la vida y afrontar
los nuevos retos que se le presenten, adaptdndose a diferentes roles sin
la presencia del ser querido.

"En ninguna otra situacion como en el duelo, el dolor produci-
do es TOTAL: es un dolor biolégico (duele el cuerpo), psicolégico
(duele la personalidad), social (duele la sociedad y su forma de ser),
familiar (nos duele el dolor de otros) y espiritual (duele el alma). En
la pérdida de un ser querido duele el pasado, el presente y espe-
cialmente el futuro. Toda la vida en su conjunto, duele”.

J. Montoya Carraquilla

El ciclo vital de la especie humana estd marcado por una infan-
cia prolongada que condiciona el desarrollo de una conducta com-
pleja, en la que queda de manifiesto que el ser humano es un animal
sociable por necesidad y no por eleccién. Cuando esos lazos afecti-
vos se rompen por la muerte de esa persona a la que estabamos vin-
culados, se produce un estado afectivo de gran intensidad
emocional. Y a veces ocurre que ese malestar se hace tan opresivo,
que se vivencia como insoportable y definitivo, quedando la perso-
na ahogada en la inmensa amargura de su pena (Grollman, E. A.
1986).

* Se reproduce con permiso de la Revista de Cuadernos de Terapia Familiar, n°
51, Il Epoca, Afio XVI, Primavera-Verano 2002, pp. 97-103.
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Para Yalom (1984), el duelo es tan devastador y aterrador, porque
confronta a la persona con los cuatro conflictos basicos de la exis-
tencia: la muerte, la libertad, la soledad y la falta de significado. Las
personas que en su nifez mds temprana no han sido estimuladas y
ayudadas a ser individuos, con su identidad separada, posteriormen-
te tienen dificultades para desprenderse, tienden a aferrarse. Aboca-
das ante la muerte, se aferran a la vida, porque el morir es aceptar la
Gltima separacion, traspasar la Gltima barrera ante lo desconocido.

En el contexto del duelo y de las pérdidas, adquiere toda su
vigencia las palabras de Viktor Frankl (1982) en las que senalaba
“todo lo que amamos nos lo pueden arrebatar, lo que no nos pueden
quitar es nuestro poder de elegir qué actitud asumir ante estos acon-
tecimientos”.

Hay gran variedad de pérdidas que nos podemos encontrar a lo
largo del ciclo de la vida: Pérdidas de personas significativas, pérdi-
das de aspectos de si mismo, pérdidas de objetos externos, pérdidas
ligadas con el desarrollo, pérdidas de objetivos, de ideales, de ilu-
siones.

Podemos afirmar que cada pérdida acarreard un duelo y que la
intensidad del duelo no dependera tanto de la naturaleza del objeto
perdido, sino del valor que se le atribuye, es decir, de la inversién
afectiva en lo que se ha perdido. El dolor por la pérdida, por las pér-
didas, es parte de nuestra condicion humana, de nuestra naturaleza,
deuda de nuestra estirpe atada al tiempo y a lo fugaz. Por eso no hay
un ser humano sin dolor.

Ante esta realidad de dolor, intrinseca al ser humano, nuestro
Gltimo escape, nuestro dltimo reducto para evitar el dolor es no vin-
cularnos. Hacer de nuestras relaciones algo superficial, sin calado,
sin honddn, en un intento de que ante una posible pérdida no sufra-
mos demasiado. Esto nos va llevando en términos de Erich Fromm
(1978), a una sociedad contemporanea de masas, en las que el indi-
viduo se siente despersonalizado, alienado, distanciado, incomuni-
cado. Un mundo tefiido de utilidad y productividad, donde se exalta
lo que nos puede servir, lo productivo, y lo que no es asi se arrinco-
na, se oculta, cuando no se desprecia. Las relaciones interpersonales
no escapan de esta tendencia, hoy en este recién estrenado milenio
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preferimos tener buenas relaciones (itiles) mas que buenos amigos.
Una de las consecuencias es que las personas se sienten solas y ais-
ladas y en las consultas de los psicélogos cuentan a sus terapeutas las
dificultades que tienen para encontrarse con otras personas, en hacer
amigos, en conocer a una pareja. En efecto, necesitamos del contac-
to con otras personas, de espacios de comunicacion, de amistad, de
solidaridad, de personas que hablen de corazén a corazén con su
verdad. No podemos prescindir de nuestra afectividad, de los vincu-
los con los que nos expresamos y nos desarrollamos, porque forman
parte de nuestro ser. Algunos incluso sostienen que las personas sélo
nos podemos realizar como tales en compafiia de otras personas. En
una u otra forma, el hecho de ser hombre apunta siempre mas alla
de uno mismo, y esta trascendencia constituye la esencia de la exis-
tencia humana, es decir, el hombre como un ser inacabado.

Cada uno de nosotros somos y nos desarrollamos en la interac-
cion, esa red de relaciones que constituyen la trama del vivir. En vir-
tud de su deseo de sentido, el hombre aspira a encontrar y realizar
un sentido, pero también a encontrarse con otro ser humano en
forma de un td a td. (Frankl, V. 1987).

No podemos escapar de nuestra propia sombra, de nuestra con-
dicién humana, ella siempre nos acompanara. Los vanos intentos de
ocultar y evitar el dolor de la pérdida acabaradn haciéndose baldios.
Tampoco el olvido mediante la represién es liberador, parece que
nos aleja de lo que nos hace sufrir, pero no lo consigue del todo, por-
que el recuerdo permanece enterrado en nosotros y sigue influyendo
en cada instante de nuestra vida. Las emociones reprimidas actdan
generando tensién permanente, y como resultado de la tensién cro-
nica puede surgir un sintoma fisico, un doloroso e improductivo
recordatorio de que estoy ignorando alguna emocién importante. En
efecto, cuando no soy consciente de mis emociones, ni reconoce-
mos los procesos por los que estamos atravesando (alienacion), es el
sintoma o la enfermedad el Gnico medio de expresién que le queda
a nuestro organismo.

Las emociones tienen un papel importante en nuestra vida per-
sonal y social, por muy dolorosas que sean. Poseen funciones moti-
vadoras y adaptativas (Sanz, J. 2000).
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Las emociones son innatas y necesariamente positivas, puesto
que hasta la rabia, el miedo o la tristeza tienen una funcién que faci-
litan la adaptacion frente a los aconteceres de la existencia. Es fre-
cuente en nuestra sociedad contempordnea de masas, observar
cémo las personas emplean una enorme cantidad de energia y de
“tranquilizantes”, para evitar sentir, para luchar contra reacciones
naturales de efectos benéficos. A fuerza de atenazar la rabia, de
negar el miedo, camuflar la tristeza o maquillar la pena, la persona
va avanzando hacia un estado de malestar, angustia y depresion.

LA PERDIDA, INGREDIENTE DE LA VIDA

A lo largo de la vida, desde el nacimiento, bajo la influencia de
nuestra cultura, del bagaje genético, de nuestro medio social, influi-
do por nuestra historia personal llena de datos biograficos, viajamos
a lo largo del ciclo de nuestra existencia, en un continuo discurrir de
vinculos y de pérdidas. Sefalaba Ramén Martin (1997) que la bio-
grafia de toda persona, hombre o mujer, joven o madura, esta sem-
brada de una sucesién de pérdidas y separaciones que le recuerdan,
consciente o inconscientemente, la precariedad y provisionalidad de
todo vinculo. Efectivamente, desde el propio nacimiento, como la
primera dolorosa separacion, la vida de cada uno de nosotros es un
continuo de pérdidas y separaciones, hasta la dltima y probable-
mente mas temida, que es la de la propia muerte y la de nuestros
seres queridos.

El sufrimiento va a una con la vida, los que gozan intensamente
también estan expuestos a sufrir en profundidad. A lo largo del ciclo
de la vida, sabemos cémo un pequeio desamor, un leve desprecio,
una minima desatencién, pueden llegar a provocar una fuerte sensa-
cién de dolor. Como sefiala M. Scott Peck (1998), la apertura a los
demas, conlleva vulnerabilidad, la capacidad y hasta la disposicion
a ser heridos. El sufrimiento constituye, en muchos casos, una expe-
riencia penetrante hasta el nicleo de nuestro ser, como muy pocas
otras cosas pueden hacerlo. Si no aprendemos a asimilar los sufri-
mientos de las pérdidas pueden degenerar en enfermedades menta-
les e incluso fisicas que iran desmoronando nuestro equilibrio vital.
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Vivir de verdad aqui'y ahora es implicarse en cada accién, sufrir con
el dolor y gozar con el placer (Brazier, D. 1997).

EL SISTEMA FAMILIARY EL DUELO

Es por todos conocido y admitido que la familia es una unidad
de interaccion en la que todos los miembros se influyen entre si.
Cuando se evalGan los sistemas familiares y el duelo, se han de con-
siderar al menos tres dreas principales. La primera es la posicién fun-
cional o el papel que desempenaba el difunto en la familia. Una
segunda drea a evaluar es la integracion emocional de la familia. Y
puesto que la expresion emocional es tan importante en el proceso
de duelo, una tercera drea a tener en cuenta es como la facilitan o la
dificultan las familias.

Cuando fallece un ser querido se altera el equilibrio del sistema
familiar y la consiguiente adaptacion a la pérdida supone una reor-
ganizacioén, a corto y a largo plazo, en las que las etapas de duelo
familiares e individuales se influyen reciprocamente. Asi las reaccio-
nes individuales estan influidas e influyen en las reacciones de otros
miembros de la familia, y ambas han de entenderse en relacion al
apoyo social existente y a las condiciones socio-culturales imperan-
tes. (M. Pérez, 1999).

La pérdida de un nifio es uno de los duelos mas dificiles de ela-
borar y una de las experiencias mas dramaticas con las que se puede
enfrentar el ser humano. Para los padres supone, ademds del dolor
por la pérdida de un ser querido, una herida narcisista por el aniqui-
lamiento de las expectativas y proyecciones puestas en ese nifio.
Suele ser frecuente que existan en los padres, intensos sentimientos
de culpa e impotencia por no haber hecho mas por el nifio. Estos
sentimientos se amortiguaran si la muerte del nifio ha sido por enfer-
medad, y ha dado tiempo a los progenitores a atenderlo y acompa-
fiarlo. Al contrario, los sentimientos de culpa se exacerbaran si la
muerte ha sido repentina (accidente).

Es relativamente frecuente que la pareja que ha perdido un nifio
intente reemplazarlo, ya sea mediante nuevo embarazo o adopcion.
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Este hecho puede ser funcional para algunos padres, pero creemos
importante que el reemplazado no corte la elaboracién del duelo.
Los hermanos también sufren ante la pérdida, y la rivalidad normal
entre hermanos se puede vivenciar con gran culpabilidad por haber
sobrevivido.

En aquellos casos en que los padres estan inmersos en su pena,
los demas hijos (hermanos del difunto) pueden vivir una doble pér-
dida, la del hermano y la de los padres.

Tras la muerte de un hijo, la relacién de pareja sufre un gran dete-
rioro, situando algunos estudios en un 80% el indice de divorcios.

Sobre el duelo en los ninos depende de su edad y si es o no capaz
de representar simbdlicamente el mundo exterior para conservar por
reconocimiento el recuerdo de la figura ausente. Si son muy peque-
fios es muy dificil que experimenten el anhelo por la pérdida del ser
querido. Las manifestaciones externas tienden a ser mas explosivas,
incontroladas y llamativas en los nifios que en los adultos.

El duelo en los adolescentes y jovenes sigue el modelo adulto,
por lo que es muy importante que sean tratados con pleno respeto
hacia su persona, procurando evitarles cargarles de responsabilida-
des como por ejemplo el asumir el papel del adulto fallecido.

ELABORACION DEL DUELO

En general en todos los duelos existen muchas caracteristicas
comunes, puesto que parten de una informacién basica heredada y
en intima relacion con nuestra supervivencia. Sin embargo, la expe-
riencia, el aprendizaje, la personalidad, y otra serie de factores exter-
nos, como pueden ser otros vinculos, moldearan de forma individual
la respuesta de duelo en cada individuo (Olmeda, M.S. 1999). Las
pérdidas hay que vivirlas e interpretarlas y a la vez, elaborarlas.

Toda intervencion psicolégica con el deudo trabaja con el hori-
zonte de volver a dar a la persona un sentido a su temporalidad heri-
da: un tiempo de elaboracion del duelo como proceso intrapsiquico
subsiguiente a la pérdida de una persona amada y de la cual el sujeto
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logra separarse gradualmente. Estoy de acuerdo con Rollo May (1981)
cuando senala que a causa de nuestra tendencia a la reduccién apa-
rentemente omnipresente, omitimos aspectos esenciales del funciona-
miento humano. Y terminamos sin la persona a la que ocurren estas
cosas. Nos quedamos sélo con las “cosas” que pasan, suspendidas en
medio del aire. El pobre ser humano desaparece en el proceso.

Worden (1997), considera que después de sufrir una pérdida, hay
ciertas tareas que se debe realizar para restablecer el equilibrio.
Puesto que el duelo es un proceso y no un estado, estas tareas
requieren esfuerzo y podemos hablar de que la persona realiza el
“trabajo de duelo”.

La primera tarea es aceptar la realidad de la pérdida, que la per-
sona amada se ha ido y no volverd. Lo opuesto es no creer en su
desaparicion mediante algin tipo de negacién. Negar la realidad de
la pérdida puede variar en el grado, desde una ligera distorsién a un
engafo total. Otra manera habitual de protegerse de la realidad es
negar el significado de la pérdida, de esta manera, la pérdida se
puede ver como menos significativa de lo que realmente es. A pesar
de que la negacién puede a veces ser saludable cuando ayuda a que
la familia mantenga el optimismo, puede resultar perjudicial cuando
anula a las personas. La negacién proporciona un alivio transitorio
de la dura realidad psicolégica de una pérdida potencial. Llegar a
aceptar la realidad de la pérdida lleva tiempo porque implica no s6lo
una aceptacion racional, sino también emocional. La persona en
duelo puede ser racionalmente consciente de la pérdida mucho
antes de que las emociones le permitan aceptar la verdad.

Una segunda tarea a realizar es facilitar la expresion de las emo-
ciones que surgen. No todo el mundo experimenta el dolor con la
misma intensidad, ni lo siente de la misma manera. La negacién
impide sentir, bloquea los sentimientos y el dolor que estd presente.
Idealizar al difunto, evitar las cosas que le recuerdan al difunto y usar
el alcohol, drogas o psicofarmacos, son otras maneras empleadas por
las personas que evitan cumplir con esta tarea.

La tercera labor seria adaptarse a un medio en el que el fallecido
estd ausente y, finalmente, el deudo debe recolocar al fallecido en
algin lugar de su corazén y seguir viviendo. Los profesionales sanita-

209



losu Cabodevilla Eraso

rios en tareas de acompanamiento en los procesos de duelo no nos
debemos contentar con la simple expresion de emociones. La tristeza
debe ir acompanada de la conciencia de lo que se ha perdido; el enfa-
do se ha de dirigir de manera apropiada y eficaz, se ha de evaluar y
resolver la culpa, se ha de identificar y manejar la ansiedad. Si solo nos
quedamos en la evocacién de sentimientos, no seremos eficaces.

Los medicamentos (ansioliticos) sin un estricto control médico
suelen hacer un flaco favor, ya que lo que facilitan es la contencién
de las emociones, cuando no su represion y olvido. La presencia o
no de duelo patolégico se va a caracterizar, fundamentalmente, por
la intensidad y la duracién de la reaccion emocional. En nuestro
medio cultural, se considera que la duracién del duelo por la pérdi-
da de una persona muy significativa puede oscilar entre 1y 3 afos.

No debemos olvidar que la mayoria de las personas son capaces
de afrontar y realizar las tareas del duelo sin ayuda profesional. Las
decisiones diagndsticas y de intervencion deben ser prudentes para
evitar la interferencia en un proceso humano normal. Ante una per-
sona en duelo, no hay respuestas uniformes, pero si podemos ofrecer
pistas, desde nuestra experiencia, y la de los testimonios de personas
que lo han sufrido. Nuestra labor serd proporcionar al ser humano
herramientas que le capaciten para interpretar su dolor y buscar un
sentido en él, en una época en que la comprension de si mismo es
esencial para la integridad de la persona.

El dolor, al igual que el amor tiene sus tiempos, sus ritmos y sus
periodos. Para sufrir la pérdida se ha tenido que gozar del contacto,
es la dialéctica de la vida.

DUELO RESUELTO

“Transmite palabras de dolor; el dolor que no habla cierra el
corazén sobreexcitado y le hace romperse”.

Macbeth. Shakespeare.

Resolver un duelo es sentirse mejor, y para ello, como senalan
John W. James y Russel Friedman (2001), se requerira la atencién del
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doliente, intencion de cambiar, fuerza de voluntad y valor. Conside-
raremos que un duelo esta resuelto cuando el doliente ha consegui-
do encontrar un nuevo significado a su vida. Cuando consigue
disfrutar de los recuerdos, sin que estos traigan dolor, resentimiento
o culpabilidad. Cuando la persona acepta sentirse triste de vez en
cuando y puede hablar de esas emociones con libertad. Cuando es
capaz de perdonar y disculpar a quienes no han sabido estar con él
o ella mientras estaba afectado por una pérdida emocional. Cuando
también nos perdonamos a nosotros mismos. Cuando seguimos
inmersos en el ciclo de la existencia, abiertos al fluir de la vida en
una apertura a los demas, conscientes de que ello conlleva vulnera-
bilidad, y hasta la disposicién a ser heridos (Scott Peck, M. 1998).

El duelo se puede dar por terminado, en cierto sentido, cuando la
persona recupera el interés por la vida, cuando se siente mds espe-
ranzada, cuando experimenta gratificacion de nuevo y se adapta a
nuevos roles. Podemos considerar como un punto de referencia de un
duelo acabado cuando la persona es capaz de pensar en el fallecido
sin dolor. Otro punto de referencia que nos hace pensar en que el
duelo esta terminado es cuando la persona puede volver a invertir sus
emociones en la vida y en los vivos. El psiquismo, por su propia dina-
mica interna se cura a si mismo, como un rasgufio en nuestra piel,
pero esto ocurre s6lo sino enfrentamos al dolor en vez de negarlo.

Elaborar las pérdidas no ha de ser una resignacién pasiva o una
sumision, sino una actitud flexible y equilibrada, que le permita a la
persona salvar sus propios valores y realizarse en la medida compa-
tible a sus circunstancias, cambiando su modo de comportarse habi-
tual sin por ello incurrir en crisis y disgregarse.

El asesoramiento en duelo consistird fundamentalmente en pro-
porcionar al ser humano herramientas que le capaciten para interpre-
tar su dolor y buscar un sentido en él, en un periodo en que la
comprension de si mismo es esencial para la integridad. Probable-
mente uno nunca pierde los recuerdos de una relacién significativa.
Nunca podemos eliminar a aquellos que han estado cerca de noso-
tros, de nuestra propia historia. La disponibilidad del deudo para
empezar nuevas relaciones depende no de olvidar al fallecido, sino
de encontrarle un lugar apropiado en su vida psicolégica, un lugar
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importante, pero que deja un espacio para los demds. Soy de la opi-
nién de que con un trabajo de duelo correcto y tomando decisiones
acertadas, toda persona puede recuperarse de cualquier pérdida emo-
cional importante. Asi mismo, mi propio proceso experiencial a lo
largo del ciclo de la vida respecto a las pérdidas, y el haber tenido el
privilegio de ser acompanante de muchas personas en su proceso de
duelo, me hace ser consciente de que el camino hacia la recupera-
cién no es facil. Y como senalan J. W. James y R. Friedman (2001) el
dolor profundo y lacerante por una pérdida importante puede cerrar
el corazon de la persona, y con ello cerrarse a la propia vida y a su
dinamismo de encuentro-pérdida. El dolor, el duelo, ese periodo que
nos acompana inexorablemente después de una pérdida emocional,
nos enfrenta, o mejor dicho nos confronta, con la propia dialéctica de
la vida, con la esencia de la condicién humana.
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Acompanar y vivir sanamente el duelo

Sobre este tema, véase el libro para quien
ha perdido un ser querido:

BERMEJO J.C., “Estoy en duelo”, Madrid, PPC, 2005.

Siempre hay mas personas en duelo, afectadas por la muerte del
otro, que personas que mueren. Cada muerte afecta a un grupo
importante de personas que sufren por la pérdida, ya antes de que se
produzca, cuando ésta no es de manera repentina.

Y, sin embargo, la reflexion sobre el duelo, sobre la pérdida de
un ser querido, sobre el modo de acompafar a quien vive este sufri-
miento, es bastante escasa. De alguna manera, de la mano de la
muerte, el duelo constituye uno de esos temas tabl sobre los que
tampoco somos educados a vivirlo sanamente si no es por la fuerza
de la experiencia préxima cuando ésta sea capaz de transmitirnos
alguna clave.

sEs posible pensar que la muerte del otro, ademds de desgarro,
puede ensefiar a vivir y humanizarnos? ;Hay acaso algo de positivo
que podamos encontrar en la muerte o en el proceso del morir o del
acompanamiento a quien vive su propia muerte —si no se la expro-
pian—, que nos pueda aportar algo para ser mas felices? ;No es la
muerte de un ser querido una pérdida dolorosa que, sobre todo, nos
desgarra y nos pone en crisis?

Si. Lo es. Y, sin embargo, el morir y la muerte reclaman verdad y
verdades que aprender y pueden contribuir a humanizarnos.

La muerte nos pone irremediablemente ante el misterio de la
vida. Nos impone silencio, y el silencio vacio, y el vacio reflexion
inevitable. Y, de alguna manera, nos hace a todos fil6sofos, pensado-
res sobre el sentido dltimo de la vida, de las relaciones, del amor.
Pero no es un pensar cualquiera el que desencadena la muerte, sino
un pensar sintiendo intensamente, un vivir ante el enigma que nos
embaraza a todos de posibilidad de engendrar y parir sentido. La
muerte, asi, puede ensefar a vivir y humanizarnos.

Ensefa a vivir porque reclama valores que facilmente pueden
estar relegados en la cotidianeidad, valores evocados mas por el sen-
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timiento que por la razén, valores que reclaman relacién y acompa-
namiento.

Ese “no saber qué decir” propio del acompanamiento en el duelo
es tan significativo como que revela nuestra identidad de limitacion,
de vulnerabilidad, de pobreza; revela el valor de nuestra presencia
silenciosa, el valor del abrazo y de la mano tendida, de la mirada y
de la caricia sincera; revela el poder de lo pequefio, de lo sencillo,
la necesidad de lo simbdlico para sobrevivir, para seguir viviendo.

QUE ES EL DUELO!

En efecto, el duelo es esa experiencia de dolor, lastima, afliccién
o resentimiento que se manifiesta de diferentes maneras con ocasion
de la pérdida de algo o alguien con valor significativo.

Hay diferentes tipos de duelo. Vivimos un duelo anticipatorio
antes de que la pérdida se produzca, que, en la mayoria de los casos,
contribuye a prepararse a la misma. Vivimos un impacto normal en
el momento de la pérdida, que dura un tiempo diferenciado segin
cada persona y el valor de lo perdido (duelo normal). Otras personas
tardan en reaccionar en su vivencia y manifestacién del dolor y
hablamos entonces de duelo retardado. No falta quien no consigue
colocar dentro de si la propia historia y puede caer en un duelo cré-
nico o incluso patolégico.

En todo caso, el duelo por la pérdida de un ser querido es un
indicador del amor hacia la persona fallecida. No hay amor sin
duelo. Alguien tiene que perder al otro, antes o después. Se diria que,
por doloroso que resulte, forma parte de la condiciéon humana. Inclu-
so, por extrafio que pudiera parecer decirlo, si la muerte no nos
arrancara a los seres queridos, si viviéramos indefinidamente, la vida
perderia su color, moriria la solidaridad ante la vulnerabilidad ajena,

T Mas reflexiones sobre este tema y algunas de éstas, pueden encontrarse en J.C.
BERMEJO, (ED.) La muerte ensefa a vivir. Vivir sanamente el duelo, San Pablo, Madrid
2003.
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la eternidad nos quitaria sabor a las experiencias humanas que lo tie-
nen también por ser finitos, limitados, mortales.

Pero no es la razén precisamente la instancia que mas nos ayuda
en los momentos de dolor por la pérdida de un ser querido, aunque
a veces pareciera que lo desearamos y que pretendiéramos hacernos
estoicos e intentar consolarnos con argumentos en lugar de con afec-
tos. Nunca, en el dolor por la pérdida de un ser querido, alcanzara
ningln razonamiento ni ninguna frase, por bien intencionada que
sea dicha, el valor y la densidad de un signo que exprese cercania y
afecto, comunién y acompanamiento en el sentimiento —cualquiera
que sea— que se vive.

M. Klein dice que el proceso de elaboracién del duelo significa
reinstalar dentro de uno mismo a los seres queridos, darles una pre-
sencia interna en la que el ser perdido no sea un perseguidor interior
que genere culpa, sino buen recuerdo, con la dosis correspondiente
de melancolia que Freud nos ayud6 a comprender que va asociada
al duelo.

Resuena también la respuesta que Buda dio a diferentes personas
que se le acercaron cuando él estaba reunido con sus discipulos.

— ;Existe Dios?, le pregunté uno que se le acercé por la mafana.
— Si, respondié Buda.
Después de comer, se acercé otro hombre.

— ;Existe Dios?, quiso saber.
— No, no existe, dijo Buda.

Al final de la tarde, un tercer hombre hizo la misma pregunta.
— ;Existe Dios?
— Tendras que decidirlo tG mismo, respondié Buda.

— Maestro, jqué absurdo!, dijo uno de sus discipulos. ;C6mo puedes
dar respuestas diferentes a la misma pregunta?

— Porque son personas diferentes, respondié el lluminado. Y cada una
de ellas se acercara a Dios a su manera: a través de la certeza, de la
negacion y de la duda.
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LA MUERTE ENSENA A VIVIR. DESDE LA EXPERIENCIA
PERSONAL

Asi he titulado el Gltimo libro que he coordinado con otros com-
paneros del Centro de Humanizacién de la Salud de los Religiosos
Camilos: “La muerte ensefia a vivir. Vivir sanamente el duelo”.

Y asi es, en realidad. Repasando mi experiencia personal de pér-
dida de algunas personas significativas, puedo constatar que la muer-
te tiene ese poder de ensefiar a vivir, de entregarnos un paquete de
lecciones capaces de humanizarnos a la vez que de rompernos el
corazon.

Recuerdo perfectamente los duelos mds significativos de mi vida.
No sé si, en realidad, nuestra vida no quede marcada en muy buena
medida por los duelos y por el modo cémo los vivimos. Recuerdo el
primero, el de mi abuelo, a mis 9 anos. Me desperté mi padre por la
manana llorando y diciéndomelo. Y me acompaié a verle cuando
me vesti. A los pies del féretro, en mi fria casa, estaba mi abuela llo-
rando “como ante un dormido encajonado”. Aquello se me clavo en
mis células como no podia ser de otra manera.

iComo no me iba a ensefar algo aquella muerte!

La vida no consistia sélo en ir a la escuela y jugar con la bicicle-
ta, mi companera preferida de entonces, y asar castafias en la caba-
fia de maderas y chapas construida en el corral de mi casa. Mi
abuelo me habia hecho promesas... que no se cumplirian nunca; ya
no me llevaria a escondidas en el remolque al campo, en contra de
la voluntad de mi padre... Los familiares se reunian todas las tardes
durante un mes a rezar el rosario juntos en la cocina: jqué solidari-
dad aquella para con mi abuela!

Recuerdo, jcémo no!, la muerte de mi hermano a sus 19 anos. Yo
tenia 14. Una llamada de teléfono, un helado tirado a la basura, un
viaje de 250 kilémetros (de los de entonces) “matando a cada uno de
los 7 hermanos” mentalmente porque no sabia cual de ellos habia
sido el que se habia ahogado, una madre desesperada, un padre que
habria preferido ocupar el puesto de su hijo que llevaba su mismo
nombre.
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iCémo no me iba a ensefar algo aquella muerte!

La vida no se termina siempre con la vejez. La culpa irracional es
un huésped cruel que cumple una funcién de adaptacion progresiva
(jqué discusion mas tonta habiamos tenido unas semanas antes por
un simple carrete de fotos y qué dificil era que se fuera!). El sinsenti-
do también cabe. Las fiestas del pueblo no son obligatorias y no pasa
nada si uno no las celebra. Aquel compafero mio no tuvo vergiien-
za de llorar ante el cadaver y jcémo impresion6 a mi familia su sen-
sibilidad y “compasion”!...

Y cémo no voy a recordar la muerte de mi padre, a sus 64 afos
después de anos de acompaiamiento en los procesos de enfermedad.

iCémo no me iba a ensefar algo aquella muerte!

La inminencia de la muerte se puede comunicar, y yo lo hice. Se
puede acompanar a arreglar algunas cosas antes de que sea tarde. Se
puede decir “te quiero” y “gracias” llorando y no pasa nada que no
sea bueno. Se puede preparar el funeral (incluso antes del falleci-
miento en algunos aspectos). Se puede celebrar la misma muerte
desde la fe. Uno se puede dejar abrazar y querer en la debilidad:
iqué abrazos tan fuertes y aplastantes recibi, sin agujeros! Se puede
debilitar el sistema inmunitario (aquella gripe era oportunista a los 10
dias, seguro). Se puede hablar abiertamente del fallecido y no hace
mds que bien...

En efecto, la muerte ensena a vivir. El duelo ensena a vivir. El
duelo o nos humaniza o nos enferma. O nos hace blandos, ayuddan-
donos a relativizar, acompanandonos en el descubrimiento de nue-
vos y s6lidos valores y en el reconocimiento de los valores ya vividos
y que persisten en el recuerdo, o nos lanza al abismo de la oscuri-
dad, del sinsentido, de la soledad y los margenes.

Quienes desean acompanar a personas en duelo han de ser cons-
cientes de la importancia, dureza y el influjo del duelo sobre la vida
entera, han de ser conscientes de su naturaleza, su proceso, su fun-
cion y su diversidad. Afortunadamente esta sensibilidad ante el tema
estd aumentando, como aumentan también las acciones formativas
que tienden a capacitar a profesionales y no profesionales de la
ayuda en el conocimiento de la problematica asociada.
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Algunos autores han investigado sobre la existencia de duelos no
resueltos detrds enfermedades psiquiatricas y problemas de salud en
general, constatando que no son pocos los casos en los que estos
trastornos son indicadores de pérdidas significativas que no han sido
afrontadas con la suficiente atenciéon. El duelo aumenta, pues, la
morbilidad fisica y psiquidtrica.

Mi experiencia me dice también que detrds de personas en situa-
cion de exclusién y marginacién se encuentran, con frecuencia,
experiencias de duelo no vivido sanamente. En la historia de transe-
(ntes, personas sin techo, drogodependientes y otros muchos colec-
tivos particularmente vulnerables, facilmente hay pérdidas no
elaboradas.

Un buen acompafiamiento en el duelo tiene, por tanto, una
valencia preventiva. Pero no sélo. Quizas una sociedad pueda juzgar
su grado de humanidad también por el modo como afronta el duelo.
En él se percibira si lo esconde, lo privatiza, lo niega, o si por el con-
trario lo socializa, lo comparte, lo expresa y aprovecha de él a la bis-
queda del sentido del vivir.

No podemos amar sin dolernos. El duelo es un indicador de
amor, como el modo de vivirlo lo es también de la solidaridad y del
reconocimiento de nuestra limitacién y disposicion al didlogo. De
igual manera que hay duelos mal elaborados en la raiz de situacio-
nes de enfermedad y de exclusién y marginacién, hay también due-
los que constituyen una oportunidad para reconstruir lazos que
estaban rotos o debilitados, para aprender de nuevas relaciones, para
dejarse cuidar y querer, para cultivar el sano recuerdo y darle el valor
que tiene a la memoria, para reconocer el poder humanizador de las
lagrimas y... del panuelo.

La vocacion de “pafuelo” en medio del duelo puede ser una
manifestacion de la disposiciéon a caminar juntos en la oscuridad,
siendo unos para otros anclas que ofrezcan un poco de confianza en
medio de la tempestad, simbolos de la esperanza, esa que es como
la sangre que llevamos en las venas, que no se ve, pero sin la cual
no hay vida.

El duelo apunta en el cuaderno de la vida una nota de verdad.
No permite, como otras situaciones de la vida, un total ocultamien-
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to. Reclama verdad. También por eso surgen dificultades relaciona-
les entre familiares (y en otras ocasiones es ahi donde se resuelven),
porque revela verdad, nuestra verdad mas hermosa (el valor del
amor) y nuestra verdad mas tragica: la soledad radical y las tenden-
cias egocéntricas e interesadas.

Quien, con ocasiéon del duelo no aprende la leccién, se vuelve
mas apatico. El que aprende de él, se humaniza. Jesis no nos dio
claves para vivir el duelo, pero mirando a la Ultima Cena me gusta
encontrar alli un sano modo de vivir el duelo anticipatorio: recapitu-
lacién de la propia vida y su significado (resumiéndolo en una frase:
“amaos como yo os he amado”, a modo de testamento), simboliza-
cién del sentido de su vida “rompiendo el pan (él mismo) y repar-
tiéndolo (-se)”, e invitacién a recordarle asi, en memoria suya.

A quienes se despiden de su ser querido en el final de sus dias
bien les vendria esta férmula: recapitular en pocas palabras el signi-
ficado de cuanto vivido, expresar en clave de agradecimiento cuan-
to se ha compartido, entregado y recibido, y disposicion a cultivar el
recuerdo. Porque estd claro que lo que es olvidado no puede ser
sanado. Y el duelo reclama zurcir los “rotos” del corazén que se
hacen con la pérdida, y aquellos otros descosidos que aparecen del
pasado, sanando con paciencia, al hilo de la soledad y, en el mejor
de los casos, de una buena compaiiia, la nueva vida.

;iNEGAMOS O HABLAMOS DE LA MUERTE Y DEL
DUELO?

Parece que en estos Gltimos afos, junto con la tendencia a negar
la muerte, manifestada de multiples maneras (desde el cambio de
escenario —la muerte institucionalizada—, hasta los profesionales del
ocultamiento de la muerte maquillando los caddveres —tanatoprac-
tas—, etc.) estamos asistiendo a algunos signos de retorno de la muer-
te antes negada. Quizds no tanto en la practica cuanto en la
reflexion.

La literatura le estd dando un espacio cada vez mas abierto a la
muerte. Los problemas éticos del final de la vida son de interés para
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los medios de comunicacién. La medicina paliativa, con sus impli-
caciones practicas —nuevas unidades hospitalarias o centros de cui-
dados paliativos, asociaciones a nivel estatal o autonémico,
programas de asistencia domiciliar, etc.) son signo de una cierta
aceptacion de la muerte y de la decisiéon de salir al paso de la posi-
ble deshumanizacion de la misma despersonalizandola por sobredo-
sis de tecnologia.

Los cuidados paliativos, cada vez mas extendidos, constituyen esa
dimension femenina de la medicina que ha hecho la paz con la muer-
te y que se dispone a cuidar siempre, aunque curar no se pueda. La
particular atencién a la familia (y no sélo al enfermo), la “blandura”
(humanizacién) de las normas de las instituciones que desarrollan
tales programas, la atencion delicada al control de sintomas, al sopor-
te emocional y espiritual y el reconocimiento del peso especifico de
la relacion y de la responsabilidad del individuo en su propia vida,
dibujan un nuevo panorama menos paternalista de la medicina y mas
en sintonia con la integracion de nuestra condicion de seres mortales.

La consideracién de la necesidad de apoyo en la elaboracién del
duelo en los mismos métodos de diagnéstico de enfermeria, las dife-
rentes iniciativas de formacion centradas especificamente en el duelo
y la literatura sobre el tema (aunque escasa) reflejan que también esta
experiencia vital ineludible es objeto de atencion e interés y que ayu-
dar requiere identificar estrategias oportunas y especificas.

VIVIR SALUDABLEMENTE EL MORIRY EL DUELO

Nadie se escapa de acompanar a otros en el duelo. Acompanar
en el duelo constituye, por tanto, un reto para todos. No sélo para los
profesionales de la salud, sino un reto para todos porque todos per-
demos seres queridos. ;cémo hacer de la muerte y del duelo una
experiencia biografica, es decir, un experiencia personal que huma-
nice, no una experiencia Gnicamente de vacio y pérdida?

En efecto, la muerte ajena puede humanizarnos. El poeta Rilke,
en “El libro de la pobreza y de la muerte” empieza sefalando que
muchos no saben morir, que no llegan a madurar y a elaborar su pro-
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pia muerte, por lo que su vida les es arrebatada desde fuera, murien-
do de una muerte en serie, que nada tiene que ver con ellos. Mien-
tras que el anonimato y la banalidad convierten en horrorosa la
muerte ajena, la muerte propia se constituye como el objetivo de
toda la vida, que se tensa como un arco hacia ese momento de maxi-
ma intensidad vital que es la muerte propia.

El poeta aboga por “vivir la propia muerte” como posibilidad
humana de ser si mismo hasta el final. Rilke explica también por qué
nos es dada la posibilidad de morir nuestra muerte propia. Justo por-
que hay en nosotros algo eterno, nuestra muerte no es similar a la
animal... Exactamente en la medida en que hay algo de eternidad en
nosotros, podemos elaborar y trabajar nuestra propia muerte, lo que
nos distingue radicalmente del resto de los animales. Pero ocurre que
no sabemos hacerlo y que traicionamos nuestra mas alta vocacion,
de manera que nuestra muerte no llega a vivirse siempre dignamen-
te. Como tenemos demasiado miedo al dolor y al sufrimiento, nos
empefiamos en vivir la vida sin anticipar su final, en vivir ciega y
estipidamente, como si fuéramos inmortales; y como no llegamos a
madurar nuestra propia muerte, parimos en su lugar un aborto ciego,
una muerte inconsciente de si.

En la medida en que la muerte es vivida y no negada, el duelo es
no sélo mds facil de elaborar, sino que se puede convertir en una
experiencia de crecimiento y humanizacién. Vivir la propia muerte
consiste en elaborar sanamente el duelo anticipatorio, en hacer de la
experiencia de pérdidas una oportunidad para buscar sentido en las
relaciones interpersonales y en los valores que pueden cualificar el
mismo hecho de perder.

LA MUERTE EXPROPIADA

Ha sido Tolstoi en “La muerte de Ivan llich” el que ha formulado
con absoluta nitidez tanto en qué consiste la diferencia entre la
muerte propia y la ajena, como cual es la causa de tal distincion.
Que todos los hombres son mortales explica el fallecer anénimo del
otro, pero no el mio, o el de la persona amada.

En el momento en que Ivan llich experimenta la comprensibili-
dad de la muerte propia, la mas profunda soledad y angustia ante
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ella, es torturado por la mentira sistematica ante su estado. “Le tortu-
raba aquel embuste, le atormentaba que no quisieran reconocer lo
que todos sabian y sabia él mismo, y en vez de ello deseaban men-
tirle acerca de lo terrible de la situacién en que él se hallaba y que-
rian obligarle a que él mismo participara en aquella mentira”. “La
mentira, —continda Tolstoi concentrando toda la tesis de su novela en
una sola frase— esa mentira de que era objeto en visperas de su muer-
te, una mentira que debia reducir el acto solemne y terrible de su
muerte al nivel de las visitas, las cortinas, el esturién de la comida...
era algo atroz para Ivéan llich”2. Pretenden reducir su muerte al nivel
de una contrariedad, de una “inconveniencia”, de una falta de deco-
ro. Cuando necesita mds que nunca ser comprendido y consolado,
mimado, sélo el joven Guerdsim es capaz de entenderle y aliviarle,
permitiéndole asi compartir los sentimientos propios del duelo anti-
cipado.

EL DOLOR DE LA PERDIDA

En el escenario frecuente de muerte expropiada y de frecuente
falta de autenticidad en el proceso de morir acontece el duelo. “El
dolor del duelo forma parte de la vida exactamente igual que la ale-
gria del amor; es, quiza, el precio que pagamos por el amor, el coste
de la implicacion reciproca”3. El papel del duelo consiste en recu-
perar la energia emotiva invertida en el objeto perdido para reinver-
tirla en nuevos apegos, como indica Freud?.

En el ser humano, al dolor de la pérdida, precio del amor, se une
la conciencia de la pérdida. Lewis, en “Una pena en observacién”,
relata: “Permanezco despierto toda la noche con dolor de muelas,
dandole vueltas al dolor de muelas y al hecho de estar despierto”.
Esto también se puede aplicar a la vida. Gran parte de una desgracia
cualquiera consiste, por asi decirlo, en la sombra de la desgracia, en

2 L. Totstol, La muerte de Ivan llich, Salvat, Estella 1970, p. 62.

3 Parkes C.M., Il lutto: studi sul cordoglio negli adulti, Feltrinelli, Milan 1980, p.
18.

4 Cfr. S. FReup, Duelo y melancolia, en “Obras completas” VI, Biblioteca Nueva,
Madrid 1983.
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la reflexion sobre ella. Es decir en el hecho de que no se limite uno
a sufrir, sino que se vea obligado a seguir considerando el hecho de
que sufre. Yo cada uno de mis dias interminables no solamente lo
vivo en pena, sino pensando en lo que es vivir en pena un dia detras
de otro”>. Lewis lo dice mientras elabora la pérdida de su amada.

En la elaboracién del duelo, no es infrecuente el sentimiento de
culpa. No sélo por cémo fue vivida la relacién y por aquellas dreas
oscuras que pudo haber en la misma, sino también por cémo se vivié
la Gltima etapa, experiencia que puede ser especialmente significati-
va y quedarse grabada intensamente en el recuerdo del supervivien-
te. De ahi la importancia de promover un acompanamiento basado
en la autenticidad de las relaciones, favoreciendo una muerte apro-
piada.

El sentimiento de culpa puede permanecer incluso mas tiempo,
hasta experimentarse culpa incluso por estar superando el duelo. Las
palabras de una persona en esta situacién pueden servir para com-
prenderlo: “Amor mio, recuerdo con nitidez tu cuerpo frio, mudo,
doloroso, yacente en la gélida camara frigorifica del hospital donde
te abracé. Cuando te contemplé por Gltima vez, supe que me que-
daba para siempre sin tu presencia y hubiera deseado conservarte en
aquella frialdad para poder llorarte mi amor a diario y escapar del
tormento que produce tu ausencia...” Y quien le acompaié anade:
“Aparecen sentimientos contradictorios. Mikel comienza a sentirse
culpable al no tener constantemente en el pensamiento a su amada
y desea... “Que aparezcas entre las sombras de la habitacién, en la
nebulosa de las alucinaciones y tenerte en mis brazos, besarte y
amarte...”®.

LAS INUTILES PALABRAS HUECAS

En el intento de acompafar a quien vive el duelo, no es infre-
cuente encontrarse con un cierto lenguaje exhortatorio, que a veces

5 C.S. Lewis, Una pena en observacion, Barcelona, Anagrama, 1994, p. 17-18.

6 E. CLAVE, Ante el dolor. Reflexiones para afrontar la enfermedad y la muerte,
Madrid, Temas de hoy, 2000, p. 289.
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invita a olvidar al ser querido, otras a pensar en otra cosa, otras a
recordar lo que no se ha perdido adn, ademas de la coleccion de fra-
ses hechas que, antes o después, son pronunciadas con deseo de
consolar o, quizas, de apaciguar la angustia producida por el silen-
cio y salir al paso del no saber qué decir.

Sabemos que los falsos consoladores de Job, que representan la
tan arraigada tendencia a consolar con frases hechas y con esquemas
racionales, siguen vivos y alrededor del hombre sufriente, represen-
tado en el personaje de Job, paradigma de quien vive perdiendo
(muere) y es acompanado por sus amigos.

A veces, es tan fuerte esta tendencia a consolar que se llega a una
evidente situacion de ridiculo en la relacién con el enfermo terminal.
Asi, narra Kant:

“Un médico no hacia sino consolar a su enfermo todos los dias con
el anuncio de la préxima curacion, hoy diciéndole que el pulso iba
mejor, mafana que lo que habia mejorado era la excrecién, pasado que
el sudor era mas fresco, etc. El enfermo recibe la visita de un amigo:
;como va esa enfermedad?, le pregunta nada mas entrar. {Cémo ha de
irl iMe estoy muriendo de mejorfa!””.

Igualmente, en el duelo es facil encontrar este tipo de frases
superficiales en clave de exhortacion. Algunas que todos reconoce-
remos como mas o menos frecuentes son: “Trata de olvidar; mejor
asi; ahora es mas feliz en el cielo; Dios lo ha querido; sélo los bue-
nos se mueren jévenes; Dios lo necesitaba; echa una losa sobre el
pasado; mantente fuerte por los nifios; suerte que tienes otros hijos,

4

etc.”.

EL ARTE DE SEPARARSE

Si morir es triste, morir los unos para los otros antes de morir es
mucho mas triste. Caminar juntos sin comprender el dolor ajeno por

7 1. KanT, Si el género humano se halla en progreso constante hacia mejor, en
Filosofia de la historia, FCE, México 1979, p. 118.
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las separaciones es caminar solo, es muerte. Y esto es lo que sucede
cuando tanto las palabras como el silencio imponen su lado tragico.
Queriendo evitar el drama de la verdad, caemos a veces en la sole-
dad y el abandono a quien elabora su duelo.

Acompanar a vivir el duelo supone considerar la muerte como el
fin de una biografia humana reconociendo lo especificamente huma-
no que hay en la vivencia de la separacion. Porque la muerte reco-
nocida Gnicamente como el fin de una biologia da paso a la
deshumanizacién y a la despersonalizacién en la elaboracion de la
pérdida.

Es cierto que el silencio puede ser un saludable correctivo a la
retérica banalizante de las palabras y pudiera ofrecer quiza el con-
suelo que viene de la muda solidaridad, pero puede revelar también
s6lo un vacio de palabras poco elocuente.

El encuentro en la verdad, en cambio, el didlogo con quien vive
su duelo basado en la autenticidad, genera libertad. Produce cierto
panico, pero da paz al superviviente y serenidad a quien escribe el
dltimo capitulo de su vida.

Todos, familiares como profesionales del acompafamiento, pue-
den llegar a sentirse bloqueados y culpados por no sentir con la
misma intensidad la muerte de un ser querido. Al fin, es él el que ha
perdido. Comunicar con la persona en duelo en este estado de
angustia resulta dificil. Es como si todo lo que se dice sonara un poco
a incoherencia y a pobreza o artificialidad. Es incémodo y doloroso
estar junto a quien elabora su duelo, como sentirse acusados por el
silencio del otro, por quien no se puede hacer nada para restituirle
lo perdido.

Superadas las barreras, el encuentro en la verdad ayuda al enfer-
mo terminal a elaborar su duelo anticipatorio por lo que prevé y
experimenta que esta perdiendo, y ayuda al ser querido o profesio-
nal a elaborar el dolor que producira la pérdida y que se empieza a
elaborar de manera anticipada también antes de que acontezca.
Ayuda a vivir sanamente y elaborar el sufrimiento por la persona per-
dida. Constituye un modo de acompanar a hacer del sufrimiento un
acto biogréfico en el que la vida se narra y recibe una nueva luz de
sentido.
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No cabe duda, acompanfar a quien narra su vida esta cargado de
contenido simbdlico, porque narrar la propia vida supone un verda-
dero esfuerzo. Es poner en perspectiva acontecimientos que parecen
accidentales. Es distinguir en el propio pasado, lo esencial de lo
accesorio, los puntos firmes. Contar su vida permite subrayar
momentos mds importantes, e, igualmente, minimizar otros. Se
puede, en efecto, gastar mds o menos tiempo en contar un aconteci-
miento que en vivirlo. Para contar, es necesario escoger lo que se
quiere resaltar, y lo que se quiere poner entre paréntesis. Contar crea
una inteligibilidad, da sentido a lo que se hace. Narrar es poner
orden en el desorden. Narrar la propia vida y las propias relaciones
es un acontecimiento de la vida, es la vida misma, que se cuenta
para comprenderse. Narrar no es fabular. Contar los acontecimientos
que se han sucedido en la vida permite unificar la dispersion de
nuestros encuentros, la multiplicidad disparatada de los aconteci-
mientos que hemos vivido. Relatar la vida, le da un sentido.

PREPARAR LA ELABORACION SANA DEL DUELO

La elaboracion sana del duelo depende de muchos factores.
Depende del modo como tiene lugar la pérdida, del significado de la
misma, de los sentimientos que produce en los supervivientes, de los
recursos personales con los que éstos cuentan (particularmente la
capacidad de vivir con la frustracion), del apoyo social que se recibe
y la calidad de las relaciones de ayuda, de los recursos espirituales
(valores, creencias, apertura a lo trascendente), de las experiencias
previas y del entrenamiento en el arte de perder y separarse, etc.
Cuando el fallecimiento no se produce inesperadamente, la elabora-
cién sana del duelo puede prepararse.

LA AYUDA DEL MISMO MORIBUNDO

Si la relacién humana estd basada en una buena dosis de auten-
ticidad y sencillez, los acompafantes de los moribundos reconocen
con mucha frecuencia cuan importante y enriquecedor ha sido para
ellos acompanarlos.
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El que muere suele dar algo muy importante: la capacidad de
aceptar la muerte y de dejarse cuidar en medio del sentimiento de
impotencia, dando mucha importancia al significado de la presencia
y de la escucha del mundo interior, asi como la servicialidad para
satisfacer todas las necesidades.

Es facil que el cuidador desee mas bien tener algo que dar, algo
con lo que evitar lo que se presenta como inevitable. Y el sentimien-
to de impotencia le embarga con frecuencia. Pues bien, podriamos
decir que cuando un cuidador o un acompafante toca su propia sen-
sacion de impotencia es cuando esta mds cerca de quien sufre. Mien-
tras nos negamos a aceptar nuestros limites, mientras no asumimos
nuestra parte de impotencia, no podemos estar realmente cerca de
quienes van a morir.

Por eso, junto al que se encuentra al final de la vida, podemos
aprender a desaprender las tendencias a querer dar siempre (razones,
palabras, cuidados...), y comprender la importancia de dejarse que-
rer y cuidar, la importancia y elocuencia del silencio y de la escucha.

Entonces, el que muere ofrece la leccién que se ha de rumiar en
el duelo, la leccion de la importancia de conjugar el verbo amar en
pasiva: dejarse querer, dejarse cuidar, manejar el silencio y contarse
para dejarse ayudar en las heridas propias del duelo.

Pero ademds, la muerte de las personas queridas nos hace con-
cebir mejor nuestra propia muerte. En vez de comprender a los
demas a partir de nuestra propia experiencia, nos comprendemos a
nosotros mismos como configurados y conformados por los otros. El
otro, si es un ser querido, no s6lo muere, sino que se nos muere y
con él, muere algo nuestro.

PREPARAR EL DUELO APRENDIENDO A DESPEDIRSE

Es posible ejercer el arte de decir adids, aprender junto al que
vive su Ultima etapa. Hay personas que no saben despedirse, que nie-
gan las despedidas, que las posponen o que las viven s6lo como
experiencia negativa, con reacciones poco constructivas.

Aprender a despedirse puede encontrar en Jesus, en la Ultima
Cena, un modelo ejemplar. Estando Jesus al final de su vida, retne a
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sus amigos y las tres dimensiones del tiempo son manejadas con
sabio arte.

Jesis cena, celebra la Pascua con sus amigos. Celebra. En la
celebracién hace memoria del pasado, sintetizando el significado
de la relaciéon en pocas palabras. Les recuerda a sus amigos el
nucleo del mensaje que ha pretendido comunicarles: “amaos como
yo os he amado”. Con ello les da una consigna para el futuro que le
permitira estar vivo en su corazén vy les invita a recordar (el poder
terapéutico de la memoria) lo vivido juntos y a experimentarle pre-
sente entre ellos. Les prepara asi para el duelo. Vive el presente del
pasado (recuerdo), el presente del presente y el presente del futuro
(la espera).

Despedirse saludablemente significa ser capaces de verbalizar
con quien se va, el significado de la relacién (a veces con la necesa-
ria solicitud de perdon por las ofensas), y asegurar a quien se va que
seguird vivo en el corazon del que queda. Expresar los sentimientos,
aprender a nombrarlos abiertamente, constituye no sélo una posibi-
lidad de drenar emocionalmente y liberarse de buena parte del sufri-
miento producido por la separacion, sino también dar densidad y
significado a la separacion, escribir el Gltimo capitulo del libro de la
vida de una persona y levantar acta de la propia muerte. Aprender
juntos a despedirse es garantia de un duelo elaborado sanamente
porque éste no serd otra cosa que seguir el proceso iniciado antes
que la muerte tenga lugar.

HUMANIZAR EL ACOMPANAMIENTO EN EL DUELO

Las separaciones son sinénimo de sufrimiento. Y el deseo de
ayudar puede facilmente interpretarse como un deseo de consolar.
Pero una tentacién del acercamiento humanista consiste precisa-
mente en dulcificar las separaciones, la muerte, con una especie de
nueva religion, la del acercamiento psicoldgico, filoséfico, que
pudiera tender a negar la angustia existencial.

Es obvio que corremos el riesgo de vernos sumergidos en un con-
suelo barato que quita al dolor de la separacién su aguijon y que
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pudiera hacerle perder también su valor mayéutico, impidiendo que
produzca sus beneficios, aunque sean fruto de la amargura.

Elaborar el duelo supone no sélo integrar la pérdida, asumir la
desaparicion del ser querido, aceptar que muri6, sino también inte-
grar la propia mortalidad, cuya conciencia se hace mas patente con
ocasion de la muerte de la persona querida. También hay muerte,
pues, en los supervivientes. Como dicen San Angustin: “De aquf
nace aquel llanto y lamento cuando muere algin amigo; de aqui
aquellos lutos que aumentan nuestro dolor; de aqui el tener afligido
el corazon convirtiéndose en amargura la dulzura que antes gozaba;
y de aqui la muerte de los que viven, por la vida que han perdido los
que mueren”8.

Para humanizar el acompanamiento en el duelo, proponemos
algunas claves a continuacion, sin pretensién de ser exhaustivos, que
complementarian cuantas pistas han ido surgiendo ya mas arriba.

LAS LAGRIMAS QUE SANAN LA HERIDA

El llanto es una de las expresiones mas frecuentes en el duelo. Es
una reaccion natural a la pérdida, que algunas personas viven con
mas naturalidad y facilidad y otras intentan esconder o se lo permi-
ten Gnicamente en soledad.

Llorar tiene un efecto benéfico de liberacion: relaja, desahoga,
produce descanso y tranquilidad de espiritu, reconcilia consigo
mismo y con los demas, repara, restablece orden y equilibrio en el
pasado para permitir vivir el presente serenamente, ablanda, deja
visible la debilidad o, si se prefiere, la fortaleza de los sentimientos y
del aprecio por el ser querido. Y ablandarse es humanizarse.

San Agustin expresa este efecto benéfico de las lagrimas en sus
Confesiones, a la pérdida de un amigo: “Pues ;en qué consiste que
el gemir, el llorar, el suspirar, el quejarse se tiene como un fruto
suave y dulce que se coge de la amargura de esta vida? ;Acaso lo
que hay dulce y gustoso en el llanto es la esperanza que tenemos de

8 SAN AcusTiN, Confesiones, IV, 9.
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que Vos oigais nuestros suspiros y ldgrimas? Pero esto era bueno
para que lo dijéramos de los ruegos y stplicas que os hacemos, por-
que siempre van acompafadas del deseo de llegar a conseguir algo.
Mas en el dolor y sentimiento de una cosa ya perdida, y en el triste
llanto de que entonces estaba yo cubierto ;podremos por ventura
decir lo mismo? Porque yo no esperaba que mi amigo resucitase, ni
con mis lagrimas pretendia tal cosa; sino solamente era mi fin sen-
tir su muerte y llorarla, porque me hallaba infeliz y miserable y
habia perdido lo que causaba toda mi alegria. ;O es acaso que sien-
do amargo el llorar, nos causa deleite cuando llegamos a tener dis-
gusto y aborrecimiento de las cosas que gozabamos antes con
placer y alegria?9.

Pero aln siendo conscientes del poder terapéutico de las lagri-
mas, aun sentimos a veces verglienza por llorar o culpa (y pedimos
perdoén) o llegamos incluso a exhortar a no llorar. Ciertamente, con-
solar al que llora por la pérdida de un ser querido no se hace invi-
tando a no llorar. jQué empefio tan estipido ese de invitar a no
llorar! En tono poético, y por tanto sin aires masoquistas, José Benja-
min escribe: “;A quién suena la musica bien, pudiendo escuchar el
llanto?” Y elogiando la bondad y poder humanizador de las lagrimas,
si nos hubiéramos olvidado de llorar, podriamos aprender de nuevo
escuchando a Gandhi que decia: “Toma una lagrima y depositala en
el rostro del que no ha llorado”10.

Cuando San Pablo invita a “llorar con los que lloran” (Rm 12,15),
lo hace también exhortando a no complacerse en la altivez ni en la
propia sabiduria, e invitando a ser humildes, como si estuviera defi-
niendo, con palabras de entonces, el significado de la empatia, del
abajamiento personal y del arte de entrar en el mundo del otro para
comprender y comunicar comprension.

Las lagrimas son palabras pronunciadas (jlas hay de muchos
tipos!), sentimientos drenados. Acompanar a quien llora significa
intentar recoger los significados de estas “palabras”, escucharlos y

9 SAN AcusTiN, Confesiones, IV, 5.

10 Cfr. J.C. BERMBO , Humanizar el encuentro con el sufrimiento, Desclée de
Brouwer, Bilbao 1999, p. 90-91.
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mas veces responder con el silencio que hacer grandes discursos
sobre ellas. Comprender empdticamente pasa también por poner en
alguna palabra propia o en algin gesto la expresion de haberse
hecho cargo del significado. Y hacerse cargo del mundo ajeno libe-
ra y descarga un poco del peso del sufrimiento.

Permitir desahogarse o incluso invitar expresamente a hacerlo
llorando, puede ser el mejor camino, sencillo, pero comprometido
emocionalmente, para acompanar a quien llora.

EL CONTACTO Y EL ABRAZO QUE CONSUELAN

El contacto fisico tiene mucho poder. A través de él somos capa-
ces de comunicar mil significados. Tocarse puede ser también algo
frio y rutinario: hay que saludarse. Pero tocarse puede ser comuni-
carse afecto intimo y gozoso, acoger tangible y epidérmicamente la
vida del otro que se hace préxima.

El abrazo sincero, el abrazo dado en medio del dolor (como en
medio del placer) implica comunién, permite hacer la experiencia
de romper la burbuja dentro de la cual nos podemos esconder o ais-
lar. El abrazo auténtico, el que no deja agujeros entre uno y otro por-
que aprieta al darse, recoge la fragilidad, la descarga de su
virulencia, mata la soledad que mata, sostiene en la debilidad,
rompe la distancia que duele en el corazoén.

Quizés sea éste abrazo una de las experiencias mas intensas de
trascendencia y de vida. El que abraza y es abrazado estd vivo, acoge
y es acogido, sale de si'y es recibido, recibe y se deja acoger. El abra-
zo es un modo de contacto corporal denso, quizas dificil de vivir en
medio del dolor. Puede resultar incémodo por dejarnos desprotegi-
dos, por la desnudez que le suele acompanar, pero nos pone en rela-
cién intima y acogedora y descarga sobre nosotros y sobre el otro
emociones fuertes: la gran satisfaccion de la cercania y la reconfor-
tante comunion.

Asi también, apretarse las manos, acariciarse, es una experiencia
que levanta el animo, reconstruye a la persona, sobre todo si en las
manos esta el corazén. San Camilo de Lelis, experto en la atencién
en el sufrimiento, les decia a sus companeros hace cuatro siglos:
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“mas corazén en esas manos, hermanos”. Es que las manos, el con-
tacto corporal, tienen mucho poder cuando en ellas esta puesto el
corazén. Acariciar, tocar en medio del sufrimiento por la pérdida de
un ser querido permite licencias que no se dan en otros contextos.
Aqui el abrazo y la caricia estan llenos de significado solidario, de
comunicacién generosa vy libre.

LA ESCUCHA QUE SANA

Es el titulo de un libro: “La escucha que sana”1!. Nunca serd sufi-
ciente cuanto se insista en la importancia de la escucha. Escuchar
puede, efectivamente, ser la mejor terapia en medio del sufrimiento
por la pérdida de un ser querido. Escuchar activamente significa
entregar el interés sincero por el mundo ajeno, acogerlo y encon-
trarse en la verdad de la experiencia.

Encontrarse gracias a la escucha significa aventurarse a la proxi-
midad, al riesgo de cargar sobre si el peso del dolor ajeno, a la expe-
riencia de actualizar la pobreza personal que supone el no saber qué
decir ni tener nada que entregar para anular la causa del sufrimiento
mas que a si mismo para compartirlo.

Invitar a narrar y preguntar cémo han sucedido las cosas, como
ha vivido los dltimos dias, suele ser una estrategia que desencadena
facilmente el drenaje emocional, a no ser que lo mismo lo hagan
excesivas personas y se someta a quien vive el duelo a tener que con-
tar siempre y a muchos lo mismo, lo cual se puede convertir en un
peso mas que en un alivio.

Escuchar activamente, si realmente se hace bien e inspira liber-
tad y confianza, suele desencadenar la expresion de sentimientos y
la narracion de momentos significativos. Permite poner nombre a
algunas elaboraciones interiores que acontecen no siempre de modo
controlado. Es el caso del frecuente sentimiento de culpa.

La soledad serd una compafera necesaria para aceptar e integrar
el vacio y la ausencia generada, pero la soledad sola puede ser mor-

11 Cfr. J.C. BERMEO, La escucha que sana, San Pablo, Madrid, 2002.
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tal. El equilibrio entre soledad y compaiia no sélo ha de ser tarea de
la persona en duelo, sino también de quien desea acompanar.

La escucha, la verdadera escucha es la herramienta principal de
la buena compafiia en el dolor. El que se siente solo “es como si
fuese “lnico” en todo el universo que, por su ajenidad, le desborda
y le angustia. Unicamente un cambio significativo en su ambiente
psicolégico podria aliviar su sufrimiento. Algo que le hiciera apreciar
que “pertenece” a alguien y que sus posibilidades de despliegue en
el cauce de un “otro” permanecen intactas”12.

La escucha es la herramienta con la que matar la muerte social,
la soledad. En la pelicula “Johny cogi6 su fusil” (1971), en la que se
narra la vida de un soldado que pierde los brazos, las piernas, la
vista, el oido y la boca, pero que conserva la percepcién por las sen-
saciones de la piel y las vibraciones, asi como la lucidez mental, es
interesante notar cémo la elaboracién del duelo por las pérdidas
acumuladas sélo puede ser acompanada significativamente a partir
de la creatividad de quien estd dispuesta a escuchar lo que no se
dice, pero se puede —con un arte especial- descifrar porque llegan
por diferentes canales de comunicacién no verbal. De hecho, una de
sus lamentaciones es la de “no ser escuchado”, aunque en realidad
no puede hablar. En efecto, asi como comunicar es mucho mas que
hablar, escuchar es mucho mas que oir.

EL VALOR TERAPEUTICO DEL RECUERDO

El recuerdo es el presente del pasado. Cuando un ser querido
muere, nos queda el recuerdo. Es mas que la memoria. La memoria
es una propiedad comin al hombre y al animal, mientras que el
reconocimiento de eventos pasados en cuanto pasados es propiedad
exclusiva del hombre.

También el recuerdo puede constituir un gran tesoro y puede ser
terapéutico si bien utilizado. Puede cubrir el vacio generado por la
pérdida constituyendo el presente de lo que fue y ya no es. Invitar a

12V. MADOZ, Soledad en: IDEM., 10 palabras clave sobre los miedos del hombre
moderno, Verbo Divino, Estella 1998, p. 284.
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olvidar en la elaboracién del duelo no es la indicacion més adecua-
da. Quien no consigue, por otra parte hacer que el recuerdo no pase
a ser una obsesion, probablemente necesite ayuda profesional. Es
normal, en todo caso, que en los primeros momentos el recuerdo se
imponga con sus leyes y los suefios cumplan también su funcién
adaptativa a la nueva situacion de pérdida.

Séneca, en las Cartas a Lucilio habla del recuerdo en estos tér-
minos: “Ahora ti eres el guardian de tu dolor, pero también cae para
aquel que lo guarda, y cuanto mas vivo es ese dolor, mds pronto ter-
mina. Procuremos que el recuerdo de los que hemos perdido nos sea
agradable. Nadie vuelve de buen grado a aquellas cosas en las cua-
les no puede pensar sin sentirse dolorido; en verdad, no puede dejar
de ser que el nombre de los difuntos que amamos nos sea recordado
sin que veamos nuestro corazén transido, pero aun esta emocién
tiene su deleite. Porque, como solia decir nuestro Atalo, “la memo-
ria de nuestros amigos difuntos es como algunas manzanas que tie-
nen una suave aspereza, como el vino muy viejo en el cual
encontramos un amargor delectable”13.

Acompanar a recordar sanamente supone, una vez mas, dar
espacio a la narracion del pasado, de su significado, utilizando la
evocacion de hechos, de imagenes, utilizando objetos, fotografias,
etc., que contribuyan a colocar al difunto en un lugar adecuado del
corazén, donde no haga dafo, donde constituya, como tal recuerdo
un valor del presente.

EL VALOR TERAPEUTICO DE LOS RITOS Y DE LA FE

Todos los ritos tienen una funcién en todas las culturas, tanto los
individuales como los comunitarios. Dentro de los comunitarios,
tanto los ritos de solidaridad como los de transicion cumplen una
funcién relevante en la vida de los grupos. En el caso del falleci-
miento de un ser querido, la comunidad ha previsto siempre ritos
apropiados para humanizar la experiencia compartiéndola. Durk-
heim, estudioso de los ritos, los considera como los que marcan los

13 SENECA, Cartas morales a Lucilio, Libro VII, Carta LXIII.

238



Acompanar y vivir sanamente el duelo

acontecimientos, diferenciando los momentos ordinarios de los
especiales y haciendo penetrar lo sagrado en lo profano y expresan-
do, de forma simbdlica, la pertenencia del individuo a la comunidad.

La muerte nos pone ante el misterio y nos hace a todos fil6sofos.
Pero no es un filosofar especulativo el que desencadena la muerte,
sino que es, como dice Juan Masid, “un pensar callando, escuchan-
do y caminando; un pensar quizas menos occidental es el que nece-
sitamos para pensar y filosofar ante el enigma de la muerte. (...) La
muerte pone al ser humano en estado de pensar, lo deja en estado,
lo deja embarazado de la filosofia”14.

En esta situacion, los ritos pueden salir al paso de verdaderas
necesidades. Si no estdn deshumanizados, contribuyen a vivir el
paso, a adaptarse a la pérdida, a socializar sanamente lo que real-
mente es un acto social: la muerte de un ser querido.

La sabiduria popular y la tradicién secular han ido dando formas
distintas a los ritos, pero siempre con el valor del soporte de la comu-
nidad a los mas heridos. El toque de las campanas (con su repercu-
sion en la naturaleza y su cédigo de comunicacién), el
acompanamiento en la casa, la liturgia desde la fe, son elementos
que pueden realmente expresar el acompafamiento en los senti-
mientos y en el vacio que produce la pérdida.

No es que la fe sea un anestésico o ansiolitico de las humanas
reacciones ante la muerte y el duelo. El mismo Jests manifest6 cla-
ramente sus sentimientos de tristeza. “La espantosa noche de terror
(“me muero de tristeza”) es uno de los mas valiosos relatos que tene-
mos sobre Jesls, porque nos lo revela en toda su humanidad. Ese
miedo y esa angustia, tan dificiles de soportar, forman parte de la
condicién humana”’>. Asi mismo, al enterarse de la muerte de su
amigo Lazaro, Jesus no se ahorro la expresion de su tristeza [lorando
(Jn 11, 35). La clave es poder compartirlos con los demas y con el
Padre y aprender juntos a seguir creyendo y confiando.

14 J. MAsIA, El animal vulnerable. Invitacion a la filosofia de lo humano, Univer-
sidad Pontificia de Comillas, Madrid 1997, p. 276.

15 S. Cassipy, La gente del Viernes Santo, Sal Terrae, Santander 1982, p. 87.
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La fe, como la oracién, pueden ser purificadas al tocar el final de
la vida de un ser querido. Las palabras y los signos han de ajustarse
con fidelidad a la experiencia vivida, también las palabras del rito
porque si el rito humaniza, el rito deshumanizado es denigrante. San
Camilo, patrono de los enfermos, enfermeros y hospitales, y cuyos
seguidores han sido reconocidos durante tiempo como “los Padres
de la buena muerte”, decia: “Yo no sé en mis oraciones andar por las
copas de los arboles”. Su espiritualidad, como refiere Pronzato, no se
asemeja al aire con que se llenan los globos de colores, tan hermo-
sos a la vista, sino al aire que sirve para llenar los neumaéticos. Es una
espiritualidad que le resulta indispensable para caminar y doblar el
espinazo y servir a los que sufren la pérdida de un ser querido’®.

Quienes acompanan en el duelo, podrian estar animados por
esta misma espiritualidad y poder decir con orgullo lo mismo que
Pablo: “De esta manera, amandoos a vosotros, queriamos daros no
s6lo el Evangelio de Dios, sino incluso nuestro propio ser, porque
habiais llegado a sernos muy queridos”. (1 Ts 2, 8).

La literatura de Grecia y de Roma clasicas desarrollaron el con-
suelo como un conjunto de argumentos que se ofrecian al doliente
en forma de simples cartas o de tratados filoséficos. Del conjunto de
los argumentos que se utilizaban, eran frecuentes los que hacian
referencia al hecho de que todos los hombres son mortales, que lo
importante no es haber vivido mucho sino virtuosamente, que el
tiempo cura todas las heridas, que lo perdido era sélo prestado, que
el que lloramos no sufre, etc. Eran lugares comunes a los que a veces
se afnadian elogios del muerto y ejemplos de hombres que sobrelle-
varon la desgracia con valor.

Este tipo de consuelo se presentaba poniendo, normalmente, a la
razén como consolador supremo. No obstante, Séneca considera “el
afecto de los familiares como principal fuente de confortacién”. Y los
viejos consoladores cristianos, aln recurriendo a argumentos paga-
nos, pudieron renovar el género por la importancia que daban a la

16 A. PRONZATO, Todo corazén para los enfermos. Camilo de Lellis, Sal Terrae,
Santander 2000, p. 365.
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emocion y por las fuentes de su inspiracion, que eran a la vez bibli-
cas, éticas y misticas.

Hoy estamos lejos de la tradicién estoica, seguida por Cicerdn,
que concibe los sentimientos y las emociones como desérdenes del
alma y a las personas por ellos afectadas, poco prudentes y sabias.
Pero quiza no estamos todavia tan lejos de la tradicién que llevaba a
consolar con frases hechas.

El afecto sincero, comunicado entranablemente con nuestros
sentidos, mucho mas que la razén, seran el camino mds apropiado
para acompafar a quien vive la pérdida de un ser querido y elabora
el dolor por la misma.
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La resistencia humana ante los traumas y el duelo

INTRODUCCION

La biografia de una persona esta salpicada de sucesos positivos y
de acontecimientos negativos, de alegrias y de tristezas, de esperan-
zas cumplidas y de expectativas frustradas. En este sentido, Ilama la
atencion la gran capacidad de adaptacion y el espiritu de superacion
de los que dispone el ser humano. Sélo a partir de ellos se puede
entender que personas que han tenido que habérselas con una vida
llena de obstaculos y dificultades (enfermedades incapacitantes,
divorcios, apuros econémicos, desenganos, etcétera) disfruten de
una vida productiva y rica en logros personales y sociales.

En realidad, lo que resulta fundamental son las habilidades de
supervivencia de las que se vale el ser humano para hacer frente al
estrés. Se trata de un conjunto de recursos que adquiere la persona
en el proceso de socializacion para salir airoso de las dificultades y
resistir los embates de la vida, sin quedar gravemente mermado en el
bienestar personal. Estas habilidades de supervivencia van a depen-
der del nivel intelectual, del grado de autoestima, del estilo cogniti-
vo personal (mds o menos optimista) y del tipo de experiencias
habidas, asi como del apoyo familiar y social (Echeburia, 2004).

Las pérdidas de los seres queridos y los sucesos traumaticos des-
bordan, con frecuencia, la capacidad de respuesta de una persona,
que se siente sobrepasada para hacer frente a las situaciones que se
ve obligada a arrostrar. Las estrategias de afrontamiento pueden vol-
verse malsanas o fallidas; y las expectativas, derrotistas. La frecuente
aparicion de emociones negativas, como el odio, el rencor o la sed
de venganza (ante un suceso traumdtico causado por otros seres
humanos), pueden complicar ain mas el panorama. Como conse-
cuencia de ello, la persona, incapaz de adaptarse a la nueva situa-
cién, puede sentirse indefensa, perder la esperanza en el futuro y
encontrarse paralizada para emprender nuevas iniciativas y, en defi-
nitiva, para gobernar con éxito su propia vida.

Pero un trauma también se puede superar. Hay personas que con-
siguen sobreponerse al terrible impacto de la muerte inesperada de
un ser querido, de un atentado terrorista, de una agresion sexual o de
la pérdida violenta de un hijo y descubren de nuevo, sin olvidar lo
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ocurrido, la alegria de vivir. Lo que se observa es que, tanto ante los
acontecimientos traumaticos como ante las situaciones de duelo, las
personas reaccionan de forma distinta, e igualmente son variables de
unos individuos a otros las estrategias de afrontamiento que emple-
an para superar estas circunstancias adversas.

1. ASPECTOS NUCLEARES DEL TRAUMAY DEL DUELO

Un suceso traumadtico es un acontecimiento negativo intenso que
surge de forma brusca, que resulta inesperado e incontrolable y que,
al poner en peligro la integridad fisica o psicol6gica de una persona
que se muestra incapaz de afrontarlo, tiene consecuencias dramati-
cas para la victima, especialmente de terror e indefension. En la tabla
1 se muestran algunos de los sucesos traumaticos mas habituales.

Tabla 1. Sucesos traumaticos mds habituales

INTENCIONADOS

* Agresiones sexuales en la vida adulta
* Relacion de pareja violenta

e Terrorismo, secuestro y tortura

* Muerte violenta de un hijo

¢ Abuso sexual en la infancia

e Maltrato infantil

NO INTENCIONADOS

¢ Accidentes (de trafico, choques de trenes, etc.)
e Catastrofes naturales (terremotos, inundaciones, etc.)

Por otra parte, el duelo es el conjunto de reacciones de tipo fisi-
co, emocional y social que se producen por el fallecimiento de una
persona préxima y que pueden oscilar desde un sentimiento transito-
rio de tristeza hasta una desolacion completa, que, en los casos mas
graves, puede durar afnos e incluso toda la vida (Echeburda, 2004).
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1.1. EL TRAUMA

Cualquier trauma afecta profundamente a la confianza de la per-
sona en si misma y en los demas. Los sintomas derivan de la vivencia
subita de indefensién y de pérdida de control, del temor por la propia
vida y de la humillacién de haber sido violentada en la intimidad.

Las victimas tienden a revivir intensamente, con mucha frecuen-
cia y de forma involuntaria el suceso vivido, bien en forma de pesa-
dillas, bien en forma de recuerdos agobiantes y de sentimientos
perturbadores, que pueden activarse ante cualquier estimulo, por
minimo que sea (ruido inesperado, imagen subita, conversacion rela-
cionada indirectamente con el tema, etcétera). Todo ello viene a
reflejar que las imagenes de lo ocurrido quedan grabadas a fuego en
la memoria icénica del sujeto. Es como si la memoria se encasqui-
llase y no pudiera dar una salida normal a las experiencias vividas
(Echeburta y Corral, 1995).

Ademas, las personas afectadas se encuentran permanentemente
en un estado de alerta y sobresaltadas, presentan dificultades de con-
centracion en las tareas cotidianas, se muestran irritables y tienen
problemas para conciliar el suefo. Por ello, tienden a sentirse des-
bordadas por los acontecimientos cotidianos y a estar persuadidas de
que ya nada esta bajo su control. Un estado permanente de alerta
lleva al agotamiento porque, ademas de estar alterado el suefio,
todos los sentidos de la victima estan atentos sin descanso a los posi-
bles peligros de la vida cotidiana.

Las conductas de evitacion desempenan un papel muy impor-
tante en las limitaciones experimentadas por las victimas. Ademas de
rehuir las situaciones y los lugares relacionados directa o indirecta-
mente con el suceso (como salir a la calle, tratar con personas des-
conocidas, viajar, quedarse a solas en casa, etcétera), resulta ain mas
problematico para las personas afectadas que tiendan a evitar las
conversaciones sobre lo ocurrido, incluso con las personas mas alle-
gadas, y hasta los pensamientos relacionados con el acontecimiento.
Las victimas tienden a no compartir con otras personas estos doloro-
sos recuerdos (como consecuencia de la actitud evitativa y del temor
a la reexperimentacion), sino que los sufren solas, temiendo haberse
convertido en seres anormales o extraios.
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Este embotamiento afectivo dificulta las manifestaciones de ter-
nura, lo que supone un obstaculo en las relaciones de intimidad. El
bloqueo emocional es un caparazén, a modo de membrana, para
protegerse de los recuerdos traumaticos. Por paradéjico que pueda
parecer, los sintomas experimentados por la victima suponen un
intento (eso si, fallido) de adaptarse a la nueva situacién. En concre-
to, la evitacién y el embotamiento emocional intentan prevenir futu-
ros danos que le podrian ocurrir a la persona afectada si se implicase
de nuevo en una vida activa y recuperase la confianza en las perso-
nas (Herbert y Wetmore, 1999).

1.2. EL DUELO

El duelo puede manifestarse en forma de sintomas somaticos
(pérdida de apetito, insomnio, sintomas hipocondriacos, etcétera) y
psicolégicos (pena y dolor, fundamentalmente). A veces pueden apa-
recer también sentimientos de culpa, por no haber realizado todo lo
posible para evitar el fallecimiento o por no haber hecho al difunto
lo suficientemente feliz en vida o incluso por experimentar una sen-
sacion de alivio tras la muerte (especialmente, después de una enfer-
medad prolongada que ha requerido de una asistencia constante o
de la desaparicién de una persona que ha ejercido un dominio des-
pético sobre el superviviente). La intensidad de estos sintomas
depende de la personalidad del sujeto, de la intensidad del lazo que
le unia al fallecido y de las circunstancias de la pérdida.

En los ancianos las reacciones de duelo pueden durar mas tiem-
po como consecuencia de las dificultades de adaptacion, de la sole-
dad y del temor al futuro. La muerte de un cényuge puede ser el
acontecimiento aislado mas temible que un anciano puede sufrir,
s6lo amortiguado por una adecuada red de apoyo familiar (una
buena relacién con los hijos) y social.

Las reacciones psicoldgicas del duelo varian en intensidad y con-
tenido a medida que transcurre el tiempo. Las fases habituales del
duelo, en todo caso variables de unas personas a otras, estan expues-
tas en la tabla 2.
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Tabla 2. Fases del duelo

FASES MOMENTO SINTOMAS
Shock o paralisis Inmediato a la muerte e Embotamiento afectivo
* Apatia
* Agitacion
Dolor y alivio Dos primeras semanas ¢ Aceptacién de la muerte

* Pena y dolor
* Resignacién
Resentimiento Dos semanas a cuatro  ® Depresion

meses e Ansiedad
e [rritabilidad
e Inseguridad
Recuerdo Tres a doce meses ® Reminiscencias del fallecido
* Pena

Las primeras reacciones no marcan necesariamente la evolucién
del duelo. Hay personas que al principio tienen una respuesta emo-
cional ligera y en las que, sin embargo, mas tarde el duelo se croni-
fica, lo que suele ocurrir en un 10%-20% del total de los casos. Hay
otras, en cambio, que se expresan con un sufrimiento intenso inicial,
para luego ir superando el duelo mas facilmente (Echeburda, 2004).

Por dltimo, existe un suceso traumdtico que se funde con el
duelo, y es la muerte de un hijo. La pérdida de un hijo joven puede
ser el factor mas estresante en la vida de un ser humano, especial-
mente si se produce de forma imprevista y violenta, como ocurre en
el caso de un asesinato o de un suicidio. En concreto, hay una dife-
rencia notable entre el duelo y la afliccién por la muerte de un joven
y el dolor experimentado por el fallecimiento de una persona ancia-
na que ha visto completada su vida. La muerte de un hijo es un
hecho antinatural, una inversién del ciclo biolégico normal, que
plantea a los padres el dilema del escaso control que hay sobre la
vida. Es mas, alrededor de un 20% de los padres que pierden a un
hijo no llegan a superarlo nunca (Echeburda y Corral, 2001).

El dolor de los padres es mucho mas intenso cuando ha habido
una doble victimizacion (por ejemplo, en el caso de una joven vio-
lada y asesinada), cuando el agresor no ha sido detenido, cuando de
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alglin modo se atribuye lo ocurrido al estilo de vida de la victima (a
una vida licenciosa, por ejemplo), cuando no ha aparecido el cuer-
po de la victima o cuando, como ocurre habitualmente en el caso de
un suicidio, los padres pueden sentirse responsables de lo sucedido.

2. FACTORES DE VULNERABILIDAD Y DE PROTECCION

Hay sucesos traumaticos, como las agresiones sexuales, los aten-
tados terroristas o los delitos violentos, que, por desgracia, afectan a
un grupo relativamente numeroso de personas. Algunas victimas
quedan marcadas de por vida y, presas del rencor, de la amargura o,
simplemente, del desdnimo, llevan una vida anodina vy sin ilusion;
otras, tras una reaccion psicoldgica intensa, son capaces de hacer
frente al dolor, de readaptarse parcialmente a la situacién y de aten-
der a sus necesidades inmediatas; y hay otras, por Gltimo, que sacan
fuerzas de flaqueza del dolor, prestan atencién a los aspectos positi-
vos de la realidad, por pequefios que éstos sean, y son incluso capa-
ces de embarcarse en proyectos de futuro ilusionantes.

Lo anteriormente expuesto es un reflejo de la variabilidad de las
respuestas humanas. No hay una secuencia fija de respuestas espe-
cificas ante estimulos determinados. Por decirlo en otras palabras, la
estructura del suceso traumatico o la muerte de un ser querido expli-
can los danos provocados por el primer golpe. Pero es la significa-
cién que ese hecho tiene en la persona, asi como el apoyo social
recibido, lo que puede explicar los efectos mas o menos devastado-
res del segundo golpe, que es el que realmente provoca el trauma o
el duelo patolégico.

Hablando en cifras, el trauma puede estar presente en el 15%-
20% de quienes sufren un accidente o una catdstrofe natural, pero
este porcentaje puede ser considerablemente mas alto (hasta un
50%-70%) en quienes han experimentado un hecho violento, como
es el caso de las victimas de terrorismo, de violencia familiar o de
agresiones sexuales. Asimismo, tal y como se ha sefhalado anterior-
mente, el duelo puede cronificarse en un 10%-20% del total de los
Casos.
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2.1. PERSONALIDADES RESISTENTES AL ESTRES

Como se puede observar en la vida cotidiana, hay personas que
se muestran resistentes a la aparicion de sintomas clinicos tras la
experimentacion de un suceso traumatico o la muerte de un ser que-
rido. Ello no quiere decir que no sufran un dolor subclinico ni que
no tengan recuerdos desagradables, sino que, a pesar de ello, son
capaces de hacer frente a la vida cotidiana y pueden disfrutar de
otras experiencias positivas (Avia y Vazquez, 1998; Seligman, 1999).

Las personalidades resistentes al estrés se caracterizan por el
control emocional, la autoestima adecuada, unos criterios morales
s6lidos, un estilo de vida equilibrado, unas aficiones gratificantes,
una vida social estimulante, un mundo interior rico y una actitud
positiva ante la vida. Todo ello posibilita echar mano de los recur-
sos disponibles para hacer frente de forma adecuada a los sucesos
negativos vividos, superar las adversidades y aprender de las expe-
riencias dolorosas, sin renunciar por ello a sus metas vitales. Este
tipo de personalidad funciona como un amortiguador o como una
vacuna protectora que tiende a debilitar la respuesta de estrés
(Tabla 3).

Tabla 3. Personalidades resistentes al estrés

e Control de las emociones y valoracién positiva de uno mismo
e Estilo de vida equilibrado
¢ Apoyo social y participacion en actividades sociales

e Implicacion activa en el proyecto de vida (profesion, familia,
actividades de voluntariado, etc.)

¢ Afrontamiento de las dificultades cotidianas
e Aficiones gratificantes

e Sentido del humor

e Actitud positiva ante la vida

* Aceptacion de las limitaciones personales

e Vida espiritual
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Con el estado de animo ocurre lo que sucede con el peso: que es
bastante estable a lo largo de la vida. Por ello, en el caso de las per-
sonas optimistas que sufren un suceso traumdtico o una pérdida,
tienden a mantener el estado de &nimo positivo, mas all& del dolor
intenso, pero pasajero, que un acontecimiento de ese tipo pueda
provocarles. Es decir, mantienen la capacidad personal de dar senti-
do a sus experiencias en el contexto de un proyecto vital previo.

No resulta siempre facil predecir la reaccién de un ser humano
concreto ante un acontecimiento traumatico o luctuoso. Conocer la
respuesta dada por esa persona ante los sucesos negativos vividos
anteriormente ayuda a realizar esa prediccion. De este modo, se
puede averiguar si una persona es resistente al estrés o, en el extre-
mo opuesto, si se derrumba emocionalmente con facilidad ante las
contrariedades experimentadas.

2.2. FACTORES DE VULNERABILIDAD AL TRAUMA

Hay personas que son muy sensibles y, por ello, les afectan de
forma especial los hechos que les ocurren, por insignificantes que
éstos sean. Estas personas estdn predispuestas a tener una respuesta
mds exagerada e intensa que otras ante un mismo suceso negativo.
En este sentido, la mayor o menor repercusién psicolégica de un
suceso traumdtico en una persona depende de su vulnerabilidad
psicologica, que se refiere a la precariedad del equilibrio emocio-
nal, y de su vulnerabilidad biolégica, que surge de forma innata y
que esta relacionada con un menor umbral de activacion psicofisio-
l6gica. Ambos tipos de vulnerabilidad pueden amplificar, a modo de
caja de resonancia, el dano psicoldgico de las experiencias negati-
vas sufridas.

En algunas personas la baja autoestima y el desequilibrio emo-
cional preexistente, sobre todo si va acompanado de una dependen-
cia al alcohol y a las drogas y de aislamiento social, agravan el
impacto psicolégico de la pérdida sufrida y actan como modulado-
res entre el hecho vivido y el dano psiquico (Avia y Vazquez, 1998).
De hecho, ante acontecimientos traumdticos similares unas personas
presentan un afrontamiento adaptativo y otras quedan profundamen-
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te traumatizadas (Echeburta, 2004). En realidad, ocurre como en los
terremotos: las viejas casas de madera o de adobe se desmoronan; sin
embargo, en los edificios de cemento sélo se rompen los cristales.

Desde una perspectiva psicoldgica, un nivel bajo de inteligencia
(sobre todo, cuando hay un historial de fracaso escolar), una fragili-
dad emocional previa y una mala adaptacién a los cambios, asi
como una sensacion de fatalismo y una percepcion de lo sucedido
como algo extremadamente grave e irreversible, debilitan la resisten-
cia a las frustraciones y contribuyen a generar una sensacién de inde-
fensién y de desesperanza. Estas personas cuentan con muy poca
confianza en los recursos psicolégicos propios para hacerse con el
control de la situacion. La fragilidad emocional se acenttia cuando
hay un historial como victima de delitos violentos o de abuso, cuan-
do hay un estrés acumulativo, cuando hay antecedentes psiquiatricos
familiares y cuando hay un divorcio de los padres antes de la ado-
lescencia de la victima (Esbec, 2000; Finkelhor, 1999).

Pero los factores psicosociales desempefan también un papel
muy importante. Asi, por ejemplo, un apoyo social préximo insufi-
ciente, ligado a la depresion y al aislamiento, y la escasa implicacion
en relaciones sociales y en actividades ludicas dificultan la recupe-
racion del trauma. El principal antidoto contra la pena es poder com-
partirla. Pero también es importante la influencia del apoyo social
institucional, es decir, del sistema judicial, de la policia o de los
medios de comunicacion.

En sintesis, el grado de dafo psicolégico (lesiones y secuelas)
estd mediado por la intensidad/duracién del hecho y la percepcion
del suceso sufrido (significacién del hecho y atribucién de intencio-
nalidad), el caracter inesperado del acontecimiento y el grado de
riesgo para la vida, las pérdidas sufridas, la mayor o menor vulnera-
bilidad de la victima y la posible concurrencia de otros problemas
actuales (a nivel familiar y laboral, por ejemplo) y pasados (historia
de victimizacion), asi como por el apoyo social existente y los recur-
sos psicolégicos de afrontamiento disponibles (Tablas 4 y 5). Todo
ello, junto con las consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales del
suceso ocurrido, configura la mayor o menor resistencia al estrés de
la victima (Baca, Cabanas y Baca-Garcia, 2003).
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Tabla 4. Estrategias de afrontamiento positivas

¢ Aceptacion del hecho y resignacion
e Experiencia compartida del dolor y de la pena
* Reorganizacion del sistema familiar y de la vida cotidiana

e Reinterpretacion positiva del suceso (hasta donde ello es posi-
ble)

e Establecimiento de nuevas metas y relaciones
* Blsqueda de apoyo social
e Implicacion en grupos de autoayuda o en ONG

Tabla 5. Estrategias de afrontamiento negativas

* Anclaje en los recuerdos y planteamiento de preguntas sin res-
puesta

e Sentimientos de culpa
* Emociones negativas de odio o de venganza
e Aislamiento social

e Implicacion en procesos judiciales, sobre todo cuando la vic-
tima se implica voluntariamente en ellos

e Consumo excesivo de alcohol o de drogas
e Abuso de farmacos

2.3. FACTORES RELACIONADOS CON EL DUELO PATOLOGICO

La experimentaciéon de un duelo patolégico depende de una
serie de factores (Echeburda y Corral, 2001):

1. Edad de la persona fallecida. Resulta antinatural para un padre
enterrar a sus hijos. El estrés que causa la pérdida de un hijo
(el fantasma de la habitacion vacia) es tan intenso que puede
llegar incluso a provocar el divorcio de la pareja. A menudo,
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un cényuge sufre mas que otro y eso genera acusaciones, cul-
pabilidad y rabia.

2. Tipo de muerte, sobre todo cuando es prematura, inesperada
o tragica. Es el caso, por ejemplo de las enfermedades cortas
y repentinas o de las muertes sibitas, evitables y que afectan
a personas jovenes, como ocurre en los accidentes de trafi-
co, y, mas adn, de las muertes violentas (asesinatos o suici-
dios, en los que hay una imputacién de responsabilidad
propia).

3. Variables psicosociales, como estar en una situacion econé-
mica precaria, hacerse cargo de nifios pequefios, no tener
posibilidades de rehacer la vida, contar con una familia muy
reducida, etcétera. Las reacciones de cardcter grave ante una
pérdida tienen lugar frecuentemente entre las mujeres. Por
otra parte, los nifios de 3 a 5 afos y los adolescentes, asi como
los viudos solos y las viudas con nifios pequefos y sin apoyo
social, constituyen un factor de riesgo importante.

4. Inestabilidad emocional previa. En concreto, las personas
con antecedentes de depresién o de trastornos de ansiedad,
con estilos de afrontamiento inadecuados o con caracteristi-
cas problematicas de personalidad (dependientes emocio-
nalmente, obsesivas, acomplejadas, etcétera) corren un
mayor riesgo de derrumbarse emocionalmente y de sufrir un
duelo patolégico en el caso del fallecimiento de una perso-
na proxima.

Asimismo, las personas con una falta de salud fisica son las que
tienden a caer mas facilmente enfermas durante el duelo (Clayton,
1985).

5. Experiencia negativa de pérdidas anteriores. Es mas probable
sufrir un duelo patolégico cuando una persona ha experimen-
tado muchas o recientes pérdidas y cuando la reaccién ante
las anteriores ha sido particularmente intensa o duradera.
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3. CUANDO SE REQUIERE TRATAMIENTO

Cuando en un hogar hay una averia, una persona intenta arre-
glarla, si tiene habilidades para ello o el desperfecto es de poca
monta, por si misma o con ayuda del vecino o de los familiares. Pero
si es importante, se busca la asistencia técnica de un fontanero, de
un albanil o de un electricista. Algo parecido ocurre en relacion con
los sucesos traumaticos y con el duelo patolégico.

3.1. VICTIMAS DE UN SUCESO TRAUMATICO QUE REQUIEREN
TRATAMIENTO

Hay personas que han sufrido un trauma y que, sin embargo, no
necesitan un tratamiento psicologico o farmacolégico. El equilibrio
psicolégico previo, el transcurso del tiempo, la atencion prestada a
los requerimientos de la vida cotidiana y el apoyo familiar y social
contribuyen muchas veces a metabolizar el trauma. Estas personas tie-
nen presente siempre lo ocurrido, pero el acontecimiento traumatico
no interfiere actualmente de forma negativa en el dia a dia. De este
modo, y aun con sus altibajos emocionales y con sus recuerdos dolo-
rosos, son capaces de trabajar, de relacionarse con otras personas, de
disfrutar de la vida diaria y de implicarse en nuevos proyectos.

Por el contrario, algunas victimas se encuentran atrapadas por el
suceso sufrido, no recuperan sus constantes biologicas en relacion
con el suefio y el apetito, viven atormentadas con un sufrimiento
constante, no controlan sus emociones ni sus pensamientos, se ais-
lan socialmente y se muestran incapaces de hacer frente a las exi-
gencias de la vida cotidiana, adoptando a veces conductas
contraproducentes (beber en exceso, comer mas de la cuenta, auto-
medicarse, etcétera). Son estas las personas que, al sentirse desbor-
dadas por el trauma, requieren una ayuda especifica psicoldgica vy,
en algunos casos, también farmacolégica.

Otra indicacién de la conveniencia de la terapia es la negativa de
la victima a hablar con nadie del trauma y la carencia de un apoyo
social, bien porque sea ella misma la que se aisle (para evitar el sufri-
miento que le produce hablar del suceso traumdtico, para no moles-

256



La resistencia humana ante los traumas y el duelo

tar a las demds personas con sus problemas, porque su estado ani-
mico se encuentra bajo minimos, etcétera), o bien porque las perso-
nas de su entorno la eviten. En estos casos se corre el riesgo de un
aislamiento emocional (relaciones intimas) y social (red social de
apoyo) (Tabla 6).

Tabla 6. Criterios para la busqueda de ayuda profesional en las
victimas de un suceso traumatico

e Cuando las reacciones psicolégicas (pensamientos, sentimien-
tos o conductas) perturbadoras duran mas de 4 a 6 semanas.

e Cuando hay una interferencia negativa grave en el funciona-
miento cotidiano (familia, trabajo o escuela).

e Cuando una persona se siente incomoda con sus pensamien-
tos, sentimientos o conductas o se siente desbordada por ellos.

A diferencia de otras intervenciones terapéuticas, los terapeutas
suelen muchas veces ofrecerse a las victimas. Sin embargo, muchas
personas necesitadas de terapia pueden mostrarse reacias a buscar
ayuda profesional. En cierto modo, recurrir a un tratamiento puede
suponer para la persona afectada reconocer una cierta debilidad per-
sonal. El cambio brusco de una situacion de normalidad habitual a
ser victima de un suceso traumatico puede dificultar, paraddjica-
mente, la bdsqueda de ayuda terapéutica, que, en cierto modo, supo-
ne el reconocimiento de la incapacidad por si misma para superar
unas circunstancias dificiles (Baca, 2003).

3.2. PERSONAS QUE REQUIEREN TRATAMIENTO ANTE LA MUER-
TE DE UN SER QUERIDO

La muerte de un ser querido es una experiencia desgarradora que
puede resultar dificil de superar. El tratamiento s6lo se precisa cuan-
do se trata de un duelo patolégico, que se puede manifestar clinica-
mente de forma psicolégica y fisica. A nivel psicoldgico, las personas
pueden reprocharse no haber hecho lo suficiente por el difunto,
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incluso si han extremado de modo admirable sus atenciones duran-
te su ultima enfermedad, o mostrar una irritabilidad, inhabitual en
ellos, contra terceras personas (médicos, sacerdotes, yerno o nuera,
etcétera). A veces, la tristeza patolégica puede complicarse con otros
sintomas, como aislamiento social, consumo abusivo de alcohol o de
psicofarmacos, etcétera. Y a nivel fisico, a veces presentan alteracio-
nes de la salud: somatizaciones (alteraciones del suefio y del apetito,
vémitos, mareos, etcétera), dolores musculares, estrefiimiento, cefa-
leas, etcétera, que les hacen consultar con mucha mayor frecuencia
de lo habitual al médico de cabecera y que son reflejo de la depre-
sion, mas o menos enmascarada, existente (Alario, 1996; Hinton,
1974).

No obstante, en las fases iniciales del duelo pueden predominar
los sintomas fisicos; sin embargo, con el transcurso de los meses
estos sintomas pueden remitir, pero se hacen mds frecuentes los sin-
tomas psicolégicos (desesperanza, desvalorizacion, ira, deseos de
morir, etcétera) (Clayton, 1985).

En general, las personas afectadas deben recibir tratamiento psi-
colégico o farmacolégico cuando padecen sintomas fisicos o psico-
|6gicos de una intensidad elevada, cuando los sintomas, incluso con
una menor intensidad, se mantienen mas alld de un ano o cuando
aparecen alteraciones que no tienen las personas normales (por
ejemplo, alucinaciones o ideas delirantes) (Fernandez-Montalvo y
Echeburta, 1997; Parkes, 1972; Worden, 1998).

4. SUPERACION DE UN TRAUMA O DEL DUELO

Por muy terrible que haya sido la experiencia vivida, siempre
cabe la posibilidad de cerrar, total o parcialmente, la herida sufrida.
No se trata de olvidar lo inolvidable (tarea, por lo demas, imposible),
sino de no sentirse atrapado como en una jaula por los recuerdos del
pasado. Lo que se pretende es recuperar la capacidad de hacer fren-
te a las necesidades del presente y de mirar al futuro con esperanza.
En definitiva, ser capaz de atender a los requerimientos de la vida
cotidiana, prestar atencion a los estimulos exteriores, disfrutar de lo
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que se tiene a mano en las circunstancias actuales y hacer planes
para el futuro, aunque sélo sea para los dias o meses inmediatos,
denotan un camino claro de recuperacion.

A veces la demanda de la victima puede modular el tipo de tra-
tamiento ofrecido. Hay personas que s6lo se preocupan por el alivio
de un malestar especifico, como la ansiedad o las alteraciones del
suefio; otras, por el contrario, estan atormentadas por el trauma en si
mismo; y otras, por ultimo, lo que buscan fundamentalmente, mas
que la terapia, es un dictamen pericial acerca de su situacion mental
para solicitar una indemnizacién econémica o conseguir la incapa-
cidad laboral.

Asimismo, hay veces en que el objetivo prioritario inicial puede
ser abordar problemas actuales o condiciones vitales adversas con el
fin de frenar la reactivacion o exacerbacion del trauma o de hacer
frente a estrategias defectuosas para superarlo (por ejemplo, el abuso
de alcohol). Otras veces adquieren una prioridad terapéutica otros
trastornos mentales relacionados que requieren una intervencién
inmediata, como ocurre en los casos de depresion grave, con ten-
dencias suicidas, de alcoholismo o de grave fractura familiar. Sélo
después de conseguido este objetivo (al menos, parcialmente) se
puede enfocar el trauma en si mismo.

En cualquier caso, los objetivos fundamentales de la terapia son
proporcionar alivio inmediato a los sintomas mds graves (lo cual
puede ser conseguido, a veces, por los psicofdrmacos), hacer frente
al trauma, restaurar en la victima el sentido basico de seguridad en
el mundo y en las personas y facilitar la reintegracién social de la vic-
tima en el contexto comunitario (Echeburda, 2004). En realidad, la
victima sélo llega a sentirse recuperada cuando recobra la sensacién
de que puede tomar decisiones y controlar razonablemente su vida.

Cuando la victima ya se muestra incapaz de hacer frente por si
sola al trauma sufrido, los principios bdsicos de cualquier interven-
cién terapéutica pueden resumirse en los siguientes puntos: mejorar
el malestar emocional; ayudar al proceso de curacién natural; no
emplear tratamientos ineficaces o inaplicables que empeoren la
situacion o pospongan la recuperacion; y adaptar la terapia a las
necesidades especificas de cada persona (Robles y Medina, 2002).
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M4s especificamente, los objetivos del tratamiento se deben plan-
tear de forma escalonada con arreglo a una jerarquia de necesidades.
En primer lugar, se trata de hacer frente a los sintomas mas graves
(insomnio, pesadillas, ansiedad intensa, humor depresivo, etcétera).
En segundo lugar, hay que abordar el ntcleo del trauma (reexperi-
mentacion del suceso ocurrido, conductas de evitacion y reacciones
de sobresalto). Y, por dltimo, se trata de regular las emociones, de
recobrar la autoestima y de recuperar la confianza en las demas per-
sonas. Si el proceso culmina con éxito, la victima obtiene una cierta
sensacion de calma y de seguridad, asume de nuevo el control sobre
su vida y sus emociones, se reintegra socialmente en el contexto
comunitario y continta activamente con su proyecto de vida.

Por otra parte, la superacién del duelo patolégico comparte
muchos de los objetivos terapéuticos validos para las victimas de un
suceso traumdtico. Ahora bien, el proceso de superacion del duelo
sigue una secuencia peculiar. Concretamente, un primer paso es
aceptar la realidad de la pérdida. La experiencia compartida del dolor
y de la pena es un segundo paso para la superacién del duelo. Como
dice un proverbio sueco, la alegria compartida es doble alegria y la
pena compartida es media pena. Un tercer paso es proceder a la reor-
ganizacion del sistema familiar asumiendo las funciones del rol del
difunto. Y un cuarto paso es establecer nuevas relaciones y metas en
la vida, lo cual no es siempre facil por el sentimiento de lealtad al
fallecido y por el temor a nuevas pérdidas. En ocasiones, la resigna-
cion y el consuelo religioso, asi como el apoyo emocional de otros
seres queridos (otros hijos, familiares, amigos, etcétera), contribuyen
a acelerar este proceso de recuperacion (Lee, 1995; Rando, 1993).

5. INDICADORES POSITIVOS Y NEGATIVOS DE RECU-
PERACION

5.1. INDICADORES POSITIVOS

Algunos de los indicadores positivos de recuperacién, tanto en
victimas de un suceso traumdtico como en personas que han sufrido
la muerte de un ser querido, son los siguientes:
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. En caso de haber recibido un tratamiento psicolégico, acudir
con asiduidad a las sesiones de tratamiento y seguir de forma
regular las prescripciones terapéuticas. Ocurre, a veces, que
las victimas de un suceso traumatico con un mejor funciona-
miento completan el tratamiento, mientras que las que estdn
mas necesitadas de él lo abandonan (Hembree, 2003).

. Recuperar las constantes biologicas en relacion con el sueno
y el apetito.

. Aumentar la cantidad y calidad de las actividades e implicar-
se en una dieta regular de placeres y deleites simples: una
compania agradable, una comida sabrosa, una lectura intere-
sante, un paseo por el parque o al borde del mar, un especta-
culo entretenido, una mdsica grata, una charla amena o reir a
gusto. Todo ello contribuye a imprimir un significado a la vida
de una persona.

. Recuperar la capacidad de sorprenderse y mirar lo de siempre
con ojos nuevos, poner interés en las actividades que se hacen
cada dia y fijarse unas metas concretas que es posible conse-
guir. Ver el lado positivo de la realidad ayuda a una persona a
desembarazarse de las espinas de la vida cotidiana. El objeti-
vo fundamental es aprender a corregir la mirada para centrar-
se en los recuerdos agradables y en la parte positiva de la
realidad.

. Ayudar a los demads y tener conductas altruistas. Estos com-
portamientos sirven como medio para aumentar la autoestima,
distraerse del dolor propio, mejorar en otros sintomas (dormir
mejor, sufrir menos ansiedad, etcétera), y, ademds, fomentan
la comunicacion y la convivencia.

Las victimas de un trauma muestran su recuperaciéon cuando
recobran la expresion verbal de los sentimientos (en forma de sonri-
sas, abrazos, gestos afectuosos, etcétera) y ponen orden en el caos de
las imagenes y recuerdos del suceso traumético y también cuando
son capaces de integrar este acontecimiento doloroso en su historia
personal, sin la presencia excesiva de emociones negativas, como
odio, rabia o impotencia.
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En cuanto al duelo por la pérdida de un ser querido, la persona
puede considerarlo superado cuando es capaz de pensar en el falle-
cido sin sentirse abrumada por el recuerdo, prestando atencién a las
vivencias positivas compartidas y dejandose llevar por un recuerdo
sereno (Latiegi, 1999), cuando puede pensar sin culpa sobre la pér-
dida, expresar los sentimientos sobre ésta, hacerse cargo de la nueva
realidad asumiéndola intelectual y emocionalmente y, sobre todo,
cuando se siente capaz de proyectar la vida hacia el futuro, con la
posible implicacién en proyectos ilusionantes (Lee, 1995; Morganett,
1995).

5.2. INDICADORES NEGATIVOS

Uno de los indicadores problematicos para la recuperacion tras
haber sufrido un suceso traumdtico o experimentado la pérdida de
un ser querido es mostrar inestabilidad emocional con anterioridad
al suceso. A su vez, hay un mal pronéstico de recuperacion cuando
la persona utiliza estrategias de afrontamiento negativas (como beber
alcohol en exceso, automedicarse, volcarse en el trabajo de una
forma compulsiva, etcétera), asi como cuando no observa las pres-
cripciones terapéuticas (Shalev, Friedman, Foa y Keane, 2003).

Otros indicadores negativos de recuperacién, especificos de las
victimas de un suceso traumatico, son los siguientes: a) haber sido
victimizado anteriormente y haber mostrado una mala capacidad de
adaptacion a diferentes situaciones en el pasado; b) haber estado
expuesto a los estimulos traumaticos de forma intensa y prolongada
(por ejemplo, en las situaciones de abuso sexual intrafamiliar en la
infancia); c) haber sido traumatizado en un periodo critico del desa-
rrollo; d) mostrar respuestas de embotamiento afectivo (anestesia
emocional), que tienen un mayor riesgo de cronificacion de los sin-
tomas; e) haber sido hospitalizado por heridas relacionadas con el
suceso traumatico; f) haber padecido un trastorno ansioso-depresivo
grave; y g) padecer sentimientos de rabia u odio, junto con intensos
deseos de venganza.

Por dltimo, por lo que se refiere al duelo, éste se elabora nega-
tivamente cuando la persona niega el hecho (en forma, por ejem-
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plo, de tener visiones de los seres desaparecidos, de poner la mesa
para la persona fallecida, de no ocupar la silla del difunto, etcéte-
ra), sigue anclada a los recuerdos (dando vueltas una y otra vez a
lo sucedido, sin poder apartar de la mente la pérdida acontecida o
las circunstancias en las que se produjo), realimenta el dolor (acu-
diendo continuamente al cementerio o recreandose en las fotos del
fallecido), mantiene sentimientos de culpa o de ira respecto al
fallecido o a las circunstancias de la muerte, se plantea preguntas
sin respuesta posible y tiene dificultades para expresar su dolor a
otras personas.

CONCLUSIONES

Los sucesos mas traumaticos -la muerte violenta de un ser que-
rido o los acontecimientos negativos repetidos- dejan frecuente-
mente secuelas imborrables, moldean la vision del mundo, limitan
la capacidad de entusiasmo y hacen a las personas mas vulnerables
a las depresiones, a las enfermedades del corazoén, a las infeccio-
nesy a las dlceras de estbmago. Siempre hay un antes y un después
de un suceso traumatico. Pero no es menos cierto que sélo una
minoria de las personas que se exponen diariamente a las pruebas
mas penosas de la vida claudican o enferman. Después de todo, la
esperanza y el espiritu de superacién forman parte del instinto de
conservacion y de supervivencia del ser humano (Rojas Marcos,
2002).

Por otra parte, la muerte de una persona supone una experiencia
profundamente dolorosa vivida por la mayoria de las personas. Con-
cretamente, casi el 5% de la poblacién sufre anualmente la pérdida
de un ser querido muy cercano. Sin embargo, la mayor parte de las
personas (del 50% al 85%) son capaces de superar adecuadamente
esta situacion, salvo cuando se trata de la muerte de un hijo, siempre
que se tenga en cuenta que el duelo es un proceso de transicion y no
un mero estado (Bonanno y Kaltman, 2001; Pérez Cuesta y Nicuesa,
1999). Asi, el tiempo medio de duracién del duelo suele ser de 6 a
12 meses, pero en el 10% de los casos persiste mds alla de 18 meses
y se cronifica.
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Desde una perspectiva psicopatolégica, un suceso traumatico
genera sintomas ansioso-depresivos y conforma una profunda trans-
formacién de la visién de la vida y de los valores mds intimos. En
cambio, el duelo supone, en general, una reaccion adaptativa ante la
muerte de un ser querido, que obliga al sujeto afectado a plantearse
su propia muerte y a rehacer su vida desde una perspectiva distinta
(Pérez Cuesta y Nicuesa, 1999).

Hay muchas diferencias de unas personas a otras en la forma de
sufrir y de recuperarse del trauma y del duelo. Hay quienes estan
afectadas profundamente durante afos y sélo con dificultad consi-
guen llevar un tipo de vida normal, pero muy limitado. Otras sufren
intensamente, pero durante un periodo corto de tiempo. Y, por dlti-
mo, hay quienes superan lo acontecido casi de inmediato y reanu-
dan su vida en condiciones de normalidad (Bonanno y Kaltman,
2001).

;Cual es el significado profundo de la superacion del trauma o
del duelo? Recuperarse significa ser capaz de haber integrado la
experiencia en la vida cotidiana y de haber transformado las viven-
cias pasadas en recuerdos, sin que éstos sobrepasen la capacidad de
control de la persona ni interfieran negativamente en su vida futura.
Y recuperarse significa, sobre todo, volver a tener la conciencia de
que se ocupa de nuevo el asiento del conductor de la vida (Herbert
y Wetmore, 1999).

Por Gltimo, hay victimas de situaciones traumaticas que, por mos-
trar un aprecio mas profundo del valor de la vida o por quedarse con
una sensibilidad mds acentuada, han recuperado e incluso aumenta-
do su fortaleza moral y han encontrado beneficios inesperados a su
sufrimiento, no por masoquismo, sino por la aceptaciéon de que la
tragedia es parte inevitable de la vida. Igualmente puede ocurrir con
aquellas personas que superan el duelo. Y es que con los contra-
tiempos puede ocurrir como con las ostras, que a partir de un grano
de arena irritante (una pérdida) reaccionan y crean una perla a su
alrededor (una vida nueva).
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sQué puede ayudar en el duelo?

“El poder de la mente para inventar nuevos valores es el mismo que tiene
para imaginar un color primario que adn no exista, para crear un sol y
un cielo nuevos bajo los cuales vivir.”

C.S. Lewis

INTRODUCCION

El duelo es una respuesta emocional causada por la pérdida de
una relacién cercana. Incluye dolor, tristeza y sufrimiento fisico y
emocional. Representa una forma de crisis. La palabra “crisis” viene
de la griega xpwvewv (krinein), que significa “separar” o “decidir”, esto
es, alude al momento en que hay que decidir ante un problema
como una oportunidad para crecer o cambiar. Estar en crisis es a
menudo algo inevitable, pero es un fendmeno que impide en oca-
siones una adecuada aceptacion del presente. Se considera que un 5
a 9% de la poblacién pierde a un familiar cercano cada ano! lo que
puede tener un efecto importante sobre la salud-24. La mayoria de
las pérdidas significativas se produce en el contexto de una unidad
familiar.

El manejo del duelo requiere un trabajo mental de contencién y
esfuerzo para tolerar el sufrimiento y combinar la voluntad personal
con una buena utilizacién de los recursos de ayuda, tanto propios
como de familiares y amigos, para asi facilitar su asimilacién y una
adaptacion mds positiva a las pérdidas3->. En este articulo revisare-
mos el proceso de duelo tras la muerte de un ser querido, la gestion
de las emociones, los elementos de ayuda para afrontar la nueva rea-
lidad que pueden estar al alcance de Atencién Primaria, la necesidad
de ayuda profesional mas especializada y cuando se produce el pro-
ceso de recuperacion.

* Basado en: “Cémo afrontar mejor las pérdidas en Cuidados Paliativos”, de los
mismos autores. Rev. Soc. Esp. Dolor, 7, 511-526, 2007. (Publicado con autorizacion
de SED).
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EL PROCESO DE LA AFLICCION: ALGUNAS NOVE-
DADES

La persona que tiene una pérdida reacciona de forma distinta
seglin su caracter, situacion biografica y trasfondo cultural. Es normal
que tras la muerte de un ser querido, sea o no prevista, los supervi-
vientes experimenten una sensacion de adormecimiento, choque e
incertidumbre. Kubler Ross® describe la teoria de las cinco etapas y
considera que, en las primeras horas o dias, el afectado experimenta
una sensacion de choque con incredulidad y negacion de la realidad
y un cierto entumecimiento defensivo que actdia como un manto pro-
tector para amortiguar el impacto de la pérdida3->. Le siguen gene-
ralmente sentimientos de tristeza, ensimismamiento, desinterés,
culpa, rabia y algunas alteraciones cognitivas y psicomotoras. De las
primeras semanas hasta los seis meses, el afectado va adquiriendo
conciencia de lo que ha perdido tras atravesar episodios de Ilanto e
incredulidad, con periodos de insomnio, nerviosismo, miedo, senti-
mientos de enfado, verglienza, desamparo, desinterés y falta de
vision de futuro. Fig. 1.

Pérdida => Aceptacién, anhelo, incredulidad, ira, ==> Proceso => Resolucién
Depresidn, aceptacion de elaboracién final

Fig. 1. Esquema del proceso de afrontamiento de una pérdida irreparable.

Maciejwsky, Prigerson” et al., tras estudiar a 233 personas que
habian perdido a un ser querido durante 24 meses aprecian la exis-
tencia de un alto grado de aceptacion, ain desde el primer mes es
como la norma en el caso de las muertes naturales y que ésta aumen-
ta uniformemente con el paso del tiempo. La incredulidad tiene un
pico al mes de la pérdida, la de la afioranza a los 4 meses (es el fac-
tor negativo mas comdn que el animo depresivo), el enfado a los 5
meses y la depresion a los 6 meses. Fig. 2. En las fases tempranas, la
intensidad y la sintomatologia del duelo pueden entrecruzarse con
signos y sintomas de un duelo complicado, que se reducen lenta-
mente en el tiempo para los que experimentan un duelo normal.
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Unos pocos signos de estas alteraciones se ven a los 6 meses. Estos
plazos pueden alargarse en caso de muerte inesperada, de un nifio o
que se perciba como no natural como el suicidio o el homicidio. La
preparacién con tiempo para una muerte prevista se asocia con un
mejor ajuste psicolégico a la pérdida.

Incredulidad ~ Anhelo Enfado Depresion Aceptacion

Evaluacion de Indicadores

Tiempo de la pérdida, meses

Fig. 2. Teoria de las etapas de duelo de Maciejewski, A. y Prigerson, H. 2007.

La aceptacién esta también presente en otras situaciones tan
desoladoras como la pérdida de un ser querido o una lesién grave!3.
Asi, Wortman y Silver!4 tras entrevistar a 125 personas con lesiones
medulares a la semana del accidente y a la tercera y octava sema-
nas y preguntarles por sus emociones, encontraron que experimen-
taban momentos de felicidad desde los primeros dias. Estas
sensaciones de bienestar eran bastante estables y persistian durante
semanas y no eran resultado de un autoengano, ya que los enfermos
eran realistas sobre el accidente y sus consecuencias. Lo que pasa
es que al superviviente parecen interesarle ahora otros elementos
vitales que explican esas sensaciones de felicidad, desapareciendo
las preocupaciones banales que normalmente ocupan nuestra aten-
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cion'5. Cuando se les preguntaba qué justificaba la sensacion de
felicidad, respondian que ésta se debia a la presencia de vinculos
afectivos y sociales (en este orden) y a su propia percepcién de
mejoria en el estado fisico. Otra explicacion es que, en estas situa-
ciones, el sufrimiento se compara con el de otros que han tenido
peor suerte, lo que supone un alivio'4. Otro estudio de Wortman y
Silver'6 sobre progenitores afectados por algo tan doloroso como la
muerte sdbita infantil ofrecié resultados semejantes a los lesionados
medulares. Al cabo de tres semanas, las experiencias de efecto posi-
tivo y negativo estaban practicamente a la par; al cabo de tres
meses, los progenitores ya observaban en si mismos una mayor fre-
cuencia de estados positivos. Estos datos nos indican que en las pér-
didas las emociones positivas no desaparecen del paisaje afectivo y
son elementos claves para mantener el deseo de seguir viviendo.
Queda mucho trabajo por hacer en este tema, ya que la compleji-
dad de las reacciones humanas va més alla de los estereotipos de
muchas de las teorias vigentes sobre el duelo y las pérdidas irrepa-
rables.

El duelo es una reaccién ante la muerte de un ser querido cuya
elaboracién no depende del paso del tiempo, sino del trabajo que se
realice, del contexto relacional y los significados del doliente, que
tienen que ser reconstruidos después de su fallecimiento. En este sen-
tido, Worden® y Rando? conciben el duelo como un proceso mds
dindmico y se cambia la idea de pasar por fases o etapas de forma
pasiva a la de realizar “tareas” para que haya un trabajo de duelo
efectivo: aceptar la realidad de la pérdida, experimentar el dolor de
la afliccion, adaptarse al medio en el que ahora falta el ser querido y
retirar la energia emocional desde la persona ausente, reinvirtiéndo-
la en otras relaciones para continuar viviendo, todo esto con un
caracter individual que responde a ciertos condicionantes. Con rela-
cién a su significado, Parkes y Weiss!0: sugieren que el doliente pro-
cura desarrollar una explicacion de la pérdida, identificando alguna
causa inevitable de la muerte, lo que le permitiria reducir la vigilan-
cia y ansiedad de enfrentarse a una nueva pérdida. Niemeyer!! defi-
ne el duelo como una reconstruccién de significados y destaca lo
particular y lo activo en el proceso de duelo, a diferencia de lo uni-
versal y pasivo de otros autores mas tradicionales. La reconstruccién
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de un nuevo mundo de significados que tenga sentido no necesaria-
mente lleva a la “normalidad” previa a la pérdida, sino que da la
oportunidad de llegar a un estado de mayor desarrollo personall2.
Las nuevas teorias abogan por situar la afliccion en un contexto
social. (Fig. 3). No entienden el duelo como un fenémeno estdtico,
sino como un proceso en movimiento que reconstruye, mediante la
resimbolizacién, un mundo personal de significados que ha sido
amenazado por la pérdida.

Personalidad  Historia familiar  Apoyos recibidos  Estilo de afrontamiento
Suceso Reaccion
Negativo Traumdtica
Intenso Patolégica

Experiencias  Rasgos biolégicos ~Coexistencia de otros sucesos negativos
pasadas

Fig. 3. Factores que pueden influir en la aparicién de una reaccion traumatica tras
experimentar una situacién negativa intensa. Adaptado de McFarlane'3, 1936.

;QUE PRODUCE UNA AFLICCION MUY PROLON-
GADA?

Entre los diversos factores que influyen en la duracion de la aflic-
cién estan el tiempo que se mantienen los procesos defensivos (prin-
cipalmente la negacién y afioranza) y su intensidad, que se mide por
como influyen, si s6lo en una parte del funcionamiento mental /o si
llegan a dominarlo por completo. La persistencia de niveles altos de
los indicadores negativos del duelo (anhelo, depresion, enfado) a los
6 meses son altamente predictivos de alteraciones y complicaciones
a los 13 y 24 meses post pérdida con relacion a la calidad de vida.
Otros elementos a considerar son: Tabla 1.
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Tabla 1. Factores de mal prondstico en el duelo'>

e Significado de la persona

e Tipo de enfermedad

* No percibir el apoyo familiar recibido

e Alteraciones funcionales en el organigrama familiar

e Historia anterior de problemas psiquiatricos, especialmente
depresion

¢ Elevado sufrimiento inicial,

* Muerte no prevista, falta de preparacion para la muerte

e Otras pérdidas o problemas concomitantes

e Historia de abuso y abandono en la nifez

e Rigidez de estilo de vida en su manera de enfrentarse a la
nueva situacion

e Pobre apoyo social

e Disponibilidad o no de alguien dispuesto a ayudarle
e Relacién de alta dependencia con el fallecido
Muerte de un nifio

La muerte de un anciano después de una vida plena produce un
impacto diferente que la de un nifo o adulto joven; el aborto o la
muerte de un recién nacido no son a menudo reconocidas como pér-
didas mayores pero son capaces de precipitar un duelo prolongado.
Es importante la forma de la muerte, asi el duelo por suicidio, por
atentado u otras muertes no aprobadas socialmente pueden conducir
a mds aislamiento y a aumentar la vulnerabilidad de suicidio entre los
supervivientes2/17 Existen varios factores especialmente importantes:
persistencia de la culpabilidad, elevados niveles de afioranza, ideali-
zacion prolongada, patrones de adaptacién inadecuados, cuya acu-
mulacién puede retrasar la resolucién de la afliccion.

A. PERSISTENCIA DE LA CULPABILIDAD

Los sentimientos de culpabilidad acompafan a muchas expe-
riencias humanas, especialmente a las que han quedado incomple-
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tas. Derivan por lo general de una atribucién sesgada de lo ocurrido
a los errores cometidos o a la omisién de conductas adecuadas. El
proceso tiende a ser mas grave y duradero cuando el suceso es mds
intenso y sus causas son acciones deliberadas, no meramente acci-
dentales. La percepcion de incontrolabilidad, mucho mayor en esos
casos, puede danar seriamente la autoestima de los pacientes y difi-
cultar la readaptacion emocional posterior!”. Siempre hay cosas que
hubiésemos deseado haber hecho de modo diferente, pero no es
justo juzgar el pasado por el conocimiento de hoy sélo para tortu-
rarnos y mortificarnos por los errores cometidos. No somos clarivi-
dentes y muchas veces no sabemos que puede pasarnos en poco
tiempo por lo que hay que aprender a perdonarse a si mismo, acep-
tar las propias imperfecciones, hacer las paces consigo mismo y ana-
lizar la sensacion de culpa para mejorar el presente. Si la afliccion
dura mas de un ano y se acompana de incapacidad para superar la
pérdida, el problema primordial puede no ser la pérdida en si, sino
algln otro elemento subyacente no explicado8. La culpabilidad rea-
lista casi siempre requiere ayuda profesional, porque tras la peticion
de perdon y la reposicién del dafio realizado Ilega el momento de
seguir adelante.

B. LOS NIVELES ELEVADOS DE ANORANZA

La anoranza por el fallecido tiene un pico alrededor de los 4
meses post-duelo para luego descender. Los dolientes experimentan
ansiedad de separacién y no aceptan la realidad de la pérdida.
Desean reencontrarse con el fallecido, etc. Si se mantienen elevados
los niveles pasado este tiempo deben ser motivo de preocupacion.
Parker y Weiss10 descubrieron en 1983 que los muy afiorantes mos-
traban un peor estado fisico y mental al cabo de incluso cuatro
afios, por lo que el nivel de afioranza alto constituye con frecuencia
un indicador precoz de que el proceso de recuperaciéon marcha
mal. Su persistencia mas alla de los 6 meses post pérdida sirven para
diagnosticar un duelo complicado. Se acompafa de otras compli-
caciones como los trastornos depresivos mayores y el estrés pos-
traumatico por lo que requieren una ayuda especializada. No es
infrecuente que los estados de angustia o de malestar psicolégicos
de cierta importancia permanezcan durante meses o afios a modo
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de residuos de la pérdida y lleguen a inducir cambios persistentes
en la personalidad, en el modo de interactuar con los deméds o en el
estado de animo.

C. LA IDEALIZACION PROLONGADA

La idealizacién es una parte normal del proceso de afliccién,
especialmente durante el primer afio, aunque puede ser causa de
problemas si es absoluta, duradera y a costa de los propios valores
del afectado. En el duelo por un ser querido es normal guardar un
gran carifo a sus pertenencias y aferrarse a alguna de ellas como
recordatorio, pero considerar por mucho tiempo como objetos sagra-
dos sus prendas de vestir, muebles y adornos, su habitacién, indica
una afliccién anormal, o que existe un posible exceso de dependen-
cia del fallecido, la negacion o la culpabilidad es un componente
acusado de la situacién8. Un hecho clave en el proceso de acepta-
cién del duelo es aceptar la necesidad de ir recuperando para si las
cualidades que se han proyectado en el ser querido, esas bondades
y rasgos amorosos con los que en un momento se le idealizo, porque
de ahora en adelante van a ser necesarios al que le sobreviva.

D. PATRONES DE ADAPTACION INADECUADOS

La afliccion prolongada expresa en ocasiones una baja autoesti-
ma o una conducta aprendida hace mucho tiempo que lleva a inter-
pretar los acontecimientos como parte constituyente del destino
personal. Para algunas personas, la afliccién y el sufrimiento se con-
vierten en una forma de vida, en lugar de ser un proceso necesario
para evolucionar, pero temporal. El mundo no es siempre lo que que-
remos que sea, pero es importante mantener y adoptar unas buenas
costumbres y hdbitos positivos, porque la felicidad surge y se preser-
va también por aprendizaje, formacion y adiestramiento. Se basa en
el modo en el que se afrontan las realidades de la vida. La felicidad
no esta ligada a la ausencia de problemas o de adversidades, sino a
la capacidad de afrontarlas positivamente. La pérdida de una perso-
na no debe significar a los dolientes que estén condenados a la infe-
licidad para el resto de sus vidas. Hay que parar en algiin momento
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y cambiar. En ocasiones, sin embargo, sélo el consejo de un asesor
especializado es el que permite provocar o reforzar el cambio dese-
ado, que no vendra sin cierta dosis de lucha interna.

;QUE PUEDE AYUDARNOS A AFRONTAR LA NUEVA
REALIDAD?

El trabajo del duelo requiere que cada persona mantenga una
posicion activa que le facilite construir una nueva realidad o vision
del mundo a partir de la experiencia y afrontar los desafios que le
plantea la pérdida. Gran parte de esta elaboracién tiene que ver con
la reafirmacion, el fortalecimiento y la ampliacién de nuestras cone-
xiones con los demas. Por ello el duelo no sélo depende de tiempo
sino también del trabajo que se realice, del contexto relacional, de
los significados para el doliente que deben ser reconstruidos después
de la pérdida, por lo que hay que hacer una evaluacién precisa de
los problemas, alteraciones cognitivas, motoras y fisiolégicas para
determinar el tratamiento mas adecuado de acuerdo a las diferencias
individuales y culturales para asi ayudar a los dolientes a desarrollar
unas actitudes mas positivas!7-24. Tabla 2

Tabla 2. Medidas de apoyo en la afliccion

e Reconocer el problema

* Expresar los sentimientos
Recordar el pasado

Cambiar los habitos emocionales

Evitar el aislamiento

e Amistad y autocuidado

* Adoptar medidas de autoproteccion

e Saber utilizar los grupos de autoayuda

* Aprovechar el testimonio de los supervivientes
e Preservar la dignidad

e Invertir la energia en otras situaciones
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A. RECONOCER EL PROBLEMA Y TRATAR DE SOLUCIONARLO

El sufrimiento no desaparece con sélo cerrar los ojos, resistirse a
él o negar su existencia pero se puede reducir de intensidad con las
intervenciones adecuadas. Para que el proceso de recuperacién
tenga lugar es preciso algin tipo de catarsis o transformacion. Un
primer paso es intentar reconocer y definir el problema y sus posi-
bles causas. Una vez determinada la causa se puede llevar a cabo
una “tormenta de ideas” sobre las posibles alternativas de solucion,
establecer prioridades y poner en practica la que consideremos
mejor. Nadie puede hacer frente a todas las realidades complicadas
al mismo tiempo, por lo que ayuda dividir el problema en fraccio-
nes mas pequefias, mas faciles de solucionar. El secreto para pro-
gresar es empezar por dividir las tareas complejas y abrumadoras en
pequefas tareas realizables y empezar por la primera. En las fases
iniciales, un objetivo concreto consiste en tomar pequefas decisio-
nes que le permitan a la persona recuperarse y ganar confianza en
si mismo y hacer lo mejor que se pueda en este preciso momento.
Ello le pondra en mejor situacién para el momento siguiente. Los
fracasos no deben desalentarnos, puesto que la capacidad de resol-
ver una situacién conflictiva es un proceso que se desarrolla gra-
dualmente.

B. VIVIR EL PRESENTE

Resolver adecuadamente el periodo de afliccion no entraia una
negacion del pasado. La mayor parte de la gente no olvida la pena,
sino que aprende a vivir en su compafia. Es importante llevar consi-
go todo lo positivo del pasado mientras vamos creando lentamente
un nuevo futuro y aprender a vivir el presente, que es el Gnico tiem-
po que realmente tenemos. Como veremos mas adelante, vivir el pre-
sente es una practica que ayuda a llevar con dignidad hasta los
momentos mds dificiles. Debemos procurar vivir cada dia como si
fuera el Gltimo y terminar mentalmente por la noche con el presente
y con las cosas que en él hemos adquirido para volver a empezar el
siguiente como si fuera algo nuevo. Es también Gtil procurar pensar
de manera racional, sin tomar una actitud tremendista, y tratar de ver
los agobios diarios como parte de la vida, como asuntos que se pue-
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den resolver, evitando las declaraciones internas negativas o una
errénea sensacion de ineficiencia. Ante todo la persona debe optar
por vivir, no simplemente por existir. Vivir una hora, un dia cada vez,
sin despreocuparse o dramatizar el mafana. Hay que procurar resta-
blecer el ritmo cotidiano, organizando entre otras cosas de un modo
sencillo, el uso del propio tiempo, decidiendo qué actividades hacer
y los contactos e intereses a cultivar24. Las cosas de cada dia se vuel-
ven asi un estimulo y un incentivo.

C. EXPRESAR LOS SENTIMIENTOS

El grado de apertura a los demas es basico para conocer si el
proceso de la afliccién estd en marcha o no. Hablar y quejarse es
terapéutico; el desahogo es esencial para reconocer que no esta-
mos solos, lo que cambia mucho las cosas. Como se lee en Sha-
kespeare, “la pena que no habla susurra al corazon herido y lo
destruye.” El llanto es humano y es una reaccién normal ante la
muerte de un ser querido que ayuda a aliviar la tension. Los senti-
mientos no tienen por qué expresarse siempre de una manera ver-
bal y directa, pero la afliccion es mas corta cuando el afectado es
capaz de lamentarse abiertamente de forma escrita o verbal18,24-
28, La afliccién asi se vuelve una oportunidad de aprendizaje. Es
bueno convivir con nuestros sentimientos y recuerdos y hablar de
ellos de vez en cuando con amigos de confianza y con la familia,
porque recordar refuerza la voluntad de vivir. Es una fortuna con-
tar con amigos que sepan dar espacio al que sufre, que no busquen
el papel de protagonista y que sepan escuchar. Compartir con ellos
y la familia los buenos momentos, abrazarse, llorar si preciso y
consolarse, es una forma de demostrarnos que nos necesitamos
unos a los otros. Cuando el médico ha sido el enfermo, por ejem-
plo, ve en adelante las cosas de forma distinta y se vuelve mas sen-
sible con quienes estdn pasando dificultades?9. Como todos somos
supervivientes de alguna experiencia penosa de la vida, compartir
nuestros sentimientos con otras personas puede ayudarnos mutua-
mente a aliviar nuestras angustias y a no perder el sentido de pro-
porcién y la perspectiva.
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D. EL RECUERDO COMO TERAPIA

Recordar y contar lo que ha pasado es una necesidad frecuente-
mente sentida por las personas que han salido de situaciones difici-
les. Los recuerdos permiten recabar la fuerza y consuelo para
enfrentarse a un presente y futuro inciertos. Casi todas las personas
agradecen que se les escuche hablar, especialmente en los primeros
meses, sobre cémo fue el proceso de su lucha. No sélo porque les
parece haber vivido un suefio, sino porque ello les sirve para reor-
denar, completar y archivar mejor esta etapa tan importante para su
vida, en una perspectiva mas real a la distancia y no desde el interior
del torrente emocional donde se habian encontrado. Es normal que
los que sobreviven a una muerte suelan querer hablar acerca del
fallecido, y también que hablen con las personas que lo conocian.
Asi, los supervivientes construyen una historia que perdura en el
tiempo y otorga sentido a sus vidas. Hacerlo les permite describir lo
que era su vida antes de sufrir la pérdida y dejar claro el confin entre
este periodo y la nueva situacién con la que han de enfrentarse. Les
da un nuevo sentido al presente y aumenta su autoconfianza tras
reconocer que han podido resolver dificultades y que han sabido
integrar esas experiencias en el contexto de sus vidas24:26,29,

El propésito del duelo es, por lo tanto, construir una biografia
perdurable que permite a los vivos integrar la memoria del difunto en
sus vidas actuales; el proceso mediante el cual se logra este objetivo
consiste bdsicamente en una serie de conversaciones con aquellos
que conocian al fallecido. Tony Walter30 ha planteado un modelo
alternativo, mds socioldgico y sensible a esta dimensién narrativa de
la vida humana que extrae algunas consecuencias practicas para los
cuidadores como que quizas sea mas importante recordar a aquellos
que pierden o estan a punto de perder un ser querido que no nece-
sitan renunciar a sus recuerdos, y que una buena manera de conser-
varlos consiste en hablar de ellos con la familia, amigos y vecinos del
difunto. El dolor por la pérdida dura mas de lo que la mayoria de la
gente cree. Walter aprecia que la literatura clinica acerca del duelo
esta llena de casos que se “atascan” porque, en el fondo, les aterro-
riza “soltar” al difunto: el cuidador trata de ayudarles sugiriendo que,
en efecto, suelten lastre y comiencen de nuevo. Su modelo sugiere
precisamente lo contrario: que para ayudarles es necesario permitir
que retengan al difunto mediante una “red narrativa”.
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E. CAMBIAR LOS HABITOS EMOCIONALES

Vale la pena tomarse un tiempo para saber qué cosas son conve-
nientes dejar de hacer y cudles seguir haciendo. Ante la muerte
muchos se sienten atrapados por sus emociones, prisioneros de cos-
tumbres, victimas de circunstancias y tienden a deprimirse o sentirse
impotentes. En su libro Una mirada atras, Edith Warton considera
que un generador de vejez es el habito: el mortifero proceso de hacer
lo mismo de la misma manera a la misma hora dia tras dia, primero
por negligencia, luego por inclinacién, y al final por inercia o por
cobardia. Es importante recordar que somos responsables de nuestras
vidas y que, cuando no podemos cambiar a los demads, siempre
podemos cambiarnos a nosotros mismos. El que sufre una pérdida
tiene el poder de elegir entre sentirse victima o desarrollar una acti-
tud de sano realismo, entre huir de la realidad o afrontarla. El pasa-
do no se puede cambiar; lo que si se puede es comenzar a hacer hoy
otras cosas, con valor y buena voluntad, aquello que no hicimos
ayer. Como dice V. Frankl, “Todo aquello que amamos mas nos lo
pueden arrebatar: lo que no nos pueden quitar es nuestro poder de
elegir y qué actitud asumiremos ante estos acontecimientos”. Asi, es
posible ayudar a que la persona afectada tome esa opcion que le
haga sentirse menos culpable, menos amargada y mas contenta y a
dar un sentido a su vida después de la pérdida. Conseguir estar en
paz con uno mismo no es facil y requiere una buena cantidad de
tiempo3-418,25 | a lectura, la musica, la practica de la relajacion, el
trabajo a favor de colectivos menos favorecidos y la actividad fisica
pueden ser de mucha ayuda.

El que se siente motivado a crecer, inicia los cambios y es que
incluso las mds grandes tragedias dejan espacio para una respuesta
personal. Podemos elegir cémo interpretar los acontecimientos de la
vida; hagdmoslo, pues, de forma positiva. Hay que potenciar /a resi-
lience —la habilidad o capacidad individual de mantenerse estables y
firmes ante condiciones de enorme estrés y cambio- algo similar a la
resistencia elastica de los materiales, pero aplicado a las personas.
Para A. Jovell21-22 este concepto incluye tres habilidades comple-
mentarias: a) aceptar y confrontar una realidad que es adversa; b)
encontrar un cierto sentido a algunos aspectos de la vida personal; y
c) resolver los problemas de forma satisfactoria tal como vayan apa-
reciendo.
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F. EVITAR EL AISLAMIENTO

Las personas afligidas tienen una tendencia muy acusada a evi-
tar el contacto humano. Justo en los momentos en que mds necesi-
tamos la compafia de otras personas, tendemos a evitar las
actividades y las relaciones sociales. Si bien se requiere una gran
fuerza de voluntad para cambiar esta poderosa inclinacién a aislar-
se de los demas en momentos de afliccion, vale la pena hacerlo por-
que la soledad fomenta la ansiedad y el miedo y reduce nuestras
posibilidades de mirar las cosas con mas claridad. El afectado nece-
sita contar con la presencia de personas cordiales, especialmente en
los dias cercanos a la pérdida, que le permitan exponer los hechos
que le son relevantes sobre el ser querido, la situacion en la que se
encuentra, y que mantengan su actitud positiva y acogedora en los
meses posteriores31.

G. APROVECHAR EL APOYO SOCIAL

En el caso de los afectados por una pérdida seria, es necesario
saber cémo atenuar su impacto y conseguir su reintegracion social.
Se ha demostrado que el apoyo social mejora la calidad de vida y la
supervivencia de los enfermos con cancer, que aumenta su respues-
ta inmunitaria y determinados neurotransmisores como la dopamina,
asociada a una mayor capacidad de atencion y sensacion de placer,
y la serotonina, relacionada con una disminucién del miedo y la pre-
ocupacién!8-20. En los momentos de afliccién apreciamos sentirnos
parte de una comunidad que nos arropa. Por ejemplo, tras un aten-
tado con desenlace fatal se produce en el superviviente una sensa-
cion de indefensién profunda asi como una necesidad de
readaptacion!/.26. Es esencial entonces recibir el consuelo de los
allegados y de toda la comunidad, asi como transmitir a la familia la
conviccion de que esa muerte no ha sido en vano, siendo importan-
te mantener la memoria de las victimas y que existan muestras de
afecto y preocupacién por el futuro de las personas afectadas32-34.
La justicia y la solidaridad de los demds dan un cierto sentido a la
muerte de un ser querido, algo vivido frecuentemente como brutal y
absurdo.
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H. CULTIVAR LA AMISTAD

Una persona que sufre una pérdida necesita un periodo de cui-
dados con afecto y la mayor proteccién posible de su entorno duran-
te la afliccion. Pensar de si mismo con ternura y respeto es una de las
técnicas mds efectivas para romper con los habitos emocionales
negativos. Por otra parte, sin el consuelo y el amor de otros seres
humanos, ninguno de nosotros es muy fuerte31,33,35-37_E| cultivo de
la amistad nos permite encontrar alivio en las actividades cotidianas
compartidas, mas ain si tenemos la suerte de contar con amigos
receptivos y empaticos. Tabla 3.

Tabla 3. Cualidades de una amistad empatica'826.28,29

* Es capaz de escuchar bien
¢ Nos acepta como somos

e Tolera los conflictivos sentimientos humanos como una parte
normal del vivir

* No se escandaliza con facilidad, sino que acepta los senti-
mientos de los demds como sentimientos humanos

* No se molesta porque uno llore
* No da consejos que no se le pida
* Es amable y afectuoso

* Nos recuerda los puntos fuertes que tenemos cuando uno se
olvida de los mismos

e Reconoce nuestros progresos

¢ Nos trata como un adulto, capaz de tomar sus propias decisio-
nes

* No tiene miedo a preguntarnos algo que guarde relacién con
la pérdida

¢ Ha pasado también por momentos dificiles y no duda en decir-
noslo

Cumple sus compromisos y promesas.
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I. ADOPTAR MEDIDAS DE AUTOPROTECCION

Durante el duelo, el proceso de toma de decisiones esta ensom-
brecido por el pesar, por lo que lo que se sugieren en esta época los
siguientes recursos de autoproteccion:

e Procurar evitar durante la afliccién la toma de decisiones tras-
cendentales. Asi, no es adecuado mudarse pronto a otra ciu-
dad, cambiar de trabajo, o tomar otra decisién importante
como casarse, tener un hijo inmediatamente después del falle-
cido, vender el piso salvo si es muy grande, porque la persona
afligida tiene el juicio oscurecido y debe moverse lenta y cui-
dadosamente, en especial en el primer ano.

e Prever los dias y fechas dificiles para planificar con antelacién
estas ocasiones y tratar de pasar esos dias con amigos cercanos
o miembros de la familia comprensivos. Es probable que se
tengan ganas de llorar o que se esté mas sensible o depresivo.
El primer afio de la pérdida es generalmente el mas dificil38,39.

e Cultivar el buen humor, que tiene una funcién protectora del
organismo como un importante efecto estimulante sobre los
organos del cuerpo. La risa posee un elemento liberador que
relaja la atencién, reduce el miedo y la preocupacién sobre el
futuro y puede actuar como lubricante social para facilitar el
restablecimiento de la comunicacion0-44. La sonrisa ayuda a
superar el dolor y a descubrir espacios de alegria y de optimis-
mo en la vida cotidiana. Ayuda a endulzar los tragos amargos,
a relativizar los contratiempos y a mantener la realidad en la
perspectiva justa. Los recuerdos no solamente estan hechos de
lagrimas sino también de sonrisas.

* Procurar encontrar gratificaciones en lo que se haga en cada
momento. Es de ayuda verse bien a uno mismo en el futuro,
priorizar el camino sobre la meta y pensar que lo que hacemos
no va a ser en vano#546,

J. SABER UTILIZAR LOS GRUPOS DE AYUDA

Cada vez mas se van desarrollando diversos recursos de autoa-
yuda disponibles a nivel institucional, privado o de voluntariado que
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es necesario tener en cuenta en esta etapa3!. Son un recurso valioso
para reducir el sentido de aislamiento, desarrollo de nuevas amista-
des y para el aprendizaje de estrategias concretas de supervivencia y
se ha demostrado que facilitan la resolucion del duelo. Estos grupos
favorecen la aceptacion de la realidad porque permiten relacionarse
entre si a las personas que han experimentado dificultades semejan-
tes. Aunque el que entra se expone a la observacion, se puede bene-
ficiar escuchando la forma como otros resolvieron sus
dificultades#7-49. Los participantes suelen comentar los cambios que
se han producido en sus vidas, especialmente en los papeles que
desempenan ahora los fallecidos dentro de sus familias. La revision
repetida de sus historias, contar la historia, expresar la relacién con
el fallecido, la evolucién de la enfermedad y los acontecimientos de
la muerte son parte de la dindmica continua del grupo durante todo
su proceso. Existen grupos de apoyo para ciertos tipos de muertes,
como la de una esposa, suicidio, fallecimiento de un nifo, SIDA, o
crimenes violentos. Los religiosos, trabajadores sociales y consejeros
del duelo pueden ser de ayuda en estos casos.

Los grupos hacen sentirse al participante menos inquieto y con-
seguir el sustento animico que requiere para comprender mejor el
problema que esta sufriendo, lo que ayuda a suprimir el sentimiento
de que su caso es especial o Gnico2>48-49. Compartir el dolor dismi-
nuye la soledad y permite poco a poco alcanzar la paz y la sereni-
dad. En el duelo complicado el trabajo en grupo tiene mayores
posibilidades de éxito, porque: a) ayuda a superar la resistencia a
hablar, b) facilita comentar las consecuencias de un hecho traumati-
co y sefnalar la normalidad de las reacciones experimentadas ante un
hecho anormal, c) rompe el aislamiento familiar y local, d) contribu-
ye a una recuperacion de la autoestima, y e) reduce el victimismo o
la rabia por el sentimiento de abandono47-49.

K. PRACTICAS Y PERSPECTIVAS QUE CONSERVAN LA DIGNIDAD

No podemos evitar todas las crisis, pero si podemos afrontarlas
con dignidad. Basandose en observaciones empiricas, Chochinov y
cols.>0 han desarrollado un modelo de dignidad en la terminalidad
que proporciona un “mapa terapéutico” para un amplio abanico de
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cuestiones fisiologicas, psicoldgicas, sociales y existenciales, que
pueden afectar el modo como los diversos individuos perciben la
dignidad ante la muerte. De estas percepciones se han extraido tres
categorias basicas: 1) preocupaciones relacionadas con la enferme-
dad, 2) cuestiones que afectan la preservacion de la dignidad desde
el punto de vista de la persona (factores internos, divididos en “pers-
pectivas” o valores y “practicas” o habitos), y 3) cuestiones que afec-
tan a la preservacion de la dignidad desde el punto de vista social
(factores externos al paciente). Este modelo, ilustrado en la Tabla 4,
sirve como una base para entender cémo se vive la dignidad en las
crisis®!, y asi atender a las principales preocupaciones de las perso-
nas que se enfrentan a una de ellas, bien por la pérdida de un ser
querido o por la inminencia de la propia muerte. Después de una
revision de cémo se ha actuado, se procurara resaltar los aspectos de
sus vidas de los que se sientan mas orgullosos, aquellos que les pare-
cen mas plenos de sentido para ayudarles a fortalecer el sentido de
su propia valia a la vez que se subraya lo importantes que fueron sus
palabras y esfuerzos para el bienestar de la persona fallecida. Es sig-
nificativo que las practicas que conservan la dignidad son parte de
los rasgos de las personalidades resistentes al estrés.

L. INVERTIR LA ENERGIA EN OTRAS SITUACIONES

El corazén herido cicatriza mejor abriéndose a los demads, por lo
que la energia puede ser dirigida para construir algo, no para destruir.
El modo més eficaz de vencer la propia soledad y superar el dolor, es
implicarse en una obra de amor y ayudar a reducir la soledad y el dolor
del préjimo a través de procurar emplear la energia que puede surgir
del descontento por lo sucedido hacia la creacién o participacion de
un servicio a las personas necesitadas. El voluntariado, algtin proyecto
de ayuda a otras personas constituyen diversas formas de ayudar a
cicatrizar las propias heridas y ser solidarios con otros. Ser concientes
de que alguien nos necesita, puede dar un nuevo sentido a la vida. En
todo hombre anidan pequenas y grandes esperanzas, que ayudan,
cada una a su modo, a soportar la fatiga de vivir y a encontrar la fuer-
za para proseguir26. El que tiene un objetivo, encuentra cémo conse-
guirlo. Una forma de ser feliz es buscar la felicidad de los otros.
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Tabla 4. Inventario de categorias para la dignidad en la termina-
lidad (Adaptado de Chochinov, 2004>

Preocupaciones rela-
cionadas con la enfer-
medad

Preservacion personal
de la dignidad (factores
internos)

Preservacion social de
la dignidad (factores
externos)

Nivel de independencia

- agudeza cognitiva (capa-
cidad intelectual)

- capacidad  funcional
(realizacion de tareas
cotidianas)

Sintomas de malestar

- malestar fisico
- malestar psicoldgico
1. incertidumbre médi-
ca

2. ansiedad
muerte

ante la

Perspectivas que conser-
van la dignidad

e sentir la continuidad de
la identidad personal a
pesar de los cambios

e conservar los roles con
normalidad

¢ dejar un legado (genera-
cional o profesional)

e mantener el orgullo y la
autoestima

e mantener la esperanza

e autonomia y control

e aceptar los limites

e resistir con espiritu de
lucha

Practicas que conservan la
dignidad
1. vivir el momento
2. mantener la normali-
dad
3. buscar consuelo espi-
ritual

Esfera de privacidad (“una
habitacion propia”)
Apoyo  social
familia)
Calidad del cuidado (acti-
tudes de los profesionales)

(amigos,

Preocupaciones por ser
carga para otros (en el cui-
dado)

Preocupaciones con el
legado (consecuencias so-
bre otros de la propia
muerte)

M. DAR TIEMPO AL TIEMPO

Se requiere tiempo para reencontrarse a si mismo, aprender a
estar solos, hacer nuevos amigos y reemprender el camino. Cuanto
mayor sea la persona y mds intenso el sentimiento de pérdida, mas
dificil le resultara introducir cambios en la vida. Por estas razones se
comprende mejor porque en Egipto el luto se lleva 6 meses, los
musulmanes lo usan por 12 meses y en Israel se ofrecen oraciones
por el pariente fallecido durante 11 meses y se emplea el [uto por 12
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meses. Esta duracién tiene mucho sentido y por ello no deberian
desaparecer de manera total las sefnales externas de duelo para que
no se produzca la gran laguna existente en nuestra cultura entre lo
que sentimos y lo que los demds desean. Su presencia puede servir
para recordar que la persona ha perdido a un ser querido y para pro-
mover que se le ofrezca un trato mas delicado por su especial situa-
cion. Se debe recomendar a los dolientes mantener los patrones
regulares de actividad, suefio, ejercicio y nutricion que también se
alteran en el duelo.

;CUANDO SE NECESITA AYUDA PROFESIONAL?

A veces una persona se ve desbordada por demasiadas crisis a
la vez, dentro de un plazo de tiempo relativamente corto, o porque
unas son mas estigmatizantes o traumdticas que otras: un asesina-
to, un atentado, una pérdida resultante de la negligencia o un sui-
cidio®2-56, En estos casos, los supervivientes se ven invadidos por
una malsana mezcla de sentimientos perturbadores: la felicidad de
haber sobrevivido junto a la vergiienza, la culpabilidad, el rencor,
la obligacién de justificar la buena suerte, etc., El duelo complica-
do se define por la persistencia, durante al menos 6 meses de un
grupo de reacciones emocionales que incluyen anhelo continuado
y cuatro de los siguientes sintomas: dificultad para moverse, desa-
pego, amargura, sentir que la vida esta vacia, dificultad para acep-
tar la muerte, sentimiento de inutilidad, estar al limite o agitado,
dificultad para confiar en otros tras la pérdida, casos que deben
remitirse pronto a una consulta psiquidtricaZ. Otros indicadores de
este duelo son el aislamiento social y la dificultad para retomar la
vida normal. En la mayoria, la afliccién se alivia exponiendo los
sentimientos conflictivos a un asesor o amigo bien formado, llo-
rando, realizando actividades fisicas y recibiendo el carifio de sus
seres queridos; no obstante, existen situaciones dificiles que
requieren antidepresivos apropiados y diversos enfoques psicologi-
cos que van desde la terapia sistémica, la terapia cognitivo-con-
ductual, el entrenamiento en técnicas de inoculacion de estrés,
entre otros. Tabla 5.
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Tabla 5. Necesidad de ayuda profesional'>-48-58

Presencia de una pérdida importante durante la infancia

Si hay una interferencia negativa grave en el funcionamiento
cotidiano (familia, trabajo o escuela)

Si existen antecedentes psicopatolégicos previos

Si la persona se nota incémoda con sus pensamientos, senti-
mientos o conductas o se siente desbordada por ellos

Presencia de culpabilidad realista
Patrones de comportamiento inadecuados
Si la victima se niega a hablar del trauma

Si hay carencia de apoyo social, bien porque sea ella misma la
que se aisle o bien porque las personas de su entorno le eviten

Si se sufren demasiadas crisis a la vez
Inmigrantes en situacion irregular o inestable
Muerte de un nifo

Rigidez del estilo de vida (aversion a cambios de forma de
vida)

EFECTOS DEL DUELO COMPLICADO

Un estado emocional adverso tiene consecuencias negativas para

la salud y merma la capacidad del individuo para cuidar de si mismo.
El duelo complicado se asocia con niveles aumentados de mortalidad
(especialmente en ancianos), consumo de alcohol, tabaco, sedantes
(un aumento hasta de 25-30 % en algunos estudios), el abuso de sus-
tancias y un deterioro de la funcién inmunolégica?. El estrés y la falta
del soporte psicosocial pueden acelerar los procesos infecciosos, con
aumento de riesgo de cancer, hipertension, cardiopatias, cambios en
los habitos alimenticios, mayor hospitalizacioén e incapacidad, y una
calidad de vida reducida por al menos uno a dos afos. Los pacientes
con insuficiencia cardiaca congestiva e hipertension tienen mds ries-
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go de agravamiento de la enfermedad. El estado animico deprimido
puede ser una causa de morbimortalidad e hiperfrecuentacién en
Atencién Primaria, por lo que se realizard una evaluacién precisa de
las conductas problematicas/ cognitivas, motoras vy fisiologicas y de su
mantenimiento con el fin de determinar el tratamiento mas adecuado
de acuerdo a las diferencias individuales y culturales.

El trastorno del suefo es un sintoma comin en el duelo, por lo
que la prescripcién por corto tiempo de un hipnético puede ser efi-
caz para promover el descanso. Para los que tienen niveles altos de
ansiedad, también puede ser Gtil una prescripcion de un ansiolitico.
Se procurara no obstante, no hacerlo en dosis altas o por largos
periodos debido a que su uso tiene el potencial de retrasar e inhibir
el proceso del duelo ademads de su uso para una posible autolisis. La
depresion, suicidio, ansiedad y duelo complicado son las secuelas
psicologicas mas comunes de las pérdidas. Si bien muchos pacientes
con duelo complicado redinen los criterios diagnésticos para depre-
sién mayor y/o trastorno de ansiedad generalizado, sélo una peque-
fa minoria (<del 20 %) reciben antidepresivos2. La paroxetina ha
demostrado una reduccién de 53% de los sintomas de un duelo
complicado. Esto refleja la creencia, tanto de los pacientes como de
los médicos, que la depresion es una parte comprensible del proce-
so del duelo antes que un trastorno psiquiatrico que puede ser trata-
do y mejorado. Se pensara en una depresion mayor por la presencia
de sentimientos generalizados de desesperanza, soledad, falta de
ayuda, falta de autoestima y culpabilidad asi como la persistencia de
los sintomas iniciales y severos de duelo temprano. Responde al
mismo abordaje terapéutico que la depresién en general pero si exis-
ten antecedentes psiquidtricos se lo remitira al psiquiatra. Su trata-
miento tiene por meta facilitar la comprension de la pérdida y
reducir su impacto sobre el superviviente y su sentido de futuro. Se
enfocara en ensefarle a manejar determinadas técnicas (finanzas,
aprender a cocinar) que realizaba el fallecido (a) de manera que con-
siga una sensacion de independencia y habilidad.

El profesional sanitario, ha de mantener siempre el respeto por la
multiplicidad del significado y la variabilidad de creencias (nadie
tiene la exclusiva de la verdad). Estd en una excelente posicion de
prevenir tanto los aspectos fisicos y psicolégicos asociados con el
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duelo y ayudar al doliente a adaptarse a su pérdida, por lo que todos
los esfuerzos que haga para identificar a los individuos en riesgo y
prevenir los efectos adversos del duelo anormal pueden ser exitosos.
Se les recomienda “estar alerta” por ideas suicidas en las personas
que han tenido un duelo reciente y hacerles una llamada telefénica
o citarles para un control porque los deudos a menudo encuentran
dificil iniciar acciones de este tipo. Una comunicacién inmediata, la
expresion de condolencia después de la muerte y el seguimiento
telefénico o una cita a las dos semanas del fallecimiento pueden ser
de ayuda. Es necesario que los sanitarios desarrollen habilidades
para proporcionar atencién y apoyo emocional en estas circunstan-
cias. Para ello, su formacion ha de incluir las bases para el diagnés-
tico y manejo de las necesidades afectivas de las personas y
elementos de las humanidades que permitan comprender mejor el
sufrimiento desde una perspectiva multidisciplinar21-23. En cualquier
caso, es importante crear un marco asistencial adecuado para aten-
der el duelo, con unas condiciones internas y externas en las que el
paciente se sienta suficientemente confortable, con una privacidad y
un tiempo claramente limitados a fin de que se pueda organizar. Con
relacion a las condiciones internas, el profesional deberia®922-25;

e Adoptar una actitud receptiva para estimular al paciente que
hable de sus emociones, de los sentimientos hacia el fallecido.

e Utilizar la entrevista para proporcionar una experiencia en la
que el paciente pueda sentirse comprendido y transmitirle el
mensaje de que “si usted puede hablar de todos estos senti-
mientos y sufrimientos aqui conmigo, es que puede hacerlo y
por tanto lo podra hacer también en casa con sus familiares”.

e Ayudar a deconstruir el sinsentido de que “la vida no tiene
razén” y asi reconstruir una pluralidad de sentidos posibles.

e Saber tolerar la tristeza del paciente e incluso su depresién,
enfado, o agresividad. Frecuentemente se desatan sentimientos
ambivalentes hacia el difunto, que el profesional procurara que
el paciente pueda asumir.

e Sin banalizar, ayudar a entender que el sufrimiento y los sinto-
mas como insomnio, tristeza, etc., son respuestas normales del
duelo.
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;ES POSIBLE LA RECUPERACION DEL DUELO?

En la cumbre de la afliccion, el paciente se siente muy préximo
a la persona o el objeto perdido. A medida que pasa el tiempo dis-
minuye el pesar y la experiencia traumatica se va integrando en la
vida cotidiana. Las vivencias pasadas se transforman en recuerdos sin
que éstos condicionen negativamente la vida futura. Se produce una
reevaluacion de las creencias, actitudes y sentimientos, asi como de
las relaciones con la familia y los amigos. El paciente comienza a
sentir que ya ha sufrido bastante y que tiene derecho a disfrutar de la
vida. Parece que este cambio de la situacién coincide con una pau-
latina recolocacion del ser querido o de lo perdido en un campo de
recuerdos y experiencias fundamentales de la vida al que siempre se
podra acceder, aunque no cambie el hecho de que en adelante todo
sea distinto®2-59. Tras un proceso de repasar y soportar los recuerdos,
sentimientos y conflictos, la recuperacién se produce cuando se es
capaz de convertir el dolor por la pérdida en algo constructivo. Este
trabajo de reconstruccion consiste para M. Trujillo®” “en ir trasla-
dando las imdgenes y representaciones de la persona amada desde
el archivo del presente (donde son fuente de vitalidad, esperanza,
goce y dolor) al archivo del pasado”.

Para Worden>8, este proceso de recuperacion se completa cuan-
do la persona pueda atravesar satisfactoriamente las etapas ya indi-
cadas: reconocimiento del problema, aceptar la realidad de la
muerte, adaptarse a la ausencia del ser querido y reubicar emocio-
nalmente al fallecido y continuar viviendo. Este mismo esquema
puede aplicarse a la evolucion ante otras pérdidas o crisis y se con-
solidard cuando tras mitigarse los sintomas del dolor emocional, la
persona se siente ante el recuerdo con un tono emocionalmente
positivo, y vuelve a ser capaz de aceptar la vida con toda la plenitud
posible, con sus luces, sombras, gozos y dolores, y vuelve a tener
proyectos y suefios personales. Una elaboracién positiva del duelo
sera aquella en la que se puede pensar sin culpa y sin dolor sobre el
fallecido, expresar sus sentimientos sobre éste, analizar sus conse-
cuencias y actuar estableciendo nuevas relaciones y aceptando los
retos de la vida. Para Avia y Vazquez'>, la idea de que el duelo efec-
tivo y positivo debe acabar mediante un proceso de desligamiento
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afectivo y mental con lo perdido es demasiado simple y no siempre
se realiza sin que ello implique la presencia de patologia.

En la mayor parte de casos, la recuperacion se produce sin nece-
sidad de farmacos, mds aun si los afectados son tratados con simpa-
tia, preocupacién, bondad y comprension, algo que esta al alcance
de cualquier persona, al margen de su formacién2. El cambio de acti-
tud es una buena sefial, asi como darse cuenta de que la alegria se
puede compartir tan significativamente como la tristeza; ésta es una
perspectiva que indica una transicion positiva®>2-60. Mantener un
buen nivel de comunicacién permita habitualmente una deteccién
temprana de problemas que pueden necesitar un aumento de las
diversas medidas de apoyo existentes.
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Comunicarse con los dolientes: una “carta de duelo”

Denominamos duelo a una serie de reacciones emocionales,
comportamentales, cognitivas vy fisiologicas fluctuantes dentro de un
proceso progresivo originado en los familiares tras el fallecimiento o
pérdida de un ser querido. En el duelo se produce una crisis en el
seno de la familia que conlleva generalmente una revision de la
actuacion individual que cada miembro de la familia ha tenido con
respecto a los cuidados ofrecidos al muerto durante su enfermedad.
Consiste en una valoracién subjetiva sobre el propio rol como cui-
dador del paciente o respecto al tipo de relacion afectiva sostenida
con el fallecido. Esta “autovaloraciéon” puede suscitar sentimientos
de culpa, de hostilidad, de negaciéon emocional de la pérdida, de
impotencia, de fracaso, aparecen asuntos no resueltos, conflictos que
estaban “olvidados”... (1,2,3,4).

En esta etapa tras el fallecimiento del enfermo, las intervenciones
del equipo que ha atendido al paciente y a su familia deben ir enca-
minadas a fomentar la expresién emocional, aceptacion incondicio-
nal de las actitudes y creencias del familiar y la legitimacién de
dichos sentimientos (4,6,8). Estas intervenciones ya han empezado
incluso antes de que ocurra el fallecimiento (elaboracién del duelo
anticipado) (1,4) Se da de este modo continuidad a los cuidados otor-
gados a los familiares, de manera que no tengan que afnadir al senti-
miento de pérdida un sentimiento de abandono tras el fallecimiento
y las posteriores ceremonias, rituales, visitas de amigos y otros fami-
liares (5). Generalmente, el duelo es elaborado por cada persona de
manera individual sin ningin tipo de intervencién especifica, por lo
que la continuidad de la relacién del equipo de profesionales con la
familia debera ser comedida para evitar vinculaciones dependientes
y psicopatologizar las reacciones familiares.

Hay que respetar el ritmo natural y personal de la propia familia
o del cuidador principal para elaborar la pérdida. Es habitual la
ausencia de una solicitud de ayuda por parte de la familia, por lo que
nuestras intervenciones se dirigiran a mostrar claves para un afronta-
miento mas adaptado a las reacciones surgidas tras el fallecimiento
en periodo de duelo (6). De este modo cumplimos con uno de los
requisitos de todo programa integral de cuidados paliativos consis-
tente en el manejo y afrontamiento del duelo en los familiares tanto
durante el cuidado del paciente como tras su fallecimiento (9).
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Nosotros utilizamos dos sistemas de seguimiento de la familia
tras el fallecimiento: una “carta de duelo” y una llamada telefénica,
la cual se realiza al cuidador principal o interlocutor familiar, con el
objetivo general de reconocer al doliente su sufrimiento y que per-
mita la expresiéon abierta de emociones, exploracién de sintomas
concurrentes en la fase de duelo, reforzar la actitud del familiar
durante el pasado cuidado del paciente y mostrar nuestra disponibi-
lidad para, si el familiar lo necesita, contactar con nosotros. Ambas
intervenciones tienen como objetivos clarificar dudas, reestructurar
creencias, dedicar tiempo a la escucha activa, respetar y reconocer
el dolor de la familia (10)

;POR QUE UNA “CARTA DE DUELO”?

La carta es una herramienta que permite no sélo reflejar y reco-
nocer posibles sentimientos suscitados en la familia tras la pérdida
(sentimientos de culpabilidad, de impotencia...), sino también com-
partir con los cuidadores nuestras reflexiones personales surgidas en
el Equipo relacionadas con aspectos del tratamiento a la familia y al
paciente: la evolucién de la situacién clinica del paciente desde el
inicio, lo visto de la participacién activa de la familia y las expecta-
tivas iniciales. Los objetivos principales de esta carta de duelo son (3)
expresar nuestra condolencia, reforzar positivamente los cuidados
efectuados por los familiares y recordar nuestra disponibilidad para
atenderles en caso de que surjan dudas o deseasen compartir sus
vivencias de duelo con el equipo cuidador.

Para que la familia realmente se sienta acompafada y compren-
dida y no “un caso mds” de la Unidad de Cuidados Paliativos, sobre
todo en aquellas Unidades cuyo volumen de pacientes es grande y
el tiempo de estancia corto, es preciso personalizar en la medida de
lo posible todo el contenido de la carta. La carta es un medio por el
que los propios familiares y, especialmente, el cuidador principal,
reconocen los cambios sufridos en sus creencias, emociones y acti-
tudes tras el fallecimiento, asi como su implicacién activa y colabo-
racién con el Equipo de la UCP en el cuidado integral del paciente.
Por ello, la redaccion de este documento no se debe dejar al azar,
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sino que se elabora teniendo en cuenta los miltiples factores que
afectan en la elaboracion del duelo, especialmente a los relaciona-
dos con la naturaleza del apego: intensidad de la relacién previa con
el fallecido, presencia de sentimientos ambivalentes en la relacién
que mantenia con el difunto e historial de situaciones de conflicto
que existia con el fallecido (11,12).

ESTRUCTURAY ESTILO DE LA CARTA

DESTINATARIO

La carta va dirigida a la “Familia de...(nombre y apellidos del
paciente atendido)” y no sélo a los cuidadores principales del
paciente. De este modo queremos transmitir la implicacion de toda
la familia en los cuidados del paciente. Evitamos de esta manera el
que algin miembro se sienta excluido de nuestra valoracién. Por lo
tanto, es una carta para leer, idealmente, “en familia” o por sus
miembros de manera individual.

ESTILO

Utilizamos el nombre del paciente cuando nos refiramos al
mismo. Si la relacién equipo —paciente— familia ha sido estrecha, nos
referimos al paciente con el nombre afectuoso o apodo con el que se
le conocia habitualmente de forma carifiosa en la familia.

CONTENIDO

El contenido de la carta debe iniciarse con un reflejo de senti-
mientos y acompanamiento en el dolor:

“En estos momentos tan duros en los cuales es dificil decir una pala-
bra que pueda aliviar vuestro dolor por la pérdida de vuestro familiar tan
querido queremos dirigirnos ahora a vosotros para manifestaros nuestras
condolencias”.

A continuacién mostramos el otro objetivo de nuestra carta:

303



Inigo Santisteban Etxeburu

“el Equipo de profesionales que os hemos acompanado en la dltima
etapa de la enfermedad de...también queremos compartir unas palabras
surgidas de nuestra reflexion sobre vuestro caso, que hemos seguido
desde que os informasteis sobre la Unidad”.

Hacemos mencién al tiempo de estancia del paciente, ya que
forma parte esencial de las caracteristicas de la enfermedad y las
expectativas ante la muerte. Es conveniente reflejar las expectativas
iniciales y las creencias familiares sobre la muerte, ya que influirdn
en las actuaciones individuales durante el proceso de la enfermedad
y en las reacciones emocionales tras el fallecimiento (11), especial-
mente si se ha tenido que reformular las expectativas familiares al
ingreso, mencionando entonces la evolucién de las mismas y refor-
zando la capacidad de adaptacion de la familia.

Cuando el fallecimiento ocurre sin ser esperado por la familia, en
la carta reflejamos este hecho haciendo referencia a los sentimientos
suscitados en la familia por el fallecimiento que consideran “sor-
prendente”, asi como describiremos la labor realizada por el perso-
nal, por ejemplo:

“a todos nos ha sorprendido el fallecimiento de M., y sabemos
que vosotros sois los primeros que os estaréis preguntando
como ha podido suceder cuando vuestras expectativas eran
otras, cuando lo que esperabais es que M. volviera a su domi-
cilio por si misma tras su rehabilitacion. Pero las cosas no
siempre salen, por desgracia, como uno desea, y el estado de
salud de M. era muy delicado como ya sabiais: se ha hecho
todo lo posible para que, al menos, ella no sufriera y, aun
sabiendo que ahora quiza no sea un consuelo, es lo que mas
adelante habra que recordar”.

Posteriormente limitamos el contenido de la carta a los Gltimos
momentos de la vida del paciente en el ingreso hospitalario, sus cir-
cunstancias personales y la actitud de la familia en ese momento.
Utilizamos la terminologia empleada en ocasiones por la propia
familia y reflejamos acontecimientos especificos de los cuidados de
los familiares o de la actitud del paciente.

Si bien nos dirigimos a la familia como un todo, integrando a
todos los miembros, a la vez diferenciamos a los cuidadores princi-
pales mediante el refuerzo de su actitud en circunstancias concretas,
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especialmente en los casos que se respetaron los deseos del enfermo
en contra de la voluntad del resto la familia.

Se menciona la filosofia y objetivos de la atencién paliativa
siempre que se hayan logrado. Es decir, hacemos referencia a :

— la necesidad del enfermo en sentir la cercania de la familia
para una muerte digna

— el alivio del dolor y del sufrimiento como objetivo principal a
conseguir

— el trabajo compartido y complementado de los profesionales
junto con los familiares

— “un agradecimiento por parte del Hospital por depositar los
familiares la confianza en nosotros para colaborar con en el
cuidado de...en unos momentos que tanto dolor e incertidum-
bre ha podido causar a la familia”

Intentamos anticipar las tareas de duelo (1,4) y se normalizan
sentimientos suscitados tras la pérdida, por ejemplo:

* “es probable que ahora, con vuestro dolor, os preguntéis si se
podria haber hecho algo mas...seguramente aparecerdn senti-
mientos de impotencia al no haber podido ayudar mds a vues-
tro padre tal como deseabais...”

Reforzamos a continuacién la labor hecha por la familia, siem-
pre y cuando la familia se haya implicado real y activamente, por
ejemplo:

e “quiza con el paso del tiempo, cuando el dolor no esté tan pre-
sente, cuando miréis atras reflexionéis sobre vuestra labor y
valorareis, como nosotros estamos seguros ahora, que habéis
hecho todo lo que estaba en vuestras manos....”

Se manifiesta en la carta la confianza en los propios vinculos afec-
tivos entre los miembros como recurso propio familiar para apoyarse y
compartir los sentimientos suscitados por la pérdida, por ejemplo:

* A la vez mostramos “nuestra disposicion para cualquier asun-
to en que os podamos ayudar, cualquier tema que os preocu-
pe v querais compartir, etc., no dudéis en poneros en contacto
con nosotros con toda confianza”.
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LA FIRMA

Firma el responsable del cuidado del paciente como represen-
tante de todo el equipo, al ser la persona de referencia a la que los
familiares acuden en los momentos de crisis relacionados con la evo-
lucion de la situacion clinica del paciente y ser portavoz del equipo
en cuanto a decisiones terapéuticas consensuadas. Antes de enviar la
carta, es conveniente proceder a su lectura en una reunién de equi-
po para valorar la conformidad al contenido de la misma o si por el
contrario existe algin otro aspecto que anadir. Una copia de esta
carta siempre queda guardada en la historia clinica del paciente. Esta
lectura en el equipo también ayuda al propio personal a “despedir-
se” del paciente y la familia atendida, a la vez que ven reflejada su
labor por medio del contenido de la carta, reforzando de esta mane-
ra su actuacion como cuidadores profesionales.

La base principal de |a elaboraciéon de |a carta, ademas de la per-
sonalizacion del contenido, es la no inclusién de contenidos que no
son reales. Es decir, no tiene sentido reforzar la actitud de la familia
durante el cuidado del paciente en el ingreso si la familia no se ha
responsabilizado ni implicado activamente en los cuidados y toma
de decisiones relativas al tratamiento del paciente. El contenido
siempre debe ser real y debe resaltar lo positivo que realmente haya
sucedido durante el ingreso y cuidado del paciente, desde la inter-
vencion de la familia en el cuidado, hasta el respeto a su voluntad y
el alivio de sufrimiento.

La extension de la carta va a depender siempre del contenido de
la misma, pero es importante que no se repitan conceptos ni se alar-
gue innecesariamente. En nuestra experiencia, nunca hemos envia-
do una carta de mas de dos hojas de extensién, siendo, en la mayoria
de las ocasiones, de una hoja escrita a ordenador y con firma perso-
nal (y nimero de colegiado) del médico responsable de los cuidados
del paciente. En algunas de ellas, cuando la imagen del paciente
estaba ya muy deteriorada y era causa de angustia en la familia, se
incluy6 una fotografia del paciente acompanado de su familia cuan-
do se encontraba atendido en la unidad, en mejores condiciones de
apariencia fisica, como medio de “ofrecer” a la familia un recuerdo
visual diferente al que se le “grabaron” en los dltimos dias de vida
del paciente.
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A continuacion, exponemos 2 tipos de cartas de duelo que pueden
servir como referencia o modelo a lo mencionado anteriormente.

e En la primera de ellas, la carta va destinada a uno de los dos
cuidadores principales de un paciente en estado vigilancia per-
manente, cuyo principal problema en la relacién con la fami-
lia estribaba en el desajuste de expectativas entre lo que la
familia esperaba y los datos de realidad clinica objetivos reu-
nidos en diferentes valoraciones por distintos profesionales. El
conflicto estallaba a la hora de solicitar determinados trata-
mientos y pruebas diagnosticas futiles o desproporcionados y
en la busqueda por parte del equipo de consensuar con la
familia los objetivos de cuidado.

* La segunda carta se envi6 a los familiares de un paciente onco-
l6gico, cuya estancia fue de 1T mes en nuestro hospital, y que
quiso en todo momento tomar parte en las diferentes decisio-
nes respecto sal tratamiento farmacolégico (en especial en lo
referente al tratamiento sedativo), manteniendo diferentes con-
versaciones con su familia sobre su pensar tanto de lo que para
él era una vida digna como sobre la manera de morir. En oca-
siones, sus deseos y decisiones eran contrarias a las ideas y
deseos familiares, y el trabajo consistié en hacer comprender a
la familia lo que significaba respetar las decisiones del enfer-
mo hasta sus Gltimas consecuencias.

12 CARTA

“En estos momentos tan duros en los cuales es dificil decir una pala-
bra que pueda aliviar vuestro dolor por la pérdida de vuestro familiar tan
querido, el Equipo de profesionales que os hemos acompanado en la
dltima etapa de la vida de J., queremos dirigirnos ahora a vosotros para
manifestaros nuestra condolencia.

Hemos tenido la suerte de atender a J. en nuestro hospital durante
un ano, tiempo durante el cual hemos llegado a mantener una relacion
intensa tanto con él como con vosotras. Es por ello que, por el tiempo,
afecto y vivencias compartidas preferimos dirigirnos a él como T. (apodo
carinoso de J.)

307



Inigo Santisteban Etxeburu

Somos conscientes de que en este tiempo las relaciones de vosotros
como cuidadoras y nosotros como equipo de profesionales que hemos
cuidado a T. han pasado por momentos criticos, de tension, incluso
momentos desagradables, por las diferencias de visién respecto a lo que
T. pudiera necesitar en cada momento. Como bien dijiste, M., hemos
sido como una familia; y como en las mejores familias, las discusiones
forman parte de ellas. Sin embargo, no nos queda la menor duda de que
dichas diferencias existian por la preocupacion que todos teniamos de
ofrecer a T. aquello que le pudiera beneficiar y la dptica desde la que
cada uno de nosotros hemos actuado.

Ahora surgiran muchas dudas, se recordaran ciertas conversaciones
sostenidas con el Equipo, se tendran dudas sobre si se ha actuado con-
venientemente o no... Y reflexionando todas las actuaciones que se han
llevado a cabo por parte de todos nosotros, incluidas vosotras, creemos
que se ha hecho todo lo posible para que T. haya podido vivir su dltimo
afo con la mejor calidad de vida posible.

El acompafamiento que habéis realizado, la preocupacion cons-
tante por su estado de salud, el convivir con los momentos de incerti-
dumbre, el superar las crisis en la evolucion de T, el hacer frente a una
ruptura tan traumatica y repentina entre el antes del 20 de enero, fecha
del fatidico accidente, y el después, el intentar adaptarse a la dura rea-
lidad que supone un diagnéstico de no reversibilidad y a la vez mante-
ner las esperanzas que ayudan a que las fuerzas no decaigan, todo ello,
es el mayor tributo que podéis brindarle.

A pesar del ano tan duro que habéis pasado, esperamos que, con el
paso del tiempo, el recuerdo de T. no se reduzca a esta amarga expe-
riencia, sino que tengais presente siempre en vuestro pensamiento al T.
que conociais antes del accidente. Como ti misma dijiste, M., ahora ya
llevadis a vuestro T. entero en vuestro corazon, no solo al T. de antes o
tras el suceso. Incluso su mismo fallecimiento a sido una leccién para
recordar que no todo depende de la voluntad de uno ni sale como a uno
le hubiera gustado.

Ahora queda lo mas dificil, y es por ello que el apoyo que entre
vosotros mismos os deis es fundamental. La pérdida de un marido es
algo que rompe con la normalidad de la vida, y ahora se trata de con-
vivir con esa pérdida, de lograr recordarle con carino, de “guardar” den-
tro de uno todo aquello que él os ha ensenado o lo que todavia falta que
os ensene. En esta etapa dolorosa por la que estdis pasando, sabed que
todos nosotros quedamos a vuestra disposicion, que nuestras puertas
estan abiertas a vuestras dudas o preocupaciones.
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Queremos daros esta fotografia en la que aparece un T. relajado,
sereno, serio como él era. Aunque ahora su vision pueda ser dolorosa,
creemos que es una buena manera de recordarle en nuestra memoria.
En nombre de todos los componentes del Equipo, recibid un abrazo
carinoso”.

CARTA

“En estos momentos tan duros en los cuales es dificil decir una pala-
bra que pueda aliviar vuestro dolor, el Equipo de profesionales que os
hemos acompanado en este mes en la dltima etapa de la enfermedad de
M., queremos dirigirnos ahora a vosotros para manifestaros nuestra con-
dolencia y transmitiros unas palabras surgidas cle nuestra reflexion sobre
vuestro caso.

Durante el mes de estancia en nuestra Unidad, M. nos ha dado a
todos una gran leccion de fortaleza y valentia. Hasta el momento final
de su vida él ha querido tomar las decisiones correspondientes a como
le deseaba que le cuiddsemos, y en base a ello, se ha respetado tanto
sus deseos como decisiones. Sin embargo, hubiera sido imposible cum-
plir con la tarea de aliviarle su sufrimiento sin la presencia de su fami-
lia. Vuestro papel, tanto el de su mujer como el de su hijo, nuera y
cuiados, ha sido imprescindible para conseguir una muerte digna.
Vosotros también habéis respetado sus decisiones, aunque ello os cau-
sara dolor. Creemos que tenéis que estar orgullosos por los cuidados
otorgados a M.: habéis estaclo a su lado tanto en los momentos dificiles
como en los momentos en que M. nos regalaba una de sus imperece-
deras sonrisas. Incluso en el momento mas importante de su vida, al lle-
gar su final, habéis estado ahi presentes. M. estaria orgulloso de su
familia y especialmente de su mujer, que con tanta entereza, carifio y
entrega ha afrontado la enfermedad de su marido.

Por todo ello, os agradecemos vuestra colaboracién en conseguir el
objetivo tan humano de abandonar este mundo sin sufrimiento.

Ahora queda lo mas dificil: adaptarse a su ausencia, continuar con
vuestra vida diaria, etc. El apoyo que entre vosotros mismos os deis serd
muy valioso. Aunque ahora se recuerde con dolor, llegard un dia en que
lo vivido junto a M. lo recordéis con nostalgia y orgullo por la fortaleza
demostrada por M. y la tranquilidad que da el saber que se respetaron
sus deseos. En esta etapa dolorosa, sabed que todos nosotros quedamos
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a vuestra disposicion. Para cualquier aspecto en que os podamos ayu-
dar, cualquier tema que os preocupe y querdis compartir, etc.., no
dudéis en poneros en contacto con nosotros con toda confianza. Ahora
queda lo mas dificil.

En nombre de todos los componentes del Equipo, recibid un abra-
zo carinoso”

BIBLIOGRAFIA

1. WORDEN, J. El tratamiento del duelo: asesoramiento psicolégico y tera-
pia,. Barcelona: Paidés, 1997.

2. GOMEZ SANCHEZ. M. “El duelo”. En: Lépez Imedio, E. Enfermeria en
Cuidados Paliativos. Madrid: Panamericana, 1998. p. 251-255.

3. GOMEZ-SANCHEZ, M. “Atencién a la familia y el luto”. En: Gémez,
S.M. Medicina paliativa: la respuesta de una necesidad. Madrid: Aran,
1998, p. 481-554.

4. PANGRAZZI, A. La pérdida de un ser querido. Madrid: San Pablo,
1993.

5. ASTUDILLO, W. “La asistencia en el proceso de duelo”. En Astudillo,
W.; Mendinueta, C.; Astudillo, E. Cuidados del enfermo terminal y aten-
cion a su familia. Pamplona: Eunsa, 1995, p. 307-316.

6. SANCHEZ, E. “La relacién de ayuda a la familia en duelo”. En: Sanchez,
E. La relacion de ayuda en el duelo. Madrid: Centro de Humanizacion
de la salud, 2001. p. 73-89.

7. BERMEJO, J.C. “La empatia y la escucha activa”. En: J.C. Bermejo, J.C.
Apuntes de relacion de ayuda. Madrid: centro de Humanizacion de la
salud, 1998, p. 25-459

8. ARRIETA, C. “La familia en la terminalidad”. En: W. Astudillo, A.,
Muruamendiaraz y C. Arrieta. Estrategias para la atencion integral en la
terminalidad. SanSebastidn. Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos,
1999, p. 325-335.

9. SOLER, M.C.; JORDA, E. El duelo: manejo y prevencién de complica-
ciones. Medicina paliativa, 1999; 3 (2): 18-27.

310



”

Comunicarse con los dolientes: una “carta de duelo

10. LACASTE REVERTE, M* Antonia; SASTRE MAYOR, P. “El manejo del

11.

duelo”. En: Die Trill, M; Lopez Imedio, E. Aspectos psicoldgicos en Cui-
dados paliativos. Madrid: ADES, 2000, p. 491-506.

LATIEGI GARRIDO, A. “La superacién de las pérdidas por muerte en los
ancianos”. En Astudillo, W. et al. Cuidados Paliativos en Geriatria. San
Sebastian: SOV.PAL, 2000, p. 585-593.

311












El duelo como proceso de la vida en el cine

RESUMEN

El duelo, reaccion adaptativa normal ante la pérdida de un ser queri-
do, es un acontecimiento vital estresante de primera magnitud. La muer-
te del conyuge, es quizas la situacion mas estresante por la que puede
pasar una persona. En la pelicula “Tierras de Penumbra” (Shadowlands),
dirigida por Richard Attenborough, nos muestra la vida del escritor inglés
C.S. Lewis (Jack). A través de preciosas imagenes se nos ofrece una suges-
tiva mirada al dolor que comporta la entrega al amor. Se describe una
historia de amor, la que mantuvieron en los afos cincuenta C. S. Lewis
(Anthony Hopkins) y la poetisa norteamericana Helen Joy Gresham
(Debra Winger). El trato entre Joy y Lewis se intensifica al trasladarse ella
a vivir a Londres, pero sin salirse de los Iimites de una amistad pura-
mente intelectual. En 1956 se diagnostica a Joy un grave cancer 6seo,
tiene una recaida y, finalmente, muere. La pelicula presenta a Lewis
(Jack) como un profesor cauteloso que vive “encerrado en la carcel de sf
mismo”, lee profusamente “para saber que no esta solo” y organiza su
vida privada para que nadie pueda tocarla. Porque sabe que la alegria de
amar de verdad pasa de un modo u otro por saborear también el regus-
to amargo del dolor. Lewis en aquellos afos era muy popular en el
ambiente académico de Oxford, considerd y vivié la amistad como “uno
de los platos fuertes en el banquete de la vida”. Era considerado un gran
educador y novelista de éxito, sobre todo a través de la saga de literatu-
ra infantil “Las cronicas de Narnia”. Pero en esta pelicula Attenborough
disecciona a fondo a Lewis, su encuentro gozoso y tragico a la vez, con
el amor y la muerte. En efecto, esa supuesta soledad de Lewis se ve tra-
gicamente rota por su relacion con Joy Gresham, que, a diferencia de él,
es pura vitalidad. En un principio, la muerte de Joy hizo tambalearse sus
profundas convicciones, sin embargo, el choque con el sufrimiento le
servird finalmente para madurar. El ya sabfa la teorfa, de hecho en 1947
habfa escrito un libro “El Problema del Dolor”. A lo largo del film, se ve
a Lewis desarrollar en conferencias dos ideas clave en torno al dolor, que
“el sufrimiento es el cincel que Dios emplea para perfeccionar al hom-
bre” y defiende que es precisamente el sufrimiento el que “nos lanza al
mundo de los demas”. Pero serd al sentir en propia carne el dolor por la
muerte de un ser amado cuando comprenda el verdadero alcance de sus
afirmaciones. CS Lewis nos dejé escrito en ”A love observed” su adapta-
cion al duelo.

Palabras clave: duelo, dolor y sufrimiento, familia, religion.
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Ficha Técnica

Titulo: Tierras de Penumbra

Titulo Original: Shadowlans

Pais: Gran Bretana 1993

Director: Richard Attenborough

Mdsica: George Fenton

Productor: Richard Attenborough y Brian Eastman
Guién: Willian Nicholson

Actores: Anthony Hopkins, Roddy maude-Roxby, Debra Winger, Edward
Hardwicke, John Wood, Andrew Seear, Tim McMullan.

Director de Fotografia: Roger Pratt
Duracién: 125 minutos. Color
Género: drama

(Reproducido con permiso de: El cine y Medicina en el final de la
Vida. Editado por A. Casado Da Rocha y W. Astudillo. Sociedad Vasca de
Cuidados Paliativos, San Sebastian, 2006)

EL CINEY LA MEDICINA PALIATIVA

Observamos que durante el siglo XX la Medicina ha avanzado
mas que los dos mil aflos que la preceden, generando un aumento
de la esperanza de vida, por lo que la cronicidad se presenta como
una realidad importante en la actividad asistencial, donde la Medi-
cina Paliativa tiene su razén de ser y desarrollo. Las Unidades Basi-
cas (Médico de Familia y DUE) de los Equipos de Atencién
Primaria, son privilegiados al poder asistir a pacientes en las dife-
rentes fases de su desarrollo vital. La confianza que los pacientes
depositan en sus Médicos y Enfermeras de Familia a lo largo de su
vida, la apertura a la intimidad familiar a través de las visitas domi-
ciliarias, facilita un conocimiento interpersonal y supone un sopor-
te terapéutico. Donde se estrechan estos vinculos de una manera
muy viva es en la fase terminal de enfermedad, pues la atencién
paliativa refuerza que no asistimos a una enfermedad sino a “un
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paciente con enfermedad terminal y a su entorno familiar”. Esta
etapa final de la biografia de nuestros pacientes, genera un gran
enriquecimiento personal a los profesionales que les atendemos y
facilita una mejor comprensioén para las futuras atenciones sanita-
rias. El Sindrome Terminal de enfermedad se presenta como el esta-
do evolutivo final de las enfermedades crénicas progresivas. Los
principios generales que estan presentes en el ejercicio de la aten-
cion a los enfermos en fase terminal, son los mismos que gobiernan
una buena prdctica profesional pero que adquieren una especial
significacion en el contexto de la enfermedad terminal. Si toda
situacion humana requiere cuidado, la fase terminal, el dolor total,
lo exige mas que ningln otro; es una oportunidad Gnica para pro-
fundizar en las raices de lo mds humano del hombre!. La observa-
cién en el enfermo, ha sido el primer medio que la Medicina ha
tenido de conocer las enfermedades. Nada podrd reemplazar la
ensefanza por los mismos enfermos2.

Como senala Julidn Marias? el cine es la gran potencia educado-
ra de nuestro tiempo. El primer plano ha sido una de las grandes
innovaciones estéticas y humanas del cine; porque en la vida real es
infrecuente privilegio, y el cine lo ha hecho habitual y comunicable,
ha descubierto posibilidades que antes quedaban limitadas a la redu-
cida experiencia personal. Pero en la Medicina Paliativa este “infre-
cuente privilegio”, no es asi. Los profesionales sanitarios formamos
parte de la terapéutica con nuestra actitud positiva, compromiso de
no abandono, de disponibilidad, de ofrecimiento de cuidados inten-
sivos de confort y esta estrecha relacién con el enfermo y su familia,
nos hace privilegiados en primer plano para acompanarles hasta la
muerte. Compartimos su biografia irrepetible en primera persona,
con ella su intimidad y aprendemos de ellos tantas cosas que se con-
vierten en referentes para otros pacientes. El cine ha hecho posible la
vision del mundo lejano, ha aproximado a los hombres de cualquier
parte del mundo, haciendo que eso, el mundo, exista para un nime-
ro increible de individuos. Ha logrado la visién del mundo préximo,
inmediato en sus detalles, ha prodigado la concrecion, antes reser-
vada a un reducido repertorio de experiencias reales. Pero probable-
mente lo mas innovador y decisivo que ha aportado el cine es la
relacion espectador con los actores. El cine nos adentra en “histo-
rias”, que nos lleva a pensarlas, revivirlas, a empatizar con los per-
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sonajes, a entender su légica interna, sus alternativas y esa experien-
cia de vida ofrece luz para comprender desde el propio descubri-
miento la realidad en la que vivimos*. El cine se apodera de la
literatura, la absorbe e incorpora, la recrea. En “tierras de penum-
bra” escuchamos y visualizamos el pensamiento del escritor C.S.
Lewis. Escribe Julidn Marias® que aterra pensar lo que seria el mundo
actual, sometido a tantas diversas presiones manipuladoras, si no
existiera el cine, que recuerda al hombre lo mds verdadero de su rea-
lidad, lo presenta en su acontecer, y asi le obliga a ver, imaginar, pro-
yectar, tener presente, la ilimitada diversidad de la vida y la
necesidad de elegir entre las trayectorias abiertas.

EL CINE COMO RECURSO HUMANISTICO PARA
EDUCAR LA AFECTIVIDAD EN LA FASE TERMINAL DE
LA ENFERMEDAD

No es excesivo decir que el cine es el instrumento por excelen-
cia de la educacion sentimental en nuestro tiempo. Para asistir como
sanitarios, de una manera excelente a nuestros pacientes, necesita-
mos incorporar una perspectiva antropolégica de la enfermedad que
nos permita comprender al paciente en su enfermar concreto. Y
como las Ciencias de la Salud son primordialmente practicas, debe-
ra ser la nuestra una antropologia activa que se difunda capilarmen-
te en nuestra actuacion clinica. Humanismo y Antropologia no son
para nosotros un apéndice cultural o complemento interesante de
nuestra formacién académica, sino una perspectiva necesaria para
ejercer con eficacia nuestra profesion, fuente de conocimiento, y
base para adoptar una postura sobre la cual construir nuestra identi-
dad profesional. Todos los recursos que los profesionales de la Salud
podemos disponer, humanismo y técnica, ciencia positiva y arte, son
caminos sinérgicos del instrumental diagnéstico y terapéutico del
hacer profesional. Aprender a integrar el progreso cientifico en un
contexto humanista para colocarlo al servicio del enfermo seria el
nucleo de este proceso, verdadero regreso al origen, asimilando el
presente saturado de utilisima tecnologia®. La Filosofia, Medicina
Paliativa y Cine se enlazan, ensefidndonos a saber ver, al mostrar el
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drama humano del enfermar y del morir, contribuyendo al conoci-
miento de las personas, al desarrollo de la sensibilidad (capacidad de
observacién y de percepcion), de la capacidad creativa (asociacion
de ideas, reflexiones, nuevas formas de pensamiento) y de la dimen-
sién expresiva (exteriorizacién de sentimientos y emociones)’. Ape-
lar a los buenos sentimientos, a la emocion, ha sido un recurso para
que muchas peliculas ganen en humanidad. Una de las caracteristi-
cas basicas que nos diferencian a los humanos del mundo animal, es
la sensibilidad, la capacidad de hacer el bien, de sentir compasion,
de emocionarnos. El cine se convierte en instrumento educativo de
primera categoria8. En definitiva el buen cine es un arte de luz?
como mirada que humaniza, medio de mostrar realidad y significa-
dos, enriquecedora de humanidad.

;QUE NOS ENSENAN LOS PERSONAJES DE ESTA PELI-
CULA A LOS PROFESIONALES SANITARIOS?

Podiamos decir con Lewis que las pérdidas forman parte del pro-
ceso de la vida, como la primavera sigue al invierno. El duelo como
proceso del vivir, enfermar, y morir y siempre vivir. Vivimos en tie-
rras de penumbra pero hay luz en la oscuridad. E| director Richard
Attenborough presenta una pelicula biografica del escritor inglés
como un encuentro gozoso y tragico del hombre con la vida y con
la muerte. El tema del dolor centra esta pelicula. Nos muestra el
acontecer hasta la muerte de su amada y contamos con el testimonio
escrito de su duelo en: “Una pena en observacion”10. La primera
parte de la pelicula describe el encuentro de dos personas con tra-
yectorias vitales muy diferentes, sobre todo a la hora de enfrentarse
a las” pérdidas”que se producen a lo largo de la vida. La pelicula
presenta a Lewis como un profesor cauteloso que vive “encerrado en
la carcel de si mismo”, lee profusamente “para saber que no estd
solo” y organiza su vida privada para que nadie pueda tocarla. A
pesar de sus encendidas proclamas, tiene miedo a darse del todo a
los demas, a dejarse llevar por las emociones o las pasiones huma-
nas, aunque sean nobles. Porque sabe que la alegria de amar de ver-
dad pasa de un modo u otro por saborear también el regusto amargo
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del dolor. La felicidad eterna sélo se experimenta cuando lo que mas
deseas no estd a tu alcance...Dios nos susurra en nuestros placeres,
nos habla en nuestra conciencia pero nos grita en nuestros dolores:
es su megafono para despertar a un mundo de sordos. La impronta
temprana, a los 9 anos, del fallecimiento de su madre, le lleva a la
“seguridad” a “protegerse de las pérdidas”. Escribe sobre el dolor!!
en 1940 y manifiesta que escribe:

“con el dnico proposito de resolver el problema intelectual suscitado
por el sufrimiento...Nada tengo que ofrecer a mis lectores, pues, sino mi
conviccion de que, cuando Ilega el momento de sufrir el dolor, ayuda
mas un poco de valor que un conocimiento abundante; algo de com-
pasion humana mds que un gran valor; y la mds leve tintura de amor de
Dios mds que ninguna otra cosa...Escribo, por supuesto, como laico de
la Iglesia de Inglaterra, pero he intentado no dar por sentado nada que
no sea profesado por los cristianos bautizados y en comunién”.

y le vemos en la pelicula dar conferencias sobre el dolor y el sufri-
miento a los maestros cristianos, desarrollando dos ideas claves “el
sufrimiento es el cincel que Dios emplea para perfeccionar al hom-
bre”y defiende “que es el sufrimiento el que nos lanza al mundo de
los demas”. Pero serd, al sentir en propia carne el dolor por la muer-
te de un ser amado, cuando Lewis comprenda el verdadero alcance
de sus afirmaciones. C.S. Lewis en aquellos afos, participaba en una
animada tertulia de escritores del mundo académico de Oxford y con-
sideré y vivi6 la amistad como “uno de los platos fuertes en el ban-
quete de la vida”12. Pero en esta pelicula, Attenborough disecciona a
fondo su encuentro, gozoso y tragico a la vez, con el amor y la muer-
te. En efecto, esa supuesta soledad de Lewis se ve tragicamente rota
en su relacién con Joy Gresham, que, a diferencia de él, es pura vita-
lidad. En un principio, la muerte de Joy hizo tambalearse sus profun-
das convicciones, sin embargo, el choque con el sufrimiento le servird
finalmente para madurar. Era muy dificil abarcar plenamente la rica
personalidad de Lewis, pero su talla humana e intelectual queda
patente en la pelicula. En este sentido la sutilisima y contenida carac-
terizacion de Anthony Hopkins resulta magistral; como lo es también
la de Debra Winger, que le ha valido la candidatura al Oscar a la
mejor actriz. La primorosa puesta en escena, de ritmo apacible, per-
mite una solida definicién de caracteres y ambientes. Ademas, R.
Attenborough, evita con decision la tendencia hacia el exceso melo-
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dramatico propio de esta historia, a través de un punto de vista en el
que la reflexiéon domina siempre sobre el sentimentalismo. La belleza
formal de esta pelicula es un reflejo de una profunda verdad: la que
se refiere a la dignidad, la trascendencia y la capacidad de amor, soli-
daridad y sacrificio del ser humano'3. El personaje de Joy muestra la
experiencia de pérdidas —divorcio, violencia de género, carencia de
dinero—, pero se implica en la vida, es espontanea, utiliza el humor,
vive en la realidad, [lama a las cosas por su nombre “Mi marido es
alcohdlico y compulsivamente infiel, me ha agotado! Es ella quien
echa en cara a Lewis que se ha rodeado de gente menos capaz que
él, de manera que €l siempre pueda, gracias a su genio, salir victorio-
so de toda disputa dialéctica. Para Jack (Lewis) todo se reduce a dis-
cursos, carece de experiencia. Y esto es lo que Joy le reclama: que le
hable de su experiencia. Lewis recuerda a Joy:

scomo era ella? Su pensamiento era agil, rapido y musculoso, como un
leopardo. Ni la pasién ni la ternura ni el dolor eran capaces de hacerla
bajar la guardia. Olfateaba la falsedad y la gazmoneria a la primera
vaharada, e inmediatamente se abalanzaba sobre ti y te derribaba antes
de que hubieras podido darte cuenta de lo que estaba pasando. jcuan-
tos globos me pinché!14

ENFERMEDAD Y REALIDAD

Asistiendo al “Festival del Saber” Joy acompafa a Jack a ver sus
habitaciones en el Magdalen Collage de Oxford, hace gestos de
dolor estoy agotada!. A los pocos dias la vemos caida en el suelo al
intentar responder a una llamada telefénica de Jack, se fractura el
fémur derecho.

“Ayer una amiga mia estaba perfectamente bien, un minuto después
sufria una agonia, y esta manana le han dicho la enfermedad, cancer.
spor qué? Cuando quieres a alguien quieres sufrir tu sus dolores, spor
qué no piensa asi Dios?”

Joy afronta el diagnéstico con realismo y hasta con sentido del
humor

“quiero saber la verdad, necesito saberlo antes que llegue Douglas.
—dicen que vas a morir— “si, gracias, tu que piensas, soy judia, divorcia-
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da, no tengo dinero...;crees que me haran descuento? Ante la mirada de
Jack Joy le manifiesta “pareces diferente, ahora me miras como es debi-
do. Jack le dice no quiero perderte, JOY, ...yo no quiero que me pierdas”.

Es esta relacion amorosa la que permite a Jack introducirse en el
misterio del dolor. Sélo asi el aparente sin sentido se transforma en
una experiencia de bien. Joy hace que la vida de Jack tenga sentido,
y sin embargo es una relacién en que la muerte se hace patente en
todo instante. Ahora para Jack la realidad se presenta no como algo
que se puede controlar, sino como una sorpresa en la que constan-
temente se encuentra desarmado; un desarme que le hace entrar en
la realidad confiado y esperanzado. Con Joy, por primera vez en su
vida, Jack hace la experiencia del sufrimiento vivido en primera per-
sona. La experiencia de la muerte de su madre le hizo buscar la segu-
ridad, y no acept6 el sufrimiento. Ahora el amor por Joy le permite
ponerse delante de si y compartir juntos un destino que acaba
haciéndose comun. Es por tanto la relacién amorosa la que permite
a Jack introducirse en el misterio del dolor. Cuando reciben en com-
pania los resultados de las pruebas médicas, el prondstico es de
meses o de semanas “nos conformaremos con lo que dure. Gracias
amor mio, por qué, por todo”. Es a partir de este momento cuando
nos muestran una forma de vivir con enfermedad nos ensefian a no
estar centrados en la enfermedad sino en el vivir esperanzado de
cada dia. Por eso observamos tan poca presencia médica. Lo que
importa es el acontecer diario. Lo que hace feliz la vida de Jack es su
amor por Joy. Asi le merece la pena pasar por todo sufrimiento. Sélo
asi puede llegar a ser feliz. Cuesta entender pero es asi.

Lo que hace posible que el hombre no sucumba ante el mal -y
el sufrimiento y el dolor son un mal- es una relacién de amor que le
sostiene y en la cual el hombre se ve cambiado. Joy le hace presen-
te en todo momento el bien de su relacién, sin pasar por alto la
muerte. Cuando comparten la vista del bello valle de oro, Jack afir-
ma que eso es todo lo que puede desear. “No nos amarguemos el
tiempo que atin podamos estar juntos” 'y Joy le responde:

“déjame que te lo diga antes de que pare la lluvia: que me voy a morir
y también que quiero estar contigo entonces y solo podré hacerlo si
puedo hablar de ello ahora. Puede haber algo mejor, el dolor de enton-
ces es parte de la felicidad de ahora, jese es el trato!”.
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Joy es el punto de realismo que de nuevo ayuda a Jack a colo-
carse delante de la realidad de una manera verdadera, sin olvidarse
de ninguno de sus factores, por mas que estos puedan ser dolorosos.
Por eso dice que el dolor forma parte de la felicidad y no debe cen-
surarlo. Sélo teniendo presente este factor, la relacion puede ser mds
real. Y vale la pena vivir la vida en primera persona, pues el dolor
que forma parte de la misma nos pone en la disyuntiva de elegir
vivirla o no. Vivimos en tierras de penumbras pero hay luz en la
oscuridad. )Jack tiene que decidir, es su libertad la que estd compro-
metida en la respuesta. Observa a sus amigos colegas y los ve refu-
giarse en su entorno seguro, como él estaba antes. Ahora él afronta
con libertad su realidad, compartir su vida con Joy.

“Solamente el sufrimiento saca a la luz la verdad. Sélo bajo la tor-
tura del sufrimiento podra el hombre descubrirse asi mismo. Los sufri-
mientos tienen lugar. Si son necesarios, es que no existe Dios, o el que
hay es malo. Si existe un Dios bienintencionado, serda que esos sufri-
mientos son necesarios. Porque ningtin ser medianamente bueno podria
infligirselos o permitirselos si hubiera otro remedio. De un modo u otro
hay que pasarlo”.

Ante la nueva recaida adecuan la casa para que Joy pueda estar
presente y compartir la actividad diaria. Se acerca el final

“en estos breves afos pasados, Joy y yo festejabamos el amor en cual-
quiera de sus modalidades: la solemne y alegre, la romantica y realista,
tan dramadtica a veces como una tempestad, otras veces tan confortable
y carente de énfasis como cuando te pones unas zapatillas cémodas. No
habia fisura del corazon ni del cuerpo que quedara insatistecha. Si Dios
fuera un simple sustituto del amor, habriamos perdido todo interés por
El. ;A quien le importan los sustitutos cuando tiene en las manos la
misma cosa? Pero no es eso todo lo que ocurre. Nosotros dos sabiamos
que deseabamos algo que estaba por encima del uno y del otro, algo
especial y bien diferente. Lo contrario seria como decir que cuando los
amantes cuando se tienen el uno al otro, ya en adelante no van a tener
nunca ganas de leer, de comer o de respirar.

La dltima noche...

La propia Joy cuando se estaba muriendo de cancer, y perfecta-
mente consciente de la cuestion, dijo que habia perdido gran parte del
horror que antes le tenia. Cuando Ilegé la hora de la verdad, el hombre
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y la idea estaban ya desactivados en alguna medida...Es increible cuan-
ta felicidad y hasta cuanta diversion vivimos a veces juntos, incluso des-
pués de que toda esperanza se habia desvanecido. Qué largo y tendido,
qué serenamente, con cuanto provecho llegamos a hablar aquella dlti-
ma noche, estrechamente unidos. Pero no, no tan unidos. Existe un limi-
te marcado por la “propia carne”. No puedes compartir realmente la
debilidad de la otra persona, ni su miedo, ni su dolor...solia recitar una
frase “Solo dentro de la soledad”, decia que lo que sentia era algo
asi...Tiempo, espacio y cuerpo eran los verdaderos hilos que nos unian,
los hilos de teléfono a través de los cuales nos comunicabamos, si se
corta uno de ellos o los dos al mismo tiempo, para el caso es lo mismo,
Jcomo no va a interrumpirse la comunicacion”.

En la escena que antecede a la muerte. Joy, sufre, el dolor fisico
no esta bien controlado.

“Estoy cansada, quiero descansar pero no quiero dejarte...tienes
que dejarme marchar, no creo que pueda, tienes que cuidar a Douglas,
finge que no le importa como td, ya no fingiré mas...me has hecho muy
feliz, eres la mejor persona del mundo”. Fallece.

Una de las escenas finales mas conmovedoras, nos muestra a
Douglas y Jack abrazados llorando juntos. El nifo le reconoce que
no cree en el cielo pero anade: sin embargo me gustaria verla. El
deseo humano mas primitivo es el de eternidad. El nifo intuye que
la muerte no tiene la Gltima palabra sobre la vida del hombre. Nada
hay mds contrario a la razén que aceptar que a la persona que amas
nunca mas la vas a volver a ver, abrazar, besar... seria forzar al hom-
bre a negar su deseo mds humano'5. Reconoce Lewis:

“a los ninos no puedo hablarles de ella. Las veces que lo he intentado,
en sus rostros no asoma dolor, miedo, amor ni compasion, sino emba-
razo, que es el peor de todos los falsos consejeros. Me miran como si
estuviera cometiendo una indecencia. Estan deseando que me calle. A
mi me pasé lo mismo cuando murié mi madre, cada vez que mi padre
la nombraba. No se lo puedo reprochar. Es la manera de ser de los
ninos”.

Los niflos no quieren explicaciones, quieren presencias.

CS Lewis nos dej6 escrito en “A love observed” su adaptacion al
duelo. Sus reflexiones nos enriquecen en el conocimiento de esta
fase de la vida.
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“La muerte es un tajo en seco al amor...el duelo forma parte integral
y universal de la experiencia del amor... No deseamos realmente que la
pena se prolongue en su primer estadio de agonia...Lo que pasa es que
confundimos el sintoma con la cosa misma. La afliccién no es el trunca-
miento del amor conyugal sino una de sus fases regulares, como lo es la
luna de miel...Hay que aceptar el dolor como algo inherente a esta
fase...Pero si nos aclaramos con nosotros mismos, no vamos a estar bus-
cando el dolor por el dolor. Cuanto menos mejor...mejor por cualquier
parte que se mire. Porque he descubierto una cosa, el dolor enconado no
nos une con los muertos, nos separa de ello. Sea como sea, mi programa
lo tengo bien claro. Volver a ella con alegria las mas veces que pueda.
Hasta saludarla con una sonrisa. Cuando menos la lloro, mds cerca me
parece sentirla. Un programa admirable. Solo que, desgraciadamente, no
se puede cumplir. Esta noche se me ha vuelto a abrir todo el infierno de
la herida reciente: las palabras insensatas, el amargo resentimiento, el
mariposeo en el estomago, la irrealidad de pesadilla, el bafo de lagrimas.
Porque en la pena nada se asienta. Esta uno saliendo de una fase, pero
siempre se repite. Vueltas y revueltas...dicen que los cobardes mueren
muchas veces, eso les pasa a los seres amados”1° ...Pero aunque ya ahora
me voy conociendo demasiado bien como para llamarlos duraderos, exis-
ten dos grandes beneficios: mi pensamiento cuando se vuelve hacia Dios,
ya no se encuentra con aquella puerta del cerrojo echado. Y cuando se
vuelve hacia Joy ya no se encuentra con aquél vacio, con aquel embrollo
de mis imdgenes mentales sobre ella. Mis notas muestran parte del pro-
ceso pero no tanto como yo esperaba. Ella dijo “estoy en paz con Dios y
sonrié pero no me sonreia a mi, luego se volvié a la fuente eterna”!”.

El dolor siempre sera un misterio en la vida del hombre. Jack, no
nos ha resuelto el problema del dolor, pero nos ha ensefiado un
modo de vivirlo, hacerlo en primera persona. Potenciar esta actitud
en nuestros pacientes y sus familiares, enriquece nuestra realidad ya
que sino podemos dar afnos a la vida si podemos dar vida a los anos.
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Bibliografia comentada sobre el duelo

La siguiente bibliografia comentada, nos acerca una informa-
cién, que no va a suplir el proceso del duelo, el dolor que sentimos
o el ser escuchados y comprendidos por un profesional, aunque si
nos aproxima a lineas de actuacién y andlisis desde distintas 6pticas,
validas para alumnos, profesionales de la salud: médicos, enferme-
ros, psicélogos, trabajadores sociales, etc., y cualquier persona que
desee acercarse a un mayor conocimiento del campo del sufrimien-
to, el morir, la muerte, las pérdidas y el duelo.

ABENGOZAR, M. C. (1994) Como vivir la muerte y el duelo. Una
perspectiva Clinico-Evolutiva de Afrontamiento. Universidad de
Valencia. Valencia

M? Carmen Abengdzar Torres, es psicéloga y en el presente tra-
bajo dividido en trece capitulos nos acerca los siguientes aspectos de
la muerte y el duelo: 1. Introduccién; 2. Evolucion histérica y defini-
cioén de muerte; 3. Tipos de muerte; 4. Religiosidad y ansiedad ante
la muerte; 5. El proceso agonizante (pp. 37-50): 5.1. la teoria de los
estadios de la agonia; 5.2. Intervalo vida-muerte; 5.3. Las trayectorias
del morir; 5.4. Contextos en donde morir; 6. Duelo (pp. 51-58); 7.
Nifiez y muerte (pp. 59-78); 8. Adolescencia y muerte (pp. 79-90); 9.
Joven adultez y muerte (pp. 91-106); 10. Mediana edad y muerte (pp.
107-122); 11. Edad adulta tardia y muerte (pp. 123-150); 12. Prepa-
racion para la muerte (pp. 151-172); 13. Nota a los profesionales de
psicologia (pp. 173-178); bibliografia con 51 citas.

ASTUDILLO, W.; MENDINUETA, C.; ASTUDILLO, E. (2002) Cui-
dados del enfermo en fase terminal y atencion a su familia. Nava-
rra. EUNSA 4° Ed. Baraiain, Navarra

Los autores parten de la premisa que los cuidados paliativos son
frecuentemente ignorados y considerados como el dltimo remedio
de una lista de opciones de tratamiento. No obstante, por el alivio
que proporcionan a pacientes con cancer y otros padecimientos
merecen formar parte integral del tratamiento activo desde un prin-
cipio. Los autores médicos hacen un abordaje del presente libro en
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cuatro secciones: 1. Generalidades (39-112) en la cual abordan: los
fundamentos de los cuidados paliativos, la evaluacion médica del
paciente terminal, la importancia de la comunicacion en el cuidado
del paciente terminal, las bases para mejorar la comunicacién con el
mismo asi como las fases de adaptacién a la enfermedad terminal,
las necesidades de los pacientes en dicha fase y la labor de la enfer-
meria y los cuidados generales de enfermeria en dichos pacientes; 2.
Control de sintomas (115-260) en la cual se abordan los siguientes
capitulos: Principios de tratamiento de los sintomas comunes en el
paciente en fase terminal, tratamiento de sintomas gastrointestinales,
respiratorios, genitourinarios, de los problemas de la piel en el can-
cer avanzado, del edema y del linfedema, de los sintomas neurol6-
gicos, psicolégicos y de otros sintomas molestos en el paciente
terminal, para concluir con un capitulo dedicado a las urgencias en
los cuidados paliativos; cuidados paliativos oncolégicos, importan-
cia de la cirugia en la paliacién; 3. Manejo del dolor (261-378). Esta
seccion incluye: Bases del tratamiento del dolor del enfermo en fase
terminal, el tratamiento farmacolégico del dolor maligno, el trata-
miento del dolor de origen neurolégico en el cancer, el dolor en los
niflos con cancer, el dolor en el SIDA, pacientes con dolores o situa-
ciones que no responden a tratamientos habituales, el sufrimiento en
los enfermos terminales, los métodos no farmacolégicos para pro-
mover el bienestar del paciente; el dolor total en la terminalidad; 4.
Atencion a la familia (379-599). Incluye los siguientes temas: La asis-
tencia a la familia ante una muerte esperada, medidas para mejorar
la relacion familia-equipo de apoyo, La asistencia del proceso del
duelo, la alimentacion en el enfermo terminal, consejos dietéticos a
la familia del enfermo terminal, los cuidados paliativos en los nifos,
los cuidados paliativos en los ancianos, el paciente con demencia.
Cuidado personal y apoyo a la familia, manejo paliativo de pacien-
tes con SIDA avanzado, el voluntariado en el cdncer y otras enfer-
medades terminales, la medicina paliativa frente a la eutanasia, la
toma de decisiones en el final de la vida, La paliacién en un sistema
integral de salud y Los derechos de los enfermos terminales. Cada
tema incluye al final la bibliografia usada en la elaboracion de los
mismos. (5% edicién en imprenta).
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ATTIG, T. (1996) How we grieve. Relearning the world. Oxford
University Press. New York

Se distribuyen los contenidos a lo largo de los siguientes capitu-
los: 1. Srories of grieving: Listening and responding (pp. 3-24); 2.
Grieving is active: We need not be helpness (25-62); 3. Respecting
individuals when they grieve (63-98); 4. Relearning the world (99-
127); 5. Relearning our selves: grief and personal integrity (128-162);
6. Relearning our relationships with the deceased: grief, love and
separation (163-192).

BAILLY, D. (1997) Angustia de separacion. Masson. Barcelona

Daniel Bailly es profesor de Psiquiatria del Nifio y del Adoles-
cente en la Universidad de Lille Il Derecho y Salud, y Psiquiatra Cli-
nico en el Centro de Informacién y Tratamiento de Trastornos por
Dependencia del CHRU de Lille.

En la presente obra presenta una puesta a punto de los aspectos
clinicos y epidemiolégicos del trastorno por angustia de separacion
cuya prevalencia se estima en torno al 4% de la poblacién general.
Los procesos etiopatogénicos son desarrollados de manera amplia:
teorias psicodindmicas con los diversos modelos de comprension de
Freud a Winnicott, teoria del apego de Bowlby, enfoque etolégico y
perspectiva neurobiolégica. A continuacién se aborda la relacién
entre este proceso y la aparicién de trastornos psicopatoldgicos en el
adulto, asi como los principios de su tratamiento medicamentosos y
psicoterapéutico (psicoandlisis, terapias cognitivo-conductuales y
familiar).

Interesante para psicélogos, psiquiatras, médicos, pediatras,
enfermeras y profesionales enfrentados a problemas relacionados
con el desarrollo psicoafectivo del nifio y del adolescente.
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BARRETO, P. SOLER, M.C. (2007) Muerte y duelo. Editorial Sinte-
sis. Madrid

Las autoras son psicélogas y especialistas en psicologia clinica, y
recogen a lo largo de cinco capitulos la investigacion reciente res-
pecto al fenémeno del duelo y el doble proceso que desencadena en
su proceso: Apego con la persona fallecida y estrés generado por su
pérdida. Los capitulos referidos son: 1. introduccién, 2. modelos
explicativos y factores predictores, 3. evaluacién y diagnéstico, 4.
tratamiento I: guia para el terapeuta, y 5. Tratamiento II: guia para el
doliente.

BAUMAN, H. (1990) Como vivir bajo la afliccion. Mensajero.
Bilbao

Libro de bolsillo de 46 paginas con fotografias agradables de
momentos de la naturaleza, en el cual el autor, a manera de ensayo
hace un breve recorrido por los estadios de la afliccion tras sufrir una
pérdida, ofreciendo una guia bajo un tono catélico, dividiendo el
proceso en seis actos: Sacudida, estupefaccién, imaginacion y cul-
pabilidad, la pena desborda, dolorosos recuerdos, aprender a vivir de
nuevo.

Aborda también que podemos decir a los nifos, aceptar la muer-
te, volver a la normalidad requiere tiempo, la muerte no es el final.

BAYES, R. (2001). Psicologia del sufrimiento y de la muerte. Edi-
ciones Martinez Roca

Ramén Bayés, es catedrético de Psicologia Basica en la Univer-
sidad Auténoma de Barcelona, y trabaja en psicologia de la Salud
desde hace mas de veinticinco afos. A sus setenta y tres afos el
autor quiere realizar una busqueda en voz alta que le ayude a disi-
par sus miedos, tal como plantea en el prélogo de la obra, por ello
que se aproxime a diferentes aspectos relacionados con la muerte,
la enfermedad, el sufrimiento, el suicidio, la vejez, los cuidados al
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final de la vida, la eutanasia y el duelo, entre otros, y para ello sec-
ciona la presente obra en los distintos apartados: 1. los dos objeti-
vos de la medicina del siglo XXI; 2. la muerte psicolégica; 3. la
enfermedad como amenaza; 4. la comunicaciéon de malas noticias;
5. enfermedad y sufrimiento (1); 6. Enfermedad y sufrimiento (2); 7.
El sufrimiento y la muerte de los nifos; 8. Sobre la vejez; 9. Evalua-
cion del sufrimiento y de la aceptacién de la muerte (1); 10. Eva-
luacion del sufrimiento y de la aceptacion de la muerte (2); 11. Las
unidades de cuidados intensivos; 12. Suicidio asistido y eutanasia;
13. El duelo; 14. Los tiempos de espera en medicina; 15. Epilogo;
Notas e indices.

BERTMAN, S. L. (1998) Grief and healing arts: Creativity as the-
rapy. Baywood Publishing Co. Amityville. New York

Sandra L. Bertman, humanista, profesora y consejera con 30 anos
de experiencia, dirige el Programa de Humanidades Médicas en el
Centro Medico de la Universidad de Massachusetts. Es pionera en el
desarrollo de programas usando las artes y las humanidades para ins-
truir a profesionales de la salud, pacientes y sus familiares de pacien-
tes terminales y en duelo.

La autora, respetada internacionalmente por su trabajo en la
muerte y el duelo, ha recibido muchos honores en el campo de la
muerte, el morir y el duelo.

En el presente trabajo nos acerca como ayudar en el campo de la
muerte y el duelo mediante las artes y las humanidades, en cuyo
campo es realmente pionera, mediante la ayuda de imagenes artisti-
cas, literatura, imagenes de muerte, pérdida, sufrimiento.

Este libro es de indispensable manejo para profesionales que
abordan la educacion en la muerte, como un libro-recurso. Se divi-
de en cuatro capitulos: 1. Las artes, duelos personales y roles perso-
nales; 2. Algunos modos de usar las artes para los cuidadores; 3.
Lesiones sobre culturas nuevas y viejas y 4. Necedades bdsicas para
personas en duelo.
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BOSS, P. (2001) La pérdida ambigua. Como aprender a vivir con un
duelo no terminado. Gedisa. Barcelona

Pauline Boss es profesora de Ciencias Sociales de la Familia en la
Universidad de Minnesota, y ofrece en el presente libro orientacién
a terapeutas familiares desde su experiencia e investigacién, en torno
a estrategias que puedan ayudar a abordar las pérdidas, suavizar el
dolor y ayudar a las familias. Divide el presente libro en nueve apar-
tados: 1. El duelo congelado; 2. Marcharse sin decir adiés; 3. Decir
adids sin marcharse; 4. Las emociones contradictorias; 5. Los altiba-
jos; 6. La apuesta de la familia; 7. El punto de inflexién; 8. El senti-
do de ambigtiedad; 9. El beneficio de la duda.

BOWLBY, ]. (1986) Vinculos afectivos: Formacion, desarrollo y
pérdida. Ediciones Morata. Madrid

El autor es psicoterapeuta infantil de la clinica Tavistock. El pre-
sente libro incluye una seleccién de los escritos y conferencias mas
representativas del autor, quien desde su teoria del apego nos ofrece
una opcién explicativa del desarrollo afectivo humano, introduciendo
sus lineas de pensamiento y labor investigadora. Se incluyen siete con-
ferencias: 1. Psicoandlisis y cuidado del nifio; 2. Un enfoque etol6gi-
co de la investigacion del desarrollo infantil; 3. El duelo en la infancia
y sus implicaciones para la psiquiatria; 4. Efectos de la ruptura de un
vinculo afectivo sobre el comportamiento; 5. Separacién y pérdida
dentro de la familia; 6. Confianza en si mismo y algunas condiciones
que la fomentan y 7. Formacion y pérdida de vinculos afectivos.

BOWLBY, . (1989) Una base segura. Aplicaciones clinicas de una
teoria del apego. Paidos. Barcelona

Obra esencial para los alumnos que necesiten una licida intro-
duccién al campo y para los psicoterapeutas que no estén familiari-
zados con los desarrollo de la clinica infantil. Se divide esta obra en
ocho apartados: 1. El cuidado de los nifios; 2. Los origenes de la teo-
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ria del apego; 3. El psicoandlisis como arte y ciencia; 4. El psicoana-
lisis como ciencia natural; 5. La violencia en la familia; 6. Saber lo
que supone que no debes saber y sentir lo que se supone que no
debes sentir; 7. El papel del apego en el desarrollo de la personali-
dad y 8. Apego, comunicacién y proceso terapéutico.

BOWLBY, J. (1993) El apego y la pérdida —1. El Apego. Ediciones
Paidés. Barcelona

La publicacién del presente libro en 1969, marca un hito en la
historia del psicoandlisis y de la psicologia en general. El autor John
Bowlby (1907-1990) que formé parte de la direccién de la Clinica
Tavistock y consultor para la salud mental de la OMS durante 22
anos, deja claro en este libro que el apego humano es una reaccion
instintiva y tan trascendental para la supervivencia como la alimen-
tacion y la reproduccion.

Se divide el presente libro en cinco partes y 19 capitulos:

Parte I. La tarea (pp. 29-70): 1. Punto de vista; 2. Observaciones
que deben ser explicadas.

Parte 1l. Conducta instintiva (pp. 71-246): 3. Conducta instintiva:
un modelo alternativo; 4. Ambiente de adaptabilidad evolutiva del
ser humano; 5. Sistemas conductuales relacionados con la conducta
instintiva; 6. Causalidad de la conducta instintiva; 7. Evaluacién y
seleccion: sentimiento y emocién; 8. La funcién de la conducta ins-
tintiva; 9. Cambios de conducta durante el ciclo vital; 10. Ontogé-
nesis de la conducta instintiva.

Parte Ill. Conducta de apego (pp. 247-352): 11. El vinculo que
une al nifio con su madre: la conducta de apego; 12. Naturaleza y
funcién de la conducta de apego; 13. La conducta de apego desde el
punto de vista de los sistemas de control.

Parte V. Ontogénesis del apego humano (pp. 353-470): 14. Los
comienzos de la conducta de apego. 15. Orientacion hacia una figu-
ra; 16. Pautas de apego y condiciones que contribuyen a su desarro-
llo; 17. Evolucion en la organizacion de la conducta de apego.

335



Alfonso M. Garcia Herndndez

Parte V. Controversias antiguas y descubrimientos nuevos (pp.
471-494): 18. Estabilidad y cambios en las pautas del apego; 19.
Objeciones, ideas erréneas y aclaraciones.

BOWLBY, J. (1985) El apego y la pérdida -2. La Separacion. Edi-
ciones Paidés. Barcelona

Se divide el presente libro en tres partes y 22 capitulos:

Parte I. Seguridad, ansiedad y sufrimiento (pp. 21-98): 1. Prototi-
pos de la afliccion humana; 2. Papel de la separacion y la pérdida en
psicopatologia; 3. La conducta en presencia y en ausencia de la
madre: seres humanos; 4. La conducta en presencia y en ausencia de
la madre: primates no humanos.

Parte Il. Enfoque etolégico del temor humano (pp. 99-210): 5. Pos-
tulados basicos de las teorias de la ansiedad y el temor; 6. Formas de
conducta que indican temor; 7. Situaciones que provocan temor en
los seres humanos; 8. Situaciones que provocan temor en los anima-
les; 9 Indicios naturales de peligro y seguridad; 10. Indicios naturales,
indicios culturales y evaluacion del peligro; 11. Racionalizacion, atri-
bucion errénea y proyeccion; 12. El temor a la separacion.

Parte IlI. Diferencias individuales en la propension a experimen-
tar temor: El apego ansioso (pp. 211-394): 13. Algunas variables que
determinan diferencias individuales; 14. Propension a experimentar
temor y disponibilidad de las figuras de apego; 15. El apego ansioso
y algunas condiciones que lo determinan; 16. La “sobredependen-
cia” y la teoria de la malcrianza; 17. La ira, la ansiedad y el apego;
18. El apego ansioso y las “fobias” de la infancia; 19. El apego ansio-
so y la “agorafobia”; 20. Omisién, supresion vy falsificacién del con-
texto familiar; 21. El apego sereno y el desarrollo de la confianza en
si mismos; 22. Caminos para el desarrollo de la personalidad.
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BOWLBY, J. (1993) La pérdida afectiva. Tristeza y depresion. Edi-
ciones Paidos. Barcelona, Buenos Aires, México.

Este volumen del autor John Bowlby, completa su brillante trilo-
gia dedicada al vinculo afectivo y sus vicisitudes. Analiza la forma en
que repercute la muerte de un familiar en las vidas de ninos y adul-
tos, y aborda con ejemplar penetracion la dindmica del duelo, los
problemas de la depresion y los procesos de acomodacién que son
esenciales para preservar la salud psiquica.

Se divide en 3 partes y 25 capitulos:

Parte I. Observaciones, conceptos y controversias (pp. 31-98): 1.
El trauma de la pérdida; 2. El lugar de la pérdida y el duelo en la psi-
copatologfa, 3. Marco conceptual; 4. Un enfoque de la defensa basa-
do en el procesamiento de la informacién; 5. Plan de trabajo.

Parte II. El duelo en los adultos (pp. 99-274): 6. La pérdida del
conyuge; 7. La pérdida de un hijo; 8. El duelo en otras culturas; 9.
Variedades patolégicas; 10. Factores que afectan al curso del duelo;
11. Personalidades propensas al duelo patolégico; 12. Experiencias
infantiles de las personas propensas al duelo patolégico; 13. Proce-
sos cognitivos que contribuyen a las variaciones de la respuesta a la
pérdida; 14. Tristeza, depresion y trastornos depresivos.

Parte IlI. El duelo en los nifos (pp. 275-444): 15. La muerte de un
padre durante la niflez y la adolescencia; 16. Respuestas de los nifos
cuando las condiciones son favorables; 17 pérdida en la nifiez y tras-
tornos psiquiatricos; 18. Condiciones que determinan diferencias en
el resultado; 19. Respuestas de los nifios cuando las condiciones son
desfavorables; 20. La desactivacién y el concepto de sistemas segre-
gados; 21. Variedades patoldgicas y algunas condiciones que contri-
buyen a producirlas; 22. Efectos de suicidio de un padre; 23.
Respuestas a la pérdida durante el tercer y cuarto afo.; 24. Respues-
tas a la pérdida durante el segundo afo; 25. Las respuestas de los
nifos pequenos a la luz del desarrollo cognitivo temprano; Epilogo.

Bibliografia. Se incluyen 359 citas de autores publicados en
inglés de las cuales se encuentran traducidas al espafiol (marcadas
con asterisco) 21 referencias (publicadas por Ed. Paidés y Hormé).
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BROOKE, J. (2005) Como recuperar la felicidad tras la muerte de
un ser querido. Ediciones Obelisco. Barcelona

La autora es periodista y antigua corresponsal de la CNN, e inclu-
ye en este su primer libro consejos acerca de cémo conservar nues-
tros recuerdos, crear historias familiares duraderas y conectarse con
los demas. Se encuentra dividido en seis apartados: 1. El poder de la
memoria; 2. Un mapa de ruta a través de la pena; 3. Encontrarle sig-
nificado a la pérdida; 4. politica familiar; 5. Cémo lograr que duren
los recuerdos y 6. Dejar un legado.

BROTHERS, ). (1992) Vivir sin él. Ediciones Grijalbo. Barcelona

Joyce Brothers es psicéloga y autora de obras de su especialidad
ampliamente difundidas. Su marido Miton Brothers poseia un impor-
tante consultorio privado.

En el presente libro la autora va mas alld de la autoayuda al
impregnar su libro de la riqueza de lo vivido y el calor de lo sentido,
narrandonos su vivencia, en su primera parte: “de esposa a viuda”
(pp. 13-72). Acercandonos en 6 cortos capitulos el desarrollo de la
enfermedad de su esposo, “tras una batalla de 18 meses con cancer”
y tras cuarenta y dos afios de amor y comprensién de pareja.

En la segunda parte: “por el tinel del pesar” (pp. 75-212) se
encamina por el mundo del pesar, de los funerales con sus detalles,
de esos dias siguientes donde ya tu rol es otro y de los meses que
siguen donde sentimientos, emociones y sensaciones se mezclan con
la conveniencia o prudencia a la hora de expresarlos y abrirse a la
gente, hasta que pasas a formar parte de ese gran club de la viude-
dad, con sus pros y sus contras. En la tercera parte: “lo que todos
deben saber acerca del pesar” (pp. 215-265) nos acerca al mundo de
la pérdida (de los seres queridos, de la mente y la personalidad, de
la separacion, etc.) de la educacién a los ninos ante la realidad de la
muerte, ;qué hacer? Y ;qué evitar? Con las personas que viven una
pérdida, de modo que sirva de ayuda hacia la aceptacion y curacion.
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CARMELO, A. (2000) Déjame llorar. Taranna. Barcelona

Libro escrito a modo de consuelo en el entendimiento del dolor
y el sufrimiento ocasionado por la pérdida, que desgrana aspecto
puntuales relacionados con la pérdida y el duelo: “para qué”, el
duelo es bueno y necesario, aliviar, dolor y actividad, las fases del
duelo, renacer, etc.

CARR, D. (2006) Spousal bereavement in late life. Springer Publis-
hing. Estados Unidos

La presente obra realiza un andlisis profundo y una interpreta-
cién tedrica de los factores que contribuyen al ajuste de las personas
mayores, habla de la experiencia de los viudos en el contexto de la
sociedad contemporanea y explora una gama notable de ediciones
asociadas. Destinado convertirse en una obra clasica; fijara el estan-
dar para la investigacion empirica futura de la experiencia de la pér-
dida entre las personas mayores. Se divide en los siguientes
capitulos: Aspectos metodolégicos (pp. 19); Implicaciones para (49);
Consejo psicoldgico (81); Hacer la salud (117); Espiritu e interperso-
nalidad (143); Aspectos econdmicos y practicos (167); La experien-
cia individual (180); El marco evolutivo (195); Implicaciones para la
practica (253); El futuro al final de la vida (313); Referencias (273).

CASTILLO, G. (2001) Buscando a mi estrella Maili. Reconstruyen-
do mi vida después de la muerte de mi hija. Astar Publishing. USA

La autora es facilitadota en Terapia familiar gestaltica, y el pre-
sente libro ha sido escrito desde el fondo del corazén, pues nos acer-
ca los sentimientos dolorosos vividos por la autora, para ir realizando
un camino que pase por las reflexiones, el final, el comienzo, la vida
sin Mariana, la experiencia del duelo, buscando respuestas, cambios
en mi vida, el presente, los recursos, querida Mariana. En un evi-
dente camino hacia la serenidad
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COLGROVE, M; BLOOMFIELD, H. H.; Mc WILLIAMS, P. (1993)
Como sobrevivir a la pérdida de un amor. Los libros del comienzo.
Madrid

Partiendo de la realidad que todos tenemos que hacer frente a las
pérdidas a lo largo de nuestra vida: pérdidas de seres queridos, de
proyectos, pérdidas de ilusiones. Aunque en esos momentos solemos
creer que el universo es un lugar sombrio y miserable en el que esta-
mos solos, lo cierto es que otros muchos seres humanos han atrave-
sado, y atravesaran esas situaciones.

El presente libro estd escrito con amor, claridad y comprension.
Es uno de los diez libros mas recomendados por la Asociacién Psi-
colégica de los Estados Unidos a sus clientes y pueden ayudarle en
esa transicion.

Plantea el camino del proceso de la aceptacién de la pérdida en
cuatro grandes bloques: comprender la pérdida (pp. 20-36), sobrevi-
vir (38-89), sanar (90-161) y crecer (162-227).

D’ANGELICO, F. (1992) Como sobrevivir a la pérdida de un amor.
Alay. Barcelona

De facil y amena lectura, alterna las situaciones sentidas, vividas
o pensadas cuando nos ha sobrevenido una pérdida y frases que se
han escrito con el corazén, con amor, claridad y comprension.

Se encuentra dividido en cuatro apartados: 1. comprender la pér-
dida (pp. 20-36); 2. Sobrevivir (36-88); 3. Sanar (90-160); 4. Crecer
(162-227).

Libro de gran ayuda, transparente, para todos, puesto que todos
tenemos que hacer frente a nuestras pérdidas a lo largo de nuestra
vida. Y no sé6lo pérdidas de seres queridos, sino de ilusiones, pro-
yectos, etc. Aunque en estos momentos solemos creer que el univer-
so es un lugar sombrio y miserable en el que estamos solos, lo cierto
es que otros, muchos seres humanos han atravesado, estan atrave-
sando y atravesaran esas situaciones.
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FAURE, CH. (2004) Vivir el duelo. La pérdida de un ser querido.
Ed. Kairés. Barcelona

El Dr. Christophe Fauré es psiquiatra especializado en cuidados
paliativos, y explica en el presente libro cémo hacer el “trabajo del
duelo”, que varia segln la naturaleza de la relacion con el difunto y
las circunstancias de la defuncién, por ello aborda el desarrollo
desde los siguientes cuatro capitulos: 1. ;Qué es el duelo?; 2. Los
proceso del duelo (fases); 3. ;Qué duelo? (cényuge, nino, adoles-
cente, abuelos) y 4. La ayuda (ayudarse, dejarse ayudar y ayudar.)

FREUD, S. (1917) Mourning and Melancholia (Afliccion y melan-
colia), Vol. 14. Obras psicolégicas completas de Sigmund Freud.
Nueva York: Macmillan Co.

El presente trabajo, es uno de los trabajos mas conocidos y mas
influyentes de la obra del Doctor Sigmund Freud y de necesaria lec-
tura para quienes quieran profundizar en el entendimiento de la pér-
dida y el duelo.

Digno de admiracién la inteligencia con la cual examina y expli-
ca las diferencias entre la afliccién y la enfermedad depresiva. Su
observacion de que la ambivalencia y la culpabilidad complican el
curso de la afliccion se ha visto confirmado por estudios posteriores
y mas cientificos.

La idea del autor de energia mental debe ser retirada del objeto
del amor antes de que pueda reinvertirse en otro sitio no se debe
tomar demasiado literalmente.

FULTON, R.; MARKUSEN, E.; OWEN, G.; SCHEIBER, J. L. (1981)
La muerte y el morir. Desafio y cambio. Editado por Fondo Educa-
tivo Interamericano. Puerto Rico

Libro de obligada lectura para quien quiera tener una visién glo-
bal del tema de la muerte y el morir en sus distintas dimensiones.
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El presente ejemplar, se puede considerar una antologia de lec-
turas sobre la muerte y el morir, los cuales forman parte de una serie
de libros preparados para el proyecto de cursos de la Universidad de
California. Esta ofrece, a través de diversos periédicos y en colabora-
cién con otros colegios y Universidades de los Estados Unidos, cur-
sos sobre temas de actualidad.

Cada curso incluye una serie de articulos o ensayos publicados
en periddicos, una antologia de lectura que completa las publica-
ciones periodisticas y una guia de estudios y recursos. Los interesa-
dos en un curso pueden beneficiarse del mismo de tres maneras: 1.
Leyendo los articulos publicados en periédicos, correspondientes a
conferencias dictadas por distinguidos profesores especialistas; 2.
Leyendo la antologia de lecturas y la guia de estudio y recursos; y 3.
Matriculandose en el curso a través del programa de educacion con-
tinuada o de extensién de una universidad cercana.

Esta antologia complementa los articulos periodisticos escritos
para el curso La muerte y el morir: desafio y cambio. Los temas de la
misma estan ordenados en cuatro categorias: 1. El significado cam-
biante de la muerte y el morir; 2. La experiencia de la muerte; 3. Los
sobrevivientes de la muerte; y 4. Los dilemas de la muerte.

Los diversos ensayos incluidos es cada una de sus partes presen-
tan diferentes puntos de vista y, de esta manera, proveen un trasfon-
do comprensivo.

Los editores de esta antologia, grandes conocedores del déficit de
informacion en esta materia, han intentado ofrecer un anélisis equi-
librado de los diferentes enfoques de este tema. Cuando recogieron
las categorias para cada seccién, tuvieron en mente cuatro objetivos.
Primero, querian examinar el tema de una manera amplia, conside-
rando las realidades del futuro. Segundo, querian examinar las expe-
riencias de la muerte y el morir desde la perspectiva del individuo,
de la familia y de la sociedad. Tercero, querian que el enfoque del
curso fuese interdisciplinario, abarcando desde la historia y la medi-
cina hasta la psicologia, la literatura y la ética. Por dltimo, querian
presentar diferentes puntos de vista sobre temas controvertidos, tales
como la vida después de la muerte, el cuidado del moribundo, las
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costumbres flinebres, asi como temas que envuelven decisiones de
indole moral y ética.

El presente trabajo se encuentra dividido en los siguientes cuatro
grandes bloques y cada capitulo ha sido realizado por profesionales
de alto reconocimiento en las lineas que se abordan.

Primera parte: Los multiples significados de la muerte. 1. Temas
actuales sobre la muerte (5-39); 2. Perspectivas histéricas de la muer-
te (40-58); 3. La muerte en la cultura popular (59-81); 4. La demo-
grafia de la muerte (82-103); 5. La muerte y el cambio social
(104-116); 6. La vida después de la muerte: viejos y nuevos signifi-
cados (117-146).

Segunda parte: La experiencia de la muerte. 7. el paciente mori-
bundo (148-181); 8. La muerte y los ninos (182-202).

Tercera parte: Los sobrevivientes. 9. la afliccion (203-230); 10.
Viudez (231-251); 11. El funeral (242-283).

Cuarta parte: Dilemas de la muerte. 12. Moralidad y mortalidad
en la sociedad moderna (284-318); 13. Suicidio (319-344); 14. La
muerte, la guerra y la condiciéon humana (345-373); 15. La muerte
como sistema: Revision y perspectivas (374-392). Epilogo (393-395);
Lectura adicional (396-412); Notas sobre los autores (413-416);
indice de materias (417-420).

GOMEZ, M. (2004) La pérdida de un ser querido. El duelo y el luto.
Aran. Madrid

El autor es doctor en medicina y responsable de la Unidad de
cuidados paliativos del Hospital Dr. Negrin (Gran Canaria). En la pre-
sente obra aborda el duelo fragmentandolo en ocho capitulos: 1.
Introduccién; 2. El duelo como fenémeno antropolégico; 3. El duelo
normal; 4. Factores importantes en el duelo; 5. Tipos de duelo; 6.
Mortalidad y morbilidad durante el duelo; 7. Intervencion y soporte
a las personas en duelo y 8. Los nifios y la muerte.

343



Alfonso M. Garcia Herndndez

GRECCO, E. H. (1998) Muertes inesperadas. Manual de autoayuda
para los que quedamos vivos. Ediciones Continente. Buenos Aires.
Argentina

El autor, Eduardo H. Grecco, a partir de la propia experiencia y
de haber ayudado a personas desgarradas por la pena de la pérdida
sorpresiva de alguien amado ha escrito este libro, lleno de fuerza y
de esperanza, pero sin falsos espejismos ni consuelos. Un libro de
autoayuda para sanar el dolor, la tristeza y el apego, y para com-
prender la muerte desde el pinto de vista de los que quedamos vivos.

Se divide la presente obra en nueve partes: 1. Muertes anuncia-
das, muertes sorpresivas; 2. La muerte como polaridad; 3. Estaciones:
sorpresa, dolor, y despedida; 4. Cuentas pendientes, proyectos trun-
cados; 5. El desgarro; 6. El apego; 7. Es posible decir adiés y seguir
recordando; 8. Enfrentar la muerte inesperada; 9. Cé6mo podemos
ayudarnos.

GROLLMAN, E. A. (1986) Vivir cuando un ser querido ha muerto.
Ediciones 29. Barcelona

Escrito de manera sencilla y compasiva, sin dar soluciones rapi-
das, el autor nos pide que afirmemos nuestro dolor, que afirmemos
la muerte y que al hacerlo asi afirmemos la vida. Nos confirma que
el no afligirse puede ser perjudicial pero al mismo tiempo nos con-
duce a través de nuestra confusién emocional hacia una nueva vida
llena de esperanza. Suavemente, mirando siempre hacia adelante,
dice lo que hay que decir para afrontar la muerte de un ser querido
y ofrece consuelo para ayudarnos a seguir viviendo de una forma
sensata y feliz.

HINTON, J. (1996) Experiencias sobre el morir. Seix Barral. 1* Edi-
cion. Barcelona

El autor, médico y psiquiatra, ha dedicado gran parte de su vida
al estudio de los problemas relacionados con los enfermos incura-
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bles, reacciones del moribundo y ayuda que precisa. El presente libro
fue publicado en 1972 bajo el titulo “Dying”.

Comienza con una introduccién que nos acerca al natural y a la
vez complejo mundo personal del muriente. Intenta el autor con el
presente libro reunir un conjunto de precisiones y de ideas sobre la
muerte, lo cual no ha sido tarea facil puesto que son mdltiples y
diversos los aspectos de la conducta humana que estan presentes y
que interfieren, por lo que el Dr. Hinton ha dirigido su atencién hacia
los aspectos mas importantes referidos al morir, al que muere, a los
que se encuentran a su alrededor y por fin los que se condoleran por
su muerte. Por ello comienza la primera parte del estudio con una
breve descripcién de algunos sentimientos e ideas de hombres y
mujeres en torno a la muerte: actitudes en torno a la muerte (pp. 25-
60). La segunda parte: el morir (pp. 61-126) gira en torno a las dife-
rentes actitudes de los distintos pacientes préximos a morir, en los
cuales describe los sufrimientos que los aquejan y las diferentes
maneras en que se enfrentan a su propio final. La tercera parte: el
cuidado de los enfermos de muerte (pp. 127-190) engloba aspectos
tales como el tratamiento a moribundos, la prolongacion de la vida
y aceleracion de la muerte, o hablando de la muerte con el propio
enfermo. Se analizan los logros obtenidos, los fracasos y los proble-
mas del cuidado médico y a responder a la pregunta: ;quién ha de
cuidar al enfermo?

La cuarta y ultima parte del libro: el duelo (pp. 191-223), centra
la atencién en los que se quedan una vez se ha producido el falleci-
miento, centrdndose en las reacciones ante la pérdida y en la mane-
ra o diferentes modos de reconstruir el esquema existencial que se ha
visto alterado; luto y recuperacion.

JAMES, J.W. & FRIEDMAN, R. (2001) Manual para superar las pér-
didas emocionales. Los libros del comienzo. Madrid

Los autores desde su experiencia personal plantean un libro prac-
tico con ejercicios que ayudan a las personas a elaborar el duelo.
Consta de tres apartados: 1. referido al reconocimiento del problema
subrayado con la dificultad de aceptar las pérdidas y proporcionar
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ayuda a quienes sufren; 2. dedicado a la preparacién para el cambio
en el que dan un papel activo a la persona en duelo, destacando
como tarea la elaboracién de la historia grafica de pérdidas; 3. Solu-
ciones mediante la gréfica de la relacién para convertirla en una rela-
cion de elementos y de recuperacion como son las enmiendas,
elementos de perdon y declaraciones emocionales importantes a tra-
vés de una carta.

JOHNSTON, J. (1992) Pérdida de un miembro de la familia. Lec-
ciones para enfrentarse a un desastre. Capitulo 10 de: Agonia,
muerte y duelo. Ed. El Manual Moderno. México

Pérdida de un miembro de la familia: lecciones para enfrentarse
a un desastre. (pp. 163-180).

El autor recopil6 las lecciones incluidas en este capitulo a través
de su experiencia como trabajador social en un hospital, trabajador
social general y posteriormente como delegado en jefe de un equipo
de orientadores que ayudaban a los dolientes y sobrevivientes del
desastre del Trasbordador Zeebrugge.

Se analiza en este capitulo: la naturaleza de la muerte, el dolien-
te que sobrevive, tipos de ayuda ofrecida al sureste de Kent, subsi-
guiente al desastre del trasbordador Zeebrugge, las antiguas
habilidades persisten, principios para los asistentes en desastre, pro-
blemas para los directores de asistentes en desastre, ayudar al dolien-
te: el punto de contacto, aquellos que quedan atras, incluyendo
hijos, esposa, abuelos, ;cémo podemos ayudar?, podemos preparar-
nos para ayudar, principios para quienes ayudan, conclusién.

Incluye la autora L. Sherr una guia para el desastre (pp. 175-179)
y las conclusiones.
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KUBLER-ROSS, E. (1969) Sobre la muerte y los moribundos. Gri-
jalbo. Barcelona

Libro o clasico sobre la muerte y los moribundos mas conocido,
difundido y leido. Probablemente fruto de haber sido de los libros
pioneros en cubrir la carencia que existia sobre el tema que aborda.
Primero hace un acercamiento en su primer capitulo un abordaje
sobre el miedo a la muerte (pp. 13-24). Para continuar con las acti-
tudes con respecto a la muerte y al moribundo mediante la com-
prension de los sentimientos los cuales los aborda a lo largo de los
distintos capitulos a modo de fases: 1. Negacién y aislamiento; 2. ira;
3. Pacto; 4. Depresion; 5. Aceptacion. (pp. 59-178) Dedicando a
continuacion un capitulo a ese sentimiento recurrente a lo largo
segln la autora de todas las fases que es la esperanza (pp. 179-201).
Ya en el capitulo 9 se aborda el crucial tema de la familia y el pacien-
te (pp. 203-232) para continuar con algunas entrevistas con pacien-
tes moribundos (pp. 233-305) valiosas para un acercamiento al
sentimiento de muerte humano. En el capitulo 11 la autora nos acer-
ca a las reacciones que se suscitaron ante el seminario sobre la muer-
te y los moribundos (pp. 307-336). En el Gltimo capitulo “terapia del
enfermo de muerte” la autora a la vista de todo lo anterior nos lleva
a entender que el paciente desahuciado tiene necesidades muy espe-
ciales que pueden cubrirse si nos tomamos el tiempo para sentarnos,
escuchar y averiguar cuales son, dandole a este proceso valor sobre
todo de tipo relacional y de trabajo personal (pp. 337-346). Incluye
al final una bibliografia importante por orden alfabético de autores
de 169 referencias de libros y articulos (en inglés).

KUBLER-ROSS, E. (1974) Questions and answers on death and
dying. McMillan Publishing Co. New York. (1998) Preguntas y res-
puestas a la muerte de un ser querido. Ediciones Martinez Roca.
Barcelona

Este trabajo de la Dra. E. Kiibler-Ross realizado hace dos déca-
das, profundiza en las preguntas que son planteadas con mas fre-
cuencia acerca de la muerte de las personas cercanas. De reciente
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edicién en Espana, es una referencia importante para profesionales
de la salud, religiosos, asistentes sociales, conductores de ambulan-
cias, directores de funerarias y cualquier persona que esté interesa en
el tema o tenga que afrontar el trance de la muerte de un ser queri-
do. El objetivo de esta obra es pues aclarar dudas y responder a las
preguntas que con mayor frecuencia plantean moribundos y sus
familiares.

Se divide la presente obra en 13 capitulos que son: 1. El enfermo
terminal; 2. Formas especiales de comunicacion; 3. Enfermedades
terminales y suicidio; 4. Muerte stbita; 5. Prolongacién de la vida; 6.
sdonde se encuentran mejor los pacientes terminales?; 7. Problemas
en la familia después de la muerte; 8. Funerales; 9. Sentimientos de
la familia y el personal sanitario; 10. Otros problemas del personal
sanitario; 11. Vejez; 12. Preguntas sobre el humor, temor, fe, espe-
ranza; 13. Preguntas personales.

KUBLER-ROSS, E. (1991) Vivir hasta despedirnos. Ediciones
Luciérnaga. Barcelona

En el presente ejemplar la autora, conocida mundialmente por su
trabajo con los enfermos en situacién terminal, nos ofrece no sola-
mente ensefanza, sino también un testimonio grafico de algunos de
sus pacientes.

El propésito del presente libro es, pues, ensefiar lo que sucede a
los seres humanos, jovenes o viejos, cuando se encuentran con que
un mal los destruye por dentro, pero, a pesar de ello, pueden resur-
gir de la misma manera como una mariposa sale de su capullo, con
sentimientos de paz y libertad, no sélo dentro de ellos mismos sino
también de los que tienen la voluntad de compartir con ellos sus ulti-
mos momentos y la fuerza de decir adiés, sabiendo que, asimismo,
cada despedida incluye una bienvenida.

Cada uno de los pacientes escogidos reaccioné de una manera
diferente a su enfermedad y tenia un sistema diferente que los man-
tenia vivos, pero todos tuvieron la fuerza de aceptar su enfermedad
sin temor al final, sin ninguna culpa, sin ningln sentimiento de dejar
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algo por hacer, incompleto. Los tnicos enemigos del hombre son el
miedo y la culpabilidad, pero si podemos afrontar nuestro propio
miedo, nuestros errores y asuntos pendientes, conseguiremos tener
mds respeto y amor propios, y tendremos mads valor para luchar con-
tra cualquier tormenta que nos sacuda.

La autora espera que esta aventura comun con las fotos de sus
pacientes, magistralmente realizadas por Mal Worshaw, lo diga todo,
ya que no hay necesidad de muchas palabras para describir lo que
sucede en ellos.

Tan importante es el texto como las imagenes. Ambos pueden
darnos nuevas ideas sobre como acercarse y preparar esta despedida
que debe ser un didlogo entre los que van a partir y sus familiares,
conduciéndoles a la aceptacion de la inevitabilidad de la muerte.

KUBLER-ROSS, E. (1992) Los nifios y la muerte. Ediciones Luciér-
naga. Barcelona

El presente trabajo de la Dra. Kibler-Ross, esta basado en la
época que trabajo exclusivamente con nifios, y ofrece a las familias
de ninos enfermos o ya fallecidos, la ayuda y la esperanza necesarias
para sobrevivir. En un lenguaje sencillo y calido Elisabeth nos habla
de los miedos, dudas, confusién y angustia de aquellos padres con-
frontados con una enfermedad terminal o con la muerte subita de un
hijo.

Se divide el libro en los siguientes apartados: 1. Pensamientos (9-
14); 2. El comienzo de la vida (15-42); 3. La muerte subita (43-66);
4. Lesiones cerebrales y estados de coma (67-78); 5. Forma natural
de preparar a los nifios para la vida (79-100); 6. El duelo, catalizador
para el crecimiento y la comprension (101-126); 7. Ninos desapare-
cidos, asesinados y suicidio infantil (127-150); 8. Tratamientos alter-
nativos: la visualizacién (151-164); 9. Cuando los nifios saben que
van a morir (165-188); 10. Como pueden ayudar los amigos (189-
216); 11. Los funerales (251-264); 13. Aspectos espirituales del tra-
bajo con nifios moribundos (265-292); 14. Recursos: grupos y
sistemas de apoyo (293-295).
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KUBLER-ROSS, E.; KESSLER, D. (2006) Sobre el duelo y el dolor.
Ediciones Luciérnaga. Barcelona

Este libro a modo de legado final de la autora fue completado
antes de morir, y en el vuelve a hablar de las cinco etapas del duelo:
negacion, ira, negociacién, depresion y aceptacion; el mundo inter-
no del duelo, el mundo externo del duelo, las circunstancias especi-
ficas (nifos, pérdidas multiples, desastres, suicidio, la enfermedad de
Alzheimer y la muerte repentina); la cara cambiante del duelo. Ins-
piracién y consejos practicos, basados en las experiencias persona-
les y profesionales de los autores. Para concluir con el Epilogo: El
don del duelo.

LEADBEATER, C. W. (1988) A los que lloran la muerte de un ser
querido. Editorial Sirio. Malaga

C.W. Leadbeater escribe de una manera entraiable, en sepia,
acompanado de las maravillosas ilustraciones de La Divina Comedia
de Gustavo Doré, acompanando a quienes han perdido por la muer-
te a alguien que amaban entrafablemente, alguien que quiza era
para nosotros todo el mundo, por lo que ahora nos parece que el
mundo estd vacio y que la vida no vale ser vivida. Intentando clarifi-
car las dudas que tengamos y abriendo nuestro corazén a la unidad
y al amor Leadbeater nos lleva de la mano en este mundo de la pena
y la afliccion.

LEE, C. (1995) La muerte de los seres queridos. Plaza & Janés Edi-
tores. Barcelona

La autora nos propone ensanchar muestro entendimiento de la
naturaleza de la experiencia del dolor y de los modos en que los
seres humanos hacen frente a la pena o reaccionan ante ella. Porque
si bien ésta, como el amor, constituyen una de las experiencias mas
profundas de la vida, también es una de las mds desatendidas.
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Carol Lee nos revela los aspectos inesperados de entrevistas y
concibe el libro como una investigacion al intentar averiguar lo que
significan las experiencias personales para todos nosotros.

Este libro se ocupa, en esencia, de expediciones. Buena parte del
desplazamiento que efectuamos hacia la pena, y a través de ella, tal
como llama la autora “el viaje de dentro hacia fuera”. ;Cémo lo rea-
lizamos? ;C6mo logran las personas salvar el enorme foso entre los
sentimientos intensos causados por el dolor y un mundo exterior
ajeno a su desorden intimo? ;Cémo retornan al mundo tras haber
sufrido un tremendo golpe?

La autora plantea muchas preguntas y respuestas, implicitas, res-
pecto a pérdidas de todas clases y experiencias diversas.

Se divide el libro en trece capitulos: 1. La defensa frente a la
pena; 2. Adultos conscientes y los hijos ajenos; 3. Objetos de deseo;
4. Ruptura de la fidelidad; 5. Que lo pases bien; 6. Cualquier mon-
tafia bastante alta; 7. Corazones de plastico en la puerta del frigorifi-
co; 8. Detener el tiempo; 9. Resurrecciones; 10. Apaciguar al vicario;
11. En cada final hay un comienzo; 12. No basta con una placa en
un rosal; 13. No es la tnica tragedia.

En el epilogo (pp. 235-238) la autora nos revela que motivo la
llevé a escribir el libro. Es una experiencia de gran ensefianza.

LINDEMANN, E. (1944) Syntomatology and management of acute
grief (sintomatologia y manejo de la afliccion aguda) American
Journal of Psychiatry. Vol. 101, pp. 141-148

Esta obra corta, pero ya clasica, sigue siendo de los mejores infor-
mes descriptivos sobre la afliccion aguda. En ella, el autor Erich Lin-
demann, distinguié primero entre la afliccion normal y la patolégica
y sugirié un método directo de corregir la afliccion reprimida o retar-
dada.

Desgraciadamente, no reconocié que una de las condiciones
mas comunes que requieren de ayuda psiquiatrica es la afliccién cré-
nica y ésta no se cura con la terapia del autor.
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LUKAS, E. (2002) En la tristeza pervive el amor. Ed. Paidos Ibé-
rica

La Dra. Lukas, psicéloga clinica y psicoterapeuta, discipula de
Victor Frankl, fundador de la Logoterapia, nos plantea una nueva
visén de duelo llena de sentido y significado, distinta a los psicolo-
gismos tradicionales o encasillamientos teéricos al presentar una
vision del dolor no como un sentimiento sino como: “el conoci-
miento de una pérdida valiosa”, desde la cual el doliente adquiere
una sabiduria especial que le dara paso a una profunda transforma-
cién interior. Invitandonos a abordar el tema desde un lugar diferen-
te; desde el reconocimiento valioso de lo que hemos tenido, de lo
que hemos compartido en nuestras vidas. El duelo, segln sefala, “es
el precio que se tiene que pagar” por las correspondencias amorosas
compartidas. El dolor experimentado en el duelo es directamente
proporcional, segln esta teoria, a la cantidad de amor recibido-inver-
tido en la relacion que se llora.

No hay manera de eliminar el dolor del duelo, es en él donde
dénde reside precisamente el enorme valor de la relacion, es el espe-
jo de nuestra riqueza, el lugar en el cual se eterniza el amor. Por ello
propone una serie de pasos para “Resucitar desde duelo”: 1.-Retiro a
la calma; 2.-Enfrentamiento con la situacién; 3.-Lucha por una posi-
cion digna de vivir; 4.-Intensificacion de la espiritualidad.

LUFT, L (2006) Pérdidas y ganancias. Santillana. Madrid

La autora Lya Luft, es traductora y profesora de linglistica en el
Brasil actual, y que parte de su propia experiencia que entiende que
tal como la vida, no se teje sélo de una tela de pérdidas sino que nos
proporciona una sucesién de ganancias. Se divide la obra en cinco
apartados: 1. Invitacién; 2. Dibujando en el fondo del espejo; 3.
Domesticar para no ser devorado; 4. Perder sin perderse; 5. Tiempo
de vivir.
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MARKHAM, U. (1997) Como afrontar la muerte de un ser queri-
do. Ed. Martinez Roca. Barcelona

La autora, Ursula Markham, nos refiere que tarde o temprano
todos tendremos que enfrentarnos a la pérdida de algin ser amado,
pero nos pregunta: jestamos preparados para ello?

El presente libro, a modo de manual, nos ofrece ayuda y con-
suelo que tan indispensables resultan en tales momentos.

El trabajo se divide en ocho capitulos: 1. Sobre la pérdida de un
ser querido; 2. ;qué viene después?; 3. Asuntos pendientes; 4. Duelo
infantil; 5. La pérdida de un hijo; 6. Casos atipicos; 7. Cuando se nos
concede un margen; 8. Celebracion de la vida.

Breve resefia bibliogréfica de ocho titulos.

MARTINEZ VILA, P. (2006) Mas all4 del dolor. Superando las pér-
didas y el duelo. Publicaciones Andamio

Es un libro practico que parte de la idea de que las personas que
transcurren por el camino de las pérdidas y el duelo no estan prepa-
radas para escuchar sermones, siendo sus necesidades la compren-
sién, el consuelo, la cercania y, sobre todo, la esperanza. El autor
licenciado en medicina y especialista en psiquiatria y ejerce como
psiquiatra en el Hospital Evangélico en Barcelona, y busca en el pre-
sente libro que el lector se ayude a si mismo en el viaje de las pérdi-
das y el duelo, en ese viaje en el que analiza lo que sucede por
dentro, cuando la recuperacion se hace dificil, ;cémo podemos ayu-
dar?, pérdidas muy dolorosas, el divorcio y mas alla del dolor.

NEIMEYER, R.A. (Ed.) (2002) Meaning reconstruction & the expe-
rience of loss. American Psychological Association. Washington, DC.

Magnifico trabajo sobre las pérdidas y el duelo. Robert A. Nei-
meyer (Ed.), Therese A. Rando, Kenneth J. Doka, Paul C. Rosenblatt,
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Nancy s. Hogan y C. R. Snyder, abordan a lo largo de 17 capitulos
distribuidos en cinco partes los siguientes temas:

Parte I. Breaking ground: Toward a fresh theory of grieving (11-74)
1. Beyond decathexis: Toward a new psychoanalytic understanding
and treatment of mourning; 2. Releraning the world: Making and fin-
ding meanings; Meaning making in the dual process model of coping
with bereavement.

Parte 1l. Re-establishing relationships: Context and connection
(75-135) 4. The inner representation of the dead child in the psychic
an social narratives of bereavement parents; 5. Family construction of
meaning; 6. The death of a child with a developmental disability.

Parte Ill. Trascending trauma: Growth alter loss (135-211) 7. The
tormented and the transformed: Understanding responses to loss and
trauma; 8. Posttraumatic growth: The positive lessons of loss; 9. Spi-
ritual resources following a partner’s death from AIDS; 10. Positive
outcomes of losing a loved one.

Parte V. Healig stories: Research and reflexivity (211-259) 11.
Shattered beliefs: Reconstituting the self of the trauma counsellor;
12. Embrancing their memory: The construction of accounts of loss
and hope; 13. Research as therapy: The power of narrative to effect
change.

Parte V. Renegotiating the World: Meaning making in grief the-
rapy (259-343) 14. The language of loss: Grief therapy as a process of
meaning reconstruction; 15. Construing Stress: A constructivist thera-
peutic; 16. Trauma, grief, and surviving childhood; 17. Videography:
Re-storying the lives of clients.

NEIMEYER, R.A. (2002) Aprender de la pérdida. Una guia para
afrontar el duelo. Paidés. Barcelona

El autor, doctor en psicologia (Universidad de Memphis) y editor
de la publicaciéon Death Studies, aborda un texto apasionante tanto
en su aspecto emocional como tedrico, dividiendo la presente obra
en 3 partes diferenciadas: 1. Para quienes han sufrido una pérdida (la
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experiencia de la pérdida, amar y perder, perdida de trabajo y de rol,
la actividad del duelo, contexto y conexién vy ritual y renovacion); 2.
Para los que ayudan (la reconstruccién de significado y la experien-
cia de la pérdida, y las dimensiones de diversidad en la reconstruc-
cién de significados); 3. Aplicaciones personales (aplicaciones y
fuentes para ampliar la informacién a modo de recursos: libros, orga-
nizaciones, Internet).

O’CONNOR, N. (2002) Déjalos ir con amor. La aceptacion del
duelo. Editorial Trillas. México

La autora, reline tanto informacién especializada como expe-
riencias vividas por personas en torno a la muerte, evitando caer en
el error de construir un compendio de consideraciones generales
sobre la muerte a lo largo de doce capitulos: 1. Cuando muere una
persona; 2. Etapas del duelo; 3. Sentimientos de dolor; 4. La muerte
de un cényuge; 5. La muerte de los padres; 6. La muerte de los hijos;
7. La muerte antes o después de nacer; 8. La muerte de amigos y her-
manos; 9. La propia muerte: el proceso de morir; 10. Muerte por sui-
cidio; 11. Tu estilo de autoproteccion; 12. Manejo de la pérdida y un
apéndice sobre sugerencias para apoyar a los sobrevivientes.

PANGRAZZI, A. (1993) La pérdida de un ser querido. Un viaje den-
tro de la vida. Ediciones Paulinas

Arnaldo Pangrazzi, es Camilo y profesor de Pastoral, opta por que
hablemos y pensemos en el duelo, cuestioén por otra parte inevitable,
inscrita en la ley de la vida y que nos ayuda a crecer. Divide la obra
en diez capitulos: 1. La variedad de las pérdidas; 2. La dindmica del
duelo; 3. Factores importantes en el luto; 4. Las reacciones normales
a una pérdida; 5. Las reacciones atipicas del duelo; 6. Los objetivos
del duelo; 7. El duelo de los ninos; 8. El vocabulario de la esperan-
za; 9. El vocabulario de la misericordia y 10. La Iglesia y el luto.
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PARKES, C. M. (1973) Bereavement: Studies of grief in adult life (La
afliccion: estudios de la pena en la vida adulta. International Uni-
versities Press. New York

Resumen conciso y facil de leer de la psicologia de la afliccion,
que trata sobre todo de la muerte de un cényuge, pero que toca otros
problemas mucho mas amplios.

El presente trabajo fue escrito originariamente para sanitarios y
otros miembros de profesiones relacionadas, aunque también ha
ayudado a muchas personas que han sufrido pérdidas y que han
encontrado que les ha ayudado a comprender la naturaleza de sus
propias reacciones ante estas pérdidas.

PINCUS, L. (1974) Death and the family: the importance of mour-
ning (la muerte y la familia: la importancia del luto). New York:
Pantheon Books

Tras trabajar durante muchos afnos la autora, como terapista mari-
tal en la Clinica Tavistock de Londres, y tras la muerte de su propio
marido, Lily Pincus dirigié su atencion a la tarea de ayudar a los miem-
bros de la familia a encararse con problemas de muerte y pérdida.

Libro rico en referencias a casos de su propia practica, en el que
se demuestra como diferentes tipos de matrimonios dan lugar a dife-
rentes tipos de pena e indica los enfoques clinicos que ha encontra-
do de utilidad.

POCH, C.; HERRERO, O. (2003) La muerte y el duelo en el con-
texto educativo. Reflexiones, testimonios y actividades. Paidos.
Barcelona

Las autoras del presente libro Concepcié Poch licenciada en filo-
sofia y master en psicopedagogia y Olga Herrero doctora en psico-
logia, revelan lo importante de una formacién adecuada que atienda
al sufrimiento y el impacto de la muerte de las personas, por ello y
fruto de la necesidad de que educadores, padres, pedagogos, psico-
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logos y profesionales de la salud, tomen consciencia de la necesidad
de tratar, en los distintos niveles educativos, el tema de la muerte y
el duelo, nos proponen un recorrido de reflexién y de posibles res-
puestas a los distintos interrogantes: ;Cémo afecta a la educacion la
“sutil” discrecién existente en torno a la muerte y el hecho de morir?,
sPor qué nos planteamos “educar para la muerte”? ;Y para qué?
sComo explicar a los nifios la experiencia de la muerte y hacer fren-
te a sus preguntas?, ;Cémo se trata la muerte en los curriculos edu-
cativos?, ;Como dar la noticia de la muerte de un ser querido para él
a un nino o a un adolescente?, ;Cémo elaboran los duelos los ado-
lescentes, los nifios y los adultos? El presente trabajo viene a contri-
buir de modo importante en ese espacio educativo de la pedagogia
de la vida y de la muerte como una formacién mds, integradora,
aportando a su vez testimonios y propuestas educativas a modo de
estrategias de ensefanza-aprendizaje Utiles que fomenten la refle-
xion personal y la practica profesional.

POLETTI, R. Y DOBBS, B. (2004) Como crecer a través del duelo.
Barcelona: Ediciones Obelisco

Cualquier pérdida es dolorosa. El duelo de un ser amado es espe-
cialmente dificil de superar. La ruptura de un matrimonio, el fin de
una relacién de pareja, el alejamiento forzado de las personas que
amamos, la pérdida de empleo, los cambios fisicos repentinos debi-
dos a una enfermedad o accidente, ademas de la pérdida de bienes,
de objetivos y de ideales, deben pasar por un proceso de duelo.

Este proceso es un camino sinuoso y complejo que supone una
experiencia intensa a nivel psiquico, emocional, mental y espiritual.
Ante la llegada de esa pérdida inesperada y, muchas veces, incom-
prensible, cada persona vive su dolor opresivo y personalisimo.

El sufrimiento forma parte de la vida y saber crecer a través del
duelo es el Gnico camino hacia una experiencia plena.

Las autoras, enfermeras y licenciadas en Ciencias de la Educacion,
abordan en diferentes capitulos: el proceso de apego; tipos de pérdi-
das; el proceso de duelo; vivir el proceso de duelo; la pérdida de un
hijo; los adolescentes y el luto; la importancia de los ritos funerarios...
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REOCH, R. (1998) Morir bien. Ediciones Oniro. Barcelona

Este es un libro lleno de belleza, esperanza y dignidad, en el que
tanto quienes se hallan en la antesala de la muerte como los amigos,
familiares y profesionales que les rodean encontraran los consejos y
la tranquilidad que necesitan. Su contenido, riguroso y (til, es el
resultado de la experiencia de un equipo multiprofesional de espe-
cialistas de fama internacional y expertos en terapias complementa-
rias, ademds de la de profesionales que trabajan en residencias
geriatricas o con enfermos terminales.

En la quinta parte (pp. 159-183) El viaje de retorno se abordan las
despedidas, los recuerdos, y lo inesperado, en las siguientes partes:
aquellos que amamos, convivir con el dolor, muertes imprevistas,
muertes prematuras, las tres preguntas, viajes interrumpidos, decir
adios, entierros verdes, el recuerdo, muertes exuberantes, regresar a
la muerte y, una cultura mundial.

RIBA, L.M. (2003) Si has perdido a alguien que amabas. Editoras
Vergara y Rivas. Argentina

Libro pensado para momentos de encuentro con uno mismo, en
los que nos quedamos solos con nuestro dolor de la pérdida y recuer-
dos. En el que se acercan pensamientos que abrazan nuestro cora-
z6n, escritos desde la sencillez y la sensibilidad, sirven de guia y
consuelo.

ROCCATAGLIATA, S. (2000) Un hijo no puede morir. La experien-
cia de seguir viviendo. Grijalbo. Santiago de Chile

La autora es periodista, pero en 1986 a consecuencia de perder
el segundo de sus hijos comparte su dolor con otras madres y funda
la Corporacion Renacer. Incluye los siguientes apartados con testi-
monios de personas cada uno, tras una introduccion que habla de
Francisco: El dolor de los mios; Cada persona vive el dolor a su
manera; Muerte por enfermedad terminal; Muerte por accidente;
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Muerte por homicidio; La muerte por suicidio; La muerte del hijo
Gnico; La vision de la muerte desde la fe; El dolor de los hermanos;
Si es posible salir.

ROJAS, S. (2005) El manejo del duelo. Una propuesta para un
nuevo comienzo. Ed. Granica. Barcelona

El presente libro parte de la vision a modo de propuesta de reen-
contrarle sentido a la vida cuando se ha perdido un ser querido.
Escrito en un lenguaje sencillo, va explicando al lector y a lo largo
de cinco capitulos los siguientes temas: 1. El duelo en diferentes épo-
cas y culturas; 2. El duelo; 3. Las tareas del duelo; 4. Manejo de las
manifestaciones del duelo y 5. Testimonios.

SAHLER, O. (1983) El nifio y la muerte. Alhambra. Madrid

El presente trabajo se realizo fruto de la participacion de 19 cola-
boradores, tras una Reunién en el Centro Médico de la Universidad
de Rochester (1977) durante un Simposio sobre el tema “el nifio y la
muerte”. El presente compendio, tiene ademas opiniones y teorias de
algunos que no estuvieron presentes. A rasgos generales podriamos
decir que afortunadamente o por desgracia, no existen términos
absolutos, y en su lugar, cada individuo ha de aprender por su cuen-
ta a entender al nifio y su familia, para resolver casos particulares, y
para ayudarle a él y a cuantos le rodean en sus esfuerzos para encon-
trar su lugar dentro del marco por la lucha con la muerte.

Se divide el presente y exhaustivo trabajo en cuatro partes:

PRIMERA PARTE: La familia y el nifio (pp. 29-41) la cual incluye
los capitulos: 2. Estructura y adaptacién de la familia a la pérdida:
colaborando a afrontar la muerte de un nifo; 3. Modelos de comu-
nicacion en familias enfrentadas a enfermedades mortales; 4. El nino
agonizante y la familia: misiones del asistente social; 5. El médico de
cabecera y la familia durante y después de la enfermedad final (pp.
69-79); 6. Distintas alternativas para el cuidado del nifio agonizante:
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asilo, hospital, hogar; 7. Efecto sobre la familia de la muerte neona-
tal; 8. Muerte repentina; 9. Muerte y genética en la infancia.

SEGUNDA PARTE: El médico y el nino mortalmente enfermo (pp.
119-172) el cual incluye los capitulos: 10. La relacion de los médi-
cos que trabajan con nifos mortalmente enfermos y sus familias; 11.
El especialista en asistencia crénica: ;Y quién nos ayuda a nosotros?;
12. Reflexiones de un médico; 13. El punto de vista de una enfermera
de plantilla; 14. Opinién de una enfermera especialista.

TERCERA PARTE: Supervivencia (pp. 173-216) incluyendo los
capitulos: 15. los ritos mortuorios: opinion de un empresario de
pompas flnebres (pp. 173-180); 16. Reaccién de los nifios y adoles-
centes ante la muerte de un padre o un hermano; 17. Repercusion en
los nifios del suicidio paterno; 18. Grupos de padres como ayuda en
la afliccion (pp. 201-207); 19. La afliccion de los abuelos (pp. 208-
216).

CUARTA PARTE: Consideraciones éticas y educativas (pp. 217-
264) el cudl incluya los capitulos: 20. ;Dénde esta Dios? (pp. 217-
225); 21. El derecho a la informacion vy libertad de eleccion del
moribundo ;es para menores?; 22. Programa educativo sobre la
muerte (pp. 236-245); 23. Lecturas apropiadas para nifos, jovenes y
padres (pp. 246).

Se incluyen ademas: Epitafio para la muerte de un nifo en la
pagina 265; reflexiones de una hermana (pp. 266-268); reflexiones
de una madre (pp. 269-274).

SANCHEZ, E.J. (2001) La relacion de ayuda en el duelo. Sal Térrea.
Santander

El autor es responsable de grupos de autoayuda para personas en
duelo del Centro de Escucha San Camilo de Madrid. Desglosa a lo
largo de siete capitulos los siguientes temas: 1. La muerte es la vida;
2. El duelo por la pérdida. Algunos conceptos bésicos; 3. De la aco-
gida al didlogo; 4. Cémo nos sentimos: vivencias y reacciones del
duelo; 5. La relacién de ayuda en grupo; 6. La relaciéon de ayuda a la
familia en duelo y 7. El Dios solidario.

360



Bibliografia comentada sobre el duelo

SAVAGE, ). A. (1992) Duelo por las vidas no vividas. Luciérnaga.
Barcelona

Estudio psicolégico de la analista junguiana Judith A. Savage, que
estudid y practico en Zurich, investigando durante quince afos en el
tema de la pérdida en ninos pequefios o recién nacidos y el duelo
que ello comporta. Nos habla a través de la experiencia de sus
pacientes, asi como de los grupos de apoyo creados para acompa-
farlos. El analisis de los suefios de los padres de éstos pequenos,
confirma la relacién existente con el hijo perdido. El desarrollo psi-
colégico cambiara forzosamente tras este acontecimiento y la Dra.
Savage nos indica la manera positiva de ayudar en él.

Se divide el presente libro en siete capitulos: 1. Cuando la natu-
raleza no es una madre; 2. La Anunciacién: el sentido de la descen-
dencia; 3. Los motivos etnolégicos y arquetipicos que gobiernan la
estructura del duelo; 4. Modelos arquetipicos del duelo: la basque-
da; 5. Modelos arquetipicos del duelo: el restablecimiento; 6. Mode-
los arquetipicos del duelo: el renacimiento, la resolucién del duelo y
la expansién de la conciencia; 7. Implicaciones para la practica cli-
nica.

SHERR, L. (1992) Agonia, muerte y duelo. EI Manual Moderno.
México

Capitulo 5: Establecimiento e inicio de un servicio de orientacién
durante el duelo. En el presente capitulo nos introducen el este
mundo que nos concierne a todos y en el mundo de sentimientos
que surgen y que necesitan expresarse. Se divide el capitulo en: eva-
luacién de las necesidades de la comunidad; seleccion de orienta-
dores; capacitacién; apoyo a los orientadores; el papel del
coordinador; educando a la comunidad; resumen.

Capitulo 11: Pérdida y el virus de Inmunodeficiencia humana: ;A
quién afecta el VIH?; la poblacién en general; discriminacion; reali-
zacion de la prueba del VIH; como proporcionamos los resultados de
la prueba; orientaciones pre y post andlisis; el papel de las realida-
des basicas; efectos de un resultado positivo de VIH; necesidades de
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orientacién en las personas de alto riego, y en las que no contindan
con el proceso de la prueba; orientacién a los familiares y a la pare-
ja; otros miembros del personal médico; cémo enfrentar la pérdida;
coémo enfrentarse a las reacciones emocionales; comentarios finales.

SHOSANA, B. (1996) Comprender la enfermedad, aceptar la
muerte. Obelisco. Barcelona

En los capitulos: 7. el arte de la separacién (115-136) y 8. Tener
el valor de seguir adelante (137-150) se abordan aspectos, conside-
raciones y ejercicios interesantes para entender y resolver la pérdida.

TIZON, J.L. (2004) Pérdida, pena y duelo. Vivencias, investigacion
y asistencia. Paidés. Barcelona

Jorge L. Tizon es psiquiatra, psicélogo y psicoanalista, y en el pre-
sente tratado se plantea ayudarnos a reflexionar sobre la importancia
del tema que nos trae no sélo para los individuos directamente afec-
tados, los deudos, sino para los allegados, familia y sociedad. La pre-
sente obra, se divide en diez grandes capitulos: 1. Introduccion; 2.
Definiciones y modelos; 3. Importancia de la biografia sanitaria de
los procesos de duelo y pérdida afectiva; 4. Momentos del duelo; 5.
Variables que afectan la elaboracion del duelo; 6. El duelo y los pro-
cesos de duelo en la infancia; 7. Los procesos de duelo en la familia;
8. Procesos de duelo y psicopatologia; 9. Acompafnando duelos y
pérdidas; 10. Penando las muertes y otras pérdidas particularizadas.

WORDEN, J.W. (1997). El tratamiento del duelo. Asesoramiento
psicolégico y terapia. Paidés. Barcelona

El autor J. William Worden, profesor de psicologia de la Harvard
medical School y la Rosemead School of Psychology (California), asf
como autor de Personal Death Awareness y coautor de Helping Can-
cer Patients Cope, plantea una magnifica guia que describe princi-
pios y procedimientos especificos del asesoramiento psicolégico que

362



Bibliografia comentada sobre el duelo

pueden ser Utiles para trabajar con pacientes en proceso de duelo
que estén sufriendo ciertas reacciones emocionales. El autor descri-
be los mecanismos del duelo y los procedimientos que deben llevar-
se a la practica para ayudar a las personas a realizar las “tareas”
correspondientes a su superacién y, a la vez, explican como los due-
los no resueltos pueden provocar problemas que requieran de la psi-
coterapia, reacciones emocionales exageradas, crénicas,
enmascaradas o retardadas y que el terapeuta debera diagnosticar y
tratar. La obra se centra asi en los temas del duelo patolégico, la
familia en proceso de duelo entendida como paciente, el duelo del
propio profesional o las pérdidas especiales, por ejemplo: los abor-
tos provocados y espontdneos, y proporciona las herramientas nece-
sarias para adiestrar a los asesores psicolégicos en este tipo de
cuestiones. Esta segunda edicién, afade ademds un nuevo e impor-
tantisimo material sobre el SIDA y el duelo y las reacciones de este
dltimo con la tercera edad, asi como una amplia y completa biblio-
grafia de 426 referencias de articulos de autores en inglés por orden
alfabético. La referencia mas actual es del ano 1988.

De los libros referidos considero referencias indispensables per-
sonales y profesionales para quienes quieran profundizar en las pér-
didas y el duelo las obras y autores siguientes:

1. La obra Afliccién y Melancolia de Sigmund Freud: “Mourning
and melancolia (1917)".

2. La obra de John Bowlby: El Apego. La Separacion. La pérdida
afectiva. Tristeza y depresion; Vinculos afectivos: Formacion,
desarrollo y pérdida; Una base segura: Aplicaciones clinicas
de una teoria del apego.

3. La obra de Colin Murray Parkes: “Recovery from Bereavement,
(1983); Bereavement: Studies of Grief in Adult Life (3rd Ed
1996); Counselling in Terminal Care and Bereavement (1996)
y Love and Loss: the roots of Grief and its Complications
(2006)”.
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4. El manual de la investigacion de la pérdida de Margaret Stro-
ebe y colaboradores: “The Handbook of Bereavement Rese-
arch (2001)”.

5. La obra de Robert A. Neimeyer y en particular sus libros
“Reconstruccion de significados y experiencia de la pérdida y
Aprender de la Pérdida: “Meaning reconstruction & experien-
ce of loss (2002)".

6. El libro de Deborah Carr “La pérdida del cényuge al final de
la vida”: “Spousal Bereavement in Later Life, 2006".
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ORGANIZACIONES E INICIATIVAS PALIATIVAS
INTERNACIONALES Y REGIONALES

* Organizacion Mundial de la Salud www.who.int
* Programa de las Naciones Unidas para el SIDA
www.UNAIDS.org

e Fundaciones Princesa de Gales Memorial Fund www.thework-
continues.org

» Robert Woods Johnson Foundation www.rwjf.org
* Edmonton Regional Palliative Care Programa http://www.pallia-

tive.org

» European Associationfor Palliative care (EAPC)
http://www.eapcnet.org

* Fundacion ADESTE fundacionadeste@terra.es

e Latin American Palliative care Association- Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) Email
alcp@intercom.com.ar;

* Fundacion Paliativos sin Fronteras palsinfronteras@terra.es

 The Iniciative por Pediatric palliative care www.ipcweb.org

* International Association for Hospice and Palliative care.
www.hospicecare.com

 International Association for the Study of Pain www.iasp-
pain.org

* Help the Hospices,UK Forum for Hospice and Palliative Care
Worldwide www.helpthehospices.org.uk

» World Health Organization Collaborating Center in policy and
Communications in Cancer Care www.medsch.wisc.edu/pain-
policy

* Sociedad Espaiola de Cuidados Paliativos www.secpal.com

* Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos www.sovpal.org sov-
pal@sovpal.org

* World Health Organization (WHO)Palliative Care Program
http://www.who.int/cancer/palliative/en
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The Iniciative for Pediatric Palliative care www.ippcweb.org

WHO collaborating Centre, Wisconsin, USA,
www.medsch.wisc.edu/painpolicy

American Academy of Hospice and Palliative Medicine
(www.aahpm.or)

American Academy of Pain Medicine
(www.painmed.org)American Geriatrics Society. (www.ameri-

cangeriatrics.org/products/positionpapers/index.shtml)

American Medical Association Education of Physicians on End
of Life Care EPEC) www.ama-assn.org/ethic/epec)

American Pain Society (Wwww.ampainsoc.org

National hospice and Palliative Care organization
www.nhpco.org

International Association for Hospice and Palliative Care.
www.hospicecare.com

International Association for the Study of Pain
www.halcyon.com/iasp)

National Hospice Organization (www.nho.org)

Pain.com (www.pain.com)

The University of Texas MD Anderson Cancer Center palliati-
ve.mdanderson.org

Worldwide Congress on Pain (www.pain.com

Son muy recomendables estas paginas y sus links:

- http://www.anestcadiz.com/base/amigas8.htm
- http://www.anestcadiz.com/base/amigas1.htm
- http://www.anestcadiz.net/base/legal1.htm
- http://www.anestcadiz.net/base/legal2.htm

FILOSOFIA Y CUIDADOS PALIATIVOS —Universidad del
Pais Vasco/ Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos. Varios
libros http://www.ehu.es/yvwcaroa/fcp.html

Tanatologia. http:/tanatologia.org/paliativos-texto.html
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Publicaciones Paliativas

* American Academy of Hospice and palliative Medicine
Bulletin (Gratuito)

http://www.aahpm.org/education/bulletin.html
* American Society of Clinical oncology (ASCO) News
(Gratuito) http://www.asco,org/ac1,1003, 12-002005,00.asp

e Circular Asociacion Latinomericana de Cuidados Paliativos
www.hospicecare.com/circular

* End of Life/Palliative Education Resource Center
http://www.eperc.mcw.edu

 European Association for palliative Care (gratuito)

http://www.eapcnet.org/publications/news.asp

» International Association for hospice and palliative Care
(IAHPC) Newsletter (gratuito),
http://www.hospicecare.com/pubsindx.htm

» National Hospice and palliative care Organization News Briefs
(gratuito)
ttp://www.nhpco.org/i4apages/indez.cfm?pageid=3649&open-
page=3640

* Palliative Care Drugs Newsletter (Gratuito- requiere registro)
http://www.palliativedrugs.com/pdi.html

e Cancer Pain release
www.WHOcancerpain.wisc.edu

* Hospice information www.hospiceinformation.info

* JAHPC www.hospicecare.com

» World hospice Palliative Care Online
avril@hospiceinformation.info

* Palliatif (Francés) irzpalli@vtx.ch

* Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos. Varios libros que pue-
den descargarse. www.sovpal.org

* Revista de Medicina y Cine/ Journal of Medicine and Movies
© Ediciones Universidad de Salamanca.
http://www.usal.es/revistamedicinacine
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«  Manuales

Doyle, D. and Woodruff, R. Manual for palliative care.
www.hospicecare.com/manual/TAHPCmanual.htm
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FUNDACIONES E INSTITUCIONES QUE TRABAJAN
EN EL DUELO

Asociacion de Mutua ayuda ante el Duelo www.amad.es

Asociacion de Victimas del terrorismo www.avt.org
http://www.avt.org/index.asp

Asociacion Andaluza de victimas del Terrorismo. www.aavt.net
ASPAHIFA (Asociacion de padres con hijos fallecidos)
Renacer-Donostia. telf. 620423069 www.renacer-barcelona.org

Ayuda mutua ante las pérdidas de seres queridos)
www.taranna.es/anjicarmelo

Ayuda en el duelo por la pérdida de un hijo
www.carlosjuanbianchi.com.ar

Alaia-duelo.com www.alaia-duelo.com/enlaces.htm

COVITE, Colectivo de Victimas del Terrorismo. Pais Vasco.
Gipuzkoa. www.covite.org

Grupos de Apoyo, pérdida y duelo /Seit
www.tanatologia.org/sat/gruposapoyo_espana

Krisalida.Asociacion de apoyo al duelo de padres
www.krisalida.com

ASOCIACION ORUMAR de apoyo Psicolégico y humano
integral
C/ Gorbea n° 15 1° Izda. 01012 Vitoria
Tel. 945245194, 699858026
mail asociacionorumar@hotmail.com

Orumar significa de “oruga a mariposa”

Asociacion de Viudos y viudas. Gipuzkoa, ¢/ Palacio, 4 Bajo,
20008 Donostia-San Sebastian. Tf. 943 215487

Asociacion de personas solas. ASPERSO.
C/Txofre, 9. 20001. Donostia- San Sebastian, tf. 943322400

Nagusilan RSVP Asociacion de Personas jubiladas voluntarias
Arrasate,51, 2 D., 20005 Donostia-San Sebastian, tf 943 475

021, fax 943 4655581, nagusilan@terra.es
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Asociacion 11 M Afectados del terrorismo
www.asociacidénl Im.org/ver

Asociacion de Ayuda a enfermos graves y personas en
duelo.Madrid. www.vivirlaperdida.com/enlaces

Asociaciones de pacientes. El duelo.
www.fisterra.com/salud/1linfocons/duelo

Hispavista.Guia. Asociacion para apoyo en el duelo.Guia.
www. hispavista.com/sociedad-y-cultura

Renacer-Barcelona. Ayuda mutua ante el duelo por la muerte
www.renacer-barcelona.org

Duelo y estrés postraumatico
www.ucm.es/BVCM/Psi/doc/5983.pdf

Guia del Duelo. Grupo de Estudios de Duelo en Vizcaya
www.fisterra.com/guias2 duelo.asp

La muerte y el duelo www.kidshealth.org/teen/en-espanol

Medline Plus. Pérdida de un ser querido. Servicio de la
Biblioteca Nacional de Medicina de Estados Unidos

www.nlm.nih.gov/medlineplus/sspanish/beravement
ML.LS.S. Foundation when a child dies

Parasiempre en el corazén. Grupo de apoyo para madres y padres
que han perdido hijos. Sociedad Espafiola e Internacional de
Tanatologia (SEIT). Santa Cruz de Tenerife. Lidia y Luis.
Email: alfonso@tanatologia.org. Teléfonos: 635180728 (Lidia
y Luis) y 670354990 (Alfonso).

Acoduel. Acompanamiento en el duelo. Grupo de apoyo. Sociedad
Espaiola e Internacional de Tanatologia (SEIT). Las Palmas de

Gran Canaria. Email: roberto@tanatologia.org. Teléfono
692172373 (Roberto).

Navarra. Fundacién SENDA Fundazioa, de ayuda al duelo. Telf.

948258153. rakel@sendafun.org
www.sendafun.org

Grief resolution index http://www.promotingexcellence.org/down-
loads/measures/grief resolution index. pdf (resolucién del

duelo)
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Toolkit of Instruments to Measure End of Life Care. Surrogate
After death interview
http://www.gwu.edu/cicd/toolkit/tool3.htm

Fundacion de Padres que han perdido hijos

“http://www.missfoundation.org/bios/melichaltroesink.html
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DIJO ALMITRA: Hablanos del Amor

“Y ¢l alzo su cabeza, mir6 a la gente y la quietud descendié sobre todos.
Entonces, con fuerte voz, dijo:

Cuando el amor os llame, seguidlo.

Aunque su camino sea duro y penoso.

Y entregaos a sus alas que os envuelven.

Aunque la espada escondida entre ellas os hiriera.

Y creed en ¢l cuando os hable.

Aunque su voz aplaste nuestros suefios, como hace el viento del norte, el
viento que arrasa los jardines.

Porque, asi como clamor os da gloria, asi os crucifica.

Asi como os da abundancia, asi os poda

Asi como se remontan a lo mas alto y acaricia vuestras ramas mas
débiles, que se estremecen bajo el sol.

Asi caera hasta vuestras raices y las sacudira en un abrazo con la tierra.

Como a gavillas de trigo ¢l os une a vosotros mismos.

Os desgarra para desnudaros.

Os cierne, para libraros de los pliegues que cubren vuestra figura.

Os pulveriza hasta volveros blancos.

Os amasa, para que lo docil y lo flexible renazca de vuestra dureza

Y os destina luego a su fuego sagrado, para que podais ser sagrado pan
en la sagrada fiesta de Dios.

Todo esto hara el amor en vosotros para acercaros al conocimiento de
vuestro corazon y convertiros, por ese conocimiento en fragmento del
corazoén de la Vida

Pero si vuestro miedo os hace buscar solamente la paz y el placer del
amor.

Entonces seria mejor que cubrierais vuestra desnudez y os alejarais de
sus umbrales

Hacia un mundo sin primavera donde reiréis, pero no con toda vuestra
risa, y lloraréis, pero no con todas vuestras lagrimas.
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El amor no da mas que de si mismo y no toma nada mas que de si
mismo.

El amor no posee ni es poseido.

Porque el amor es todo para el amor.

Cuando améis no digais: “Dios esta en mi corazon”, sino mas bien: “Yo
estoy en el corazon de Dios.”

Y no penséis en dirigir el curso del amor porque sera ¢l, si os halla
dignos, quien dirija vuestro curso.

El amor no tiene otro deseo que el de realizarse.

Pero si amais y no podéis evitar tener deseos, que vuestros deseos sean
éstos:

Fundirse y ser como el arroyo, que murmura su melodia en la noche.
Saber del dolor del exceso de ternura.

Ser herido por vuestro propio conocimiento del amor.

Y sangrar voluntaria y alegremente.

Despertar al alba con un alado corazon y dar gracias por otro dia de
amor.

Descansar al mediodia y meditar en el éxtasis amoroso.

Volver al hogar cuando la tarde cae, volver con gratitud.

Y dormir con una plegaria por el amado en el corazén y una cancion de
alabanza en los labios.

Khalil Gibran
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Y UNA MUJER que sostenia un nifio contra su seno,
dijo: Hablanos de los Ninos:

Y él dijo:

Vuestros hijos no son vuestros hijos.
Son los hijos y las hijas de la Vida, deseosa de perpetuarse.
Vienen a través vuestro, pero no vienen de vosotros.

Y aunque estan a vuestro lado, no os pertenecen.

Podéis darles vuestro amor, pero no vuestros pensamientos.
Porque ellos tienen sus propios pensamientos.

Podéis cobijar sus cuerpos, pero no sus almas.

Porque sus almas viven en la casa del porvenir, que esta cerrada
para vosotros, aun para vuestros suefos.

Podéis esforzaros en ser parecidos a ellos, pero no busquéis
hacerlos a vuestra semejanza.

Porque la vida no se detiene ni se distrae con el ayer.

Vosotros sois el arco desde el que vuestros hijos, como flechas
vivientes, son impulsados hacia lo lejos.

El arquero es quien ve el blanco en la senda del infinito y os
doblega con Su poder para que Su flecha vaya veloz y lejana
Dejad, alegremente, que la mano del arquero os doblegue.
Porque asi como El ama la flecha que vuela, ama también la
estabilidad del arco y su constancia.

Khalil Gibran
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LOS DERECHOS
DE LOS CUIDADORES

El derecho a dedicar tiempo y actividades a nosotros
mismos sin sentimientos de culpa.

El derecho a experimentar sentimientos negativos por ver
enfermo o estar perdiendo a un ser querido.

El derecho a resolver por nosotros mismos aquello que
seamos capaces y el derecho a preguntar sobre aquello
que no comprendamos

El derecho a buscar soluciones que se ajusten
razonablemente a nuestras necesidades y a las de nuestros
seres queridos.

El derecho a ser tratados con respeto por aquéllos a
quienes solicitamos consejo y ayuda.

El derecho a cometer errores y ser disculpados por ello.
El derecho a ser reconocidos como miembros valiosos y
fundamentales de nuestra familia incluso cuando nuestros

puntos de vista sean distintos.

El derecho a querernos a nosotros mismos y a admitir que
hacemos lo que es humanamente posible.

El derecho a aprender y a disponer del tiempo necesario
para aprenderlo.

El derecho a admitir y expresar sentimientos, tanto
Ppositivos como negativos.

El derecho a “decir no” ante demandas excesivas,
inapropiadas o poco realistas.

El derecho a seguir la propia vida.
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DECLARACION DE LOS DERECHOS
DE LOS ENFERMOS TERMINALES

Tengo derecho a ser tratado como un ser humano vivo
hasta el momento de mi muerte

Tengo derecho a mantener una sensacion de optimismo,
por cambiantes que sean mis circunstancias.

Tengo derecho a ser cuidado por personas capaces de
mantener una sensacion de optimismo, por mucho que
varie mi situacion.

Tengo derecho a expresar mis sentimientos y emociones
sobre mi forma de enfocar la muerte

Tengo derecho a participar en las decisiones que
incumben a mis cuidados

Tengo derecho a esperar una atencion médica y de
enfermeria continuada, aun cuando los objetivos de
“curacion” deban transformarse en objetivos de
“bienestar”.

Tengo derecho a no morir solo.

Tengo derecho a no experimentar dolor.

Tengo derecho a que mis preguntas sean respondidas
con sinceridad.

Tengo derecho a no ser enganado.

Tengo derecho a disponer de ayuda de y para mi familia
a la hora de aceptar mi muerte

Tengo derecho a morir en paz y dignidad,

Tengo derecho a mantener mi individualidad y a no ser

Juzgado por decisiones mias que pudieran ser contrarias
a las creencias de otros.

Tengo derecho a discutir y acrecentar mis experiencia
religiosas y/o espirituales, cualquiera que sea la opinion
de los demas.

Tengo derecho a esperar que la inviolabilidad del cuerpo
humano sea respetada tras mi muerte.

Tengo derecho a ser cuidado por personas solicitas,
sensibles y entendidas que intenten comprender mis
necesidades y sean capaces de obtener satisfaccion del
hecho de ayudarme a afronta mi muerte.

Michigan Inservice Education Council
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