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LA ASOCIACION VIKTOR FRANKL: HISTORIA
DE UNA EXPERIENCIA.

Santiago Mufioz Guillén .

1. Secretario de la Asociacion Viktor E. Frankl (AVEF). Médico y Psicologo.

Correspondencia. sanmugui@hotmail.com
RESUMEN

La Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia toma su nombre del psiquiatra vienés que desarrolld
el Andlisis Existencial y cred la Logoterapia como herramienta terapéutica en el campo de la
Psicoterapia. Organizada por profesionales de distintas dreas estd abierta a la colaboracion de todo
tipo de voluntarios que desean acompafar y ayudar a encontrar sentido en la vida de aquellas
personas que estan en situacién de pérdidas significativas, especialmente en duelo por la pérdida de
un ser querido, en situacién de sufrimiento por enfermedad grave y ante la cercania de la muerte. Es
una Asociacion de voluntariado, declarada de utilidad publica y que se considera apolitica y
aconfesional, y sus actividades son gratuitas, para poder atender especialmente a los desfavorecidos
de la sociedad. No hace terapia reglada. Su labor es, sobre todo, de acompafiamiento y se inspira en la
visiéon del ser humano y del mundo que nos legd Viktor E. Frankl.

PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Asociacién Viktor E. Frankl, historia, acompafiamiento, voluntariado, duelo.
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.- La asociacién Viktor Frankl: Historia de una experiencia.

“La muerte es, para muchos, ajena a su reflexion mientras no se les acerca amenazadora. Sin
embargo, estd siempre y en todas partes ante sus ojos. Pasa y vuelve a pasar cada vez mds cerca.
Golpea al anénimo desconocido y al ser con quien han convivido prolongadamente. Pero sin esta
vivencia profunda de la muerte, el ser humano no puede llegar a ser adulto. La sociedad no ayuda en
nada. Al contrario, representa una carga para sus miembros y les distrae de ese conocimiento y
vivencia. Cuando la muerte se acerca, la sociedad se aparta. Deja al hombre y lo abandona a su suerte.
Cuando la sociedad habla de la muerte lo hace sélo en términos estadisticos, o en general y en
abstracto. En lo cotidiano, ahoga los llantos y gritos que la acompafian, con el estrépito de sus
actividades, promesas y retdricas. Pasa por encima de los caddveres; los utiliza cuando le es posible e,
imperturbable, prosigue su marcha. Entonces puede ocurrir que, con frecuencia, el ser humano sdlo
descubra la muerte desde fuera, que la vea sélo como ruptura y final de todo, que solo la relacione con
la vida para arrasarla, extraia a lo que esa vida ha sido, porque no la concluye y completa, sino que la
quiebra...Al fin, sdlo es el resultado brutal de las leyes ciegas que reinan sobre la materia”.

Marcel Légaut. El cumplimiento humano. (El hombre en busca de su humanidad).

INTRODUCCION.

En nuestra sociedad en general y en nuestro sistema de salud en particular, cuando un paciente
fallece se entrega el difunto a la familia y se da por terminada la tarea. Ahi se quedan las personas con
el dolor de su pérdida, muchas veces sin saber cdmo gestionarlo. Este sufrimiento sobrevenido deriva,
con frecuencia, en un duelo complicado, fuente de multiples patologias psicofisicas, que puede llegar
a ser un problema social. La muerte de un ser querido no es algo que afecta sélo a algunas personas.
Afecta a todos y a muchos de forma repetitiva. Ayudar a encontrar sentido en la vida al vivenciar la
cercania de la muerte es una de las tareas que tiene como objetivo la Asociacién. La Asociacién Viktor
E. Frankl de Valencia surge para paliar en la medida de lo posible este campo inmenso de dolor y
sufrimiento (campo inmenso que la Sociedad como tal no cuida), y lo quiere hacer siguiendo el
pensamiento filosofico sobre el mundo y el ser humano que nos legd Viktor Frankl desarrollando el
Analisis Existencial y su herramienta psicoterapéutica, la Logoterapia.

UN REFERENTE: VIKTOR EMIL FRANKL (1905-1997).

Viktor Emil Frankl nacié en Viena (Austria), el 26 de marzo de 1905, en el seno de una familia
judia que siempre recordaria por su carifio y calidez. Médico de formacién, obtuvo el grado de Doctor
en Medicina en 1930; fue Catedratico de Neurologia y Psiquiatria en la Facultad de Medicina de la
Universidad de Viena; ocupd varias catedras en otras universidades, como Stanford, Dallas, Harvard y
Pittsburg; fue presidente de la Sociedad Médica de Psicoterapia de Austria, y director del
Departamento de Neurologia del Policlinico de Viena; recibié varios doctorados Honoris Causa;
impartié conferencias y cursos alrededor de todo el mundo; escribid mas de dos decenas de libros,
gue han sido traducidos a varios idiomas, ademds de una gran cantidad de articulos; obtuvo el grado
de Doctor en Filosofia, en 1949, con una tesis doctoral que, en su traduccién al castellano, es conocida
con el titulo de "La presencia ignorada de Dios". De gran talla intelectual que manifiesta desde muy
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joven: siendo todavia un adolescente entabld relacidén epistolar con Sigmund Freud, quien le invitd a

colaborar con una importante revista psicoanalitica de la época. Del mismo modo, mantuvo una
estrecha relacién con Alfred Adler, del cual fue discipulo. Estos dos cldsicos psicoterapeutas fundaron
en Viena, respectivamente, el Psicoanalisis y la Psicologia Individual. Por su parte, Frankl fundé la
Logoterapia, la cual ha venido a conocerse como la "Tercera Escuela Vienesa de Psicoterapia".

En el afio 1942, ya casado con la que fue su primera esposa, Tilly Grossner, y estando ésta
embarazada de su primer hijo, fue hecho prisionero por los nazis. A lo largo de los tres afios siguientes,
pasaria por cuatro campos de concentracidn: Theresienstadt, Kaufering, Turkheim y Auschwitz. Su
numero de prisionero fue el 119.104. En los campos de concentracidn murieron Tilly y su hijo, sus
padres y su hermano. Su hermana pudo escapar del holocausto nazi, trasladdndose a Australia. El
mismo Frankl pudo haberse librado de tal horror, ya que obtuvo un visado para viajar a Estados
Unidos, que rehusé de manera admirable con el fin de compartir la suerte de su familia. El mismo nos
relata qué acontecimiento le llevé a tomar esta decisidn, que iba a ser clave en el curso posterior de
toda su existencia en su obra “El hombre en busca de sentido.” En abril de 1945 es liberado de su
cautiverio, finalizando lo que él mismo Illamd su "experimentum crucis”, y que supuso tener que
aprender a ser hombre de nuevo, de una manera radical. Un tiempo después de su liberacién contrajo
matrimonio con una enfermera catdlica, que trabajaba en el Policlinico de Viena, Eleonore Katharina
Schwindt.

Frankl fallecié el 2 de septiembre de 1997, en Viena, su ciudad de toda la vida, tras una intensa y
prolifica vida, tanto en lo estrictamente personal, como en lo académico y lo profesional.

PRIMEROS PASOS DE LA ASOCIACION.

El 20 de diciembre de 2001 se constituye la Asociacidon Viktor Emil Frankl en la ciudad de
Valencia, Espafia. Un grupo de profesionales de los mas diversos ambitos (psicélogos, economistas,
trabajadores sociales, maestros, psicopedagogos, abogacia, periodismo, y medicina), encabezados por
José Francisco Gallego Pérez, como son Mariano Navarro, José Luis Guinot Rodriguez, Sebastian
Tabernero Capella'y Joaquin Garcia Alandete, conscientes de la necesidad de cubrir una necesidad de
la sociedad en cuanto a ayudar a la busqueda del sentido en la vida en situaciones de duelo de un ser
qguerido, por la presencia de una enfermedad o ante la cercania de la muerte, conforman la Asociacién
Viktor E. Frankl, para la ayuda a estas personas en situaciéon de vulnerabilidad y bajo la perspectiva de
la vision del hombre y del mundo del psiquiatra vienés. El ideario de esta Asociacién quedd
perfectamente definido en los dos primeros articulos de los estatutos fundacionales que dicen asi:

Articulo 12.- Identificamos a esta Asociacidn de profesionales con el nombre de “Viktor E.
I” en homenaje al médico psiquiatra vienés (1905-1997) que ejercid vocacionalmente su
profesidn en la vertiente psicoterapéutica; desarrolld el “Analisis Existencial” situando su aportacion

Frank

fundamental sobre “el sentido ultimo” del sufrimiento.

La Asociacidon Viktor E. Frankl es una Asociacion de Profesionales (psicélogos, médicos,
diplomados en enfermeria, maestros, pedagogos, psicopedagogos, abogados, periodistas,



.- La asociacién Viktor Frankl: Historia de una experiencia.

trabajadores sociales, etc.) para el apoyo emocional ante la muerte. Constituida como una asociacion
sin animo de lucro, no persigue fines especulativos ni lucrativos; es apolitica y aconfesional.

Articulo 292.- Los miembros de la “Asociacién Viktor E. Frankl”, participan del humanismo
cristiano, consideran a la persona como un ser con potenciales bioldgicos, psicoldgicos y espirituales.
Plantean la muerte como un referente fundamental de la vida que desarrolla al ser humano y nunca
como un fracaso que deba evitarse de forma extraordinaria o activarse deliberadamente. Se proponen
desarrollar actitudes y activar recursos para vivir la experiencia de la enfermedad, del sufrimiento, asi
como la muerte y la elaboracién del duelo, como oportunidades para el crecimiento personal.

Ya tenemos definida la Asociacidén en su etapa inicial: profesionales en labores de voluntariado,
sin dnimo de lucro, aconfesional, apolitica, que se reinen en Asociacién para el apoyo emocional ante
la pérdida por duelo, enfermedad y ante la muerte. Inicialmente las tareas van encaminadas en esta
direccién: atencién personalizada con funciones de acompafiamiento y no de terapia reglada,
atencién en grupo tanto en duelo, como en cancer, organizacion de seminarios, conferencias, cursos y
talleres formativos encaminados a la difusidn de la logoterapia y el andlisis existencial. La experiencia
de sufrimiento empieza mucho antes de lo que es la muerte del ser querido. Hemos dicho que es un
proceso de desapego emocional, pero no queremos desapegarnos de aquellos a los que amamos. Por
ello, el duelo anticipado supone siempre una percepcién de amenaza, aunque esta puede ser
consciente o no.

EVOLUCION DE LA ASOCIACION.

En estos 18 afios de recorrido, la Asociacién ha ido ampliando su campo de accién, porque no
sélo las circunstancias de enfermedad grave, sufrimiento intenso y cercania de la muerte con la
vivencia de pérdida irreparable son susceptibles para trabajar la busqueda de sentido para la vida. Hay
otros muchos campos que son susceptibles de ser beneficiados por una visién del ser humano y del
mundo que nos ofrece Viktor Frankl, que no es otra que una llamada a la libertad para la
responsabilidad. Aqui entran todas las transiciones vitales que tenemos que ir viviendo desde nuestro
nacimiento hasta la muerte y que siempre suponen desajustes y crisis, con sus ganancias y pérdidas, a
las que hay que aportar significado y que también son oportunidades de crecimiento personal. La
adolescencia, la etapa expansiva de la juventud, el encuentro y desencuentros con la pareja, las
tribulaciones del trabajo, la jubilacidn, la ancianidad y vejez. Podemos afirmar que, concibiendo la vida
como una tarea, como una misidn que hay que ir descubriendo y desarrollando con vivencias y valores
propios como son el autodistanciamiento, la trascendencia hacia el mundo, los demas y hacia lo
infinito, lo que nos supera y no entendemos pero que intuimos como necesario, podemos considerar
la logoterapia y el analisis existencial como una herramienta bdsica para nuestra vida ordinaria..

Nuestra Asociacién es pequefa y dispone de pocos medios. Ademas de la aportacion de los
asociados (43) y amigos de la Asociaciéon (230) hemos tenido ayudas de organismos oficiales e
instituciones publicas que nos han permitido seguir adelante con nuestra accién social de
voluntariado.
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FECHAS QUE HAN MARCADO NUESTRO RECORRIDO.

En estos mas de 18 anos de existencia, se remarcan unas fechas que han ido dando forma y
consistencia a la Asociacién Viktor Frankl. Remarco solamente las mds significativas para nosotros. Son
las siguientes:

13 de diciembre de 2001: Se retne la Comisidon Organizadora otorgando el Acta Constituyente y
aprobando los Estatutos, para su posterior presentacion en el Registro de Asociaciones de la
Generalitat Valenciana.

1 de Febrero de 2002: La Asociacién es inscrita en el Registro de Asociaciones de la Generalitat
Valenciana. Se le atribuye el nimero 12047 de la Seccién Primera del Registro Provincial de Valencia. Y
el 13 de Febrero de 2002: En Asamblea General extraordinaria es elegida la primera Junta Directiva. El
1 de marzo de 2002: Se inician las actividades asistenciales con la apertura del Centro en la calle de
Don Juan de Austria, 34, 42 piso. Previo traslado desde la primera sede situada en la calle del Mar, 23-
5 esc. 3 pta. 5 de Valencia.

27 de Enero de 2003: En Asamblea General extraordinaria se aprueba la modificacién de los
Estatutos para su adaptacion a la nueva Ley Orgédnica 1/2002 de 22 de Marzo, reguladora del derecho
de asociacion.

25 de septiembre de 2007: Aprobacién por la Junta Directiva de la constitucion del Observatorio
del Duelo de la Asociacién Viktor E. Frankl.

22 de octubre de 2007: La Asociacidn suscribe un Convenio de Colaboracién con la Universidad
Catélica de Valencia “San Vicente Martir” para la realizacién de practicas formativas de alumnos.

29 de enero de 2008: En Asamblea General Extraordinaria se aprueba una nueva modificacion
de Estatutos.

10 de Noviembre de 2008: Por Orden del Ministerio del Interior de dicha fecha es Declarada de
Utilidad Publica. Dicha Orden se publica en el BOE nim. 289, del 1 de Diciembre de 2008.

3 de diciembre de 2010: La Asociacion es avalada por el Instituto Viktor Frankl de Viena al ser
incluida en su pagina web. Febrero de 2012: La Asociacién es incorporada como “Institucidon Asociada”
a la Asociacién Iberoamericana de Logoterapia. ASIL.

19 de octubre de 2011: La Asociacion Viktor E. Frankl es PREMIADA POR EL AYUNTAMIENTO DEL
VALENCIA (Distrito de Ciutat Vella) como reconocimiento a su labor social.

11 de enero de 2014: La Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia es designada Instituto Miembro
Acreditado de la Asociacion Internacional de Logoterapia y Andlisis Existencial en el Instituto Viktor
Frankl de Viena.

29 de abril de 2014: En sesidon de la Junta Directiva de la Asociacién se acordd que el
Voluntariado Hospitalario recientemente creado por ella lleve el nombre de “Elly Frankl”, la viuda de
Viktor E. Frankl.
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29 de mayo de 2014: Nuestra asociacién fue PREMIADA POR EL COLEGIO DE MEDICOS DE
VALENCIA por su “Proyecto de Ayuda en céncer y voluntariado hospitalario” dentro del programa de
“Ayudas de Cooperacidn y Accién Social” del Colegio.

21 de octubre de 2014: La Asociacion Viktor E. Frankl suscribe con el Conseller de Sanitat, Don
Manuel Llombart, un Acuerdo de Cooperacidon entre la CONSELLERIA DE SANITAT y la Asociacion
Viktor E. Frankl para el PROYECTO DE VOLUNTARIADO con familiares y pacientes con cancer,
enfermedad avanzada o en fase terminal. En base a este acuerdo, nuestros voluntarios empiezan su
colaboracién en los varios hospitales, en sus unidades de hospitalizacidn, hospitalizacién domiciliaria
y/o cuidados paliativos.

2 de Mayo de 2016: Se firma un Convenio de Colaboracidn entre la Asociacién Viktor E. Frankl y
la Fundacion IVO para el proyecto de voluntariado con familiares y pacientes con cancer.

13 de Julio de 2016: Se aprueba que nuestro SEMINARIO PERMANENTE DE ANALISIS
EXISTENCIAL Y LOGOTERAPIA lleve el nombre de “SEMINARIO ELISABETH LUKAS”. Con ello queremos
agradecer su inestimable aportacion a la ciencia y al estudio e investigacidon del pensamiento de Viktor
E. Frankl.

En Diciembre de 2016 y en una segunda sesidn en Enero de 2019 un numeroso grupo de
voluntarios trabajamos y damos forma en varias sesiones a un planteamiento global de la Asociacién.
Nueva reestructuracién del organigrama y tareas a desarrollar en los préximos afos, teniendo en
cuenta especialmente el desarrollo de la gestidon de calidad y la actualizacidon del mapa de procesos.

El 28 de Abril de 2017. Fallecimiento del Presidente D. Sebastidn Tabernero Capella, que
durante los ultimos 15 afios ha dirigido la Asociacidn.

Diciembre de 2017. Ultima reforma de Estatutos. Presentacién de la misma al Registro oficial. Y
aprobacién de los mismos en Conselleria de Justicia en febrero de 2019.

En 2002 empiezan las atenciones personales a hombres y mujeres en situacién de pérdida por
fallecimiento de un ser querido, por enfermedad grave o sufrimiento intenso y prolongado. Un poco
mas adelante, 2003-2004, se desarrollan los cursos, talleres, charlas y seminarios. Ejemplo de ellos son
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“la muerte en el entorno de la familia del enfermo oncoldgico”, “talleres para atender y entender al

7 u 7 u

enfermo de cancer”, “ayudar a afrontar el cancer”, “atenciones de enfermeria al paciente oncolégico

”nou Vi

en su domicilio”, “el apoyo emocional al paciente oncoldgico”, “encontrar sentido al final de la vida:
acompaifiamiento a pacientes con enfermedad terminal”, “relacion de ayuda en el sufrimiento, en la

n u

enfermedad y ante la muerte”, “acompanando a los familiares de los pacientes”, “la importancia de la

” o«

actitud ante la adversidad”, “relacién de ayuda en el duelo”, “grupos de ayuda mutua tras la pérdida

4 o ” o«

de pareja”, “grupos de ayuda mutua en el duelo”, “grupos de ayuda en el duelo por pérdida de un

n  u ” "

hijo”, “conocer y compartir el duelo”, “el duelo en las distintas etapas de la vida”, “la muerte en el

VT

contexto escolar”, “grupo de meditacién para personas en duelo”.

Posteriormente se desarrollan programas de actuacidn dirigidos a otras etapas o situaciones
personales: Mayores y sentido, Jovenes y sentido, programas de meditacion y sentido (Mindfulness),
atencidn a personas con pérdida de pareja, pérdida de empleo, programas para personas en situacién
de dolor crdénico, seguimiento de padres que han perdido un hijo, pérdida por suicidio, cada vez mas
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frecuentes, considerada como de las mas dificiles de reconducir. Y también a personas que, sin tener

una pérdida concreta, sufren por la carencia de sentido en su vida. Lo que denominamos “vacio
existencial”.

En 2007 se constituye el “Observatorio del Duelo” para poder estudiar cientificamente el
proceso del duelo, en colaboracidn con la Facultad de Psicologia de la Universidad de Valencia. Se han
realizado hasta la fecha seis symposiums del duelo, todos ellos publicados en la Coleccidn
Observatorio del Duelo de Sello Editorial. Todos ellos han contado con colaboraciones importantes de
expertos internacionales. lgualmente se han realizado ya dos Jornadas de Logoterapia en 2018 y en
2019 a nivel nacional en colaboraciéon con la AESLO (Asociacién Espafiola de Logoterapia) como
herramientas de formacion y difusion de la logoterapia y el anadlisis existencial tanto entre
profesionales como entre el publico en general.

DONDE SE ENMARCA LA ASOCIACION Y COMO SE ESTRUCTURA.

Enmarcada en el movimiento mundial que sigue el pensamiento de Viktor Frankl, animado por
el Instituto Viktor Frankl de Viena, y dentro de la Asociacién Iberoamericana de Logoterapia, somos
una asociacion radicada en Valencia, con un doble objetivo: difundir y desarrollar el pensamiento de
Viktor Frankl y ayudar a las personas que en situacion de duelo y cualquier tipo de pérdida requieran
nuestros servicios de orientacion y escucha. Por esta doble actividad somos una asociacion unica en
Espafia. Todos los demds institutos y sociedades de logoterapia se dedican a la actividad tedrica.

Los miembros de la asociacion muestran diferentes perfiles en su grado de compromiso, tal y
como se describe a continuacion.

ASOCIADO:

Podran ser asociados de la “Asociacién Viktor E. Frankl” las personas mayores de edad que
estén en posesion de cualquier Titulo Superior, o de Diplomado, expedido por la Universidad o de un
Titulo Privado andlogo, tengan interés en servir los fines de la Asociacion y sean admitidos por la Junta
Directiva. La condicidn de asociado es intransmisible. Quienes deseen asociarse lo solicitaran por
escrito, avalado por dos asociados y dirigido al Presidente, el cual dara cuenta a la Junta Directiva, que
resolverd sobre la admisién o inadmisidn sin recurso alguno contra su acuerdo. No se adquiere la
condicion de asociado mientras no se satisfagan los derechos de entrada en la cuantia y forma que
establezca la Junta Directiva.

AMIGO DE LA ASOCIACION:

La Asociacién, por acuerdo de su Junta Directiva, podrd otorgar la condicién de “Amigo de la
Asociacion Viktor E. Frankl” a aquellas personas que no reuniendo los requisitos necesarios para ser
asociado o no queriendo tener tal condicién, quieran servir a los fines sociales con su apoyo
econdmico y/o social. La Asociacion, por acuerdo de la Junta Directiva, podra retirar dicha condicion,
en el momento en que cese dicha colaboracién o ésta no sea conforme a los fines sociales. La calidad
de “Amigo de la Asociacion Viktor E. Frankl” es meramente honorifica y, por tanto, no otorga la
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condiciodn juridica de asociado ni da derecho a participar en los drganos de gobierno y representacién
de la Asociacién. Ser amigo de la asociacion es el primer paso para aquellas personas que quieran
vincularse mas adelante en la asociacién con mayor implicacion y quieran ser asociados.

EL VOLUNTARIADO DE LA ASOCIACION VIKTOR FRANKL:
Voluntariado en la sede.

Los voluntarios se han agrupado en el Servicio de Acogida e Informacién: Dicho servicio ofrece
la primera atencion a las demandas que, via telefénica o de modo presencial en la sede, se plantean
ofreciendo la oportuna escucha y la informacidon sobre los servicios que presta la Asociacién,
remitiéndolas en su caso al Servicio de Orientacidn, a los grupos y talleres de ayuda mutua o a las
actividades de formacion de la Asociacion.

Voluntariado para la atencién hospitalaria.

Desde hace varios afios hay personas, algunas sin formacién profesional especifica, que
manifiestan su deseo de ayudar a otras personas en situacién de enfermedad por lo que se ha ido
gestando la idea de preparar un voluntariado hospitalario especifico de la AVEF.

El objetivo es crear un grupo de personas voluntarias para el acompafiamiento de personas y
familias en situacién de enfermedad grave, con riesgo de muerte, o en fase avanzada. Asi podremos
llegar a personas en situaciéon de vulnerabilidad que no tienen la posibilidad de acercarse a la
asociacidn, y crear espacios de crecimiento personal, tanto para el que recibe como para el que da la
atencion.

Hay otras asociaciones y ONGs que realizan voluntariado, pero creemos que los planteamientos
de la asociacién, desde la visién del ser humano de Viktor Frankl, aportan algo peculiar que puede
ayudar a estas personas a elegir una actitud positiva, que les permita vivir con mas serenidad su
situacion, y lleguen a una aceptacién de lo inevitable.

Se crea una comisién para el desarrollo del programa de voluntariado hospitalario, entre
miembros de la AVEF, compuesta por dos psicélogas (coordinadoras), un enfermero, un voluntario de
AEC, un oncélogo y un psiquiatra.

Puede participar toda persona voluntaria, profesional o no, dispuesta a ofrecer un determinado
tiempo de acompaifiamiento a la semana y que siga el estilo de atencion que nos caracteriza a la AVEF.
Para ello debera seguir una formacidn, y establecer un compromiso para un determinado periodo de
tiempo. Se asume la necesidad de hacer visitas al menos una vez por semana. Para iniciar el proyecto
haran falta como minimo unos diez voluntarios, para hacer cinco equipos de dos personas que puedan
suplirse en caso de que una no pueda acudir alguna semana.

ACTIVIDADES: COMO TRABAJAMOS Y EN QUE CAMPOS ACTUAMOS.

Los miembros de la asociacidén se proponen desarrollar actitudes y activar recursos para vivir la
experiencia de la enfermedad, del sufrimiento, asi como la muerte y la elaboracion del duelo, como
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oportunidades para el crecimiento personal.

Objetivos generales.

Activar modelos de intervencion para el apoyo en el sufrimiento, en la enfermedad y ante la
muerte, considerando la concepcion antropoldgica de Viktor E. Frankl. Fomentar a través de la
investigacion el desarrollo de nuevos modelos que aporten actitudes y técnicas que activen la
competencia relacional, ética y espiritual para el encuentro con la vulnerabilidad. Subrayar y dinamizar
la relacién de ayuda interpersonal generadora de salud individual, familiar, grupal y social.

Las actividades se han desarrollado en cuatro niveles de intervencion (ver figura 1): el
asistencial, el formativo, el de investigacidn y el de prevencion. Todos ellos se han dinamizado en el
Centro de Actividades de la Asociacidn. Y se han estructurado en tres programas principales: “Ayuda
en el Duelo”, “Ayuda en el Cancer” y “Mayores con sentido”.

Figura 1.- Organigrama general de la Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia.
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Junta Directiva y Coordinadores regulan y estimulan la actividad de la Asociacién en estas cuatro
areas de actividad. Es importante que la Asociacion se presente a la sociedad con un caracter unitario,
dentro del marco del abierto pensamiento de Viktor Frankl, teniendo en cuenta la diversidad y la
impronta propia de sus miembros.

Junta Directiva: 12 personas.

Coordinadores: 5 personas.

Coordinadora General de la Gestidon y de la Sede de la Asociacidn, junto a los coordinadores/as
de los programas especificos, coordinador del Programa “Ayuda en el Duelo”, coordinador Programa
“Ayuda en el Cancer”, coordinador Programa “Mayores con Sentido” y coordinadora de Formacidn y
Voluntariado.
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PRINCIPALES AREAS DE ACTUACION DE LA ASOCIACION.

a.- Area Asistencial:

El drea asistencial se desarrolla en dos campos fundamentales: Programa de ayuda en el duelo y
Programa de ayuda en el céncer.

Objetivos:

Organizar y dinamizar los recursos profesionales y humanos de la Asociacion para orientar,
acompanar y escuchar a las personas que necesitan ser apoyadas en el afrontamiento de las
dificultades por las que atraviesan: por la pérdida de sentido existencial ante una enfermedad grave o
incurable, por la vivencia de un duelo (por la pérdida de un ser querido u otra pérdida significativa) o
por la cercania de la propia muerte. Asimismo, el Proyecto pretende orientar, a las personas que lo
requieran, en el afrontamiento de enfermedades graves, crénicas o en fase terminal. Todas las
actividades desarrolladas por el Proyecto Asistencial son gratuitas.

¢Quién ha atendido?

En el programa de orientacién y escucha en el duelo, profesionales miembros o colaboradores
de la Asociacidn. Actualmente son 11 las personas que colaboran en el servicio de orientacién vy
realizan su actividad en las tres tardes de lunes, martes y miércoles de cada semana; también se
atiende algun jueves. Se organizan ademads grupos de ayuda mutua en el duelo y se imparten talleres
para conocer y compartir el duelo.

En el Programa de orientacién y escucha en el cancer: Ademas de la orientacidn se desarrollan
talleres para atender y entender al enfermo de céncer.

¢Quiénes han podido acceder a la orientacion? Cualquier persona que lo ha deseado. No es
necesario tener vinculacién alguna con la Asociacién. Es un Servicio abierto y gratuito.

Caracteristicas de las situaciones/dindmicas atendidas: Duelo-muerte por enfermedad, Duelo-
muerte por accidente , Duelo-muerte por suicidio, Orientacién a familiares de enfermo grave o
terminal , Orientacién en enfermedad grave o terminal , Por problemas de pareja, Vacio existencial ,
Otros.

Informacidn general Grupos y Talleres de Ayuda Mutua Dirigida en los dmbitos de duelo y
cancer. Ejemplos de estos Grupos-taller de ayuda mutua son los siguientes:

“Vivir tras la pérdida”

“Conocer y compartir el duelo”
“Afrontar el duelo”

“Taller de mindfulness, sentido y duelo”
- “Taller para entender y atender al enfermo de cancer”, para familiares y amigos de enfermos
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b.- Area Formativa:

Objetivos:

- Desarrollar y difundir los estudios sobre "el sentido en el sufrimiento" y la muerte.

-Formar al personal sanitario y docente, en todos los niveles educativos, para la difusién de la
Logoterapia.

-Desarrollar lineas de investigacion sobre el Analisis existencial y Logoterapia y difundir los
avances conocidos.

-Promover encuentros con otras orientaciones.

-Contribuir al conocimiento y el analisis del fendmeno del duelo, de la pérdida y del trauma por
abandono o por culpa, fundamentalmente en los ambitos familiar, educativo y social.

-Divulgar el pensamiento de Viktor Frankl.

Actividades:

- Seminarios especificos: Espacios de encuentro, formacion y debate para profesionales en
problemadticas concretas.

-Seminario Permanente "Viktor E. Frankl". Desarrolla el "Analisis Existencial" y la "Logoterapia"
con los abordajes afines y complementarios en la relacién de ayuda; y elabora recursos para su
aplicacion.

-Cursos y Talleres. Ayudar a afrontar el cancer. Relacién de ayuda en la enfermedad, en el
sufrimiento y en la muerte. La muerte en la escuela. Cuidados de enfermeria en oncologia.

c.- Area de investigacién. Observatorio del Duelo:

En la Junta Directiva celebrada el 25 de septiembre de 2007 se aprobd la constitucion del
OBSERVATORIO DEL DUELO de la Asociacién con el fin de dar un salto cualitativo en las actividades de
la misma. Se fijaron, con caracter provisional, un objetivo general y unos objetivos especificos a
desarrollar en los préximos afios.

Objetivos:

1. Desarrollar proyectos de investigaciéon que permitan elaborar estrategias de prevencion,
tratamiento y evaluacion de la pena por duelo, de la culpa y el trauma.

2. Crear un “Centro de documentacién e informacidén sobre el duelo”.

3. Impulsar y organizar actividades formativas especificas en materia de duelo, pérdida, culpay
trauma, dirigidas tanto a estudiantes como a profesionales de diversos ambitos.

4. Elaborar y difundir materiales cientificos y de divulgacién sobre estos fenédmenos de indole
social y de vivencia particular.

5. Organizar grupos de opinion y reflexidon para analizar el duelo desde diferentes disciplinas y
ambitos de actuacién.

6. Ofrecer asesoramiento, orientacion y asistencia en el duelo a través del Servicio de
Orientacion de la Asociacion.

7. Promover encuentros cientificos transdisciplinares.
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8. Realizar contribuciones en jornadas y congresos nacionales e internaciones.

La asociacion Viktor E. Frankl ha organizado seis symposiums hasta ahora:
- El duelo aqui y ahora. Observar el duelo para elaborar el sentido.

- Suicidio y vida. Desde y contra la memoria...hacia el sentido.

- Duelo y escuela. Educar en el sentido ante la pérdida.

- Duelo y sentido. Significado y valor en la pérdida.

- Duelo anticipado. Cuidado y dignidad al final de la vida.

- Duelo y transiciones vitales. Descubriendo sentido en la vulnerabilidad.

De todos ellos se han publicado las ponencias en los diferentes libros por parte de Sello Editorial
en su coleccion Observatorio del Duelo creada con ese fin.

Igualmente en la actualidad se estan llevando a cabo diversos trabajos de investigacién a partir
de la informacidn y los datos recogidos en la asociacidon que se dan a conocer en congresos y revistas
especializadas. Una muestra de esta tarea investigadora se refleja en el articulo “Efectos del
acompafiamiento logoterapéutico en el proceso de duelo: disefio mixto longitudinal” (Postigo, Farriol
y Quiles) en esta misma revista.

d.- Area Preventiva:

En esta area se incluyen todas las actividades que realiza la asociacidn de prevencion,
divulgacion y sensibilizacion como los Talleres logoeducativos y de crecimiento personal. Es la
logoterapia aplicada a la vida ordinaria.

Objetivos:

Crear un espacio abierto para la reflexién, el encuentro y la ayuda mutua entre los socios y
personas interesadas en los fines de la asociacién.

Actividades: Conferencias, tertulias, cine-forum tanto ordinarias (en la sede) como
extraordinarias (fuera de ella). En la sede de la Asociacidon se han realizado las siguientes actividades:

-Talleres “mayores con sentido”:

-Talleres de crecimiento personal: “Introduccidn a la practica del mindfulness (meditacion de la
atencién y la conciencia plena)”, “Taller de mantenimiento de la practica del mindfulness” y “Grupo
para una vida con sentido”.

- Aula abierta.

Actividades fuera de la sede de la asociacidn:

- “Mindfulness y Salud” (Como la practica de la meditacién fomenta el bienestar y ayuda a
afrontar el estrés, el dolor y las pérdidas).

- Conferencia en el Ateneo Mercantil de Valencia. “La libertad ultima”. Impartida por: Michael F.
Ryan. Periodista, orador, escritor.
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- “Afrontar el cdncer en progresién y la enfermedad terminal”. Conferencia en la Facultad de

Medicina organizada por la Asociacién Valenciana de Estudiantes de Medicina (AVEM).

-Semana de Activitats Complementaries en la Escuela de Magisterio de la Universitat de
Valencia. Conferencia: “Duelo y Escuela”.

-“Es Navidad...y en casa hay una silla vacia”. Conferencia celebrada en el Colegio de
Farmacéuticos.

A MODO DE CONCLUSION PROVISIONAL.

La Asociacién Viktor Frankl de Valencia acumula ya una historia de dieciocho afios de intensa
actividad ayudando y acompafiando a personas en situaciones de sufrimiento por pérdidas, duelos y
cambios vitales. No imagindbamos en 2001 que la intuicién inicial se iba a acabar consolidando en una
asociacién declarada de utilidad publica por la que han pasado ya miles de personas. El objetivo
primordial sigue siendo el mismo pero los retos y los dmbitos de actuacion no han ido dejando de
crecer. El presente nimero monografico muestra una parte de la experiencia, conocimiento y buen
hacer acumulados en la Asociacién en el abordaje de las diferentes vertientes que tiene el duelo en los
seres humanos. Sin embargo no abarca la totalidad de las preocupaciones de la Asociacién que se
abre a cualquier cuestién sobre el sentido tal y como es vivido en nuestra sociedad por parte de
diferentes grupos a lo largo del ciclo vital (p.ej. jovenes y mayores) y en relacién a diferentes
problemdticas existenciales. El proximo V Congreso Internacional de Logoterapia y Analisis Existencial
a celebrar del 9 al 12 de septiembre de 2020 en Valencia y en cuya organizacién también participa la
Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia serd una oportunidad Unica de reflexionar en torno a todo este
amplio rango de intereses.
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RESUMEN

Acompafiiar en el proceso de duelo desde la logoterapia de Viktor E. Frankl, supone iniciar un
camino de transformacién del sufrimiento ante una pérdida valiosa, facilitando un encuentro con la
libertad, la responsabilidad y el sentido.

Frankl, da testimonio de la fuerza opositora del espiritu, aquella que se resiste en el campo a la
destruccion y se orienta en la libertad a la realizacién del sentido de la vida .

Acompafiar es orientar en la libertad, es un camino de encuentro con el dolor de la persona que
ha sufrido una pérdida significativa. Le duele el cuerpo y le duele el alma. Es un encuentro con sus
pensamientos, sentimientos, emociones, con su tristeza, con sus miedos, con su soledad. En el
acompanamiento somos testigos de ese momento y debemos abrir ventanas de libertad vy
responsabilidad, sefalando en direccidn trascendente, mas alld de uno mismo, al encuentro del otro,
al encuentro del mundo.

Sumar sentido al sufrimiento es vivir con esperanza y huir de la desesperanza. No es un proceso
ingenuo o simplista, sino que es resultado de un profundo discernimiento en un momento puntual de
la vida.

La logoterapia nos ilumina un camino y nos facilita herramientas enfatizando en el
autoconocimiento y en la dimensién espiritual o noética del ser humano.

Acompafiar, es presencia, es encuentro y es saber que la vida tiene un sentido en si misma.

PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Encuentro, logoterapia, libertad, sentido, conciencia, acompafamiento, duelo.
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INTRODUCCION.

El duelo es un proceso natural de la vida y todas las personas pasamos por el dolor de una
pérdida en alguna ocasidon, dada nuestra caracteristica humana de vulnerabilidad y de finitud.

El duelo no es unica y exclusivamente un sentimiento... “El duelo es algo distinto, se halla en lo
mds profundo del corazon en el centro espiritual y mental de la persona...es el conocimiento de una
pérdida valiosa” .

El duelo es un camino que empieza a hacerse con dolor, afliccidn y sufrimiento por la pérdida
significativa y valiosa. Es un proceso activo que invita a mirar la herida que nos ha dejado la pérdida y
hacer que poco a poco pueda ir sanando. “El doliente madura desde el duelo hacia una forma nueva y
mds “clarividente” de su ser.” . El camino se recorre con diferentes emociones, rebeldia, miedo,
angustia...que se van transformando en aceptacion y crecimiento, desde la conciencia de que el amor
nunca se pierde, de que el amor sobrevive.

“El amor no es un sentimiento de dependencia o de ciega servidumbre...El amor verdadero no
conoce la supuesta debilidad de la autoestima ni el correspondiente deseo de apoyarse en alguien
firme, como tampoco le es propio el uso o el abuso de otra persona con fines egoistas...;El amor, no
requiere absolutamente nada, es soberano, porque la “materia” de la que estd hecho es el si modesto
y sin condiciones a la persona amada, como una estrella fugaz que sale despedida de los fuegos
artificiales de la creacion *.

El amor sobrevive y cada persona en su unicidad, tiene que dar su respuesta personal ante ese
suceso inevitable que le ha puesto el destino delante, en un momento puntual de su vida.

Acompafiar en el duelo, es ser testigo de ese momento en el que la persona, libre vy
responsablemente decide, responde a la vida y muestra la actitud con la que hacerle frente a esa
pérdida.

Acompafiar en el proceso de duelo es estar en el dolor del otro, respetar sus tiempos, ser
testigo de su llanto, de su silencio, sin consejos, sin frases tdpicas, sin juicios ni prejuicios. Acompafiar,
es mirar juntos hacia ese espacio libre y ver las capacidades que nos son propias a las personas, es
revisar la mochila existencial y echar la vista atras siendo agradecidos.

CARACTERISTICAS DEL ENCUENTRO EN EL PROCESO DE DUELO.

“El artista, antes de dar por finalizada su obra, tiene que separarse de ella para, desde la

distancia, poder observarla, juzgarla y perfeccionarla”®.

El acompafiamiento debe tener un cardcter empatico ante la necesidad de una persona de ser
escuchada de forma cercana, paciente y respetuosa.
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En el encuentro, es importante la mirada, el tono de la voz y la distancia. Hay que huir de la

hiperreflexidén y estar centrados en aquello que la vida puede ofrecer todavia, en la posibilidad, en lo
valioso y atentos al sentido que ya esta ahi latente.

El acompafiamiento estd inmerso en una sociedad que en muchas ocasiones sélo ofrece ruido,
activismo, consumismo y diversién y que no tiene ganas de pensar en el sufrimiento del otro, que,
ante esto, solo siente vacio y soledad.

La calma, el silencio y la atencién plena son necesarias para desplegar las alas del espiritu. Son
momentos de encuentro con la fe, entendida ésta en términos generales, para responder ante estas
experiencias limite. Hay personas predispuestas a los pensamientos negativos que pueden poner en
marcha emociones disfuncionales, por lo que hay que reorientar para que miren hacia el mundo de la
posibilidad, de la confianza en si mismos y en la vida. Es un encuentro con las tareas llenas de sentido,
gue el doliente debe ir descubriendo a pesar de su dolor, sin quedar atrapado ante los porqués y ante
tantas preguntas erréneas.

Podemos orientar en los conflictos que van surgiendo en el proceso y ayudar a construir
imagenes positivas en medio de esa realidad existencial. Se trata de ir aprendiendo a discernir lo
espiritual y trascendente que existe en el corazén humano.

Siempre existe un camino para encontrar lo significativo y valioso de la vida. Se debe iniciar el
acompafiamiento siendo conscientes de que es un camino que no libera del dolor de la pérdida, pero
si que ayuda a dar respuesta personal ante el destino, ante un momento determinado de la vida.

“Todo tiene su momento

Y todo cuanto se hace bajo del sol

Tiene su tiempo...

Tiempo de destruir y tiempo de edificar
Tiempo de llorar y tiempo de reir

Tiempo de abrazarse y tiempo de separarse...”

(Eclesiastés)

AUTOCONOCIMIENTO ANTE EL PROCESO DE DUELO.

Desplegar las dimensiones del ser humano de la mano de Viktor E. Frankl es darnos cuenta de
gue por encima de la satisfaccion de una necesidad esta el deseo de satisfacer el sentido. Es reconocer
que el hombre es su propio determinante sin dejar de concebir los mecanismos bioldgicos,
psicoldgicos y sociales. Viktor E. Frankl enfatiza una tercera dimensidon que es la que nos caracteriza
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como seres humanos, la dimensién espiritual, desde donde el hombre es libre de hacer algo ante
aquello que le esta condicionando.

Por tanto, es importante conocernos bien, para saber que nuestras acciones no son reacciones
automaticas, sino que son decisiones personales que pueden desafiar al destino y situarnos en un
horizonte de sentido y descubrir que somos libertad y responsabilidad, voluntad de sentido y
conciencia. La libertad humana es la decision hacia un acto responsable, decisién que va a ir
configurando una personalidad con la que va tomar postura en el mundo.

CAMINO DE TRANSFORMACION DEL SUFRIMIENTO.

“Lo que la vida nos ofrece es irrelevante: alegria o dolor, afecto o rechazo, elogio o critica. Lo
relevante siempre es nuestra forma de reaccionar a todo esto y lo que sale de nosotros. Lo esencial es
la respuesta que damos a un suceso, ya sea este edificante o decepcionante, una respuesta que
nosotros mismos debemos determinar y de la que debemos responsabilizarnos” ®.

La logoterapia es una de las mejores compaiiias en este camino existencial del sufrimiento, al
abrirnos ventanas de sentido y proporcionarnos una red de confianza y de posibilidades, donde
descubrir valores que nos puedan conducir hacia una vida mas plena. Se trata de ir iluminando el
camino en el que el mismo sufrimiento nos conecta con el sentido.

El espiritu toma postura, para contrarrestar los desdrdenes emocionales que se puedan
desarrollar. Son las alas de lo espiritual las que nos permiten tomar distancia de los sintomas
psicofisicos propios del ciclo neurdtico.

La logoterapia es también y, sobre todo, educacidn a la responsabilidad, es conciencia de tareas,
de valores, de metas y de respuestas de sentido.

Nuestra libertad no es “de algo”, sino “para algo”, siendo entonces conscientes de nuestra
responsabilidad, sintiéndonos co-creadores de nuestra vida. Debemos salir de nosotros mismos vy
dejar de ser el centro de nuestro pensamiento.

“La libertad o la libre eleccion se alojan en el interior de los limites y no fuera de ellos. La libertad
consiste en emprender algo con o sin ganas, esperanza, dnimo o ayuda a los demds. La libertad
significa decir si a algo, por o a pesar de la calidad de ese algo””.

Es importante promover propdsitos y tareas para ayudar a caminar por esa dificil senda, siendo
conscientes de los momentos sencillos y bellos que hay fuera y dentro de nosotros mismos,
conociendo bien los recursos internos con los que contamos.

Es muy importante en el duelo, no quedar atrapados en una emocion, sino poder llegar a la
serenidad del amor y de la paz. De esta manera el sufrimiento ira transformandose poco a poco en el
plano de la conciencia.
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“Su fe en el sentido incondicional de la vida y en la necesidad de que exista una causa o el amor

mds alld de uno mismo abandonaban las esferas tedricas para alcanzar los lejanos territorios de la
conviccion personal. No entendia por qué se le habia permitido sobrevivir a todo aquello, pero se dijo

que aprovecharia al mdximo la vida que le quedaba, tanto le daba que fuera corta o larga” ®.

HERRAMIENTAS LOGOTERAPEUTICAS EN EL ACOMPANAMIENTO DEL DUELO.

El camino comienza al asumir y reconocer el caos: en la aceptacioén.

El duelo se hace, es un deber en la vida de las personas afrontar las dificultades, con confianza,
fortaleza, serenidad, esperanza o paciencia. No se trata de ahogar las penas, ni hurgar en las heridas,
sino que se trata de enfrentarse al sufrimiento con valentia, de buscar alternativas al sentimiento de
victima, de asumir responsabilidades, de no huir. Los sentimientos son adaptativos y nos permiten
percibir y entender lo que es la compasién, la solidaridad, el afecto, la tristeza, la alegria...

La respuesta que debemos dar a la vida ha de ser creada por nosotros mismos y por tanto
debemos hacer un camino de sensibilizacion y conexién con los sentimientos, con el corazén,
recordando que la vida tiene sentido siempre, bajo cualquier circunstancia Y que somos duefios de
una voluntad de sentido. Nuestra conciencia es intuitiva y creativa y te lleva a “hacer” algo...

Existe siempre una oportunidad para liberar los sentimientos y descubrir un sentido en el
sufrimiento al ser capaz de trascenderlo.

“La logoterapia es la sanacion a través del sentido o sentirse completo a través del sentido”°.
Hay que vivir las crisis desde la posibilidad de sentido y crecimiento, eligiendo actitudes de
apertura, de aprendizaje, de confianza y valentia, haciendo un trabajo personal profundo.

Existe una nueva identidad en la persona que esta atravesando un duelo, un antes y un después
de liberar esos estados emocionales y de crear espacios de reflexién, de autoconocimiento vy
autocuidado, facilitando la creacién de un dialogo interior constructivo.

Es importante contemplarnos existencialmente, mirar lo que somos y para lo que somos y crear
un nuevo vinculo del amor que creiamos perdido, porque el amor nunca muere.

El ser humano puede auto distanciarse y autoevaluarse y puede evitar ser determinado por los
sentimientos, identificando las pérdidas, pero también siendo consciente de las ganancias, siendo
agradecido por los dias bellos, sin perder la alegria y el sentido del humor en ninguna circunstancia.

“Las pérdidas hacen aumentar la tension fisica y mental. Los musculos y emociones entran en
tension, los vasos sanguineos y los horizontes se estrechan, los mecanismos de control se apagan y los
ataques de pdnico hacen su aparicion...La risa relaja de golpe los musculos y emociones y ensancha los
vasos sanguineos y horizontes, ahuyenta los fantasmas del pdnico y nos devuelve el minimo de
soberania que necesitamos para sequir con los pies en el suelo pase lo que pase. La risa es una

verdadera medicina” *°.
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Debemos ser conscientes de que nadie puede proporcionar sentido al otro. Que hay que buscar
el sentido en los valores de actitud cuando ya no se pueden vivir otros valores.

Cualquier pérdida significativa nos saca del automatismo para conducirnos hacia la autonomia y
la autotrascendencia, dejando a un lado nuestra individualidad para ir al encuentro del otro, de lo otro
y del mundo, porque vivir es entregarse a algo lleno de sentido...

AL FINAL DEL CAMINO DEL DUELO.

Acompafiando el duelo a lo largo de los afios, hemos encontrado a personas esperanzadas,
aunque asustadas frente al dolor de la pérdida, con sentimiento de culpa en muchos casos, con
agotamiento y desgaste después de haber cuidado a su ser amado durante una larga y dura
enfermedad..., pero siempre o casi siempre, personas que han dado una respuesta personal y valiente
y aunque temerosas ante un futuro incierto y velado, siempre removiendo en su fe y asomandose
timidamente a su alma...

Acompafiar es sostener mientras el dolor no permite, a veces, ni respirar con normalidad, es dar
un minimo de luz ante tanta oscuridad.

El lenguaje del sentido, se pone en marcha en cada acompafiamiento y revisa su mochila
existencial, busca pistas, pone imaginacion, crea posibilidades y amplia el campo de vision. El lenguaje
de la logoterapia moviliza el humor, la confianza, el sentido, expresa esperanza, estd atento y pone
conciencia. Frente al dolor es conveniente mirar la realidad y bucear en su ser interior. Como dice
Simone WEeil, la pura observacién ya es transformadora.

El lenguaje del sentido habla de espontaneidad, de alegria, de calor espiritual, de aprender a
estar bien con uno mismo, de paz profunda y de amor como la fuerza oculta que permite transformar
el sufrimiento...

“En ningun caso se trata de lo que todavia tenemos que esperar de la vida, sino de lo que la vida
estd esperando de nosotros” — Frankl .

REFERENCIAS.

1. Garcia Pintos CC. La humanidad posible. : Ed LAG. México. 2014: p.33.
2. Lukas E. En la tristeza pervive el amor. Paidds. Barcelona. 2002: p. 12.
3. Lukas E. En la tristeza pervive el amor. Paidds. Barcelona. 2002: p. 13.

4. Lukas E. En la tristeza pervive el amor. Paidds. Barcelona. 2002: p. 20.

20



Lourdes Martinez Pérez. -.

5. Lukas E. En la tristeza pervive el amor. Paidés. Barcelona. 2002: p. 25.

6. Lukas E. Libertad e identidad. Paidds. Barcelona. 2005: p. 81.
7. Lukas E. Libertad e identidad. Paidés. Barcelona. 2005: p. 69.

8. Klingberg H. La llamada de la vida. RBA. Barcelona. 2002: p. 180.

Yo}

. Klingberg H. La llamada de la vida. RBA. Barcelona. 2002: p. 17.
10.Lukas E. Ganar y perder. Paidds. Barcelona. 2006: p. 71.

11.Lukas E. Paz vital, plenitud y placer de vivir. : Paidés. Barcelona. 2001: p. 118.

21



22



CM de Psicobioquimica, 2019; 6: 23 -33.

PSICOBIO)UIMICA
ISSN:2254-917X

TALLERES PARA ATENDER Y ENTENDER

AL PACIENTE CON CANCER: EXPERIENCIA
DE 14 ANOS.

Manuela Cuesta ad, José Luis Guinot bd, Maria Amparo Quilis Cd, Vicente Garcia Fons bd, Valeria

Farriol ® Encarna Chisbert °, Salvador Fons ®® Ana Garcia-Gascé °® Cristina Pelacho €, Fernando

Fenollosa *®, Manuel Sospedra .

a.

d

Psicologa.

Meédico.

Enfermera.

Miembros voluntarios de la Asociacion Viktor E. Frankl.

Asociacion Viktor E. Frankl. C/ Don Juan de Austria 34-4¢ 46002 Valencia. Teléfono:
963510113.

Correspondencia. mcuesta@cop.es

RESUMEN

La experiencia del cancer afecta a toda la familia. Hace 14 afios iniciamos un proyecto de
acompafamiento mediante talleres dirigidos a familiares y amigos para potenciar los recursos para un
mejor acompafiamiento y afrontamiento ante la pérdida, disminuir la vulnerabilidad y ayudar a buscar
un sentido. Coordinados por una psicéloga, una enfermera y un médico, los talleres se realizan en
sesion Unica. Los temas mas frecuentes son el manejo de las emociones, los sentimientos de soledad,
culpa, incertidumbre y pérdida de control, el proceso de final de vida y las estrategias de
afrontamiento desadaptativas, la informacién y la comunicacién, conspiracién de silencio y el cambio
de roles dentro de la familia. Para valorar los talleres, se disefié un cuestionario que completaron 139
participantes. Los resultados muestran que el 97% lo considerd bastante o muy util, al 93% le ayudé
en su situacion particular, y el 99% consideré que se resolvieron adecuadamente las dudas. Todos los
participantes lo consideran una experiencia interesante y lo aconsejarian a otras personas. Los grupos
de apoyo para familiares y cuidadores de enfermos son un instrumento Util para mejorar el
afrontamiento y dar recursos ante cada fase del cancer y posibilitan modificar la actitud para vivir esta
experiencia con sentido.
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PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Cancer, grupos de apoyo, familiares, afrontamiento, busqueda de sentido.

INTRODUCCION.

La experiencia del cdncer supone un impacto que altera la vida de la persona que lo padece,
pero ademas envuelve a toda la familia y seres queridos. Cuando alguno de los miembros del sistema
familiar experimenta un cambio, esto provoca una perturbacidén que obliga al resto de miembros de la
familia a establecer las adaptaciones o reajustes que sean necesarios para restaurar el buen
funcionamiento del sistema familiar. La enfermedad de céncer puede considerarse uno de estos
factores perturbadores, suponiendo un importante foco de estrés y desestabilizando un gran nimero
de aspectos de la vida cotidiana de cualquier familia .

Asi, cuando hablamos de cdncer podriamos decir que hablamos de una enfermedad familiar que
supone un reto, no Unicamente para la persona que lo padece, sino para toda su familia, e implica una
alteracién en la dindmica familiar que exige un nivel de flexibilidad significativo por parte de sus
diferentes miembros, con el fin de lograr una adaptacion lo mas adecuada posible a las exigencias que
la enfermedad y sus tratamientos imponen 2.

Las adaptaciones de la familia en el proceso de enfermedad se produciran en funcién de sus
propias caracteristicas y las de sus miembros, dandose bien de forma natural, gradual y espontdnea, o
bien con pensamientos, sentimientos y conductas inapropiadas que pueden requerir una intervencion
psicolégica determinada. La familia se convierte en el soporte fundamental del sujeto, tanto en lo que
respecta al cuidado fisico como en relacidén al apoyo emocional y espiritual. Es, por lo tanto, receptora
del sufrimiento del enfermo y por ende de su propio sufrimiento, lo cual aumenta el riesgo de que los
propios cuidadores se conviertan en enfermos secundarios 3,

La intervencidn psicoldgica en el cancer ha sido estudiada desde muchos aspectos *. Multiples
investigaciones han indicado que un tercio de pacientes adultos que tienen cancer, sus conyuges e
hijos padecen disfunciones psicolégicas y distrés clinicamente significativos que podrian beneficiarse
de tratamientos psicolégicos especializados ° .

A nivel emocional, las personas cuidadoras sufren por ver padecer a su ser querido, pudiendo
llegar a la depresidn con gran sensacion de impotencia. En la dimensidn social, por el truncamiento de
sus proyectos y relaciones interpersonales, cambio de roles y en ocasiones por el deterioro econémico
en la familia y problemas laborales. En la dimensién intelectual, el sufrimiento viene afiadido ante la
busqueda, a veces desesperada, de alternativas o nuevas opiniones cuando el prondstico es malo. E
incluso, en la dimensién espiritual, se cuestionan su propio sentido de la vida y sus creencias, ante la
posibilidad del fallecimiento de su ser querido y el duelo anticipado .

Estos datos evidencian la necesidad de facilitar a los familiares de pacientes con cancer una
adecuada evaluacién y acceso a tratamientos psicooncolégicos con el fin de proporcionar un cuidado
comprehensivo del enfermo.
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Algunos autores han subrayado una serie de técnicas terapéuticas que los profesionales de la

salud pueden hacer servir para la consecucion de ciertos objetivos terapéuticos, entre las cuales se
encuentran los grupos de ayuda mutua. Estos grupos han demostrado su utilidad en situaciones de
adversidad vy, bajo la supervision de un terapeuta, proporcionan un espacio de comprensidén en que
poder servirse de los recursos que otras personas han utilizado para superar situaciones similares .

. . . ... . . -1
Se han descrito intervenciones grupales dirigidas a los propios pacientes **°

, 0 a hijos de
pacientes con cancer ™. El papel de los familiares y amigos es relevante para que el paciente adopte
una actitud u otra: “Es muy importante que los enfermos de cdncer puedan compartir sus miedos con
otros enfermos. No sdélo con otros enfermos, también es importante que sepan, y puedan, hacerlo con

” 12 También existen evidencias de la utilidad de los grupos de apoyo en

familiares y cuidadores
mujeres con cancer de mama. Un estudio espafiol compard pacientes con cancer de mama en la
Asociacion Espafiola contra el cdncer, donde 69 participaron en grupos de apoyo y 73 llevaron
tratamiento personalizado o quedaron en espera. Las pacientes que participaron en los grupos de
apoyo valoraron su vida actual de manera mucho mas satisfactoria, mejoré el estado emocional,
disminuyd la depresién, recuperaron la ilusion por las cosas, y en menor medida disminuyé la
ansiedad y el miedo, concluyendo que la intervencidn psicoldgica en grupo fue eficaz para mejorar la

13

calidad de vida de las mujeres con cancer de mama ~°. “Descubrir que otros viven la transicién

también con dificultades y que a veces estas son muy parecidas a las propias puede paliar o eliminar la

Iu 14

sensacion de desvalimiento o de inadecuacion persona . Algunos hospitales de prestigio han

desarrollado programas de autoayuda que se demuestran eficaces para mejorar la calidad de vida y el
afrontamiento ***°.

Sin embargo, en Espafia, sélo un 13,6% de los pacientes y un 9,5 % de los acompafiantes
manifiesta haber recibido la oportunidad de participar en actividades de apoyo en el hospital (cursos,
talleres, etc.), siendo significativo que el 80,2% de los pacientes y el 84,1% de los acompafiantes

valoren positivamente la existencia de grupos de ayuda mutua en el hospital .

La atencion
psicolégica, en aquellos servicios de oncologia que cuentan con psicélogos incorporados en sus
equipos, suele quedar limitada a los enfermos, debiendo mejorar la calidad asistencial prestada a los
familiares y personas vinculadas afectivamente con el enfermo, que reclaman una mayor escucha,

informacién, apoyo emocional, nivel de compromiso y orientacién en el cuidado por nuestra parte *°.

De este modo las asociaciones de pacientes cobran un papel fundamental como recurso
asistencial, y aunque el porcentaje de profesionales que recomiendan este servicio es bajo y de media,
solo el 18,5 % de los pacientes y el 27,7% de los acompafiantes contactan con algun grupo de apoyo */,
gueda evidenciado que las organizaciones pueden aportar beneficios auténticos para el paciente con
cancer y su familia.

La Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia se constituyd en 2001 como una asociacidon de
profesionales para el apoyo emocional en la enfermedad, el sufrimiento y el duelo. Es una Asociacidn
sin dnimo de lucro, declarada de utilidad publica. Viktor Frankl fue un neurdlogo y psiquiatra
superviviente de cuatro campos de concentracién en la segunda guerra mundial y creador de la
logoterapia, o terapia basada en el sentido *°. En base a esa constatacién del vacio de atencién a
familiares de pacientes con cancer, se planted hace 13 afios iniciar un proyecto de acompafiamiento
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mediante talleres de didlogo, dirigidos a familiares y amigos, orientados por profesionales, con la
intencidon de ofrecer recursos para un mejor afrontamiento y la busqueda de un sentido ante esta
enfermedad. El objetivo general de los talleres es aumentar los recursos de los que dispone la familia y
las personas vinculadas afectivamente con el paciente, y disminuir su vulnerabilidad ante la dificil
situacién que estan atravesando. Mds concretamente, estan dirigidos a:

e Ofrecer un espacio de comprensién y apoyo mutuo que facilite la libre expresién de
emociones.

e Crear un sistema de soporte emocional y social.
e Ampliar los recursos de los cuidadores para enfrentar situaciones dificiles.

e Compartir estrategias de solucién de problemas ante las dificultades mas comunes de los
pacientes con cancer y sus cuidadores.

¢ Dar informacién sobre la enfermedad y sus tratamientos para facilitar la adaptacion al
proceso de enfermedad y reducir la incertidumbre.

e Mejorar la calidad de vida de la familia.

e Motivar al paciente oncolégico y a sus familiares hacia la adopcion de un estilo de
afrontamiento de espiritu de lucha.

e Transmitir esperanza y la posibilidad de sentido.

En el presente articulo se presenta una valoracion de los mas de 50 talleres llevados a cabo
durante estos 10 afios, con el objetivo de aportar una nueva herramienta en el apoyo a los familiares
de pacientes con cancer y contribuir a modificar tanto su actitud como la del propio paciente, de
modo que puedan afrontar la experiencia del cAncer como una oportunidad de sentido.

METODOLOGIA.

Descripcion de los talleres:

En el inicio, se disefid un taller para atender y entender al paciente con cancer, dirigido a
familiares, haciendo una presentacién de las distintas fases por las que pasa el paciente, desde el
diagndstico, tratamiento, seguimiento, progresién de la enfermedad y fase terminal. Se planteé la
posibilidad de realizar dos talleres, uno por semana, pero la asistencia al segundo taller era variable,
en algunos casos por tener a su familiar en etapas avanzadas y requerir mucha atencion. De modo que
se decidié realizar un Unico taller, como oportunidad para replantear el enfoque de actitud personal
frente a la situacion en cada fase de la enfermedad. Cada dos meses se realiza un nuevo taller, de
modo que es posible acudir a mas de uno si se desea. Se considerd inicialmente la posibilidad de hacer
talleres para casos precoces y otros para casos avanzados, pero la participacion de personas que
acuden a la sede de la asociacion no permitia distinguir con claridad los casos intermedios,
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provocando un sesgo al interpretar la situacion del paciente. Ademas, se puso en evidencia que las

inquietudes y dudas de los familiares aparecen en todas las etapas, y existe miedo a la muerte en fases
precoces, asi como en pacientes de cuidados paliativos o largos supervivientes. Asi pues, se constituyd
el taller como una sesién Unica de 2 horas para cualquier diagndstico de cdncer en cualquier momento
del proceso.

La orientacién y moderacién de cada taller la llevan a cabo tres profesionales, un psicdlogo, un
médico y un enfermero, con experiencia en el trato con pacientes oncoldgicos 2 La intencidn es
proporcionar respuestas a las preguntas de los participantes desde las distintas perspectivas que cada
profesional aporta. El hecho de ser tres facilita una reaccién adecuada frente a situaciones
especialmente emotivas o complejas, de modo que cada uno puede aportar su propia experiencia y
facilitar la gestidn del grupo.

La estructura del taller tiene un guion general con las particularidades que puedan aportar los
diferentes grupos de profesionales que lo lleven a cabo. Asi en primer lugar se realiza una breve
presentacién de los profesionales y una explicacién de los objetivos y de la dindmica del taller: dar
oportunidad a los familiares y amigos de expresar sus miedos y dudas, escuchar activamente y
orientarles con pautas psicoeducativas en cada etapa del cancer. Los temas generales que se abordan
en los talleres son los siguientes:

¢ Protocolo de ayuda tras el diagndstico: Se invitard a descubrir cual es la actitud ante el
diagnéstico de cancer (desafio, amenaza, pérdida o negacidn), tanto en el paciente como en los
familiares.

¢ Durante el tratamiento: Se planteara de qué modo se afrontan los efectos secundarios de los
tratamientos.

e Vivir tras el cancer: Se indagara en el miedo a la recaida que queda una vez concluido el
tratamiento (probabilidad y posibilidad de curacién).

e Cuando la enfermedad se convierte en crénica: Se daran pautas de actuacién ante la
progresion del cancer (proyectos a corto plazo, vivir dia a dia con intensidad, apoyo familiar y cuidados
paliativos).

e Qué hacer cuando “no hay nada que hacer”. Cuando el enfermo estd en fase terminal hay
mucho que hacer: asegurar nuestra presencia, comunicacién no verbal, confirmar que se hace todo lo
que se puede y que no queda nada mas por hacer, basta estar.

A continuacioén, se invita a cada participante a que comunique brevemente la razén por la que
acude y la situacién que estd viviendo. Todas estas dudas y preocupaciones se recogeran e iran
obteniendo respuesta a través del resto de participantes, que daran sus opiniones y aportaran su
experiencia de cémo han afrontado situaciones similares, y de los profesionales. Se pone de relieve
especialmente la capacidad transformadora del didlogo cuando esos familiares que habian acudido a
causa de su sufrimiento se dan cuenta de que son capaces de aliviar y clarificar el sufrimiento de otras
personas, precisamente por lo que han aprendido a lo largo de la enfermedad de su ser querido. Los
profesionales intervienen para potenciar y remarcar lo que se ha compartido, redirigiendo la
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conversacién a ideas clave que ayuden a afrontar la situacién de enfermedad. Se hace hincapié en las
diferentes actitudes que se adoptan frente a la adversidad, y se invita a cada participante a ser
consciente de cudl es la actitud que adopta el enfermo o enferma, y cudl es la actitud que han
adoptado ellos mismos, como acompafiantes. Las cuatro actitudes basicas son de negacién, de
pérdida, de amenaza o de desafio y lucha **. Se remarca que la actitud puede cambiar a lo largo del
tiempo y que siempre es posible cambiarla voluntariamente. Siguiendo los planteamientos de Viktor
Frankl, cuando hay una situacién que produce sufrimiento y no se puede cambiar, la Unica libertad
que le queda a la persona es elegir la actitud con lo que la afronta .

Los temas que van surgiendo en cada taller se abordan uno a uno, por lo que cada taller es
diferente a los demas, y se adapta a las situaciones que se plantean, sin ambicién de completar todos
los aspectos posibles, pues en un plazo de dos horas de duracién no es posible abarcar todos los
temas. Lo que si se hace antes de concluir es hacer un repaso de planteamientos basicos para afrontar
el cancer, de modo que se refuercen aquellas ideas fundamentales para afrontar su situacion de
enfermedad de un modo positivo y esperanzado. Estos planteamientos son:

[y

. Vivir el presente con intensidad

2. Hacer proyectos a corto plazo

3. Cambiar la escala de valores

4. Valorar las pequefias cosas

5. Buscar apoyo familiar y de amigos

6. Aceptar lo inevitable

7. Salir de si mismo para reducir el propio sufrimiento
8. Buscar informacion para saber a qué enfrentarse
9. Tener confianza con el equipo asistencial

10.Mantener siempre la esperanza

Instrumentos:

Al concluir cada taller, se realiza una breve encuesta andénima de satisfaccion para evaluar la
utilidad percibida por los participantes, mediante cinco preguntas: é¢Ha sido interesante? ¢He
aprendido algo util? ¢Me ha ayudado en mi situacion? éLos profesionales resolvieron adecuadamente
las dudas planteadas? éAconsejaria los talleres a otras personas que se encuentren en una situacion
parecida a la mia? Se responde en una escala Likert de 4 puntos: nada, poco, bastante o mucho.
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Participantes:

Desde 2005 hasta junio de 2018 se han realizado mas de 50 talleres, y se siguen realizando en la
sede de la Asociacion bimensualmente. Participaron del presente estudio 139 familiares de pacientes
con diagndstico de cancer que acudieron en algin momento a uno de dichos talleres. La mayoria de
participantes (80%) son la pareja del paciente, hijos o familiares cercanos. Un 10% de los participantes
son pacientes que quieren asistir para aportar su experiencia. Un 10% son profesionales o voluntarios
gue quieren mejorar el acompafiamiento a pacientes con cancer, pero participan compartiendo sus
propias experiencias personales con familiares o amigos que han tenido o tienen cancer. No se han
recogido datos socio-demograficos de los participantes, salvo el grado de filiacidn.

Andlisis de datos:

Se realizaron analisis descriptivos de frecuencias sobre las respuestas de la encuesta de
satisfaccion aplicada tras la participacion en los talleres, con frecuencias absolutas y relativas,
expresadas como porcentajes.

También fueron sometidos a andlisis cualitativo los temas emergentes durante los talleres,
registrados por uno de los profesionales asistente. Los temas registrados de forma libre, fueron
posteriormente agrupados y categorizados en base a la literatura con criterios previamente
establecidos.

RESULTADOS.

Los temas que con mas frecuencia se abordaron por los asistentes a los talleres fueron los
relacionados con el impacto emocional provocado por el diagnéstico y el manejo de las emociones
ante el paciente: los sentimientos de soledad, culpa, incertidumbre y pérdida de control, el
afrontamiento del proceso de final de la vida y las estrategias de afrontamiento desadaptativas. La
informacidn y la comunicacién fueron temas recurrentes, con problemas en el manejo de informacion
con el paciente y con el equipo médico, conspiracion de silencio, problemas de asimilacion de
informacidn recibida y problemas de comunicaciéon. Ademas, otro de los temas mas repetidos y con
mayor importancia para los participantes es el cambio de roles dentro de la familia debido a la
enfermedad.

Las respuestas al cuestionario de evaluacion muestran que el 97% de participantes lo consideré
bastante o muy util, al 93% le ayudd en su situacion particular, y el 99% considerd que se resolvieron
adecuadamente las dudas por parte de los profesionales. Todos los participantes coinciden en que lo
consideran una experiencia interesante y lo aconsejarian a otras personas (Figura 1) %.
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Figura 1. Resultados de la encuesta de satisfaccién de los “Talleres para atender y entender al
paciente con cancer”.
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Fuente: Cuesta M, Garcia Gasco A, Guinot JL, Sospedra M, Quilis MA, Garcia Fons V, Chisbert E,
de Mergelina B. Cuidando al cuidador: Apoyo emocional a familiares de pacientes con céancer.
Comunicacion al Congreso de la Sociedad Espaiola de Psicooncologia celebrado en Mdlaga el 27 a 29
de marzo 2014.

DISCUSION.

Desde 2005 la Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia desarrolla un programa integral de
“Atencion al cancer y la enfermedad avanzada y terminal”, dentro del cual realiza “Talleres para
atender y entender al paciente con cancer” dirigidos a familiares y amigos de pacientes con cdncer.
Contemplamos a las personas cuidadoras desde dos diferentes enfoques, bien como un recurso, bien
como pacientes secundarios, y dirigimos nuestras intervenciones hacia ambas perspectivas 2,

¢ Cuidadores como recurso: cuando atendemos a su salud y bienestar estamos facilitando la
cantidad y la calidad de cuidados que pueden proporcionar al enfermo de cdncer. Las intervenciones
proporcionadas en esta linea van dirigidas a informar y formar a los cuidadores sobre la enfermedad y
las necesidades que plantean los pacientes.

¢ Cuidadores como pacientes secundarios: dirigimos el foco de atencién al propio cuidador,
atendiendo sus necesidades y el impacto que el hecho de cuidar produce en su salud y en su
bienestar. Los cuidadores se convierten asi en pacientes que requieren apoyo en su actividad de
cuidado. Las intervenciones en este sentido van dirigidas a conocer sus demandas y necesidades,
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promocionar su salud, prevenir y atender enfermedades, facilitar apoyo emocional, formar en

habilidades que les permitan manejar la sobrecarga a la que se ven expuestos, facilitar una adecuada
gestién del tiempo y de los recursos de los que disponen, tanto propios como de diferentes servicios
de apoyo. Existen evidencias de que, segun el apoyo familiar del que dispone el paciente, habra un
mejor o peor afrontamiento .

La evaluacién realizada de los “Talleres para atender y entender al paciente con cancer” permite
concluir que una sola sesién grupal es un instrumento adecuado para redirigir la actitud de los
acompanantes de un modo mads positivo. Por tanto, consideramos que se deberia proponer con mas
frecuencia en el contexto de la atencidon a los pacientes oncoldgicos, ya que se suma a los diferentes
medios de apoyo emocional que ofrecen los cuidados paliativos y la psicooncologia.

Se considera que “lo que produce la crisis no es el conflicto, sino la respuesta que el sujeto

I” %%, Por ello, tiene

aporta. Es decir, el problema no es el problema sino cémo respondemos ante é
sentido la intervencidn para ayudar a modificar la actitud ante una crisis tan grave como supone la
presencia del cancer en la vida familiar. En esta linea, el modelo propuesto por Nancy Scholssberg,
psicloga de la Universidad de Maryland ¥, recuerda que, ademds de reconocer el acontecimiento
causal de la crisis, es imprescindible un buen apoyo familiar para elegir la actitud mas adecuada para

un correcto afrontamiento.

Todos estos temas vienen mediados por una caracteristica esencial del diagndstico del cancer,

que implica un duelo anticipado .

Frente a ello, los profesionales podemos tratar de ofrecer
diferentes planteamientos de actuacion y facilitar la realizacion de tareas adaptativas como:
permanecer involucrados con el paciente, colaborar activamente en su cuidado, adaptarse al cambio
de roles, reconocer y manejar las emociones. Ademads, podemos contribuir a la aceptacion de la
realidad, de lo inevitable, de la muerte del enfermo, prestando atencién a reconfortar donde no se
puede “curar”. La evitacidon es un mecanismo de huida que trae mas sufrimiento >, sin embargo, la

. . . . -31
aceptacion de lo que no se puede cambiar es una actitud esencial ***

. Ese es el planteamiento bdsico
del andlisis existencial de Viktor Frankl, en el que se basan los talleres presentados en este articulo,
gue invita a pensar que toda situacion en la vida puede tener sentido, si bien cada uno debe encontrar

el suyo dia a dia, momento a momento.

Los talleres suponen un espacio para llevar a cabo todos estos objetivos. Permiten ademas dar a
los demds algo de la propia experiencia y que “quienes estan inmersos en una morbosa auto-

absorcidn en sus propias preocupaciones e intereses, puedan trascenderla ocupandose de otros” *2.

CONCLUSIONES.

El cancer es una enfermedad asociada a un duelo anticipado experimentado tanto por el
enfermo como por los familiares. Hablamos de un proceso complejo y multidimensional en el que es
frecuente encontrar problemas de impacto emocional, de comunicacién, de manejo y asimilacién de
informacidn, de relacién de cambio de roles dentro de la familia.
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Existen pocos datos disponibles sobre grupos de terapia para familiares de pacientes con
cancer, a pesar de la evidencia creciente de su papel crucial a la hora de conseguir resultados positivos
respecto al proceso de adaptacidn a la nueva situacién de enfermedad. Los grupos de apoyo para
familiares y cuidadores de enfermos de cdncer son un instrumento Gtil para aumentar sus recursos y
mejorar las estrategias de afrontamiento ante las diferentes fases del cancer. Ademads, aumentan las
posibilidades de desarrollar un duelo saludable y favorecen modificar la actitud personal para vivir
esta experiencia con mas sentido.
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RESUMEN

El duelo anticipado supone sufrir por una pérdida inevitable que aun no ha sucedido. Parece
util, pues impulsa a trabajar con una actitud activa. Pero cuando la pérdida es segura équé sentido
tiene sufrir antes de tiempo? El duelo anticipado no es un estado, sino una tarea y un proceso que
requiere acompafiamiento. El duelo anticipado puede ayudar a reconocer la realidad de la pérdida de
forma gradual, resolver temas pendientes, dar valor al presente, descubrir lo esencial, prepararse para
la pérdida y expresar emociones. Pero puede ser contraproducente si provoca una preocupacion
exagerada, aparece sintomatologia depresiva, entorpece el cuidado, se siente todo perdido, no se
sabe cdmo actuar ni qué decir y se convierte en un duelo completo antes de tiempo. Hay autores que
describen el proceso en forma de etapas. Tras una fase de choque, toma de conciencia y decaimiento,
ocurre a veces una etapa de trascendencia que cambia el sentido al final de la vida. La busqueda de
sentido propuesta por la logoterapia es una herramienta util para afrontar el presente con plenitud, y
aprovechar un tiempo muy valioso.

PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Duelo anticipado, sentido, dignidad, logoterapia.
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INTRODUCCION.

El duelo anticipado supone una experiencia muy humana. Antes de que ocurra la causa que va a
generar sufrimiento, comienza ya ese sufrimiento por la previsién de lo que va a pasar. Nos ocurre a
menudo cuando afiadimos el prefijo “pre-“ a lo que nos ocupa en el presente: la preocupacién por el
futuro. Esta preocupacién es una herramienta necesaria para prepararnos ante acontecimientos
previsibles, una forma de comenzar a digerir algo que sabemos que nos va a costar mucho de aceptar
y encajar en nuestra vida. En ese sentido parece Uutil, pues el golpe no serd tan duro, no nos pillara por
sorpresa, atenuaremos un poco el impacto. La preocupacién por el futuro es natural, cotidiana, nos
impulsa a trabajar para cambiar en la medida de lo posible la direccién que toman los problemas, con
una actitud activa y de afrontamiento del problema. Pero, cuando la pérdida es segura, cuando no hay
salida a la situacién, cuando parece que ya nada se puede hacer para cambiar el rumbo de los
acontecimientos ées realmente de utilidad comenzar a sufrir antes de tiempo? La pérdida que supone
la muerte de un ser querido va a provocar un proceso de duelo y lenta curacién de las heridas que
deja en el alma de quien se queda. Un duelo anticipado ¢épuede prevenir o menguar el impacto de un
duelo normal tras la muerte y separacién? ¢O se puede perder el presente mirando sélo a un futuro
amenazante y que no deja vivir el tiempo que aun existe para compartir? ¢Es bueno hablar claro y
reconocer toda la verdad si eso implica comenzar un duelo anticipado, o seria mejor demorar ese
sentimiento de pérdida y ruptura a las ultimas fases del proceso de enfermedad, a la fase de final de
vida, evitacién que implica un esfuerzo cognitivo y emocional ante la evidencia de la realidad?.

Muchas de esas cuestiones se abordaron en el V Simposio del Observatorio del Duelo,
organizado por la Asociacion Viktor E. Frankl de Valencia, los dias 28 y 29 de noviembre de 2014 en
Valencia. Esta reuniéon de expertos permitid explorar desde mdultiples perspectivas un tema tan
particular y tan presente en una sociedad cuya poblacion cada vez vive mas afios y afronta
enfermedades crdnicas, degenerativas y cancer. El duelo anticipado se estd estudiando especialmente
en las fases de final de vida relacionadas con el cancer, ya que es una enfermedad que, en fases
avanzadas y recaidas, sirve de modelo de un proceso vital de consuncidn progresiva con la conciencia
preservada y conocimiento de que el final de la vida se acerca.

Los temas del simposio han sido publicados en 2016 en un libro de la Coleccién del Observatorio
de Duelo de Sello Editorial bajo el mismo titulo que el simposio: “Duelo y sentido: Cuidado y dignidad

al final de la vida” *

. Y servirdn de base para esta revision del tema, aportando la experiencia de 17
anos de existencia de la Asociacién Viktor E. Frankl, a través de su programa de “Atencién al cancer y
enfermedad avanzada”. Las consultas de orientacidn, talleres para atender y entender al paciente con
cancer, y el voluntariado hospitalario, aportan experiencias reales que pueden enriquecer a quien

quiera aprender algo mas sobre qué es y cobmo se maneja el duelo anticipado.

DEFINICION DE DUELO ANTICIPADO.

Para Lindemann 2 el duelo anticipado es “el proceso de desapego emocional que se da antes de
la muerte de un ser querido” y considera que puede favorecer el reconocimiento de la realidad de la
pérdida de una forma gradual, lo que haria mas sencillo resolver asuntos inacabados con el ser
guerido que va a morir en un tiempo breve. También puede ayudar a cambiar algunos aspectos sobre
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uno mismo frente a la vida y la forma de vivirla, hacer planes sobre el futuro cambiante que se

aproximay asi prepararse para la pérdida .

Como dice Barbero * el duelo anticipado no es un estado sino una tarea y nos plantea la
experiencia del morir y acompanar a morir como un proceso. La muerte es un instante, pero el morir
supone un tiempo en el que es posible actuar y en el que uno elige su actitud frente a una adversidad
gue no se puede cambiar. Y, cuando hay un proceso, hay necesidad de acompafiamiento, y se hace
imprescindible aprender cémo hacerlo.

La experiencia de sufrimiento empieza mucho antes de lo que es la muerte del ser querido.
Hemos dicho que es un proceso de desapego emocional, pero no queremos desapegarnos de aquellos
a los que amamos. Por ello, el duelo anticipado supone siempre una percepcién de amenaza, aunque
esta puede ser consciente o no.

El duelo anticipado o anticipatorio es, en realidad, mas frecuente adn que el dolor del duelo,
pues podemos “morir” y “afligirnos” muchas veces en la vida antes de que la muerte llame a nuestras
puertas °. No sélo hay duelo anticipado por la muerte cercana, sino ante cualquier pérdida anunciada;
sin embargo, nos centraremos en la pérdida relacionada con el proceso de morir.

PROS Y CONTRAS DEL DUELO ANTICIPADO.

Siguiendo a Barbero *, anticipamos para prevenir males mayores, nos preparamos para lo que
va a ocurrir. Hemos de ser conscientes de que el dolor no se va a eliminar, pues la ruptura emocional
que se aproxima nos afecta en lo mas intimo, pero, si se afronta adecuadamente, el sufrimiento se
puede atenuar, pues sabemos su causa.

Asi, el duelo anticipado puede ayudar a:

1. Reconocer la realidad de la pérdida de forma gradual. Aunque hay que tener cuidado de que
no lleve a una negacién del prondstico.

2. Resolver asuntos inacabados, temas pendientes, siempre aplazados y que la consciencia de
que el final se aproxima supone el impulso necesario para abordarlos. Evidentemente esto supone
saber que realmente se estd muriendo y la persona puede no querer reconocerlo.

3. Cambiar aspectos de uno mismo, dar valor al presente, descubrir lo esencial, dar
profundidad a la vida que aun queda por vivir.

4. Prepararse para la pérdida con un progresivo desapego emocional y la oportunidad de
expresar las emociones, siempre que tenga algun ser querido préximo.

5. Planificar el futuro para el que queda, pues se puede ir organizando lo que tarde o temprano
llegarda. Ciertamente puede no querer pensar en el futuro sin el ser querido, lo que conduce a la
ansiedad y la negacidn de los acompanfantes, incapaces de aceptar la pérdida anunciada.

Pero el duelo anticipado también puede ser contraproducente si:
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1. Provoca una preocupacién exagerada. Se anticipa la pérdida antes de que ocurra, lo que
genera una mayor ansiedad por la separacién obligada, perdiendo el presente.

2. Aparece sintomatologia depresiva. Una de las reacciones de ser consciente de la muerte
cercana es tirar la toalla antes de tiempo, entrando en un circulo de decaimiento y depresién que
impide disfrutar de la vida que aln se comparte.

3. Entorpece el cuidado. Ya que no se puede evitar la muerte préxima anunciada, se siente que
ya no hay nada que hacer y se priva al paciente del cuidado de los sintomas y el soporte emocional,
deseando que se acelere el final.

4. Existe riesgo de abandono del enfermo. Cuando se siente todo perdido no se sabe como
actuar ni qué decir y tomar conciencia de que el final esta préximo puede hacer alejarse a las personas
que haria falta que estén cerca.

5. Produce una anestesia emocional en el cuidador. El duelo anticipado se convierte en un
duelo completo, antes de tiempo.

EL DUELO ANTICIPADO DEL PACIENTE ANTE SU MUERTE.

Como dice Pascual °, experto en cuidados paliativos, la etapa terminal conlleva numerosas
pérdidas: de salud, de movilidad, de autonomia, de actividad, de independencia, de proyectos, de
sentido, hasta la pérdida de la propia vida. La proximidad de la muerte despierta un cimulo de
estados animicos por el deseo de aferrarse a la vida. Para producirse un duelo anticipado no debe
haber negacidn, pero conocer la realidad no significa que sea facil aceptarla. Si las condiciones lo
permiten, el paciente ird transitando del rechazo a la aceptacién, en un proceso cambiante y diferente
para cada persona.

Son bien conocidas las etapas que describe E. Kiibler-Ross ante lo que ella llama diagnéstico de
muerte: Negacion, ira, negociacion, depresién, aceptacidon. Cuando una persona toma conciencia de
que puede morir, comprende que la vida se acaba, su propia vida, todo su universo se acerca a su fin.
No es facil asumir esa realidad, y la primera reaccion es de incredulidad, no puede ser cierto, es
demasiado duro para ser verdad. La ira surge a veces como sensacion de rabia e injusticia. Aunque
todos tenemos que morir, y lo sabemos, nunca es el momento, siempre habria algo mas que hacer,
algo mas que vivir. Se ponen en marcha todos los mecanismos para buscar alternativas, otros
diagndsticos, tratamientos de todo tipo, en una negociacion infructuosa con la realidad que se viene
encima. Llegar a un estado depresivo es frecuente, aunque muchas veces es sélo temporalmente,
pues antes o después se entiende que ha llegado el momento, que a todos nos toca y es nuestro
momento. Esa resignacion o aceptaciéon se acompaiia de una rendicion de todo esfuerzo, un dejarse
llevar, no luchar mas. El duelo anticipado se completa comprendiendo que no hay que hacer nada mds
qgue vivir lo que queda con la mayor serenidad posible. Dice Kiibler-Ross que la mayoria de sus
pacientes llegaron a esa actitud de aceptacion si estaban acompafiados. Por supuesto hay otros que se
anclan en la fase depresiva inicial que conduce con mas rapidez a una desconexién de todo y todos los
que les rodean.
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Otros autores como Copp ’ hablan de una fase aguda ante el impacto de la noticia y la toma de

conciencia de la proximidad de la muerte, que se manifiesta especialmente como ansiedad ante lo que
esta por venir. Se sigue una fase crénica durante el tiempo que van apareciendo sintomas y deterioro,
cuando predomina un sentimiento de tristeza por las pérdidas que se van acumulando. Y una tercera
fase terminal donde el cuerpo y la mente se van apagando.

Buckman ® coincide en que la primera fase implica una mezcla de emociones y sentimientos,
una tormenta de reacciones ante algo que descoloca toda la vida y enfrenta a una experiencia nueva y
desconcertante. Sigue la experiencia de enfermedad en la que lo mds frecuente es la tristeza, donde
se manifiesta mas propiamente el proceso de duelo anticipado. Y considera que se puede alcanzar una
tercera fase que llama “aceptacién”, en la que es posible alcanzar una mayor serenidad.

Algunos expertos sugieren un paso mas alla, indicando que, en algunos casos, cuanto mas se
debilita el cuerpo, mds emerge la dimensién espiritual, por lo que se pueden considerar tres fases de
adaptacién: Caos inicial, rendicién o entrega y trascendencia °.

Neimeyer *° y Payas *!, siguiendo los modelos clasicos del duelo, hablan de cuatro fases o
etapas:

1. Etapa de choque: Ante el prondstico fatal se genera una actitud inicial de lucha, por el
impacto que produce tomar conciencia del final de la propia vida. Se plantea la idea de cronificacion
como salida a algo que no se puede asumir.

2. Etapa de evitacidon/proteccidén: La lucha puede aumentar el sufrimiento y retrasa la
adaptacion. Hay que tener en cuenta que, hoy en dia, aproximadamente la mitad de los pacientes con
cancer reciben un ciclo de quimioterapia el mes antes del fallecimiento, lo que indica que la evitacién
no sélo es del paciente sino también de los médicos que pautan un tratamiento probablemente ya no
indicado por no saber afrontar la evidencia del final de la vida. En esta etapa hay una mezcla
sentimientos de ira, enfado, culpa, y es cuando se plantea la solicitud de eutanasia para huir del
sufrimiento que puede venir.

3. Etapa de conexidn: Las experiencias de sufrimiento y angustia se transforman
progresivamente en vivencias de plenitud e integridad, a través de revisién de vida, busqueda de
sentido, despedidas, legados. Se establecen lo que se ha dado en llamar “conexiones sanadoras”:

a) con uno mismo o intrapersonal, por la satisfaccion del valor de la vida vivida;

b) con los demas o interpersonal al sentirse querido y acompanado, resolviendo los
conflictos y temas pendientes; y

c) con lo trascendente o relacién transpersonal, alcanzando un estado de paz con Dios o la
naturaleza. El trabajo pendiente al final de la vida lleva a la capacidad de encontrar la paz, la
percepcién de sentido y a elegir la actitud mas apropiada ante la adversidad que no se puede cambiar,
como nos decia Frankl 2.

4. Etapa de trascendencia: En ocasiones hay un profundo bienestar e incluso expresiones de
felicidad. Puede haber visiones en el delirium que resultan reconfortantes a la persona porque ayudan
a tener menos miedo. No tenemos explicacion para este tipo de experiencias, pero,
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independientemente de nuestras creencias, debemos acercarnos a ellas con un profundo respeto. Tal
como dice Benito **, hay algunas personas que alcanzan la capacidad de abrirse a nuevos espacios
vitales de encuentro con algo o alguien que nos supera y con lo que encontramos sentido. La vivencia
de sufrimiento se reduce significativamente o incluso desaparece. “Morir es la mayor oportunidad de
transformacion espiritual” **. Es una perspectiva trascendente que cambia la visién que tenemos del
duelo anticipado, pero que es experimentada como real por algunas personas al final de la vida.

Como recuerda Pascual ®, nuestra misién consiste en acompafar creando una atmésfera de
seguridad que facilite la adaptacidn progresiva. Sabemos que un acercamiento humano y compasivo
puede favorecer las conexiones sanadoras. La atencidn exclusiva a los aspectos bioldgicos puede
agravar el sufrimiento existencial, si se olvida que el duelo anticipado requiere atender todas las
dimensiones de la persona, pues se sufre tanto en la dimensién fisica como emocional, social o

espiritual. El modelo del “sanador herido” que propone Nowen ** refleja que también nosotros, los
cuidadores, seamos conscientes de nuestra fragilidad, lo que favorece la solidaridad, la presencia y la

compasién. Acompafar a una persona al final de su vida es una responsabilidad, pero también un

privilegio.
Tabla 1. Fases del duelo anticipado
Autores Kubler-Ross (1975) Copp (1977) Neimeyer (2007)
Buckman (1996) Payas (2010)
Fases Negacién Fase aguda: toma de Etapa de choque
propuestas | Ira conciencia Etapa de
Negociacion evitacion/proteccion
Depresion Fase croénica: tristeza
Aceptacion Fase terminal Etapa de conexiones
sanadoras
Etapa de trascendencia

DUELO ANTICIPADO Y DIGNIDAD AL FINAL DE LA VIDA.

Se habla mucho de mantener la dignidad al final de la vida como un derecho imprescindible
para un buen proceso de morir. Pero es dificil mantener ese esfuerzo ante la ignorancia de la realidad
de quien esta al final de su viaje personal. El conocimiento de que la muerte estd cercana implica
siempre la presencia de algin tipo de duelo anticipado. Segin la OMS *, |a evaluacién de la dignidad
en el proceso de final de vida sirve como indicador para medir la sensibilidad tanto de los médicos y
demds profesionales de la salud como del sistema.

Rudilla *” junto a varios expertos en psicooncologia, describen una serie de situaciones que
amenazan la dignidad, unas relacionadas con factores que dependen del paciente y sus familiares y
otras que dependen del equipo de profesionales que acompana al paciente. Hacen referencia a
diversos estudios que demuestran que hay mds sensaciéon de dignidad en edad mayor frente a los
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jovenes, en las mujeres frente a los hombres, y cuando hay un nivel de estudios alto, todo lo cual

indica que en la experiencia de dignidad influyen muchos factores socioculturales. De igual modo, la
religiosidad se asocia con mayor sensacién de dignidad, y probablemente se relaciona con una mayor
aceptacion, facilitando un duelo anticipado. La falta de apoyo social o de familiares, la soledad, junto a
la pérdida de la autonomia y la dependencia progresiva tienen un efecto negativo en la sensacion de
dignidad y en el desarrollo de un duelo anticipado.

Por parte del equipo profesional, existe la responsabilidad de la comunicacién con paciente y
familiares y un buen manejo de los sintomas. Rudilla *® destaca, en base a estudios previos, que la
sensacion de dignidad del paciente disminuye ante el dolor mantenido u otros sintomas refractarios
no bien tratados, los cambios de aspecto corporal, y la pérdida de capacidades progresivas con
inadecuados cuidados. Asi como la falta de empatia o afecto, la comunicacion pobre con los
profesionales (la mitad de los pacientes desconocen el diagndstico y dos tercios desconocen el
prondstico), contribuyendo al pacto de silencio.

El modelo de terapia de dignidad elaborado por Chochinov *° es una psicoterapia individual
breve ofrecida a los pacientes con menos de 6 meses de expectativa de vida. Busca aliviar el
sufrimiento del proceso de morir promoviendo la esperanza, autoestima, sentido de la propia vida y
de la muerte. Tiene como objetivo ofrecer a las personas en el final de su vida algo que puedan hacer
por los demds, con una entrevista de la que se elabora un documento que queda como un legado a los
seres queridos, y que ayuda a sentir que perdura la esencia de lo que uno es. Ademds, se ha
demostrado que es beneficioso para quienes reciben el documento *°. Pero obviamente, supone que
el paciente debe conocer su prondstico. En cierto modo es una elaboracién de un duelo anticipado,
con la ayuda de profesionales que ayudan a expresar lo que ha significado la vida de esa persona y lo
que les gustaria dejar a los que queden. De eso modo se puede alcanzar una mayor aceptacion y paz
consigo mismo y con los demas.

DUELO ANTICIPADO DEL FAMILIAR.

El duelo anticipado se relaciona mas claramente con la experiencia del cuidador o familiar, que
muchas veces esta mds informado que el propio paciente. Hay una tendencia en los profesionales
socio-sanitarios a explicar un prondstico mas desfavorable al familiar, hablandole con mas claridad y
preparandole ante el posible desenlace fatal de un proceso complicado o de fin de vida. Si la
comunicacion con el propio paciente no es buena, se crea una conspiraciéon de silencio, que agrava el
hecho de no poder hablar de la muerte y de la despedida. Se acentua el sentimiento de pérdida y
sobre todo de impotencia, con la impresidon de que no se puede hacer ya nada. La sobrecarga que
acompana este periodo influye ain mds en la mala gestion emocional del familiar. El cansancio
progresivo y el descuido del propio cuidado agravan mas la situacion. Por ultimo, la falta de sentido
ante una situacion limite, si no existen puntos de apoyo vitales para afrontar la situacion de la pérdida
anunciada, nubla aln mds la esperanza. Estos tres factores, el sentido y significado de la vida, la
capacidad de gestion emocional y el autocuidado, se consideran elementos protectores especialmente
relevantes para prevenir el desarrollo de un duelo complicado posteriormente, tal como indican
Barreto y Soler %, por lo que hay que considerarlos siempre en el acompafiamiento.
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Cabe pensar que la preparacion para la pérdida podria aliviar o atenuar el duelo posterior, pero
no siempre es asi. “Algunos estudios muestran como las respuestas de duelo anticipatorio no sélo no
previenen dificultades en el desarrollo posterior del duelo tras la pérdida, sino que mas bien, pueden
empeorar sus resultados” afirma Barreto ?°. De hecho, hay alteraciones psicoldgicas “en una de cada
cinco personas cuidadoras de pacientes al final de la vida, aunque la mayoria se muestran dispuestas a
manejar con éxito la situacion”. De hecho, el duelo anticipatorio no disminuye necesariamente la
intensidad del dolor emocional que experimentan los seres queridos tras la muerte. Incluso a veces se
puede observar “mayor intensidad en los sentimientos de ira, pérdida de control emocional y pena. Se
pone en evidencia que el hecho de experimentar dolor por la pérdida futura, si no va acompafnado de

un manejo afectivo, supone un factor de riesgo y no de protecciéon” .

Es imprescindible tener estos aspectos en cuenta para prevenir, no el duelo, que tiene que
ocurrir, sino un duelo patoldgico por el agotamiento, el manejo inadecuado de las emociones en la
fase de final de vida y la falta de expectativas. El autocuidado del cuidador se convierte en un
elemento esencial, para lo cual es necesario “cuidar al cuidador”, tal como se contempla en la
atencién integral de los cuidados paliativos 2. La implicacién del familiar en la atencién al paciente,
explicdndole a su nivel lo que es capaz de hacer para ayudar a mantener la dignidad y la calidad de
vida de su ser querido, ayudara a evitar el sentimiento de inutilidad e impotencia, tan destructivos.
Reforzar la confianza de que esta haciendo todo lo posible, recordando que no hay que hacer mas, es
esencial para que ocupe su lugar y papel en esta historia compartida. Facilitar la despedida,
promoviendo momentos para el didlogo, el recuerdo, la gratitud y el perdén, son elementos basicos
para llegar a la aceptacion. La busqueda de un sentido en la adversidad es fundamental, pues tal como
dice Viktor Frankl *, lo que rebaja al hombre no es el sufrimiento, sino el sufrimiento sin sentido. El
hecho de sufrir por la persona que se va, viene compensado por el hecho de que aun se tiene la
oportunidad de compartir algo juntos. La muerte anunciada, a diferencia de una muerte subita o un
accidente, implica siempre un tiempo previo que se puede aprovechar y reconocer como valioso.

APORTACION DE LA LOGOTERAPIA AL DUELO ANTICIPADO.

Tomar conciencia de que un ser querido va a morir en un tiempo breve es una noticia
impactante, que altera todo el curso de la vida. Se produce una ruptura biografica, un alto en el ritmo
de vida normal, pues ya nada va a ser igual a partir de ese momento. Supone un tsunami de
emociones que alteran la forma de enfrentarnos al dolor y sufrimiento que se acompafian . Y pone
delante de nosotros las grandes preguntas que siempre se posponen, sobre el sentido de la vida y la
muerte, y el porqué del sufrimiento, es decir, una verdadera “crisis de sentido”. Ya hemos visto que la
busqueda de sentido se convierte en uno de los factores clave para transformar ese periodo de vida
gue hay hasta el desenlace definitivo, y a menudo proporciona una adaptacion y superacion mas
exitosa 2°. La esperanza sobre una existencia mas alla de la vida queda en el nivel de las creencias, no
podemos asegurar que sea real o no. Lo que si sabemos es que hay vida antes de la muerte, y cada dia
que hay de vida aun lleva en si la oportunidad de encontrar un sentido ?’. Frankl ** indica que la
pregunta no es cual es “el sentido de la vida”, sino cudl es el sentido en cada situacién; pues el sentido
cambia dia a dia, momento a momento. Y esta nueva experiencia de duelo anticipado es un reto para
reencontrarlo.
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Siguiendo a Rodriguez %%, “la busqueda de sentido, ante estas situaciones de sufrimiento o de
confrontacién con la muerte, posibilita una comprensién mas profunda y una fuente de recursos
internos que se han de hacer conscientes para seguir adelante e incluso posibilitar una transformacion
psicoespiritual. Una transformacién que nos posibilita encontrarnos con nuevas dimensiones de
nosotros mismos que antes desconociamos o que nos fortalece ante nuevas situaciones de dificultad”.
Para Viktor Frankl %, la transitoriedad de la vida puede ser un estimulo para emprender una accién
responsable, pues, al darnos cuenta de que nuestro tiempo se acaba, reconocemos la importancia de
no posponer lo verdaderamente importante. Es una oportunidad que la vida nos ofrece aun para
realizar los tres tipos de valores que Frankl * propone:

1. Valores experienciales: expresar sentimientos profundos, agradecer, perdonar, encontrarnos
con vivencias profundas de encuentro interpersonal.

2. Valores creativos: desarrollar nuestra creatividad, hay algo que hacer que podemos aportar a
los demas.

3. Valores de actitud: es la oportunidad de realizar el valor supremo del sufrimiento, la actitud,
la Unica libertad que nadie nos puede quitar.

PROPUESTAS PARA CULTIVAR EL SENTIDO EN EL DUELO ANTICIPADO DESDE LA
LOGOTERAPIA.

En un duelo anticipado, en el que nos damos cuenta de que el tiempo con un ser querido se
estd acabando, el pararnos a pensar en lo que podemos aportar mas alld del dolor que
experimentamos, nos puede ayudar a darnos cuenta de lo importante que es concentrarnos
conscientemente en lo esencial, en las cuestiones profundas de la vida, aprovechando el momento
presente con intensidad y dando un espacio para la comunicacién mds auténtica con la persona que
va a morir, posibilitando la expresion de los sentimientos mas profundos, la despedida, el perddn, la
gratitud, la resolucién de asuntos pendientes, etc *’.

A su vez, si todo ello se conecta con la necesidad de encontrar una fuente ultima de sentido de
la vida, que también incluya a nuestra finitud y a nuestra trascendencia, supone la posibilidad de una
vivencia espiritual profunda tanto para quienes viven el duelo anticipado, como para la persona que
va a morir. Se pueden plantear una serie de propuestas para ayudar a encontrar un sentido a esta
experiencia:

1. Cultivar la vida interior, silencio, reflexién.

Buscar espacios de encuentro genuino y amor para una comunicacién mas auténtica.
Maxima atencién al momento presente.

Reflexionar sobre el sentido de la propia vida.

Cultivar valores creativos, experienciales y de actitud.

Buscar aspectos positivos.

Autotrascendencia: mirar mas alla de nosotros mismos.

Cuidado de la vida espiritual o religiosa.

© O N DU A WN

Aceptacién de que la muerte es parte de la vida, nada es permanente.
10.Tomar conciencia que la anticipacién de un duelo nos puede ayudar a prepararnos.
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CONCLUSIONES.

El duelo anticipado es una experiencia frecuente, que se da ante cada pérdida que podemos
prever en la vida. La preocupacién por lo que puede ocurrir genera un sufrimiento también anticipado,
a veces mayor que el que realmente puede llegar a aparecer, con lo que se convierte en innecesario.

Ser consciente de la cercania del final de la vida puede ayudar a completar los asuntos
pendientes, pero muchas veces empeora la situacidn por la pérdida de la esperanza. Por ello, el duelo
anticipado hay que saber acompaiiarlo para evitar que se convierta en un duelo complicado.

El autocuidado, el manejo de las emociones y la busqueda de sentido son los tres pilares para
afrontar adecuadamente esta experiencia, y prevenir, no el duelo inevitable, sino sus consecuencias
por una pérdida no aceptada.

La busqueda de sentido en el sufrimiento y ante la muerte interpela al paciente y su familia,
pero también a los profesionales de la salud y voluntarios que realizan el acompafamiento al final de
la vida. Como dice Frankl *°, “un sufrimiento, una enfermedad, puede ser incurable, pero el paciente
so6lo desespera en el momento en que ya no puede ver un sentido a su sufrimiento. La tarea de la cura
de almas médica consiste en hacer emerger un sentido”.
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RESUMEN

Las demencias pueden ser consideradas hoy en dia como una epidemia mundial. Los familiares
suelen convertirse en cuidadores y en testigos involuntarios de la progresiva pérdida de capacidades,
identidad y personalidad de su ser querido, iniciandose ya en el diagnéstico un largo proceso de duelo
gue incide en el bienestar de la familia, cuidador y cuidado. Algunos autores contemplan estas
pérdidas progresivas como un proceso de duelo anticipado, otros como un proceso de duelo ambiguo
y otros como un duelo latente. Holley, sin embargo, lo describe como un encadenamiento de duelos.
Un encadenamiento que se asemeja al efecto dureo. No obstante, a pesar de este proceso de duelo
que puede durar muchos afios y que sdlo termina con la Ultima pérdida, la muerte, muchos estudios
sugieren que la posibilidad de afrontar el cuidado como significativo y positivo puede explicar una
variacién significativa en el bienestar de los cuidadores.

PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Duelo dureo, demencia, cuidador, logoterapia.
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.- El duelo aureo en la enfermedad de Alzheimer.

INTRODUCCION.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) *, las enfermedades neurodegenerativas,
como las demencias, pueden ser consideradas como una epidemia mundial. La prevalencia actual se
encuentra entre el 6%-10% de los mayores de 65 afios, aproximadamente 35,6 millones de personas a
nivel mundial. Se estima que para el afio 2030 este porcentaje se habra duplicado y para el 2050 se
habra triplicado.

En la mayoria de los casos, el cuidado de una persona con Alzheimer lo realiza la familia
(esposos, hermanos, hijos, etc.) y otros sistemas de apoyo no formales. Probablemente una persona
del entorno mds intimo se convertird en el cuidador principal . Desde su diagndstico, a lo largo de su
evolucidn y con la muerte se genera un fuerte impacto en la familia, especialmente en el cuidador
principal. Este es la persona que se hace cargo de la atencién que necesita la persona con demencia.
En la mayoria de los casos, los familiares no estdn preparados para ejercer las tareas de cuidador
generando un alto nivel de estrés. Finalmente, los familiares y cuidadores se convierten en testigos
involuntarios de la progresiva pérdida de capacidades y de la personalidad de su ser querido,
iniciandose ya en el diagndstico una angustia que abre la puerta a un largo proceso de duelo que
incide en el bienestar de la familia, cuidador y cuidado. Por ello, el apoyo de servicios sanitarios y
sociales son imprescindibles para afrontar las altas demandas del cuidado de una persona con
Alzheimer u otro tipo de demencia.

Ser consciente de la muerte de un ser querido, significativo y valioso, nos enfrenta con su
existencia, "se podrian considerar como el primer contacto de la persona con el abismo de la nada, la

primera experiencia de la posibilidad de no ser" *

. Tanto la muerte como el acompafiamiento o
cuidado de una persona querida en la antesala de la muerte nos muestra nuestra propia

vulnerabilidad. Pero la muerte implica vivir, y vivir implica que tendremos que morir.

El ser humano es un animal sociable, no por eleccién, sino por necesidad % Los vinculos son
fundamentales para el crecimiento y desarrollo del ser humano, la pérdida o ruptura de un vinculo
genera un impacto emocional que afecta a todas las dimensiones de la persona: fisica, emocional,
cognitiva, conductual, social y espiritual *. Porque cuando perdemos a alguien que amamos, que
comparte nuestra vida, perdemos una parte de nuestro yo, perdemos un vinculo Unico y valioso.

La muerte siempre implica un momento complejo para el ser humano, nos asusta pensar en ella
y escapamos de cualquier pensamiento relacionado a ella. Pero la muerte no deja de recordarnos que
es una parte inherente a la vida, mostrandose de mil maneras diferentes y en multiples ocasiones. Nos
recuerda que somos mortales, que todo lo que empieza acaba, que debemos vivir la vida con libertad,
responsabilidad y amor porque, en definitiva, solo tenemos una y esta se termina. La sociedad actual
es tanatofdbica, le teme a la muerte, sin embargo, la muerte es la mds absoluta de todas las certezas ,
Parece paraddjico que siendo el hombre un buscador de certezas en un mundo de incertidumbre, viva
dandole la espalda y de esta manera, haciendo crecer su poder devastador.

Pero los seres humanos estamos dotados de multiples herramientas para asegurarnos la
supervivencia, y ante un momento de gran sufrimiento se pone en marcha un proceso de duelo que
nos permitird la adaptacion tras una pérdida significativa. El proceso de duelo se inicia frente a
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cualquier pérdida, ya sea real o simbdlica, aun cuando no somos conscientes del proceso en que nos

vemos inmersos para quien pierde algo que tiene valor °. Es esa experiencia de dolor, lastima, tristeza,
afliccién o resentimiento que se manifiesta de diferentes maneras, con ocasion de la pérdida de algo o
de alguien con valor significativo ’. Bowlby ® definia el duelo como “todos aquellos procesos
psicoldgicos, conscientes e inconscientes, que la pérdida de una persona amada pone en marcha,
cualquiera que sea el resultado”.

Todas las definiciones contemplan al duelo como un proceso normal, natural y universal, que
surge del amor hacia aquello que se pierde, e implican de alguna manera, el trabajo del duelo:
disolucién de los vinculos, reajuste al medio con la ausencia de la persona amada, y el establecimiento
de nuevas relaciones °. La elaboracién del duelo implica un trabajo psicoldgico, que se comienza con el
impacto afectivo y cognitivo inicial de la pérdida, y termina con la aceptacién de la nueva realidad
interna y externa de la persona, resaltando su dinamismo como proceso *°. El proceso de duelo debido
a una pérdida significativa constituye una experiencia natural por la que pasaran la mayoria de las
personas en algiin momento de su vida *°. El mero hecho de dejar pasar el tiempo no nos alivia, sin
embargo, necesitamos de ese tiempo para realizar las tareas que nos conduzcan hacia una aceptacién
de la pérdida y poder seguir adelante con la vida. El paso de los dias y afios, como dice Santiago Rojas
' sin un proceso restaurador, sélo traslada el dolor de la superficie a la profundidad, pero la persona
sigue atrapada en la amargura de su pena de lo que fue y ya no volvera a ser.

Siendo un proceso normal y natural ante una pérdida significativa, la expresién del duelo no es
universal, ni uniforme, ni homogénea, presentando diferentes expresiones, ritos y comprensidn segin

las variables socioculturales *

. Son muchos los factores que interviene en la vivencia del duelo:
circunstancias de la muerte, el tipo de relacién, la personalidad, vivencia de duelos anteriores,
contexto social, haciendo que cada duelo sea Unico y personal, y de las manifestaciones externas del

~ . s 1 . . . .
duelo, sefiala Tizén *°, no puede deducirse la intensidad del dolor privado.

Diversos autores han propuesto diferentes fases con elementos comunes del proceso de duelo:

2. o embotamiento, anhelo y busqueda, desesperacion y

rechazo, confrontacidén y resolucidn
desesperanza, y reorganizacion &0 negacion, ira, negociacién, depresién, aceptacion y esperanza B,
Sin embargo, no todas las personas pasan por todas ellas, ni de la misma manera. El duelo finaliza
cuando la persona es capaz de hablar y recodar al ser ausente con tranquilidad y sin angustia, y haya
establecido nuevas relaciones significativas, pudiendo seguir adelante aceptando los retos de la vida

1 . L
* con metas y objetivos en el futuro.

El Manual de Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales, DSM-5 **, postula que el
afecto predominante en el duelo es el sentimiento de vacio y pérdida; y define para el duelo un curso
"con intenso anhelo o deseo de la persona fallecida, desconsuelo intenso y dolor emocional; la
preocupacion por el fallecido o las circunstancias de la muerte son respuestas que se espera que
aparezcan en el duelo". Si bien en la mayoria de los casos, el duelo esta reconocido como un proceso
normal, hay ocasiones donde existe un duelo complejo, y en el peor de los casos, el duelo se convierte
en patoldgico. Bowlby ® proponia una clasificacion de los diferentes tipos de duelo patolégico: a) el
duelo crénico, que se caracteriza por una desesperanza cronica mas allad de los doce primeros meses;
b) el duelo con ausencia prolongada de afliccién consciente con sintomas fisicos e irascibilidad; el
duelo con ubicaciones inapropiadas en otras personas o seres; y c) el duelo con euforia que conlleva
una interpretacién errdnea de los beneficios de la pérdida o una negacion. Por lo tanto, tenemos el
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duelo normal, como experiencia natural universal; el duelo complicado con dificultades cualitativas,

. . .z . ’ 12
cuantitativas o temporales para la elaboracidon del duelo, sin llegar a la patologia *; y el duelo
patoldgico.

A su vez, debido a los diferentes factores individuales y contextuales, el duelo complicado
puede clasificarse en diferentes tipos: el duelo sin resolver, el duelo crénico, el duelo ausente, el duelo
retardado, el duelo inhibido, el duelo desautorizado, el duelo distorsionado, el duelo ambiguo y el
duelo anticipado. Y dentro de cada tipo, encontramos subtipos que nos llevan a la unicidad de cada
ser humano, de cada momento, de cada vinculo que se pierde 18

EL DUELO AUREO EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER.

Freud  se referia al proceso de duelo como la reaccidn frente a una pérdida significativa, un
trabajo que realiza el sujeto para adaptarse a la pérdida de lo amado, empleando energia mental y
tiempo, cuyo objetivo es la retirada de la libido invertida en el objeto y su sana reinversién en otro
objeto. Pero ¢de qué duelo hablamos cuando la persona sigue presente fisicamente y cada vez menos
psicolégicamente? El fallecimiento de un ser querido es un suceso vital que produce un gran impacto
'8 pero en los casos en el que se ha cuidado al enfermo durante un largo periodo, el proceso de duelo
se inicia ya con el diagndstico, pudiendo complicar la experiencia de cuidado y el proceso de duelo.

En la enfermedad de Alzheimer se producen, de forma progresiva, multiples pérdidas: de
relacion, de comunicacién, de intimidad, de proteccién, de actividades del cuidador, de la
personalidad del enfermo, de un futuro en comun, etc. Algunos autores lo contemplan como un
proceso de duelo anticipado, otros como un proceso de duelo ambiguo y otros como un duelo latente.

Rando *° define el “duelo anticipado” como aquel proceso de duelo que se inicia antes de la
muerte real del ser querido, y que permite la aceptacion gradual de la realidad y la inevitabilidad de la
pérdida, la posibilidad de resolver “asuntos pendientes”, la reorganizacion de roles y el lento desapego
del familiar enfermo. Algunos autores consideran que el duelo anticipado en la enfermedad de
Alzheimer se produce cuando la persona deja de reconocer a los familiares. El duelo anticipado
termina con la muerte, iniciandose el proceso de duelo normal. Sin embargo, en muchos casos,
cuando la enfermedad se alarga en el tiempo, el duelo anticipado puede llegar a extinguirse y la
persona aceptar la muerte de una manera mas rapida conllevando un desapego anticipado que
cosifica al otro, convirtiéndolo en un objeto a cuidar.

El término “duelo ambiguo” hace referencia a la experiencia de vivir el duelo psicosocial cuando
la persona estd psicolégicamente ausente pero fisicamente sigue presente *°. Esta ambigiiedad crea
cambios en las relaciones cuidador-enfermo y en los roles familiares, donde el cuidador muchas veces
pasa a ser el cuidado. A lo largo de la enfermedad se producen momentos de lucidez que generan en
el cuidador esperanzas de una recuperacion que dificultan la aceptacion de progresion de la
enfermedad. Las pérdidas ambiguas pueden suponer un trauma, siendo su sintomatologia parecida al
Trastorno de estrés postraumatico (TEPT) %°. La pérdida ambigua se divide en dos tipos de pérdidas
muy distintas: cuando la persona esta fisicamente ausente pero psicolégicamente presente (no se
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tiene la certeza de su muerte), como en el caso del desaparecido, y cuando la personas esta

fisicamente presente pero psicolégicamente ausente, como los casos de Alzheimer y otros tipos de
demencia. Como se aprecia, son dos tipos de duelos muy diferentes, por ello, asimilar ambas pérdidas
dentro de un mismo constructo, puede generar un acercamiento a ambos duelos poco efectivo, ya
gue la certeza y evidencia de una pérdida continua y progresiva en los casos de Alzheimer resulta
cualitativamente diferente a una pérdida incierta y repentina como en los casos de desaparicion.

Dempsey y Baago ** prefieren referirse, en el caso de personas con Alzheimer, a un “duelo
latente”. La evolucion de la enfermedad y sus efectos generan una gran incertidumbre, donde los
cuidadores y familiares se enfrentan a continuas pérdidas sin ser conscientes de estar inmersos en un
proceso de duelo, con la consiguiente confusién de emociones y sentimientos. Se suceden la negacion,
la culpa, la rabia, la tristeza, la impotencia y a veces incluso la depresion como en una montaia rusa.
Es una vivencia de duelos sucesivos que puede descompensar la capacidad de contencién de cualquier
persona y afectar a su equilibrio psicolégico *°. En la enfermedad de Alzheimer no solo se produce la
pérdida gradual de la otra persona, sino que también se producen pérdidas personales: libertad,
actividades, relaciones, que se suman al proceso de duelo.

Duelo anticipado, duelo ambiguo y duelo latente son constructos tomados de experiencias de
duelo que miran de soslayo al duelo del cuidador y los familiares de la enfermedad de Alzheimer,
alejandonos de una realidad que imposibilita un mejor entendimiento de la vivencia. El conocimiento
en profundidad de los diferentes duelos es vital pues nos ayuda a poder proveer de apoyo y ayuda
especifica ante cada circunstancia. Holley * describe el duelo en la enfermedad de Alzheimer
enfatizando el encadenamiento de duelos que multiplican el efecto devastador en el cuidador y
personas allegadas. La vivencia de este encadenamiento de duelos se asemeja al efecto dureo, el cual
nos acerca a una mirada mas genuina de la realidad del duelo en la enfermedad de Alzheimer.

La proporcidn durea esta presente en infinidad de elementos naturales, plantas, animales, arte,
etc. y posee rasgos aplicables al constante y progresivo duelo que viven los cuidadores de personas
con Alzheimer. Es una manera de acercarnos a la vivencia real de los cuidadores y familiares,
atendiendo a sus caracteristicas naturales para que pueda fluir y vivirse de forma mas natural. La
proporcidén aurea se visualiza como una espiral perfecta (el caparazén de un molusco reproduce
eficazmente este concepto), pero no podemos describir el duelo aureo como tal, sino como una
espiral natural generada por la continua y progresiva acumulacién de pérdidas que acompaiia a la
enfermedad de quien la padece y de los cuidadores y allegados. Es una manera de vincular las
sucesivas pérdidas, que estan interconectadas, y todas las vivencias son dependientes entre si, donde
cada etapa solo puede surgir de la vivencia y acontecimiento de la anterior. Este tipo de duelo implica
ir asimilando las continuas pérdidas que, como cualquier situacidon crdénica, puede significar el
agotamiento de los recursos de la persona y por lo tanto un alto riesgo de patologizar un proceso
normal. Acompafar y cuidar a una persona con Alzheimer nos impele a transitar entre un duelo
anticipado y un duelo real: el duelo dureo.

La persona que cuida se ve n ante una constante pérdida que nunca sabe cuando sucedera: la
pérdida de comunicacion, la pérdida de cercania emocional, la pérdida de aspectos importantes de la
personalidad del ser querido, la pérdida de su propia libertad, la pérdida de los planes que se tenian
para el futuro, la pérdida de actividad social, de tiempo para el ocio, de bienestar, de estabilidad
financiera o, incluso, del trabajo. Es ser testigo de la desaparicién gota a gota de nuestro ser querido,
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donde cada gota no se pierde en el tiempo, sino que se acumula en un mar de pérdidas. Y es ser
testigo de cdmo nuestro ser querido se fragmenta dia a dia, con momentos de lucidez que nos
recuerda que todavia esta ahi, momentos Unicos que nos permiten rescatarlo del olvido y rescatarnos
de la tristeza para vivenciar esa relacién Unica y cada vez mas fragil, que se deshace a medida que la
enfermedad progresa.

EL SENTIDO Y LA SATISFACCION EN EL CUIDADO DE UNA PERSONA CON ALZHEIMER.

El cuidado vy las caracteristicas del duelo dureo generan un gran impacto en las familias y
especialmente en el cuidador principal, las cuales son para Perlado ** las “segundas victimas” del
Alzheimer. La literatura sobre la experiencia en el cuidado de una persona de Alzheimer se ha
centrado mayoritariamente en los aspectos negativos; sin embargo, nos encontramos cada vez mas
con estudios interesados en los aspectos positivos que pueden existir en la experiencia de cuidar un

familiar enfermo de Alzheimer 2% 22

. Bajo una mirada holistica de cualquier experiencia, no podemos
solo focalizarnos en los aspectos negativos, a pesar de su relevancia para poder intervenir de manera
efectiva. Los aspectos positivos nos permiten trabajar con los recursos propios de las personas
mediante su promocién y estimulacién, propiciando un crecimiento personal. En este sentido, Kramer
2 postula que tanto aspectos positivos como negativos se conjugan en la experiencia de cuidar y el

hecho de centrarnos solo en unos de ellos nos ofreceria una visién parcial y sesgada de la realidad.

Por todo ello, es importante ofrecer una visién de los aspectos positivos del duelo aureo,
centrados en el sentido de la experiencia del cuidado de una persona con Alzheimer, ya que se ha
encontrado una relaciéon significativa entre el sentido en el cuidado y el grado de satisfaccién en el
cuidado ® o en el grado de bienestar . En una reciente revisidn bibliografica, Quinn et al. *° han
constatado la importancia de encontrar un sentido al cuidado para mejorar el bienestar de los
cuidadores. La experiencia o percepcién de sentido y la satisfaccién del cuidado se han relacionado de
manera positiva, de manera que la capacidad de encontrar un sentido parece influir positivamente en
los cuidadores aumentando su satisfaccion. Esta experiencia de sentido tiene, pues, una dimension
cognitiva (las creencias que uno tiene sobre la experiencia) y una dimensién emocional (la satisfaccidn
que uno encuentra en el rol con sus beneficios y recompensas) .

La relacidon entre el bienestar y la capacidad de hallar un sentido en el cuidado ha sido objeto de

2 - 32 . . . . .
% 30-32 ga han identificado tres motivos para cuidar relacionados con el

diversas investigaciones
sentido: cuidar por sentimiento de reciprocidad, por responsabilidad o por amor; encontrando que las
esposas que cuidan por reciprocidad o por amor se sienten mas satisfechas que aquellas que lo hacen
por responsabilidad **. Cuando se pregunta a los cuidadores: “¢Qué aspectos positivos destacaria del
cuidado diario al paciente?”, se obtienen respuestas relacionadas con sentirse mds util, satisfaccién
por el deber cumplido, crecimiento personal, complicidad, la posibilidad de devolver el carifio

recibido, tranquilidad, sentimiento de bienestar y satisfaccién personal en general °.

En un estudio de Farran et al. *, el 90% de los cuidadores refirieron algtin aspecto positivo del
cuidado, y Cohen et al. * encontraron que el 73% de los cuidadores entrevistados pudo identificar al
menos un aspecto positivo del cuidado. Farran et al. * observaron que los cuidadores se referian a
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temas existenciales como: sentimiento de pérdida, sentimientos de impotencia en relacion al cuidado,

la toma de decisiones sobre la propia vida y el cuidado del enfermo, valoracion de los aspectos
positivos de la experiencia y busqueda de sentido provisional (sentido en el dia a dia a través del
cuidado). Estudios como este reflejan los valores del cuidador en relacién con los aspectos positivos
sobre la vida y el cuidado, las decisiones personales tomadas y el modo en que los cuidadores
encuentran pequefias satisfacciones en su situacidon actual. Estudios sobre el duelo anticipado en
familiares de enfermos con demencia, han comprobado que el acompafiar a un familiar con demencia
puede percibirse como una oportunidad para el crecimiento personal dando como resultado una
percepcidn de bienestar y satisfaccion *. Por su parte, Tornatore y Grant *” hallaron que, cuanto mas
tiempo de cuidado habia transcurrido y cuanto mds grandes eran las expectativas del cuidador
respecto a su tarea, mds satisfaccidon obtenian los cuidadores.

Reinardy et al. * destacan como aspectos positivos un mayor acercamiento, la posibilidad de
expresar un mayor afecto, el pasar mas tiempo juntos, los sentimientos de utilidad por parte del
cuidador y una mejor relacién. El cuidar puede convertirse en una oportunidad de crecimiento y
desarrollo personal, incrementar el sentimiento de utilidad y conseguir unas relaciones llenas de
sentido, calidez y placer %°. A nivel espiritual, cuidar a un enfermo de Alzheimer nos puede cuestionar
las propias creencias y nos acerca a la idea de trascendencia, generando preguntas sobre el sentido de
la muerte y de la vida.

La posibilidad de afrontar el cuidado como significativo y positivo puede explicar una variacién
significativa en el bienestar de los cuidadores *°. La importancia en este constructo dentro del proceso
de estrés del cuidador se ha reconocido en varios estudios. Por ejemplo, Zika & Chamberlain **
informan que el “sentido en la vida,” entendido como un sentido a nuestra existencia, se ha
relacionado positivamente con la salud mental, mientras que el vacio de sentido se relaciona con
sintomas patoldgicos. Los intentos para encontrar sentido y valor positivo en ciertas condiciones o
experiencias de la vida, como el cuidado, pueden ser parte de esa busqueda mayor de significado en la

vida.

LA LOGOTERAPIA EN LA ENFERMEDAD DE ALZHEIMER: EL SENTIDO Y EL VALOR DE
ACTITUD.

Frankl *°, fundador del Analisis Existencial y la Logoterapia, nos invita a abrirnos a la posibilidad
de encontrar un sentido incluso en las circunstancias mas adversas y, de esta manera, convertir el
sufrimiento en un acto humano de trascendencia y crecimiento, a través del ejercicio del valor de
actitud. Nos interpela a un cambio de actitud para mirar al otro, a nosotros y a la realidad desde una
perspectiva diferente que nos permita vivir y compartir las circunstancias inevitables de la vida. Una
actitud que nos capacite para tomar la suficiente distancia para poder cuidar sin perder las
oportunidades Unicas de encuentro que todavia nos quedan. Porque cada encuentro entre ese nuevo
Tu y ese nuevo Yo que surge de cada nueva pérdida, nos permite dejar ir poco a poco, sin soltar del
todo.
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Desde la Logoterapia se nos invita a intensificar nuestros sentidos para descubrir esos
momentos disponibles para encontrar nuevos significados, sin querer sustituir lo perdido. A afinar el
oido y el corazdn para escuchar en el silencio las palabras que ya no se pueden decir, el murmullo o un
gesto apenas perceptible. Cuando la ausencia se hace cada vez mas presente, un presente sin
memoria, podemos decidir vivenciar y atesorar esos momentos de presencia que aun quedan, en
lugar de sufrir por los de ausencia que nos consumen. Ya lo decia el novelista Donato Carrisi: “Se nos
ensefia a contar los segundos, minutos, horas, dias, afios, pero no se nos explica el valor de un
instante”.

La pérdida de la capacidad de comunicacién del enfermo conlleva el sentimiento de pérdida de

conexidn, de capacidad de consuelo y de significados compartidos **~**

. Ante la situacién de que uno
recuerda y el otro no, podemos ser artifices de un nuevo lenguaje que nos permita seguir conectados,
juntando los pequefios trozos de recuerdos para darles sentido o convertir los momentos sinsentido
en momentos con sentido. Porque, hasta el Ultimo momento, podemos disfrutar de aquello que
qgueda cuando casi todo se ha ido. En definitiva, aprender a vivir (y disfrutar y compartir) un presente

cada vez mas ausente.
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RESUMEN

Al principio del siglo XX, los inmigrantes representaban 5% de la poblacién mundial. En la
actualidad representan el 3,4% de la poblacién mundial, una tasa inferior a la tasa del principio del
siglo que, aun asi, genera muchas tensiones. Entre otras razones, porque los paises receptores tienen
miedo a perder su identidad nacional y la rivalidad percibida para el empleo que se genera en tiempos
de precariedad laboral.

Cuando se aborda el tema de la migracion, abundan los estudios estadisticos y sociales con
opiniones variadas, pero escasean otros estudios que tienen la mirada hacia la persona. Dejar su pais,
su hogar y sus familiares nunca es una decisidn facil y eso requiere de la persona migrante un trabajo
personal, psicolégico y emocional adicional. La Logoterapia es una disciplina que puede ser muy util en
el acompaifiamiento a los migrantes.

PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: duelo, migracién, sentido, logoterapia.
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.- EL DUELO MIGRATORIO: Explorando los caminos de la migracién y del sentido.

INTRODUCCION.

“El viaje del migrante es un reajuste existencial”
Eliana Cevallos *

Suena mucho la palabra “migracién” y nos parece que es muy clara. Sin embargo, es cierto que
aun despierta la curiosidad y provoca mas preguntas que respuestas. Se han estudiado mucho los
efectos econdmicos, politicos, laborales y sociales de la migracién, pero nos queda por saber algo mas
de los efectos psicoldgicos y emocionales sobre la persona del migrante. Porque, ademas del hecho
social, hay una mirada diferente que se fija en ella como el hecho personal. Porque no podemos
olvidar que la migracién es un cambio que va acompafiado de pérdidas donde se deja todo lo
conocido y los modelos habituales para incorporar uno nuevo, por lo que el migrante debe vivir un
proceso de duelo.

Un ejemplo de esta visién parcial nos la proporciona la Organizaciéon Internacional para las
Migraciones (OIM) %, que define “migrante” como cualquier persona que se desplaza a través de una
frontera internacional o dentro de un pais, fuera de su lugar habitual de residencia. Esta definicién no
contempla las diferencias individuales ni otras circunstancias, como la situacién juridica, el caracter
voluntario o involuntario de desplazamiento, las causas de desplazamiento o la duracién de estancia.
Mientras que muchas personas escogen voluntariamente migrar en busqueda de bienestar y nuevos
proyectos, otras muchas tienen que migrar por necesidad o como rechazo al orden social actual;
ademds, hay una migracién forzada provocada por circunstancias geopoliticas y econdémicas duras en
el pais de origen.

Segun las estadisticas ofrecida por las Naciones Unidas, recogidas del portal de datos mundiales
sobre la migracion ®, en 2017 el n° de migrantes alcanzé 258 millones. Aproximadamente, hay 68
millones de personas desplazadas por la fuerza, entre los que se incluyen 25 millones de refugiados, 3
millones de solicitantes de asilo y mas de 40 millones de desplazados internos. Pero los datos olvidan
que, tras cada numero, hay un ser humano y se habla de la migracién como si se describiera un
fendmeno parecido para todos bajo el mismo paradigma; mientras que, dado que se trata de
personas, la migracién es tan diversa como personas hay.

¢CRISIS POR MIGRACION?

Se suele tratar el tema de la inmigracion como una crisis, aunque es una constante de la
sociedad global. Siempre hubo personas moviéndose. Hace aproximadamente 10.000 afios que se
asenté el Hombre. Pero, si, me atrevo a hablar de crisis de percepcion de la migracién por parte de la
sociedad de acogida y del mismo migrante. Es un proceso en doble sentido de la persona que se
desplaza y de la sociedad que acoge; de la percepciéon de uno mismo y de la de otras personas sobre
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uno mismo. Este cruce de miradas nos puede llevar a las siguientes conclusiones: donde coincidimos,
hay armonia; y donde no coincidimos, hay conflicto.

A nivel conceptual, el “migrante” es un término absoluto (yo migro), sin relacién vincular, y
puede considerarse un acto individual. Sin embargo, como seres sociales que somos, se ha
transformado en un término relacional (en funcidon de otro, autéctono...). Encontramos entonces
preguntas que nos interpelan: ¢Cédmo me clasifico? ¢Cémo me defino? éCédmo los demds me
clasifican? ¢Cémo yo clasifico a los demas en relaciéon conmigo? éCémo se clasifican ellos en relacién
conmigo? Es un término circunstancial, pero se ha transformado en permanente, clasificando a la
persona migrante y olvidando muchas veces que cualquier clasificacién lleva un prejuicio y nos aleja
de la unicidad de la persona. Cada persona es Unica e irrepetible. Desde esta mirada que clasifica, se
crean grupos contrapuestos: nosotros/vosotros; nacionales/ migrantes; bueno, conocido/ malo,
peligro, desconocido. Esta dicotomia se pude practicar en los dos sentidos, de parte de los autéctonos
y de los migrantes. Y, por ultimo, culturalmente es variable, ya que a lo largo de la historia se ha
demostrado que las politicas y las percepciones de los otros no son estaticas. Por ejemplo, en Suiza,
eran invisibles los italianos y los espafoles. Luego empezaron a parecer simpaticos e interesantes. Y
empezaron a ser incompatibles los de Késovo, turcos y africanos. Asimismo, en Espafia, las
percepciones sobre las distintas nacionalidades de las personas migrantes han ido cambiando. El
mismo fendmeno migratorio es cambiante y dindmico: paises que eran antes lugares de acogida se
han transformado en paises de inmigrantes (los que se van).

NO EXISTE EL DUELO MIGRATORIO, SINO EL DUELO DE CADA MIGRANTE.

En este contexto, nos interesa abordar esta experiencia humana de la migracién y el duelo
migratorio desde la persona en su unicidad, aprovechando algunas aportaciones de la logoterapia que
son valiosas en este proceso.

En la experiencia de la migracién siempre hay pérdida. Las personas migrantes viven vy
experimentan el duelo migratorio con un factor comun: la exigencia del cambio y un desafio desde la
resiliencia hacia la busqueda del sentido y la adaptacién a la nueva realidad sin los recursos habituales,
asumiendo en grados diferentes los duelos por la pérdida de la familia, idioma y sus matices, la propia
cultura y el grupo de pertenencia, sin subestimar la importancia del estatus social y el trabajo.
Conforme se responde a lo que piden las distintas situaciones a las que hay que enfrentar y que toca
vivir, este dolor se va transformando... Nos lo explica muy bien Joseba Achotegui *: “Es un duelo por
muchas cosas, ya que posiblemente ninguna otra situacién de la vida de una persona, incluso la
pérdida de un ser querido, supone tantos cambios como la migracién. Todo lo que hay alrededor de la
persona cambia, tanto mds, cuando mas lejana y distinta culturalmente sea la migracion”.

Es un proceso complejo ya que supone experimentar la pérdida, vivir el duelo, movilizando
varios mecanismos emocionales para superar la experiencia en el nuevo entorno. En este sentido,
Achotegui especifica tres tipos de duelo por migracion °:
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1- Duelo simple: aquel que se da en buenas condiciones. Cuando los beneficios superan a las
pérdidas y los logros compensan el sufrimiento.

2- Duelo complicado: Cuando existen serias dificultades para su elaboracidn. La decisién de
emigrar no era voluntaria, la sociedad de acogida es hostil, existen muchas pérdidas y pocos
beneficios.

3- Duelo extremo: Es tan complicado que no es elaborado, dado que supera las capacidades de

IM

adaptacion de la persona. En este caso se habla del “sindrome de Ulises.”

Segln este autor, en todo caso se trata siempre de un duelo multiple, ocasionado por la
pérdida de varias cosas simultdneamente: la familia y amigos, el lenguaje, la cultura, la tierra (paisajes,
colores, sabores, olores, clima), el estatus social, el contacto con el grupo de pertenencia vy, en algunos
casos, la seguridad e integridad fisica. Detras de cada migrante, hay una forma personal de vivir el
duelo, porque las categorias generales pierden fuerza al encontrarnos con seres humanos.

EXPLORANDO LOS CAMINOS DE MIGRACION Y SENTIDO.

La experiencia migratoria puede resultar muy contradictoria y puede llevar al ser humano desde
el sentido hacia el sinsentido. También, desde lo imposible hacia lo posible. Desde la logoterapia,
podemos aproximarnos a la migracién reconociendo estas pérdidas como posibilidades y matizando
su experiencia desde la singularidad de las personas, su multidimensionalidad y su capacidad resiliente
ante las situaciones limite. En este sentido: “La migracidn es una vivencia que proporciona conciencia
plena del continuo de la existencia, es decir de nuestra naturaleza de haber sido, ser y poder ser. Tal
conciencia de temporalidad puede significar una dificultad de identidad que puede provenir de una
interpretaciéon reduccionista de lo que implican las pérdidas. Es importante reflexionar si es realmente
una posibilidad perder lo que se ha tenido, y si perder es una palabra que alude a eliminacién o a
transformacion. Trabajar con migrantes comporta un desafio en esta area, pues los implica de modo
directo y los convierte en sujetos ante el reajuste existencial y, por tanto, soberanos ante los
condicionamientos externos” °.

Para abordar este duelo migratorio desde la Logoterapia, partimos desde las preguntas sobre el
sentido, recordando siempre que se trata de una respuesta personal:

e (Qué respondo en esta situacién?

e (Qué me pide realmente este evento vital?

e ¢Para qué me ocurre esto, que respuesta doy yo?
e (¢Coémo respondo?

e (¢Qué puedo aportar yo aqui?
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En el camino hacia el reto personal, en este caso, hacia el desarrollo de un proyecto de vida en
este nuevo contexto viviendo esta experiencia de la migracidn, es necesario contar con ALIADOS Y
GUARDIANES, que pueden ser tanto internos (mis recursos: inteligencia emocional, creencias,
equipamiento existencial, valores, actitud, entre otras) como externos (el entorno, la “tribu” o grupo
de pertenencia, las relaciones humanas, entre otras).

Sobre los recursos internos, es necesario comprender que, para preparar un viaje en la vida, es
necesario el autoconocimiento. Identificar: “Quién estoy siendo”, conocerse a uno mismo. No solo
somos un presente, ni siquiera solo un pasado, sino un gerundio existencial que nos habla de
continuidad. Conocerme supone aceptar mis limitaciones (lo que puedo y lo que no puedo). Desde la
Logoterapia, creemos que el ser humano viene a este mundo con un equipamiento existencial. Lo
podemos observar cuando caminamos en la senda del sentido y nuestra actitud es de apertura. Frankl
nos habla de ser capaces de reconciliarse con las limitaciones y con la propia vulnerabilidad, siempre
sabiendo que el ser humano es mas que lo que le estad sucediendo y que siempre, incluso ante las
propias limitaciones, tenemos la posibilidad de decidir cémo las vivimos °. Viktor Frankl nos propone
una presencia y existencia aplicando nuestros valores, los cuales pueden clasificarse en tres
categorias:

e VALORES DE CREACION: En esta nueva circunstancia de mi vida, me pregunto qué puedo
aportar al mundo. Dejo sentimientos de indefensidn y busco aquello que puedo aportar, dar, ofrecer.
Yo, migrante, puedo hacer algo por la sociedad que me acoge.

e VALORES DE EXPERIENCIA: En mi mano esta disfrutar todo lo que este momento vital me
ofrece... Afloro, pero valoro y agradezco los nuevos, en una apertura que me lleva a disfrutar las
experiencias vitales que se me presentan. Quiza la experiencia vital de este tipo mas importante sea el
amor, que me conecta con los demas. Porque en la mayoria de los casos, al menos los que conozco, el
amor por una familia que se queda motiva a seguir luchando. Asi como el que se siente por la familia
que se construye.

e VALORES DE ACTITUD: Ante todo lo que me ocurre en la vida, puedo responder. Toda
circunstancia tiene un germen de sentido que, a veces, sélo puedo ver desde un cambio de actitud.
Tiene relacion con la pregunta del para qué... El cambio de actitud supone: valorar, agradecer,
posicionarse, decidir, mirar al futuro y creer que, pase lo que pase, puedo crecer con ello.

Sobre los recursos externos, cabe enfatizar la importante de la calidad de nuestras relaciones y
la calidez de nuestro entorno, que aportan valor hacia el camino del sentido de la vida y ain mas en la
vida de la persona que se encuentra en situacién de migracion, que tiene el reto de construirse desde
el anonimato, la invisibilidad social, la inexperiencia, el desconocimiento y la situacién de soledad.

Esta red de relaciones es lo que llamo “la Tribu”, que permite crear vinculos desde la aceptacién
incondicional. La tribu me sostiene. Es un antidoto a la soledad que se vive en la intimidad. La soledad
es una de las circunstancias duras de la vida, dado que toca lo mas intimo de la persona, atraviesa la
identidad y lleva al limite de la vulnerabilidad. Esta soledad nos paraliza a veces cuando nos sitda en el
vacio, en la nada: estoy solo/a, no pertenezco a ningln lugar, ningun circulo de personas, no hay una
mirada amorosa que me devuelva mi imagen como un espejo, que me recuerde quién soy. De ahi la
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importancia de la tribu, que me ofrece una caricia, una mano amiga, una red que amortigua mis
caidas, unas raices que me sujeten a la tierra y construyan una alfombra bordada con humanidad. La
tribu alimenta mi alma, que se seca por falta de carifio cuando me siento sola y desconectada,
llevandome a sentirme de nuevo alguien.

Una de las grandes pobrezas que favorece la exclusion humana es la soledad de quien no tiene a
nadie, o siente no tener a nadie. El cuidado y la atencién al mundo de lo afectivo, a nuestro interior, a
quiénes somos, permiten el desarrollo de la persona. PERO, ser persona, implica estar en el mundo, en
relaciéon con un “td” y con una orientacién o propdsito existencial que dota de un sentido a nuestra
vida. Este proceso permite no sélo la realizacidon de todo nuestro potencial, sino también trascender
las limitaciones que a veces nos impone la vida ’.

CONCLUSION.

La migracidn es una experiencia, una circunstancia de la vida que posibilita un gran aprendizaje
y una transformacion social y personal desde el sentido en la vida y para la vida. Y todo en un marco
humano que se compone de Yo, Tu, Nosotros. El valor de la persona es intrinseco e indiscutible.
ADEMAS, si este valor es compartido, serd multiplicado todo ello gracias a la mirada de la otra
persona, gracias al encuentro: existes para mi, te veo. Yo valgo, pertenezco, soy... La inmigracién tiene
su impacto directo e indirecto sobre la concepcidn identitaria tanto del inmigrante como de la
sociedad de acogida. Y eso genera otro duelo que merece también una mirada especial. Que nadie
viva en la soledad, que nadie experimente la exclusién, que nadie se sienta falto de valor, que la
humanidad compartida sea practicada en cada momento y por todas las personas. Que el alma de la
tribu sea nuestra alma comun.

MI EXPERIENCIA PERSONAL DE MIGRACION.

Cuando tomo decisiones, me defino. Tengo que tener un valor que me permite dar el paso hacia
un camino y para ello también hay que tener conciencia y una mirada con atencién hacia las
posibilidades que permiten el cambio. En la senda, busco el sentido en la vida desde mi individualidad.
Yo soy Unica e irrepetible.

Mi viaje personal tuvo un punto de partida muy significante y me hizo llegar a donde estoy
ahora mismo, que es un punto final de una etapa y punto de partida para otra nueva.

Todo empezd aquel dia que decidi hacer mi maleta y emprender el viaje dejando un trabajo
seguro y optar por una experiencia de vida, evaluando que iba a ser de impacto a largo plazo y era en
armonia con mis valores y forma de ver la vida... Aventurarme, decir si a las invitaciones de la vida y al
aprendizaje. El primer aio como estudiante fue maravilloso. Una acogida magnifica de la universidad y
todo cobraba sentido: mi persona, mis conocimientos, mi aportacién al mundo en un tema
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interesante... Y ademads la evaluacién del entorno: bienvenida a esta estudiante de un pais bien
valorado en aquel momento. Pasé el tiempo de investigadora y tomé otra decisién, que es quedarme
en esta tierra que bien me acogio y darme el derecho de decidir otra vez, de ser, estar y merecer. Sofié
cédmo queria mi vida y crear mis oportunidades.

De repente, el espejo en el que me miraba empezd a cambiar de colores, de formas, de actores
y empezd a parecer como una cueva oscura sin tierra firme sobre la que pueda andar, ni techo claro
bajo el cual abrigarme, se apagaron las luces y parecia que se acabd la danza y se callé la musica. De
repente, ya no era la misma: La sociedad ya no miraba la mujer exdtica, de una cultura interesante y
esa persona inteligente que piensa y aporta a la sociedad. De repente soy una inmigrante mas que
perdid derechos, un estatus discutible, y deberia justificarme hacia esta sociedad... Era hija, hermana,
sobrina, amiga, miembro activo en mi pais en una ONG con planes y voz que se oye y se atiende.

Ahora, tenia que justificarme, justificar por qué estoy aqui, volver a dibujar una nueva identidad
y crearme de nuevo. Ahora mismo soy nadie. Y cara a mi misma, me puse las cosas mas complicadas
aun, escogiendo como companiera de viaje la Exigencia, asi, con mayusculas.

Me di cuenta de que estaba en una burbuja y su aire me asfixiaba, era incapaz de disfrutar de
nada... Mi alma cerré los ojos y elimind todos los sentidos. Una burbuja de paja seca que iba en todos
los sentidos y en ninguno... con una sola mirada al medio vaso vacio. Puse el listdn muy alto y confundi
las cosas. Hice que mi valor dependiera de un buen trabajo, una buena economia y un estatus social
determinado. Tenia que ser perfecta para ganar el respeto de la gente y merecer vivir aqui. Y no es un
misterio para nadie: la perfeccidn no existe y el valor de una persona no se gana porque lo tenemos
todos y cada uno. Asi que no estaba nunca satisfecha ni era feliz. Era como una carrera sin fin.

El dia de la toma de conciencia, del darme cuenta, el primer dia de mi despertar pude empezar
el camino de mi desarrollo personal y mi reconciliacién conmigo misma, con la vida y con mi entorno.

Decidi echar agua de rosas en mis 0jos, mirarme en un nuevo espejo, ponerme mis mejores
zapatos y empezar a caminar recta con un maletin de viaje de vida hecho a medida, donde guardo mis
recursos y voy sacandolos segun las circunstancias y las exigencias diarias (confianza, pildora contra el
miedo, autoestima, capacidad de decidir, de perdonar, de ser flexible, de aceptar ganar y aceptar
perder...).

Ahora, me siento sdlida, enfocada y enraizada, con mi vulnerabilidad bien integrada que me
hace mas bonita como persona y mas humana. Ahora soy la jefa de mi orquesta, la jefa de mi vida y
pongo yo la sinfonia a la que baila mi alma en armonia. Ahora soy la mariposa que vuela libre y
responsable y pronto volveré a completar el ciclo, volver a ser gusano que a su vez se transforma de
nuevo en mariposa.

Este es mi viaje, desde el suefio hasta este final que es un nuevo renacer. En mi caso, el sentido
estd ligado a la auto-trascendencia, basada sobre los valores de creacién de las cosas en el mundo del
hacer. El valor de la experiencia que consiste en abrir los ojos. Y el valor de la actitud donde
resplandece la libertad humana: a pesar de todo, un Si a la vida. Estos valores me sostienen. Soy un ser
de posibilidades. Descubro cosas que no sé hacer y me planteo nuevos aprendizajes. Soy un ser
creciendo en un camino de opciones. Y tu también.
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RESUMEN

En este escrito se resume la experiencia personal de la autora en relacién al fallecimiento de su
hija. Desde esta experiencia, nos presenta los fundamentos de Renacer, grupo de ayuda mutua para
padres que han perdido a sus hijos y algunas observaciones sobre el funcionamiento y percepciones
de los miembros del grupo Renacer en Valencia, que se reunen en la Asociaciéon Viktor Frankl.
También, se ofrecen una serie de recomendaciones para la auto-ayuda de padres que han perdido a
un hijo/a, asi como para familiares, amigos y profesionales que acomparian este tipo de pérdida.
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Palabras clave: duelo, muerte de un hijo, Renacer, autoayuda, ayuda mutua, testimonio,
logoterapia.
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.- Qué puede ayudar cuando un hijo muere: una experiencia del grupo Renacer.

INTRODUCCION.

“Dicen que, en la vida, quien pierde el techo, gana las estrellas; y es asi. A veces pierdes lo que
querias, pero conquistas lo que nunca imaginaste. No todo depende del tiempo, sino de la actitud con
que se mira la vida.” (Autor desconocido)

Para ti, Pilu, que me ensefias a mirar la vida con otra actitud.

Siempre habia oido y pensado que lo peor que les podia pasar a unos padres, era perder a un
hijo. Este articulo describe mi experiencia vivida por la muerte de mi hija Pilu. De los primeros
momentos del dolor mds absoluto, hasta mi nuevo renacer. Un renacer que ha significado ser otra
persona distinta a la que fui y que me ha dado una nueva vida. Un renacer que ha significado un gran
aprendizaje y un estar abierta a lo que la vida espera de mi. Confio en que esta busqueda de sentido
no cese hasta el momento de mi ultimo aliento.

Con este texto pretendo dar esperanza a otros padres que lo puedan leer y dar un mensaje al
mundo de que la muerte de un hijo no es el final, sino el principio de una nueva vida. Una vida en la
que el amor por nuestros hijos (que no solo no acaba con la muerte, sino que aumenta tras ella) nos
puede transformar en una nueva persona, capaz de trascender el dolor para ayudar a los demas y para
hacer cosas inimaginables en nuestro esquema existencial anterior. Estd escrito en primera persona
porque no intento mas que transmitir lo que he sentido y siento, lo que he vivido y vivo, tras la muerte
de mi hija.

Pertenezco a Renacer, un grupo de ayuda mutua de padres que afrontamos la pérdida de hijos,
y del cual hablaré a lo largo de este articulo. Pero quiero recalcar que, si bien mucho de lo aqui escrito
lo he aprendido en el grupo, la responsabilidad de este articulo es solo mia y Renacer no se hace
responsable del contenido del mismo. En Renacer he aprendido que no se puede dar consejos a un
padre que esta transitando por una experiencia de vida tan dificil, por eso este articulo tampoco esta
escrito con el animo de aconsejar a nadie.

Ante lo que nos ha pasado es fundamental nuestra actitud. Viktor Frankl afirma que no somos lo
gue nos pasa, sino la actitud con que vivimos aquello que nos pasa. Nosotros no elegimos lo que nos
paso, pero si somos libres para elegir cdmo vivir aquello que nos ha pasado.

El hijo que murié da fuerzas para entender que alguien al que has dado la vida y criado, con el
gue has disfrutado tanto y tenido tantos desvelos, alguien que te ha hecho entender lo que es el
verdadero amor -pues con él aprendiste a dar y a amar sin esperar nada a cambio- no se puede
convertir, tras su muerte, en tu verdugo. Cuando te das cuenta de que la muerte de tu hijo no puede
significar tu propia muerte, cuando sientes que él es el primero que quiere volver a verte sonreir,
cuando te vas dando cuenta y cuando aceptas que, hagas lo que hagas, ese hijo no volvera fisicamente
y que lo Unico que te queda es aprender a vivir esta nueva vida, se va despertando en ti una serie de
por qué” en la pregunta de
Surge la necesidad de encontrar un nuevo sentido a la vida, buscando vivir de manera que entiendas

|ll Ill

interrogantes y se empieza a transformar la pregunta de para qué”.

gue tu vida vale la pena vivirla; ese despertar que se experimenta lo han provocado ellos, nuestros
hijos, nuestros maestros.
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Considero que este articulo es una oportunidad de dar a conocer algunas ideas de cdmo ayudar

a quienes hemos perdido a un hijo y de intentar describir desde dentro cdmo es aquello que vosotros
percibis desde fuera.

Quiero hablar de cdmo nos gustaria que nos ayudarais, porque realmente nos resulta dificil
poder transmitir lo que necesitamos de vosotros e intentar daros algunas sugerencias que os
simplifiquen la dificultosa tarea de acompafiarnos. Pero también veo importante escribir sobre cémo
podemos ayudarnos a nosotros mismos, pues, en definitiva, somos los artifices de nuestra propia vida.
Finalmente, quiero hablar de los grupos Renacer, grupos de ayuda mutua de padres que enfrentamos
la pérdida de hijos y que para mi han significado un pilar fundamental en este camino.

COMO AYUDARNOS A NOSOTROS MISMOS.

Algunos aspectos previos:

Pienso que cada uno de nosotros, si bien no al principio, somos los primeros que tenemos la
posibilidad de ayudarnos. Es importante saber observarse y ver qué cosas nos ayudan o, por el
contrario, qué cosas nos hacen sentir peor. Antes de nada, quiero hacer referencia a dos elementos
que, generalmente, nos acechan recurrentemente tras la muerte de un hijo: la culpabilidad y revivir
el momento de su muerte.

Casi todos los padres que hemos perdido a un hijo, en algin momento, sea cual sea el modo en
gue haya muerto nuestro hijo, tenemos algun sentimiento de culpabilidad por lo que le ha pasado. En
el caso de las muertes por suicidio, este sentimiento se acrecienta en especial porque, normalmente,
los padres se culpabilizan de no haber estado mas atentos, de haberlo dejado solo... Se sienten
responsables de lo que ha sucedido. Pero, incluso en la muerte de un hijo que fallece tras una larga
enfermedad, los padres también se culpan sobre si la elecciéon del médico fue la mas adecuada, si
tenian que haberlo operado antes... En fin, mil reproches con los que intentamos cambiar el curso de
los acontecimientos, cuando éstos ya no tienen vuelta atras.

La culpabilidad no aporta nada. Todo lo contrario, nos hace mas dificil y dolorosa la pérdida de
nuestro hijo. Es necesario aceptar lo que pasd y asumir que nosotros hicimos lo mejor que supimos y
pudimos con los elementos que, en esa situacidn, teniamos a nuestro alcance y con la informacién de
la que disponiamos en ese momento. Una vez producido el desenlace, aparecen muchos mas
elementos que refuerzan esta culpabilidad, pero son elementos que no estaban, o que no se nos
ocurrieron en ese momento, y que por tanto no debemos considerar.

La vuelta recurrente al momento de su muerte es también otra atraccion fatal que sentimos
normalmente los padres. Hay muchos tipos de muerte: unas que, en principio, socialmente se
consideran menos buenas que otras, como puede ser el suicidio, la muerte como consecuencia de un
acto violento, la negligencia médica... Pero, al final, sea cual sea la forma, hemos aprendido que no
podemos quedarnos en cédmo murid nuestro hijo, que eso no es lo importante, sino en el hecho de

I “

que ha muerto. Centrarse en el “cdmo” nos hace caer en el victimismo, incrementa el dolor y

descentra la atencién de la realidad que subyace detras: que nuestro hijo ha muerto. Pilu murié por
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una negligencia médica y sus hermanos, légicamente, culparon al médico. Yo les pregunté: ¢ Cambiaria
algo la realidad de no tenerla, el que hubiera muerto en un accidente de moto?

Aunque ambas actitudes son practicamente inevitables, solo aportan aun mas dolor al ya
existente y se corre el peligro de caer en un bucle, del que cada vez resulta mas dificil salir. Por eso,
cuando te das cuenta de que vas a caer en alguna de ellas, debes intentar cortar como puedas.

Comparar, es otro recurso que utilizamos instintivamente: “Por lo menos tu hijo habia vivido
mas afios, la muerte de tu hijo fue menos traumatica, tu al menos tienes marido, encima mi hijo era
hijo Unico...” Sin querer, muchas veces, comparamos. Y lo curioso es que, ‘casi siempre, lo hacemos
para salir perdiendo en la comparacidon, no sé si con la intencién de sentirnos mas desgraciados aun.
Esto, légicamente, tampoco ayuda nada. Para manejar esto, solemos utilizar la imagen del juego de
cartas: la vida nos ha dado unas cartas y con ellas hemos de intentar sacar el mejor juego posible.
Estar lamentandonos que al otro le ha tocado mejores cartas, nos descentra de nuestro propio juego y
con ello de la posibilidad de ganar nuestra propia partida.

Seguln nos dicen Gustavo y Alicia Berti, los padres que iniciaron Renacer, no hay ninguna receta
perfecta para salir adelante. Se requiere, eso si, mucha tolerancia y mucho amor hacia uno mismo y
hacia los que nos rodean e intentar, en todo momento, no alimentar emociones negativas que nos
hagan dafio y nos vuelvan hacia atras.

Aspectos cotidianos:

A continuacion, he intentado recopilar algunas de las cosas que recuerdo que me fueron bien en
un principio y que me siguen ayudando. Para nada pretenden ser un consejo, ni una verdad absoluta,
simplemente fueron y son mi realidad y, como tal, las quiero compartir:

- Dormir. Desde el primer momento fui consciente de que no dormir haria aiin mas dificil vivir
el momento que estdbamos atravesando. Recurri, por primera vez en mi vida, a un farmaco para
asegurarme unas horas de suefio cada noche y poder coger fuerzas para afrontar el nuevo dia.

- No medicinas. En este punto también fui contundente, cuando quisieron administrarme
medicacidn para hacer mas llevadero el momento. Decidi intentarlo sin esa ayuda que me ofrecian,
aunque no descarté hacerlo si sentia que yo sola no podia. Tenia claro que queria salir adelante y me
daba miedo que la medicacién enmascarara mis avances, pues cada dia valoraba qué actitudes,
comportamientos, actividades, me habian ayudado; para volver a repetirlas. Y, por el contrario, cuales
me habian sentado mal, para intentar evitarlas.

- No tener miedo a “disfrutar”. El poder tener una sensacion placentera de cualquier tipo,
como por ejemplo una comida o un paseo por la playa, nunca me hizo sentir mal, sino todo lo
contrario. Notaba que me ayudaba a conseguir que avanzaran un poco las horas de ese reloj que, tras
la muerte de mi hija, se habia quedado paralizado. A nuestros hijos también les transmitimos la idea
de que, ser capaces de distraerse con algo o disfrutar de la vida, no significaba que quisieran menos a
su hermana, sino que era precisamente eso lo que a ella le gustaria que hiciéramos.

- No juzgar cualquier comportamiento extrafio que podamos tener o cualquier idea rara que
se nos ocurra. Es verdad que, durante el periodo de shock e incluso mas adelante, la cabeza me iba a
mil. Millones de ideas y pensamientos de todo tipo pasaban por mi mente. Nuestros hijos también nos
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comentaban que, a veces, llegaban a razonamientos o tenian comportamientos que antes hubiéramos

calificado de extraiios o raros. Llegamos a la conclusidn de no darles mas importancia de la que tenian,
gue todo estaba bien, que cualquier sentimiento tenia cabida en esos momentos y que, poco a poco,
irian desapareciendo. Y asi es.

- Actividad fisica. También experimenté, y sigo experimentando, la necesidad de realizar
alguna actividad fisica. Al principio, cuando me ponia a pasear, lo hacia a tal ritmo que, si paseaba con
alguien, le resultaba dificil seguirme. Mi cuerpo me pedia eso, una actividad fisica casi frenética. Yo
misma no entendia por qué caminaba tan rdpida. Mds adelante, escuché un audio del doctor Mario
Alonso Puig * donde recomendaba el andar aceleradamente en los momentos de tensidn, ya que
explicaba médicamente que al hacerlo se libera oxitocina y betaendorfina y que éstas hormonas
desconectan la amigdala cerebral y el hipotdlamo que son las base de las reacciones de ira.
Nuevamente me sorprendi de ver cdmo, si somos capaces de escuchar al cuerpo, éste tiene los
recursos que necesitamos.

- Hablar mucho. También me di cuenta de que necesitaba hablar y hablar mucho: sobre la
muerte, sobre mi hija, sobre lo que iba viviendo, sobre lo que iba experimentando. Mi marido fue, y
sigue siendo, quien mejor me escucha; pero también habia ocasiones en las que me decia que le
saturaba y haciendo una T con sus manos, reproducia el gesto de “tiempo muerto” utilizado en
baloncesto, y me pedia que callara. Fuera de casa, he tenido la suerte de contar con familiares y
amigos que me han escuchado, pero pronto me di cuenta de que eran pocos los que tenian la
capacidad de aguantar la crudeza del momento y el tono de mis conversaciones. No les reprocho
nada, yo posiblemente tampoco hubiera podido. Pero si quiero reconocer y agradecer a aquellas
personas que fueron capaces de hacerlo.

- Avanzar aunque sea una micra cada dia. Pronto comprendi que salir adelante en este
momento era cuestion de voluntad, que no podia quedarme esperando a ver qué me deparaba el dia.
Y decidi, cada jornada, dar un paso adelante, por pequeio que fuera, porque constaté que, tal y como
me dijeron cuando sali del colegio, siempre que no se avanza, se retrocede.

- Vivir el momento. La cabeza me llevaba constantemente a pensar qué seria el dia de
mafiana sin mi hija, todos los planes y expectativas que tenia y teniamos puestos en ella. Pronto
entendi que no debia mirar mas alla del ahora, porque cualquier horizonte mas lejano me dolia mucho
y me paralizaba. Ademas, la vida me acababa de ensefiar que el futuro no existe, que lo Unico cierto es
el momento presente que vivo. Del pasado, he aprendido a alimentarme sélo de los buenos recuerdos
y convertir en aprendizajes los errores cometidos.

- Siatodo. En estos momentos tan dificiles senti que yo sola no podia salir adelante, que mis
fuerzas humanas eran insuficientes para cargar con tanto dolor. Pero también vi claro que iba a recibir
ayuda si estaba abierta, dispuesta y atenta a lo que la vida me pudiera ofrecer. En ese estar atenta
decidi decir que si a todo lo que me iban ofreciendo y segui aplicando el lema que habia utilizado
durante toda mi vida: prefiero arrepentirme de ir, que quedarme con la duda de qué hubiera pasado si
hubiera ido. Asi es como, sin apenas fuerzas en mi alma ni en mi cuerpo, asisti a conferencias, cursos,
médicos, charlas, congresos, peregrinaciones, bodas, comidas..., y tengo que decir que de todos ellos
saqué algo: una frase, un consejo, una actitud; cosas que, poco a poco, constituyeron la base en la que
me apoyé para salir adelante.
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- No poner una cruz a nada. Cuando se muere un hijo, todo te recuerda a él. Empezando por
todos y cada uno de los rincones de la casa, todos los sitios, lugares y experiencias, momentos,
expresiones, frases, amigos, fotos, canciones, ropa, y cien mil cosas que has vivido junto a él. El primer
instinto es huir de todo ello porque duele tanto que sientes que no eres capaz de soportarlo. Sin
embargo, fui descubriendo que enfrentarme a esos recuerdos duele mucho la primera vez, pero, a
medida que los vas repitiendo, poco a poco, ese dolor va perdiendo fuerza y vas sintiendo que la
esencia de tu hijo sigue viva ahi y te lo hace mds presente. Las primeras veces que estuve con los
amigos de mi hija inevitablemente me preguntaba por qué, precisamente, tenia que haber sido Pilu la
gue no estuviera. Cuando empecé aceptar que esa pregunta no tenia respuesta, empecé a ver a mi
hija en cada uno de ellos porque, realmente, ha dejado parte de ella entre sus amigos vy, al estar con
ellos, siento que Pilu sigue estando entre nosotros.

- Agradecer. Me di cuenta de que dar las gracias era algo mas que una cuestion de educacion.
El agradecimiento sincero se ha convertido en una necesidad y siento que me ensancha el corazén.

- Perdonar. Para superar la muerte fruto tanto de un acto violento, de una negligencia o por
suicidio, es necesario perdonar. Sin el perddn no se puede seguir adelante. El perddn libera porque
desbloquea el corazén herido y el corazén nos hace falta para amar, y el amar y darse a los demas es
un camino que sana. Enseguida senti la necesidad de perdonar al médico que, por error, habia
causado la muerte de mi hija; porque comprendi que ni la rabia hacia él, ni el sentimiento de venganza
me la iban a devolvery, sin embargo, a mi esos sentimientos me podian hacer mucho dafio.

- Poner el dolor de mi marido y de mis hijos por encima de mi dolor. Cuando se muere un
hijo, las personas que mas quieres pasan junto a ti el momento mas dificil de su vida, y eso aun te
conmueve mas. En el caso de tener pareja y mas hijos, el intentar hacerles mas llevadera la situacién,
te hace desviar la atencién puesta sobre tu persona.

- Recuperar la vida cotidiana respetando los ritmos personales de cada uno. Me ayudd volver
al trabajo enseguida y ni siquiera agotar los dias que me habian concedido. Mi marido y mis hijos
retomaron sus actividades inmediatamente y yo me senti incapaz de no hacer lo mismo que ellos.
Aunque el cuerpo me pedia quedarme en casa y seguir llorando, el ponerme el despertador,
arreglarme un poquito, acudir al trabajo e intentar centrarme en algo, fue una gran terapia. Tengo que
agradecer mucho el respeto que tuvieron con mi ritmo de incorporacidn paulatino, pues todas mis
capacidades se habian quedado mermadas. Las actividades cotidianas y el resto de actividades que
soliamos hacer se van recuperando poco a poco, aunque hay algunas que decides no retomar, pues ya
no encajan en esta nueva vida.

- Busqueda de informacion. Necesitaba saber, contrastar, buscar conocimientos, sabidurias,
cosas que me aportaran informacion y que me dieran paz sobre lo que estaba viviendo. La compra de
libros relacionados con estas materias se hizo un poco compulsiva, todos me parecian interesantes.
Los videos y sobre todo los audios me ayudaban también cuando salia a caminar sola.

- Ayudar a los demds. Esto surge un poco mas adelante y es muy normal ver cémo muchos
padres se involucran en ayudas y voluntariados diversos que antes no realizaban.
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Aspectos trascendentales:

En un nivel mas profundo, encontré la necesidad de transcender, de encontrar algo que me
dijera o hiciera sentir que esto no se habia acabado. Que Pilu no se habia terminado.

- Minorar el ritmo de vida y cambiar la mirada. Mi vida se pard de repente. Ese ritmo
frenético que dominaba y del cual me sentia tan orgullosa por tener la capacidad de realizar tantas
cosas a la vez, desaparecid de la noche a la mafana. Dejé de hacer todo aquello que antes entendia
gue era imprescindible y no pasd nada, el mundo seguia girando igual. Empecé a hacer las cosas de
una en una, una detras de otra, y a ser consciente y prestar atencion a lo que hacia o escuchaba. Lo
primero que me llamd la atencién fue que empecé a darme cuenta que me acordaba de todo. Este
descubrimiento fue curioso porque, antes de morir mi hija, incluso llegué a ir al médico porque habia
notado que estaba perdiendo memoria. Tan solo era falta de atencién o atencién dispersa. Toda mi
vida habia sido una fandtica de las listas, las tenia incluso estandarizadas en Excel, y también dejé de
hacerlas. Asi fue como me di cuenta de que las cosas mas imprescindibles siempre volvian a mi
cabeza, aunque no estuvieran escritas, y las menos importantes, aunque se me olvidaran, podian
esperar. Pero lo mas importante fue descubrir que al ralentizarme empecé a ver de otra manera,
empecé a ver cosas que antes no veia, y fui descubriendo oportunidades y personas que la vida ponia
en mi camino tanto para ayudar como para ser ayudada.

- Silencio y escucha del yo profundo. Aunque antes nunca me habia gustado la soledad, senti
gue necesitaba retirarme, estar en silencio y escuchar mi interior. Y me sorprendi de todo lo que
encontré dentro de mi. Sé que todo eso estaba ya ahi, pero solo en ese momento me interesé en
descubrirlo. La cabeza me iba a mil por hora y empecé a escribir para intentar recoger todo lo que
habia despertado dentro de miy aclarar el aluvién de ideas y actitudes nuevas que iba descubriendo Y,
cuando lo releia, ni yo misma me reconocia, era como si lo hubiera escrito otra persona.

- Vivir con conciencia de muerte. Antes, la muerte era algo que me aterrorizaba, pero mi hija
me ha ensefiado a mirarle a la cara y ahora tiene su rostro y su sonrisa. Ha dejado de ser algo tétrico y
huidizo para convertirse en la Unica realidad que, hoy en dia, puedo estar segura que tendré.
Pertenecemos a una cultura en la que se vive de espaldas a la muerte y en la que estamos muy poco
preparados para afrontarla. Siento que la muerte es el mayor tabu que existe en nuestra sociedad y
cuando se trata de la muerte de un nifio, o de un joven, el tabu se agudiza. He tenido la suerte de
conocer a Mar Cortina, doctora especializada en didactica de la muerte, quien me ha contagiado su
interés y la responsabilidad que tenemos de educar en la muerte, pues tener conciencia de esta, lejos
de bloquearnos, nos permite vivir con mas intensidad y mejor. Ademas, estoy segura de que, si la
muerte estuviera mas normalizada, el dolor por cualquier pérdida seria mas llevadero. Pues al dolor
de la ausencia del ser querido, se le afiade un dolor extra, generado por la ignorancia de no habernos
preparado para ese momento, también acrecentado con el desconocimiento que tienen las personas
de nuestro entorno de como poder acompafiarnos.

- Presencia espiritual de mi hija. Yo seguia hablando con mi hija y le repetia sin parar lo que
nos habiamos dicho tantas veces: te quiero, te quiero, te quiero, como un mantra que me
tranquilizaba. Y, poco a poco, me fui acostumbrando a quererla de esta nueva manera, sin su
presencia fisica, pero con una presencia tan intensa y constante que me ha llevado a comprender que,
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para amar a alguien, no hace falta su componente fisico. La presencia espiritual de Pilu es tan potente
que continuamente la siento conmigo.

El tiempo y el espacio son dos magnitudes que han dejado de significar para mi lo que querian
decir antes y eso me permite seguir disfrutando de mi hija, ahora y siempre. Ahora compartimos dos
realidades diferentes, pero a veces llego a sentir que es un sutil velo lo que nos separa. Me he dado
cuenta de que el amor es mas fuerte que la muerte y que éste no pasa, ni pasara nunca. También soy
consciente de que nuestro amor, ahora, es lo mas parecido a un amor platdnico, ya que ella ya nunca
me defraudara.

La eternidad y el infinito son dos palabras que me consuelan y la palabra esperanza me
devuelve la paz.

- Aceptar lo ocurrido. La aceptacién fue un antes y un después en mi proceso. Después de
negar y no entender hasta lo inimaginable lo que habia pasado, llegé un momento en que lo empecé a
aceptar y, desde la aceptacién, senti que podia empezar a construir. La muerte de mi hija me abrid los
ojos y me hizo descubrir lo poco que controlaba mi vida, aunque yo siempre hubiera creido que las
cosas sucedian por el control que yo ejercia sobre ellas. Me di cuenta de mi pequefiez y empecé a ver
nuevas posibilidades que no procedian de mi autosuficiencia, y a confiar en lo que la vida me iba
ofreciendo. En estar atenta y no dejar pasar por mi lado personas ni oportunidades que me hicieran
crecer.

- Creencias religiosas. Sin duda, nuestras creencias personales, sean las que sean, en este
momento son fundamentales. Aqui, las ponemos a prueba. Pueden significar nuestra mayor
frustracién o ser una tabla de salvacién que refuerce las actitudes de aceptacién y confianza, que
tanto necesitamos.

En mi caso, mis creencias tras la muerte de Pilu empezaron a cobrar sentido. Gracias a ella he
empezado a creer de otra manera. Mi fe, era una fe heredada, reflexionada y aceptada, pero por
decirlo de algin modo, me venia de la cabeza. Ahora siento que me sale del corazén, del alma, de lo
mas profundo de mi ser y se ha convertido en una necesidad. Mi mirada hacia lo divino ha cambiado, y
me ha servido para entender que tal y como Jesus nos ensefid con su vida, venimos a este mundo para
dar amor y ayudar a los mas desfavorecidos. He aprendido que el sentido de una vida lo da el amor, y
que como dijo la Madre Teresa de Calcuta 2, £/ no nos preguntard cudntas cosas hicimos, si no cudnto
amor pusimos en ellas. He descubierto a un Dios Padre que me cuida, a un Dios Hijo que me entiende
y me ensefia a vivir, y un Dios Espiritu que me inspira y da la fuerza.

COMO NOS PUEDEN AYUDAR NUESTROS FAMILIARES Y AMIGOS, Y LOS
PROFESIONALES.

Nuestros familiares y amigos:

Cuando se muere un hijo, se abre un abismo entre tu vida y la vida de quienes compartian tu
existencia hasta ese momento. La situacién es tan fuerte que no sabemos gestionarla desde ninguno
de los dos lados. Nuestros familiares y amigos se vuelcan y lo agradeces muchisimo, pero, a la vez,
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poco a poco, a medida que pasan los primeros tiempos, vas sintiendo su alejamiento pues, como es

natural, su vida vuelve a su cauce, pero a la nuestra le queda mucho para volverse a encauzar.

La dureza del momento hace que se produzca un curioso cambio en la relacidon con tus
amistades: algunos amigos clave desaparecen, porque la situacion les supera, pero, sin embargo,
aparecen nuevas amistades y también personas que, aunque ya estuvieran antes en nuestras vidas,
nos muestran un lado diferente del que conociamos o tal vez seamos nosotros quienes, ahora, los
vemos de otra manera. Esta situacion se reproduce exactamente igual con los familiares. En cualquier
caso, el tiempo me ha ensefiado que todas las reacciones tienen su porqué. Es muy dificil ayudarnos
en estos momentos, porque ni siquiera nosotros somos capaces de intuir lo que nos hace falta y hay
gue ser muy valientes para acercarse a tanto dolor. Yo admiro a la gente que ha sabido hacerlo, y
muchas veces me pregunto si yo hubiera sido capaz de hacer lo mismo. Ahora he aprendido que debo
acercarme a las personas que sufren y no parapetarme en la recurrida excusa de no molestarles.
Intentandolo, al menos, tengo la posibilidad de ayudar. He de dejar que sean ellos quienes decidan si
molesto o no.

En este sentido, en las reuniones de Renacer comentamos muchas veces el dolor afiadido que
nos producen los comentarios y comportamientos que, sin mala intenciéon y con el mejor dnimo de
ayudarnos, recibimos de algunos familiares, amistades, compafieros de trabajo o vecinos. Sabemos
gue es sumamente dificil y, muchas veces, incluso incomodo ayudarnos, pero recibir actitudes de
amor por nosotros y nuestros hijos, nos ayuda y reconforta.

La comprension y el apoyo de las personas importantes para nosotros nos hace menos dificil
recuperarnos y resolver positivamente la pérdida. No hay conductas estandar, ni una manera universal
de acercarse a nosotros. Tampoco hay férmulas magicas que puedan hacer que el dolor se aleje. Es
por ello que, basandome en un escrito de Daniel y Gabriela Vitolo * y algunos comentarios de padres
de Renacer Valencia, me permito escribir esta relacion de sugerencias que nos pueden ayudar.
Sabemos que lo que os pedimos exige mucho esfuerzo, amor y paciencia por vuestra parte.

- No intentes encontrar palabras mdgicas que pretendan alejar o mitigar nuestro dolor. Esas
palabras no existen. Un abrazo sincero, una mano sobre el hombro, o la simple expresién “lo siento”
nos confortan y apoyan. Siempre es mejor dar la mano o dar un abrazo que hablar por hablar. El
acompanarnos en silencio, con la presencia, el sentir que estds, también nos ayuda.

- No te sientas dfligido si lloras. Tus lagrimas, que salen del corazén, son un homenaje a
nosotros y a nuestro hijo. Podemos llorar contigo y nuestras lagrimas pueden ser parte de un camino
de recuperacion. No interrumpas ese llanto.

- Evita en lo posible decir “sé como te sientes...”. Es muy dificil realmente llegar a comprender
la profundidad de la pérdida cuando un hijo muere y escucharlo produce mas dolor.

- Evita decir —aunque realmente lo pienses- frases como “Es la voluntad de Dios...” o “Dios lo

7

ha querido...” u otras frases que intentan minimizar el conflicto del sentimiento o explicar -
definitivamente— la muerte. Tampoco intentes encontrar aspectos positivos frente a la muerte del

hijo, del estilo de “al menos tienes otros hijos...”.
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- Escuchanos. Déjanos que expresemos nuestra rabia, resentimiento, dolor, dudas,
sentimientos de culpa y todo lo que estamos experimentando. Eso nos ayuda. Entiende también que,
frecuentemente, podemos tener la necesidad de relatar las circunstancias de la muerte de nuestro
hijo, una y otra vez. Déjanos hacerlo y no nos interrumpas. Tampoco trates de cambiar bruscamente
de tema.

- Evita emitir juicios de valor de alguna naturaleza tales como “Tu deberias...” o “mejor seria
que...”. Eso no es apropiado, ni nos ayuda. Recuerda que decisiones o comportamientos relativos a
colocar o retirar fotografias y objetos, revivir la muerte del hijo, idealizar al hijo muerto, o expresiones
de resentimiento, depresion o culpabilidad, aparecen en formas extremas en algunos casos. Este
comportamiento es absolutamente normal, particularmente durante el primer momento, y aun
durante los primeros anos siguientes a la muerte del hijo.

- Ten presente que, para aquellos padres que tienen creencias religiosas, la muerte de su hijo
puede producirles serios cuestionamientos sobre la participacion de Dios en lo ocurrido. No intentes
darles respuestas. Si ellos sacan el tema, es mejor escucharlos, dejar que se desahoguen y dirigir tu
comportamiento en el sentido de inducirlos a que ellos intenten penetrar en sus propios sentimientos
y en su busqueda de sentido. Ellos necesitan llegar a una posicién o convencimiento individual
respecto de lo ocurrido.

- Trata de estar con nosotros. Necesitamos apoyo y ayuda. No nos digas: “Lldmame si hay algo
gue pueda hacer...”
probablemente nunca llegard porque no tenemos fuerza para hacerlo. Se agradecen muchisimo los

’

, 0 “cuentas conmigo para lo que quieras”. La llamada o la solicitud de ayuda

ofrecimientos concretos sobre tareas o apoyos especificos sobre cosas que podemos necesitar.
Siempre recordaré los guisos con los que me sorprendia una amiga.

- Presta especial atencion a nuestros otros hijos. Ellos estdn heridos, confundidos v,
frecuentemente, ignorados. No presupongas que ellos estén bien porque no expresan sus
sentimientos. Muchas veces los hermanos suprimen sus expresiones de dolor para evitar causarnos
mas dolor. Hablales y descubre su dolor. No nos antepongas a ellos ni les digas “Cuida de tus padres”,
les hace sentir que su dolor es menos importante.

- No dejes de mencionar el nombre de nuestro hijo. No tengas el temor de que hablar de él
pueda causarnos dolor adicional. Todo lo contrario. Al nombrarlo nos demuestras que no estamos
solos en el recuerdo de nuestro hijo. Y eso nos gratifica. Nos encanta que nos hablen de ellos y hablar
de ellos. Mucha gente no quiere mencionarlos porque, como aparentemente nos ven bien, le da
miedo que, al recordarnoslos, sintamos mas dolor. Todo lo contrario, son pocos los segundos del dia
gue pasamos sin pensar en ellos.

- Saca de tus recuerdos los momentos vividos junto a nuestro hijo o anécdotas sobre él. Eso
nos demuestra que tu también lo aprecias y que estds presente en el sentido de su pérdida. No temas
reir cuando cuentes las anécdotas o los recuerdos graciosos. Ello ayuda a mitigar el dolor. A través de
esas anécdotas vamos conociendo aspectos de nuestros hijos que a veces ignordabamos y en cierto
modo nos lo revive.

- Déjanos saber que tu también recuerdas los dias importantes, como su cumpleafios o el
aniversario de su muerte. El cumpleafios de Pilu, al ser en verano, siempre ha sido una fecha especial
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entre nuestros familiares y amigos. Hoy en dia lo seguimos celebrando y brindamos por ella, al igual

gue lo hacemos al principio de casi todas nuestras comidas.

- En forma prudente y carifiosa animanos a retomar nuestras actividades y costumbres.
Sugiérenos planes nuevos o invitanos a practicar actividades que antes nos gustaba realizar. Si tu
invitacion es declinada, respeta la decision, pero no por ello dejes de volver a invitarnos una y otra
vez. Por favor, sigue intentandolo. Alguna vez serd el dia en que estaremos listos para responder a tu
iniciativa.

- Ten presente que no hay tiempo predeterminado para la recuperacion. El dolor dura bastante
mas de lo que la gente en general cree. Ayudanos a ser pacientes. Comentarios y consejos como “es
hora de volver a vivir...” o “Ya ha pasado un tiempo prudencial para...” no sélo son antipaticos sino
también faltos de realismo. Es preferible, cuando nos veas caidos, tristes o deprimidos, nos recuerdes
gue el trabajo para salir adelante es duro y largo y que no tenemos que presionarnos, ni esperar tanto
tan pronto.

- Sé sensible a los cambios que se producen. Los miembros de la familia adoptamos nuevos
comportamientos y roles para aprender a vivir sin nuestro hijo. Es un proceso largo y doloroso. No
esperes que volvamos a ser los mismos de antes. Sin duda seremos distintos.

- Continua tu contacto con la familia. El dolor no terminard el dia del entierro. Ni en el primer
aniversario. Permanece siempre cerca y no te olvides de mencionar el nombre de nuestro hijo en la
misma forma facil, natural y familiar con que nombras a cualquiera de los otros miembros de la
familia.

- Evita en lo posible la pregunta “¢ Coémo estds?” iEs tan dificil y larga de contestar!

- Aunque te guste vernos bien y aparentemente parezca que lo estamos compardndonos con el
principio, nuestro hijo nos sigue haciendo falta cada segundo de nuestra vida y esta apariencia la
conseguimos a base de voluntad y un trabajo personal muy intenso. Nunca podemos bajar la guardia,
por eso, intenta ser delicado a la hora de hablar de tus hijos o de situaciones que podrian estar
viviendo los nuestros. Poco a poco se va a aprendiendo a escuchar todo, pero cuesta bastante
conseguirlo.

- Disculpanos si a veces te hacemos sentir mal por nuestros comentarios. La mayoria de las
veces es porque no sabemos expresar con palabras todo lo que llevamos dentro y nos sorprendemos
diciendo cosas que realmente no expresan bien lo que intentamos decir.

- No intentes consolarnos contdndonos tus desgracias o la de otros amigos. En estos
momentos no es lo que mas nos ayuda. Mas adelante podras contar con nosotros para lo que
necesites.

- Ycuando consigamos poder expresar un sentimiento, no nos contestes con que a ti te pasa lo
mismo. En esta situacién lo que nos ayuda es verbalizar lo que nos pasa, no nos consuela que tu
puedas haber experimentado algo parecido.
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Los profesionales:

La ayuda de profesionales tras la muerte de un hijo es otro tema sobre el que he ido adoptando
un punto de vista totalmente personal y que, como tal, quiero que se considere. Acompaiiar en la
muerte de un hijo no es comparable a ninguna a otra muerte que se haya podido acompafiar. No hay
teorias, ni pautas de comportamiento, ni tampoco considero que tenga unas fases regladas. Cada
padre sigue su propio instinto que, en un principio, es de pura supervivencia.

En mi decision de no decir que no a nada, acudi a dos psicélogos y un psiquiatra que mis
hermanos me buscaron para ayudarme. Fueron grandes profesionales, pero senti que me hablaban
desde la teoria, no desde una experiencia personal que, afortunadamente para ellos, no les habia
tocado vivir. Su mensaje no me llegé. Mas adelante, cuando conoci Renacer, lei una anécdota de un
psicdlogo que acudia, de vez en cuando, a alguna reunién de un grupo de padres en Argentina.
Después de un tiempo se presentd de nuevo ante el grupo y pidié disculpas: habia perdido un hijoy se
daba cuenta de su atrevimiento al aconsejar y lo sumamente dificil que le resultaba a él ver, desde el
otro lado, todo aquello sobre lo que habia teorizado.

Con esto no quiero decir que el papel del psicélogo no deba tenerse en cuenta. Hablar siempre
nos hace bien y un buen psicdlogo es capaz de dirigir la conversacidn para que podamos sacar, poco a
poco, todo lo que llevamos dentro. También el psicélogo serad necesario siempre que la muerte de un
hijo despierte o acentle patologias existentes previas a su muerte. Son muchos los padres que llegan
a Renacer agradeciendo la labor profesional de los psicélogos a los que asistieron.

En cuanto a los psiquiatras, simplemente me gustaria decir que cuando acudimos a ellos
destrozados, llorando y sin ganas de vivir, no necesariamente tenemos una depresidén, aunque
aparentemente si que lo parezca. Tenemos un dolor inconmensurable, tenemos destrozado el cuerpo
y el alma, pero no estamos enfermos. Considero que las pastillas para dormir pueden ayudarnos, pero
otro tipo de medicacidén puede despistarnos y anularnos, e impedir que saquemos los recursos
naturales que cada uno poseemos. Creo haber observado en algunos padres que llegan a Renacer bajo
un tratamiento médico de este tipo, un proceso mds lento de recuperacién pues, en ocasiones, lo que
se consigue es posponer el problema y llevarlo, tal vez, a un momento menos adecuado en el tiempo.

COMO NOS PUEDEN AYUDAR OTROS PADRES: RENACER.

Me atreveria a decir que hay dos grandes grupos de padres: aquellos a quienes la muerte de su
hijo acarrea irremediablemente su propia muerte, y quienes intuimos que la muerte de nuestro hijo
no puede significar el final de nuestra vida.

Si bien es verdad que, en un primer momento, todos, o casi todos, sentimos que también nos
morimos; y formamos parte de ese primer grupo, luego se despierta algo dentro de nosotros que nos
lleva a no abandonarnos, a no rendirnos, a luchar para que nuestro hijo no se convierta en nuestro
verdugo. Esta fuerza se puede despertar por un instinto personal, pero también experimentamos que
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ayuda mucho el refuerzo y la esperanza de ver salir adelante a otros padres que han pasado por

idéntica experiencia de vida.

La primera ocasion que oi hablar de Renacer fue a los cinco meses de haber fallecido Pilu, en
una charla que dio Marta Vigo, psicdloga argentina, en la sede de la Asociacidon Viktor Frankl en
Valencia. Con gran inquietud llegué a casa para averiguar en qué consistian esos grupos de padres que
habian perdido un hijo. A través de un video colgado en la web de Renacer Argentina, en el que
hablaban Gustavo y Alicia Berti * los padres que iniciaron estos grupos, por primera vez senti que
alguien hablaba el mismo lenguaje que yo.

Por primera vez alguien me devolvié la esperanza, pues ellos, que habian pasado por lo mismo
qgue yo, eran capaces de reir y de haber transformado su vida en algo realmente precioso y con
sentido. Ellos fueron los que me demostraron que, a lo que nos habia pasado, se le podia dar la vuelta.
Que, efectivamente, nunca volveriamos a ser los mismos, pero que era responsabilidad nuestra elegir
gue esa persona diferente pudiera ser mejor que la que era antes y no necesariamente peor. También
me encantd el término de maestros que habian acufiado para nuestros hijos porque, realmente,
gracias a ellos estdbamos aprendiendo a vivir de otra manera, mas llena de sentido.

En Valencia no existia ninglin grupo Renacer, pero, como solemos decir entre nosotros, con la
ayuda y la fuerza de nuestros hijos, todo fluyd y el 9 de mayo de 2017, a los dos meses de conocer la
existencia de Renacer, tuvimos nuestra primera reunion. Nuestro mds sincero agradecimiento a la
Asociacion Viktor Frankl que nos abrié las puertas de su sede como punto de encuentro para nuestras
reuniones.

Renacer nacid por la intuicion de unos padres, Alicia y Gustavo Berti que, tras la muerte de su
hijo Nicolds, pronto se dieron cuenta que no querian permanecer en un estado de mera supervivencia,
gue es como te quedas cuando se muere un hijo. Se dieron cuenta de que nadie podia ponerse en su
lugar y que solo otros padres, que como ellos hubieran perdido un hijo, podian hacerlo. Necesitaban
compartir su experiencia con otros padres y los buscaron. La primera reunién que tuvieron les ayudé
mucho y pensaron que para que el grupo funcionara era necesario que los padres quisieran volver a
reunirse. Para ello, las reuniones les tenian que aportar algo que les hiciera regresar. Descubrieron
que la disposicidn para ir a un grupo Renacer no tenia que ser la de ir a recibir ayuda, sino la de ir a
darla. Ayudar a otros padres que estdn pasando por una situacion tan dolorosa como la propia.
Aprendieron a olvidarse de ellos y de su dolor, a salir de ellos para ofrecer aquello que les ayudaba y
pensaban que podia ayudar a otros padres. Y ayudando es como empezaron a sentir que se estaban
ayudando a ellos mismos. Es por ello que Renacer se define como un grupo de ayuda mutua.

Sintieron la necesidad de buscar sentido a lo que les habia pasado y decidieron convertir su vida
en un homenaje a su hijo. Mas adelante, y tras haber experimentado el camino de darse a los demas,
descubrieron la obra de Viktor Frankl, que les dio el sustento filoséfico antropolédgico necesario para
fundamentar la tarea de Renacer, tal y como recoge el documento “El hombre en busca de sentido” *
que trascribe la charla que presentaron Alicia y Gustavo Berti en el Encuentro Internacional de grupos
Renacer de Buenos Aires en septiembre de 2016. Este documento también recoge que la experiencia

de Renacer es un exponente de la ayuda mutua que se sustenta en la Logoterapia de Viktor Frankl.

En Renacer no se aconseja, se comparte. Luego, cada uno escoge aquello que, por su forma de
ser o su momento de vida, le ayuda mas. No a todos nos ayuda lo mismo y también, dependiendo del

77



.- Qué puede ayudar cuando un hijo muere: una experiencia del grupo Renacer.

momento que estés, aquello que escuchas te resuena de diferente manera. Es como si se organizara
una cena entre varios amigos y cada uno aportara, con todo su carifio, el plato que mejor sabe hacer.
Después, cada uno elige cenar lo que mas le gusta, o lo que mejor le sienta, o lo que mas le va ese dia.
En las reuniones se crea tal clima de confianza que incluso a veces, delante del grupo, es mas facil
expresase que con la propia pareja.

Renacer no tiene personalidad juridica propia, es gratuito y no hay cargos entre sus miembros.
Todos somos iguales. La muerte de un hijo, que es lo mas parecido a la propia muerte, nos iguala a
todos: no hay distincidn social, cultural, académica, econémica, religiosa... Algo muy por encima de
todo eso nos une y en breves momentos estableces con el otro padre una conexién tan profunda, que
sientes que lo conoces de toda la vida. Es muy impactante comprobar cdmo personas procedentes de
circulos tan distintos, expresamos nuestros sentimientos de forma tan parecida. Cdmo otra persona
gue apenas conoces es capaz de poner palabras a aquello que tu sientes pero que eres incapaz de
verbalizar... y, al final, te das cuenta de que lo que nos une es un amor incondicional, el amor por
nuestros hijos.

Aunque detras de cada padre que acude a Renacer hay una historia personal con un dolor
profundisimo, también cada padre representa la mas bella historia de amor jamas contada, una
historia que apuesta por un amor inmortal, un amor mucho mas fuerte que la muerte. En la reunidn
descubres la valentia de cada padre con su propio camino de superacién personal y eso te contagia y
te anima a seguir luchando.

En Renacer es donde sentimos que nuestros hijos estdn mas vivos. Es un espacio que te brinda
la posibilidad de hablar abiertamente de ellos, sin que nadie se incomode. Nos encanta contar cosas
sobre ellos y, poco a poco, vamos conociéndolos a todos. Aqui seguimos siendo los padres de Pilu, de
Guille, de Marci, o de... Nuestros hijos son los protagonistas de nuestras reuniones y también por ellos
nos seguimos reuniendo.

A continuacidn, he recogido algunas expresiones de lo que significa Renacer para algunos de los
padres que acuden a las reuniones en Valencia:

- Aqui, en Renacer, me permitisteis volver a ser feliz.
- Esun gran apoyo, salgo renovada. Espero con ilusidn la siguiente reunién.

- He podido experimentar la magia de lo que significa la ayuda mutua; cuando me olvido de mi
dolor para ayudar a otro padre, me doy cuenta que cuanto mas doy mejor me siento.

-- En Renacer te das cuenta de que dar es terapéutico y que te ayuda a estar mejor.

- Aqui te das cuenta de que la valentia de otros se contagia. Es muy gratificante ver cémo una
persona a la que la tristeza le comia la expresion, comienza a sonreir.

- Me hace sentir comprendida, hablamos el mismo idioma.
Poder venir aqui a hablar de mis experiencias, es mi via de escape.

- Aqui te hablan desde la experiencia y te llega mas.
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- Es la familia en la que me siento comprendida, apoyada, siento que me escuchan, me siento

guerida. Salgo con fuerzas y motivada. Estoy aqui como en mi segunda casa.
- Renacer ha significado conocer a gente que te entiende sin necesidad de hablar.
- Aqui comprendo que ayudando a otro me olvido de mi propio dolor.

- En las reuniones ves en las caras de quien participa, que la fuerza del grupo estd dando
resultado, que se tejen amistades, que se tejen apoyos... que hablar desde el corazén es la mejor
terapia.

CONCLUSION

Cuando se muere un hijo la pregunta que nos hacemos es: ¢Y ahora qué? ¢Qué es lo que yo
puedo esperar de la vida? Tras el camino recorrido, he conseguido dar la vuelta a esa pregunta vy, tal y
como manifestd Viktor Frankl, quiero que mi vida sea una constante respuesta a la pregunta: ¢Qué es
lo que la vida espera de mi?

Nuestros hijos son los que han despertado esa inquietud en nosotros vy, gracias a ellos y por
ellos, la vida nos ha dado una segunda oportunidad. Y la busqueda de este nuevo sentido nos hace
decir, en voz bien alta, y a pesar de todo, un: iSi A LA VIDA!

La vida de nuestros hijos fue un regalo y, por eso, agradecidos, queremos seguir disfrutando del
regalo que es nuestra vida. Y con ella poder demostrar al mundo que la muerte de un hijo no es el
final de una vida que habiamos imaginado maravillosa, sino el principio de otra, la cual, gracias a ellos,
gueremos convertir en un precioso homenaje a lo que ellos fueron, son y seran.

Gracias a todos vosotros, nuestros maestros: Pilu, Guille, Marci, Rosa, Richard, Tomi, Gustavo,
Emilio José, Fatima, Marina, Adridn, Sergio, Sara, Alberto, M2 José, Carmen, Paula, Diego, Raquelita,
Pedro, Andreu y Barbara, Roxana, Pablo, Fernando, Beatriz, Andrea, Alejandro, Pablo, Luis, Pascual,
Cesar, Carlota, Nicolas, Javi, Nacho, Juanito, Rafa, Ignacio, Irene, Jaime y nuestro superhéroe Enzo.
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RESUMEN

Los factores de riesgo del duelo complicado pueden advertirse a los dos meses de la pérdida y
comprenden indicadores previos de vulnerabilidad y sintomas propios del duelo que se presentan en
mayor intensidad. Desde la Asociacién Viktor E. Frankl de Valencia se realiza un acompafiamiento
logoterapéutico, que suele ser individual, orientado hacia el desarrollo de un propdsito vital y la
busqueda de sentido como factor protector de problemas mentales y promocidon de un
funcionamiento fisico, mental y social positivo. Con el objetivo de valorar los efectos de dicho
acompanamiento en el proceso de duelo, se disend un estudio mixto longitudinal en el que
participaron 8 mujeres con edades comprendidas entre los 28 y los 66 afios, en proceso de duelo por
diferentes motivos, que acudieron a una serie de sesiones de acompafiamiento (M = 7.28). Se llevaron
a cabo medidas cuantitativas antes y después del acompafiamiento y entrevistas individuales seis
meses después, en el periodo de seguimiento. Los resultados sugieren que el acompafiamiento
logoterapéutico mejora el bienestar subjetivo y psicolégico de las personas en duelo, a pesar del dolor
gue aun sienten. Los resultados parecen mantenerse a los 6 meses, segun las propias participantes.
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PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Disefio mixto longitudinal, duelo, logoterapia, bienestar psicoldgico, bienestar
subjetivo.

INTRODUCCION.

El duelo es un proceso normal en la existencia humana, ya que la muerte es inherente a laviday
forma parte del ciclo vital de las personas. Bowlby definia el duelo como “todos aquellos procesos
psicoldgicos, conscientes e inconscientes, que la pérdida de una persona amada pone en marcha,

” 1 No obstante, diferentes autores han descrito ciertas fases en el

cualquiera que sea el resultado
proceso, coincidiendo en que, si bien éstas no son necesariamente secuenciales ni todas las personas
deben pasar necesariamente por todas ellas, la aceptacion caracteriza la Ultima fase de resoluciéon del
duelo 27°. El duelo es un proceso natural que ayuda a elaborar la pérdida, permitiendo que la persona
reestructure su vida y resignifique a la persona ausente para que, a pesar de ya no estar fisicamente
presente, siga formando parte de su vida en cuanto a vivencias compartidas. Cuando la persona no
logra avanzar hacia la aceptacidn, el proceso se estanca y se incrementa el riesgo de un duelo
complicado. Los sintomas del mismo incluyen un fuerte anhelo por la persona que ha fallecido,
dificultad para aceptar la pérdida, sentimientos de incredulidad, emociones intensas y persistentes
como pena, amargura o culpabilidad con respecto al fallecimiento y problemas importantes a nivel de
funcionamiento cotidiano, que se mantienen al menos seis meses tras la pérdida ® 2.

Los factores de riesgo del duelo complicado pueden advertirse ya a los dos meses de la pérdida
y comprenden indicadores previos de vulnerabilidad (duelos anteriores no resueltos y psicopatologias
preexistentes) asi como sintomas propios del duelo que se presentan en mayor intensidad, como la
dependencia emocional del fallecido y las emociones de rabia y culpa °. Otros factores de riesgo
conocidos son factores del contexto social y familiar como el apoyo social y las circunstancias de la
muerte °. Mucho menos estudiados estan los factores protectores del duelo complicado, porque las
ciencias de la salud tradicionalmente se han centrado mds en la enfermedad o la patologia que en la
propia salud, propiciando una visién parcial de la existencia humana. En este sentido, la investigacion
sobre los factores protectores de bienestar y salud a pesar de las pérdidas se ha centrado en los
conceptos de resiliencia, crecimiento post-traumatico y personalidad fuerte (hardiness) *. En la
vivencia del duelo, entre los factores protectores mds estudiados esta el papel de las emociones
positivas, la necesidad de encontrar sentido, y el apoyo social ° 3.

BIENESTAR PSICOLOGICO Y BIENESTAR SUBJETIVO.

En linea con una visién mas holistica de la persona, la definicion de salud de la Organizacion
Mundial de la Salud es “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la
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ausencia de afecciones o enfermedades”. También entre los investigadores existe una creciente

conciencia de que la salud mental no es la ausencia de enfermedad mental, sino que implica un
desarrollo positivo del estado fisico, mental y social. Esto se manifiesta en el interés creciente en la
investigacion del concepto de bienestar y otros relacionados como la calidad de vida. El constructo del
bienestar se ha estudiado tradicionalmente desde dos perspectivas diferentes, pero complementarias
% Por un lado, la perspectiva heddnica del bienestar se refiere al balance hedénico (entre placer y

13-18 por otro lado, la

dolor, o entre afectos positivos y negativos) que la persona realiza sobre su vida
perspectiva eudaimdnica del bienestar se refiere al balance existencial (entre lo que quiere ser/hacery

lo que es/hace), centrandose en la realizacién del propio potencial *°.

Uno de los modelos mas estudiados y que mejor representa la perspectiva heddnica es el

modelo del bienestar subjetivo (BS) de Diener y colaboradores ***°

. En este modelo, el BS depende de
lo que las personas piensan y sienten acerca de su vida y de las conclusiones cognitivas y afectivas que
alcanzan cuando valoran su existencia '®. Esta es la perspectiva mas comun en la investigacién
psicoldgica, existiendo consenso en cuanto al bienestar como una dimensién subjetiva bdsica y
general del ser humano, y en cuanto a sus componentes principales: un componente emocional-
afectivo (los afectos positivos y negativos) y un componente cognitivo-valorativo (la satisfaccién con la

vida) #.

El modelo mas representativo de la perspectiva eudaiménica del bienestar es el Modelo de

bienestar psicoldgico (BP) del equipo de Ryff %, que lo define como un esfuerzo para perfeccionarse y
cumplir con nuestro potencial, lo cual tiene que ver con tener un propdsito en la vida, con que la vida
adquiera significado para uno mismo, con los desafios y con un cierto esfuerzo por superarlos y
conseguir metas valiosas %~ %, Este modelo propone seis dimensiones que estructuran el BP % %*;
autonomia o capacidad para mantener las convicciones propias con autodeterminacion; competencia
y dominio del ambiente o capacidad de elegir o crear entornos favorables para satisfacer metas y
necesidades; autoaceptacidn o mantener actitudes positivas hacia uno mismo; mantener relaciones
positivas con los demas; crecimiento personal o dedicacion a la realizacion del potencial personal para
seguir creciendo; y propdsito en la vida, estableciendo metas y definiendo objetivos para dar sentido a
la vida. Asi, el BP es el proceso y consecucién de los valores que nos hacen sentir vivos y auténticos y
crecer como personas, y no solo la ejecucién de las actividades que nos dan placer o nos alejan del
dolor . Sobre la base de estas seis dimensiones, se puede afirmar que las personas que tienen BP se
sienten bien consigo mismas (siendo conscientes de sus propias limitaciones), mantienen relaciones
significativas con los demas, pueden influenciar su medio para satisfacer sus necesidades, cuentan con
un propdsito de vida y son capaces de desarrollar sus capacidades 2°. Ademds, una dimension vincular
del bienestar psicoldgico ha sido sugerida de formas diferentes. Por ejemplo, Keyes ¥ habla de
bienestar social (BS) o bienestar psicosocial (BPS), constructo que incluye las dimensiones de
integracioén social, aceptacion social, contribucidn social, actualizacién social y coherencia social. De
esta manera, se obtendria una visién holistica del bienestar, desde lo individual a lo social y desde la
subjetividad a la intersubjetividad socialmente construida..

A pesar de representar dos tradiciones de investigacién diferentes, el bienestar psicolégico y
subjetivo estan relacionados *. Aunque hay dimensiones que son Unicas para cada concepto, existe un
cierto solapamiento en las dimensiones de autoaceptaciéon y dominio del ambiente; ya que estas
dimensiones del bienestar psicoldgico correlacionan con medidas de felicidad y satisfaccidn con la vida
22 Asimismo, las relaciones positivas con los otros influyen positivamente, tanto en el BS como en el
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BP 2~ % Esta relacién sucede aun cuando se hayan afrontado situaciones vitales percibidas como
negativas, las cuales también pueden contribuir positivamente al desarrollo personal y al bienestar
psicoldgico, pues nos obligan a desarrollar nuevos mecanismos de afrontamiento *'. Ademas, ambos
conceptos se han relacionado positivamente con el optimismo, la esperanza de vida, la longevidad, la
salud, el apoyo social percibido, la resiliencia, practicas e indicadores de salud sexual; y han mostrado

una relacién negativa con sintomas de depresion, ansiedad y estrés en diferentes poblaciones ** 3¢

PRINCIPIOS Y FASES DEL ACOMPANAMIENTO LOGOTERAPEUTICO.

Yalom *” entendia el origen del sufrimiento del duelo en la confrontacién de la persona con los
cuatro conflictos existenciales basicos: la muerte, la libertad, la soledad vy la falta de significado. Segun
Viktor Frankl ** ~*°) fundador de la Logoterapia, la busqueda de sentido es la principal motivacién
intrinseca del ser humano vy, junto a la competencia, la autonomia y las relaciones, podria considerarse
como una necesidad psicolégica basica *° cuya satisfaccién genera bienestar psicoldgico y subjetivo..

Desde una perspectiva logoterapéutica, el vacio existencial, entendido como la falta de
propdsito en la vida (PV), puede conllevar desesperanza, percepcién de falta de control sobre la propia
vida y los objetivos y metas, pesimismo y una actitud global negativa respecto a la vida *. Numerosos
estudios han observado la relacién entre el PV y el funcionamiento positivo a nivel afectivo y cognitivo
% asi como la relacién entre un bajo PV y la desesperanza, la depresidn, el uso de sustancias, las
conductas desadaptativas y el suicidio ** ~*%. Otros estudios han demostrado una relacién positiva
entre el PV y el BP, y ambos con la salud mental, el optimismo, y la aceptacién de la enfermedad en

- % También se ha relacionado con el bienestar subjetivo en

diferentes poblaciones y edades
términos de satisfaccion vital y un balance afectivo positivo; observandose una relacion bidireccional
entre el PV y el BS, de modo que la cantidad de afecto positivo experimentado a lo largo del dia es el
mejor indicador para evaluar el dia como significativo y tener un propédsito en la vida aumenta el
afecto positivo y disminuye el negativo **~*°.

Todas las correlaciones positivas encontradas entre la conceptualizacién del BS y el BP son
consistentes con la definicién frankliana de la dimension espiritual o noética del ser humano, que se
incardina en la busqueda de sentido como motivacidn intrinseca fundamental e inherente del ser
humano y en la auto-trascendencia como via fundamental para la realizacién del sentido ** ~3% °%,
Asimismo, todos estos aspectos estan estrechamente relacionados con las caracteristicas principales
del PV como dimensién del bienestar: la satisfaccion con la vida, la experiencia de tener una vida util,
el sentimiento de uno mismo viviendo en un proceso de desarrollo y crecimiento continuo, una mayor
percepcién de control personal sobre el medio ambiente ,el propédsito de objetivos existencialmente
significativos, la responsabilidad personal con la vida y la autorrealizacién %2723,

Asi, desde la Asociacién Viktor E. Frankl de Valencia se realiza un acompafiamiento
logoterapéutico, que suele ser individual, orientado hacia el desarrollo de un propdsito vital y la
busqueda de sentido como factor protector de problemas mentales y promocién de un
funcionamiento fisico, mental y social positivo. El proceso de acompafiamiento puede resumirse en las

siguientes fases:
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1. El encuentro.

La persona muchas veces no sabe exactamente a lo que viene. Acude a nosotros porque alguien
la ha remitido: un médico, un psicdlogo, un psiquiatra. Busca alivio a su dolor y viene con expectativas.
Ante esto, debemos destacar en primer lugar la actitud de respeto y enfocar este acompafiamiento
como un “encuentro humano”, no como una actividad profesional entre un técnico y un paciente;
aungque siempre se considera la posibilidad de una derivacién a los profesionales si se precisa. Este
momento es muy importante para que la persona salga de esa planicie emocional en la que se
encuentra. Necesita ser escuchada, entendida, comprendida y orientada. No debemos interpretar el
sufrimiento del otro. Simplemente se acompafia, se escucha. Sentirse escuchado ya tiene un efecto
terapéutico. Ese primer encuentro suele ser muy silencioso y de un “vaciado” profundo del que
acompana para estar con el doliente al cien por cien. Es un encuentro de intervenciones minimas, de
gestos. A veces, no se enciende ni la luz.

En el encuentro se llora con tranquilidad, sin prisas. Por nuestra parte, le explicamos dénde
estan, que es la asociacion y cémo, desde el pensamiento de Frankl y la Logoterapia, podemos
revalorar y resignificar nuestras situaciones vitales a la luz de un sentido que nos pueda sostener..

2. El re-encuentro.

En esta fase hay menos narrativa y suele haber cierta apertura, la persona que estd en duelo
llega mas relajada y se fomenta la aceptacién de la pérdida en todo momento. Se pretende una toma
de conciencia de la situacion, no la podemos cambiar, pero mostrando una salida: si podemos dar una
respuesta y decidir una actitud incluso en el dolor. El doliente, mas que intentar “superar “un duelo,
puede llegar a una aceptacion activa de lo que le estd ocurriendo. Hace una “re-signacion”, es decir re-
asigna, da un nuevo significado a su vida y aprende a vivir con ello. Hay personas que deciden no salir
de su dolor y, también en estas circunstancias, se respeta la libertad de la persona.

Cuando esa puerta puede abrirse, en los caminos que se abren hay siempre una diversidad de
opciones. Tiene que aparecer la fuerza de lo espiritual, el poder de nuestro equipamiento existencial
anterior a cualquier elaboracion humana propia y que va mas alld de la mera supervivencia, hacia el
cuidado de si y del otro. Hablamos de lo fisico (el suefio, la alimentacidn, la respiracion, si puede
llorar...), hablamos de las emociones y pensamientos que surgen, del duelo en la familia, de los ritmos
del duelo... Y hablamos de lo espiritual, de lo mas humano que hay en nosotros, de lo libre que hay en
cada ser humano y de la fuerza de obstinacion del espiritu en términos de afrontamiento,
trascendencia y reconciliacion frente a esa realidad.

3. La decision.

En esta fase, una vez aceptada la realidad de la pérdida y que puede contemplarla desde la
apertura que fomenta la mirada logoterapéutica, la persona suele empezar a tomar pequeias
decisiones sobre qué hacer con su nueva vida. El respeto profundo del acompafiamiento no implica
que el acompaiante acepte sin mas todo lo que dice el doliente. Debe intervenir, pero siempre en
direccién a ofrecer nuevas alternativas para que sea la persona quien pueda captar nuevos caminos
gue le muestren sentido. Desde la Logoterapia, se considera que hay tres vias principales para la
captacion y realizacion del sentido: los valores de creacién, que implican la acciéon en el mundo; los
valores de vivencia, que implican la admiracién de la belleza y la creacién de vinculos significativos
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basados en el amor; y los valores de actitud. Estos implican la respuesta que da la persona a la
situacién, su posicionamiento interior frente a la vida y especialmente frente a lo que no puede
controlar.

4. Seguimiento.

Al finalizar el acompafiamiento, que dura un maximo de 10 sesiones, se acuerda una nueva cita
unos meses después. Si la persona no acude, se contacta con ella por teléfono.

METODO.

El objetivo principal de este estudio es valorar los efectos del acompafiamiento logoterapéutico
que se realiza en la Asociacidon Viktor E. Frankl. Para ello, se delimitan los siguientes objetivos

especificos:

- Describir los efectos del acompafiamiento en el bienestar subjetivo y psicolégico, mediante
dos indicadores cuantitativos, la satisfaccidén con la vida y la experiencia de sentido, respectivamente.

- Describir los factores facilitadores del acompanamiento en la resoluciéon del duelo y la
prevencion del duelo patoldgico desde la perspectiva de los dolientes.

- Describir los efectos del acompaifiamiento desde la perspectiva subjetiva y cualitativa de los
dolientes.

Participantes:

Participaron en el estudio 8 mujeres usuarias del servicio de orientacién de la Asociacion Viktor
Frankl con un rango de edad entre 28 y 66 afios (M = 47.75, D.T. = 12.44) en el momento de la ultima
medicion, entre tres y seis meses después de la ultima entrevista (T3) (Tabla 1). La mayor parte de
ellas (n = 6) acudieron por fallecimiento de un ser querido, a excepcién de una persona cuyo duelo era
vincular causado por divorcio y otra por pérdida de salud. Ademas, cabe mencionar que dos personas
sobrellevaban un duelo multiple. El nimero de sesiones realizadas varia entre 3y 10 (M = 7.28, D.T. =
2,49, Mdn = 8), asi como el tiempo pasado entre la primera visita (T1) y la dltima (T2), con un rango
entre 2 y 71 semanas (M = 44.75 semanas, D.T. = 27.75, Mdn = 57.50).
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Tabla 1. Descripcion de la muestra.

Edad Motivo de duelo Numero de Tiempo
sesiones (semanas)

28 Fallecimiento de la pareja por accidente 8 31

36 Diagndstico de cancer 6 62

39 Fallecimiento por suicidio de su pareja 10 2

49 Fallecimiento de hijo y tratamiento por cancer de 8 7
mama

54 Fallecimiento de la pareja 6 58

55 Fallecimiento de la pareja SD 57

55 Divorcio 3 70

66 Fallecimiento de la pareja y diagndstico de cancer desu 10 71
hermana

Nota: SD = sin datos.

Variables e instrumentos:

Variables sociodemogréficas: Los participantes autoinformaron de sexo, edad, motivo de
consulta y niUmero de sesiones al inicio y finalizacion de su acompafiamiento en la Asociacion.

Percepcion de sentido (Bienestar psicoldgico):

Evaluado mediante el Cuestionario de Propdsito en la vida (Purpose-in-Life Test — PIL) de
Crumbaugh y Maholick **, en su versién castellana °'. Este instrumento, aplicable a mayores de 16
afos, consta de una parte cuantitativa con 20 preguntas con respuesta Likert de 7 puntos y una parte
cualitativa para valorar la orientacidn al sentido. En esta investigacién se empled Unicamente la parte
cuantitativa, que permite agrupar la informacién en cuatro sub-escalas: 1) Percepciéon de Sentido:
captacion de motivos y razones para vivir la vida, sensacion de que la vida merece la pena; 2)
Experiencia de Sentido: percepcion de la vida como llena de cosas buenas y/o con sentido; 3) Metas y
Tareas: objetivos ligados a acciones concretas en la vida y a la responsabilidad personal percibida
hacia los mismos; y 4) Dialéctica Destino/Libertad: tensién entre lo factico (destino) y lo facultativo
(libertad), y afrontamiento de la muerte como acontecimiento incontrolable, impredecible e
inevitable. Si bien existen otros instrumentos para medir la nocién de propésito en la vida, se elige el
PIL por ser el mas homogéneo en la forma de medir la nocién de propdsito, en la forma de
presentacién, lo cual facilita el tiempo requerido de los participantes, y por sus coeficientes de validez
y fiabilidad en muestra espafola: alpha de Crombach = 0.88 (55). Segun esta baremacidn, el test PIL
arroja puntuaciones totales por persona entre 20 y 140. Las puntuaciones comprendidas entre 21y 40
indican que no existe nocidn alguna de propdsito en dicha persona. Las puntuaciones comprendidas
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entre 41 y 100 indican que existe una moderada nocién de propdsito de vida. Las puntuaciones entre
101y 120 indican que hay una alta nocidn de propdsito y motivacidn con la vida.

Satisfaccion con la vida (Bienestar subjetivo):

Evaluado mediante la Escala de Satisfaccién con la vida de Diener, Emmons, Larsen y Griffin 2°

657 qgue puede usarse tanto con jévenes

(Satisfaction with Life Scale - SWL), en su version espaiola
como con adultos. Seguin la baremacién en poblacidn espafiola de Atienza et al. >, las puntuaciones
indican: entre 5 y 9, alta insatisfaccién con la vida; entre 10 y 14, insatisfaccién; entre 15 y 19, ligera
insatisfaccién; entre 20 y 24, ligera satisfaccion; entre 25 y 29, satisfaccion; y entre 30-35, alta

satisfacciéon con la vida.

Factores facilitadores del duelo vy efectos subjetivos del acompafiamiento logoterapéutico en el

duelo:
Evaluados mediante entrevista individual semi-estructurada (Tabla 2).

Tabla 2. Guion de la entrevista semi-estructurada.

Estructura Preguntas

Apertura ¢Cémo conociste la Asociacion?

Factores ¢Qué te ha ayudado en este tiempo (en la elaboracién de tu duelo /
facilitadores del  la superacién de tu pérdida)?
proceso de duelo
Efectos del ¢Qué cosas estas tu haciendo diferente?
acompafamiento ¢Qué cosas han cambiado para ti?
¢Qué cosas han cambiado en tu casa y en tu entorno?
¢Has notado un cambio en como te trata la gente que te rodea o
las cosas que te dicen?

Cierre ¢Qué le dirias ahora a una persona que estuviera en proceso de
duelo?

Diseio y procedimiento:

El disefio del estudio es longitudinal mixto, incluyendo tres ocasiones de medida (al inicio y
finalizacion del acompafiamiento, y 6 meses después) y dos tipos de datos: cuantitativos y cualitativos.

Tras la firma del consentimiento informado para participar en la investigacion, se realizé la
primera recogida de datos (T1) mediante métodos cuantitativos (PIL y SWL) en la misma sede de la
Asociacion, de forma individual y en momentos diferentes. Al finalizar el proceso de orientacion,
siempre por recomendacion del orientador y de acuerdo con el usuario, se realizo la segunda recogida
de datos (T2), también en momentos diferentes en cada caso, pero de forma idéntica a la anterior.
Entre 3 y 6 meses después, se realizé una entrevista individual semi-estructurada como seguimiento y
forma de evaluar el mantenimiento de los cambios (T3). Todas las entrevistas fueron realizadas por
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dos profesionales entrenados en la evaluacidn psicolégica que no habian participado en el

acompanamiento de la persona en su proceso de duelo.
Anidlisis de datos:

Para el andlisis de datos cuantitativos, se empled el paquete estadistico SPSS, realizandose
analisis descriptivos de las variables de estudio (frecuencias, medias y medianas), asi como un analisis
inferencial no paramétrico para la comparacién de medias de las variables de estudio principales
(Prueba de rangos con signo de Wilcoxon).

Para el analisis de datos cualitativo, se empled el software ATLAS.ti 8, con el objetivo de realizar
un analisis de contenido y categorizacion de la informacién obtenida. Este analisis se llevd a cabo por
dos analistas en dos fases. En la primera fase, cada analista codificd el contenido de forma individual.
En la segunda fase, los dos analistas acordaron la categorizacién de los datos con un criterio 100%
interjueces. Una vez alcanzado este acuerdo, se presentaron las categorias a un profesional experto en
el tema de analisis para verificar la adecuacién y pertinencia de las categorias observadas.

RESULTADOS.

Efectos objetivos del acompaiiamiento: Analisis cuantitativo:

Respecto al bienestar subjetivo (Tabla 3), evaluado mediante el indicador de satisfaccion con la
vida, los resultados indican que las personas que acudieron a la Asociacion Viktor Frankl en busca de
ayuda tenian en principio una ligera insatisfacciéon con la vida (T1: M = 17.12, D.T. = 7.85). Mientras
gue, al acabar las sesiones de orientacién y acompafiamiento logoterapéutico, habia aumentado hasta
una ligera satisfaccion (T2: M = 23; D.T. = 6.71), siendo esta diferencia significativa (z = 2.52; p = 0.2).

En cuanto al bienestar psicoldgico y la experiencia de sentido (Tabla 3), evaluada mediante el
cuestionario PIL, se observa que las participantes tenian al principio una moderada nocién de
propdsito de vida -segln la baremacion espafola de Noblejas (51) (T1: M = 85.88; D.T. = 26.58). Al
acabar las sesiones de orientacidon y acompafiamiento (T2) su puntuacidn en el PIL habia aumentado
hasta 101 - 120, indicando una alta nocidn de propdsito y motivacién en la vida. No obstante, esta
diferencia no ha resultado estadisticamente significativa (Z = -1.82; p = .07). Todas las escalas del PIL
aumentan del T1 al T2; no obstante, la Unica diferencia significativa se refiere a la subescala de
percepcidn de sentido, que engloba la captacién de motivos y razones para vivir la vida, asi como la
sensacién global de que la vida merece la pena a pesar del dolor y la pérdida.

89



.- Efectos del acompainamiento logoterapéutico en el proceso de duelo: diseiio mixto longitudinal.

Tabla 3. Comparacion de medias al inicio (T1) y final del proceso de acompaiiamiento (T2):

Variables T1 T2 Prueba de rangos con signo de
Wilcoxon
M DT M DT z ¢]
SWL 17,12 7,85 23,00%* 6,71 -2.52 .02
Satisfaccion
con la vida
PIL 85,88 | 26,58 | 109,00 | 24,41 -1.82 .07
Percepcion 39,88 | 14,26 | 51,38* | 12,64 -1.89 .05
de sentido
Experiencia | 26,63 9,96 36,63 9,04 -1.69 .09
de sentido
Metas y 31,75 | 10,65 | 38,25 8,70 -1.19 .23
tareas
Dialéctica 12,63 4,27 16,00 4,21 -1.69 .09
destino-
libertad

NOTA: * p <.05

Efectos del acompaifamiento y factores facilitadores del duelo: Analisis cualitativo:

Los datos cualitativos obtenidos de la entrevista de seguimiento realizada unos meses después
de la finalizacién del acompafiamiento (T3) permiten observar los factores facilitadores del duelo
segln los propios participantes (¢Qué te ha ayudado?) y los efectos o cambios ocurridos (¢Qué cosas
estas haciendo diferente? ¢ Qué cosas han cambiado para ti?).

Respecto a los factores facilitadores del duelo, los participantes sefialan dos grandes temas, la
espiritualidad (entendida en términos franklianos) y la mejora de la comprension del duelo.

Respecto a la espiritualidad, puede estar entrada en creencias religiosas (“mi religidon, soy
creyente y eso me ha ayudado mucho”), pero los mas mencionados son los aspectos auto-
trascendentes caracteristicos de la espiritualidad frankliana, que se manifiestan en la triada de valores
propuestos por la Logoterapia como vias de percepcion y realizacién de sentido en la vida. Asi, las
participantes manifiestan que les ha ayudado:

0 Crear y sostener vinculos significativos (valores de vivencia): “amor a las personas”,
“apoyarse en los demas, “venir a la Asociacidon”, “mi hijo”, “hablar con (el/la orientador/a en la

n u

Asociacion)”, “el hecho de contarle algo a alguien que no conoces, exteriorizarlo con alguien que te

o u

sabe escuchar”, “personas que he conocido en el taller del duelo, con las que sigo viéndome y estando

n u

en contacto”, “mi grupo social, amigos, familia, la psicdloga; me ha sido de gran ayuda no verme sola,

estar rodeada de gente, aunque a veces viene bien la soledad para desahogarse”.
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0 Otros valores de vivencia relacionados con aspectos de la naturaleza, el arte y la cultura:

“Me tranquiliza leer cosas de autoayuda y positivas y eso lo he descubierto aqui. Ademas, me gusta el
contacto con la naturaleza y leer al aire libre”.

0 Valores de creacion, que suponen trascender el propio dolor y encontrar sentido a través
de la accion en el mundo: “ver que tienes cosas que aportar al mundo y a la gente, ver los problemas
de otras personas y lo mal que los demas pueden estar pasandolo y el granito de arena que puedo

n u

aportar en todo ese sufrimiento”, “estar de voluntaria porque me hace relativizar los problemas y ver
gue hay gente que lo esta pasando mal y poder ayudarles”.

0 Valores de actitud, que se refieren globalmente a “ver que hay cosas por las que seguir
aqui” y a la posicion desde la que afrontamos la vida en general. Mas concretamente, algunos
participantes manifiestan este valor, el de elegir la actitud con que afrontar el dolor y la pérdida, en los
siguientes términos: “Me ha ayudado el hecho de salir, aunque no me apeteciera mucho porque volvia

”

a cogerle el gusto a cosas que antes hacia y habia dejado de lado”, “No parar y no estancarse”, “Ver
las cosas buenas”, “Valorar mas los recuerdos, disfrutar de los que estan, del presente y no anclarse
en el pasado”. Asimismo, otras personas senalaban el valor del presente, aprendido a través del
mindfulness: “lo conoci en la Asociacién, y ahora mi vida se basa en él, en vivir el presente y el
momento”, “Hago mindfulness en mi casa y me ayuda bastante. También me ha servido la actividad
de focalizar la atencidon cuando me siento ansiosa en un objeto como una planta. Me ha ayudado a

saber relajarme en esos momentos”.

Otro factor facilitador del duelo para las personas dolientes relacionado con la espiritualidad
frankliana es tomar conciencia de la dialéctica responsabilidad - libertad, que engloba aspectos de
toma de decisiones conscientes, auto-descubrimiento, seleccién de prioridades y busqueda de la
realizacion del sentido del momento. Los participantes expresan esta dimension en los siguientes
términos:

A “Me ayudd que me dijeran (en la Asociacidn) que hiciera lo que me gusta, y no tanto lo que
tenia que hacer. Ahora trabajo en lo que me gusta, aunque no tenga tanto dinero.”

A “Me ha ayudado dedicarme tiempo a mi y respetar mis necesidades, que antes pasaba mas
por alto. Dedico mas tiempo que antes a hacer lo que me gusta y me apetece. Ahora soy yo misma y
hago las cosas pensando en mi. Salgo los fines de semana, viajo...”

Por dltimo, el otro gran factor que les ha ayudado mas es mejorar su comprension sobre el
proceso del duelo, referido a entender aspectos y factores del proceso de duelo que suelen ser poco
comprendidos socialmente; y que se relacionan con los ritmos y fases del proceso y las conductas que
pueden ser de ayuda. Concretamente, los participantes senalan:

A “Me marcé mucho que me dijeran que el duelo de mi hija era diferente al mio. Que mi hija
habia perdido a su padre y yo a mi marido y que no era lo mismo.”

A “Que me dijeran lo que no queria oir, pero realmente necesitaba oir. Mi familia y amigos me
consideran una persona muy fuerte que no se puede derrumbar, pero en ese momento yo necesitaba
gue me entendieran, y aqui encontré gente muy entrafable que me escuchd, me dijo que es normal
gue esté asi...”
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A “He aprendido que la muerte no es algo ajeno a mi, sino que no hay nada que sea para
siempre y hay que aprovecharlo cuando esta”

A “El tiempo también ha influido, pero me hace falta aiin mas tiempo”
A “El tiempo y continuar hacia adelante”

En cuanto a los efectos subjetivos del acompafiamiento logoterapéutico, los participantes
refieren cambios relacionados tanto con el bienestar subjetivo, como psicolégico y psicosocial;
promovidos sobre todo por su propio cambio de actitud y la mejora en la comprension del proceso de
duelo.

Respecto al bienestar subjetivo, las participantes informaban:

A “estoy mejor, me tomo las cosas de forma distinta, no pienso tanto en el pasado sino en el
regalo que me dio la vida con mi hijo porque era la alegria de la casa”.

A “Ahora tengo mejor humor y una forma distinta de ver las cosas”

Respecto al bienestar psicolégico, se observa que es el mas relacionado con los valores de
actitud y el ejercicio de la responsabilidad frente a la propia vida.

A “Ahora todo es diferente. A partir de la muerte de mi marido ha cambiado mucho lo que
hago. Hay lugares donde iba y ya no voy. Me he descubierto sola e independiente. Yo no dependia de
nadie, pero mi hijo si que dependia de mi, asi que tenia que salir adelante. Sigo trabajando, pero hago
mas cosas, me he apuntado al gimnasio, confio mas en mi misma y estoy feliz. Todo lo que hago ahora
es diferente a lo que hacia, pero estoy muy orgullosa de mi misma y de cémo he conseguido salir
adelante.”

A “Todo lo hago diferente. Mi vida ha dado un vuelco, soy mas fuerte e independiente, mas
positiva, veo las cosas de forma distinta.”

A “No he cambiado muchas cosas, pero si que ahora hago solo lo que me apetece. Antes
puede que hiciese mds cosas porque debia hacerlas, pero que ahora, si algo no me aporta, lo dejo de
lado. Si me aporta mads hacer voluntariado que irme de cena con mis compafieros de trabajo, lo hago.

s
|

Pienso mas en mi.

Por ultimo, respecto al bienestar psicosocial, las participantes refieren cambios en la unidn
familiar:

A “Todos se han unido mucho mas”

A “la relacidn con mis hijos, que ahora no haria cosas que hacia antes como enfadarme con
ellos y no hablarles. La relacidon que tengo con ellos es mucho mas proxima. Mi hijo de 19 afios me dijo
el otro dia que ahora ha empezado a valorarme como persona y me emociond mucho porque
entiendo a lo que se refiere y estoy de acuerdo con su vision”

A “entre mi madre y yo se ha creado un vinculo especial de apoyo. Antes las dos estdbamos
tristes y casi no habldbamos, ahora ya no es asi”.
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Y también el descubrimiento de nuevos aspectos en las relaciones sociales e interpersonales

gue, en algunos casos, estan relacionados con la comprensién y percepcién social de la muerte y el
duelo:

A “La relacidon con los demas ha cambiado. Descubri a mucha gente de mi entorno con
prejuicios por el hecho de haberme divorciado, pero también he hecho nuevas amistades con las que
puedo ser yo misma”

A “Me he dado cuenta de que la muerte sigue siendo un tema tabu y cuando intento brindar
por mi pareja, la gente sigue sintiéndose incdmoda, cuando yo ya lo he naturalizado”

A “hay mucha gente que parece que tienes, pero luego no te apoya tanto y luego hay mucha
gente que no esperabas que fuera a ayudarte tanto y te demuestra mas”

A “he notado cdmo hay gente que no entiende que ahora esté bien, que siga adelante y que
sea feliz porque culturalmente la forma en que se vive el fallecimiento de alguien aqui es muy
conservadora y centrada en el dolor, pero yo he entendido que es necesario pasarlo mal un tiempo,
pero, pese a todo, seguir adelante”.

DISCUSION.

Los resultados sugieren que el acompafamiento logoterapéutico realizado en la Asociacidn
Viktor E. Frankl mejora ligera y significativamente el bienestar subjetivo de las personas en duelo, que
refieren sentirse insatisfechas con su vida antes del acompanamiento (T1) y ligeramente satisfechas en
su finalizaciéon (T2). Comprendemos que es adecuado no esperar una gran satisfaccién vital ya que son
personas que aun estdn en duelo de diferentes tipos; lo cual implica ritmos y procesos diferentes,
pues no es lo mismo perder un hijo que a la pareja, tener un diagndstico de cancer que divorciarse, ni
afrontar una pérdida por accidente que por suicidio. La mejora del bienestar subjetivo se observa
también en la etapa de seguimiento (T3), entre tres y seis meses después del acompafiamiento; seguin
refieren las propias participantes sefialando un aumento de emociones positivas a menudo
relacionada con la realizacion de actividades agradables. En este sentido, los resultados sefialan que
las personas dolientes, a pesar del dolor, aumentan sus emociones positivas y su satisfaccion con la
vida, dimensiones del bienestar subjetivo 18

En relacidn con el bienestar psicoldgico, evaluado mediante el cuestionario PIL (54), se observan
resultados diferentes segln la dimensidon del mismo. Concretamente, solo la subescala de percepcidn
de sentido, que engloba la captacidn de motivos y razones para vivir la vida, asi como la sensacién
global de que la vida merece la pena a pesar del dolor y la pérdida, indican un aumento
estadisticamente significativo entre el T1 y T2. Estos resultados se mantienen en el periodo se
seguimiento (T3), segln informan las participantes en las entrevistas, ddndose cuenta de que “hay
cosas por las que seguir”. Las otras tres subescalas del PIL, si bien arrojan diferencias entre T1y T2, no
resultan estadisticamente significativas. Esto no implica necesariamente que el acompafiamiento
logoterapéutico no haya tenido efecto en estas dimensiones, pues debe tenerse en cuenta que el
dolor del duelo sigue presente. Creemos que mas bien sugieren que el acompafamiento
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logoterapéutico acta como factor de proteccién del duelo complicado, a pesar de que los
sentimientos y emociones dolorosas del duelo sigan presentes en cierto grado.

En el periodo de seguimiento (T3), muchos aspectos de las subescalas de Experiencia de Sentido
(percepcion de la vida como llena de cosas buenas y/o con sentido), Metas y Tareas (objetivos ligados
a acciones concretas en la vida y a la responsabilidad personal percibida hacia los mismos), y Dialéctica
Destino/Libertad (tensidon entre que puedo controlar y lo que no) son mencionadas por las
participantes como cambios percibidos y sostenidos. Asimismo, informan de otros aspectos
relacionados con estas dimensiones y con las seis dimensiones del modelo de bienestar psicolégico de
Ryff 22 - 24 5 refiriendo; una sensacidn de ser mds auténomas (“me he descubierto sola e
independiente”), manteniendo sus propias convicciones y decisiones (“si me aporta mas hacer
voluntariado que irme de cena con mis compafieros de trabajo, lo hago”); mayor competencia o
capacidad para seleccionar y crear entornos favorables para la consecucion de sus metas (“hay lugares
donde iba y ya no voy”); una actitud mas positiva hacia si mismas (“pienso mas en mi”); y unas
relaciones mas significativas (“he hecho nuevas amistades con las que puedo ser yo misma”). Muchas
de las afirmaciones que realizan respecto a los cambios realizados tras el proceso de acompafiamiento
estdn relacionados con el crecimiento personal y la eleccidén responsable de usar su tiempo en la
realizacion de su propio potencial, bien sea ayudando a otros o disfrutando con otros o, en términos

franklianos, auto-trascendiendo. Como dijo Viktor Frankl 38, «

al aplicar la logoterapia, el paciente se
enfrenta con el sentido de su propia existencia y, a continuacion, debe confrontar su conducta con ese
sentido de la vida”. Este proceso de revisar nuestro mundo de significados que implica el duelo
también implica reconstruir la vida, las relaciones y a uno mismo °. Y en ese proceso se puede hablar
de resiliencia o incluso crecimiento postraumatico ya que, segun expresan las participantes, les ha
hecho sentirse mas fuertes, mas independientes, orgullosas de sus vidas (incluso de lo perdido) y de si
mismas.

En relacién con los factores facilitadores del duelo, esto es, qué aspectos les han ayudado a
afrontar la pérdida desde su propia perspectiva, las participantes hacen referencia a todos los valores
mencionados por Frankl como vias para la experiencia de sentido *°: los valores de vivencia, en
términos de vinculos, de disfrutar de aspectos de la vida, la cultura o la naturaleza; los valores de
accion, en términos de hacer cosas en el mundo que tengan sentido para ellas y que ayudan a otros o
a si mismas, como el propio voluntariado; y los valores de actitud, de especial relevancia en el
acompaifamiento realizado en la asociacion. Este tipo de efectos de la Logoterapia se habian
investigado previamente en relacién a otras problematicas *¢, pero no en el duelo.

Los resultados del presente estudio indican que las participantes han podido sortear algunas de
las caracteristicas del duelo complicado o patoldgico 2, como la dificultad para aceptar la pérdida y
las dificultades a nivel de funcionamiento cotidiano. Esto se observa especialmente en los aspectos
mencionados por los participantes en cuanto al cambio de actitud frente a la vida, la re-unién familiar
y una perspectiva diferente de las relaciones interpersonales, especialmente relacionados con la
comprension y la vivencia del duelo. En este sentido, podria decirse que también el bienestar
psicosocial se ha visto mejorado gracias al acompafiamiento logoterapéutico, a veces de una forma
directa porque venir a la Asociacién les obliga a relacionarse e incluso acaba haciendo voluntariado, y
a veces de forma indirecta porque siempre se les invita a salir al mundo y, tal como dicen, es de gran
ayuda no verse solo ante tanto dolor. El acompafamiento en un proceso complejo como el duelo,
parece incrementar la percepcién de apoyo social percibido, que es uno de los factores protectores
mas consistentes del duelo complicado °.
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CONCLUSIONES.

Este trabajo tenia como objetivo valorar los efectos del acompanamiento realizado en la
Asociacion Viktor E. Frankl desde el servicio de orientacion, basado en fundamentos logoterapéuticos
para personas en proceso de duelo. El disefio de esta investigacidn presenta algunas limitaciones que
es necesario comentar, por ejemplo: el tamano muestral, que no permite que la muestra sea
representativa; el cardcter auto-informado de todas las variables medidas; y que no se han evaluado
los indicadores cuantitativos de bienestar en el periodo de seguimiento. No obstante, se han obtenido
datos cualitativos que son coherentes con los datos cuantitativos y permiten describir en los propios
términos de los participantes su vivencia de bienestar y qué factores se lo han facilitado.

En este sentido, tanto los indicadores cuantitativos de bienestar subjetivo y psicolégico como
las propias percepciones cualitativas de las participantes sugieren que el acompafiamiento
logotarapéutico mejora la comprension del duelo y la percepcidon de sentido en la vida, mediante el
desarrollo de la auto-trascendencia y la responsabilidad personal, asi como propiciando el desarrollo
de una red social significativa y positiva. El acompanamiento no consigue ni pretende disminuir el
dolor de las personas que han sufrido una pérdida, sino que decidan, libremente y a pesar de esta,
seguir desarrollando su vida.

La pérdida de algo o alguien significativo genera un sufrimiento inevitable, fruto del valor que
tiene en nuestra vida y el vacio que produce su desaparicion. La naturaleza nos ha dotado con el
proceso de duelo, que nos permite transitar el camino desde la desesperacién hacia la aceptacion,
desde un sufrimiento sin sentido a encontrar un sentido en el sufrimiento. Pero este proceso de duelo
no siempre se nos hace transitable y entonces el acompanamiento facilita a la persona seguir
adelante. Desde la perspectiva de Viktor Frankl el hombre es un ser proactivo y el proceso de duelo no
solo requiere transitarlo, sino realizar ciertas tareas para encontrar un sentido a la pérdida:
“Unicamente desde la responsabilidad personal se puede responder a la vida. De tal modo que la
logoterapia considera que la esencia de la existencia consiste en la capacidad del ser humano para
responder responsablemente a las demandas que la vida le plantea en cada situacién particular” .

El acompafiamiento logoterapéutico realizado en la Asociacion Viktor E. Frankl parece ser util
para prevenir el duelo complicado y facilitar la resolucidon del duelo. En este sentido, es un factor
promotor de la resiliencia de la persona, promoviendo la salud en los términos definidos por la OMS,
esto es, creando habitos salutogénicos y generando salud (fisica y mental) a pesar de la adversidad.
Creemos que los resultados de este estudio, con sus limitaciones, sugieren la importancia de centrar el
foco de la investigacion sobre el duelo y el duelo complicado en los factores protectores y en los
recursos de la persona (incluyendo la espiritualidad y la dimensidén noética). Futuras investigaciones
podrian beneficiarse de contar con una muestra mas numerosa y rastrear nuevas variables
protectoras o mediadoras.

95



.- Efectos del acompainamiento logoterapéutico en el proceso de duelo: diseiio mixto longitudinal.

BIBLIOGRAFIA

1.- Bowlby J. La pérdida afectiva: Tristeza y depresion. Paidds. Buenos Aires. 1993.

2.- Worden JW. El tratamiento del duelo: Asesoramiento psicolégico y terapia. Paidds. Barcelona.
2013: Pg 350.

3.- Moral De La Rubia J, Avila MM. Empirical Contrast of the Kubler-Ross Model of the Five Stages
of Grief among Women with Cancer. Pensamiento Psicoldgico (2015); 13: 7-25.

4.- Cabodevilla I. Las pérdidas y sus duelos. Anales Sis San Navarra (2007); 30 (sup 3): 163 - 176.
5.- Neimeyer RA. Aprender de la pérdida. Una guia para afrontar el duelo. Paidés. Barcelona.
2007: Pg 288.

6.- Boelen PA, Prigerson HG. Commentary on the Inclusion of Persistent Complex Bereavement-
Related Disorder in DSM-5. Death Stud (2012); 36: 771-794.

7.- Prigerson HG, Horowitz MJ, Jacobs SC, et al. Prolonged Grief Disorder: Psychometric Validation
of Criteria Proposed for DSM-V and ICD-11. PLoS Med (2013); 10: Available from:
https://dx.plos.org/10.1371/journal.pmed.1000121

8.- Shear MK, Simon N, Wall M, et al. Complicated grief and related bereavement issues for DSM-
5. Depress Anxiety (2011); 28: 103-117.

9.- Barreto P, Yi P, Soler C. Predictores de duelo complicado. Psicooncologia (2008); 5: 383—-400.
10.- Gillies J, Neimeyer RA. Loss, Grief, and the Search for Significance: Toward a Model of

Meaning Reconstruction in Bereavement. J Constructivist Psychol (2006); 19: 31-65.

11.- Stroebe MS, Hansson RO, Stroebe W, Schut H (Eds). Introduction: Concepts and issues in
contemporary research on bereavement. In: Handbook of bereavement research: Consequences,
coping, and care. American Psychological Association. Washington. 2001: Pg 3-22.

12.- Neimeyer RA. Complicated grief and the quest for meaning: A constructivist contribution.
OMEGA (2005); 52: 37-52. Available from:
https://pdfs.semanticscholar.org/1f22/aded4e1871bb8a9c1219aaf8bc138580d5516.pdf

13.- Bonnano GA. New directions in bereavement research and theory. Am Behav Sci (2001); 44:
718-725.

14.- Henderson L, Knight T. Integrating the hedonic and eudaimonic perspectives to more

comprehensively understand wellbeing and pathways to wellbeing. Int J Wellbeing (2012); 2:
196-221.

15.- Diener E. Subjective well-being: The science of happiness and a proposal for a national index.
Am Psychol (2000); 55: 34-43.

16.- Diener E, Qishi S, Ryan KL. Universals and Cultural Differences in the Causes and Structure of
Happiness: A Multilevel Review. In: Keyes C. (eds) Mental Well-Being. Springer. Dordrecht. 2013:
Pg 153-176.

17.- Rojas M, Veenhoven R. Contentment and Affect in the Estimation of Happiness. Soc Indic Res
(2013); 110: 415-431.

18.- Diener E, Suh EM, Lucas RE, et al. Subjective well-being: Three decades of progress. Psychol
Bull (1999); 125: 276-302.

96


https://dx.plos.org/10.1371/journal.pmed.1000121
https://pdfs.semanticscholar.org/1f22/ade4e1871bb8a9c1219aaf8bc138580d5516.pdf

S. Postigo, V. Farriol y S. Quiles. -.

19.- Ryan RM, Deci EL. On Happiness and Human Potentials: A Review of Research on Hedonic
and Eudaimonic Well-Being. Annu Rev Psychol (2001); 52: 141-166.

Available from: https://psych415.class.uic.edu/Readings/Ryan,%20Happiness%20-
%20well%20being,%20AnnRevPsy,%202001.pdf

20.- Diener E, Emmons RA, Larsen RJ, Griffin S. The Satisfaction With Life Scale. J Pers Assess
(1985); 49: 71 —75.

21.- Cuadra H, Florenzano R (2003). El Bienestar Subjetivo: Hacia una Psicologia Positiva. Rev
Psicologia Univ Chile(2003); 12: 83-96.

22.- Ryff CD, Keyes CLM. The structure of psychological well-being revisited. J Pers Soc Psychol
(1995); 69: 719-727.

23.- Keyes CLM, Shmotkin D, Ryff CD. Optimizing well-being: The empirical encounter of two
traditions. J Pers Soc Psychol (2002); 82: 1007-1022.

24.- Ryff CD, Singer BH. Best news yet on the six-factor model of well-being. Soc Sci Res (2006);
35:1103-1119.

25.- Villar F, Osuna MJ, Solé Resano C, Triadd C. La medida del bienestar en personas mayores.
Rev Psicologia General Aplicada (2002); 58: 347-364.

26.- Vazquez C, Hervas G, Rahona JJ, Gdmez D. Bienestar psicolégico y salud: Aportaciones desde

la Psicologia Positiva. Anuario Psicologia Clinica Salud (2009); 5: 15-28.

27.- Keyes CLM. Social Well-Being. Soc Psychol Q (1998); 61: 121-140.

28.- Satorres E. Bienestar psicoldgico en la vejez y su relacién con la capacidad funcional y la
satisfaccion vital. Tesis Universidad Valencia. 2013. Available from:
https://core.ac.uk/download/pdf/71008265.pdf

29.- Zubieta EM, Delfino GI. Satisfacciéon con la vida, bienestar psicolégico y bienestar social en

estudiantes universitarios de Buenos Aires. Anu Investig (2010); 17: 277-283.

30.- Zubieta E, Muratori M, Fernandez O. Bienestar subjetivo y psicosocial: explorando
diferencias de género. Salud vy Sociedad (2012); 3: 66-76. Available from:
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/salsoc/v3n1/a05.pdf

31.- Bilbao MA, Paez Silvia da Costa D, Martinez-Zelaya G. Cambio en creencias bdasicas y

crecimiento post estrés: un estudio transversal sobre el fuerte impacto de los hechos positivos
sobre el bienestar. Ter psicoldgica (2013); 31: 127-139.

32.- Avey JB, Luthans F, Smith RM, Palmer NF. Impact of positive psychological capital on
employee well-being over time. J Occup Health Psychol (2010); 15: 17-28.

33.- Chavarria MP, Barra E. Satisfaccion Vital en Adolescentes: Relacion con la Autoeficacia y el
Apoyo Social Percibido. Ter psicoldgica (2014); 32: 41-46.

34.- Londofio Pérez C, Velasco Salamanca M, Alejo Castafieda I, et al. What makes us optimistic?:
Psychosocial factors as predictors of dispositional optimism in young people Ter Psicoldgica
(2014); 32: 153-164.

35.- Fernandes de Araudjo L, Teva |, Bermuidez M de la P. Resilience in adults: a theoretical review.
Ter Psicoldgica (2015); 33: 257-276

36.- Novoa C, Barra E. Influencia del apoyo social percibido y los factores de personalidad en la
satisfaccion vital de estudiantes universitarios. Ter psicoldgica (2015); 33: 239-245.

37.- Yalom |. Psicoterapia Existencial. Herder. Barcelona. 1984.

38.- Frankl VE. El hombre en busca de sentido. Herder. Barcelona. 2004.

39.- Frankl VE. The will to meaning : foundations and applications of logotherapy. Penguin. New
York. 2014: 152 p.

97


https://psych415.class.uic.edu/Readings/Ryan,%20Happiness%20-%20well%20being,%20AnnRevPsy,%202001.pdf
https://psych415.class.uic.edu/Readings/Ryan,%20Happiness%20-%20well%20being,%20AnnRevPsy,%202001.pdf
https://core.ac.uk/download/pdf/71008265.pdf
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/salsoc/v3n1/a05.pdf

.- Efectos del acompainamiento logoterapéutico en el proceso de duelo: diseiio mixto longitudinal.

40.- Ho MY, Cheung FM, Cheung SF. The role of meaning in life and optimism in promoting well-
being. Pers Individ Dif (2010); 48: 658—663.

41.- Marco JH, Garcia-Alandete J, Perez S, Botella C. El sentido de la vida como variable
mediadora entre la depresion y la desesperanza en pacientes con Trastorno Limite de la
Personalidad. Behav Psychol / Psicol Conduct (2014); 22: 293-305.

42.- Kleiman EM, Beaver JK. A meaningful life is worth living: Meaning in life as a suicide
resiliency factor. Psychiatry Res (2013); 210: 934-939.

43.- Brassai L, Piko BF, Steger MF. Meaning in Life: Is It a Protective Factor for Adolescents’
Psychological Health? Int ) Behav Med (2011); 18: 44-51.

44.- Damasio BF, Melo RLP de, Silva JP da. Sentido de Vida, Bem-Estar Psicoldgico e Qualidade de
Vida em Professores Escolares. Paideia (2013); 23: 73-82.

45.- Scrignaro M, Bianchi E, Brunelli C, et al. Seeking and experiencing meaning: Exploring the role
of meaning in promoting mental adjustment and eudaimonic well-being in cancer patients. Palliat
Support Care (2015); 13: 673-681.

46.- Dezutter J, Luyckx K, Wachholtz A. Meaning in life in chronic pain patients over time:
associations with pain experience and psychological well-being. J Behav Med (2015); 38: 384—
396.

47.- Haugan G. Meaning-in-life in nursing-home patients: a correlate with physical and emotional
symptoms. J Clin Nurs (2014); 23: 1030-1043.

48.- Grouden ME, Jose PE. Do sources of meaning diferentially predict search for meaning,
presence of meaning, and wellbeing? Int J Wellbeing (2015); 5: 33-52.

49.- Burrow AL, Sumner R, Ong AD. Perceived Change in Life Satisfaction and Daily Negative
Affect: The Moderating Role of Purpose in Life. J Happiness Stud (2014); 15: 579-592.

50.- King LA, Hicks JA, Krull JL, Del Gaiso AK. Positive affect and the experience of meaning in life.
J Pers Soc Psychol (2006); 90: 179-196.

51.- Noblejas de la Flor MA. Logoterapia: fundamentos, principios y aplicacién una experiencia de
evaluacion del Logro Interior de Sentido. Universidad Complutense de Madrid. Madrid. 1994.

52.- Diaz D, Rodriguez-Carvajal R, Blanco A, et al. Adaptacion espafiola de las escalas de bienestar
psicoldgico de Ryff. Psicothema (2006); 18: 572-577.

53.- Ryff CD. Happiness is everything, or is it? Explorations on the meaning of psychological well-
being. J Pers Soc Psychol (1989); 57: 1069-1081.

54.- Crumbaugh, J., & Maholick L. Manual de instrucciones para el Test de Sentido de Vida (PIL).
Viktor Frankl Institute for Logotherapy. Saratoga. 1969.

55.- Noblejas de la Flor MA. Fiabilidad de los tests PIL y Logotest. Nous Boletin Logoterapia y
Analisis Exist (2000); 4: 81-90.

56.- Atienza FL, Balaguer |, Garcia-Merita ML. Satisfaction with Life Scale: analysis of factorial
invariance across sexes. Pers Individ Dif (2003); 35: 1255-1260.

57.- Atienza, F. L., Pons, D., Balaguer, I., & Garcia Merita M. Propiedades psicométricas de la
Escala de Satisfaccion con la Vida en adolescentes. Psicothema (2000); 12: 331-336.

58.- Ortiz EM, Castellanos C, Osorio Castafio CA, Lee SC. Effects of logotherapy on personal
resources for people with addiction. Rev Argentina Clin Psicol (2015); 24: 231-241.

98



CM de Psicobioquimica, 2019; 6: 99 -114. )“{%ﬁ\’
M

PSICOBIO)UIMICA
ISSN:2254-917X

EL PROCESO DE DUELO: PARTICULARIDADES EN LA
INFANCIA 'Y ADOLESCENCIA.

Inés Garcia Arce X, Ascension Bellver Pérez °.

1 Facultat de Psicologia. Universitat de Valencia.

2 Hospital Pare Jofre Valencia. Dep. Personalitat, Avaluacio i Tractaments Psicologics,
Universitat de Valéencia.

Correspondencia. ascension.bellver@uv.es

RESUMEN

A lo largo de la vida, inevitablemente, todas las personas nos deberemos enfrentar a diversas
pérdidas, estas pueden ocurrir a edades muy tempranas. Y es que los nifios que sufren pérdidas
significativas durante este periodo necesitan un apoyo adecuado por las personas adultas que estan a
su cuidado; ya que puede convertirse en una situacion de riesgo en su desarrollo personal. Es por ello,
la importancia de recoger las necesidades que pueden surgir en esta etapa y analizar las actuaciones e
intervenciones de apoyo que ayudan a sobrellevar mejor la pérdida. Es también importante el
asesoramiento y orientacion de los adultos en el acompafiamiento del nifio y el adolescente en la
elaboracion del duelo. Hay una tendencia de intentar protegerlos del dafio que puede provocarles la
pérdida, apartdndoles de la situacién de pérdida y dolor. Sin embargo, tanto los nifios como los
adolescentes, dentro de sus limites cognitivos, son capaces de saber que algo esta ocurriendo, sienten
y se preguntan muchas cosas que a veces pueden pasar desapercibidas por las caracteristicas de la
edad y el periodo evolutivo en el que se encuentran. Por esto resulta fundamental realizar una
revision del tema en profundidad para ayudar a conocer mejor los aspectos del duelo en la infancia y
la adolescencia.

PALABRAS CLAVE:

Palabras clave: Duelo, infancia, adolescencia, revision.
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INTRODUCCION.

A lo largo de la vida, inevitablemente, todas las personas nos deberemos enfrentar a diversas
pérdidas. La pérdida puede entenderse en un sentido muy amplio, es decir, implica “quedar privado

” 1 va sea una persona, un objeto o una cualidad. Segtn Centeno ?, las

de algo que se ha tenido
pérdidas pueden clasificarse en cuatro tipos: intrapersonales (relativas al propio cuerpo), materiales
(objetos o posesiones personales), evolutivas (cambios por el paso del tiempo) y relacionales (de
personas queridas). Este Ultimo tipo de pérdida estd considerada como uno de los acontecimientos
vitales mas intensos y dolorosos que podemos experimentar >~ . En funcién de cdmo sea la vivencia

que se haga de esa pérdida, puede tener lugar un proceso de duelo.

El duelo, del latin dolus (dolor), se podria definir segiin Worden > como un proceso emocional
que tiene lugar después de una pérdida significativa y que se manifiesta a través de una serie de
patrones cognitivos, emocionales, afectivos y de comportamiento.

En principio, el duelo se trata de una reaccién normal ante una pérdida y supone una
readaptacién a la nueva situacion, pero puede llegar a convertirse en patoldgico si no se resuelve
correctamente y requerird, en ese caso, de la intervencion de un profesional ®. La intensidad y
duracién con la que se viva el duelo estard en funcidn de multiples factores, tanto personales como de
la situacién, entre los que podriamos mencionar: el tipo de relacién, las circunstancias de la muerte,
los recursos personales, familiares y sociales disponibles, la personalidad, la salud y las estrategias
puestas en marcha en otros momentos dificiles, entre otras ’.

En el caso de los nifios o adolescentes, ademas de todos estos factores, habria que considerar
otro aspecto fundamental en esta experiencia de duelo: la edad y la etapa evolutiva en la que se
encuentre. En muchas ocasiones se piensa que los nifios no pasan por este proceso, que no viven la
pérdida como los adultos o simplemente que no son conscientes de lo que estad ocurriendo. Es cierto
gue no manifiestan la pena de la misma manera, pero esto no significa que no la experimenten ni la
sientan &,

Su capacidad para comprender los conceptos de muerte y pérdida variardan en funcién de su
desarrollo evolutivo, por lo que su forma de manifestar el duelo o la pérdida también serd diferente
tanto si se compara con los adultos, como con otros nifios en etapas diferentes °. Cada etapa evolutiva
condiciona no solo la forma concreta de comprender la muerte sino también la capacidad para

10-11 , . ™ . s
9-1 |ndudablemente habria que hacer tantos matices a la utilizacién

afrontar y expresar lo sucedido
de la palabra duelo cuando ésta se refiere a la muerte de un hijo, que en Renacer intentamos no

utilizarla.

Ademads, sufrir una pérdida en edades tempranas se ha relacionado con una menor
resiliencia/tolerancia al estrés en la adolescencia *?, una peor salud mental **, incluso con mayor riesgo
de mortalidad ™, por lo que es importante conocer cdmo se vive este proceso de duelo en los nifios,
ya que puede afectar a su bienestar psicoldgico y a su futuro desarrollo.

100



Inés Garcia Arce, Ascension Bellver Pérez. -.

COMPRENSION DE LA MUERTE SEGUN LA ETAPA DE DESARROLLO EVOLUTIVO.

Para hablar del duelo es necesario hacer referencia al tema de la muerte. Y para poder empezar
a hablar de la muerte, es imprescindible conocer y comprender las distintas etapas del desarrollo del
nifio, ya que en cada una de esas etapas su comprension del concepto de muerte se va
transformando, hasta llegar finalmente a una idea mas abstracta y elaborada **.

La muerte es un concepto complejo y para poder entender qué significa, los nifios y
adolescentes deben tener claros cuatro conceptos clave sobre la muerte, cuya comprension ira
aumentando a medida que vayan creciendo. Estos conceptos claves son los siguientes °:

- La muerte es universal, todos los seres vivos mueren.

- Es irreversible, una vez sucede no se puede volver a vivir. La muerte es un estado
permanente, no temporal.

- Es absoluta, supone que todas las funciones vitales dejan de realizarse, el cuerpo deja de
sentir.

- La muerte se debe a una causa fisica, y no son los pensamientos, el enfado, la rabia o los
celos lo que han hecho que alguien muera. Esto es importante para evitar sentimientos de culpa.

Periodo sensoriomotriz: Hasta los 2 afios.

En esta primera etapa, no se comprende el concepto de muerte, ésta es solo una palabra. Sobre
los 6-8 meses empieza a surgir lo que se conoce como la permanencia del objeto, que permite saber a
los bebés que una persona existe, aunque no esté presente fisicamente, por ese motivo, son capaces
de notar la ausencia de una figura de apego y es un prerrequisito para poder entender mas adelante el
significado de la muerte ®.

Entorno a los dos afios de edad, hay un avance en el desarrollo cognitivo, ya que empieza la
adquisicion del lenguaje (por eso pueden preguntar constantemente donde esta la persona fallecida),
un aumento de la autonomia y de la capacidad de detectar el estado de dnimo de otras personas, por
lo que son sensibles a las emociones negativas que puedan experimentar sus cuidadores tras la
muerte de un ser querido *. Esto lleva al nifio a vivir con mas intensidad la pérdida.

Periodo preoperacional: de los 3 a los 6 afios.

En esta etapa, el dominio del lenguaje y la capacidad de comunicacién mejoran en comparacién
a la etapa anterior °. Se trata de un momento en el que se estan adquiriendo las funciones simbdlicas,
su inteligencia es intuitiva y predomina el pensamiento magico y la interpretacidn literal de la realidad
> 18 por eso pueden pensar que la muerte es una enfermedad que se contagia, o que ellos pueden

causar la muerte a través de sus pensamientos.

Los conceptos comentados de temporalidad, reversibilidad y fin de las funciones vitales, todavia
estdn en construccién en este momento evolutivo. Creen que una persona que ha muerto, puede
despertar o volver en cualquier momento, o que esta de viaje en algun otro lugar y aln puede sentir
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hambre o sed, por ejemplo ®. El concepto de universalidad tampoco lo tienen asumido, ya que no
. . . .1
consideran que ellos o sus figuras mas cercanas puedan llegar a morir *’.

Entre los 5 y 6 afios, el concepto de temporalidad no se ha modificado, pero si se va asentando
la idea de que la muerte es algo irreversible, aunque todavia no son capaces de entender del todo que
una persona que muere no puede volver otra vez, no separan todavia la vida de la muerte de forma
clara®.

Periodo de las operaciones concretas: de los 7 a los 10-11 aiios.

Antes de los 8-9 afios, no hay cambios importantes en comparacion a la etapa anterior. Sobre
los 8-9 anos de edad, el concepto de irreversibilidad ya se ha adquirido completamente y dan paso al
concepto de lo definitivo. En este momento también empiezan a entender que la muerte les puede
suceder a ellos, es decir, aparece el concepto de universalidad; esto puede hacer que pasen a
preocuparse mas por la seguridad de sus familiares o por ellos mismos *’. Continta la creencia de que
ellos pueden causar una muerte a través de sus pensamientos o de sus actos, pudiendo surgir
sentimientos de culpa; y pueden presentar tanto miedo hacia la muerte como curiosidad por ella,
siendo frecuente en esta etapa que hagan muchas preguntas relativas al tema ’.

Aproximadamente sobre los 11 afios, se interioriza que la muerte implica el fin de las funciones
vitales, y dejan de preocuparse por como estard la persona fallecida en ese otro lugar en el que creian
que estaba .

Por lo tanto, en esta etapa es donde se asientan realmente los conceptos de universalidad,
reversibilidad y fin de las funciones vitales.

A partir de los 12 afios los nifios entran en la etapa del pensamiento formal y van camino de la
adolescencia, adquiriendo cada vez mayor importancia el apoyo de sus iguales . Ademas, hay que
afiadir que se encuentran en un momento de muchos cambios tanto fisicos como personales, con los
que tendran que lidiar también. En esta etapa, son todavia mas conscientes de lo que significa morir y
el impacto que esto puede tener sobre las personas y pueden sentirse abrumados por esa realidad.

En relacién al desarrollo evolutivo y la comprensién del concepto de muerte, Ordofiez y Lacasta
® hablan de 3 temas recurrentes en nifios en proceso de duelo:

e (Causé yo la muerte? Ya que en nifios suele predominar el pensamiento mdgico, pueden
creer que el hecho de pensar que quieren que alguien muera, va a provocar esa muerte.

e ¢(Me pasard esto a mi? Cuando la muerte ocurre en personas muy cercanas al nifio, como el
fallecimiento de un hermano o un padre, es frecuente que el nifio se pregunte si eso le puede pasar a
él también.

e (Quién me va a cuidar? La pérdida de una figura importante para el nifio, sobre todo si ésta
estd al cuidado del nifio y depende de ella, puede hacer que el niifio se pregunte quién le cuidara ahora
que esa persona ya no esta.
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DIFERENCIAS EN EL DUELO ENTRE NINOS Y ADULTOS.

Hace tiempo se creia que los nifios tenian una forma de comportarse similar a los adultos, pero
actualmente existe un mayor conocimiento y sensibilidad a las diferencias en el desarrollo infantil y
otras etapas de desarrollo. En cuanto a este trabajo, hay algunas diferencias entre el proceso de duelo
en los nifios y en los adultos. Tanto unos como otros pasan por este proceso, pero la forma de
manifestarlo es distinta.

El dolor de los nifios en duelo es similar al de los adultos, aunque su expresion esta influenciada
por una serie de caracteristicas particulares como son su comprensién de la muerte, su edad y el sexo,
asi como por las habilidades verbales y cognitivas *°. Ejea ” resume estas diferencias en cuatro partes:

® Los niflos tienen menor comprensién de la muerte que los adultos debido a que adn
necesitan madurar cognitivamente para ello. Eso no significa que no perciban o no les afecte lo
sucedido, aunque se les explique, su comprension de la situacién estara mediada por ese desarrollo
cognitivo, en el que predomina el pensamiento magico, concreto vy literal.

® Los nifios necesitan que sus figuras de apego estén presentes para avanzar en su desarrollo y
tener estabilidad, seguridad y tener sus necesidades bdsicas cubiertas, necesitan a alguien que les

guie. Los nifios son dependientes del adulto para practicamente cualquier cosa 2° %

. Por su parte los
adultos pueden funcionar con el simbolismo de la compaiiia frente a la necesidad concreta del nifio,
ya que son generalmente independientes. Ademas, los adultos pueden recurrir a un mayor nimero de
figuras de apoyo en caso de necesitarlo, pero en el caso de los mds pequefios su fuente principal de
apoyo y consuelo son sus figuras de apego, por lo que deberan encontrar otro referente que le ayude

en su desarrollo.

e El nifio no dispone de la misma informacién que el adulto, ya que éste es el que decide qué
puede saber el nifio y que no, suponiendo esto una desventaja para el menor.

e La diferencia principal es que la forma de manifestar el dolor en los nifios puede ser
intermitente y mas corta que en los adultos, tanto a nivel emocional como comportamental, como si a
veces se le olvidara lo que ha pasado (ej. pueden estar muy tristes un minuto y jugando al siguiente),
aunque el proceso de forma global puede durar mas tiempo. Sin embargo, otros trabajos consideran
gue el proceso de duelo en los nifios se elabora mas rapido que en los adultos, siempre y cuando se
mantenga la estabilidad a su alrededor, manteniendo las rutinas, ya que esto permite que el menor
conecte con el aqui y el ahora ®.

En cuanto al mantenimiento de las rutinas, en los adultos esto se debe a no querer cambiar
nada, haciendo como si no hubiera fallecido la persona, pero en los nifios las rutinas son un agente
protector para la elaboracion adecuada del duelo.

El hecho de que la vivencia del duelo parezca ser intermitente se debe a que los nifios no
pueden mantener el malestar durante todo el tiempo, ya que a esas edades su desarrollo afectivo es

7 . 21 ape . . . . .7
todavia inmaduro “. Las habilidades naturales de afrontamiento de los nifios incluyen la distraccién y
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la diversion, que junto con la incapacidad de los nifios pequefios para verbalizar sus sentimientos,
.z 7 .~ s . . 7 . 1
puede crear confusion en los adultos y que éstos crean que el nifio no esta sintiendo la pérdida ™.

En relacién a esto ultimo, los nifios pequefios tienden a expresar mas las emociones y cémo se
sienten a través del comportamiento debido a esa dificultad para expresarse con palabras, utilizando
también para ello el juego, el drama, el arte, las historias y los cuentos. Los adultos por su parte,
generalmente expresan mejor el dolor verbalmente y pueden sentir que el hecho de disfrutar puede
ser como una traicion a la persona fallecida *’.

Ademas, los nifilos no suelen manifestar tristeza o apatia, sino que muestran cambios de humor,
peor rendimiento académico, problemas para dormir o de alimentacién, somatizacién del dolor
(cefaleas, dolor abdominal), asi como una regresién de las conductas, miedos, ansiedad y reacciones
de ira *°. Algunos nifios no quieren preocupar a sus padres, lo que podria llevarles a no expresar el
malestar y lo interiorizan >.

A medida que las habilidades cognitivas y emocionales van madurando, los nifios pueden volver
a explorar el significado asociado con la muerte desde una perspectiva diferente, revivir la pérdida,
planteando nuevas preguntas cuando pasan por nuevas etapas de desarrollo y por hechos vitales
importantes (preguntandose como seria su relacién con la persona que se fue, en momentos como su
graduacion, una nueva pareja, su matrimonio) * %,

En el trabajo de Diaz ® se afiade que en los adultos la pérdida suele afectar a varias areas de la
vida de la persona, mientras que en los niflos se concreta en un area, por ejemplo, puede estar
afectada la vida familiar, pero funcionar bien en el dmbito académico o con los amigos.

Otra diferencia que destaca es que en los nifios la perdida suele ser una pérdida mas concreta,
centrada en lo que le afecta a él, frente a la de los adultos que tiene un significado mds global y
simbdlico.

En cualquier caso el duelo es un proceso que, aun estando en funcion de muchos factores
(caracteristicas personales, duelos previos, la relacion previa con el fallecido, el ambiente, la causa de
la muerte, la oportunidad que se le brinde de compartir y expresar sus sentimientos) ** y aunque los
nifios tengan caracteristicas particulares debido principalmente a su desarrollo cognitivo y emocional,
no deja de ser un proceso unico e individual, con caracteristicas propias para cada doliente.

ETAPAS O FASES DEL DUELO.

Dividir el proceso de duelo en diferentes etapas puede ser util para comprenderlo mejor y saber
las manifestaciones que se presentan a lo largo de ese proceso. En cuanto a los nifios, éstos suelen
pasar por etapas similares a las que pasan los adultos en duelo. Aunque no existan grandes
diferencias, es importante mencionarlas.
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Aunque los autores difieren en el nimero y en el nombre de las etapas, de forma general

. 2
existen tres aspectos en comun 4.

- Al principio, existe un momento de negacion, shock o aturdimiento, debido al impacto
emocional que la pérdida puede suponer. Durante esta fase inicial, hay dificultad para procesar la
pérdida, como una negacién de la realidad.

- Después, tienen lugar una serie de fases intermedias, cuyo nimero depende de cada autor,
gue se caracterizan por la desesperanza, sentimientos de enfado hacia aquellos que la persona
considera responsables de la muerte y sentimientos de culpa hacia uno mismo. En el caso de los ninos,
durante estas fases hay ansiedad por la separacién y un sentimiento de no aceptar la realidad de la
pérdida, buscando a la persona fallecida. También, puede haber problemas de concentracion, y
sentimientos de tristeza.

- Finalmente, tiene lugar una etapa de reorganizacién y aceptacion de la realidad, donde se
incorporan los cambios que han ocurrido.

Segun Ordofiez y Lacasta *° el proceso de duelo en los nifios puede dividirse en tres etapas:

e Protesta. El nifio echa de menos a la persona fallecida, quiere y espera que vuelva y llora
desconsoladamente.

e Desesperanza. El nifio va perdiendo la fe en que esta persona regrese, el lloro es
intermitente y puede haber un periodo de apatia.

e Ruptura de vinculo. Empieza a desvincularse emocionalmente de esta persona y empieza a
prestar mas atencion a su alrededor.

MANIFESTACIONES DEL DUELO EN NINOS Y ADOLESCENTES.

Existen discrepancias entre los autores a la hora de decidir la edad a partir de la cual puede
manifestarse el duelo en los nifios. Por ejemplo, Bowlby ** considera que a partir de los 6 meses de
vida estas manifestaciones pueden estar presentes, pero otros consideran que el proceso de duelo
propiamente dicho no tiene lugar hasta la adolescencia *°. En todo caso, hasta los 5 afios los nifios no
son capaces de entender los conceptos bdsicos relacionados con la muerte, ya comentados:
irreversible, permanente, universal y fin de las funciones vitales ***°.

Las manifestaciones de duelo mds frecuentes y que se pueden considerar esperables se
resumen a continuacion ’:

e Conmocidén y confusién ante la pérdida de un ser querido.
e Ira, manifestada en juegos violentos, pesadillas e irritabilidad.

e Enfado hacia otros miembros de la familia.
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e Miedo a perder a figuras de apego que aun sigue vivas.

e Vuelta a etapas anteriores del desarrollo, actuando de forma mas infantil (mas atencion, mas
carifio, habla como un bebé, etc.).

e Pueden llegar a creer que tienen la culpa de la muerte de la persona fallecida por cosas que
han dicho, hecho o deseado, (e]j. “no quiero volver a verte”...).

e Tristeza que puede manifestarse con insomnio, pérdida de apetito, miedo a estar solo,
desinterés por cosas que antes le motivaban, disminucién acentuada en rendimiento escolar y deseo
de irse con la persona fallecida.

No se encuentran diferencias en la expresion del duelo cuando se comparan los casos donde la
muerte es de la madre o del padre, o si ésta es esperada o inesperada, ni tampoco si al nifio se le hace
participe de los rituales funebres; sin embargo, la evidencia muestra que variables como la edad y el
sexo del nifio si pueden influir en la manifestacion de la pena ‘2. En cuanto a la edad y a grandes
rasgos, los niflos mas pequefios presentan mas problemas de comportamiento o ansiedad, frente a los
adolescentes que muestran disforia o depresién con mas frecuencia, asi como también pueden
presentar tristeza, alteracidn del apetito y del suefio, caracteristicas del duelo en adultos.

En los adolescentes sus manifestaciones se parecen a la de los adultos, pero aun asi es un
malestar mas fisioldgico y en los adultos predomina el malestar psicoldgico .

En cuanto al sexo, los nifios muestran en general mayor alteracion de la conducta como
agresividad, mientras que las nifias muestran alteracién del suefio, enuresis y sintomas depresivos con
mas frecuencia que los nifios *2.

Centrandonos en las distintas etapas del desarrollo, hasta los 2 afios, no existe el concepto de
muerte como tal, pero si la permanencia del objeto, por lo que pueden detectar la ausencia. Es
habitual que un bebé se niegue a comer, a que lo bafien o a que lo consuelen, en los casos en los que
era la persona fallecida la que realizaba estas tareas °. Pueden buscarla activamente, haber
regresiones en el desarrollo, alteracién del suefio y del apetito .

Entre los 3 y los 6 afios, como la muerte se entiende como algo temporal y reversible, piensan
gue la persona fallecida puede volver en algin momento, por eso puede presentar conductas
encaminadas a comprobar la realidad de la muerte, por ejemplo, negarse a comer para ver si vuelve la
persona . Al principio no tienen por qué tener ninguna reaccién, pudiendo hacer como si nada y
mantener la capacidad de jugar y también pueden seguir preguntando durante un tiempo de forma
repetida cuando volvera esa persona *>. A medida que aparece el concepto de universalidad, aparecen
conductas como: ansiedad de separacién o miedo a que se dé otra pérdida, pesadillas o problemas de
suefio y también regresion !, mas relacionado con la etapa siguiente.

Entre los 6 y los 10-11 afios, el concepto de muerte se va acercando a la realidad, empiezan a
abandonar el pensamiento magico. Segun Esquerda y Gilart **, las manifestaciones mas frecuentes en
esta etapa son: pueden aparecer sentimientos de culpa, relacionada con remordimientos por no haber
hecho algo; disminucion del rendimiento escolar, no querer que se sustituya a la persona muerta, y
miedo a que otras personas mueran, pero a la vez curiosidad por la muerte. Aunque la ansiedad o los
trastornos de somatizacién son poco frecuentes, los nifos si informan de dolores de cabeza y de

106



Inés Garcia Arce, Ascension Bellver Pérez. -.

28

estdmago, partir de los 8 afos se pueden manifestar problemas somdticos . Ademas de estas

manifestaciones, también puede aparecer la negacién y no querer hablar sobre lo ocurrido .

Los adolescentes ya comprenden el concepto de muerte como es, y saben los cambios que ésta
puede provocar en nuestras vidas, por lo que es normal que al principio le sea dificil aceptar esa
realidad; también, pueden asumir nuevos roles y nuevas responsabilidades, aunque a veces no les
corresponda *°. En esta etapa también puede haber una bajada en el rendimiento académico y mayor
necesidad de buscar el apoyo en sus companeros o amigos. En general, como ya se ha dicho, sus
manifestaciones son cada vez mas parecidas a la de los adultos, aunque en ocasiones muestran cierta
dificultad en expresar lo que sienten 2.

Generalmente, los sintomas mencionados van disminuyendo durante los 4 meses posteriores a
la muerte, aunque un pequefio porcentaje de estos ninos puede presentar problemas emocionales y
de comportamiento hasta transcurridos 12 meses ‘2. Sin embargo, trabajos mas recientes consideran
que la recuperacion comienza en el segundo afio tras la pérdida ’. Ordofiez y Lacasta *°, proponen que
el proceso duelo normal en nifios es muy variable, pudiendo durar entre algunos meses y mas de un
afo, pero que en la mayoria de los casos, suelen superar la pérdida de forma correcta.

SENALES DE ALERTA Y PREDICTORES DE RIESGO.

Considerando que el duelo es un proceso normal y en principio, si la persona dispone de los
recursos necesarios, en la mayoria de los casos no se requiere intervencidn para hacer frente a la
situacion *°.

Aunque como se ha dicho, el duelo no es algo patoldgico, la investigacion se ha centrado en
comprender aquellos factores que fomentan la adaptacién infantil o la capacidad de recuperacién
después de la muerte de una figura de apego *".

Es muy complicado saber cuando se da por acabado un proceso de duelo en una persona. Aun
asi, se considera que hay dos caracteristicas que indican que la persona ha elaborado correctamente
este proceso, seglin gran parte de los autores ° ser capaz de recordar a la persona fallecida sin sentir
dolor y ser capaz de establecer nuevas relaciones y nuevos retos en la vida, es decir, adquirir la
capacidad de reorganizar de nuevo su vida. Si no ocurre esto, entonces se podria hablar de duelo
complicado 7.

En relacidon a esto, se ha visto que hay varios factores que podrian predecir el riesgo de que el
proceso de duelo ante una pérdida no siga un curso normal y acabe convirtiéndose en un duelo
complicado. Estos pueden ser factores de riesgo o de proteccidn y moderan esa experiencia de duelo,

. . 2 2
conocerlos ayudara a elaborar un duelo normal. Entre estas variables moduladoras encontramos > %%

e Las caracteristicas del nifio: como por ejemplo sus experiencias previas de pérdida, su estilo
de afrontamiento en estas situaciones, sentimientos de soledad o falta de apoyo. Un factor de riesgo
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seria el caso de sufrir la perdida de la madre en niflas menores de 11 afios y la pérdida del padre en el
caso de chicos adolescentes.

e Relaciones familiares y sociales: esto hace referencia a la relacién que tuviera con la persona
fallecida, la dependencia del resto de figuras presentes, una reaccion inadecuada de estas personas
ante la pérdida, ocultar informacion sobre lo ocurrido o no hacer participe al nifio del proceso.

e Su entorno y cultura mds amplios: si el ambiente en el que se encuentra el nifio es un
ambiente inestable y sin una figura que se encargue de sus cuidados, por ejemplo, si era la persona
fallecida la responsable de hacer estas tareas. También podria incluirse en este apartado por ejemplo,
en el caso de la muerte de uno de los progenitores, que el otro progenitor contrajera matrimonio y el
nifio no acepte esa nueva figura o no mantenga una buena relacién con ella.

e Las circunstancias en las que ha ocurrido la muerte o si el nifio percibe este hecho como
traumatico.

Por su parte, Tizén ** distingue diferentes tipos de duelo complicado en los nifios:

- Duelo negado o reprimido.

- Duelo con identificaciones negativas.

- Duelo blogueado por un exceso de culpa.

- Duelo crénico o evitacion de las readaptaciones sociales y el nuevo estilo de vida.
- Duelo desorganizado, tras muertes inesperadas importantes o muy complicadas.

La muerte de un ser querido durante la infancia o adolescencia se ha asociado con la presencia
de problemas emocionales, incluyendo depresion, ansiedad y estrés postraumatico, asi como con

quejas somaticas y problemas de comportamiento **3*,

El hecho de que tanto los nifios como los padres presentaran a priori problemas de salud mental

® En el caso de que los padres

puede predisponer a pasar por un proceso de duelo complicado
presenten estas dificultades, supondria un factor de riesgo para el desarrollo normal del duelo en el
nifio, ya que afecta al apoyo que los padres pueden darle. Este hecho se observa también en nifios
resilientes, cuyos padres presentaban menos problemas que los casos de los nifios afectados **. Tanto
padres, profesores como el propio nifo informan de tasas mayor de depresién infantil, problemas de

comportamiento y somatizacién cuando los padres presentan estas dificultades mentales.

También se ha asociado la calidez de los padres y un estilo de crianza autorizado o democratico
con una mayor probabilidad de desarrollo normal tras el duelo *® pero estos resultados son limitados
ya que las medidas utilizadas para operativizarlos no se consideran del todo adecuadas.

En la misma linea, Aynsley-Green y cols ** sefialan los posibles efectos de haber pasado por un
proceso de duelo, incluyendo depresidn, comportamientos disruptivos o actividad sexual temprana.
También puede influir en el nivel educativo y en el status laboral, asi como en la autoestima y el
autoconcepto. Por ejemplo, la muerte de un progenitor con 16 afios se asocia con una menor tasa de
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empleo a los 30 afios. Ademas, en el caso de las mujeres este hecho se asocia también con el ser

fumadora, con sintomas de depresién y con no obtener ningtin tipo de cualificacion ¥.

Por otra parte, se ha relacionado la muerte de los padres en edades tempranas con un mayor
riesgo de mortalidad. En concreto, se vio que en los casos en los que los padres habian muerto por
causas no naturales habia un riesgo mayor que en los casos donde la muerte habia sido natural **.

Aun asi, el duelo también puede verse desde una perspectiva mas optimista, ya que estos nifos
crecen mostrando una mayor independencia, motivacidon en el colegio por aprender y una mayor
capacidad para entender el dolor de los demas. Algunos adolescentes que han perdido a algun
progenitor dicen haber crecido en ciertos aspectos personales, entre los que se pueden mencionar el
tener una perspectiva mas optimista, gratitud, apreciacion por la vida, vida plena y altruismo, asi como
una mayor apreciacion de las relaciones familiares, y también un crecimiento en la espiritualidad *.

Por otra parte, en cuanto a la duracidn del proceso de duelo, existen ciertos indicadores de
riesgo que nos indican que el nifio no esta pasando por un proceso de duelo normal. En un inicio estas
manifestaciones pueden ser normales, pero si se alargan en el tiempo o perduran en intensidad

interfiriendo en el correcto funcionamiento del nifio, es cuando se convierten en factores de riesgo.

Entre estos indicadores podemos sefialar los siguientes *’:

- Reacciones emocionales fuertes (rabietas frecuentes o prolongadas, llantos, aislamiento tras
un tiempo de la pérdida).

- Sintomas de depresidn, apatia o insensibilidad.

- No ser capaz de formar nuevos vinculos afectivos con otros miembros de la familia que
quieren cuidarle o rechazarlos.

- Existen comportamientos que no corresponden a su etapa de desarrollo y que implican una
regresién, como puede ser hablar como un bebé, no quiere comer solo o quiere el chupete, se chupa
el dedo, etc.

- Excesivo miedo nocturno o a que alguien de su familia le abandone, insiste en irse con la
persona que ha fallecido.

- Trastornos en la alimentacidn o problemas para dormir.

- Sentimientos de culpa muy aferrados o pensamientos suicidas.

- Dolores crénicos.

- Bajo rendimiento escolar y peor relacion con sus companeros.

- Pérdida de interés por parte del nifio por los amigos y actividades que solian gustarle.

- Mala conducta en casa, deterioro en las relaciones familiares o amistades o participacién en
peleas.

Dentro de la adolescencia, también podemos hablar de algunas sefiales de alerta en relacion
con este proceso. Cabodevilla * menciona algunas de ellas: indiferencia ante la pérdida,
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embotamiento afectivo o emociones muy intensas que perduran en el tiempo; no poder hablar de la
persona fallecida sin sentir dolor o evitar cualquier recuerdo relacionado con ella; dificultad para
deshacerse de pertenencias de esa persona o, por el contrario, hacerlo de forma muy brusca en el
tiempo; empezar a consumir sustancias o cambios bruscos de conducta.

En este grupo de edad las consecuencias de un duelo mal resuelto pueden llegar a causar
problemas importantes como son baja autoestima, delincuencia, confusiéon, problemas de
rendimiento académico, promiscuidad sexual o suicidio 16

INTERVENCION Y APOYO EN CASOS DE DUELO EN LA INFANCIA.

Varios trabajos recogen las recomendaciones que se ofrecen para ayudar a nifios y adolescentes
3,16,17,27,32,

en este proceso de duelo, que son las siguientes

e No retrasar la noticia de fallecimiento. Existe una tendencia a querer ocultar la muerte a los
nifios creyendo que asi sufrirdn menos o bien, porque el propio adulto no estd preparado para dar la
noticia, pero esa sobreproteccion dificulta que el nifio lleve a cabo un proceso de duelo adecuado. Por
ello, hay que informarles de lo que ha sucedido siempre a través de alguien cercano y de confianza.
Teniendo en cuenta que los nifios interpretan de forma literal lo que sucede, es mejor utilizar un
lenguaje claro y sencillo, evitando las confusiones y el lenguaje metafdrico, asi como responder a las
preguntas que planteen relacionadas con el tema. Es importante contestar sus preguntas de forma
sincera, preguntandoles sobre lo que piensan de la muerte, ya que puede ayudar a saber qué nivel de
comprension tienen y asi darles la informacion necesaria para ese momento.

e Participacion en los ritos funerarios. Suele evitarse y alejar a los nifos de este tipo de cosas,
pero en realidad puede ser beneficioso y ayudarles a entender en qué consiste la muerte y una forma
de despedirse de la persona fallecida, elaborando asi un duelo adecuado. También puede ayudarles a
situar la muerte en un tiempo y espacio concreto. Si el nifio quiere asistir al funeral, es importante
explicare de antemano en qué consiste la ceremonia para evitar inseguridades o miedos, e intentar
que el nifio esté siempre acompafiado. En todo caso, si el nifio no quiere no hay que forzarle. En el
caso de los adolescentes, puede participar en los distintos ritos funerarios si él manifiesta su voluntad
de hacerlo, como una forma de facilitar la aceptacion de la realidad de la pérdida. Ejemplos de ello son
ir al cementerio o visitar el lugar donde se esparcieron las cenizas, recordar el dia en que murié, etc.

e Acompaiiar al nifio en este proceso. Escucharle, abrazarle y llorar con él, darle tranquilidad y
seguridad, para que pueda adaptarse a la nueva situacion. El hecho de tener a un adulto estable y
sereno que atienda sus necesidades y le permita hablar de lo sucedido es muy importante para
avanzar en el proceso de duelo.

e No esconder los sentimientos de dolor al nifio. Pueden aprender que esa es la forma de
hacer frente a la situacion y no ayudarle a resolver el duelo de forma adecuada. No hay que olvidar
gue los padres u otras figuras importantes para el nifio son modelos de imitacion
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e Animar al nifo a que hable y exprese sus emociones. Cuando alguien muere en el entorno
de un nifio, muchas veces es el momento en el que se plantean cuestiones relacionadas con la muerte,
y pueden tener miedo a que alguien mas muera o incluso a morir ellos. Por eso es necesario crear un
clima en el que le nifio se sienta cdmodo y libre para hablar de sus preocupaciones, hablandole con
naturalidad y adaptado al nivel del nifio para tranquilizarlo. Lo importante poder establecer un didlogo
con ellos y que sepan que pueden preguntar cualquier inquietud o curiosidad sobre lo ocurrido. Hay
qgue evitar utilizar frases como “no llores” que hagan referencia a inhibir las emociones. También
puede ser beneficioso que escriban en un diario lo que piensa sobre la situacién o las preocupaciones
que tenga.

e Permitir vinculos afectivos con el ser querido. Puede ayudar al nifio el tener objetos de Ia
persona fallecida para seguir unido a esa persona.

e Recuperar la normalidad. Volver a las rutinas diarias ayudard a desdramatizar la situaciény a
gue poco a poco se vaya superando la pérdida. Sobre todo, cuando los niflos son pequefios, siempre
gue resulte posible, es importante mantener los habitos, los horarios y las normas establecidas, para
intentar mantener la continuidad y la estabilidad del entorno del niflo. También minimizar la aparicién
de cambios que puedan provocar inquietud o inseguridad, manteniendo sus espacios como estaban
antes de que ocurriese la pérdida.

e No recriminar al nifio sus respuestas ante la pérdida. Como se ha comentado, los nifios
pueden parecer tristes en un momento y al siguiente estar jugando como si no hubiera pasado nada.
No se debe recriminar al nifio por la ambivalencia de sus respuestas, ya que es algo normal, es una
respuesta adaptativa en el duelo infantil y puede crear en el nifio sentimientos de culpabilidad.

e Recordar que son nifios y no deben asumir roles que no le corresponden, como por
ejemplo asumir el rol de hermano mayor o el rol de la persona fallecida.

En caso de que se trate de una persona enferma, Ordofiez y Lacasta *° proponen que es
importante que los nifios participen en el cuidado de la persona, a la vez que se les vaya dando
informacion sobre la situacidn, para que puedan ir preparandose y no sea inesperado.

DISCUSION Y CONCLUSIONES.

El duelo es un proceso normal que toda persona pasara en algin momento de la vida, incluso
. .2 . ., P .
durante la infancia ?°. En estos casos, la situacion debera entenderse teniendo en cuenta el desarrollo
cognitivo y emocional del nifio.

Y es que los nifios que han sufrido pérdidas significativas durante este periodo estdn mas
expuestos a desarrollar trastornos mentales en la infancia, por lo que esto se convierte en un factor de
riesgo *. Por esto resulta fundamental el papel de los adultos en el acompafiamiento del nifio en la
elaboracion del duelo. Muchas veces por intentar protegerlos del dafio que puede provocarles la
pérdida, se les aparta de la situacidn. Sin embargo, tanto los nifios como los adolescentes, dentro de
sus limites cognitivos, son capaces de saber que algo estd ocurriendo, sienten y se preguntan muchas
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cosas . Ocultarles la informacidn o no explicar lo sucedido de forma correcta, solo hard que

empeorar la situacidn. Por eso, las estrategias de como ayudar a un nifo en el proceso de duelo
incluyen, el explicar de forma abierta y clara la muerte, siempre con un lenguaje adecuado vy
comprensible adaptado a su nivel; que se les escuche, se les valide emocionalmente y se les dé
respuesta a sus inquietudes. También que tengan la oportunidad de participar en los rituales funebres,
asi como tener modelos adecuados de imitacién a la hora de saber cudl es la forma correcta de
abordar este tipo de situaciones, para poder elaborar un duelo adecuado.

El establecer vinculos afectivos que sean seguros, fiables y continuos con una figura de apego
significativa, ayudara a que el nifio se adapte mejor a la situacién de la pérdida, afrontandola
correctamente y creciendo personalmente *.

También se ha visto que hay disparidad de criterios a la hora de considerar cuales son las etapas
por las que pasa la persona a la hora de elaborar su duelo, asi como también hay desacuerdo en la
edad a la que pueden empezar a aparecer las primeras manifestaciones. Lo que esta claro es que para
poder sentir una pérdida propiamente dicha deben estar desarrollados y asimilados una serie de
conceptos relativos a la muerte: ésta es universal, irreversible, absoluta (funciones vitales) y se debe a
una causa fisica *°. Estos conceptos se van consiguiendo a medida que se avanza en el desarrollo y se
va madurando tanto cognitiva como emocionalmente.

También, que existen diferencias en las manifestaciones de duelo en nifios, ya que en estos
predominan las manifestaciones de tipo conductual, con cambios de humor, alteracion del suefio y el
apetito o disminucion del rendimiento académico; en los adolescentes predomina el malestar
psicoldgico y en los adultos es mas frecuente la tristeza y el abatimiento *°.

La revision llevada a cabo, nos ha permitido conocer las caracteristicas propias del proceso de
duelo en nifios, y asi, ser mas conscientes de las necesidades que presentan tras sufrir una pérdida. De
esta manera, se pueden identificar aquellas manifestaciones que nos alertan de que el nifio no esta
pasando por un proceso de duelo normal, y asi poder prevenirlo antes de que se convierta en un
proceso de duelo complicado.

El acercamiento al proceso del duelo en la infancia realizado en este trabajo, consideramos que
es importante para poder orientar la elaboracién del duelo de forma eficaz incluir en este el
asesoramiento a los padres y a otras personas importantes utilizando estrategias adecuadas. No
podemos olvidar y hay que tener en cuenta la forma en la que vive el nifio la realidad *°. Asi podremos
entender por qué se comporta de una forma y no de otra, y podremos entender también cémo
experimenta y percibe los cambios de su alrededor cuando tiene lugar una pérdida.
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