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Resumen

Las personas con Discapacidad Intelectual (DI) enfrentan barreras significativas
para acceder a la atencion de su salud debido a estigmas y procesos de
exclusién. Esta realidad sucede a pesar de nuevos enfoques y marcos
normativos que promuevan la mejora de la calidad de vida (CdV) de esta
poblacién y sus familias. Este estudio analiza las estrategias de los/as
psicologos/as y trabajadores/as sociales en Uruguay para abordar el duelo en
personas con DI, mediante un enfoque cualitativo basado en entrevistas
semidirigidas. Se identificaron las perspectivas de trabajo, los recursos
disponibles y las principales dificultades encontradas en esta tarea. Los
resultados revelan falta de capacitacion especifica, recursos limitados para
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derivacion y atencion y una baja priorizacion del tema en la formacién
profesional y la produccién académica.

Palabras Clave: Discapacidad Intelectual, Duelo, Equipos Técnicos, Estigma
Social.

Abstract

People with Intellectual Disabilities (ID) face significant barriers to accessing
health care due to stigma and exclusion processes. This reality occurs despite
new approaches and regulatory frameworks that promote the improvement of
the quality of life (QoL) of this population and their families. This study analyses
the strategies of psychologists and social workers in Uruguay to address
bereavement in people with ID, using a qualitative approach based on
semi-directed interviews. Work perspectives, available resources and the main
difficulties encountered in this task were identified. The results reveal a lack of
specific training, limited resources for referral and care and a low prioritisation of
the topic in professional training and academic production.

Keywords: Intellectual Disability, Bereavement, Technical Teams, Social
Stigma.

Introduccién

En América Latina y el Caribe, aproximadamente 50 millones de personas
viven con alguna discapacidad (SdD), y un 82 % de ellas lo hacen en
condiciones de pobreza, lo que resalta la necesidad urgente de enfoques
inclusivos y accesibles en el ambito de la salud y el bienestar (Garcia-Mora et
al.', 2022; Miranda-Galarza?, 2021). Estos datos resaltan no solo los desafios
economicos, sino también los estigmas y procesos de exclusion relacionados
con, por ejemplo, aspectos socioecondémicos y de género, que pueden llevar a
formas adicionales de marginalizacion y discriminacion (La-Barbera®, 2016); es
lo que se denomina como interseccionalidad (Buenafio Carrillo*, 2017) En
cuanto a personas con Discapacidad Intelectual (Dl), se estima que entre el 1y
el 4 % de la poblacién global posee tal diagndstico, siendo la prevalencia en

' Maria Elena Garcia-Mora et al., Inclusion de las personas con discapacidad en América
Latina y el Caribe: un camino hacia el desarrollo sostenible (Washington D. C.: Grupo Banco
Mundial, 2022).

2 Hilda Miranda-Galarza, “Discapacidad intelectual: demanda por un analisis cultural y social
critico en Ecuador.”, Intersticios. Revista sociolégica de pensamiento critico. Vol: 14, num. 2
(2021): 50-51.

% Maria La-Barbera, “Interseccionalidad, un “concepto viajero”: origenes, desarrollo e
implementacién en la Unién Europea.” Interdisciplina. Vol: 4, num. 8 (2016): 106.

* Silvia Lorena Buenaiio Carrillo, “La discapacidad en situacion de interseccionalidad entre
factores de discriminacion y politica publica”. Tesis de Maestria, Universidad Andina Simén
Bolivar (Repositorio institucional de la Universidad Andina Simoén Bolivar. 2017)
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América Latina hasta 4 veces mayor que la mundial (Cuesta et al.,” 2019; Frey
y Temple®, 2008; Marquez-Caraveo et al.,” 2011).

En paralelo a estos datos, a medida que mejoran las condiciones de vida, se
observa un aumento en la esperanza de vida general (Cruz-Diaz y
Jiménez-Gomez®, 2017). Estos cambios no han sido ajenos a las personas con
DI, quiénes no solian vivir mas que sus referentes familiares, presentando una
tasa de mortalidad temprana (Muiiz-Fernandez et al.,® 2017). En la actualidad,
se observa un cambio en el panorama, con mas familias formadas por
cuidadores/as de edad avanzada conviviendo con hijos/as o personas con DI
que también envejecen debido al fendmeno conocido como la “paradoja del
envejecimiento acelerado” (Coérdoba et al.,’ 2022). Junto al fenémeno ya
mencionado se le suma el “envejecimiento compuesto” (Cordoba et al.," 2022).
Este se caracteriza por el envejecimiento simultaneo de los/as referentes de
cuidados junto con la persona con discapacidad (Alcedo-Rodriguez et al.,"
2018; Blackman™, 2013; Muiiiz-Fernandez et al.,'* 2017). En relacién con esto,
se estima que, por ejemplo, en Inglaterra mas de un 40 % de las personas con
DI convive con progenitores de edad avanzada, mientras que el 10 % posee un
padre o madre mayor a 70 anos (Watson y Harker, 1993, en Rodriguez-Herrero
et al.,’® 2013b).

Estas modificaciones de la realidad de las personas con DI y sus familias son
tanto causa como consecuencia de las nuevas perspectivas en este campo
(Pérez y Chhabra', 2019). Los modelos actuales proponen que no se puede

5 José Luis Cuesta et al., “Discapacidad intelectual: una interpretacién en el marco del modelo
social de la discapacidad.” Controversias y Concurrencias Latinoamericanas. Vol: 10, num. 18
(2019): 88.

% Georgia Frey y Vivienne Temple, “Health promotion for Latin Americans with intellectual
disabilities.” Salud Publica de México. Vol: 50, num. 2 (2008): 168.

7 Maria Elena Marquez-Caraveo et al., “Epidemiologia y manejo integral de la discapacidad
intelectual.” Salud mental. Vol: 34, num. 5 (2011): 444.

8 Maria del Rocio Cruz-Diaz y Maria Victoria Jiménez-Gomez, “Envejecimiento y discapacidad
intelectual. Aproximacion a las necesidades de las personas adultas y mayores con
discapacidad intelectual y sus familias.” International Journal of Educational Research and
Innovation, num. 7 (2017): 77.

% Virginia Mufiz-Fernandez et al., “El proceso de duelo de personas con discapacidad
intelectual.” Siglo Cero. Vol: 48, num. 3 (2017): 8.

10 Julia Cordoba et al., “Perfiles sociosanitarios de personas con discapacidad en funcion de la
gravedad de la dependencia, la discapacidad y la vulnerabilidad familiar.” Revista
Latinoamericana De Poblacion, num. 16 (2022): 3.

" Julia Cérdoba et al., “Perfiles sociosanitarios de...”: 3.

12 Maria Angeles Alcedo-Rodriguez et al., “Evaluating the characteristics of the grieving process
in people with intellectual disability.” Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities. Vol:
31, num. 6 (2018): 999-1000.

' Noelle Blackman, “Supporting people with learning disabilities through a bereavement.” Tizard
Learning Disability Review. Vol: 21, num. 4 (2016): 199—-202.

* Virginia Muiiiz-Fernandez et al., “El proceso de duelo...”: 8-10.

'® Pablo Rodriguez-Herrero et al., “Orientaciones pedagdgicas para el acompafiamiento
educativo por duelo a personas adultas con discapacidad intelectual.” Teorias Educativas. Vol:
25, num. 1 (2013b): 178.

'® Maria Pérez y Gagan Chhabra, “Modelos teoricos de discapacidad: un seguimiento del
desarrollo histoérico del concepto de discapacidad en las ultimas cinco décadas.” Revista
Espafiola de Discapacidad. Vol: 7, num. 1 (2019): 9.
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determinar una SdD por la sola presencia de una condicién de salud, sino por
la interaccidn de esta condicion con las barreras y facilitadores del entorno de
la persona (Cuenot'’, 2018). En el caso de la DI, este constructo marcé un
cambio paradigmatico hacia una perspectiva ecoldgica (Cuesta et al.,'® 2019),
ya que “... se centra en la interaccion persona-ambiente y reconoce que la
aplicacion sistematica de apoyos individualizados puede mejorar el

funcionamiento humano” (Schalock et al.,” 2007, p. 117).

Los tres principales criterios para el diagnoéstico de la DI son: a) Limitaciones
sustanciales en el funcionamiento intelectual; b) Limitaciones sustanciales en el
comportamiento adaptativo; c) Inicio durante el periodo de desarrollo (antes de
los 18 afos). La evaluacién de las personas con DI no solo debe centrarse en
los aspectos individuales “... sino también sobre los servicios y programas que
recibe la persona con DI.” (Medina-Gémez?°, 2010, p. 78).

Este nuevo paradigma de la DI y las necesidades de apoyo que generan los
fendmenos en relacion con el envejecimiento mencionados han generado
diversas lineas de investigacion, entre las que se destaca el estudio del
abordaje de la muerte y el duelo en esta poblacion (Arthur?', 2003; Cithambarm
et al.,?? 2021; Mufiz-Fernandez et al.,® 2017). A pesar de que este campo ha
tenido una presencia constante a lo largo de la historia, continua
presentandose como un tema tabu; mas aun cuando se considera la
interseccionalidad con la DI (de la Herran-Gascon y Selva®, 2007;
Molina-Fernandez®® y Moreno-Vilches, 2022). Diversos autores refieren al duelo
como una experiencia ante el sentimiento de pérdida a la que las personas

7 Marie Cuenot, “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud.” EMC-Kinesiterapia-Medicina Fisica. Vol: 39, num. 1 (2018): 1-6.

'8 José Luis Cuesta et al., “Discapacidad intelectual...”: 88.

' Robert L. Schalock et al., “The renaming of mental retardation: Understanding the change to
the term intellectual disability.” Intellectual and developmental disabilities. Vol: 45, num. 2
(2007): 117.

2 Maria Begofia Medina-Goémez, “Evaluacion de la conducta adaptativa de las personas con
discapacidad intelectual: valoracién y usos de la Escala ABS-RC:2.” (Tesis de Doctorado en
Universidad de Burgos, 2010.): 78.

21 Andrew Arthur, “The emotional lives of people with learning disability.” British Journal of
Learning Disabilities. Vol: 31, num. 1 (2003): 25-26.

22 Kumaresan Cithambarm et al., “What Constitutes Good Quality End-of-Life Care?
Perspectives of People With Intellectual Disabilities and Their Families.” Journal of Policy and
Practice in Intellectual Disabilities. Vol: 18, num. 3 (2021): 207—-208.

3 Virginia Mufiiz-Fernandez et al., “El proceso de duelo de ...": 8—10.

2 Agustin de la Herran-Gascon y Mar Selva, “Introduccion a una pedagogia de la muerte.”
Indivisa: Boletin de estudios e investigacién, num. 8 (2007): 128—130.

% Elvira Molina-Fernandez e Irene Moreno-Vilches, “¢ Es la educacién para la muerte un tabu
en la investigacion educativa hispanohablante?” Revista Complutense de Educacion. Vol: 33,
num. 3 (2022): 448.
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buscaran adaptarse (Alonso et al.,”® 2019; Santalla-Castro?’, 2019; Shear et

al.,?® 2017; Worden?®, 2013).

Molina-Aguilar® (2021), considera que:
“El duelo implica una serie de reacciones vinculadas a la pérdida, y esta
pérdida (valga la redundancia) se vincula a la renuncia de expectativas, de
relaciones, de rutinas de vida, de planes, sensaciones inclusive, y por
supuesto, se ve acompafiada de una profunda resignacion frente a limitantes y
a la imposibilidad de recuperar “eso” que se ha perdido.” (p. 10)

La sintomatologia del duelo puede manifestarse de diversas maneras,
abarcando desde la ansiedad, la rabia, la culpa o la soledad (Alonso et al.’',
2019; Echeburua y Corral*?, 2001; Flérez*, 2002). Al ser un proceso psiquico
complejo, surgen también momentos de confusion y conductas como el
aislamiento social, la hiperactividad o el llanto (Alonso et al.,** 2019;
Meza-Davalos et al.,>® 2008).

Una investigacion realizada en Espana encontr6 que mas del 50 % de las
personas con DI que experimentaron cambios repentinos, tanto de indole
emocional como conductual, habian sufrido recientemente una pérdida (Ruiz y
Sanz*®, 2008). A menudo, las conductas de las personas con DI son
catalogadas como "trastornos conductuales”, incluyendo ataques verbales,
gritos, insultos, berrinches, autolesiones, entre otras manifestaciones (Heyvaert
et al.,*” 2010). Este fenomeno puede atribuirse, en parte, a la dificultad para
expresar un mensaje y sentirse comprendido (Willner®, 2015).

% Lorena Alonso et al., “Modelos psicologicos del duelo: una revision teorica.” Calidad de vida y
salud. Vol: 12, num. 1 (2019): 66-67.

2 Raquel Santalla-Castro, “Duelo Complicado: ¢ Qué, como y cuando? Revision narrativa.”
(Tesis Final de Grado en Universidad Pontificia Comillas, 2019.)

2 Katherine Shear et al., “Bereavement and grief in adults: Clinical features.” (Waltham:
UpToDate, 2017.)

2 William Worden, El Tratamiento del duelo: Asesoramiento psicoldgico y terapia. (Barcelona:
Paidos, 2013.)

%0 Jorge Molina-Aguilar, “Muerte y duelo.” Psykhé a la vanguardia, num. 9 (2021): 10.

3 Lorena Alonso et al., Modelos psicolégicos del duelo...”: 68.

%2 Enrique Echeburua y Paz de Corral, “El duelo normal y patolégico”. En Necesidades
psicosociales en la terminalidad, editado por W. Astudillo, E. Clavé y E. Urdaneta (Eds.). San
Sebastian: Sociedad Vasca de Cuidados Paliativos, 2001.

% Saul David Flérez, “Duelo.” Anales del sistema sanitario de Navarra. Vol: 25, num. 1 (2002):
78.

34 Lorena Alonso et al., “Modelos psicoldgicos del duelo...”: 68.

3 Erika Meza-Davalos et al., “El proceso del duelo. Un mecanismo humano para el manejo de
las pérdidas emocionales.” Revista de Especialidades Médico-Quirurgicas. Vol: 13, num. 1
(2008): 29-30.

% Maria Ruiz y Fabian Sanz, “Apoyo en el proceso de duelo de personas con discapacidad
intelectual” (Cataluiia: AMPANS, 2008.): 350.

%" Mieke Heyvaert et al., “Un metaanalisis de los efectos de la intervencion sobre el
comportamiento desafiante entre personas con discapacidad intelectual.” Journal of Intellectual
Disability Research. Vol: 54, num. 1 (2010): 634—-635.

% Paul Willner, “The Neurobiology of Aggression: Implications for the Pharmacotherapy of
Aggressive Challenging Behaviour by People with Intellectual Disabilities.” Journal of Intellectual
Disability Research. Vol: 59, num. 1 (2014): 82-83.
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Asimismo, la vivencia del duelo esta influenciada por factores sociales,
culturales e histéricos que van a generar singularidades en cada proceso de
duelo (Bauab®®, 2021). El impacto generado en las personas varia segun si la
muerte es esperada o no (Palacio y Bernal*, 2019; Pefa-Villamar vy
Hernandez-Montafio*!, 2022). Algunos estudios han identificado la dificultad de
considerar el duelo en personas con DI, ya que este proceso requiere
capacidades intelectuales como la elaboracion de una relacidn significativa, la
comprensioén del significado de la muerte y el sentir dolor (Béveda-Hermosilla 'y
Flores-Robaina*?, 2021; Brickell y Munir*®, 2008; Domingo et al.,** 2018;
Muiiiz-Fernandez et al.,** 2017; Rodriguez-Herrero et al.,*® 2015).

A su vez, los ambitos de intervencion sobre el duelo en personas con DI aun
estan en una etapa incipiente (Martinez-Heredia*’, 2020). El abordaje del duelo
integra el campo de la salud mental (SM) ya que esta se define como un
concepto integral y multidimensional, que apunta a un estado de bienestar
personal en un entorno sociocultural dado, donde la persona enfrenta a los
agentes y factores estresantes de la vida diaria y logra responder a las
exigencias de su comunidad de forma productiva (OMS*8, 2022). Un estudio
espafol (Sanz-Cruces et al.,*® 2014) registré que el 25 % de las consultas en
los servicios de SM del Sistema Sanitario de Espafa eran temas vinculados al
duelo.

Esto resalta la necesidad de habilitar un canal de comunicacion donde la
persona pueda ser escuchada, acompafada e incluida en los dialogos sobre la
muerte, evitando la “conspiracion del silencio” o el “duelo desautorizado”
(Fernandez-Avalos®, 2022; Ruiz y Sanz®, 2008). Diferentes autores

% Adriana Bauab, Los Tiempos del Duelo. (Buenos Aires: Letra Viva, 2021.): 16.

40 Maria Palacio y Fanny Bernal, “El duelo por muerte la interseccion entre practicas culturales,
rituales sociales y expresiones emocionales.” Tempus Psicoldgico. Vol: 2, num. 1 (2019):
92-93.

41 Maricel Pefia-Villamar y Alicia Hernandez-Montario, “Intervencion cognitivo conductual en
duelo por muerte inesperada por la COVID-19.” Revista Electrénica Dr. Zoilo E. Marinello
Vidaurreta. Vol: 47, num. 2 (2022): 1-2.

2 Marta Boveda-Hermosilla y Noelia Flores-Robaina, “Factores determinantes del duelo en
personas con discapacidad 28intelectual y Tea: revision sistematica.” Siglo Cero Revista
Espafiola sobre Discapacidad Intelectual. Vol: 52, num. 3 (2021): 61.

43 Claire Brickell y Kerim Munir, “El duelo y sus complicaciones en las personas con
discapacidad intelectual.” Revista Sindrome de Down. Vol: 25, num. 1 (2008): 68.

44 Eva Domingo et al., “Como afrontar el duelo en las personas con discapacidad. Una
aproximacion al problema.” Siglo Cero. Vol: 49, num. 4 (2018): 65-67.

4 Virginia Mufiiz-Fernandez et al., “El proceso de duelo de...”: 9.

46 Pablo Rodriguez-Herrero et al., “Concept of death in young people with intellectual disability:
a contribution to the pedagogy on death.” Siglo Cero. Vol: 46, num. 1 (2015): 68—70.

47 Nazaret Martinez-Heredia, “Analisis cienciométrico de mayor impacto acerca del duelo y la
pérdida en personas con discapacidad intelectual.” Siglo Cero. Vol: 51, num. 3 (2020): 58.

8 Organizacion Mundial de la Salud, “Salud mental: fortalecer nuestra respuesta.”, 2022.

4% José Sanz-Cruces et al., “Tratamiento del duelo en Salud Mental: Una experiencia grupal.”
Revista de Psicoterapia. Vol: 25, num. 99 (2014): 117.

5% Maria Inmaculada Fernandez-Avalos, “Evaluacién e intervencién en procesos de duelo y
pérdida en personas con discapacidad intelectual y sus cuidadores”. (Tesis Doctoral en
Universitat d'Alacant-Universidad de Alicante, 2022.): 58-61.

® Ruiz y Sanz, “Apoyo en el proceso de...”: 376.
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(Muiiz-Fernandez et al.,** 2017; Meeusen-van de Kerkhof et al.,>® 2006)
afirman que, mas alla de las caracteristicas de la DI, las dificultades en este
campo radican en la estigmatizacion de las conductas manifestadas en estas
situaciones que “... estarian causadas por la falta de informacién, de inclusion y
de las estrategias de afrontamiento pertinentes” (Cristobal-Fernandez et al.,>
2017, p. 66).

En Uruguay, segun datos del Censo de Personas y Vivienda realizado en 2011
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), cerca del 16 % de la poblacion se
encuentra en SdD. Esto implica que "... mas de la mitad del pais tiene alguna
relacion con el tema discapacidad" (Inetti-Pino®, 2018, p. 2). Ademas, la
Encuesta Longitudinal de Proteccion Social (ELPS) de 2016, un estudio
representativo de la poblacion uruguaya de entre 18 y 64 afos, reveld que el
30,3 % de las personas informaron necesitar apoyos en el aprendizaje
(Cérdoba y Bagnato, 2021; ELPS, 2016).

A su vez, Uruguay cuenta con un vasto marco normativo que contempla estas
nuevas perspectivas de la discapacidad y la SM (Inetti-Pino®®, 2018). El objetivo
comun de este conjunto de leyes es promover la accesibilidad, sefialar las
conductas estigmatizantes, garantizar los derechos de esta poblacién y sus
familias, mejorando la calidad de vida (CdV) de las personas con discapacidad
que viven en Uruguay y sus familias.

Sin embargo, a pesar de esto, el acceso a los servicios de SM presenta
barreras entre las que se encuentra la falta de herramientas técnicas y
profesionales para el abordaje del duelo de las personas con DI (Martin-Garcia
et al.,’” 2021). Esta situacion no es exclusiva de Uruguay, sino que es
compartida a nivel internacional (Graaf et al.,”® 2022). El impacto de esta falta
puede generar fendbmenos como el “Circulo de Exclusion” que se caracteriza
por:
“...no acceder a servicios (debido a las dificultades que se producen por la
SdD) impacta en niveles biolégicos (cronicidad, dolor), sociales (falta de
informacién sobre servicios, pérdida de redes) y psicolégicos (peor
autopercepcion de salud, bajas expectativas de acceder a ayudas).” (Cérdoba
et al.,>® 2022, p. 04).

%2 Virginia Mufiz-Fernandez et al., “El proceso de duelo de...”: 20-23.

% Rianne Meeusen-van de Kerkhof et al., “Perceptions of death and management of grief in
people with intellectual disability.” Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities. Vol:
3, num. 2 (2006): 95.

54 Leticia Cristobal-Fernandez et al., “Duelo en discapacidad intelectual: los avances de una
década.” Revista Espafiola de Discapacidad. Vol: 5, num. 2 (2017): 66.

% Sabina Ximena Inetti-Pino, “El movimiento social de personas con discapacidad en Uruguay:
Derribando barreras para construir una sociedad inclusiva (2006-2018).” (XVIl Jornadas de
Investigacion, 2018.): 2.

% Sabina Ximena Inetti-Pino, “El movimiento social...”: 3—4.

57 Emilio Martin-Garcia et al., “Discapacidad intelectual y salud mental: Trastorno dual.”. (Tesis
Final de Grado en Universidad de Zaragoza, 2021.): 23-24.

% Genevieve Graaf et al., “Barriers to mental health services for parents and siblings of children
with special health care needs.” Journal of Child and Family Studies. Vol: 31, num. 3 (2022):
887-892.

% Julia Cordoba et al., “Perfiles sociosanitarios de ...": 4.
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Aunque tanto los ambitos académicos como los estatales no han otorgado
prioridad a esta linea de intervencion y generacion de conocimiento, existen
importantes antecedentes que marcan una diferencia con la situacién actual en
Uruguay. Por ejemplo, Paredes®® (2014) encuentra en el trabajo en red entre
técnicos, familiares y servicios de apoyo, una intervencion capaz de superar los
obstaculos mencionados; proporcionando herramientas desde disciplinas como
la Psicologia y el Trabajo Social. Ademas, en los ultimos afios se han
implementado con éxito en este campo especifico nuevas alternativas
psicoterapéuticas, como los abordajes cognitivo-conductuales (Calabria y
Cheswick®!, 2023). Otra propuesta es la intervencion y acompafiamiento desde
la Psicoterapia Relacional Integrativa (PRI), como sugiere Aguado®® (2021).
También, la Pedagogia De La Muerte (PdM), propone una intervenciéon
pedagodgica tras la muerte de alguien significativo (Rodriguez-Herrero et al.,®
2013a). En el ambito continental, han surgido diversos espacios que abordan la
problematica del duelo en la DI, destacando los coloquios liderados por la
psicéloga Paulina Varas en Chile (Mufioz®, 2023).

Autores anglosajones como Oswin (1971%%,1991%) y Conboy-Hill?” (1992)
desde Reino Unido y Doka®® (1999) desde Estados Unidos, establecen los
primeros precedentes sobre el tema. Se destaca el papel de la sociedad como
barrera para la manifestacion de los procesos de duelo de las personas con Dl;
considerandolo inexistente en la mayoria de los casos (o inapropiado),
surgiendo lo que Oswin (1991) denomina como un “doble-tabu” por tratarse de
un tema que implica la muerte, y porque es con personas con DI. Sus aportes
demuestran que las personas con DI viven una anulacion de sus emociones y
patologizacidn de sus conductas, aunque podrian transitar por un proceso de
duelo como las personas sin discapacidad.

% Daniel Paredes, “Trabajo en red, calidad de vida y salud mental para las personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo.” International Journal of Developmental and
Educational Psychology. Vol: 5, num. 1 (2014): 372-373.

81 Luis Calabria y Claire Cheswick, “Using cognitive and behavioural strategies to support a man
with mild-moderate learning disabilities navigate the dual process model of grief: A clinical case
study.” British Journal of Learning Disabilities. Vol: 51, num. 4 (2023): 598-599.

52 Veronica Aguado, “La Psicoterapia Relacional Integrativa en el campo de la discapacidad
intelectual.” Revista de psicoterapia. Vol: 32, num. 118 (2021): 165.

8 Pablo Rodriguez-Herrero et al., “Disefio, aplicacion y evaluacion de un programa de
educacion para la muerte dirigido a personas adultas con discapacidad intelectual.” Revista
Iberoamericana de Educacion. Vol: 63, num. 1 (2013a): 200.

54 ]gnacio Mufioz, “El ‘Duelo’ Para Las Personas Con Discapacidad Intelectual.” — Direccién de
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Blackman® (2003) a través de sus estudios en Reino Unido demostré que la
sociedad, hasta ese momento, seguia sosteniendo las creencias
estigmatizantes entre las que se encontraba la invisibilizacién del duelo
(Forrester-Jones™, 2007). Afos después, agrega que los temas de duelos
deben ser una prioridad en el marco del abordaje psicoterapéutico cuando se
trabaja con personas con DI, destacandose el cometido de una red de apoyos
(Blackman’', 2011). Un abordaje integral y con formacién especifica de estas
situaciones se vuelve fundamental cuando se catalogan conductas de forma
descontextualizada, ignorando las dimensiones emocionales sin darle
relevancia a factores que impactan como, por ejemplo, los relacionados
directamente con la DI, el vinculo con la persona fallecida y las redes y apoyos
existentes (Blackman’?, 2016).

La investigacion llevada a cabo por Meeusen-van de Kerkhof et al.,” (2006) en
los Paises Bajos se centra en explorar las formas que las personas con DI
elaboran su proceso de duelo. Los resultados destacan que, aunque el grado
de severidad de la DI y el desarrollo socioemocional ejercen una considerable
influencia, todas las personas experimentan las mismas consecuencias
emocionales frente a la pérdida. Los autores afiaden que las personas con DI
tienden a expresar sus emociones a través de sus conductas vy
comportamientos, ya que la comunicacién puede manifestarse mediante el
lenguaje no verbal. Por lo tanto, la receptividad en la escucha y la creacion de
un entorno de confianza son elementos cruciales para reconocer sefales que
den cuenta de su proceso de duelo.

Brickell y Munir™® (2008), en sus investigaciones llevadas a cabo en Estados
Unidos, reintroducen las bases del concepto de “Eclipse del Diagndstico”
planteado por Reiss en 1990. Este fendmeno se manifiesta cuando los/as
profesionales se encuentran frente a un “diagnéstico dual’, y todas las
conductas de la persona quedan supeditadas a la DI (Julian™, 2019). Se
promueve, de esta manera, la idea de que cualquier otra dificultad, ya sea
emocional o comportamental, es debido a la propia discapacidad (Brickell y
Munir’®, 2008). Dicho enfoque puede relativizar la importancia y el valor del
estado emocional de la persona, asi como los cambios que se encuentra
transitando debido a la situacion vivida. La complejidad aumenta cuando,
ademas de la pérdida primaria (como la muerte de una persona cercana), se
abordan las pérdidas secundarias (que refieren a la modificacion, debido a una
pérdida, del sistema de apoyos integrado por recursos materiales y humanos).
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Estas “... pueden experimentar un profundo grado de perturbacion en sus vidas
después de la pérdida, incluyendo la salida de su hogar y la pérdida de
posesiones, seguridad, rutina y familiaridad y, posiblemente, todo ello
acontecido en un breve lapso.” (Brickell y Munir’’, 2008, p. 09).

El estudio realizado por MacHale et al.,”® (2009) en Irlanda pone de manifiesto
la falta de preparacion de cuidadores/as para abordar el duelo de las personas
con DI, evidenciando una predisposicion a la falta de confianza y a
experimentar sentimientos de ansiedad al momento de abordar este tema.

En un estudio llevado a cabo por McRitchie et al.,”® (2014) en el Reino Unido
sobre el proceso de duelo en adultos/as con DI, se destaca la persistente
carencia de interés académico en el tema, asi como también Ia
deshumanizacion y vulneracién de los derechos de las personas con DI que se
ejerce cuando se invisibiliza esta situacion.

Posteriormente, en Espafia, Mufiz-Fernandez et al.® (2017) recopilan
evidencia sobre las necesidades de las personas con DI durante este proceso,
con el objetivo de orientar las practicas profesionales en respuesta a la
ausencia de apoyos en su abordaje. Entre sus conclusiones se subraya: a) el
impacto de las pérdidas secundarias; b) la no contextualizacion de las
conductas de las personas con DI por parte de los equipos profesionales y
familiares; c) la falta de espacios de formacién para el abordaje del duelo; d) la
necesidad de la implementacién de programas de prevencion y de intervencion
que favorezca la comprension de la pérdida vivenciada; e) espacios que
ayuden a expresar sentimientos y emociones; f) atencion individual y
personalizada y g) la implementacion de una PdM (Rodriguez-Herrero et al.,?’
2013a) para todas las personas.

También realizado en Espaiia, Domingo et al.,?? (2018) profundiza en el duelo
de personas con DI, utilizando como categorias de analisis el modelo de CdV
propuesto por Schalock y Verdugo® (2002). Entre los resultados obtenidos se
encuentra que “... este colectivo no tiene recursos de afrontamiento o
estrategias ante un duelo. Recurren a la soledad, no mantienen conversaciones
profundas con nadie y, a veces, son las familias quienes “inventan” esas
estrategias para explicar un fallecimiento.” (p. 65).

Otro tipo de estudio que genera un importante avance en el campo de interés
de este trabajo son las revisiones sistematicas. Cristobal-Fernandez et al.,®
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(2017) publican una investigacion que sistematiza los avances en esta tematica
entre 2007 y 2017. Los resultados destacan la falta de consenso sobre los tipos
de intervencion realizados, asi como la observacién de que gran parte de los
instrumentos utilizados en muchos estudios para la recoleccion de datos no
estan disefiados especificamente para una poblacion con DI. Esto se puede
transformar en un sesgo metodolégico que puede generar consecuencias,
como la imposibilidad de replicar las intervenciones y la falta de fiabilidad en los
resultados obtenidos. Otra revisidon sobre el tema por Martinez-Heredia®
(2020), delimita su analisis a la produccién cientifica publicada entre 2009 y
2019. Entre los resultados mas destacados se encuentra que la mayoria de las
investigaciones se basan en los testimonios de cuidadores/as, siendo escasas
aquellas que recogen las voces de las propias personas con DI. Finalmente,
Bdveda-Hermosilla y Flores-Robaina®® (2021) llevan a cabo una revision
sistematica sobre el duelo en DI y en el Trastorno del Espectro Autista (TEA),
abarcando el periodo comprendido entre 2013 y 2020. Dentro de sus
resultados, resaltan la necesidad de fomentar la intervencién a través de la
didactica propuesta por la PdM. Esta perspectiva plantea la creacién de
estrategias para abordar no solo las emociones, sino también la comprensidn
de la muerte como una experiencia vital, natural y universal (Fernandez-Avalos
et al.,” 2023).

En este sentido, la falta de atencién a estos problemas es tanto causa como
consecuencia de la invisibilizacion de las emociones y los procesos
psicologicos de las personas con DI, tanto desde la sociedad como desde las
practicas profesionales y técnicas, lo cual puede afectar negativamente su SM
(McClean y Guerin®, 2019). La Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (ONU®, 2006) enfatiza la necesidad de estrategias
que promuevan y aseguren el derecho al goce pleno de una vida digna; no solo
en las dimensiones materiales de la vida cotidiana, sino también en la
promocioén y prevencion de la SM.

Por todo ello, este estudio surge a raiz de las interrogantes generadas a partir
de los aspectos tedricos previamente planteados y la falta de informacion sobre
el abordaje del duelo en personas con DI en Uruguay. Las siguientes preguntas
guian la investigacion: 4 Qué modelos de discapacidad enmarcan las practicas
profesionales de psicologos/as y trabajadores/as sociales con personas con
DI? ;Cudles son las preocupaciones, demandas vy dificultades que presentan
los/as psicologos/as y trabajadores/as sociales respecto al abordaje del duelo
en DI? ¢Qué conocimiento y formacién poseen los/as psicologos/as y los/as
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trabajadores/as sociales acerca del abordaje del duelo de personas con DI?
¢Cuales son los puntos considerados primordiales por psicélogos/as y
trabajadores/as sociales que deben estar presentes en un Manual de Buenas
Practicas con respecto a este tema?

El objetivo general del presente estudio es comprender, mediante las narrativas
de psicologos/as y trabajadores/as sociales con experiencia de trabajo en DI,
las herramientas teodricas y practicas que utilizan para el abordaje del duelo en
personas con DI. Los objetivos especificos son: i) identificar y sistematizar los
modelos de discapacidad que enmarcan la practica de psicologas/as y
trabajadores/as sociales, asi como la presencia de barreras actitudinales y
estigma a la hora de abordar el duelo con personas con DI; ii) describir las
preocupaciones, dificultades y demandas por parte de psicologos/as y
trabajadores/as sociales en relacion con el trabajo sobre el duelo con personas
con DlI; y iii) dimensionar la utilidad de un Manual de Buenas Practicas como
herramienta para psicologos/as y trabajadores/as sociales que oriente una
practica y comprension integral sobre el duelo en personas con DI.

1. Método

1.1. Instrumento y Procedimiento

Este estudio utilizé un disefio descriptivo y cualitativo basado en entrevistas
semidirigidas (Diaz-Bravo et al.,** 2013). En primer lugar, se obtuvo el
consentimiento informado de los participantes, asegurando su voluntad,
anonimato y confidencialidad al ser parte de este estudio. Las entrevistas, de
aproximadamente 60 minutos cada una, constaron de 17 preguntas centradas
en los tres objetivos especificos planteados previamente.

Posteriormente a la realizacidén de las entrevistas, se procedio a la transcripcion
de estas y a su analisis. Para este propdsito, se empled una Matriz de Analisis
del Discurso, la cual posibilita visualizar las interpretaciones que las propias
personas realizan acerca de sus experiencias y relatos de vida (Navarro®,
2004).

1.2. Poblacion de estudio y muestra

La muestra para este estudio fue seleccionada mediante un proceso de
muestreo intencional. Se contacto a trece licenciados/as en Psicologia y quince
Trabajadores/as Sociales, de los cuales ocho respondieron afirmativamente y
siete pudieron participar en las entrevistas. Del total de participantes, cuatro
provenian del ambito de la Psicologia y tres del Trabajo Social.

El criterio de inclusiéon fue contar con experiencia laboral minima de un afo en
el ambito de atencion a personas con DI. El criterio de inclusion de los
participantes fue contar con experiencia con poblacién con DI de al menos

% Laura Diaz-Bravo et al., “La entrevista, recurso flexible y dinamico.” Investigacion en
educacion médica. Vol: 2, num. 7 (2013): 163.

9! Alejandra Navarro, “Relatos de vida: la elaboracion de matrices para el analisis cualitativo de
datos”, VI Jornadas de Sociologia. Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Buenos
Aires: Buenos Aires, 2004.
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cinco afos en diferentes programas e instituciones tanto publicas como
privadas de Uruguay.

Todos los individuos participantes residian en territorio uruguayo,
encontrandose seis de ellos en Montevideo y uno en el Interior. En cuanto al
género, se observd que seis fueron de género femenino. Respecto a las
edades de los participantes, se pudo identificar a seis individuos con edades
comprendidas entre 30 y 40 afios y un participante entre 41 y 45 anos.

1.3. Analisis de Datos

El proceso analitico del presente estudio cualitativo se baso en el analisis del
discurso de los/as participantes. Conforme al método propuesto por Navarro
(2004) se procedio a organizar y codificar los datos utilizando una matriz de
analisis del discurso. Esta herramienta facilito la categorizacion y codificacion
de respuestas segun los objetivos del estudio como se puede ver en la Tabla 1.

Tabla 1. Categorizacién y Codificacion en el Andlisis de Datos (Fuente: elaboracion propia)

Categorias Codificaciones

a. Modelos de

. . 1. Modelo Médico/Rehabilitador; 2. Modelo Social/ de Derechos.
Discapacidad

1. Falta de sensibilizacién; 2. Infantilizacion; 3. Sobreproteccion; 4. Concepcién de las personas; 5.

b. Barreras Actitudinales Ofras barreras actitudinales.

c. Barreras Estructurales 1. Acceso; 2. Educacion; 3. SM; 4. Otras barreras estructurales.

1. Validaciéon emocional; 2. Lenguaje claro; 3. Participacion activa; 4. Desestimacion de ideas
fantasiosas; 5. Preparacion de la familia; 6. Continuidad en el discurso; 7. Consideracion de
dificultades especificas; 8. Participacion en rituales de duelo; 9. Acompafamiento; 10. Impacto de
pérdidas secundarias; 11. Intervenciones grupales; 12. Contencién; 13. Otras estrategias.

d. Estrategias de Abordaje

1. Comunicacion efectiva; 2. Falta de recursos; 3. Falta de profesionales; 4. Invalidacién emocional;
5. Formacion especifica; 6. Falta de politicas publicas; 7. Programas de SM; 8. Desconocimiento; 9.
Abordaje doble; 10. Otras dificultades.

e. Dificultades en el
Abordaje

1. Invalidacién emocional; 2. Silencio emocional; 3. Trabajo conjunto; 4. Tabues y Mitos; 5.
Acompafiamiento empatico a las familias; 6. Repeticion de patrones; 7. Escasez de recursos

f. Preocupaciones profesionales; 8. Falta de apoyos para las familias; 9. Falta de anticipacion; 10. Ausencia de

Inquietudes comunicacion; 11. Ausencia de politicas de SM; 12. Preocupacién formativa; 13. Factor
socioeconomico; 14. Otras preocupaciones.
1. Espacios de formacién profesional; 2. Sensibilizacién social; 3. Concientizacién social; 4.
g. Propuestas sobre Participacion activa del Estado; 5. Acompariamiento; 6. Accesibilidad en SM; 7. Sensibilizacion
Lineas de Accion profesional; 8. Desmitificacién del duelo en DI; 9. Reconocimiento de conductas esperadas; 10.
Politicas publicas; 11. Investigacion.; 12. Otras lineas de accion.
1. Apoyos accesibles; 2. Disponibilidad en mutualistas; 3. Acceso a servicios integrales; 4. Medidas y
h. Politicas Publicas y recursos; 5. Recursos y especializaciones; 6. Politicas publicas; 7. Procesos psicoterapéuticos
Programas especificos; 8. Servicios en Interior del pais; 9. Derivaciones limitadas; 10. Desconocimiento; 11.
Politicas focalizadas; 12. Otros comentarios.
i. Manual de Buenas 1. Modelos de Discapacidad; 2. Interdisciplinario; 3. Contenidos Sugeridos; 4. Poblacién objetivo; 5.
Practicas Acompafamiento; 6. Apoyo técnico; 7. Otras percepciones sobre la utilidad del manual.
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Posteriormente, se prestd especial atencion a los temas emergentes no
inicialmente previstos, permitiendo la captura de dimensiones no anticipadas
pero relevantes en las experiencias y perspectivas de los/as participantes.

1.4. Consideraciones éticas

La presente investigacion se rigié por principios éticos fundamentales para
garantizar la integridad y respeto hacia los participantes de acuerdo con las
normas vigentes de investigacion con seres humanos, Decreto N.° 158/019 y la
Ley N.° 18331 de Proteccion de datos personales de Uruguay. Antes de iniciar el
estudio, se obtuvo el consentimiento informado de todos los entrevistados,
quienes fueron plenamente informados sobre el propdsito de la investigacion, la
confidencialidad de sus respuestas y su derecho a retirarse en cualquier
momento sin consecuencias adversas.

Asimismo, se respetaron los principios de honestidad y transparencia en la
presentacion de los hallazgos, evitando distorsiones o manipulaciones que
pudieran comprometer la validez y credibilidad de los resultados. La
investigacion se llevo a cabo con el compromiso de contribuir al conocimiento
académico y profesional, buscando beneficiar a la comunidad involucrada en el
ambito del duelo en personas con DI.

2. Resultados

Este apartado inicia con un analisis de los discursos de los/as entrevistados/as
sobre los modelos de discapacidad que guian sus practicas profesionales. A
continuacion, se identifican las barreras actitudinales y disciplinares en la
Psicologia y el Trabajo Social para el trabajo del duelo en personas con DI. Por
ultimo, se presentan las preocupaciones, dificultades y demandas relacionadas
con esta tematica, asi como las posibles herramientas que podrian
desarrollarse en el pais.

2.1. Modelos de discapacidad y la practica profesional con relacién al
duelo en DI.

En la totalidad de las instancias de encuentro se menciond el fuerte impacto del
Modelo Médico/Rehabilitador en sus practicas profesionales. Asimismo, se
destaco la busqueda de estrategias basadas en un modelo social con
perspectiva de derechos para enfrentar las barreras actitudinales (estigma,
prejuicios).

Se identifican multiples formas de barreras actitudinales que contribuyen a la
creacion de otras, como las barreras fisicas (entornos no accesibles) y de
comunicacion (no utilizacion de un lenguaje accesible y/o lectura facil).

Las barreras actitudinales vivenciadas por personas con DI fueron las mas
percibidas por los/as técnicos/as, siendo mencionadas en todas las entrevistas,
junto con las barreras estructurales (ver Tabla 2).

Tabla 2. Identificacion de Modelos de Discapacidad y Barreras presentes (Fuente: elaboracién propia)
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Participantes

Modelos de Discapacidad

Barreras
percibidas

Ejemplos de Barreras

PE1

TSE2

PE3

PE4

TSES

TSE6

PE7

Mixto. Predominio del
modelo médico con
invisibilizacion.
Coexistencia de discursos,
pero predominio del modelo
médico/rehabilitador.

Predominio del modelo
médico/rehabilitador.

Coexistencia de modelos
médico/rehabilitador y social
en instituciones.

No predice un modelo
especifico, pero reconoce
tendencias hacia un nuevo

paradigma social.

Predominio de modelo
meédico/rehabilitador.

Predominio del modelo
médico/rehabilitador.

Actitudinales y
estructurales.

Actitudinales y

estructurales

Actitudinales

Actitudinales

Actitudinales y
estructurales

Ambientales y
actitudinales

Actitudinales

“Dejan de ser personas para ser objetos de la sociedad que estan
ahi esperando que alguien aparezca a ayudarlos”

"Hay veces que uno mismo, estando y trabajando en el tema,
acompafando situaciones a diario, igualmente tenes que hacer ese
ejercicio de repensar tus practicas."

“No hay mucho interés, y la mayoria de las personas siguen
manteniendo determinados conceptos donde ubican a la persona
en SdD como el "pobrecito”, el "carente”, como a quien hay que
tenerle lastima”

"Aca lo que sucede mucho, aunque mas en Montevideo, es que van
a los servicios de salud y no se les informa porque esta esta idea
de que no entienden. Incluso muchas veces se les ha negado el

acceso si no van con un acompafante cuando la persona en
realidad no lo necesita (...)".

"(...) he visto muchisimas situaciones de chiquilines, sobre todo con
el autismo, por ejemplo, las familias se encuentran con dificultades
para conseguir un lugar donde los chicos se puedan insertar o
donde puedan estar acompafados.”

"Hay muchos nifios que son abusados y en el imaginario social
como son sordos o ciegos no van a poder expresarse y por ende
los violadores o abusadores no van a tener su sancién. Se pone en
duda su relato.”

"Eso de los mitos, el como impacta la atencién de los nifios, nifias y
adolescentes; como tiene discapacidad es "fantasioso" o "no va a
entender lo que pasd", no se le acerca informacioén.”

La mayoria considera que tanto desde la Psicologia como desde el Trabajo
Social se pueden profundizar dichas barreras actitudinales. Entre las razones
planteadas, se destaca la falta de informacion y preparacion especifica para la
tarea con personas con DI, lo cual fue detectado en cuatro de las personas
entrevistadas.

Paralelamente, tres de los/as participantes declaran que pocas personas en el
campo de la Psicologia tienen interés en trabajar con la DI, debido a la creencia
de que una discapacidad cognitiva impide la elaboracién de un duelo. El resto
sostiene que se trata de un asunto individual, dependiendo de codmo se ejerce
la profesion y de la ética personal. Argumentan que, aunque puede haber falta
de sensibilidad y conocimiento, la Psicologia y las disciplinas sociales no
deberian reproducir estigma y discriminacion.

En una de las entrevistas grupales se menciona que uno de los objetivos tanto
de la Psicologia como del Trabajo Social es disminuir dichas barreras, no
fomentarlas. Sin embargo, en una de las entrevistas se detectdé que puede
haber una “cierta invisibilizacion” del duelo desde las Ciencias Sociales, al
considerarse a la SM una problematica fuera de su campo de trabajo.
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Todos los participantes entrevistados perciben una infantilizacién generalizada
en la sociedad, que coloca a las personas con DI en una situacion de “eterna
nifez”. Al abordar la pérdida de un ser querido, las personas adultas son
tratadas de la misma manera que a un/a nifio/a. En cuanto a las barreras en el
ambito laboral, unicamente cuatro personas consideraron que estan vinculadas
al ambito cientifico y profesional (ver Tabla 3).

Tabla 3. Percepcion sobre el impacto de las Barreras en las Practicas Profesionales en el abordaje del Duelo (Fuente: elaboracién

propia)

Participantes

Barreras Actitudinales en

L . Barreras en el abordaje del Duelo Comentarios Adicionales
las Practicas Profesionales

PE1

TSE2

PE3

PE4

TSE5

TSE6

PE7

Comprende que las barreras pueden
surgir a nivel individual pero no
generaliza a las disciplinas.

No puede dar respuesta a) Dificultad en abrir espacios para hablar del
cerrada. duelo; b) Infantilizacién.

a) Dificultad en el abordaje del duelo; b)
Si Infantilizacién; ¢) Minimizacién de las -
emociones; d) Falta de apertura para el didlogo.

a) Infantilizacién; b) Obstaculos para acceder a Falta de profesionales dispuestos a

Si ) acompafar a personas con DI en
terapia.
procesos de duelo.
a) Dificultad en el abordaje del duelo; b) Falta de Desconoce si a nivel de la comunidad
Si reconocimiento del proceso de elaboracion; ¢) cientifica dichas barreras se

Infantilizacion. reproducen en las teorias académicas.

a) Posible invisibilizacién del duelo en la

. . . . Importancia de mantener un enfoque
intervencion al ser considerada unicamente una

No puede dar respuesta

cerrada. Co e critico y ético en la intervencion.
cuestion clinica.
Intentan disminuir a) Varia segun el enfoque individual del Recientemente existe cierta apertura
barreras, no fomentarlas. profesional. de investigacion en las Facultades.
- . La falta de formacion puede fomentar
. a) Desconocimiento en el abordaje del duelo; b) . P .
Si barreras actitudinales arraigadas a

Impacto de mitos en la practica. mitos sobre el duelo y la DI,

La infantilizacion genera una sobreproteccion que dificulta el adolecer
(Cruz-Cardenas et al.®?, 2023; Green y Wilcox®, 2023). En una de las
entrevistas se detectd que, cuando la sobreproteccion afecta el desarrollo de la
autonomia de la persona con DI, puede provocar una situacion en donde
también se enfrente a las pérdidas secundarias, como la pérdida del hogar. En
este sentido, la persona vive duelos simultdneamente (ver Tabla 4).

Tabla 4. Estrategias de Abordaje en el Duelo de personas con DI (Fuente: elaboracion propia)

Participantes Caracteristicas de las Estrategias de Abordaje Objetivos

92 Cruz-Cardenas et al., “La infantilizacion de personas con discapacidad intelectual: La
infantilizacion de personas con discapacidad intelectual: Una adultez ignorada.” (Tesis de
Maestria en Universidad Pedagdgica Nacional, 2023.): 123-124

% Joanne Green y Jo Wilcox. “Breaking bad news to people with learning disabilities: barriers
and tools.” Learning Disability Practice. Vol: 26, num. 12., (2023): 4.
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PE1

TSE2

PE3

PE4

TSE5

TSE6

PE7

a) Trabajo con familias para la desmitificacion y
fortalecimiento de red de contencion; b) Validar

emociones vivenciadas durante el duelo en la familia,
evitando asi la sobreproteccion; c) Poner en palabras, de

forma clara y sencilla, lo que implica la muerte.

a) Se establece un espacio de acompafiamiento y

asesoramiento con familias antes de dar la noticia a la

persona con DI; b) Orientacién sobre los tiempos y

procesos del duelo, incluyendo el concepto de "duelo
tardio"; c) Enfasis en que la persona fallecida no volvera a

ser vista, pero permanece en recuerdos.

a) Asesoramiento a la familia antes de trabajar con la
persona; b) Abordaje de dificultades en el proceso de

duelo por la falta de rituales tradicionales, pudiendo
derivar en un "duelo tardio".

a) Utilizacién de libros sin infantilizar a pesar de trabajar
con adultos; b) Apoyo en la expresion y apoyo mutuo
dentro de talleres y grupos; c) Abordaje interdisciplinar en

conjunto con Trabajadora Social.

a) Enfasis en la escucha activa; b) Intervencién segun la

demanda y necesidades de la persona.

a) No distincion entre nifios con y sin discapacidad en el
abordaje del duelo; b) Adaptacion de apoyos técnicos

para facilitar la comprension.

a) Incorporacién de apoyaturas técnicas en talleres; b)
Adecuacion las necesidades especificas de participantes

con DI.

1) Validacién emocional; 2) Simbolizacién de la
muerte en lenguaje claro; 3) Participacion activa de
la persona en su proceso; 4) Incentivar la
participacion de la familia.

1) Desestimar ideas fantasiosas sobre la muerte; 2)
Enfatizar la permanencia en recuerdos; 3)
Preparacion de la familia para diferentes tiempos
del duelo; 4) Validacion emocional.

1) Generar continuidad en el discurso entre familia
y profesional; 2) Establecer un abordaje delicado y
considerado de la muerte; 3) Considerar las
dificultades especificas de la persona con DI; 4)
Reconocer la importancia de la participacion de las
personas con DI en los rituales de duelo.

1) Generar espacios de acompafiamiento individual,
grupal y apoyo interdisciplinar; 2) Brindar
Importancia a la escucha y adaptacion a la
singularidad; 3) Reducir el impacto de las pérdidas
secundarias.

1) Intervencidn basada en singularidad; 2)
Consideracion de intervenciones grupales; 3)
Enfoque en la contencion.

1) Profundizar en el abordaje sin diferenciar entre
persona sin discapacidad y persona con
discapacidad; 2) No minimizar ni trabajar
superficialmente el duelo.

1) Abordar de manera profunda el duelo mediante
la adaptacioén de los contenidos del taller; 2)
Asegurar la comprensién y participacion en
actividades.

2.2. Dificultades y demandas para el abordaje del duelo en DI

Se identifican diversas dificultades y demandas (ver Tabla 5). En principio,
cinco de los/as técnicos/as entrevistados/as destacaron la dificultad de abordar
la tematica tanto con familias como con colegas.
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Tabla 5. Dificultades, Preocupaciones y Acciones en el Abordaje del Duelo en Personas con DI Fuente: elaboracion propia

Participantes Dificultades en la Intervencion Preocupacion e Inquietudes Acciones para Mejorar el Abordaje del Duelo

1) El silencio o la invalidacién emocional

por parte de su red de contencién; 2)
a) Silencio o invalidacion Lograr un trabajo conjunto con técnicos
emocional en el entorno; b) Falta y familiares para evitar tablues y mitos; 3)

i) Espacios de formacion para profesionales
interesados; ii) Sensibilizacion y concientizacion
en la sociedad; iii) Participacion activa del

PE1 . ~ o ) Estado; iv) Identificacion de instituciones de
de recursos profesionales y redes ~ Acompanar a las familias de la mejor L .
. . . . apoyo; v) Formacién y difusion de
de contencion para las familias. manera; 4) Transitar el abordaje del e .
. . conocimientos desde una perspectiva
duelo sin repetir patrones de la . . . .
. bio-psico-sociocultural y emocional.
sociedad.
a) Falta de profesionales 1) La falta de recursos profe'smnales, 2) i) Acompafiamiento desde una perspectiva de
capacitados y sensibles en SM; b) Falta de redes de contencion y apoyos derechos; ii) Accesibilidad de apoyos a través
TSE2 P y ’ para las familias; 3) Preocupacion por la ' POy

Limitaciones en la formacion y . de policlinicas barriales; iii )Necesidad de
soledad de las familias al atravesar el

sensibilizacion. duelo recursos humanos y formacion académica.

a) Falta de anticipacion y
comunicacion en situaciones de
cambio para la persona; b)

1) El silencio o la invalidacion
emocional.; 2) Falta de anticipacion para

. " el abordaje ante situaciones de pérdida; i) Formacion y sensibilizacion para
Ausencia de politicas y programas . . . .. .
o 3) Ausencia de comunicacion en profesionales; ii) Reconocimiento de conductas
PE3 de SM especificos para personas . ; ; . .
. . situaciones de cambio; 4) Ausencia de esperadas durante el abordaje del duelo; iii)
con discapacidad; c) Falta de " e
politicas de SM para personas con Desmitificacién del duelo.

herramientas en profesionales
debido a la escasa formacién en
discapacidad.

discapacidad y sus familias; 5) Escasez
de recursos en el Interior del pais.

a) Dificultad en la comunicacion
con familias y desconocimiento de 1) Falta de anticipacién en situaciones

cémo han abordado el duelo; b)  de cambio y traslado de la persona; 2) i) Considerar perspectiva social de Ia

Obstaculos al tratar con personas Carencia de lugares aptos para . . . .
B , discapacidad en servicios; ii) Intersectorialidad
PE4 que no se expresan a través de la personas con DI después de perder - . .
) S en politicas publicas; iii) Accesibilidad en el
palabra; c) Falta de formacion referentes; 3) Poca participacion del L
L. . R acompafiamiento del duelo.
tedrica y conocimiento en el equipo institucional en el
abordaje del duelo en personas acompafiamiento.
con DlLh

a) Déficit en la formacion
académica sobre discapacidad en
estudiantes de trabajo social; b)
Necesidad de profundizacion en la
TSES perspectiva de derechos en la
intervencion con discapacidad; c)
Falta de preparacioén para
enfrentar diversas situaciones en
la intervencion.

1) Preocupacion formativa en el Trabajo
Social para abordar el duelo; 2)
Necesidad de apoyarse en el trabajo
interdisciplinario; 3) Deteccion y
abordaje preventivo de las problematicas
de duelo en el entorno.

i) Sensibilizacion como aspecto crucial; ii)
Reconocimiento de paradigmas que atraviesan
a la discapacidad y deconstruccion de los
mismos; iii) Identificacion de desafios no
visualizados.

1) Importancia del factor socioeconémico
en el abordaje del duelo; 2) Necesidad
de dimensionar y aceptar el duelo en las
familias.

a) Falta de comprensién de la
TSE6 complejidad del tema por parte de
referentes institucionales.

i) Necesidad de formacion en investigacion; ii)
Mayor capacitacion para profesionales
interesados.

1) Enfoque de los tratamientos en
mejorar aspectos del aprendizaje, sin i) Formacion en las facultades de psicologia y
considerar la psicoterapia por el duelo;  medicina; ii) Promocién del modelo social de la
2) Carencia de ayudas especiales discapacidad en la comunidad; iii) Campafas y
centradas en la SM desde el modelo promocion sobre SM en DI a nivel comunitario.
médico/normalizador.

PE7 -
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Por ello se recurre a un abordaje doble: por un lado, trabajar con la familia para
asesorarla durante (e incluso antes) del duelo, y por otro, trabajar directamente
a la persona con DI. Ambos elementos se perciben necesarios para sobrellevar
de manera saludable dicho proceso, respetando los tiempos y las
singularidades.

En cuatro entrevistas se destacan los dispositivos grupales para el trabajo con
personas con DI, habilitando la apertura de nuevas vias de dialogo y apoyo
entre participantes. En cuanto a elementos especificos del abordaje del duelo,
se reconocid la necesidad de utilizar apoyos que consideren ajustes
razonables. Un equipo de trabajo entrevistado expresd que los apoyos deben
adaptarse a las necesidades de los/as participantes.

En relacion con el abordaje del duelo, se menciona la falta de profesionales con
formacion y experiencia en discapacidad. Se argumenta que el numero de
profesionales formados es escaso y que su disponibilidad esta saturada.

Finalmente, la ausencia de politicas publicas y/o programas focalizados en SM
surge como otra de las dificultades presentadas en la totalidad de las
entrevistas, argumentando que las mismas no existen o son insuficientes (ver
Tabla 6).

Tabla 6. Opiniones sobre Accesibilidad y Apoyos para el Duelo en Personas con DI en Uruguay
(Fuente: elaboracion propia)

Participantes Opiniones sobre Medidas de Accesibilidad y Apoyos

a) Escasez de apoyos accesibles para quienes no pueden pagar servicios privados; b)
PE1 Dudas sobre la disponibilidad en mutualistas; c) Dificultad para acceder a servicios
integrales de SM.

a) Falta de medidas y recursos; b) Ausencia de politicas visibles para la SM en personas

TSE2 . , .
S con DI; ¢) Necesidad de mas recursos y especializaciones en salud.

a) Inexistencia de politicas publicas; b) Unico posible apoyo a través del area de
PE3 extension de la Facultad de Psicologia; ¢) Falta de procesos psicoterapéuticos
especificos para personas con discapacidad; d) Falta de formacién en profesionales.

a) Carencia de servicios de apoyo al duelo en Colonia; b) Derivaciones a servicios de
PE4 salud con limitaciones; c) Falta de servicios y desconocimiento en como trabajar con
personas con discapacidad.

a) No identificacion de politicas publicas enfocadas en el duelo de personas con DI; b)
TSE5 Potencial intervencion desde dispositivos y profesionales técnicos sin depender de las
politicas publicas;

TSE6 a) Falta de conocimiento especifico sobre medidas de accesibilidad.

a) Dudas sobre politicas focalizadas y preferencia por acceso universal a servicios
PE7 existentes; b) Incertidumbre sobre la llegada de personas con discapacidad a
psicoterapias en centros de SM.

Solo dos de las personas entrevistadas reconocieron dos espacios de atencion
psicolégica accesibles para las personas con DI. Sin embargo, esto no
garantiza el acceso a dichos servicios, y ambos entrevistados especificaron
que ninguna de las opciones posee como objetivo especifico el abordaje del
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duelo de personas con DI. A su vez, en una de las entrevistas se observd que
el abordaje del duelo se considera “mas un asunto de los técnicos que de las
politicas publicas”, mientras que en otra, la idea de una posible politica publica
focalizada en el duelo de las personas con DI se percibe con escepticismo. De
esta manera el abordaje del duelo permaneceria en el ambito privado y no del
publico.

Se evidencia mediante la Tabla 4 que otra preocupacién expresada se
relaciona con las pérdidas secundarias. Se demanda la falta de recursos y
espacios para que las personas con DI puedan vivir después de perder a, por
ejemplo, su referente de cuidados. Hoy en dia, una solucién habitual es residir
en hogares de larga estadia.

Se pudo constatar que ninguna de las personas entrevistadas tenia
conocimiento de la existencia de manuales, guias o investigaciones nacionales
sobre el duelo en personas con DI. Solo una de las personas entrevistadas
reconocio una guia internacional de “Plena Inclusion” de Espana.

La mayoria de las personas entrevistadas enfatizé la necesidad de dedicar
espacios para una historizacion y descripcion de lo que implican tanto el duelo
como la DI. También destacaron la importancia de resaltar la heterogeneidad y
singularidad de cada caso, aunque se trate de una guia.

Finalmente, en seis de las entrevistas se consider6 necesario elaborar un
manual de buenas practicas destinado a toda la poblacion, disefiado en un
lenguaje accesible para uso tanto por los equipos profesionales, como por
actores vinculados a la DI. Solo en uno de los casos se considerd que dicho
manual debia estar dirigido exclusivamente a profesionales (ver Tabla 7).

Tabla 7. Consideraciones acerca de la utilidad de un Manual de Buenas Practicas para el Abordaje del Duelo de Personas con DI. (Fuente:
elaboracion propia)

Conocimiento Ideonidad de su Posible Enfoque Poblacién a la cual se

Participantes Contenidos Sugeridos

Manuales creacion en Uruguay Tedrico encuentra dirigido
Modelo Social de la 1) Estadisticas e Historia de la
Discapacidad, Discapacidad; 2) Particularidades del
PE1 No Positiva Enfoque Duelo en Personas con DI; 3) Estado, Sociedad Civil,
Interdisciplinario Desmitificacion de Sintomas; 4) Academia, Familias
(Bio-Psico-Social y Trabajo en Equipo; 5) Evitar
Cultural) Medicalizacion

Perspectiva de
Derechos, Modelo
Social de la

Discapacidad

1) Acompafamiento, Orientacion,
Apoyo; b) Reconocimiento de
Singularidad en cada caso.

Referentes, Comunidad

TSE2 No Positiva Educativa, Red de Apoyo

Familias, Equipos,
Psiquiatras, Psicologos,
Talleristas, Referentes,

Comunidad

Perspectiva de Red;
PE3 No Positiva Modelo Social de la 1) No Especificado
Discapacidad
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Tabla 7. Consideraciones acerca de la utilidad de un Manual de Buenas Practicas para el Abordaje del Duelo de Personas con DI. (Fuente:
elaboracion propia)

Conocimiento Ideonidad de su Posible Enfoque Poblacion a la cual se

Partici t ., L. Contenidos S id
arlicipantes  \1anuales  creacion en Uruguay Tedrico ontenidos sugeridos encuentra dirigido

1) Procesos de Duelo con sus
etapas; 2) Como acompanar; 3) Familias, Referentes, Equipos

PE4 Sl'n(;igc';r;a Positiva Mog?:;asc;f:'i"’c'j'adde '3 Derechos: 4) Planificacion Centrada  Técnicos e Institucionales,
P en la Persona; 6) Reconocimiento de  Otros Actores de Servicios
Emociones y Miedos.
Perspectiva Técnicos, Familias, Poblacion
TSES No Positiva Interdisciplinaria y No Especificado General (Posiblemente en
Derechos Documentos Separados)
TSE6 No Positiva Enfoque No Especificado Todos (Accesible para Todos)

Interdisciplinario

Modelo Social de la Familias, Profesionales de SM

PE7 No Positiva Discapacidad No Especificado y Educacion

3. Discusién

De los resultados obtenidos en la presente investigacidn se resalta la falta de
herramientas y recursos para el abordaje del duelo en DI. Esto se debe, en
parte, a su invisibilizacion y a la presencia de distintos modelos de
discapacidad coexistiendo. Dichos modelos se ven permeados por lo que se
denomina “Ideologia de la Normalidad” (Rosato et al.,** 2009) la que se
materializa en practicas sociales e institucionales que segregan a las personas
de la vida cotidiana, generando asi una distincion entre aquellos que son
aceptados y quienes no lo son. A pesar de la percepcion de una mayor
aceptacion de las personas con DI (Scior et al.,* 2020), es crucial destacar los
hallazgos del estudio realizado por McKenzie et al.,*® (2013). Esta investigacion
revela una tendencia variable en la aceptacién de las personas con DI, la cual
esta condicionada por el grado de su discapacidad.

Este estigma impacta en el colectivo de personas con DI reproduciendo
desigualdades para, por ejemplo, el acceso de las personas con DI a los
servicios de SM a pesar de los recursos y marco normativo existentes (Quinn et
al.,”” 2023). Esto, sin embargo, no es una realidad especifica de los/as
técnicos/as de Uruguay, sino que es un fendbmeno mundial, teniendo como

% Ana Rosato et al., “El papel de la ideologia de la normalidad en la produccion de
discapacidad.” En Estudios criticos en discapacidad, editado por Alexander Yarza de los Rios
et al., (Buenos Aires: CLACSO-UNAM. 2009): 93-97

% Katrina Scior et al., “Intellectual Disability Stigma and Initiatives to Challenge It and Promote
Inclusion around the Globe.” Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities. Vol: 17,
num. 2 (2020): 172-173.

% Judith Anne McKenzie et al., “Intellectual Disability in Africa: Implications for Research and
Service Development.” Disability and Rehabilitation. Vol: 35, num. 20 (2013): 1753-1754.

% Alexis Quinn et al., “Listening to the experts: person-centred approaches to supporting autistic
people and people with an intellectual disability in the mental health system.” BJPsych
Advances. Vol: 29, num. 5 (2023): 314-315.
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ejemplo la investigacién de Buckles et al.,*® (2013) en Estados Unidos, Whittle
et al.,*® (2018) en Australia, y Lake et al.,'® (2021) en Canada.

Es necesario cuestionarse si se trata especificamente de la invisibilizacién del
duelo en el campo de la discapacidad o de un conjunto de problemas cuyas
raices se encuentran insertas en el abordaje de la SM de toda la poblacién.

De este estudio exploratorio se puede arribar a algunas reflexiones. En primer
lugar, que en el discurso se sefal6é la predominancia del Modelo Médico o
Rehabilitador de la discapacidad, a pesar de la presencia simultanea del
paradigma social y del integrador. A esto, Barrios-Zaldivar'' (2015) agrega que
la sociedad uruguaya no ha sabido alejarse del modelo biologicista, sino que
también se encuentra permeado por la Ideologia de la Normalidad.

Es fundamental que los programas formativos de grado y posgrado en
disciplinas sociales y de la salud integren esta tematica. Considerar la inclusion
de este campo de problemas en la oferta formativa facilita significativamente la
superacion de diversas barreras, como las actitudinales y comunicacionales
(Benton'%?, 2023; Bonin'®, 2023; Quinn et al.,’® 2023).

Son diversos factores los que pueden obturar el abordaje del duelo en la DI,
entre ellos la presencia de: i) creencias capacitistas; ii) prejuicios; iii) actitudes
infantilizantes; y iv) comportamientos que fomentan la sobreproteccion.
Ademas, se identifica una carencia en la produccién cientifica y el desarrollo de
instrumentos  especificos para la intervencibn en este ambito
(Boveda-Hermosilla y Flores-Robaina'®, 2021; Domingo et al.,'® 2018;

% Jason Buckles et al., “A Systematic Review of the Prevalence of Psychiatric Disorders in
Adults With Intellectual Disability, 2003—2010.” Journal of Mental Health Research in Intellectual
Disabilities. Vol: 6, num. 3 (2013): 181-183.

% Erin Louise Whittle et al., “Access to Mental Health Services: The Experiences of People with
Intellectual Disabilities.”, Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities. Vol: 32, num. 2
(2018): 371.

1% Johanna Lake et al., “The Wellbeing and Mental Health Care Experiences of Adults with
Intellectual and Developmental Disabilities during COVID-19.” Journal of Mental Health
Research in Intellectual Disabilities. Vol: 14, num. 3 (2021): 292—-293.

191 Valeria Barrios-Zaldivar, “Conocidos y ¢ reconocidos?: una mirada al marco normativo
uruguayo sobre discapacidad.” (Tesis de Grado en Universidad de la Republica, 2015): 31-43.
92 Megan Benton, “The state of psychological services for people with physical and cognitive
disabilities: an integrative systematic review.”, (Tesis de Doctorado en Universidad de
Pepperdine, 2023): 12—-19.

193 Maria Bonin, “Psychosocial Support Around Death, Dying, and Grief for Children with
Intellectual Disabilities in Pediatric Palliative Care: An Empirical Study.”, (Tesis de Maestria en
Universidad de JOnkdping, 2023): 26-27.

104 Alexis Quinn et al., “Listening to the experts...”: 314.

195 Marta Béveda-Hermosilla y Noelia Flores-Robaina, “Factores determinantes del duelo en...”:
73-76.

1% Eva Domingo et al., “Como afrontar el duelo...”, 65-67
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Gaines'”, 2023; Muiiz-Fernandez et al.,'® 2017; Rodriguez-Herrero et al.,'®
2015).

En el ambito de la practica profesional, otro de los fendmenos que pueden
estar desplegandose es el ya mencionado “Eclipse del Diagndstico”
(Martin-Garcia et al.,"® 2021). Es necesario resaltar este fendomeno, ya que
existe una tendencia a abordar farmacolégicamente conductas asociadas al
duelo como la Unica estrategia de intervencion (Blackman'', 2016), a pesar de
la disponibilidad de otras estrategias psicoterapéuticas.

Paralelamente, se destaca la importancia de redes de apoyo que habiliten la
escucha y un entorno seguro para un acompafiamiento eficaz (Blackman'?,
2011; Meeusen-van de Kerkhof et al.,'"®* 2006; Thalen et al.,"* 2023). Esto
coincide con las experiencias grupales como instancias de dialogo, escucha y
apoyo relatadas por una de las personas entrevistadas.

Por ultimo, se destaca la necesidad de desarrollar un Manual de Buenas
Practicas como una respuesta ante la falta de herramientas en Uruguay desde
una perspectiva social y de derechos humanos. Este manual seria una guia
que orientaria las practicas y ejercicios de aquellos/as profesionales, vy
formadores/as de estos/as, que se involucren con dicha poblacion.

Conclusiones

La pregunta general de este estudio pretendia indagar sobre el abordaje del
duelo de las personas con DI segun el discurso de psicologos/as y
trabajadores/as sociales.

A partir de lo expuesto en esta investigacion, se puede concluir que no solo la
sociedad en general, sino también los profesionales, continuan influenciados
por vestigios del modelo médico/rehabilitador. En consecuencia, tanto la
percepcion del duelo de personas con DI como su abordaje no solo son
insuficientes, sino que, en ocasiones, no ocupan un lugar destacado en la
agenda en los campos disciplinares vinculados a la SM y la DI. Esta realidad
perdura a pesar de la existencia de un marco normativo y de seguridad social
en Uruguay. Por ello, resulta imperativo fomentar la investigacion en esta
tematica con el propésito de sensibilizar sobre el asunto y ampliar el corpus de
conocimientos que pueda enriquecer la praxis de los profesionales
involucrados en el area.

7 Alen Gaines, “Understanding the Concepts of Death in Bereaved Teens with Intellectual
Disabilities: An Examination of Measurement Tools.” lliness, Crisis & Loss. Vol: 31, num. 4
(2023): 638.

198 Virginia Mufiz-Fernandez et al., “El proceso de duelo de...”: 20-23.

19 Pablo Rodriguez-Herrero et al., “Concept of death in...”: 76-78.

"0 Emilio Martin-Garcia et al., “Discapacidad intelectual y salud mental...”: 13.

™ Noelle Blackman, “Supporting people with...”: 200.

2 Noelle Blackman, “The use of psychotherapy in...”: 146-148.

"3 Rianne Meeusen-van de Kerkhof et al., “Perceptions of death...”: 95-96.

"4 Marloes Thalen et al., “Support Needs of Older People with Intellectual Disabilities: An
Exploratory Study among Psychologists in the Netherlands.” Journal of Intellectual Disabilities.
Vol: 27, num. 1 (2022): 270-274.
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De forma paralela, la investigacion resalta la carencia de herramientas y
recursos para el abordaje del duelo en personas con DI, atribuida en parte a su
invisibilizacién y a la coexistencia de distintos modelos de discapacidad.

Los mitos existentes en relaciéon con el duelo en DI deben ser estudiados,
considerando tanto a las familias como a las propias personas con DI. Seria
recomendable, a su vez, que en préximas investigaciones no solo se
profundice en el duelo y las pérdidas primarias, sino dando lugar también a las
pérdidas secundarias, el impacto de las mismas y las estrategias para
sobrellevarlas.

Para finalizar, queda en evidencia que actualmente no se cuenta con
programas, ni de atencion ni de capacitacion, que promuevan el abordaje de la
SM de las personas con DI, y mucho menos el abordaje del duelo. Esto termina
perpetuando desigualdades a pesar del marco normativo existente.

La nueva apuesta es promover las investigaciones inclusivas, en las cuales las
voces del colectivo no solo se limiten a ser la fuente de datos, sino que también
participen activamente como miembros de los equipos de investigacion y
contribuyentes en el campo del conocimiento.

Por su parte, este estudio pretende ser un antecedente de la tematica en
Uruguay y en la region, problematizando un tema que se ha mantenido
invisibilizado a lo largo de los afios y que, como consecuencia, ha impactado
negativamente en el abordaje del duelo de personas con DI. A su vez, es un
insumo de referencia para la formacién de profesionales que quieran
profundizar en esta incipiente tematica.

Frente a las limitaciones que se presentaron en esta investigacion en lo que
refiere a una muestra estadisticamente significativa; se entiende fundamental
que proximas investigaciones puedan acceder a muestras poblacionales que
arrojen resultados de la sociedad uruguaya.
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