EL PROCESO DE DUELO

Msc. Ixa Delgado Salas

Ante la presencia de una discapacidad visual de uno de los miembros de la familia, es de esperar que ésta al igual que  la persona afectada  sufran  una crisis, entiéndase ... “La crisis es lo que sucede cuando una persona se enfrenta a una dificultad , a una amenaza de pérdida o una pérdida real, en la que no dispone de suficientes recursos, ni por consiguiente, de un medio directo de controlar el conflicto”. Partiendo de esta definición se puede comprender más fácilmente el proceso de duelo que  atraviesa la familia hasta lograr finalmente la asimilación de la discapacidad de un familiar. 

Primeramente se manifiesta en un sentido individual, que afecta a cada miembro: Se hace el duelo por los proyectos personales afectados con la presencia de la discapacidad, por la falta de libertad que conlleva, por el sacrificio de la normalidad que otras personas disfrutan. La persona con discapacidad por supuesto hace su duelo por las oportunidades, proyectos, relaciones, capacidades físicas o intelectuales, etc., a las que tiene que renunciar. Posteriormente la reacción se relaciona con el tipo o proceso de la deficiencia y/o enfermedad, por ejemplo si es progresiva o por recaídas, el duelo tiene que ver con la pérdida de confianza en un funcionamiento normal del organismo; lógicamente éste es el sentido más serio y profundo del duelo en la enfermedad.

Pero para no caer en errores es importante considerar algunos aspectos o premisas relativas a esta la temática como lo es:

· No existe una familia igual a otra. Cada familia es peculiar y las reacciones de sus miembros varían tanto dentro de su mismo núcleo como de una familia a otra, sin embargo existen ciertos tipos de comportamientos o manifestaciones emocionales que resultan casi universales, que para efectos didácticos se generalizan.

· La manifestación de una discapacidad en algún miembro de la familia puede provocar situaciones de crisis que se manifiestan en sentimientos de rechazo, de ambivalencia, de vergüenza, de temor, de culpabilidad y de ayuda. Sentimientos que producen reacciones de depresión, negación, intelectualización y de ayuda. Sentimientos que se conforman en actitudes que se manifiestan en conductas hiperexigentes, hiperindulgentes o discordantes.

· No todas las personas  y familiares afectadas por pérdidas reaccionan del mismo modo, ni experimentan en esas secuencias o intensidad los sentimientos, ni todas las reacciones o etapas se dan en un proceso. 

· Las reacciones manifestadas están grandemente condicionadas por diversas variables como lo son: el nivel educativo, socioeconómico y sociocultural, por el rol que desempeña dentro de la familia, por el número y lugar que se ocupa entre los hermanos, por la naturaleza de las interacciones entre todos y cada uno de sus miembros, por las creencias religiosas.
·  Aceptar no significa gustar de la discapacidad. “No significa que se olvidan la angustia y los sueños perdidos. Siempre se los recordará, pero cada vez con menos intensidad y frecuencia. Aceptación no significa disfrutar de la necesidad de programas e instituciones especiales. En cambio, se aprende a apreciar la existencia de buenos programas y escuelas y a desarrollar confianza en la propia capacidad para buscar lo mejor para el hijo. No significa no desear que el hijo vea. ¡Por cierto que quisiera que viera! Sólo siente esto como un deseo siempre presente porque sabe que la realidad es que no puede ver y también sabe que ama profundamente al hijo aunque no pueda ver. No significa no llorar jamás o no sentirse enojada o deprimida. Estos sentimientos vuelven periódicamente. Su recurrencia no significa que usted no se ha adaptado o que está perdiendo la capacidad para enfrentar el problema. Significa que es humana.” (1)

A modo de resumen a continuación se presentan algunos de los modelos más utilizados para explicar y comprender el proceso de duelo.

MODELOS DE FASES

Dentro de la literatura se encuentra diversos modelos que proponen  el ajuste a la deficiencia visual como una sucesión de etapas que tanto la persona  como la familia deben atravesar, las cuales se diferencian y caracterizan entre sí,  por las diversas respuestas que van desde la negación, el aislamiento, estados de ánimo depresivos hasta la aceptación y ajuste a la discapacidad.

Estos modelos parten de la fundamentación teórica  utilizada en los modelos de pérdida que tienen una base psicoanalítica.

La validez de estos modelos ha sido cuestionada principalmente por considerar que  no todas las personas  y familias afectadas por pérdidas reaccionan del mismo modo, ni todas las reacciones son etapas de un proceso, donde las personas pueden saltarse una fase o dos o parecer que "recae" en una anterior. Además, el hecho de que están basados en una serie de observaciones, creencias y prejuicios no avalados del todo por hallazgos de estudios científicos.

I. -FASES DEL DUELO

         El modelo frecuentemente incluye las siguientes etapas:

(1) FERREL, K. A. (1990). Trabajo con Padres: En ICEVH, Nº 73. Córdoba (Argentina): ICEVH.

1. NEGACIÓN y AISLAMIENTO: Se manifiesta negando la existencia de la discapacidad o minimizando su significado. Esta etapa puede proporcionar un escape momentáneo, trata de esconder el sentimiento de dolor, mientras procura enfrentar los sentimientos de culpa y cumplir con las obligaciones de atender al pariente causante de los sentimientos encontrados. Por lo general esta es una etapa inicial, donde los esfuerzos van dirigidos hacia el fortalecimiento de la confianza de los familiares en sus propias capacidades. Es frecuente escuchar “ Eso no es nada....ya va a pasar” 

2. ENOJO: En esta etapa el enojo puede dirigirse hacia los profesionales que no hicieron nada o que hicieron demasiado; hacia las personas “responsables de haber provocado la discapacidad”  hacia los genes familiares; al destino o simplemente hacia cualquier situación o persona Inicialmente  el enojo se manifiesta en forma muy intensa, es inspirado por sentimientos de dolor y de una pérdida que nadie sabe explicar ni cómo enfrentar”  El enojo en sí mismo no es malo; puede ayudar. Sin embargo, si no se permite que los exprese puede volverse contra el sujeto que tiene la discapacidad visual.
3. BÚSQUEDA: Se caracteriza por los innumerables esfuerzos por encontrar cura u otras alternativas de atención. Si bien es difícil diferenciar esta etapa de la práctica recomendable de buscar una segunda o tercera opinión, refleja sin duda la angustia de los parientes por encontrar una respuesta a las preguntas que se hacen con respecto a la salud de su familiar, la discapacidad o alternativas para su atención y minimizar el impacto de la misma.

4. DEPRESIÓN: La familia se acerca a aceptar la realidad e inevitable situación, pero con una profunda actitud de lástima, pareciera que la depresión penetra en todos los aspectos de la relación familiar. Se suele dimensionar las expectativas con respecto a las alternativas y limitaciones  para el desarrollo personal. La depresión también suele expresarse como sentimiento de inferioridad, reproches,  “No soy un buen padre. No puedo ayudar”.  “Pobrecito yo” “No hay esperanzas”, o como pesimismo en vista al futuro. “Quizás es peor de lo que se me dice”. “¿Qué pasará si empeora?”, “¿Qué puedo espesar del futuro?”

5. ACEPTACIÓN: Los familiares logran manejar de una manera más objetiva y tranquila sus circunstancias, se observa mayor paz consigo mismo como personas y como parientes y ven al familiar como a un individuo que tiene sus propias fuerzas y debilidades. Se ha observado que los padres que llegan a esta etapa son más proclives a tener otros hijos lo que puede significar que no ven a la ceguera como a una discapacidad abrumadora y pierden el temor de que los otros hijos nazcan padeciendo la misma condición. Sus pensamientos son: Esta bien yo..., El tiene oportunidad..., Hay que continuar luchando..., La vida debe seguir...

II. LA TEORIA DE LOS ESTADIOS DE ELIZABETH KULLER- ROSS

Esta teoría esta basada en las experiencias de la doctora Kuller con enfermos terminales, propuso 5 estadios en la aceptación a la muerte: negación, ira, negociación, depresión y aceptación.

1. NEGACIÓN: La mayoría de las personas responden con desconcierto, ¡ Oh no, esto no nos puede suceder... a él (ella) no le puede suceder!, ¡Esto va a pasar pronto, no es nada!. Por lo general no se habla del tema y como resultado se siente abandonado y solo.

2. IRA: Después de darse cuenta de lo que esta sucediendo las personas sienten ira, a la vez que se preguntan  ¿Por qué yo (el, ella, mi hijo...)? Se llega a sentir envidia por los que están saludables, sin discapacidades.

3. NEGOCIACIÓN: El pensamiento siguiente puede ser “Sí, esto nos esta pasando a nosotros, pero....”. El pero constituye un intento de negociar con Dios, con la vida.... Estas negociaciones representan el reconocimiento de la existencia de la discapacidad. Cuando las personas eliminan el pero, son capaces de decir: “Si, mi hijo.....”

4. DEPRESIÓN: En este estadio las personas necesitan llorar, lamentarse por la perdida visual de su ser querido, Expresando la profundidad de la angustia familiar, pueden superar la depresión mucho mas rápidamente que cuando se siente presionados por ocultar el dolor.

5. ACEPTACIÓN: Finalmente los familiares pueden admitir que su pariente ha perdido su remanente visual, que le duele pero también confía en su capacidad para  superar la situación y reconocer que debe buscar ayuda para rehabilitarse, finaliza con un sentimiento de paz con ellas mismas y con el mundo.

III. MODELO ADAPTACION A LA DISCAPACIDAD

1. NEGACIÓN: A los familiares la negación temporal los protege del impacto, pero esta      negación los aísla de la realidad a que tarde o temprano tendrán que hacerle frente.

2. AFLICCIÓN O LUTO: Una vez que el familiar empieza a tratar con la discapacidad de su pariente, les sobreviene un sentimiento de desesperanza “Nuestro niño no será como los otros”, “¿Qué paso con mi madre,... que va ser de ella? “

3. ANSIEDAD: Las preguntas empiezan a llenar la mente de los familiares ¿Qué hago ahora? ¿Podré cuidar a este niño?, se empiezan a cuestionar porque les paso eso y como afectara su futuro, “si deben tener mas hijos”.

4. CULPA: A medida que surgen las preguntas del porque ocurrió esa situación de discapacidad en la familia, los miembros pueden experimentar grados de culpabilidad relacionadas con las preguntas desconocidas ¿Hice algo que pudiera haber causado daños? “Nunca debí tener hijos”

5. DEPRESIÓN: Algunos desvían su ira y culpa interiormente en forma de auto-castigo. Pueden sentirse indefensos y con lástimas de si mismos. Muy a menudo los padres, hermanos, hijos sienten un grado de vergüenza y pena por su pariente que los puede colocar en el aislamiento social.

6. IRA: A menudo la depresión es seguida por la ira. Quizá uno estalle con otros individuos, miembros de la familia, amigos, profesionales. Este periodo puede ser positivo si se dirige en la dirección apropiada, una vez que la depresión ha pasado, los familiares podrían moverse en una acción constructiva.

7. REGATEO O PACTO: Se entra en compromisos con la religión o por otras formas de sacrificios. 

8. ADAPTACIÓN: La familia ha superado y ha empezado a realizar ajustes en la dinámica  y relaciones primeramente en el núcleo familiar para luego extenderse a su entorno. Ven y tratan a la persona afectada como un miembro que debe cumplir con los roles preestablecidos tanto en la familia como en la sociedad.

IV.  MODELO DE AJUSTE Y AUTOESTIMA

Este modelo fue aportado por Tuttle en 1984, comparte muchos de los aspectos de los modelos de fases, pero incluye aspectos relevantes como son la autoestima y la variabilidad interindividual en la transición a través de las distintas fases. El modelo se basa en la premisa de que la adaptación a la ceguera sigue el mismo patrón de adaptación a cualquier  trauma o crisis vital. Tanto la familia como las personas que reaccionan al trauma físico o social de la deficiencia visual experimentan, en distintos grados las 7 fases que integran el modelo.
1) -Trauma físico o social

2) - Shock y negación inicial

3) - Aflicción e ira- encierro

4) - Sucumbir y depresión

5) - Re-evaluación y reafirmación

6) - Enfrentamiento y movilización

7) - Auto aceptación y autoestima 

Las fases son secuénciales no jerárquicas, es decir, se solapan, no son completamente distintas. Asimismo, la transición a través de las distintas fases esta afectada tanto por las características personales del individuo afectado (personalidad, valores, etc.)..como de la familia en general

Las primeras 4 fases  hacen referencia a reacciones  emocionales negativas  asociadas a la pérdida de visión (algunas de éstas fueron comentadas en los modelos de etapas) y a partir de la quinta se recogen distintos aspectos relativos al afrontamiento de la deficiencia visual. 

La familia comienza a hacer un recuento de la situación y de los recursos (áreas fuertes, débiles, limitaciones, capacidades) que tienen, para posteriormente valorarlos y empezar a analizar alternativas necesarias para enfrentar la crisis, se movilizan tanto sentimientos como los recursos familiares y de la persona afectada, para finalmente reconocer que como familia son valiosos y tienen la capacidad de aportar y continuar con la misión – rol que cada miembro debe cumplir dentro del núcleo familiar. La adaptación familiar a la deficiencia visual culmina con la aceptación y consecución de la autoestima como familia en  primer lugar y luego como una familia con un miembro con discapacidad visual.

V - MODELO ESTRUCTURAL

Este modelo también es conocido como Estructura cognitiva fue propuesto por Doods 1994, basado en hallazgos de la investigación psicológica para explicar el proceso de ajuste a la discapacidad que se da en una persona ante la perdida de alguna función vital. El mismo puede ser adaptado para explicar el proceso vivido por la familia.

Parte del supuesto de que las respuestas ante la deficiencia visual están reguladas por una estructura cognitiva integrada por un conjunto de disposiciones, actitudes, intereses, etc.  Esta estructura funciona, como un todo,  dirigiendo la atención a ciertos eventos o demandas ambientales y organizando las respuestas ante ellos. Desde esta perspectiva, las reacciones de los familiares ante la deficiencia visual se deberían interpretar como elementos pertenecientes a una única estructura, -que integra cogniciones y emociones- de modo que cambios en uno de ellos generan cambios en los demás. Así, las personas que muestran depresión presentarán asimismo ansiedad elevada, baja autoestima, actitudes negativas hacia la deficiencia visual  y no aceptarán la deficiencia visual de su pariente. En otras palabras, si se registra déficit en algún aspecto, también se encontrará en los demás.

MODELO ESTRUCTURAL DE AJUSTE A LA DEFICIENCIA VISUAL
(Dodds, 1984)


Existe una relación entre los diferentes elementos de la estructura: 

- En primer lugar, las actitudes de las personas hacia la discapacidad están  ligadas a la aceptación de la deficiencia visual, las cuales afectan las percepciones del  individuo sobre sí mismo a través  de esta relación. Por ejemplo si la familia comparte creencias irracionales y autolimitadoras sobre la ceguera va tener mayor dificultad para valorarse que aquella cuya actitud era indiferente. Asimismo el estilo atribucional  no tiene efecto directo en la ansiedad y depresión, su relación con estas variables se produce a través de la valoración del individuo sobre sí mismo. 

- En segundo lugar, la aceptación de la deficiencia visual está estrechamente relacionada con la auto-percepción de la eficacia pero sólo débilmente con la auto-valoración. Este hallazgo indica que procedimientos de intervención psicológica no conducen necesariamente a mejorar la valoración que el individuo hace de sí mismo, pero pueden alterar factores motivacionales que incrementen la probabilidad de que el individuo actúe de modo eficaz. 

- Por último, la notable interrelación entre las dos  variables relativas a la auto-percepción de la persona afectada (factores latentes del modelo) indica que cuando se registran reacciones negativas a la deficiencia visual (antes de comenzar un proceso de rehabilitación) se observa puntuaciones elevadas en factores relativos a la valoración  del individuo respecto a sí mismo. Este resultado  combinado con el primer hallazgo sugiere que la aceptación lleva a la familia a creer que depende de ella hacer algo en relación con su situación familia con un miembro con discapacidad visual.

Todo ello pone de manifiesto que la intervención psicológica  debería dirigirse, por tanto, a incrementar en la familia la  percepción de eficacia de las personas afectadas, atribuyendo los logros del proceso de rehabilitación a sus propios esfuerzos más que a los efectos de otros agentes.

 Esta propuesta es una alternativa comprobable empíricamente a los modelos tradicionales de ajuste a la deficiencia visual.
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