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Resumen
El duelo parental, entendido como el duelo que sufren los padres tras la

pérdida de un hijo/a, es una experiencia devastadora que comporta una
gran exigencia de capacidades y habilidades para superarlo.

Objetivo: Determinar qué componentes de la participacion ocupacional
se ven afectados en el proceso de duelo de padres tras la pérdida de un
hijo/a; en base al Modelo de Ocupacion Humana.

Metodologia: Se realiz6 una revision bibliografica en 4 bases de datos
(Pubmed, Scopus, Sociological abstract y OTseeker) acerca del proceso
de duelo en padres tras la pérdida de un hijo/a. Los resultados se filtraron
mediante una eliminacién de duplicados y los criterios de inclusién y

exclusion. Finalmente, se obtuvieron un total de 14 articulos.

Resultados: El fallecimiento de un hijo altera todos los componentes de
la participacion ocupacional de los padres (volicién, habituacion y
capacidad de desempefio), modificando las actividades que realizaban en
sus areas de la ocupacion y ejerciendo un efecto negativo en su salud. El
proceso de duelo es altamente influenciado por componentes personales

de los padres y por su ambiente.

Conclusiones: Se manifiesta la necesidad de continuar esta linea de
investigacién para determinar si la terapia ocupacional puede mejorar la

participacion ocupacional, salud y/o bienestar de los padres.

Palabras clave: duelo parental, participacion ocupacional, modelo de

ocupacion humana, terapia ocupacional

Tipo de trabajo: revision bibliogréafica
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Resumo
O loito parental, entendido como o loito que sofren os pais tras a perda

dun fillo/a é una experiencia devastadora que supdén una gran demanda
de capacidades e habilidades para supéralo.

Obxectivo: Determinar que compofientes da participacion ocupacional
vense afectados no proceso de loito dos pais tras a perda dun fillo/a; en
base o Modelo de Ocupacion Humana.

Metodoloxia: Realizouse una revision bibliografica en 4 bases de datos
(PubMed, Scopus, abstractos Sociological e OTSeeker) acerca do
proceso de loito en pais tras a perda dun fillo/a. Os resultados filtraronse
mediante una eliminacién de duplicados e os criterios de inclusion e
exclusion. Finalmente, obtivéronse un total de 14 artigos.

Resultados: O falecemento dun fillo altera todos os compofientes da
participacion ocupacional dos pais (volicion, habituacion e capacidade de
desempefio), modificando as actividades que realizaban nas suas areas
da ocupacion e exercendo un efecto negativo na sua saude. O proceso de
loito é altamente influenciado por compofientes persoais dos pais e polo
seu ambiente.

Conclusiones: Maniféstase a necesidade de continuar esta lifia de
investigacién para determinar se a terapia ocupacional pode mellorar a

participacion ocupacional, salde e benestar dos pais.

Palabras clave: Loito parental, participacion ocupacional, modelo da
ocupacion humana, terapia ocupacional.

Tipo de traballo: Revision da literatura
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Abstract

Parental bereavement, understood as bereavement that parents suffer
after a loss of a child, is a devastating experience that involves a great
demand for skills and abilities to overcome it.

Objectives: To determine which occupational participation components
are affected in the process of parental bereavement; based on Model of
Human Occupation.

Methods: A literature review on 4 databases (Pubmed, Scopus,
Sociological abstract and OTseeker) was performed about the grieving
process for parents after the loss of a child. The results were filtered
through eliminating of duplicates and inclusion and exclusion criteria.
Finally, a total of 14 items were obtained.

Results: The death of a child alters all patents components of
occupational participation (volition, habituation and performance capacity),
modifying activities performed in their occupational areas and having a
negative effect on their health. The grieving process is highly influenced by
personal components of the parents and their environment.

Conclusions: It is proposed to continue this line of research to determine
whether occupational therapy can improve occupational participation,

health and / or well-being of parents.

Key words: parental bereavement, occupational participation, model of
human occupation, occupational therapy

Type of work: literature review
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1. Introduccion

1.1. La pérdida
La pérdida forma parte de las transiciones de la vida y la naturaleza
humana. Cualquier cambio implica una pérdida, incluso el mas positivo,
como por ejemplo un ascenso implica la pérdida de las antiguas funciones
o tareas laborales.
Cada pérdida es inevitable y va acompafada de su dolor, afectandonos
de una forma particular.
También en las transiciones del ciclo vital nos encontramos con pérdidas;
como pasar de la nifiez a la adolescencia, cambiar del colegio al instituto,
etc.
Asi, todo cambio implica una pérdida, del mismo modo que cualquier

pérdida es imposible sin el cambio?.

Robert A. Neimeyer relaciona la pérdida: con la privacion de algo que
hemos tenido (como cuando perdemos a un amigo), con el fracaso para
conservar o conseguir algo que tiene valor para nosotros (como cuando
nos roban), con una disminucion mesurable en alguna sustancia o
proceso (como cuando perdemos alguna capacidad) y con la destruccion
o la ruina (como en las pérdidas que provoca la guerra *.

Segun Lelia Nomen, la afectacién de la pérdida dependera del grado de
afectacién que otorgamos a esta misma®. A este factor, también le
debemos afiadir la circunstancia en la que se desarrolla la pérdida, como
por ejemplo si es una pérdida repentina o prevista, las causas de la

pérdida, etc.

1.2. Duelo
El duelo se define como “el conjunto de procesos psicoldgicos y
psicosociales que siguen a la pérdida de una persona con la que el sujeto
en deulo, el deudo, estaba psicosocialmente vinculado °.
Se suelen asociar el duelo con la pérdida humana por muerte, sin

embargo el duelo es un proceso que sigue una pérdida de cualquier
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indole, en la cual haya una vinculacién afectiva hacia aquello que se

pierde.

Existen muchas teorias acerca del duelo, una de las mas conocidas
equivale a la concepcion del duelo desde un modelo psicodinamico, el
padre del cual fue S. Freud. Segun este autor, el proceso de duelo se
caracteriza por un talante de dolor, la pérdida de interés en todo aquello
del mundo exterior que no recuerde al objeto perdido, la incapacidad para
escoger un nuevo objeto de amor y la imposibilidad para entregarse al
trabajo productivo”,

Los modelos biolégicos consideran que el duelo es una respuesta
automética a cualquier cambio ambiental, externo o interno, mediante la
cual se prepara para afrontar las demandas de la nueva situacién. En la
misma direccién encontramos los modelos cognitivos que defienden que
la pérdida de alguien significativo modifica todos los constructos
personales del deudo, es decir altera la idea personal de cémo es el

mundo y cémo funciona®.

Por otra parte, hay modelos basados en la teoria de G. Caplan sobre las
crisis y la salud mental. Segun este autor, la persona necesita
aportaciones a niveles fisico, psicosocial y sociocultural; al fallecer una
persona de su circulo se ve alterado el aporte psicosocial, e influido a su
vez por lo sociocultural, el duelo se vivencia como una crisis accidental.
La no adaptacién a esta crisis puede provocar en la persona una pérdida
de salud y/o predisponerla al padecimiento de una enfermedad mental®.

Todos estos modelos se centran en el duelo vivido como una experiencia
individualizada. Los modelos fenomenoldgicos defienden que el duelo
conlleva profundos cambios sociales (posicidon social, estatus y roles); de
la misma forma que una vision constructivista entiende el duelo como la
reconstruccion de un mundo de significados, siendo este un proceso tanto

social como individual®.
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1.2.1. “Duelo normal”
El DSM-IV, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, define

el duelo como un proceso adaptativo, una reaccién normal ante la muerte
de una persona querida, manifestado por algunos individuos mediante
sentimientos de tristeza, insomnio, anorexia, pérdida de peso, etc. La
persona que atraviesa un episodio de duelo considera su estado como

normal’.

Existe mucha controversia alrededor de una clasificacion del duelo, en el
DSM-IV-TR era incluido como criterio de exclusiébn de un trastorno
depresivo mayor, sin embargo en el DSM-V se eliminié, mientras en el
CIE-11, Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades vy

Problemas con la Salud, se mantiene®.

Las respuestas normales y andmalas de duelo abarcan un espectro en el
que la intensidad de la reaccidon, la presencia de una serie de
comportamientos relacionados con el proceso y el tiempo determinaran la
diferenciacion de las mismas®

El duelo que no sigue el curso esperado es denominado duelo
complicado, patologico o disfuncional. Este tipo de duelo interfiere sensi-
blemente en el funcionamiento general de la persona, comprometiendo su
salud®. El DSM-V incluye una nueva categoria nombrada trastorno por
duelo complejo persistente que comprende este tipo de duelo™.

El duelo es una condicion humana natural enfrente a la pérdida, por eso el
dolor que siente el deudo es comprensible y no debe medicalizarse. Las
reacciones al duelo reciben distintos manejos entre las diversas culturas y
por lo tanto no es acosejable que un sistema de diagndsticos estandarice
las formas de calificarlas®. Sin embargo, existen una serie de reacciones
normales al procesar un duelo, las cuales se exponen en la siguiente

tabla.
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Fisiolégicas = Conductuales Afectivas Cognitivas
Aumento Trast. Del suefioy  Tristeza, apatia, Incredulidad /
morbimortalidad alimentarios abatimiento, Irrealidad

angustia
Vacio en estbmago Conducta distraida Ira, frustracién y Confusion

enfado

Opresién pecho y Aislamiento social Culpay Preocupacion
garganta autoreproche

Hipersensibilidad al Sofiar con el Ansiedad Sentido de
ruido fallecido presencia
Sensacion de Evitar Soledad, abandono  Alucinaciones

despersonalizacién

recordatorios

fugaces y breves

Falta de aire

Llorar y/o suspirar

Emancipacion y/
alivio

Dificultades de
concentracion,
atencién y memoria

Palpitaciones Buscar y llamar en Fatiga Pensamientos e
voz alta imagenes
recurrentes
Debilidad muscular Llevar y atesorar Impotencia e Obsesion por
objetos indefension recuperar la
pérdida
Falta de energia Visitar lugares que  Shock Distorsiones
frecuentaba el cognitivas
fallecido
Dolor de cabeza y Hiper-hipo Anhelo
sequedad de boca actividad
1.2.2. Etapas

Hay varios autores, (Lindemann, Worden, Parkes, etc.)”® que definen

etapas o fases que se producen durante el proceso de duelo. Estas no

siguen un ciclo continuo y permanente, sino que se pueden desarrollar en

un orden aleatorio y repetitivo (una persona puede pasar varias veces por

una misma etapa).

No existe un patrén tipico del proceso del duelo, ni un patrén universal,

dependera de las caracteristicas de cada persona, de la relacién afectiva

con la pérdida y como ésta se produjo, y del apoyo que reciba la persona

durante este proceso del duelo.

A continuacion se detallan las etapas del proceso de duelo segun Kubler-
Ross en su libro “On Death and Dying”* de 1969:

12
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1- La negacion
Consiste en el rechazo consciente o inconsciente de los hechos o
situacion desencadenada por la pérdida. Se trata de una respuesta
temporal que nos paraliza y nos hace escondernos de los hechos. La
frase que podria resumir la esencia de esta etapa es: “Esto no me puede
estar pasando a mi”.

2- Laira
Los sentimientos de enojo estan presentes a lo largo de todo el proceso,
pero con mas intensidad en esta etapa. El enfado puede ir hacia la
persona fallecida, hacia nosotros mismos, hacia la familia u otros terceros.
La frase que podria contener la esencia de esta etapa es: “;Por qué yo?
iNo es justo!”, “4 Como puede sucederme esto a mi?”.

3- La negociacion
El sentimiento que mas aparece es el de volver atras una y otra vez:
“ojala lo hubiera hecho mejor”, para volver al estilo de vida previo a la
pérdida. La frase que resume esta etapa es “;Qué hubiera sucedido
si...?”

4- La depresion
La persona comienza a comprender la certeza de la muerte y expresa un
aislamiento social en el que se rechaza la visita de seres queridos,
presenta sentimientos de vacio y profundo dolor. Se suele mostrar
impaciente ante tanto sufrimiento sintiendo un agotamiento fisico y
mental. Ademas la irritabilidad y la impotencia toman protagonismo, ya
gue durante esta etapa se enfrenta a la irreversibilidad de la muerte.

5- La aceptacion
Esta etapa consiste en aceptar la realidad de la pérdida, y comprender
que ésta tiene un caracter permanente. Comenzamos a depositar
nuestras energias en nuestras amistades y en nosotros mMismos
estableciendo una relacién distinta con la persona fallecida.
La rutina diaria toma un mayor protagonismo en la vida de la persona
mientras que ya no se invocan los recuerdos del ser querido con

sentimientos de culpa.
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1.3. El duelo en padres tras el fallecimiento de un hijo
La pérdida de un hijo comporta vivir uno de los duelos de mayor exigencia
de capacidades y habilidades de afrontamiento para superarlo. De hecho,
distintos estudios de duelo parental sugieren que este es mas intenso que
el sucedido por el fallecimiento de amigos, parejas o hermanos™.

Es tal tan dimensidn, que parece un tema tabu dentro de la sociedad. Tal
es asi que no existe ninguna palabra, excepto en hebreo (“shjol”), para
nombrar a un padre o madre con hijos/as fallecidos, como si hay otras
para designar roles de personas con familiares fallecidos, como por

ejemplo viudo/a®®.

Los padres han descrito el fallecimiento de un hijo como complicada,
estresante, dramaética, profunda, disruptiva y devastadora experiencia®’.

Existen 3 causas primordiales que justifican la intensidad del duelo
parental:

1. Ruptura del orden natural o ciclo vital.
En la mayoria de paises desde principios del siglo XX el

fallecimiento de un hijo se ha vuleto un eventro extrafio.
Provocando que los padres esperen morir antes que ellos. Cuando
este proceso es revertido, tanto los padres como su soporte social
no estan preparados para responder a las necesidades de los

padres®®.

2. Sentimientos de fracaso
Los padres presentan sentimiento de fracaso provocados por no

evitar o prevenir la muerte de su hijo y no cumplir con su rol
protector. Esto ocurre indistintivamente de la causa del
fallecimiento, causando un sentimiento de culpa abrumador en los

padres™®.
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3. Interrupcién en la estructura familiar
El fallecimiento de un hijo rompe con la estructura familiar que

daba estabilidad. Los padres en duelo no solo luchan contra la
intensa tristeza o soledad provocada por el fallecimiento, también
deben reorganizar y reestructurar los roles familiares y las

responsabilidades compensando la ausencia del hijo/a®°.

1.4. Terapia Ocupacional y duelo
La praxis de la terapia ocupacional convive frecuentemente en situaciones
cercanas a la pérdida: pérdida de funcionalidad, de salud, de bienestar,
etc.
Sin embargo, no es tan comudn relacionar la terapia ocupacional con el
proceso de duelo vivido por el fallecimiento de una persona cercana.
Debido a esto, no se han realizado estudios acerca del proceso de duelo

desde nuestra profesion.

Las reacciones normales en el afrontamiento a la muerte de una persona
cercana pueden alterar la salud y/o bienestar del deuto. Desde esta
premisa, y tal y como define la Federacion Mundial de Terapeutas
Ocupacionales (WFQOT), la terapia ocupacional puede utilizar la ocupacion
para promover la salud y el bienestar de las persona®’. De hecho, existe
una Unidad de Duelo en México que contiene los servicios de Terapia
Ocupacional, los cuales se ofrecen como alternativa para que el doliente
enfoque sus pensamientos en actividades creativas, artisticas y
manuales, y que éstas sirvan como apoyo a la recuperacion de la

pérdida®?.

Historicamente siempre se habia entendido el duelo como un proceso
individual de mayoritariamente afectacion emocional. Las nuevas visiones
del duelo nos llevan a entenderlo como un proceso tanto social como
individual, en el cual el ambiente es un factor clave para el afrontamiento

de la pérdida y los nuevos cambios que provoca, los cuales pueden

15



Participacion ocupacional en padres en duelo

repercutir en las ocupaciones de los deutos.

Pibarot®® define la terapia ocupacional como la disciplina que promueve la
actividad de las personas para encontrar nuevas formas de adaptacion a
la vida y por tanto, un lugar de transito entre la persona con dificultades
en su desempefio ocupacional y la sociedad. Sabemos que el duelo es
proceso adaptativo, de cémo la persona se habitia a vivir sin el
fallecido/a, pero por falta de investigacion desconocemos, desde nuestra
disciplina, como es o cdmo se ve alterado el desempefio ocupacional en

personas en proceso de duelo.

Este trabajo pretende conocer la repercusion gue tiene la pérdida de un
hijo/a en la vida diaria de sus padres. El andlisis de la informacion
encontrada se recopilard en base al Modelo de Ocupacion de Humana
(MOHO) %,

1.4.1. La pérdida de un hijo/a desdel Modelo de Ocupacién
Humana
Desde el Modelo de Ocupacién Humana, el fallecimiento de un hijo es un

cambio en las condiciones ambientales de su entorno mas préoximo.
Basandonos en los modelos biologicos del duelo, por sus repercusiones y
caracteristicas el fallecimiento de un hijo se considera un cambio
catastrofico, ya que es una alteracion drastica de las circunstancias
externas que afectan a la situacién de vida ocupacional de los padres. Se
rompe el proyecto de vida de los padres, asi como también su rol paterno,
lo que requiere una reorganizacion fundamental, por lo tanto se producen
cambios sociales justificados por los modelos fenomenoldgicos.

Ademas, segun defienden los modelos cognitivos, puede conllevar un
cambio transformacional, ya que puede alterar fundamental o
cualitativamente el patron establecido de pensamiento, sentimiento y
desemperio de los padres.

La heterarquia, concebida como la relaciéon dinamica que hay entre las
diferentes bases de la ocupacién, nos revela que un cambio de dicha

dimensién en la condicion ambiental repercutira en otros factores de la
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participacion ocupacional, propdsito que se prentende analizar en este

trabajo, por lo cual se explica a continuacion.

1.4.2. Participacién ocupacional
La participacion ocupacional es la participacion en trabajo, juego o

actividades de la vida diaria que forman parte del propio contexto
sociocultural y que son deseados y/o necesarios para el propio bienestar.
Involucra desempefio y experiencia subjetiva e implica hacer cosas con
significado personal y social.

La participacién ocupacional se comprende por:

e \olicién

El MOHO define la volicibn como un patron de pensamiento y
sentimientos de la persona como actor en el propio mundo que ocurren a
medida que uno anticipa, elige, experimenta e interpreta lo que uno hace.
Es decir, acerca de las cosas que han hecho, estan haciendo o podrian
hacer.
La volicibn es un proceso continuo, a través del tiempo y un ciclo de
experimentar, interpretar, anticipar y elegir las ocupaciones.
Este ciclo se ve influenciado por los componentes de la volicion:

- La causalidad personal, o sentido personal de competencia y

efectividad. Involucra:

1. El sentido de capacidad personal: valoracion de las propias
capacidades fisicas, intelectuales y sociales; es un
conocimiento activo de las capacidades personales para
llevar a cabo la vida que uno desea vivir.

2. La autoeficacia: pensamientos y sentimientos relacionados
con la eficacia percibida para utlizar las capacidades
personales en el logro de resultados deseados, influenciado

por el autocontrol y los logros en relacién con los esfuerzos.
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- Valores
Convicciones que llevan consigo una fuerte disposicion a actuar conforme
ellas. Involucran compromisos de desempefio en formas culturalmente
significativas, lo que conlleva a un sentimiento de pertenencia y
propiedad.
Incluye convicciones personales, las cuales definen qué es importante, y
sentido de obligacién, derivado de lo que percibimos como formas
correctas de actuar.

- Intereses
Lo que uno encuentra placentero y satisfactorio hacer. A través de la
experiencia desarrollamos un patrén de intereses, que nos ayuda a elegir.
Las reacciones afectivas que suelen vivir personas en duelo, asi como los
sentimientos de fracaso descritos en los duelos parentales indican que la

volicién se puede ver alterada tras el fallecimieno de un hijo/a.

e Habituacion
La habituacion es una disposicion internalizada para mostrar patrones
constantes de comportamiento guiados por nuestros habitos y roles y
ajustados a las caracteristicas de los ambientes temporales, fisicos y
sociales. Por lo tanto, nos organiza nuestra rutina de vida.
Esta formada por los habitos, tendencias adquiridas a responder y
desempefiarse automéaticamente de ciertas maneras en entornos o
situaciones conocidas. Favorecen la regulacion del comportamiento al
proveer una manera regulada de lidiar con las exigencias ambientales,
ademas reducen la capacidad de atenciébn consciente requerida y
constituyen costumbres sociales. Por lo tanto, dan un caracter familiar a la
vida.
Existen 3 influencias de los hébitos en las ocupaciones diarias:
- Como se desempeiian las actividades rutinarias; lo que llevara a surgir
habitos del desempefio ocupacional, los que definen las formas
particulares de hacer las actividades familiares.

- Cbémo se utiliza habitualmente el tiempo; por lo que nos limitan los
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hébitos de rutina, relacionados también con el espacio. La rutina
provee un grado de estructura y prediccion a la vida.
- Estilos de comportamiento, se manifiestan a lo largo de las actividades
y dan un caracter unico y estable al desempefio.
Todos los habitos sirven para preservar patrones de accion, por lo que
son naturalmente resistentes al cambio, encontrando una tenacidad en los
hébitos antiguos. Esto pasa porque los hébitos estan basados en nuestras
creencias mas fundamentales acerca de coOmo esta construido el mundo,
presuponen un orden particular en el mundo fisico, temporal y social. Por
esto, cuando son interferidos nos podemos encontrar despertando sin la
sensacion habitual de estar firmemente anclados en el mundo temporal.
El fallecimiento de un hijo/a interrumpe en la estructura familiar, por lo que
los habitos de los padres se veran alterados y los padres presentaran

resistencia a los cambios.

La accion rutinaria es influenciada por el hecho de que cada uno de
nosotros pertenece a sistemas sociales y actla en ellos, es decir, que
incorpora un rol, lo que nos provee de una identidad y acciones
pertinentes al propio rol.

Disponer de un rol internalizado es incorporar un estatus definido
socialmente o en forma personal y su conjunto correspondiente de
actitudes y acciones. ldentificarse con cualquier rol significa internalizar
tanto los atributos que la sociedad asigna al rol como la propia
interpretacion personal de este.

Los roles organizan las acciones de tres formas principales: segun el
modo y contenido de nuestras acciones, segun las acciones propias del
rol y lo que hacemos, y finalmente dividen nuestros ciclos diarios y
semanales segun la participacion en estos.

El cambio de roles, como puede producirse en padres que solo tenian un
solo hijo/a, es complejo e incluye alteraciones en la identidad personal,
relacion personal con otros, tareas que otros esperan que desempefiemos

y modo en que se organiza el estilo de vida propio, etc.
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e Capacidad de desempefio

La capacidad de desempefio se define como la capacidad de hacer
cosas, provista por las condiciones de los componentes objetivos
subyacentes fisicos y mentales, y la experiencia subjetiva
correspondiente. Por lo tanto comprende un aspecto objetivo, el cual
incluye las estructuras y funciones del cuerpo, y un componente subjetivo,
el cual da forma a como las personas se desempefian. Ambos aspectos
se complementan y contribuyen al desempenio.

La experiencia subjetiva desarrolla el concepto de cuerpo vivido,
entendido como la experiencia de ser y conocer el mundo a través de un
cuerpo particular, es decir, como vivimos a través de nuestro cuerpo.

El proceso de duelo repercutird en factores fisologicos, conductuales,
afectivos y cognitivos de los padres, por lo tanto también afectara a sus

componetes fisicos y mentales.

e Entorno o ambiente
El entorno se define como las caracteristicas particulares fisicas, sociales,
culturales, econOmicas y politicas de los contextos personales que
impactan en la vida ocupacional de la persona. Y que pueden desarrollar
oportunidades o restricciones a la ocupacion. Asi como también podemos
encontrar recursos o demandas.
Dentro del entorno de una persona existen:

- Los espacios, que son los contextos fisicos que estan delineados y
dispuestos de forma que influyen sobre lo que las personas hacen
dentro de ellos.

- Los objetos, cosas naturales o fabricadas con las cuales las
personas interactan y cuyas propiedades determinan lo que
hacen con ellas.

- Los grupos sociales, entendidos como el conjunto de personas que
se reune por varios propositos, formales e informales, e influyen
sobre lo que esas personas hacen dentro de ellos. Es decir, la

interaccién con otras personas.
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- Las formas/tareas ocupacionales, definidas como secuencias

convencionales de accién que son a la vez, coherentes, orientadas

a un proposito, sostenidas en un conocimiento colectivo,

reconocidas culturalmente y que tienen un nombre. Como por
ejemplo, pasar la aspiradora.

Todos estos conceptos se unen para formar un lugar ocupacional, es

decir, un conjunto coherente de espacios, objetos, tareas/formas

ocupacionales o grupos sociales que constituyen un contexto significativo

para el desemperfio.

El duelo parental es uno de lo mas complicados de afrontar porque el
fallecimiento de un hijo/a es considerado algo insual para la sociedad, de
forma que ni los padres ni su soporte social esta preparado para afrontar
esta pérdida. Esto revela que el soporte social es clave para en la
superacion del duelo, el apoyo que reciban los padres les ayudara a
afrontar la pérdida.
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2. Formulacion de la pregunta de estudio
No existe literatura cientifica de Terapia Ocupacional que estudie el

proceso de duelo.

Este trabajo pretende conocer, a partir de articulos cientificos de otras
disciplinas, informacion no tan solo del desempefio ocupacional de los
deudos, sino conseguir una vision holistica que englobe todos los factores
que inciden en la vida diaria y en las ocupaciones de padres tras la
pérdida de un hijo/a.

La sintesis y el analisis de la informacion encontrada se recopilara en

base al Modelo de Ocupacién de Humana.

Por lo tanto, el objetivo de este estudio es identificar la literatura cientifica
que trata acerca del proceso de duelo vivido por padres tras el
fallecimiento de su hijo/a y analizar y sintetizar la informacion obtenida
desde las bases de la terapia ocupacional, utilizando el Modelo de
Ocupacion Humana, y destacando los aspectos que afectan y se
relacionan con la participacion ocupacional de los padres durante este

proceso.
Para ello se plantea la siguiente pregunta:
- ¢Qué informacion puede aportar la literatura cientifica acerca de la

participacion ocupacional en padres en proceso de duelo por la

pérdida de su hijo/a?
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3. Metodologia
3.1. Tipo de estudio
El tipo de estudio de este trabajo corresponde a una revision bibliografica

acerca del proceso de duelo de padres tras el fallecimiento de un hijo/a.

3.2. Fecha de consulta
La busqueda se realizo durante el mes de Noviembre del 2014.
La base de datos Pubmed fue programada para que mandara un correo a
la autora con los nuevos articulos que seguian la misma estrategia de
basqueda. Las demas bases de datos fueron actualizadas. En ningun

caso se hayaron nuevos articulos para la revision.

3.3. Criterios de inclusion y exclusion

% Sobre latematica
Los articulos incluidos han sido aquellos que tratan sobre padres
(formados por una pareja homosexual o heterosexual) con hijos
fallecidos en un periodo no mayor de 10 afios desde la escritura
del articulo. Ademas, el articulo deberd tratar del proceso de duelo
que viven los padres o ser estudios multivariables. Asi como
también se aceptaran articulos que traten propiamente de la
ocupacion o un area de la ocupacion.
Se excluirdn articulos que traten acerca del duelo complejo y/o
estudien intervenciones realizadas en padres en duelo. De la
misma forma seran excluido los estudios que solo comprendan
padres con hijos fallecidos antes de los 6 meses o después de los

18 anos.

< Sobre los articulos

Los criterios de inclusion acerca de los articulos son los siguientes:

- Tipo de estudio: revisiones sistematicas y articulos cientificos

- Idiomas: inglés, espafiol y portugués.

23



Participacion ocupacional en padres en duelo

- Data de publicacion: entre 2009 y Noviembre 2014

Se resumen los criterios de inclusion en la siguiente tabla:

Temaética

Tipo articulo

3.4.

Criterios de Inclusién
La muestra deben ser padres con

hijos fallecidos

El tema tratado en el articulo debe

ser sobre el proceso de duelo, la

ocupacion y/o ser un  estudio
multivariable

Revision sisteméatica

Articulos cientificos

Publicaciébn  entre 2009 vy

Noviembre 2014

En espariol, inglés o portugués

Bases de datos

Criterios de exclusion

Que el estudio solo comprenda
padres con hijos fallecidos antes
de los 6 meses o después de los
18 afios.

Que del
complejo y/o una intervencién en

trate acerca duelo
padres en duelo

Articulos de opinion

En primer lugar, y con el fin de comprobar si existia o no una revision

sistematica sobre el tema que respondiese a la pregunta, se llevo a cabo

una busqueda en la base de datos Cochrane. Se localizaron un total de 2

articulos:

1. Koopmans L, Wilson T, Cacciatore J, Flenady V. Support for mothers, fathers and families

after perinatal death. Cochrane Database of Systematic Reviews 2013, Issue 6. Art. No.:
CD000452. DOI: 10.1002/14651858.CD000452.pub3

2. Horey D, Flenady V, Heazell AEP, Khong TY. Interventions for supporting parents’

decisions about autopsy after stillbirth. Cochrane Database of Systematic Reviews 2013,
Issue 2. Art. No.: CD009932. DOI: 10.1002/14651858.CD009932.pub2.
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Sin embargo, ninguno de estos dos articulos cumple los criterios de
inclusion. Ya que el primero trata de una muerte perinatal, motivo por el
cual es excluido. Y el segundo no comprende los motivos de inclusion, ya
que trata del soporte a los padres para decidir acerca de la realizacion de

autopsia a su hijo fallecido.

A continuacion, se realizé una busqueda en bases de datos de estudios
originales de distintos ambitos:
- Ambito sanitario:
o Pubmed
o Otseeker
- Ambito social:
o Sociology Abstract
- Multidisciplinares:

o Scopus

En el apéndice | se adjunta la estrategia de busqueda utilizada

especificamente en cada base de datos.

3.5. Resultados
Segun cada base de datos se obtuvieron los siguientes articulos:
e Pubmed: 55 (combinando términos MeSh con lenguaje natural).
e Scopus: 395
e Sociological abstract: 40

e QOTseeker: 0

El total de resultados iguala la suma de 490 registros. Con el fin de
eliminar los duplicados, se empleé el gestor de referencias bibliograficas
Refworks. Este elimind un total de 57 articulos que estaban repetidos. Por

lo tanto, el total de resultados obtenidos fue de 433.
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3.6. Seleccion de los resultados
Una vez eliminados los duplicados, se procedié a descartar manualmente
los articulos que no cumplian con los criterios de inclusion de la
bdsqueda. Este procedimiento se realiz6 mediante la lectura de titulos,
resumenes y/o textos completos de los 433 articulos.
En el apéndice Il se encuentra la lista de dichos articulos, en caso de los
articulos descartados se especifica el motivo de exclusion.

Finalmente se seleccionaron 14 articulos.

3.7. Andlisis de las variables de estudio
Variables relacionadas con los articulos
- Reuvista de procedencia y factor de impacto
- Tipologia del articulo: estudio original / de investigacion o revision
bibliografica. Ademas en el primer caso se estudiara también:
o Numero de participantes
o Edad de los hijos/as en el momento de defuncion
o Tiempo transcurrido entre el fallecimiento y la creacion del
articulo

o Causa del fallecimiento

Variables relacionadas con la ocupacion:
» Factores de la participacién ocupacional de los padres, en concreto:

- Dentro de la volicién se estudiaran tanto el sentido de capacidad
como la autoeficacia que compenen la causalidad personal; los
valores de los padres diferenciando las convicciones personales del
sentido de obligacion; y sus intereses.

- La habituacion se examinara a partir de la informacion obtenida
acerca de los habitos y roles en los padres.

- Se analizara la capacidad de desempefio investigando acerca de
los componentes fisicos y mentales de los padres y su experiencia

de ser y conocer a través de su cuerpo (cuerpo vivido).
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» Factores del ambiente de los padres, distinguiendo:
- Contextos fisicos
- Contextos sociales
- Procedencia geografica o cultura de los padres.
= Factores relacionados con las areas de ocupacion:
- Juego
- Trabajo

- Actividades de la vida diaria

3.8. Plan de analisis
Las variables relacionadas con los articulos han sido recogidas y
analizadas mediante una hoja de calculo del gestor de datos Microsoft
Excel.
Las variables relacionadas con la ocupacion han sido agrupadas

mendiante la tabla ejemplar de la siguiente pagina.
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Tabla Ill. Tabla ejemplar para recolectar variables relacionadas con la
ocupacion
Articulo
Volicion Causalidad Sentido de
personal capacidad
personal

Autoeficacia

< Valores Convicciones
o

o personales

Q- .

§ Sentido de
5 obligacion

2

o Intereses

8

= Habituacion | Habitos

o

Roles

Capacidad | Componentes fisicos y mentales

de

Cuerpo vivido
desempefio

Areas  de | Trabajo

ocupacion
Juego
Actividades de la vida diaria
Contexto Oportunidades /
fisico Recursos
Demandas /
restricciones
g
5 Contexto Oportunidades /
E social recursos
<
Demandas /
retricciones

Cultura
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4. Resultados
4.1. Resultados relacionados con los articulos

Revista de procedencia y factor de impacto

En cuanto a la revista de procedencia se destacan la revista Death
Studies, con 4 articulos, y la revista OMEGA con 3 articulos, todos los
demas articulos proceden de distintas revistas: Social Work, Palliative and
Supportive Care, Qualitative Health Research, Revista Chilena de
Pediatria, Family Science, Health Communication y Southern

Communication Journal.

El factor de impacto de estas revista en 2014 ha sido medido a partir del
Journal Citations Report (JCR) y SCIimago Journal and Country Rank
(SJR), se exponen en la siguiente tabla:

Tabla IV. Factor de impacto de las revistas segun JCRy SJR

Revista JCR SJR

Death Studies 0,774 0,405
Family Science - 0,145
Health Communication 1,297 0,616
Omega 0,414 0,278
Palliative and Supportive Care 1,211 0,459
Qualitative Health Research 1,441 0,651
Revista Chilena de Pediatria - 0,124
Social Work 1,222 0,405
Southern Communication Journal - 0,244

Los demas resultados de las variables relacionadas con los articulos,
conjuntamente con la cultura o procedencia de los participantes, han sido

integrados en la siguiente tabla y comentados a continuacion:
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Tabla V. Resultados de las variables relacionadas con los articulos

Estudio Revista Tamafo Edad fallecimiento Causa

Tipo de estudio

muestra

Cultura padres

fallecimiento

Tiempo entre
fallecimiento

y estudio

Alam et al., 2015 Death Studies EO* — cualitativo Caucasica M= 9,2 afios Cancer 8-9 afios
Barrera et al., Death Studies EO - cualitativo 31 Asiatica, europeay M =9,2 afios Cancer 6-7 afios
2009 del este
Cacciatory et al., Omega EO — mixto 503 EEUU, R.U, 45 % antes de Varias M= 4,31 afios
2014 Australia y Canada  nacer
Cacciatory & Social Work EO - cualitativo 6 Caucasica, judia, De perinatal a Trauméticas e -
Raffo, 2011 europea- adulto inesperadas
canadiense

Cummings, 2009 Palliative and Revision

Supportive Care  sistematica
DeGroot & Death Studies EO - cualitativo 1 EEUU 10 y menos afios Accidente de 4 afios
Carmack, 2013 coche
Gibson, Death Studies EO - cualitativo 11 Irlanda del Norte Entre 15y 27 aflos  Suicidio 2-7 afios
Gallagher &
Jenkins, 2015
Hooghe, Qualitative EO - cualitativo 2 Holandesa 6 meses Leucemia 6 afios
Neimeyer & Health
Rober, 2012
Hunt & Greeff, Omega EO - cualitativo 22 Sur Africa M = 16,71 afos Varias 10 afios
2012
Ronen et al., Omega EO - cualitativo 3 EEUU M =5 afios Enfermedades  1-3 afios
2010
Stoebe, Schut & Family Science  Revision
Finkenauer, sistematica
2015
Titus & de Health EO - cualitativo 10 EEUU Entre 5 diasy 17 Varias 1-5 afios
Souza, 2011 Communication afos
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Toller, 2011 Southern EO - cualitativo 16 Caucasica M=14,1 Varias M=8,2 afios
Communication

Vega, Rivera & Revista Chilena  EO - cualitativo 8 Chilena Entre 3 y 8 afios Cancer 2-6 afios

Gonzalez, 2012 de Pediatria

*EO = Estudio Original
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De los 14 articulos seleccionados, 12 son estudios originales, mientras
solo dos son revisiones bibliograficas. Ademas, la mayoria de estudios
originales tienen una metodologia cualitativa, 11 de 12, y solo un estudio
ha usado una metodologia mixta (cualitativa y cuantitativa). Todos los

articulos son en inglés, a excepcion de uno que esté en espafiol.

En la siguiente figura se clasifican los estudios segun el numero de
participantes, madres y padres que participaron en esto. Destacar que el
anico estudio en que participan un nimero mayor de 35 participantes es
el articulo de metodologia mixta que cuenta con 503 padres, un numero

mucho mas elevado que en los demas articulos.

Numero de participantes

= Menos de 11 participantes
EEntre 11y 20
= Entre 21y 35

Mas 35

Figura 1: Nimero de participantes

El conjunto de todos los estudios comprenden a padres y madres de
practicamente todo el mundo, ya que incluyen personas de todos los
continentes, menos la antartica. Sin embargo, las procedencias que mas
predominan son de Estados Unidos y Europa. Destacando una mayoria

de cultura caucasica.
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La edad de los hijos/as en el momento de defuncion es especificada en

los articulos de distintas formas:

Tres articulos utilizan un periodo de tiempo entre las edades limite,
el minimo de todos los articulos es 5 dias y el maximo 27 afios.
Cinco articulos realizan una media de la edad de todos los hijos/as,
la media total de los articulos que usan este sistema es 10,84.

Un articulo menciona la edad con mayor proporcion, 45% fueron
muertes durante el embarazo o en el parto.

Uno puede decir la edad exacta, ya que solo participan los padres
de un nifio en el estudio, el cual tenia 6 meses cuando murio.

Otro articulo menciona que en el momento de defucién los nifios/as
estaban entre el periodo perinatal y hasta la edad adulta.

Un articulo comenta la edad maxima, 10 afos.

El tiempo transcurrido entre el fallecimiento y el estudio es especificado

mayoritariamente entre un periodo, donde el tiempo transcurrido mas

corto es 1 afio y el mas largo es 9 afios. La otra forma de establecer este

tiempo es a partir de la media de este periodo de todos los casos, la

media global es de 7,5 afios.

La causa de fallecimiento en algunos estudios es concreta, mientras otros

comprenden diversas causas:

En cinco estudios la causa de fallecimiento es una enfermedad, 4
de los cuales especificamente es cancer.

En un estudio la causa de fallecimiento es el suicidio

En otro el motivo es un accidente de coche

Finalmente, en todos los articulos restantes existen diversas

causas, las cuales comprenden muertes previstas o repentinas.
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4.2. Resultados relacionados con la ocupacion
En el apéndice Il se encuentran los resultados individuales de cada
articulo.
A. Volicion

A.l. Causalidad personal

A.1.1. Sentido de capacidad personal

En general, los padres que estan vivenciando el proceso de duelo estiman
que sus capacidades han empeorado. Globalmente, se sienten
vulnerables y absentos respecto de si mismos y sus vidas (Cacciatory &
Raffo, 2011; Hunt & Greeff, 2012; Hooghe, Neimeyer & Robert, 2012).
Pero sobretodo, las capacidades mas afectadas son las sociales
(Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015). Los padres comentan tener
dificultad en las interacciones sociales del dia a dia (Gibson, Gallagher &
Jenkins, 2015) y en hablar propiamente de la pérdida (Hooghe, Neimeyer
& Robert, 2012).
También mencionan dificultades en actividades que requieren de memoria
y concentracion (Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015).
Referente a como perciben su estado de salud, segun Cacciatory et al.,
(2014) el 33,8% de padres afirman notar un empeoramiento en su salud,
un 46,9% dicen no haber notado cambios y un 13,01% sentir mejora.
Por otra parte dos articulos (Barera et al., 2009; Vega, Rivera & Gonzalez,
2012) destacan cambios positivos pues los padres comentan haber
madurado y crecido personalmente, ya que han aprendido de la pérdida
(Ronen et al., 2010).

A.1.2. Autoeficacia
En varios estudios (Barrera et al., 2009; De Groot & Carmack, 2013;
Cummings, 2009; Toller, 2011; Vega, Rivera & Gonzalez, 2012; los padres
sienten que han fracasado en las capacidades para proveer y proteger a
sus hijos, fallando asi en su rol protector por no prevenir o evitar la muerte
de su hijo/a. Segun Vega, Rivera & Gonzalez (2012) en casos de

enfermedad, donde la muerte era esperada, la conviccidon que tanto ellos
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como el profesional sanitario hicieron todo lo posible para ayudar a sus
hijos/as les facilita la superacion de la pérdida.

A lo largo de su proceso también admiten que tienen momentos de
incompetencia personal (Hunt Greff, 2012). Asi como una sensacion de
estar “fuera de control”, estan inseguros acerca de sus competencias
(Titus & de Souza, 201).

En De Groot & Carmack (2013) relacionado a la afrontacion de la pérdida
una madre comenta:

“Prové, sin éxito, de hacer cualquier cosa para escapar de la realidad —
distraerme (estando ocupada), evitdndolo (durmiendo), escapando

(viajando), negandolo o llorando. Pero no funciona, no hay escapatoria”.

A.2. Valores
A.2.1. Convicciones personales

Pese a que los estudios incluyen a padres de distintas culturas, los
articulos muestran convicciones que comparten.

La principal conviccion es el importante valor que le dan al hecho que su
hijo/a sea recordado (Titus & de Souza, 2011; Toller, 2011; Barrera et al.,
2009; Alam et al, 2015). Para ello, pueden hacer memoriales o fiestas en
su honor, donde se hable del nifio/a, con estos actos a parte de honrar su
memoria también sienten que los mantienen en sus vidas y reconocen
asi el importante rol que tuvieron en la familia (Barrera et al., 2009;
Hooghe, Neimeyer & Robert, 2012).

Dos articulos (Titus & de Souza, 2011; De Grot & Carmack, 2013) indican
la necesidad de los padres de darle un significado a la muerte de sus
hijos/as. De hecho, Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) revelan que los
padres que no dan significado al fallecimiento presentan mas reacciones

negativas de duelo.

Los articulos ( Barrera et al., 2009; Alam et al, 2015) demuestan que la

pérdida de un hijo/a provoca que los padres den mayor importancia a su
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pareja y, en caso de tenerlos, a sus demas hijos. También a detalles como
la casa, objetos con significado especial o voluntariados (Ronen et al.,
2010). A su vez, segun Alam et al. (2015) también disminuye la

importancia dada al trabajo.

En Grot & Carmack (2013) algunos padres refieren haber cambiado sus
creencias acerca de la muerte, en Vega, Rivera & Gonzélez (2012) hay
padres que piensan que existe un vinculo espiritual permanente con sus
hijos y segun Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) los padres buscan una
explicacion al fallecimiento o una atribucién de responsabilidad. En este
altimo caso, Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) aclaran que una reaccion

frecuente en los padres es culpar a la madre.

Finalmente, mencionar la importancia que los padres dan a las personas
de su ambiente social, por quienes se preocupan porque pensaran
(Ronen et al., 2010; Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015). De hecho, en
Toller (2011) una madre sugiere que seria positivo educar a sus familiares
y amigos en como ayudarles.

A.2.2. Sentido de obligacion

Se identifican dos acciones donde los padres actian por un valor
percibido como formas correctas de actuar, la primera segun Hunt &
Greeff (2012) se basa en proteger a los demas hijos, a la cual segun
Vega, Rivera & Gonzalez (2012) se le puede afiadir la obligacion de
convertirse en el pilar de la familia.

La segunda, expuesta por Gibson, Galagher & Jenkins (2015) esta
relacionada con la vuelta al trabajo, equiparado como algo inevitable y
donde también procuran mantener un rol modélico para los jovenes o

lealtad a los compafieros de trabajo.

A.3. Intereses

Vega, Rivera & Gonzélez (2012) menciona que en las primeras semanas
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tras el fallecimiento de su hijo/a a los padres solo les interesa dormir, para
no sentir el dolor.

Por otra parte, en cuanto a formas de afrontamiento, segun Toller (2011)
los padres sienten la necesidad de hablar para afirmar y autentificar sus
experiencias en el duelo, aunque los hombres tienden més a procesar el
duelo mediante actividades y las mujeres hablando (Alam et al, 2015;
Hunt & Greeff, 2012; Toller, 2011). Hunt & Greeff (2012) revelan que

aumenta el interés en “la vida” después de la muerte.

Con el tiempo, los padres construyen nuevas metas y objetivos en su
vida, los cuales estan enfocados a intereses personales, como musica o
ejercicio, y/o a ayudar a los demas (Barrera et al., 2009; Stoebe, Shcut &
Finkenaur, 2015).

En dos articulo (Barrera et al., 2009; De Groot & Carmack, 2013) v,
conectado con la conviccion personal de recordar a sus hijos, las padres
muestran interés para actividades con este fin, por ejemplo en De Groot &
Carmack (2013) manifiestan que unos padres empezaron una recoleccion

de fondos para construir un parque en memaoria a sus hijos.

Referido al trabajo, segun Gibson, Galagher & Jenkins (2015) los padres
pueden perder el interés, energia y creatividad para empezar nuevos
proyectos, hasta tal punto que algunos se plantean cambiar de profesion

para realizar una que ayude a los demas.

B. Habituacion

B.1. Habitos
Los habitos en los padres pueden cambiar mucho si después de la
pérdida no mantienen a hijos/as con vida. En estos casos, la rutina se
rompe totalmente y los padres deben empezar nuevas actividades y
rutinas (Barrera et al., 2009).
Incluso pese a mantener hijos con vida, existen una serie de rituales o

habitos nuevos que los padres empiezan para mantener una relacion y

37



Participacion ocupacional en padres en duelo

recordar a su hijo difunto, como visitar el cementerio, llevar un medallon
con su foto, hacer un pastel en su cumplearios, visitir el hospital donde
estuvo en su aniversario, etc. (Ronen et al., 2010; Hooghe, Neimeyer &
Robert, 2012; Barrera et al., 2009; Cacciatory et al. 2009).

Por otro lado, la pérdida de un hijo/a puede provocar cambios en el
trabajo de los padres, segun Gison, Gallagher & Jenkins (2015)
procurando equilibrar mejor el tiempo pasado en este y con la familia, o

como se explica en Alam et al. (2015) directamente buscando uno nuevo.

Finalmente, referente a los habitos de vida saludables, dos articulos
comentan la dificultad por mantenerlos después del fallecimiento de un
hijo/a. Cummings (2009) comenta que la pérdida contribuye a tener una
dieta probre o falta de ejercicio fisico, y Cacciatory et al. (2012)

mencionan que aumenta la toma de alcohol y drogas.

B.2. Roles

Con el fallecimiento del hijo/a los padres pierden su rol de madre/padre e
identidad (Toeller, 2011). Incluso cuando siguen en vida otros hijos, los
cuales les brindan fuerza para aceptar su nueva identidad de padre
(Vega, Rivera & Gonzalez, 2012).

Asi, empiezan un proceso de redefinir su identidad (De Groot & Carmack,
2013). Segun Titus & de Souza, (2011) algunos padres entienden esta
nueva identidad como “padre con hijo fallecido”, en Barrera et al. (2009)
otros la entienden como una identidad totalmente nueva, la cual se niegan
a aceptar por creer que terminara con su rol de madre/padre anterior.
Segun Cummings (2009) no cambian tan solo sus roles, sino que se
interrumpe la estructura familiar y los padres pierden la estabiidad
otrogada por el hogar, por lo que deben reorganizar y reestructurar los

roles familiares y las responabilidades de toda la familia.

Durante el proceso de duelo el rol de pareja adquiere importancia y se
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fortalece, ya que pasan mayor tiempo juntos (Barrera et al., 2009). Segun
Hooghe, Neimeyer & Robert (2012) la pareja se convierte en su mayor
confidente, existe una relacion dinamica de equilibrio-balance en cada
uno. Un solo articulo (Vega, Rivera & Gonzalez, 2012) ha especificado
que es comun que haya un cambio de liderazgo en el matrimonio.
Contradictoriamente, algunas parejas al vivenciar este proceso se

terminaban separandose (De Groot & Carmack, 2013).

Segun Stoebe, Schut & Finkernaur (2015) una estrategia de afrontamiento
es tener un nuevo rol, como puede ser tener otro hijo/a, ayudar a los
demas o integrarse en una corporacion (Vega, Rivera & Gonzalez, 2012).
Ademas, segun Alam et al. (2015) las madres pueden adquirir un rol de
cuidadoras de hijos y de encargadas de gestiones familiar.

Gibson, Galagher & Jenkins (2015) mencionan que tener un rol de
trabajador también les hace sentir que hacen algo positivo y justifica su

existencia.

C. Capacidad de desempefio
C.1. Componentes fisicos y mentales

Varios articulos (Barrera et al., 2009; De Groot & Carmack, 2013; Stoebe,
Schut & Finkenaur, 2015; Hunt & Greeff, 2012; Vega, Rivera & Gonzalez,
2012) mencionan que los padres en duelo presentan unos sentimientos
de culpabilidad, tristeza, ira e impotencia, asi como de vacio y soledad.
Estos pueden llegar a ser tan intensos que causen dolores fisicos
(Barrera et al., 2009; De Groot & Carmack, 2013; Hunt & Greeff, 2012) y/o
abrumen los mecanismos de supervivencia, produciendo posibles estados
de shock (Cacciatory & Raffo, 2011). Ademas pueden provocar ideacién
suicida (De Groot & Carmack, 2013; Titus & de Souza, 2011), segun
Cummings (2009) los padres en duelo presentan mayor riesgo de suicido,

especialmente si el hijo tenia entre 1 y 6 afos.

Segun Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) los padres en duelo presentan
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mayores problemas de salud y pobre bienestar en comparacion con
padres que no estan en duelo. Los problemas de salud méas frecuentes
son la depresion, la cual tiene mayor porcentaje en mujeres que en
hombres y menor en personas religiosas, y la ansiedad (Stoebe, Schut &
Finkenaur, 2015). Segun Cacciatory et al. (2014) estos se disminuyen con
el tiempo. Ademéas muchos también presentan dificultades en el suefio y
fatiga extrema, producida por una pérdida de la energia (Gibson,
Gallagher & Jenkins, 2015; Hunt & Greeff, 2012).

Otros componentes de la salud que pueden verse afectados son: alta
presion arterial, psoriasis, problemas cardiacos, migrafias, aumento de
peso, ataques de panico, bajo nivel del sistema immunitario, aparicion de
esclerosis multiple, déficit en concentracion, procesos mentales y
memoria, abuso de drogas o alcohol, etc. (Cacciatory et al.,, 2014;
Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015; Cummings 2009; Asi como mayor

posibilidad de desarrollar un trastorno mental (Cummings 2009).

Finalmente, afiadir que segun Hooghe, Neimeyer & Robert (2012) los
padres también pueden mostrar dificultades en explicar sus sentimientos
en palabras y también segun Ronen et al. (2010) en regular su estado

animico.

C.2. Cuerpo vivido

En varios articulos (Caciatory & Raffo, 2011; Toller, 2011; Titus & de
Souza, 2011) los padres sienten que con el fallecimiento de sus hijos una
parte de ellos también murid, se sienten absentos respecto a si mismos y
sus vidas. Aunque, contradictoriamente, segun Barrera et al. (2009)
algunos padres sienten que su hijo/a todavia sigue vivo.

Segun Hunt & Greeff (2012) y Ronen et al. (2010) existe una dificultad en
aceptar la pérdida de su hijo/a. Solo Hunt & Greef (2012) defienden que
todavia requiere mas tiempo acostumbrarse a la nueva situacion, de
forma que los padres viven constantemente anhelando a sus hijos. Esta

adaptacion les provoca ansiedad y emociones como culpabilidad, soledad
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y miedo se instalan en su comportamiento durante un largo plazo.

El cuerpo vivido dependera de la experiencia subjetiva de cada padre o
madre. Ejemplos:

- En el articulo escrito por De Groot & Carmack (2013) una madre
describe que durante una primera etapa siente que vive en dos
mundos en tension, el que construye una nueva vida y el que esta
continuamente en duelo; tiempo después menciona que los dos
mundos pueden vivir juntos.

- Segun, Hooghe, Neimeyer & Robert (2012) un padre comenta
haber creado una “corteza” alrededor de la tristeza para protegerlo
y aislarla. Su grueso depende del tiempo transcurrido y de la
situacion.

- En el articulo escrito por Vega, Rivera & Gonzélez (2012) unos
padres comentan: ...“Nuestro dolor y sufrimiento esta, si...nuestra
pena esta. Esto va a estar por siempre, pero hay que a vivir con

€S0.

D. Areas de la ocupacion

D.1. Trabajo
Segun Alam et al. (2015) disminuye la importancia que los padres le dan
al trabajo. Sin embargo, Hunt & Greeff (2012) revelan que los hombres
necesitan ocuparse, y Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) comentan que
los padres que trabajan mas horas presentan menos sintomas de duelo.
Contradictoriamente, Gibson, Galagher & Jenkins (2015) refieren que los
padres tienden a reducir la ambicién y la carga laboral, mientras al inicio
las madres trabajan mas duro.
En caso de trascurrir mucho tiempo sin trabajar, puede suceder que se
olviden de como era su vida laboral (Cacciatory & Raffo, 2011).
Gibson, Galagher & Jenkins (2015), que realizaron su estudio con
poblacién de Irlanda del Norte, exponen que el tiempo de reincorporacion

al trabajo es entre 0 y 12 meses. Este mismo articulo evidencia las
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situaciones mas complicadas que se encontraban los padres en el
trabajo:
- Encontrarse con comparfieros que no saben de la muerte de su hijo
- Mantener conversaciones sobre hijos de compafieros o eventos
importantes como graduaciones o aniversarios
- Trabajar con jovenes que les recuerdan a sus hijos.

- Frases relacionadas con suicidio como “me voy a matar”.

D.2. Juego

En varios articulos (Alam et al., 2015; Barrera et al., 2009; Cacciatory &
Raffo, 2011; Hooghe, Neimeyer & Robert, 2012; Ronen et al., 2010; Vega,
Rivera & Gonzalez, 2012) los padres empiezan a realizar actividades para
mantener el vinculo con sus hijos fallecidos, estos pueden ser rituales,
memoriales conmemorativos, hacer un parque, ver fotos suyas, etc.
Incluso realizar una fiesta para su cumpleaifios o dar regalos a nifios
hospitalizados.

Muchos de ellos también asisten a terapeutas o grupos de apoyo
(Cacciatory et al., 2014; Hooghe, Neimeyer & Robert, 2012; Titus & de
Souza, 2011), asi como también empiezan actividades de voluntariado
(Cacciatory et al., 2014; Hunt & Greeff, 2012) o se inscriben en alguna

corporacion (Vega, Rivera & Gonzélez, 2012).

Segun Barrera et al. (2009) los padres pasan mayor tiempo con su pareja.
Algunos rezan (Alam et al.,, 2015), asi como en De Groot & Carmack
(2013) también se menciona una madre que se va de vacaciones, como

método de huida.

Segun De Groot & Carmack (2013), se ha observado que los padres
intentan mantenerse ocupados para no pensar en la muerte de sus hijos
mediante actividad recreativas. Stoebe, Schut & Finkenaur (2015)
verifican que la actividad predice menos trastornos mentales en los

padres (no en madres).
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Por otra parte, segun Ronen et al. (2010) estar en lugares con otros

nifos/as puede causarles dolor, aunque esto disminuye con el tiempo.

Toller (2011) menciona como una madre explica como escribié una carta a
familiares y amigos contando como ayudarla, es un apoyo para los demas

Yy uno mismo.

D.3. Actividades de la vida diaria
Segun Toler (2011) los padres pueden presentar dificultad para realizar las
actividades de la vida diaria: preparar comidas, cuidado de los hijos,
limpieza de la casa, llamadas, etc. sobre todo poco tiempo después del
fallecimiento. Titus & de Souza (2011) y Barrera et al. (2009) mencionan

gue obtienen ayuda de amigos y vecinos para estas tareas.

Segun Vega, Rivera & Gonzalez (2012), el fallecimiento afecta a toda la
familia, su dinAmica y su calidad de vida; es por eso que los padres
pasan mayor tiempo cuidando a los demas hijos y procurando mejorar el
ambiente familiar (Alam et al. 2015). Hunt & Greeff (2012) advierten que
los padres pueden pasar por alto su sufrimiento para proteger a los
demas. Ademas, segun Hooghe, Neimeyer & Robert (2012) en el dia a
dia con su pareja siempre estan pendientes de como se siente el otro y
Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) advierten que aparece un espacio 0

discrepancias en sus relaciones sexuales.

E. Ambiente
E.1.Contextos fisicos reconocidos como oportunidades y/o
recursos
En varios articulos (Cacciatory et al., 2014; Cacciatory & Raffo, 2011; Titus
& de Souza, 2011) los padres nombran la asistencia a grupos de ayuda al
duelo como un recurso. En estos grupos pueden compartir experiencias
con padres que han pasado por la misma situacion (Toeller, 2011),

sientiéndose asi partes de un grupo, lo que disminuye la sensacién de
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choque, injusticia y desamparo (Vega, Rivera & Gonzélez, 2012).
Otro recurso que emplean los padres es asistir a un terapeuta o
psicoterapeuta (Cacciatory et al.,, 2014; Hooghe, Neimeyer & Robert,

2012), en ningun articulo especifica exactamente que tipo de terapeuta.

Algunos padres contemplan asistir al trabajo como una oportunidad de
salir de casa y distraerse estando ocupados (Alam et al., 2015; Gibson,
Gallagher & Jenkins, 2015)

Por otra parte, como manifiestan Ronen et al. (2010) puede suceder que
los padres no realizen ningn cambio en la habitacion o en las fotos de la
casa, Y guarden algun objeto, como prueba del valor de su hija.

Los padres reconocen que el mejor apoyo dentro del hogar fueron las
ayudas de forma tangible, como que les limpiaran la casa, preparan
comida, etc. (Toeller, 2011)

E.2.Contextos fisicos reconocidos como demandas Yy/o
restricciones
Contrariamente a lo anterior, asistir al trabajo también puede tener
repercusiones negativas en los padres, segun Gibson, Gallagher &
Jenkins (2015) la evitacidon por parte de los compafieros de trabajo hace
sentir culpa y dolor a los padres; de la misma forma, ellos también evitan
los compafieros para que no le pregunten como estan por miedo a su

propia reaccion.

Los objetos y contextos que recuerden demasiado a sus hijos/as
fallecidos también pueden provocar dolor, en Ronen et al. (2010) una
madre comenta que evita los juguetes que pertenecian a su hija para no

hundirse.

Cacciatory & Raffo (2011) estudiaron el proceso de duelo en madres

lesbianas, y en este caso se manifesté que la mayoria de madres se
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sentian incobmodas en los grupos de ayuda al duelo.

E.3.Contextos sociales reconocidos como oportunidades y/o
recursos

Segun Stoebe, Schut & Finkenaur (2015) existe una diferencia de género

en la busqueda de ayudas, ya que las madres buscan mas apoyo social

que los padres.

En los casos en que las relaciones superan unidas el proceso de duelo de
su hijo/a, el mayor sostén del padre o madre es su pareja, esposo 0
esposa (Cacciatory & Raffo, 2011). Segun Stoebe, Schut & Finkenaur
(2015) al vivenciar el afrontamiento de esta experiencia las parejas tienen
dificultades para llegar a acuerdos juntos y apoyarse, aunque suelen
resolver los problemas mediante comunicacion abierta, compartir la
percepcion de la experiencia, sensibilidad, aceptar las diferencias y
adaptacion del otro. Si superan los obstaculos, la relacidn suele
enfortelecerse y brindar estabilidad y soporte (Alam et al., 2015; Barrera
et al., 2009; Cacciatory et al, 2014; Ronen et al., 2010).

En caso de haberlos, los demas hijos se vuelven también una fuente vital
de fuerza, soporte y un propédsito de vida (Barrera et al., 2009; Vega,
Rivera & Gonzélez, 2012).

Se destaca la ayuda percibida por parte de la familia y amigos (Alam et
al.,, 2015; Cacciatory & Raffo, 2011), los cuales se esfuerzan para
entender la lucha por la que estan pasando los padres (Toller, 2011) y les
ayudan en tareas de cuidar de los demas hijos o traer comida y realizan
visitas cortas (Barrera et al., 2009; Hunt & Greeff, 2012).

En dos articulo (Barrera et al., 2009; Cacciatory & Raffo, 2011) los padres
destacan la ayuda percibida por el personal sanitario. Asi como también
de gente que no se esperaban, en diferentes formas como cartas,
llamadas, etc. (Titus & de Souza, 2011).
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Indiferentemente del vinculo personal, todos los padres concuerdan que
necesitan personas con quién poder hablar de su hijo/a difunto y de su
proceso de duelo (Barrera et al., 2009; Toller, 2011; Vega, Rivera &
Gonzélez, 2012).

Segun Hunt & Greeff (2012), los padres revelan que necesitan a alguien
gue sepa escuchar, que abrace, que no de demasiados o inapropiados
consejos. Es por eso que les es mas facil hablar con otros padres en
duelo, que hayan pasado una experiencia similar o profesionales
sensibles (Hooghe, Neimeyer & Robert, 2012).

E.4.Contextos sociales reconocidos como demandas Yy/o
restricciones

La muerte de un hijo es una ruptura del ciclo vital, ya que se espera que
los padres mueran antes que los hijo, esto provoca que la sociedad,
incluyendo el soporte social de los padres (amigos, familiares,
organizaciones religiosas, personal sanitario, etc.) no esté preparada para
responder a las necesidades de los padres (Cummings, 2009). Por otra
parte, tal y como exlica Toller (2011) hay que tener en cuenta que las
personas de este entorno también estan vivenciando el duelo por el

fallecimiento del nifo/a.

Existen situaciones en las que los padres no consiguen comunicarse con
sus familiares, provocando asi que la relacibn sea mas distante y
empeore (Alam et al., 2015; Cacciatory et al., 2014). De la misma forma,
tampoco encuentran soporte en su circulo social de amigos y/o conocidos
(Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015; Ronen et al., 2010; Titus & de Souza,
2011). Segun Toller (2011) esto es debido a que no saben como actuar y
temen herirlos; esta evitacion provoca que los padres se sienten aislados
y estigmatizados en ambientes sociales (Titus & de Souza, 2011). Ademas
en fechas importantes como Navidades ellos mismo quieren alejarse de la
gente (De Groot & Carmack, 2013).
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AuUn en los casos donde amigos y familiares apoyan a los padres esta
asistencia es por un periodo corto e insuficiente de tiempo (Toller, 2011).
O bien, dan un apoyo que los padres reciben como erréneos o0 negativos,
tal como hablar insensiblemente, dar consejos, minimizar sentimientos o
utilizar clichés, como ‘esta en un sitio mejor’ (Hunt & Greeff, 2012; Toller,
2011). Incluso hablar de la muerte de su hijo/a puede ser perjudicial si los
padres no estan preparados, e inclusive estandolo les puede costar
compartir emociones con gente que no ha pasado lo mismo (Hooghe,
Neimeyer & Robert, 2012).

Titus & de Souza (2011) refieren que la pareja puede ser una fuente de
estrés, debido a la diferencia de duelo entre ambas personas, por
ejemplo, cuando el marido se siente impotente ante el dolor de su esposa
y ella siente resentimiento por la falta de afecto de su marido. Ademas,
segun Gibson, Gallagher & Jenkins ( 2015) el fallecimiento provoca mayor
distancia entre ellos en las parejas que solian dedicar mucho tiempo al
nifo/a y no tenian comunicacion; de hecho, segun Stoebe, Schut &
Finkenaur (2015) las parejas que pierden un hijo tienen mayor porcentaje

de divorcio.

Finalmente, mencionar que las madres lesbianas que estan vivenciando
el proceso de duelo por el fallecimiento de su hijo/a presentan un
sentimiento de incomodidad tanto en grupos de madres lesbianas como
en grupos de ayudas a padres en duelo. No sienténdose asi parte de
ninguno de ellos. En su dia a dia tienen que luchar contra los prejuicios de
la sociedad en cuanto a la formacion de familiar por parte de personas

homosexuales (Cacciatory & Raffo, 2011).

47



Participacion ocupacional en padres en duelo

5. Discusion y conclusiones
La predominancia de estudios cualitativos revela el interés cientifico de

estudiar el duelo y su proceso centrado en la visién y experiencia de las
personas que pasan por este, en este caso los padres. Sin embargo, este
factor es limitado por las variables de estudio, en las cuales se buscaba
que el articulo tratase del proceso de duelo, eliminando otros articulos

que tan solo pretendian medir y/o evaluar el duelo.

En los articulos las culturas frecuentes corresponden a estadounidense y
europea. Esto puede deberse a factores como los idiomas en los que
realizaron la busqueda, las bases de datos utilizadas y las revistas de
procedencia de los articulos.

La participacion ocupacional ha sido estudiada a partir de sus distintos
componentes, en los resultados individuales de cada articulo,
encontrados en apéndice Ill, se observa como estos no ofrecian
informacion acerca de todos los aspectos de la participacién ocupacional.
Dependiendo de la tematica del articulo se podia obtener mayor
informacion de volicién, habituacién, capacidad de desempefio, areas de
ocupacion y/o ambiente; asi como también ha sucedido que algun articulo
no ofreciera informacién en alguno de estos puntos.

Este hecho se debe a que los articulos provienen de revistas y tematicas
distintas. Pese a que todos trataban acerca del proceso de padres en
duelo, se centran en diferentes tematicas: de salud, de relacién con el hijo
fallecido, acerca del ambiente, etc.

Esta heterogeneidad también ha otorgado a la revisiéon distintos puntos de
vista que han ayudado a complementar y obtener una informacién mas

global acerca de la vida ocupacional de los padres.
Las caracteristicas de cada estudio y factores de riesgo y/o protectores

acerca del duelo, como caracteristicas personales, circumstanciales a la

muerte, relacionales-sociales y otras'® #* han influido en la informacién
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recolectada acerca de la participacion ocupacional.

Dentro de la volicion se observa:

Respecto al sentido de capacidad personal que tienen los padres
hay dos valoraciones contradictorias, por una parte los que opinan
gue sus capacidades han empeorado, principalmente la social y la
intelectual, y por otra parte los que creen que han madurado y
crecido personalmente. Esta discordancia es posible que sea
producida por el tiempo trascurrido entre el fallecimiento y la
realizacion de los distintos estudios.

La autoeficacia se puede ver claramente influida segun la causa de
la muerte de los hijos/as. Una muerte esperada, producto de una
enfermedad, provoca en los padres un duelo anticipatorio, el cual
ofrece a las personas implicadas la posibilidad compartir sus
sentimientos y prepararse para la despedida®.

Como la tematica de los estudios estd centrada en el proceso de
duelo los valores mencionados por los padres también giran
entorno al fallecimiento de su hijo/a y sus consecuencias: como
recordar a su hijo, apoyar a la familia, etc. Se subyace que pasan
por alto muchos otros valores de los padres, aunque es posible que
estos no se vean afectados por el fallecimiento de su hijo/a.
También se observa la influencia que tiene la cultura y sociedad en

las actividades que realizan a partir de un sentido de obligacién.

Los intereses que presentan los padres van modificando a lo largo
del proceso de duelo. El terapeuta ocupacional podria ayudar a los
padres en la basqueda de nuevas actividades, procurando que
experiten logro y competencia personal en su realizacion, lo que

aumentaria su sentido de efectividad y autoestima.
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Tener otros hijos/as actla como factor protector y fortalece la habituacion
de los padres, ya que ayudan a preservar o disponer de una rutina dentro
del hogar. Por otra parte, pese a que los padres continian ejerciendo un
rol paterno, el fallecimiento de su hijo/a rompe su identidad, la cual
tendran que reconstruir. Destacar la informacion obtenida por Stoebe,
Schut & Finkernaur (2015), los cuales mencionan que adquirir un nuevo
rol es considerado una estrategia de enfrentamiento. Por lo tanto,
favorece la superacion de la pérdida. El desempefio de roles depende de
la realizacion de determinadas actividades?’, por lo que los terapeutas
ocupacional podemos ayudar a los padres a encontrar nuevos roles que

le faciliten la creacién de una identidad.

Respecto a la capacidad de desempefio se evidencian los cambios que
se producen en los componentes fisicos y mentales. Aunque predominan
las reacciones afectivas, también se puede ver comprometida la salud de
los padres. Las circunstacias personales, como la edad, las estrategias de
afrontamiento o como han vivido un duelo anteriormente, asi como los
hébitos relacionados con la salud que tenian antes y mantienen o
modifican, resultaran decisivos en como varie la capacidad de desempefio
de los padres. Desde la terapia ocupacional se puede fomentar la
ocupacion como medio de prevencion de enfermedades y promocién de
la salud, asi como ayudar a los padres a mantener unos habitos de vida

saludables.

La participacidon ocupacional de los padres se ve alterada en todos sus
componentes tras la pérdida de su hijo/a, transformando asi su vida
ocupacional. Esto determina que el fallecimiento de un hijo se puede
considerar tanto un cambio catastréfico, como un cambio

transformacional.
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Pese a que se ha obtenido informacién acerca de las tres areas de

ocupacion, ésta es muy delimitada a actividades y/o circunstancias de

estas areas relacionadas con el fallecimiento de su hijo y la nueva vida

gue estan construyendo.

La area del desempefio de la que se ha obtenido mayor
informacion es la del trabajo, esto ha sido gracias a un articulo
(Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015) que trataba sobre como los
padres se reincorporan a este; las dificultades que presentan los
padres para volver al trabajo son por motivos volitivos, debido a
una pérdida de interés; referentes a la capacidad de desemperio,
debido a dificultades en la memoria, concentracion, etc.; y/o por el
ambiente social de este, el cual puede restringir la participacion por

falta de apoyo de los comparieros.

En la area de juego se manifiesta que los padres empiezan nuevas
actividades para conmemorar a sus hijos/as difuntos, asi como
empiezan nuevas actividades ligadas a sus intereses personales.
Destaco la informacion facilitada por Stoebe, Schut & Finkenaur
(2015) donde mencionan que la actividad predice menos trastornos
mentales en los padres (no en madres), este articulo es una
revision y no ofrece mas informacién sobre que tipo de actividad se
refiere. Seria interesante desde la terapia ocupacional inspeccionar
el estudio, y mejor todavia, poder realizar un estudio donde se
intervenga con una ocupacion significativa para evidenciar la

repercusion que tiene en la salud y bienestar de los padres.

Dado que los articulos provienen de otras disciplinas ajenas a la
terapia ocupacional, es poca la informacion obtenida acerca de las
actividades de la vida diaria. Solo se comenta que los padres
presentan dificultades en realizarlas durante un periodo corto
posterior al fallecimiento, sin especificar de cuanto tiempo, ni mayor

informacién sobre dichas actividades de su dia a dia. Es necesaria
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una mayor investigacion acerca de como se ve afectado el dia a
dia y las actividades de los padres tras el fallecimiento de su hijo/a.

La importancia del ambiente es reflejado en los diferentes articulos, donde

se obtiene mas informacion del contexto social que del fisico.

Dado que se estudia la influencia del contexto fisco sin especificar

ninguna actividad, se ha sintetizado informacion de los contextos fisicos

mas frecuentados por los padres. Obteniendo informacion acerca de:

grupos de duelo, terapias, el trabajo y su hogar. Sorprendentemente,

todos los contextos menos asistir a terapia, se contemplan como recursos

y limitadores de la participacion por parte de los padres.

Asistir a un grupo de ayuda al duelo es considerado un recurso por
la mayoria de padres, al ser un espacio donde se sienten
comprendidos e identificados con el grupo. Sin embargo, segun
Cacciatory & Raffo (2011) hay madres lesbianas que no
comprenden este ambiente como recurso, ya que no se sienten
comodas en el grupo. Esto nos revela una situacion donde se
produce una injusticia ocupacional, ya que las madres no reciben
apoyo para participar en las actividades de este ambiente como

miembros del grupo?.

Los motivos por los cuales el trabajo puede restringir la
participacion han sido comentados anteriormente, y pese a estos,
hay padres que consideran el trabajo un recurso como una
oportunidad para salr de casa y distraerse. Esto revela la
naturaleza ocupacional de los seres humanos, reconociendo la
ocupacién como una necesidad humana basica y fuente primaria
del sentido de la vida®®. Los padres acaban de vivenciar un proceso
que ha cambiado sus vidas, sin embargo la ocupacion puede

ofrecerles un nuevo significado.

Dentro del hogar hay objetos pertenecientes al hijo/a fallecido, asi
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como otros objetos que recuerden a él/la. Mientras algunos padres
visualizan estos objetos como valiosos, a otros les provocan un
dolor emocional; esta diferencia puede deberse al tiempo
trascurrido desde la muerte y/o a como los padres se adaptan a la
pérdida. Separarse de los objetos del fallecido, guardando
solamente los significativos, se considera parte de un periodo de

adaptacion®.

Respecto al ambiente social se observa que, a excepcion de los demas
padres que también han vivido una experiencia similar, todos los demas
grupos (familiares, amigos, compaferos y/o conocidos) pueden actlar
como apoyo o limitidor en la participacion ocupacional de los padres. Tal y
como explicaba Cummings (2009) esto es debido a que culturalmente se
espera que los padres mueran antes que los hijos, por lo que la sociedad
no esta preparada para responder a las necesidades de los padres. La
terapia ocupacional, al visualizar la persona como un ser bio-psico-social
y ocupacional inmerso en un ambiente y con una cultura, debe tener en
cuenta la influencia que tiene el ambiente de los padres en sus
actividades. Por ello, en caso de intervencion de padres en duelo se
evidencia la necesidad de trabajar tanto con los padres como con su

ambiente.

Pese a que se ha demostrado que la pérdida de un hijo/a altera la
participacion ocupacional, el duelo es un proceso adaptativo, una reaccion
normal a la pérdida, por lo que con apoyo y tiempo, si se desarrolla un
proceso de duelo normal, los padres consiguen reequilibrar su
participacion ocupacional. Aun asi, debido a que los articulos provienen
de otras disciplinas, se recomienda continuar esta investigacion desde la

Terapia Ocupacional.
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Por otra parte, los articulos han evidenciado que durante esta experiencia
la salud de los padres se ve afectada. Ademés, si no se adaptan al
cambio, el proceso de duelo puede conllevar a la aparicion de
enfermedades o trastornos mentales. Es en este punto, donde la terapia
ocupacional debe actuar en prevencion de la enfermedad y promocion de

la salud de los padres en duelo.

En virtud de lo comentado anteriormente, se manifiesta la necesidad de
continuar esta linea de investigacion para determinar si la terapia
ocupacional puede mejorar la participacion ocupacional, salud y/o

bienestar de los padres durante el proceso de duelo.

Limitaciones del estudio

Este estudio ha sido limitado por los afios de publicacién de los articulos y
la lengua en que estaban escritos. Ademas, se acotdé la busqueda a
articulos donde hubiera hijos fallecidos después de 6 meses y antes de 18
aflos para asegurar que formaran parte de los habitos y roles de los

padres.
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Apéndice |: Estrategia de busqueda bibliografica

Pubmed

Se ha realizado una busqueda con las palabras bereavement o grief, junto
con padre y nifio o adolescente. Restringiendo los resultados a articulos o
revisiones publicados entre los afios del 2009 al 2014. Limitando la
busqueda a los idiomas, inglés, espafiol o portugués.

Se ha realizado dos tipos de busqueda, una mediante exclusivamente

términos en lenguaje Tesauro Medical Subject Heading (MeSH):

(((("Bereavement"[Mesh]) OR "Grief"[Mesh]) AND "Parents"[Mesh])) AND
(("Child"[Mesh]) OR "Adolescent"[Mesh])

Filters: Review, Classical Article, Clinical Trial, From 2009/01/01 to
2014/12/31, Spanish, English, Portuguese

Con 18 resultados

Y otra combinado los términos de lenguaje natural con los de mesh:
(((((child*[tiab] OR  adolescent*[tiab])) AND (grief[tiab] OR
bereavement[tiab])) AND parent*[tiab])) OR ((((("Bereavement’[Mesh]) OR
"Grief'[Mesh]) AND "Parents"[Mesh])) AND (("Child"[Mesh]) OR
"Adolescent"[Mesh]))

Filters: Review, Classical Article, Clinical Trial, From 2009/01/01 to
2014/12/31, Spanish, English, Portuguese

Con 55 resultados

Scopus

Se ha realizado una busqueda con las palabras bereavement o grief, junto
con padre y nifio o adolescente. Restringiendo los resultados a articulos o
revisiones publicados entre los afios del 2009 al 2014, limitado a las areas
de medicina, profesiones sanitarias, psicologia y ciencias sociales.
También se han excluido las otras areas, ya que al hacerlo se reducia el
namero de resultados. Finalmente, se ha acotado la busqueda a los

idiomas, inglés, espafol y portugués:
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TITLE-ABS-KEY ( ( bereavement OR grief) AND parent* AND ( child*
OR adolescent*)) AND DOCTYPE (ar OR re) AND PUBYEAR >
2008 AND PUBYEAR < 2015 AND (LIMIT-TO ( SUBJAREA,
"MEDI") OR LIMIT-TO ( SUBJAREA, "PSYC") OR LIMIT-
TO (SUBJAREA, "SOCI") OR LIMIT-TO (SUBJAREA, "HEAL"))
AND (EXCLUDE ( SUBJAREA, "NURS" OR "ARTS"OR "BIOC" OR
"NEUR" OR "AGRI" OR "ECON" OR "IMMU" OR "PHAR" OR
"EART" OR "ENVI" "VETE") ) AND ( LIMIT-TO ( LANGUAGE ,
"English" "Spanish" OR "Portuguese" ) )

Se han obtenido 395 resultados.

Sociological abstract

Se ha realizado una busqueda con las palabras bereavement o grief, junto
con padre y nifio o adolescente. Restringiendo los resultados a articulos o
revisiones publicados entre los afios del 2009 al 2014. Limitando el idioma
al inglés, y excluyendo los otros dos (francés y aleman). E escogiendo el
tipo de fuente de revistas cientificas e excluyendo las tesis doctorales.

( bereavement OR grief) AND parent* AND ( child* OR adolescent*)

o Tipo de fuente: Scholarly Journals
e Idioma: (Inglés) NOT (Francés AND Aleman)
e Fecha de publicaciéon: 01/ 01/ 2009 - 12/ 31/ 2014

Se han obtenido 40 resultados

OTseeker
Se ha realizado una busqueda con las palabras bereavement o grief junto

a padres y nifio. No se han obtenido resultados.

(Bereavement OR grief) AND parent* AND child*
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Inclusion /
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Apéndice Il: Resultados de la busqueda tras la eliminacion de
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relationship between childhood parental loss and
metabolic syndrome in obese subjects. Stress Health
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Apéndice lll — Resultados relacionados con la ocupacion por articulo

Articulo 1: Bereavement experiences of mothers and fathers over time after the death of

a child due to cancer (Alam et al., 2015)

Volicién Causalidad | Sentido de
personal capacidad
personal
Autoeficacia
Valores Convicciones Padres: Disminuye la importancia
personales dada al trabajo..
Madres: Le dan mas importancia al
cuidado de los demas hijos, asi
= como a hablar de la muerte de su
IS5 hijo/a
8 .
= Sentido de
é obligacion
% Intereses Padres: Pérdida de interés en el
;g; trabajo
§ Habituacion | Habitos Madres: cambios en el trabajo o
busqueda de uno nuevo. Pasar mas
tiempo con la familia.
Roles Madres: Cuidado de hijos, gestion
familiar
Capacidad | Componentes fisicos y
de mentales
desempefio | Cuerpo vivido
Areas de | Trabajo Disminuye la importancia que le
ocupacion dan los padres
Juego Rezar. Buscan actividades de
legado para mantener el viculo con
sus hijos fallecidos
Actividades de la vida diaria Ambos pasan mayor tiempo
cuidando a los demas hijos; quieren
mejorar el ambiente familiar.
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Ambiente

Contexto Oportunidades | Padres: Ir al trabajo
fisico / Recursos
Demandas /
restricciones
Contexto Oportunidades | Mejora en la relacion con el esposo.
social / recursos Algunos familiares dan apoyo.
Demandas /| Algunos familiares restringen la
retricciones participacion ya que los padres no
consiguen comunicarse con ellos
Con el tiempo la relacién con la
familia es mas distante.
Cultura Caucasica

Articulo 2: A parents tears: primary results from the traumatic experiences and resiliency

study (Cacciatory et al., 2014)

Volicién Causalidad | Sentido de | Sentido de empeoramiento de su
personal capacidad salud en un 33,8% y mejora un
personal 13,01%.
Autoeficacia
Valores Convicciones
personales
Sentido de
Tg obligacion
-§ Intereses
% Habituacion | Habitos Dificultad en mantener habitos de
\g vida saludables. Aumento en toma
'g de alcohol y drogas
8 Roles
& Capacidad | Componentes fisicos y | Depresion y ansiedad ->disminuye
de mentales con el tiempo Aumento de peso.
desempefio Fatiga diaria. Empeoramiento en
distintos componentes de la salud:
Alta presién arterial, psoriasis,
problemas cardiacos, migrafas,
ataques de panico, bajo nivel del
sist. Immunitario, etc.
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Cuerpo vivido

Areas  de | Trabajo
ocupacion  [*jyego Asistencia a terapeuta o0 grupos de
apoyo, mayor participacion en
voluntariados
Actividades de la vida diaria
Contexto Oportunidades | Terapeuta o grupos de apoyo
fisico / Recursos
Demandas /
restricciones
Contexto Oportunidades | La relacion con el conyuge y/o hijos
‘GEJ social / recursos puede mejorar, fortalecer el vinculo.
%
g Demandas /| Puede empeorar la relacion con la
retricciones familia cercana, a causa de
dificultades en la comunicacion
después de la pérdida con conyuge
y/o hijos
Cultura Estado unidos, reino  unido,

Australia y Canada

Articulo 3: An exploration of lesbian maternal bereavement (Cacciatory & Raffo, 2011)

Participacién ocupacional

Causalidad | Sentido de
personal capacidad
personal

Autoeficacia

Se sienten absentas respecto a si

mismas y su vidas.

Valores Convicciones

personales

Sentido de
c . .z
© obligacion
L
S Intereses
Habituacion | Habitos Rituales o acciones para recordar al

hijo/a, hacer un pastel en su

cumpleafios, un tatuaje, llevar un

medallén con su foto
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Roles Siente que nunca seran las de antes.
Capacidad | Componentes fisicos y | Desesperanza, estado de shock.
de mentales
desempefio | Cuerpo vivido Sienten que una parte de ellas
también murié. Se sienten absentas
respecto a si mismas y su vidas.
Areas  de | Trabajo Una madre comenta no acordarse
ocupacion de cuando trabajaba
Juego Realizan rituales y memoriales
conmemorativos
Actividades de la vida diaria | Una madre explica que no condujo
durante 2 meses
Contexto Oportunidades | Grupos de ayuda al duelo
fisico / Recursos
Demandas /| En estos grupos pueden sentirse
restricciones incomodas, por ser lesbhianas.
Contexto Oportunidades | Apoyo de personal sanitaio, de
social / recursos familia, y el més importante el de la
o pareja
e
é Demandas /| Sentimiento de incomodidad en
§: restricciones grupos de madres leshianas y en
grupos de ayudas a padres en duelo.
Prejuicios de la sociedad en cuanto
a la formacion de familiar por parte
de personas homosexuales
Cultura Diversas: caucésica, judia, europea-

canadiense. Con religion judia,

budista, protestante y atea.

Articulo 4: The experiences of parents readjusting to the workplace following the death of
a child by suicide. (Gibson, Gallagher & Jenkins, 2015)

Participacién

Volicién

Causalidad | Sentido de
personal capacidad
personal

Autoeficacia

Reconocen presentar

dificultades en situaciébn que

requieren interaccién social, también

memoria y concentracion
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Valores

personales

Convicciones

Sentido

obligacion

Intereses

de

Lo que pensaran sus comparieros

de trabajo de él/los.

Volver al trabajo también por ser
algo inevitable. Mantener un rol
modélico para los jovenes o lealtad

a los compafieros de trabajo.

La energia, interés, creatividad y

confianza en realizar nuevos
proyectos en el trabajo se reduce.

Posible disminucién de la
motivacion en el trabajo, hasta llegar
a pensar en cambiar de profesién
para realizar una que “ayude a los

demas”.

Habituacion

Habitos

Roles

Equilibran el tiempo entre el trabajo

y la familia.

Poder tener un rol de trabajador les
hace sentir que hacen algo positivo

y justifica su existencia.

Capacidad
de

desempefio

Componentes

mentales

fisicos

y

Dificultades en el suefio, fatiga
extrema y ansiedad. Déficit en
concentracién, procesos mentales y

memoria.

Cuerpo vivido

Areas de

ocupacion

Trabajo

Dificultades para volver al trabajo.
Los padres tienden a reducir la
ambicion y la carga laboral, mientras
al inicio las madres trabajan mas
duro.

Situaciones mas complicadas:

- Encuentro con compafieros
gue no saben de la muerte
de su hijo

- Conversaciones de hijos de
compafieros o eventos
importantes como
graduaciones o aniversarios

- Trabajar con jovenes que
les recuerdan a sus hijos.
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- Frases relacionas con
suicidio como “me voy a
matar”.

Reincorporacién entre 0 y 12 meses

Juego

Actividades de la vida diaria

Contexto
fisico

Ambiente

Contexto

social

Oportunidades
/ Recursos

Demandas [/

restricciones

Oportunidades

/ recursos

Demandas /

retricciones

El trabajo les ofrece la oportunidad
de salir de casa y distraerse estando

ocupados

La evitacibn por parte de los
compafieros de trabajo les hacia
sentir Asi

culpa y dolor. como

también ellos también los evitan
para que no le pregunten como estéa

por miedo a su propia reaccion.

Cultura

Irlanda del Nord

Articulo 5: Early parental adjustment and bereavement after childhood cancer death

(Barrera et al., 2009).

Volicion

personal

Valores

Participacién ocupacional

Causalidad | Sentido de

capacidad
personal

Autoeficacia

Convicciones

personales

Siente que han madurado, crecido

positivamente.

Un 40% de los padres sienten que

han fallado en “ser padres”.

Para ellos es importante mantener
en su memoria y en diferentes
contextos sociales a su hijo. Por
ejemplo, haciendo memoriales.

También es importante la relacion
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con su pareja y si tienen otros
hijos/as aun con vida.

Sentido de

obligacion

Intereses Interés en realizar actividades que
recuerden a sus hijos/as.

Estan construyendo objetivos y
metas. Donde se interesan mas en
intereses personales, como musica o

ejercicio.

Habituacion | Habitos Algunos padres mantienen habitos
que los relacionan con su hijo/a
como visitar el cementerio, o rituales
(besar una foto).

Un padre comenta que si “tu Unico
hijo muere, no hay mas rutina, es
diferente, no hay razén para
levantarse y hacer nada...”. Asi que
empiezan nuevas actividades y

rutinas.

Roles No tener que cuidar de su hijo/a les
permite pasar mayor tiempo con su
pareja, fortaleciendo este rol.

Estan en un proceso de redefinir su
identidad, sin embargo creen que
crear una nueva identidad terminara

con su rol de padre/madre.

Capacidad | Componentes fisicos vy | Sentimientos de vacio y soledad.
de mentales Tristeza y a veces dolor, el cual
desempefio puede llegar a ser fisico. Alivio

porque su hijo ya no sufre.

Cuerpo vivido Algunos padres sienten que su hijo/a

todavia sigue vivo.

Areas  de | Trabajo

ocupacion

Juego El tiempo que antes dedicaban a

cuidar sus hijos/s ahora lo dedican
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con actividades que los relacionan
con él o pasando mayor tiempo con

Su pareja.

Actividades de la vida diaria | Reciben ayuda, amigos y familiares
les traen comida o ayudan en tareas

de cuidar a los demas hijos.

Contexto Oportunidades

fisico / Recursos

Demandas /
restricciones

Contexto Oportunidades | Reconocen que hablar del duelo y de
social / recursos su hijo/a difunto les ayuda.

A la mayoria la pareja le brinda
estabilidad y soporte.

Los hijos/as vivos les brindan fuerza,
soporte y un proposito de vida.
Apoyo de amigos y familia que vive
cerca, asi como de grupos de apoyo,

personal sanitario 'y  algunos

Ambiente

compafieros de trabajo con los que
pueden hablar y les ayudan en
tareas de cuidar de los demas hijos o

traer comida.

Demandas /| En las parejas que solian dedicar
retricciones mucho tiempo al nifio/a y no tenia
comunicacién provoca mayor
distancia que puede conllevar al
divorcio.

Personas de su circulo social que no

les ayudan

Cultura Asiatica, europea y del este.

Articulo 6: “It may not be pretty, but it's honest”: examing parental grief on the callapitter
blog (DeGroot & Carmack, 2013)

Volicion Causalidad | Sentido de

Parti

personal capacidad
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personal

Autoeficacia

Para afrontar el duelo comenta:
“Prové, sin éxito, de hacer
cualquier cosa para escapar de la
realidad — distraerme (estando
ocupada), evitandolo
(durmiendo), escapando
(viajando), negandolo o llorando.
Pero no funciona, no hay
escapatoria”.

Siente que no protegi6 a sus

hijos.
Valores Convicciones Buscar un significado a las
personales muertes de sus hijos.
Cambia su creencias acerca la
muerte (antes creia en cielo y
infierno, ahora en algun tipo de
reencarnacion en  diferentes
planos, ya que sintié la presencia
de sus hijos)
Sentido de
obligacion
Intereses Busca nuevos propositos, asi
empieza la recoleccion de fondos
para construir un parque en
memoria a sus hijos.
Habituacion | Habitos
Roles Menciona que debe crear una
nueva identidad, ya que antes era
madre y esposa y ahora no
(divorciada).
Capacidad | Componentes fisicos y | Al concienciarse que sus hijos
de mentales fallecieron siente “dolores” de
desempefio depresion, estados de shock.

Sentimientos de culpabilidad,
junto con ira e impotencia, por no

haber protegido a sus hijos, los
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que pueden llevar a dolor fisico,
como dolores de cabeza.

Admite haber tenido
pensamientos suicidas Su
comportamiento ha cambiado,

puede pasarse horas sollozando

Cuerpo vivido

Durante una primera etapa siente
que vive en dos mundos en
tensién, construir una nueva vida
y la que esta continuamente en
duelo (la cual se pregunta acerca
el fallecimiento de sus hijos), méas
adelante (en tiempo) menciona

gue los dos mundos pueden vivir

juntos.
Areas  de | Trabajo
ocupacion
Juego Se fue 2 semanas de vacaciones
a ltalia. Intenta mantenerse
ocupada para no pensar en la
muerte de sus hijos.
Actividades de la vida diaria Cocinar
Contexto Oportunidades
fisico / Recursos
Demandas /
restricciones
()
g Contexto Oportunidades
= social / recursos
<
Demandas /| Quiere alejarse de la gente,
retricciones sobretodo en fechas importantes
como Navidades
Cultura Estado Unidense
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Articulo 7: Morbidity, mortality and parental grief: A review of the literatura on the

relationship between the death of a child and the subsequent health of parents

(Cummings, 2009).

Volicion Causalidad | Sentido de
personal capacidad
personal

Autoeficacia

Valores Convicciones
personales
Sentido de
obligacion
Intereses

Los padres tienen el sentimiento de
haber falladado en su rol protector,
por no prevenir o evitar la muerte de

su hijo/a

Habituacion | Habitos

Roles

Participacion ocupacional

El fallecimiento de un hijo/a es un
estresor psicoldgico en la vida de los
padres, lo que afecta directa o
indirectamente a su salud, contribuye
a habitos de vida no saludables
como tener una dieta pobre o falta de

ejercicio fisico.

El fallecimiento del hijo/a interrumpe
la estructura familia, los padres
pierden la estabilidad otorgada por el
hogar, por lo que deben
reorganizarse y reestructurar los
roles familiares y las

responsabilidades.

Capacidad | Componentes fisicos vy
de mentales

desempefio

El sentimiendo de culpabilidad puede
abrumar los mecanismos de
supervivencia de los padres

Acerca mortalidad:

- 4 articulos advierten que los padres
en duelo tienen mayor riesgo de
mortalidad, mientras otros 4 no

encuentran relacién entre ambos.
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Los articulos que estudian el
suicidio o la ideacién suicida
observan mayor riesgo de suicidio en
padres en duelo, especialmente si el
hijo tenia una edad entre 1y 6 afios.

Mayor posibilidad de morir de
cancer si el diagnostico esta hecho
antes de la muerte del hijo.

Acerca morbilidad:
- 13 de 17 encuentran mayor riesgo
de enfermedad ( ansiedad,
depresion, ideacién suicida, céncer,
infarto de miocardio, esclerosis
mdultiple y abuso de drogas o
alcohol); los otros 4 no encuentran
mayor riesgo en cancer o ACV)
- Mayor posibilidad de desarrollar un
trastorno mental

Las consecuenicas
cardiovasculares no son clares, un
estudio encuentra que entre los 7 y
17 afios después los padres tienen
mayor riesgo de sufrir un infarto de
miocardo, mientras otro no encuentra

mayor riesgo de sufrir un ACV.

Cuerpo vivido

Areas  de | Trabajo

ocupacion
Juego
Actividades de la vida diaria
Contexto Oportunidades
® fisico / Recursos
c
Q
£ Demandas /
<

restricciones
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Contexto

social

Oportunidades

/ recursos

Demandas /

retricciones

La muerte de un hijo es una ruptura
del ciclo vital (se espera que los
padres mueran antes que los hijos),
esto provoca que la sociedad,
incluyendo el soporte social de los
familiares,

padres (amigos,

organizaciones religiosas, personal
sanitario, etc.) no esté preparada
para responder a las necesidades de

los padres.

Cultura

Articulo 8: Parents coping with the death of their child: From individual to interpersonal to

interactive perspectives (Stoebe, Schut & Finkenauer, 2015).

Volicion Causalidad | Sentido de
personal capacidad
personal
Autoeficacia
Valores Convicciones | Busqueda de  explicacion  al
personales fallecimiento o atribucion de la
responsabilidad. Un sintoma de
‘_85 duelo frecuente en los padres puede
S ser culpar a la madre.
g-; Los padres que no “dan significado”
5 al fallecimiento presentan mas sint.
§ de duelo
(@] .
'g Sentido de
o obligacion
Intereses Ayudar a los demas.
Habituacion | Habitos
Roles Una estrategia de afrontamiento es
tener nuevo rol, puede ser tener otro
hijo/a, ayudar a los deméas
Cambio en el rol de “liderazgo” en el
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matrimonio.

Capacidad
de

desempefio

Componentes

mentales

fisicos vy

Simptomas somaticos e intensa
tristeza. Las madres sienten mayor
culpabilidad y tienen mayores niveles
de depresion y ansiedad.

Mayores problemas de salud y pobre
bienestar en comparacion con
padres que no estan en duelo.

Se ha demostrado que la pareja que
adquiere un rol protector “paga por
esto” (le afecta a su bienestar y
salud) y también afecta a su pareja.
Los padres no religiosos presentan

menos depresion.

Cuerpo vivido

Areas de

ocupacion

Trabajo

Los padres con alta educacién o que
trabajan mas horas presentan

menos sintomas de duelo

Juego

La actividad y estrategiasa de

afrontamiento  afectivas predicen
menos desorden mental en los

padres (no madres)

Actividades de la vida diaria

Aparece un espacio o}
discrepanciancias en las relaciones

sexuales en las parejas

Ambiente

Contexto

fisico

Contexto
social

Oportunidades

/ Recursos

Demandas /

restricciones

Oportunidades

/ recursos

Las madres buscan méas apoyo
social que los padres.

Las parejas tienen dificultades para
llegar a acuerdos juntos y apoyarse,
aunque suelen resolver los
problemas mediante comunicacion

abierta, compartir percepcion de la
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Demandas /

retricciones

experiencia, sensibilidad, aceptar

diferencias y adaptacion del otro.

Algunos estudios revelan que las
parejas que pierden a un hijo tienen

mayor porcentaje de divorcio

Cultura

Articulo 9: Parental Bereaement: a panoramic view (Hunt & Greeff, 2012).

Volicion Causalidad | Sentido de | Se sienten vulnerables
personal capacidad
personal
Autoeficacia Admiten que tienen momentos de
incompetencia personal.
Valores Convicciones
personales
Sentido de | Proteger a los demés hijos
obligacion

Intereses Las mujeres necesitdn mas llorar y

= hablar. Aumenta el interés en “la

-§ vida” después de la muerte

% Habituacion | Habitos

o

:5 Roles

§ Capacidad | Componentes fisicos vy | Angustia y culpabilidad. Pérdida de

Eﬁ de mentales energia y fuertes dolores fisicos.

& desempefio Pérdida de memoria, concentracion,
suefo. Sintomas de depression.
Sienten decepcion, ira y culpa hacia
algo (Dios, la iglesia...) o alguien en
concreto (marido, personal
sanitario...).

Cuerpo vivido Tardan en acostumbrase a la nueva
situacion, de forma que los padres
anhelan.. que sus hijos vuelvan,
acariciarlos, oirlos, olerlos, etc. Esta
adaptacion a vivir sin ellos les
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provoca ansiedad. Emociones como
culpabilidad, soledad y miedo se
instalan en su comportamiento

durante un largo plazo

Areas  de | Trabajo Los hombres necesitan mas
ocupacion ocuparse, en el trabajo
Juego O en act. Recreativas. Ambos

participan en actividades gde ayuda

a los demas.

Actividades de la vida diaria | Muchas veces los padres pasan por
alto su sufrimiento para proteger a

sus demas hijos

Contexto Oportunidades

fisico / Recursos

Demandas /

restricciones

Contexto Oportunidades | Las esposas reciben apoyo de sus
social / recursos maridos, también la familia cercana.
Ayudas mas importantes: Alguien
que haya pasado por una
experiencia  similar, que sepa
escuchar, que abrace, que no de
demasiados o] inapropiados

consejos, visitas cortas, ayudas

Ambiente

practicas (como traer comida), etc.

Demandas /| Algunos amigos los evitan o les
retricciones hablan de cosas insensiblemente,
eso provoca soledad y que se
aislen. Los familiares con quién ya
no habia buena relacién antes del
fallecimiento provocan mayor
angustia. No ayuda dar consejos o
minimizar los sentimientos de los

otros. Profesionales de salud mental

Cultura Cultura no caucasica, estudio

realizado en Sur Africa
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Articulo 10: Bereaved parents’

communication (Toller, 2011)

experiences of supportive and unsupportive

Volicién Causalidad | Sentido de
personal capacidad
personal
Autoeficacia Sienten que han fracasado en las
capacidades para proveer y proteger
sus hijos
Valores Convicciones Que su hijo sea recordado.
personales Algunos padres también encuentran
importante educar a sus familiares y
amigos en como ayudarles
C_céj Sentido de
'g obligacién
§ Intereses Sienten la necesidad de hablar para
S afirmar y autentificar sus
§ experiencias en el duelo.
'% Los hombres suelen tender méas a
o procesar el duelo mediante
actividades y las mujeres hablando.
Habituacion | Habitos
Roles Pierden su rol como padre e
identidad
Capacidad | Componentes  fisicos vy
de mentales
desempefio | Cuerpo vivido Sienten que con el fallecimiento del
hijo también pierden una parte de si
mismos
Areas  de | Trabajo
ocupacion
Juego Una madre explica como escribio
una carta a familiares y amigos
contando como ayudarla, es un
apoyo para los demas y uno mismo.
Actividades de la vida diaria | Dificultades para realizarlas,
sobretodo  poco  después  del
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fallecimiento, preparar comidas,

cuidado de la casa, llamadas, etc.

Contexto

fisico

Oportunidades

/ Recursos

Ayudas de forma tangible (que les
limpien la casa preparen comida,
etc.).

Grupos de padres en duelo:
compartir experiencias con padres
que han pasado por la misma
situacién, sobretodo cuando la
familia y amigos se han “cansado”

de escuchar.

Demandas /

restricciones

Contexto

social

Ambiente

Oportunidades

/ recursos

Familia y amigos se esfuerzan para
entender la lucha/esfuerzo por el
gue estan pasando los padres.

Poder hablar y escuchar acerca de
su hijo/a, que les escuchen a ellos

también.

Demandas /

retricciones

Muchas veces familia y amigos no
saben como actuar y temen a herir a
los padres, con lo que se alejan de
ellos. También estdn pasando el
duelo.

El apoyo que brindan es por un
periodo corto de tiempo. Se sienten
aislados y estigmatizados

Los clichés no ayudan a los padre,
ej. Esta en un sitio mejor, espero

gue encuentres la paz

Cultura

Caucasica

Articulo 11: "Cycling around an emotional core of sadness": emotion regulation in a

couple after the loss of a child (Hooghe, Neimeyer & Rober, 2012).

a ol Volicion Causalidad | Sentido

de

Dificultad para hablar propiamente

119




Participacion ocupacional en padres en duelo

personal capacidad de la pérdida porque les provoca

personal dolor. Se sienten vulnerables
debido a una “tristeza interior que
les rodea contiuamente y que

puede estrechar o engrandar su

tamano”
Autoeficacia
Valores Convicciones Hablar entre ellos de su hija para
personales honrar a su memoria y mantenerla

en sus vidas, también encuentran

importante que los demas la

mencionen.
Sentido de
obligacion
Intereses
Habituacion | Habitos Cada afio van al hospital donde
murié.
Roles En su rol de pareja una de las

cosas méas importantes es ser el
primer confidente si la otra
persona lo necesita. Comentan
gque existe una relacién dinamica

de equilibrio-balance en cada uno.

Capacidad | Componentes fisicos y | Para la mujer la tristeza va
de mentales acompafiada de memorias, pero
desempefio no para el hombre. Dificultad en
explicar sus sentimientos en

palabras

Cuerpo vivido Han creado una  “corteza”
alrededor de la tristeza para
protegerlos y aislar esta. Su
grueso depende del tiempo

transcurrido y de la situacion.

Areas  de | Trabajo

ocupacion

Juego Realizan actividades relacionadas

con su hija, ej prender una vela en

120




Participacion ocupacional en padres en duelo

una iglesia cuando estan de
vacaciones.

Asistieron a un psicoterapeuta
cuando quisieron tener otro hijo,
aun asi lo hicieron en otra lengua
(para mantener distancia del

sufrimiento).

Actividades de la vida diaria

Para ellos es importante seguir
sientendose cerca de su hija en su
dia a dia.

En el dia a dia con su pareja
siempre tienen un ojo a como se
siente el otro, no describen el
proceso como algo completamente
individual.

Como hablar les puede doler
encuentran 3 formas de hablar
“‘desde la  distancia® (1.no
directamente, metaforas,etc. 2.en
un contexto de investigacion y 3.

Hablar en otro idioma)

Ambiente

Contexto Oportunidades | Asistir a psicoterapeuta
fisico / Recursos
Demandas /
restricciones
Contexto Oportunidades | Sienten mas facilidad al hablar con
social / recursos otros padres en duelo o

profesionales sensibles.

Demandas /

retricciones

Les cuesta compartir  sus
emociones con gente que no ha
pasado por lo mismo porque no
preguntan acerca de ello.

La corteza puede ser agujereada
cuando alguien pretende hablar de
la muerte de su hija sin su

“permiso”.
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Cultura

Holandensa

Articulo 12: El transitar del sobrevivir al revivir. comprender la vivencia de padres y

madres que han perdido a sus hijos a causa del cancer (Vega, Rivera & Gonzalez,

2012).

Participacion ocupacional

Volicién

Causalidad | Sentido de

personal

Valores

Intereses

capacidad

personal

Autoeficacia

Convicciones

personales

Sentido de

obligacion

Creen que todo lo sucedido les ha
servido para crecer personalmente

y ser mejor persona.

Sienten que han fallado en
proteger a su hijo

La conviccién de que tanto ellos
como el profesional sanitario
hicieron todo lo posible para
ayudar a sus hijos/as les facilita la

superacion de la pérdida.

Los padres creen que existe un
viculo espiritual permanente con
sus hijos, los cuales se encargan

de protegerlos.

Un padre comenta la “obligacion”
de convertirse él en el pilar de la

familia para que no se derrumbara

Las primeras semanas solo les
interesaba dormir para no sentir el

dolor

Habituacién

Habitos

Roles

Creen haber fallado en su rol
protector hacia su hijo/a.

Los demas hijos les brindan fuerza
para aceptar su nueva identidad de
padre.

Empiezan un nuevo rol en una

corporacion

Capacidad
de

desempefio

Componentes fisicos y

mentales

Desanimo, apatia, intensa tristeza.
También  soledad, frustacion y

culpa. Mencionan que un paso
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adelante fué aceptar la pérdida y la

nueva realidad, eso permitiod

expresar sus penas, rabias y

miedos y liberarse.

Cuerpo vivido

...“Nuestro dolor y sufriemiento
estd, si...nuestra pena esta. Esto
va a estar por siempre, pero hay

que a vivir con eso.”

Areas de

ocupacion

Trabajo

Juego

Un padre comenta como en los
momentos en que se sentia muy
mal se tranquilizaba viendo fotos
de su hijo.

Asisten una corporacion

Actividades de la vida diaria

El fallecimiento afecta a toda la
familia, su dinamica y su calidad
de vida.

Al principio no desean ni realizar
sus actividades cotidianas. Suefian
con sus hijos y estos les comentan

gue estan bien

Ambiente

Contexto

fisico

Oportunidades

/ Recursos

Poder asistir a la Corporacion Re-
Viviendo (agrupacién de nifios con
enf. Oncoldgicas y
acompafiamiento al final de vida)
donde comparten experiencias con
sus pares, sientiéndose asi partes
de un grupo, lo que disminuye la
sensacion de choque, injusticia y

desamparo.

Demandas /

restricciones

Contexto

social

Oportunidades

/ recursos

Los demas hijos se transformaron
en su razon de vida.
Después de hablar de su hijo se

siente liviano.
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Demandas /

retricciones

Cultura

chilena

Articulo 13: The relationship between grief adjustment and continuing bonds for parents

who have lost a child (Ronen et al., 2010).

Volicién Causalidad | Sentido de | Consideran que han aprendido de
personal capacidad la pérdida (o de su hijo/a).
personal
Autoeficacia
Valores Convicciones Valora mucho mas detalles que
personales antes no le eran tan importantes,
como su hijo, la casa,
voluntariados, etc.
Se ha quedado con algunos
_ obtejos con significado especial.
g Se preocupa por la opinién y
§ sentimientos de los demas al
§ hacer actividades relacionadas
:§ con su hijo/a
% Sentido de
5 obligacion
o
Intereses
Habituacion Habitos Mirar una foto de su hija cada dia;
llevar un medallon con su foto
cada dia.
Roles
Capacidad Componentes fisicos y | Dificultades para regular su estado
de mentales animico.
desempefio Cuerpo vivido Dificultad en aceptar la pérdida de
su hija
Areas de | Trabajo
ocupacion
Juego 1 madre comenta que al ver otros
nifilos/as con similitudes a su hija
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fallecida le recuerdan a ella y se
siente dominada por dolor; otra
comenta que esto le pasaba al
pricipio pero fue disminuyendo.

Actividades para su aniversario,
como realizar una fiesta o donar
regalos a nifios del hospital,
aunque siempre se preocupaba
por que sentirdn o pensaran las

personas que invita.

Actividades de la vida diaria

Fue dando cosas que pertenecian
a su hija a otros bebes, lo que la

reconforto.

Ambiente

Contexto Oportunidades / | No ha realizado ningin cambio en
fisico Recursos la habitacién o en las fotos de la
casa, Y guarda algun objeto, como
prueba del valor de su hija.
Demandas / | Evita los juguetes que pertenecian
restricciones a su hija para no hundirse.
Contexto Oportunidades / | Su matrimonio se ha fortalecido,
social recursos mejora la relacién con su hijo
Demandas / | El contexto social no habla con
retricciones ella acerca de su hijo
Cultura Estado unidense (San Francisco

Bay Area)

Articulo 14: Finding Meaning in the Loss of a Child -

& de Souza, 2011)

Journeys of chaos and quest (Titus

Volicién

Participacién
ocupacional

Causalidad

personal

Sentido de
capacidad
personal

Autoeficacia

Dificultad en la participacion de

interacciones sociales del dia a
dia.
Sensacion de estar “fuera de

control”, estan inseguros acerca

sus competencias.
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Valores Convicciones Importante hablar acerca el hijo/a,
personales reconociendo asi su importante rol
en la familia.
Sienten la necesidad de darle un
significado a la muerte, para que
no haya sido en vano, que
aprendan de ello.
Sentido de
obligacion
Intereses
Habituacion | Habitos
Roles Nueva identidad como “padres con
un hijo fallecido”.
Deben construir una nueva
identidad, una nuevo significado de
ellos mismos.
Capacidad | Componentes  fisicos vy | Los padres a menudo guardan los
de mentales sentimientos y emociones.
desempefio Sensacion e impotencia
manifestada con pensamientos
suicidas.
1 madre comentan que siempre va
a estar en duelo, pero que es
normal y “sano” (healthy).
Cuerpo vivido Una madre siente que parte de su
vida se ha ido con su hijo fallecido
Areas  de | Trabajo
ocupacion
Juego Asisten a grupos d ayuda al duelo
Actividades de la vida diaria | Obtuvieron ayuda de amigos y
vecinos, quienes les llevaban
comida y se ofrecian a lavarle la
casa, etc.
g Contexto Oportunidades | Encontraron ayuda en grupos de
2 fisico / Recursos duelo.
g
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Demandas /

restricciones

Contexto

social

Oportunidades

/ recursos

La pareja gana importancia. Apoyo
recibido de mucha gente que no
s’esperaba, en diferentes formas
carta, llamadas, etc. Asi como

también d amigos, familiares, etc.

Demandas /

retricciones

Las personas de su ambiento
social suelen evitar mencionar el
nombre del hijo por miedo a causar
malestar en los padres. Los padres
se sienten “sefalados” en
ambientes sociales.

La pareja puede ser una fuente de
estrés, debido a la diferencia de
duelo entre ambas personas de la
pareja, ej. el marido se siente
impotente ante el dolor de su
esposa Yy ella resentimiento por la
falta de afecto de su marido.

Los amigos no saben cémo

ayudarles

Cultura

Estado unidense
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