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Resumen
La poblacion infantil también padece enfermedades, como pueden ser las enfermedades
neurodegenerativas. Ante un diagnostico decisivo, los padres de estos nifios se encuentran ante
una realidad cruel e inevitable: la muerte de un hijo. Sin embargo, en este tipo de enfermedades
el proceso de morir no suele ser inminente, sino progresivo, donde los padres conviven a la
espera de un futuro inevitable.
La bibliografia sobre estas enfermedades y lo que suponen no es amplia, por lo que no se
encuentran programas centrados en este tipo de dolientes.
Con motivo de aportar herramientas y un espacio seguro en el que los padres que se encuentran
en esta situacion puedan atravesar su duelo anticipado, se plantea la creacion de un programa
de duelo anticipado especifico, utilizando una metodologia participativa que combina
diferentes técnicas cognitivo-conductuales, gestalticas, logoterapéuticas, ademas de
provenientes de la terapia de aceptacion y compromiso y de la terapia dialéctico conductual.
Para ello, se organizan 14 sesiones divididas en 5 fases, centradas en la propia conciencia de
necesidades, la expresion emocional, en aportar informacién psicoeducativa acerca del duelo
anticipado, transitar el sufrimiento, abordar el afrontamiento a la muerte, fomentar los vinculos
sanos y la busqueda de sentido.
Finalmente, tras la realizacion del programa, se pretende haber conseguido una mejora en la
calidad de vida de los participantes, una mayor conciencia sobre su proceso de duelo

anticipado, asi como un mejor afrontamiento a la situacion en la que se encuentran.

Palabras clave: duelo anticipado, padres, enfermedad neurodegenerativa, programa de

intervencion, sentido de vida.



Abstract
Children also suffer from diseases such as neurodegenerative diseases. Faced with a decisive
diagnosis, the parents of these children face a cruel and inevitable reality: the death of a child.
However, in this type of disease the process of dying is not usually imminent, but progressive,
where parents live together in anticipation of an inevitable future.
The literature on these diseases and what they entail is not extensive, so there are no programs
focused on these types of sufferers.
In order to provide tools and a safe space in which parents in this situation can go through their
anticipated grief, the creation of a specific early mourning program is proposed, using a
participatory methodology that combines different cognitive-behavioral techniques,
gestalticas, logoterapéuticas, in addition to coming from acceptance and engagement therapy
and dialectical behavioral therapy. To do this, 14 sessions are organized divided into 5 phases,
focused on one’s own awareness of needs, emotional expression, providing psycho-educational
information about early grief, transitioning suffering, addressing the coping with death,
promoting healthy links and the search for meaning.
Finally, after the realization of the program, it is intended to have achieved an improvement in
the quality of life of the participants, a greater awareness about their process of anticipated

grief, as well as a better coping with the situation in which they find themselves.

Keywords: early grief, parents, neurodegenerative disease, intervention program, meaning of
life.



1. Marco tedrico
1.1 Introduccion

La aparicion de cualquier enfermedad puede producir una situacién compleja y
dolorosa tanto en el paciente como en la familia. En caso de que se enfrente a una afeccion
cronica que surge de manera subita pero que incapacita, o requiera una larga rehabilitacion, la
familia experimenta una reorganizacion en su estructura y dindmica, lo cual suele conllevar
consecuencias mayormente desfavorables para el sistema familiar (Ochoa y Lizasoain, 2003).

De igual manera, se observa la manifestacion de otras enfermedades, en particular
aquellas de origen genético, que con frecuencia son menos conocidas por el personal médico o
la sociedad en si. Dentro de este conjunto, se incluyen las enfermedades degenerativas o
neurodegenerativas del sistema nervioso central. Todas estas patologias tienden a ser de
caracter crénico y progresivo, donde hay una pérdida gradual de las funciones y una esperanza
de vida limitada (Gonzélez Gonzélez et al., 2015). Una vez que los sintomas se hacen evidentes,
avanzan de manera constante hasta culminar en el fallecimiento (Noronha, 1974).

Cuando se enfrenta la pérdida de un hijo que padece una enfermedad crénica
degenerativa, el proceso de duelo tipico puede prolongarse hasta el doble de tiempo,
especialmente cuando existe un fuerte vinculo emocional y/o un sentimiento de impotencia
(Urrutia et al., 1993). Ademas, debido a las caracteristicas degenerativas de la enfermedad,
tanto los pacientes afectados como sus familiares atraviesan un proceso de duelo en el que, por
un lado, se experimenta el duelo por la progresiva pérdida de funciones y, por otro, se anticipa
el duelo por el fallecimiento (Cafiizares Marquez y Carbonero Celis, 2013).

Cuando se produce el fallecimiento, los padres a menudo se cuestionan si valio la pena
luchar tanto para llegar a un desenlace tan triste, y pueden experimentar sentimientos de culpa
pensando que podrian haber hecho mas, y de alguna manera se sienten responsables de la vida
tan breve de su hijo (Kochen et al., 2022). En este contexto, los padres suelen atravesar un
duelo anticipatorio mientras acomparian al final de la vida a sus hijos (Sdnchez Vasquez et al.,
2018).

1.2 Enfermedad neurodegenerativa

En el &rea de las enfermades neurodegenerativas y por ende, terminales, encontramos
gran variedad de términos y definiciones que pueden llegar a solaparse y fusionarse,
provocando asi una gran confusion a la hora de diferenciarlas. Debido a sus similitudes,

descripciones como enfermedad cronica, degenerativa o terminal se pueden llegar a encontrar



difusas en la literatura. A continuacion, se hace una breve descripcion de cada una de ellas para

asi poder diferenciar y esclarecer las principales caracteristicas de cada una.

1.2.1.1 Enfermedad cronica.

Las enfermedades crénicas son aquellas que generalmente perduran un minimo de 3
meses con la posibilidad de un empeoramiento con el tiempo. Estas casi siempre tienen una
mayor incidencia en adultos mayores y pueden ser controladas, pero no curadas (INC, s.f.).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) refiere que este tipo de
enfermedades “suelen ser de larga duracion y son el resultado de una combinacion de factores
genéticos, fisioldgicos, ambientales y de comportamiento”.

Las principales enfermedades crénicas, también conocidas como enfermedades no
transmisibles (ENT), son el asma (dentro de las respiratorias), el cancer, la diabetes y las
enfermedades cardiovasculares. A causa de éstas, 41 millones de personas mueren cada afio,
un 74% de todas las muertes en el mundo (OMS, 2023).

1.2.1.2 Enfermedad en fase terminal.

La fase terminal de una enfermedad constituye aquella etapa en la que, en una
enfermedad progresiva y ya avanzada, se halla un dafio irreversible para el cual no hay
tratamiento. Se define como un periodo en el que el paciente experimenta una pérdida
progresiva de autonomia, con un limitado pronostico de vida (Amado y Oscanoa, 2020).

Segun Padron (2008), una enfermedad entra en fase terminal cuando el médico
responsable determina que los sintomas y condiciones del paciente han declinado de forma que
ya no hay posibilidad de detener el curso de la enfermedad. En este punto, es cuando aparece
el cuidado paliativo con el objetivo de reducir el dolor provocado por la enfermedad.

Sin embargo, Rendon-Macias et al. (2011) hacen referencia a que, tras un acuerdo
universal y preciso, la condicion terminal de un paciente se establece a través de cuatro criterios
a cumplir:

- Ser una persona con una condicion patoldgica grave diagnosticada por un médico

responsable.

- Laenfermedad debera de ser progresiva e inmutable.

- Presentar un plazo de supervivencia no superior a seis meses.

- En el instante del diagnostico, no debera haber un posible tratamiento eficaz que

pueda revertir el pronostico de muerte.



1.2.1.3 Enfermedad degenerativa.

Segun el Instituto Nacional del Cancer (INC, s.f.), una enfermedad degenerativa es una
“enfermedad en la cual la funcidn o la estructura de los tejidos u 6rganos afectados empeoran
con el transcurso del tiempo”; por lo que las personas que padecen de este tipo de enfermedades
van sufriendo un declive de sus capacidades fisicas y/o mentales (Crotte et al., 2014). Entre las
distintas enfermedades con gran incidencia asi como con un gran numero de efectos en la
salud, se encuentran el Alzheimer, el Parkinson o el Cancer (Roldan Pefia, 2020).

Debido a que la etiologia de éstas es multifactorial y compleja, hallar una cura supone
una gran dificultad, sobre todo si el tratamiento comienza en fases progresivas de la enfermedad
(Roldan Pefa, 2020). En la actualidad, para muchas de ellas, sobre todo para las enfermedades
neurodegenerativas, solo existen tratamientos que pueden llegar a mejorar los sintomas o
aliviar el dolor fisico (MedlinePlus, 2022).

Segun Crotte et al. (2014), este tipo de enfermedades pueden ser congénitas o

hereditarias y suelen aparecer en edades avanzadas.

1.2.1.4 Enfermedad neurodegenerativa.

Segun EU Joint Programme, Neurodegenerative Disease Research (JPND, 2023), las
enfermedades neurodegenerativas son enfermedades debilitantes y sin cura que producen una
degeneracion progresiva y/o la destruccion de las células nerviosas. Debido a estos sucesos, se
producen problemas de movimiento o de funcionamiento mental que, para que comiencen a
manifestarse, primero deben perderse, de forma progresiva, un porcentaje de neuronas de
diversos grupos neuronales (Cortizo, s.f.).

Por su parte, el INC (s.f.) define los trastornos neurodegenerativos como enfermedades
que pueden ser genéticas, causadas por un derrame cerebral o por la aparicion de un tumor.

Dentro de este grupo de enfermedades se encuentran aquellas como el Alzheimer, la
Esclerosis lateral amiotréfica, la Enfermedad de Huntington o la Atrofia muscular espinal,
entre otras (MedlinePlus, 2022).

1.2.2 Incidencia
Las enfermedades neurodegenerativas se han incrementado a nivel mundial
principalmente en la poblacion adulta, destacando el Alzheimer entre estas con un 11% de

incidencia en personas de edades comprendidas entre 65 y 85 afios (Tipan et al., 2018).
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A parte del Alzheimer, segin Lombardo Cristina y Morales Garcia (2020), también
destacan la enfermedad de Parkinson, Huntington, y Esclerosis amiotréfica lateral por una
mayor incidencia dentro de dichas enfermedades neurodegenerativas.

Sin embargo, también ha habido un incremento en la poblacion més joven, aunque sin
encontrar causas determinadas de su aparicion (Tipan et al., 2018). Se sefial6 ya en 2013 que
el deterioro intelectual y neuroldgico progresivo en la infancia tenia una incidencia de 0,5 por

mil nacimientos (Tomas Vila et al., 2013).

1.2.3 Poblacion infantil

Las enfermedades neurodegenerativas de la infancia suelen darse por errores
congénitos del metabolismo, aparte de causas genéticas. Asi pues, enfermedades
mitocondriales, mucopolisacaridosis o0 enfermedades paroxismales forman parte de estos
principales fallos congénitos del metabolismo (Tomas Vila et al., 2013).

Este tipo de enfermedades en poblacion infantil, al igual que las que aparecen en la
poblacion adulta, producen diferentes consecuencias dependiendo del tipo que se trate. Segln
la fundacidn Tubb4a (s.f.), estas enfermedades pueden afectar a la capacidad de razonamiento,
a la memoria del nifio y a su conducta en general, imposibilitando la autonomia de la persona,
ya que complican la realizacion de actividades cotidianas autbnomas, como puede ser caminar,
comunicarse 0 comer.

Dentro de ellas, la gravedad de la afectacion dependera del tipo de enfermedad,
encontrando que muchas de ellas causaran una muerte prematura. En este sentido, se encuentra
en la literatura la importancia de la participacion de las ONG infantiles para acompafar a las
familias tanto en el apoyo psicoldgico, como en el avance de nuevos tratamientos paliativos.

Con relacion a esto ultimo, Lopez (2014) refiere que este tipo de enfermedades
requieren un gran esfuerzo por parte de los sistemas de salud ya que cuando un nifio las sufre,
la familia debera sobrellevar una gran carga en cuanto a la dificultad del diagndstico y la

carencia de tratamientos.

1.2.3.1 Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos, con intencion o no de sanar la enfermedad, son un tipo de
asistencia médica que se les brinda a las personas que padecen enfermedades graves para
mejorar su bienestar y reducir los posibles efectos secundarios de la enfermedad y el
tratamiento principal utilizado (MedlinePLus, 2022; INC, 2021).
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La OMS (2023) informa de que estos son una parte esencial en los servicios de salud
ya que alivian sufrimiento relacionado con la salud psicoldgica, social, espiritual y fisica.

Sin embargo, se cree que Unicamente el 14% de los pacientes que necesitan este tipo de
cuidados lo reciben realmente.

Asi pues, los cuidados paliativos también son utilizados para diversas enfermedades,
entre ellas degenerativas, como la esclerosis lateral amiotrofica o la demencia, entre otras
(MedlinePLus, 2022).

Centrandonos en la poblacion infantil, se conoce que estos pacientes ingresan en el
hospital una media de 103 dias, una cifra méas elevada que la de los adultos (66 dias) (Johnston
et al., 2020). En cambio, segin Rendon-Macias et al., (2011), la aparicién de servicios de
cuidados paliativos para nifios y adolescentes a nivel global es algo que ha ocurrido
recientemente.

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) son brindados a nifios que enfrentan
condiciones gue amenazan su vida o que la limitan, como anomalias congénitas, cancer y
trastornos neuroldgicos. Sin embargo, es importante sefialar que una mayor proporcion de
nifos que reciben cuidados paliativos, en comparacion con adultos, tienen diagndsticos no
relacionados con el cancer (Winger et al., 2020).

Debido a las transformaciones demograficas y tecnoldgicas, el enfoque de los CPP ha
evolucionado para atender las necesidades de pacientes cuyas condiciones no necesariamente
los categorizan como moribundos, pero para quienes alivian el sufrimiento y optimizan la
calidad de vida resulta crucial (Meghani, 2004). Ademas, los beneficiaros no son Unicamente
los pacientes, sino también las familias de éstos ya que supone un apoyo para ellos (Aoun et
al., 2020).

1.3 Padres
1.3.1 Impacto del diagndstico

El momento en el que se informa sobre el diagndstico, tratamiento o prondstico de una
enfermedad neurodegenerativa terminal de un hijo, es impactante. Segun Sanchez Vasquez et
al. (2018), el conocimiento de la enfermedad de un hijo puede suponer una gran variedad de
reacciones tales como la negacion, el miedo, el dolor, la tristeza o el shock emocional, hasta
superar el proceso de adaptacion. Middleton (2008) sefiala que “los padres jamas estan

preparados para escuchar que su hijo tiene una enfermedad que amenaza su vida”.
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En consecuencia, se observa que aspectos como la comunicacion, el apoyo emocional
percibido, la expresién de compasion y la sensacion de empatia son fundamentales para tal
circunstancia (Cacciatore et al., 2019).

Wiener et al. (2020) refirieron la importancia que los padres otorgaron a la calidad
afectiva a la hora de comunicar el diagndstico, especialmente a la comunicacién a través de la
honestidad y la apertura, para una supuesta mejora en su experiencia con el proceso. Por su
parte, Ochoa y Lizasoain (2003) indicaron que, a partir de conocer el diagnostico, los
sentimientos y reacciones emocionales son muy diversas, apareciendo la rabia, el panico, el
temor, la culpa, el aislamiento o la confusion, entre otras. Ademas, informaron de que los
padres suelen sentir autocompasion por ellos mismos, abandono y negacion ante la realidad.
También, durante el proceso de confrontacion y asimilacion de la noticia, los padres suelen
experimentar diversas emociones que pueden llegar a ser incluso contradictorias. En este
sentido, destaca la evitacion como una defensa ante el diagndstico, la tristeza, la ira, la
verguenza y la culpa dirigida tanto hacia uno mismo como hacia el hijo (Clinica Universidad
de Navarra, 2016).

Por otra parte, los padres unicamente no consideran un momento critico la
comunicacion del diagndstico, sino también la comunicacion de la gravedad o la posibilidad
de tratamiento (Brouwer et al., 2021).

Sin embargo, transmitir este tipo de informacion también supone un dilema para los
profesionales sanitarios. A partir de la experiencia vivida por algunos profesionales que brindan
atencion a los padres durante un tiempo previo a la pérdida de su hijo, se identificaron tres
dificultades: el sostén de la esperanza frente a la realidad terminal, la cercania emocional frente
a la distancia emocional y por ultimo la expresién emocional frente a la contencién (Kochen et
al., 2022).

1.3.2 Repercusiones

Conocer que un miembro de la unidad familiar presenta una enfermedad
progresivamente degenerativa afecta a todos los miembros componentes de ésta (Gill et al.,
2021).

El papel de cuidador puede llegar a ser un cometido exhaustivo y angustioso para la
familia, quienes normalmente tienen una gran carga de cuidado, llegando a experimentar
sintomas tanto psicoldgicos como fisicos (D’Alvano et al., 2022).

Las familias con nifios que padecen enfermedades con consecuencias tan graves, cComo

es el caso de las enfermedades degenerativas, sufren una alta carga en comparacion con otros
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grupos familiares, lo que suele promover un “circulo negativo”. Dichas cargas son tales como

la econdmica, social y emocional (Urrutia et al., 1993).

1.3.2.1 Repercusiones psicolégicas en los padres.

Las expectativas y creencias de los padres pueden variar y transformarse de forma
significativa en torno a la evolucion de la enfermedad del nifio, redefiniendo su idea previa de
buen padre y lo que esto conlleva (Hill et al., 2019). Schaefer et al. (2021) encontraron que
enfocarse en la vida del hijo enfermo era un factor que podia proteger contra el futuro
arrepentimiento, sin embargo, si este era su Unico sentido de vida, en un futuro y tras la pérdida,
los padres podrian presentar dificultades a la hora de encontrar un nuevo sentido.

Se observa que la extensa y atenuante trayectoria de algunas enfermedades, como es el
caso de las enfermedades neurodegenerativas, puede influir negativamente en la salud mental
de los padres, Ilegando a producir altos niveles de estrés relacionados con sentimientos de carga
hacia otros miembros del sistema familiar, ademas de preocupaciones financieras debidas a las
consecuencias econdémicas de la enfermedad (Aoun et al., 2020). También, segin Tan et al.
(2021) y Urrutia et al. (1993), aparece la culpa. Estos autores informan de que, de forma
general, los progenitores reconocen cierta culpabilidad en relacion con la enfermedad de sus
hijos, llegando a creerse responsables de dicha enfermedad. Las diversas fases de la
enfermedad generan necesidades particulares para el nifio y, por consiguiente, para su familia,
apareciendo carencias que no pueden ser satisfechas, lo que en numerosas ocasiones conlleva
a sentimientos de culpa y fracaso parental por parte de los padres.

Ademas, aunque las emociones como el miedo, la incertidumbre y el dolor siempre se
encuentran en este contexto, sus niveles pueden cambiar con el transcurso del tiempo (Steele,
2002).

La Clinica Universidad de Navarra (2016), también corrobora dicha informacién
informando de que, tras conocer la situacion de enfermedad del nifio, los padres suelen
experimentar dos sentimientos contrarios: rechazo y atraccion. Asi pues, dichos sentimientos
de rechazo pueden generar culpa y tristeza en el progenitor.

Por otra parte, apoyando la evidencia del impacto emocional que sufren los padres, se
ha visto que otra variable importante e influyente en la aparicion de ansiedad y depresion en
estos casos, es el parentesco entre el cuidador y el paciente. Rodriguez-Agudelo et al. (2010),
informan de que los padres de los pacientes fueron los que mostraron mas ansiedad y depresion
que aquellos que tienen otro nivel de parentesco. En este aspecto es importante sefialar que no

solo el parentesco es importante, también lo es la experiencia de la familia en el contexto de la
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enfermedad: la relacién con los profesionales médicos, la disponibilidad de informacion, las
diferencias de género a la hora de transitar el duelo por la enfermedad del hijo, y la

comunicacion entre los padres (Steele, 2002).

1.3.2.2 Repercusiones en el sistema familiar.

Como se puede observar en la literatura, la enfermedad de un miembro de la familia no
solo afecta a los padres, sino a todo el sistema familiar, por lo que la estructura de esta sufre un
fuerte impacto a diferentes niveles (Ochoa y Lizasoain, 2003):

A. Impacto psicolégico

La enfermedad del nifio puede causar consecuencias psicoldgicas en todos los
miembros de la familia, apareciendo comunmente el estrés, la tristeza o la ansiedad, causadas
por la percepcion de la situacion.

B. Impacto social

Cabe la posibilidad de que se produzcan cambios en las interacciones sociales de los
familiares con el entorno, consecuencia de un mayor seguimiento de la enfermedad, y
aislamiento familiar.

C. Impacto ocupacional

Segun el tipo de enfermedad y sus caracteristicas, a lo largo del tiempo se van
produciendo modificaciones en las rutinas previas al diagndstico. Sanchez Vasquez et al.
(2018) también informan de que, siendo los padres el pilar del hogar, estos tienen que modificar
su ritmo de vida y por lo tanto, abandonar numerosas labores cotidianas para poder dedicar
tiempo a su hijo enfermo. Por lo tanto, la vida social de los padres también se ve afectada
debido a la constante y casi permanente dedicacion al cuidado (Martino Alba, 2007).

Ademas, el afrontamiento ante tales enfermedades infantiles suele suponer un mayor
gasto econdmico y un mayor tiempo dedicado al hijo enfermo, implicando normalmente una
baja laboral de al menos un miembro de los progenitores, siendo comdnmente la madre del
nifio la encargada.

D. Impacto somatico

En estos casos son muy frecuentes las alteraciones psicosomaticas o somaticas como

pérdida de apetito, afectaciones en los niveles de suefio o en las relaciones sexuales, entre otras.
E. Impacto en los roles.
Debido a las continuas necesidades del miembro enfermo, el funcionamiento de los

subsistemas padre-hijo, hermano-hermano o de pareja también se ve afectado.
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Schaefer et al. (2021) refieren que los padres tras recibir el diagnostico de su hijo
enfermo destacaban la creencia de “vivir para el nifio”.

Por su parte y en suma a la informacion aportada, Urrutia et al. (1993) refieren que las
familias que se encuentran en esta situacion suelen aislarse socialmente, percibiendo que sus

hijos son mirados de forma extrafia por la sociedad.

1.3.2.3. Sobrecarga del cuidador.

La sobrecarga que pueda presentar el cuidador principal del nifio enfermo también se
ve relacionada con las diferentes repercusiones psicoldgicas vistas previamente.

Pinto Taylor y Doolittle (2020) mencionan que los cuidadores, normalmente los padres
del paciente, se ven forzados a enfrentarse al pronostico de su hijo ademas de forzados a tomar
decisiones decisivas con respecto a los posibles tratamientos a utilizar en el proceso.

La literatura describe de manera exhaustiva el considerable sufrimiento psicosocial
experimentado por estos cuidadores, abarcando niveles clinicos de angustia, agotamiento y una
baja calidad de vida (Brehaut et al., 2009).

1.3.3 Duelo

El duelo constituye un proceso natural de adaptacion a una nueva realidad que surge
después de una pérdida significativa, ya sea real o percibida, manifestandose a traves de
diversas expresiones que afectan la salud del individuo (Garcia Hernandez et al., 2021).

Es una reaccién ante la pérdida de algo o alguien, que no siempre tiene por qué estar
ligada a la muerte, y que este provoca un aspecto anheddnico en la persona.

1.3.3.1 Duelo anticipado.

En los primeros dias, meses 0 afios, segln la situacion y el paciente, suelen aparecer
sintomas de alteracion neuroldgica, pérdida de habilidades adquiridas, trastornos conductuales
y otro tipo de consecuencias neurolégicas deficitarias como la pérdida de vista, lenguaje,
equilibrio, entre muchas otras consecuencias (Urrutia et al., 1993). Durante este proceso de
deterioro, la familia del paciente se enfrenta a cambios y conflictos con un futuro incierto,
sintiendo angustia por un posible desenlace fatal, iniciando el duelo anticipatorio (Sanchez
Véasquez et al.,2018).

El concepto de duelo anticipado fue introducido por primera vez por Erich Lindemann
en 1944, cuando describid el dolor experimentado por las mujeres de los soldados que partian

a la guerra y su angustia ante la posibilidad de no volver a verlos con vida. Segin Lindemann
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(1944), este dolor se manifestaba mediante la depresion, una elevada preocupacion, una
revision de todas las posibles formas en las que la persona podria fallecer, y una preparacién
anticipada en el caso de que eso ocurriese.

Mas tarde, Futterman et al. (1972) acufiaron el término duelo anticipado y determinaron
cinco factores que caracterizaban el proceso:

1. Reconocimiento de la muerte.

2. Repercusiones psicolégicas por la pérdida anticipada.

3. Revalorizacion de la vida de la persona que morird y de la vida misma.

4. Retirada de la barrera emocional por parte de la persona moribunda.

5. Construccién de una imagen mental del enfermo que permanecera tras la muerte
de éste.

El duelo anticipado o previo es definido por Worden (2010), en su libro “El
tratamiento del duelo” como: “proceso del duelo que se sigue antes de la pérdida real”.

En la pérdida de un familiar, Worden (2010) refiere que es importante conocer la
configuracion de la familia, la posicion de la persona enferma y el nivel de adaptacion vital de
dicho sistema para cualquier apoyo psicologico ya sea anterior, en el momento o posterior a la
pérdida. Worden (2010) destaca diversos factores influyentes en el proceso del duelo en el

grado de desorganizacion familiar:

. Las etapas del ciclo vital familiar.

. Los roles que desempefia o despefiaba el paciente.
. El poder y el afecto.

. Las pautas de comunicacion.

. Los factores socioculturales.

Coelho y Barbosa (2017) refieren que la anticipacion de la muerte marca el comienzo
de la fase de duelo anticipado, viéndose influenciado por la incertidumbre y la esperanza.
Dichos autores indican que algunas personas se resisten a aceptar la realidad de la enfermedad
terminal, persistiendo en invertir en la recuperacion del paciente, mientras que otras reconocen
la gravedad del diagndstico y planifican su tiempo con el paciente.

Rando (1984) explica que el duelo anticipado permitira, fundamentalmente, una
progresiva aceptacion de la realidad y de la ineludible muerte, la posibilidad de tratar aspectos
incompletos con la persona, y la reformulacién del sentido de la vida.

También enfatiza en que hay diversas variables psicologicas que influyen en el duelo
anticipado, como la importancia del enfermo para la persona y su relacion, la personalidad de
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la persona doliente y las caracteristicas de la enfermedad; las variables fisioldgicas de la
persona que va a transitar el duelo; y las variables sociales, como los factores econémicos.
Concretamente en el contexto de las enfermedades neurodegenerativas pediatricas, los
padres no solo deben enfrentarse al duelo de la pérdida por fallecimiento, sino también al duelo
por la progresiva pérdida de las funciones del nifio; este tipo de enfermedades conllevan una
mayor carga a diferencia de otras enfermedades debido a la serie de impedimentos tanto

psiquicos como fisicos que van apareciendo con la evolucion de la patologia (Villalba, 2015).

1.3.4 Espiritualidad

Se ha demostrado en diversos estudios que la espiritualidad constituye un factor
importante a la hora de sobrellevar el dolor de una pérdida (Wortmann et al., 2008).

En este punto, se considera importante diferenciar la religiosidad de la espiritualidad:
mientras la espiritualidad significa una consciencia de un poder superior y el establecimiento
de una relacién de tranquilidad, paz y armonia con este, la religiosidad implica la practica de
las creencias y una espiritualidad dirigida a un dogma concreto (Guerrero-Castarfieda et al.,
2019; Uveges et al., 2019).

Segun Batson (2004), las creencias que ofrece la espiritualidad sobre la vida después
de la muerte pueden brindar consuelo a los padres al proporcionarles esperanza de que algln
dia, se reuniran con su hijo y todos compartiran un destino mejor.

En este sentido, Uveges et al. (2019) encontraron que los padres utilizan la
espiritualidad y/o la religiosidad como una orientacion al tomar decisiones, catalogandolo
como algo atil y beneficioso. También informan de que estas creencias conducen a los padres
a tomar roles pasivos o0 activos a la hora de tomar decisiones. Estos autores observaron que los
padres que tomaron un rol pasivo dejaron todas las decisiones bajo el control de Dios; en
cambio, los padres que tomaron un rol activo aun creyendo en Dios, mostraron una
participacion en la toma de decisiones de la salud de su hijo.

A la hora de dar un sentido a la enfermedad de un hijo, Schaefer et al., (2021) también
comprobaron que las explicaciones religiosas o cientificas jugaron un papel clave en la
situacion.

Sin embargo, en un estudio realizado por Ciobanu y Preston (2021) encontraron que,
aunque muchos dolientes mencionaron la espiritualidad como una principal fuente de apoyo,

otros redirigieron su ira contra Dios.
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1.4 Programas o herramientas existentes

La literatura recoge informacion acerca de las diversas consecuencias psicoldgicas y
fisiologicas que sufren los padres por la futura pero inevitable muerte de un hijo, sobre todo en
el contexto del cancer como enfermedad. Sin embargo, la bibliografia no refleja abundante
informacion sobre las enfermedades neurodegenerativas en los nifios y las posibles
consecuencias psicoldgicas en sus cuidadores. Si se encuentra informacion relacionada con el
duelo anticipado en padres con hijos enfermos, pero no informacién especifica centrada en las
enfermedades neurodegenerativas, un punto esencial debido al progresivo deterioro fisico y
neurolégico que supone la enfermedad en el nifio.

Ademas, en torno a las enfermedades neurodegenerativas, la mayoria de la literatura
abarca informacion sobre la poblacidn adulta debido a su alta incidencia en comparacion con
la poblacion infantil (Tipan et al., 2018).

En concordancia, los Gnicos programas relacionados que se hallan son el de Ortiz
Cortés (s.f.), “Psicoterapia de Grupo a Familiares y Cuidadores Primarios de Pacientes con
Enfermedades Cronico-Degenerativas”, donde el enfermo pertenece a la poblacion adulta; y el
“Manual de Tanatologia: Intervencion Psicologica para Pacientes con Discapacidad Cronico-
Degenerativa” de (Crotte et al., 2014) el cual se enfoca tanto en el paciente ya sea nifio o adulto,
como en sus familiares.

Finalmente, cabe destacar otras posibles herramientas encontradas para tratar el duelo,
como son “Apoyo Psicoldgico en el Sufrimiento Causado por las Pérdidas: en el Duelo” de
(Barreto Martin y Soler Saiz, 2004), en el que se describen los diversos objetivos a trabajar
dentro del marco del counselling; “El Duelo Anticipado en la Familia de los Pacientes
Ingresados en la Unidad de Cuidados Criticos. Presentacion de un Caso Clinico” de Galvez-
Gonzalez (2008), donde se nombran diversas técnicas de intervencion; y “Acompanamiento en
la Experiencia de Pérdida por Muerte de un Ser Querido. Una Propuesta desde el Enfoque
Centrado en las Personas” (Martinez Gutiérrez, 2018), donde se proponen estrategias para

abordar el proceso de acompafiamiento basadas en la Terapia Centrada en la Persona.

1.5 Justificacion del programa
La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), destacan la importancia de brindar atencion en el proceso de duelo al
familiar y al enfermo, tanto antes como después del fallecimiento (Colomer Revuelta, 2009).
Segun Martino Alba (2007), cuando la muerte se convierte en un final inevitable dentro
de una enfermedad evolutiva, es frecuente que el paciente, la familia y el equipo asistencial
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hayan considerado previamente ya esa posibilidad. Este previo conocimiento brinda la
oportunidad de iniciar un proceso de duelo anticipado y de prepararse para la inevitabilidad de
la muerte (Doblado et al., 2016). Asi como en la actualidad se ha llegado a entender las
diferentes fases por las que pasa un padre ante la enfermedad de un hijo, también se debe
empezar a preparar a los padres para la muerte de uno (Bogetz et al., 2020).

Schaefer et al. (2021) encontraron que la dificultad de los padres para encontrar un
sentido a la enfermedad terminal de su hijo suponia un riesgo mayor a desarrollar un duelo
patoldgico. Por ello, los autores destacan la importancia de fomentar un significado en los
padres a lo largo de la enfermedad de su hijo, no Unicamente después de la muerte.

Otros autores, (Lee et al., 2008) también mencionan la importancia de ofrecer un
cuidado compasivo a los padres dolientes, escucha activa en lo que hace especial a su hijo, y
entendimiento ante el sentido que le dan a su vida, como una forma de apoyo.

Urrutia et al. (1993) sugieren la importancia de que los progenitores compartan sus
experiencias con otros que han sufrido o estan sufriendo una situacién similar, mencionando
los grupos de autoayuda y las posibles organizaciones. Ademas, inciden en la importancia de
la intervencidn de un equipo interdisciplinar que apoye y facilite una atencion integral a las
familias que se encuentren en estas situaciones.

Pinto Taylor y Doolittle (2020) en referencia a esto Gltimo nombran la importancia que
las familias le dan a la constante necesidad de comunicacion y a la participacion efectiva de los
profesionales para reducir sus niveles de ansiedad, depresion y estrés. Por su parte, Fonseca et
al. (2021), en el contexto de los cuidados paliativos infantiles, reflexionan sobre la importancia
de desarrollar una intervencion dirigida a mejorar el bienestar de los cuidadores parentales de
los nifios que se encuentran en cuidados paliativos.

En la linea de Fonseca, Tan et al. (2021) insisten en la revision de las politicas y
practicas de salud mental para afiadir un apoyo dirigido a los padres con hijos en cuidados
paliativos pediatricos. Mientras que Gill et al. (2021) informan que, si bien diferentes estudios
han recogido la evidente carga y malestar de los padres cuidadores, no se han llevado a cabo
intervenciones de mejora.

Por toda esta informacion recogida, se puede intuir la necesidad de brindar atencion y
apoyo a los padres que se encuentran en una situacion de futura pérdida de un hijo, como es el
caso de los padres con hijos con enfermedades neurodegenerativas. En este sentido, se
considera interesante la creacion de un programa centrado en los padres de estos hijos, en el

que trabajar el duelo anticipado por la pérdida de un hijo ya que, como se ha podido observar,
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los padres de estos nifios los acompafian en un proceso largo, progresivo y doloroso, en el que

son conscientes de su muerte futura e inevitable.

2. Desarrollo del programa
2.1 Objetivos
El objetivo general del siguiente programa es ayudar a transitar el duelo anticipado de

la mejor manera posible a los padres de hijos con enfermedades neurodegenerativas.

Los objetivos especificos que se desean conseguir en las sesiones estructuradas son los

siguientes:

- Favorecer la regulacion emocional propia.

- Disminuir la sintomatologia ansiosa y el estrés.

- Mejorar el afrontamiento a la muerte.

- Mejorar la calidad de vida de los padres.

- Aumentar el sentido de vida de los participantes.

- Mejorar el afrontamiento a la muerte.

- Ampliar la espiritualidad de uno mismo.

- Reconocer y fomentar sus vinculos afectivos.

2.2 Principales destinatarios

El siguiente programa va dirigido a padres que se encuentran iniciando o transitando
un duelo anticipado debido a que sus hijos padecen una enfermedad neurodegenerativa. Este
proyecto les otorgard herramientas para poder transitar el duelo anticipado de la forma mas
adaptativa posible, ademas de fomentar el autoconocimiento propio y un espacio seguro en el

que poder dedicarse tiempo a uno mismo.

En cuanto a los criterios de inclusion, se han establecido los siguientes:

- Ser padre o madre de un hijo/a con enfermedad neurodegenerativa, sin discriminacion
de ser hombre o mujer, familia monoparental u homoparental.

- Tener hijos de una edad comprendida de entre 1 y 10 afos.

- Ser conocedor del diagnostico de la enfermedad en un periodo inferior a un afio.
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Los criterios de exclusion establecidos son:

- Padres con un diagndstico establecido los cuales necesiten terapia individual y no
puedan llevar a cabo el programa en si debido a sus necesidades.

- Tener un hijo con una enfermedad neurodegenerativa mayor de 10 afios.

2.3 Ambito de aplicacion

Se plantea trabajar de forma grupal con las personas afectadas, en este caso los padres
con hijos con enfermedades neurodegenerativas, formando grupos de ocho a diez personas.
Para ello, por diversas asociaciones, grupos de apoyo 0 centros sociosanitarios, se repartird
informacion a través de un folleto (Anexo 1a) en el que aparezca un codigo QR que dirigird a
las personas interesadas a un formulario de inscripcién (Anexo 1b). En dicho formulario, se
encontraran con preguntas referentes a sus datos sociodemogréficos y a los criterios de
inclusién y exclusion del programa, de forma que se pueda realizar el cribado de participacion.

El espacio en el que se llevara a cabo el programa seré en una consulta privada sanitaria
0 en centros sociosanitarios, concretamente en una sala amplia con espacio suficiente para el
grupo, en la que el profesional poseera la titulacion del Master Generalista Sanitario. Debido a
que se tratardn temas delicados como es el duelo anticipado, seria recomendable que el
terapeuta que implemente el programa esté dotado de conocimientos y profesionalmente

formado.

2.4 Fases en la elaboracion del programa

En la realizacion del programa, primeramente se llevd a cabo una revision de la
literatura relacionada con el tema central del presente programa, con el fin de desarrollar un
marco teorico basado en la evidencia cientifica.

En segundo lugar, se decidieron los criterios de inclusion y exclusion que delimitarian
la posibilidad de participacion, y la forma en la que contactar con los futuros participantes. En
vista de que los participantes deben de tener hijos con enfermedades neurodegenerativas, seran
seleccionados de centros sociosanitarios 0 de asociaciones especificas para padres con hijos
con enfermedades neurodegenerativas de las que ya previamente formen parte, mediante un
folleto informativo y una encuesta.

Tras dichos criterios, en tercer lugar se seleccionaron los aspectos a trabajar en las

diversas sesiones grupales, donde se trabajasen aspectos como la culpa, el sentido de vida y el
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proceso del duelo anticipado. En este punto, se decidié dividir el programa en 5 fases: la
primera, Psicoeducacion y Toma de Conciencia, compuesta por 3 sesiones; la segunda, Rabia
y Tristeza van de la Mano, compuesta por 2 sesiones; la tercera, Conociendo la Culpa,
compuesta por dos sesiones; la cuarta, Muerte y Sentido, compuesta por 3 sesiones; y la quinta,
El Ahora, compuesta por 4 sesiones.

En cuarto lugar, se decidid utilizar una metodologia participativa y colaborativa para
trabajar el duelo anticipado en adultos, con la finalidad de que los participantes pudiesen
interactuar entre ellos y con el terapeuta a cargo, aprender nuevos conceptos y reflexionar
grupal e individualmente acerca de lo trabajado en la sesion, y recibir apoyo tanto por parte del

terapeuta como de los demas participantes.

2.5 Descripcion del programa

A continuacion, se describiran las 14 sesiones.

Todas tendran una duracién de 60-90 minutos, con un tiempo flexible de 15 minutos
por si surge algun tipo de inconveniente. Los materiales a utilizar se especifican en Anexos.

Como se ha hecho referencia anteriormente, los participantes formaran grupos de 8 a
10 personas para llevar a cabo las sesiones y asi crear un ambiente seguro, en el que poder
intercambiar opiniones, encontrar comprension y apoyo, ademas de obtener la oportunidad de
ampliar sus circulos sociales.

Tal y como puede observarse a continuacién, el programa se encuentra dividido en
cinco fases. Antes de la fase 1y una vez finalizada la fase 5 se realizara la sesion de evaluacion

y post evaluacion.

Fase previa de evaluacion

Primeramente se solicitara el consentimiento de los participantes (Anexo 1c) y se
garantizara la proteccion de datos, de conformidad con la Ley Organica 3/2018, de 5 de
diciembre, de Proteccion de Datos, Personales y garantia de los derechos digitales.

En esta fase previa, tras la firma del consentimiento informado, se llevara a cabo la
evaluacion de la ansiedad estado-rasgo de los pacientes, de la regulacion de las emociones, el
sentido de vida y su calidad, el afrontamiento a la muerte y la espiritualidad, para observar si,
tras el programa, ha habido algin cambio o mejora en dichas variables.

Ademas, se harad una breve explicacion del programa, enfatizando en los objetivos, el

contenido y el horario establecido de imparticion. Se compartiran también los contactos
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telefénicos para poder crear un grupo de WhatsApp con el que poder comunicarse y compartir

cualquier imprevisto durante la realizacién del programa.

Fase 1: psicoeducacion y toma de conciencia

Esta primera fase supondré la primera toma de contacto para los participantes con el
programa, por lo que se llevaran a cabo las sesiones orientadas a proporcionar informacién
sobre las emociones, el duelo anticipado y sus fases. Ademas, se tomara consciencia del propio
estado emocional del participante y se facilitaran herramientas para el manejo de la ansiedad y

el estrés.

Sesion 1. Psicoeducacion emocional y sobre el duelo anticipado

Con esta sesion, al ser la primera de todo el programa, se pretende hacer un
acercamiento a las principales emociones, para posteriormente explicar el concepto de Duelo
Anticipado y sus fases correspondientes.

Mediante una ayuda visual presentacion de PowerPoint, (Anexo 2a), se explicara cuales
son las emociones principales, funcion y duracion, enfatizando en las emociones consideradas
como negativas o desagradables mas comunes: miedo, tristeza, rabia/ira, vergiienzay culpa. A
continuacion, se dedicara un tiempo para que cada participante exponga las emociones que
siente en ese mismo momento, y asi poder tomar conciencia de su estado emocional. Para
facilitar la deteccion de emociones, se le dara a cada participante una “Rueda de las Emociones”
(Anexo 2b) en la que poder apoyarse.

Tras este primer acercamiento al estado emocional en el que se encuentra el
participante, se dara paso al concepto de Duelo Anticipado (Lindemann, 1944), definiendo y
explicando sus fases, contextualizando en las enfermedades neurodegenerativas. De nuevo, se
utilizar una presentacion PowerPoint (Anexo 2c) en la que poder plasmar de forma mas visual
toda la informacion recibida.

Debido a la toma de conciencia de su situacion, se volvera a preguntar a los
participantes a cerca de sus emociones, para poder conocer si ese primer acercamiento a su
realidad ha supuesto cambios emocionales.

Finalmente, se llevara a cabo un ejercicio de respiracion consciente del Manual

Practico de Terapia Dialéctico Conductual (Mckay et al., 2022) (Anexo 2d), centrado en
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rebajar los posibles elevados niveles emocionales o aliviar el malestar causado tras esta primera

toma de contacto.

Sesion 2. Autoevaluacion emocional y expresion de necesidades

Esta segunda sesion tiene el objetivo de proporcionar a los participantes una mayor
conciencia de sus propias emociones, suscitadas por el proceso el cual estan transitando, para
finalmente poder tomar en consideracion sus propias necesidades (Goleman, 1996).

Primeramente, se les pedira a los participantes que caminen durante 1 minuto por toda
la sala, sin ningun tipo de instruccion mayor a la referida, pudiendo tomar las direcciones y
sentidos que consideren. Pasado ese minuto, se les pedira que recuerden como se han sentido
caminando y volveran a sus asientos para comenzar el reconocimiento de emociones. Todos
tendran en su posesion diversas piedras de distintos tamafios en las que podran escribir. La
instruccién dada sera que piensen en su situacion actual y Unica, y se tomen un tiempo de 5
minutos para reflexionar sobre las emociones que les suscita. Para facilitar una mejor deteccion
de emociones, se expondra una imagen a la vista de todos los participantes en la que aparezcan
gran cantidad de emociones (Anexo 3a). Tras esta breve reflexion, se les indicara que, en cada
piedra, escriban una emocion, dependiendo de la intensidad que sientan, seleccionando piedras
mas grandes o pequefias. Cuando ya hayan escrito todas las emociones, cogeran todas las
piedras y se les indicara que las metan en un saco que se habra repartido previamente. A
continuacion, se les instara a que se aten el saco al tobillo y vuelvan a andar por 1 minuto. Al
finalizar la caminata, volveran a su posicion y se les pedird que comenten como se han sentido.
El psicdlogo incidird en el peso y en la dificultad que han supuesto las piedras, para relacionarlo
y explicar el simil puedan entender que no atender a sus propias emociones supone una carga
en su camino (Hayes, 2004; Soriano y Salas, 2006; Luciano et al., 2016).

Después de la explicacion, se les pedira reflexionar sobre qué pueden hacer con esas
emociones, y descubran qué necesidades no cubiertas hay debajo de cada una de ellas.
Rellenaran individualmente una hoja en la que se pueda especificar la emocion, la necesidad,
el deseo que podria abastecer la necesidad y la alternativa real que podria rebajar la necesidad
(Anexo 3b).
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Sesion 3. Conocimiento de herramientas para la ansiedad

Después de ser mas consciente de las emociones y necesidades propias, en esta sesion
se conoceran técnicas para poder disminuir el nivel de malestar asociado a la ansiedad que
puedan presentar.

En primer lugar, se hablara sobre la idea que tienen los participantes de la ansiedad. Se
realizara una ronda abierta de ideas acerca del concepto y de lo que significa para cada uno de
ellos. Posteriormente, se les explicara mediante una presentacion (Anexo 4a) qué es la
ansiedad, donde puede aparecer en nuestro cuerpo, sus posibles funciones, y formas en las que
poder detectarla. Tras la explicacion, se hara énfasis en la validacion de dicha emocion,
entendiendo la situacion de estrés constante a la que se estan enfrentando debido al proceso de
la enfermedad de sus hijos (Rojas-Carrasco, 2013).

Seguidamente, se les instara a los participantes a reflexionar sobre qué les produce
ansiedad y en qué lugar del cuerpo la sienten, para ser conscientes y aceptar tal emocion. Se
dara paso al comienzo del conocimiento de herramientas, por lo que se llevara a cabo una
relajacion controlada por claves, una técnica del Manual Practico de Terapia Dialéctico
Conductual (McKay et al., 2022), la cual tiene por objetivo reducir los niveles de estrés y
tension muscular (Anexo 4b).

Finalmente, se mencionaran y expondran diversas técnicas que se consideran Utiles para

disminuir los niveles de ansiedad (Anexo 4c).

Fase 2: rabia y tristeza van de la mano

Durante las proximas sesiones, se hablard de la rabia y de la tristeza, dos emociones
que, segun Engel (1964), aparecen de forma simultdnea ante una situacion de maximo estrés
bioldgico como es el duelo. El objetivo de esta fase es que los participantes puedan encontrar
un lugar seguro en el que poder expresarse, entenderse, validar sus emociones y encontrar un

espacio en el poder compartir su experiencia.

Sesion 4. Transitando la rabia

Se comenzara la sesion enfocandonos en la rabia, en qué es, funcion y validacién, y la
relacion con su proceso de duelo anticipado, a partir de una presentacion visual (Anexo 5a).
Después, se les animara a los participantes a realizar una reflexion guiada sobre la rabia, sobre

qué cosas les provocan rabia, y donde la sienten corporalmente (Anexo 5b). Quien quiera,
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podra compartir con los comparieros el o los motivos de su rabia, de forma que se sienta
escuchado y acompafiado.

A continuacion, destacando la importancia de expresar y canalizar la rabia
(Cabodevilla, 2007), se llevara a cabo una dinamica en la que todos necesitaran un globo y una
aguja o alfiler. En esta, cada participante dira algo que le produzca rabia y soplard, hinchando
el globo. El participante, cada vez que escuche una situacién que le provoque rabia,
independientemente de quién la diga, debera soplar en su globo. Cuando hayan expresado todos
sus motivos, reventaran el globo, imaginando que la aguja es aquello que le da mayor rabia.
Seguidamente, se dara paso al periodo de reflexion ya que, al romper el globo, encontraran
dentro un papel que contenga un cuento acerca de la rabia y la tristeza, de Jorge Bucay (2007)
(Anexo 5¢). Se hablara sobre la rabia y su relacion con la tristeza, explicando la conexion entre
estas.

Finalmente, se les repartira una hoja con preguntas acerca de la rabia y la tristeza
(Anexo 5d) para que se la lleven a casa, invitdndoles a reflexionar acerca de dicha relacién, y

compartirlo en la proxima sesion.

Sesion 5. La tristeza que hay debajo

Se comenzara preguntando a los participantes acerca de si han podido reflexionar sobre
la Gltima sesion realizada, abriendo una ronda de comentarios.

Tras compartir las diversas opiniones, se continuard introduciendo brevemente a la
tristeza (Anexo 6a) y se les repartird una hoja con diversas preguntas acerca de esta (Anexo
6b), las cuales ayudaran a conocer en mayor profundidad su propia tristeza, con el objetivo de
sentir y liberar el dolor (Tim Lomas, 2018).

Posteriormente, con el objetivo de ver desde otra perspectiva la llamada tristeza, se
llevara un ejercicio de conciencia, en el que: deberan pensar en la emocion de la tristeza,
reflexionar si la encuentran asociada a una persona o a alguna situacion en concreto, si es del
pasado, presente o futuro, y después dibujarla. Tras esta toma de conciencia, se les instara a
reflexionar sobre qué necesita la emocion, si es posible darle lo que necesita, y si no, ofrecer
alguna alternativa (Anexo 6c).

Debido a la gran carga emocional que puede suponer la sesion, se finalizara con un
ejercicio de relajacion profunda de una duracién de 3 minutos llamado “Haz de Luz”, del

Manual Practico de Terapia Dialéctico Conductual (McKay et al., 2022) (Anexo 6d).
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Fase 3: conociendo la culpa

Este bloque esta enfocado en hablar libremente de la culpa que sienten los participantes
relacionada con el proceso en el que se encuentran con sus hijos. El objetivo de estas sesiones
es poder aliviar el malestar asociado que sienten y trabajar la autocompasion hacia uno mismo,
ya que como han podido constatar autores como Tan et al. (2021) o Urrutia et al. (1993), la
emocidn de la culpa aparece de forma general en padres con hijos con enfermedades.

Sesion 6. Qué es la culpa y como la vivo

En esta primera sesion centrada en la culpa, se hablara de esta emocién explicando el
concepto y su impacto con la ayuda de una presentacion (Anexo 7a). Posteriormente se dara
pie a que los participantes comenten si sienten culpa en relacion con la enfermedad de sus hijos
y en relacion con todo el proceso que estan viviendo. Se enfatizara en la diferencia entre la
culpa real de la culpa irracional ya que, algunos especialistas, sostienen que la experiencia de
culpa de una persona puede estar basada en creencias 0 hechos irracionales (Rojas-Marcos,
2010).

Como, segun la bibliografia, nos encontramos ante experiencias de culpa con estas
caracteristicas, se considera importante distinguir entre la culpa real y la irracional. Para ello,
se llevara a cabo un ejercicio en el que los participantes tendran una hoja con una tabla (Anexo
7b) en la que deban apuntar: tres hechos que les provoque culpa, rellenar si creen que es real o
irracional, analizar la situacion desde una posicion neutral y posteriormente sentir la emocion,
y finalmente escribir una conducta que pudiese reparar el hecho que provoca la culpa.

Para finalizar la sesién, se leerd en voz alta un relato basado en la culpa y la

responsabilidad, de Carlos Mascherpa (2011) (Anexo 7c).

Sesion 7. Autocompasion

Segtin Gilbert (2015), la compasion es “sensibilidad al sufrimiento de uno mismo y de
los demas con el compromiso de aliviarlo y prevenirlo”. La Terapia Centrada en la Compasion
(1980), da importancia a cambiar una perspectiva basada en la culpa, a un enfoque compasivo
con uno mismo (Gilbert, 2015).

Es por esto por lo que, tras una breve explicacion de la compasion (Anexo 8a), se
trabajara la autocompasion en sesién mediante un ejercicio en el que los participantes deberan

traer a su mente una experiencia de culpa; observar los pensamientos y emociones que
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aparezcan; pensar si se estan respondiendo a si mismos como responderian a alguien a quien
aprecian; si las respuestas son negativas, deberan imaginarse como se lo dirian a ese alguien y
finalmente, decirselas a si mismos. Al finalizar la dindmica, se reflexionard acerca de como se
han sentido y de si han sido conscientes de la forma de hablarse a uno mismo, enfatizando en
la importancia sanadora de la compasion.

Para finalizar, se har4 un ejercicio llamado “Pausa de la Autocompasion” (Neff et al.,
2020) (Anexo 8Db), en la que los participantes tomaran conciencia plena del momento actual y

de su sufrimiento, desde una perspectiva mas compasiva.

Fase 4: muerte y sentido

En estas sesiones, los objetivos estardn enfocados en adentrarnos en el concepto de
muerte, en que los participantes puedan encontrar un sentido a su situacion personal y al
sufrimiento, ademas de explorar la dimension de espiritualidad en sus vidas, ya que como se
ve reflejado en la literatura (Wortmann et al., 2008), es un factor importante a la hora de

transitar el duelo.

Sesion 8. Hablemos sobre la muerte

Heidegger (1926), centrd la atencion en cémo la muerte puede “salvar” al hombre,
llegando a la conclusién de que tomar conciencia sobre esta, actia como propulsor hacia una
existencia auténtica (Petzet Wiegand, 2008). Irvin D. Yalom, en su libro Mirar al Sol (2021),
también habla de que “aunque el hecho fisico de la muerte nos destruye, la idea de la muerte
nos salva” (p.46).

Para adentrarnos en el concepto de muerte, se mencionard la muerte y, tras unos
minutos de reflexidn interna, se les preguntara a los participantes, de uno en uno, qué sienten
al pensar en ella. Este ejercicio tiene el objetivo de crear un ambiente en el que los participantes
se sientan acompafiados y comprendidos, enfocandonos en la ayuda que ofrecen las conexiones
intimas con las personas (Yalom, 2021).

Como Yalom refiere en Mirar al Sol (2021), el concepto de la propagacién por ondas
concentricas reduce la ansiedad ante la muerte, lo cual da importancia a la influencia que
ejercemos en los demas durante afios o generaciones. A modo de utilizar este descubrimiento,
se hard una breve explicacion sobre el concepto introducido por Yalom (Anexo 9a) para
después dar paso a un ejercicio en el que los participantes deberan escribir en un papel en el
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que haya representado un arbol (Anexo 9b), todo lo que creen que les aportan sus hijos en el
presente, y les aportaran en el futuro aun cuando no estén. De esta forma, todo lo aportado por
sus hijos se representard como frutos de un arbol, un arbol que represente su historia de vida.
Finalmente, se leerd una frase de Viktor Frankl (1946): “El amor trasciende la persona
fisica del ser amada y encuentra su sentido mas profundo en el ser espiritual del otro, en su yo
intimo. Que esté o0 no presente esa persona, que continle viva o no, de algin modo pierde su

importancia” (Frankl, 2015).

Sesion 9. Transitando el sufrimiento

Primeramente se les preguntard sobre la pasada sesion, dando importancia a su
sufrimiento y conclusiones tras hablar de la muerte, reflexionando cuestiones como si habia
aparecido cambios en la relacidon con sus hijos, como se encontraron mental y fisicamente tras
la sesion, y si encontraron algun sentido a lo trabajado. Se validara cualquier tipo de opinion,
enfatizando que cada persona transita de forma diferente su proceso de duelo (Elisabeth
Kibler-Ross, 1969).

Después de recoger las diversas opiniones, se introducira el concepto de sufrimiento
(Anexo 10a), basado en la idea de sufrimiento de Viktor Frankl y Max Scheler.

Seguidamente, se realizara una actividad en la que cada participante deba dibujar un
arbol con raices, tronco y ramas. Las raices representaran experiencias de sufrimiento a las que
se hayan enfrentado, el tronco representara la forma en la que afrontaron tales experiencias, y
las ramas las fortalezas que desarrollaron. Después, por parejas, compartiran mutuamente su
dibujo e intercambiaran opiniones. Utilizando este ejercicio como una herramienta visual, se
pretender explorar y entender como otras experiencias de sufrimiento han podido desembocar
en un crecimiento personal, encontrando un sentido.

A continuacién, se les preguntara a los participantes si pueden realizar la misma
actividad con el sufrimiento por el que se encuentran cursando en la actualidad. En el caso de

que encuentren algun sentido, podran compartirlo con el grupo.

Sesion 10. La espiritualidad en mi camino

El objetivo de esta sesion es adentrarnos en la espiritualidad y conocer los beneficios
de ésta en el proceso del duelo anticipado, basandonos en los resultados de estudios como el
de Uveges et al. (2019) y Schaefer et al., (2021).
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Desde una visidon logoterapéutica, Viktor E. Frankl y Max Scheler destacan la
dimensién espiritual de la persona como la dimension del sentido, la fuente mas abundante
dénde la persona puede acudir en los momentos méas dolorosos (Miramontes, 2013). Ademas,
Carl Gustav Jung (en Lama Suérez, 2017), también defendia que toda experiencia espiritual,
era primordial para mejorar nuestro propio bienestar.

Asi pues, con el objetivo de conocer la espiritualidad, se preguntara a los participantes
sobre su idea sobre el concepto de espiritualidad, abriendo una ronda libre en el que puedan
compartir sus ideas. Después, se pasara a explicar el concepto de espiritualidad mediante el
apoyo de una presentacion visual (Anexo 11a).

Tras la explicacion, se les preguntara a los participantes si la dimensidn espiritual es
importante en su vida, como la viven y si ésta les ayuda de alguna forma en su proceso de
duelo.

A continuacién, se llevard a cabo un ejercicio de carta terapéutica, en el que los
participantes deberan escribir una carta dirigida a sus hijos en la que expresen amor, gratitud o
una emocion agradable, compartiendo recuerdos placenteros o importantes para ellos. Al
escribirla, se enfatizard en como el acto de la escritura puede suponer un recurso terapéutico
que fortalezca la conexion emocional con la persona, enfocdndonos en la conexion emocional

eterna, proporcionando un sentido de continuidad y conexion mas alla del plano fisico.

Fase 5: el ahora

Como se ha podido comprobar en la literatura, el diagnostico de un hijo con una
enfermedad neurodegenerativa tiene un impacto tanto psicolégico, como somatico,
ocupacional, o social (Ochoa y Lizasoain, 2003), que resulta en una baja calidad de vida
(Brehaut et al., 2009). En esta Ultima fase, el objetivo principal es enfocar a los pacientes en el
ahora y la accion, en el rango de posibilidades que poseen teniendo en cuenta su situacion

personal, y fomentar una mejora en su calidad de vida.

Sesion 11. Mi calidad de vida

Como se ha mencionado, Brehaut et al. (2009) destacaron la baja calidad de vida de los
cuidadores de nifios con enfermedades neurodegenerativas, por lo que esta sesion se orientara
en dicho constructo. Para ello, se comenzaré introduciendo el término Calidad de Vida (Anexo

12a) y se invitara a los participantes a reflexionar qué es para ellos este concepto.
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Tras un breve tiempo, se llevard a cabo una actividad basada en la “Rueda de la Vida”,
de Paul J. Meyer, pero centrada en la calidad de vida, con el objetivo de tomar conciencia y
generar nuevas posibilidades de accién. Con este fin, se le repartira a cada uno una hoja en la
que ya haya dibujado un circulo (Anexo 12b). Deberan dividir el circulo en partes, siendo cada
seccion un area de la vida que influya en su calidad de vida, como por ejemplo, la salud fisica,
el trabajo o el ocio. Después, asignaran a cada porcién una puntuacion del 1 al 10 donde el 1
represente insatisfaccion total y 10 satisfaccion total. Cuando hayan completado la tarea, se les
invitara a compartir con el grupo las conclusiones que saquen de su calidad de vida.

Finalmente, se les invitara a identificar las areas que consideren que podrian mejorar y
con ello, mejorar su calidad de vida, y a reflexionar sobre qué actividades o cambios realistas
podrian hacer para mejorar la puntuacion de éstas. Se les repartira un registro (Anexo 12c) en

el que puedan indicar el area a mejorar, una conducta, y el resultado de mejora del 1 al 10.

Sesion 12. Mi lugar seguro

El objetivo de crear un “lugar seguro” para los participantes, es proporcionar a las
personas un espacio emocional protegido y una herramienta para hacer frente a las situaciones
estresantes. Para ello, realizaremos un ejercicio de visualizacion de un lugar seguro del Manual
Practico de Terapia Dialéctico Conductual (McKay et al., 2022) (Anexo 13a).

Antes de realizar el ejercicio, se les hablard a los participantes sobre el concepto de
“lugar seguro”, y se les comunicard como este ejercicio puede ayudarles ante momentos de
tension, ansiedad o emociones abrumadoras (Rees, 2023).

Finalmente, tras la practica, se les pedird a los participantes que compartan su
experiencia, la apariencia de ese lugar y si les ha parecido de utilidad la actividad.

Para que puedan utilizar de nuevo esta practica si asi lo desean, se les repartira el Anexo

13a impreso.

Sesion 13. Sentido de vida

Para Viktor Frankl (1999; 2015), el sentido se halla o se descubre, siendo lo que le
permite a la persona continuar ante situaciones excepcionales.
En el contexto en el que nos encontramos, Huerta y Navarro (2019) hablan de cémo la

enfermedad degenerativa de un hijo puede llevar a la familia a una crisis inminente de sentido.
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Para trabajar el sentido de vida de los participantes, primeramente se les preguntara
abiertamente si encuentran un sentido en su vida, un “;Para qué?”. En silencio, deberan
reflexionar sobre esta pregunta durante unos minutos. Después, sin compartir respuesta,
comenzara un ejercicio en el que se trabajen los valores propuestos por Frankl: los valores
creativos, experienciales y actitudinales. Se les repartira a los participantes una cartulina en la
que haya representado un camino dividido en tres partes (Anexo 14a); en una primera parte,
valores creativos, deberan plasmar aquellos actos realizados por ellos mismos como puede ser
tocar un instrumento o la creacion de un trabajo; en la segunda parte del camino, valores
experienciales, deberan expresar aquello relacionado con aquello que reciben del mundo, como
puede ser el amor de una persona o la belleza de un bosque; en la ultima parte, valores
actitudinales, las actitudes que toman ante las circunstancias de la vida. Cuando finalicen, se
les pedira que compartan su camino con los compafieros y expliquen el significado detras de
cada parte.

Se volvera a realizar la pregunta de si encuentran un sentido en su vida, abriendo paso

a la reflexion sobre si el ejercicio ha supuesto un cambio en su creencia.

Sesion 14. Apoyo y vinculos sanos

Segun el estudio de Huerta y Navarro (2019), se observé que las madres con hijos con
enfermedades degenerativas presentaban un detrimento psicosocial debido que no poseian un
circulo social amplio con el que compartir su experiencia. Martino Alba (2007), también
menciona cémo la vida social de los padres se ve afectada debido a su situacion particular. Por
estos motivos, se considera importante tomar conciencia de los vinculos sanos presentes,
enfatizando también en el apoyo grupal y los vinculos creados durante todo el transcurso del
programa.

Primeramente, se les explicara la influencia del apoyo grupal de personas que estan
pasando por una misma situacién, en la mejora del bienestar emocional y calidad de vida
(Melguizo-Garin et al., 2020) (Anexo 15a).

Como actividad y con la funcién de plantear recursos sociales, los participantes deberan
hacer una lista en la que aparezcan personas que consideren de confianza, plantear actividades
que les gustaria llevar a cabo con esas personas, y planificar la posibilidad de realizarlas dentro
de un horario realista y flexible.

Finalmente, con el objetivo de trabajar la gratitud en sesion ya que esta se ve asociada

con acciones que promueven el mantenimiento de un vinculo afectivo (Ackerman, 2017) vy,
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como refieren Froh y Bono en Educar en la Gratitud (2016), “las experiencias y la expresion
de la gratitud nos unen a los demas”, se les pedira a los participantes que realicen una carta de

agradecimiento al grupo, que después deberan leer en voz alta y compartir con los compafieros.

Fase posterior de evaluacion

Esta ultima fase comprenderd la evaluacion final de la ansiedad estado-rasgo de los
pacientes, de la regulacion de las emociones, el sentido de vida y su calidad, el afrontamiento
a la muerte y la espiritualidad, para observar si, tras el programa, ha habido algin cambio o
mejora en dichas variables. Ademas, se llevara a cabo un cuestionario final de 10 items (Anexo

16a) en el que podran compartir su opinion sobre el programa.

2.6 Temporalizacion de las sesiones

El programa esté4 destinado a realizarse en 14 semanas, llevandose a cabo una sesion
por semana. Se recomendaria respetar el orden de sesiones establecido, ya que se han planteado
de esa forma con una l6gica basada en las fases del duelo.

A continuacion, en la Tabla 1, se presenta el calendario perteneciente al programa
donde aparece una fecha orientativa, siendo los viernes el dia elegido de cada semana para
llevar a cabo las sesiones.

Se recuerda que las sesiones duraran entre 60-90 minutos, por lo que se plantea que la

hora de comenzar sea las 18:00 pm.

Tabla 1

Calendario de sesiones

Fase Sesion Fecha Actividad

Evaluacion previa y

0 05/04/2024 )
presentacion del programa.
Psicoeducacion emocional y
1 12/04/2024
) . sobre el duelo anticipado.
1: psicoeducacion ) )
Autoevaluacion emocional y
y toma de 2 19/04/2024 ' _
o expresion de necesidades.
conciencia.
Conocimiento de herramientas
3 26/04/2024

para la ansiedad.
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Fase Sesion Fecha Actividad
2: rabia y tristeza 4 03/05/2024 Transitando la rabia.
van de la mano. 5 10/05/2024 La tristeza que hay debajo.
Qué es la culpa y como la
3: conociendo la 6 17/05/2024
vivo.
culpa. .
7 24/05/2024 Autocompasion.
8 31/05/2024 Hablemos sobre la muerte.
4: muerte y 9 07/06/2024 Transitando el sufrimiento.
sentido. La espiritualidad en mi
10 14/06/2024
camino.
11 21/06/2024 Mi calidad de vida.
12 28/06/2024 Mi lugar seguro.
5: el ahora. 13 05/07/2024 Sentido de vida.
14 12/07/2024 Apoyo y vinculos sanos.
15 19/07/2024 Evaluacion final.

2.7 Delimitacion de recursos y viabilidad del programa

Los recursos materiales a utilizar para realizar las actividades seran folios, boligrafos,
lapices, lapices de colores y cartulinas, con una valoracion aproximada de 100 euros. También
se necesitard un proyector, una pantalla y un ordenador para la visualizacion de los PowerPoint.
Por otra parte, sera necesario que los participantes cuenten con un movil con acceso a
WhatsApp para poder pertenecer a un grupo que se creara con el fin de mantener el contacto
mientras la realizacién del programa.

Asi mismo, se necesitard alquilar el espacio en el que poder trabajar, por lo que la
utilizacion de dicho espacio durante 22 horas y media supondra un gasto total de 450 euros,
costando 20 euros la hora.

En cuanto a los recursos humanos, se contara con un psicélogo profesional, a poder ser
formado con el Master General Sanitario, por lo que el presupuesto total de su recurso en la
realizacion del programa seria de 1.050 euros, es decir, 70 euros por sesion.

La participacion en el curso costara 450 euros por participante, teniendo en cuenta que
llevaran a cabo 15 sesiones, en la que cada una suponga un total de 30 euros por persona.

Calculando que seran 8 participantes por grupo, supondria 3.600 euros, cubriendo los

gastos de recursos humanos y materiales, y obteniendo un beneficio de 2.000 euros. Se pretende
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utilizar dicho beneficio para una causa benéfica, concretamente para abonar todo el dinero

restante a asociaciones que investiguen sobre enfermedades neurodegenerativas en nifios.

2.8 Instrumentos de evaluacion

Los siguientes instrumentos de evaluacion se aplicaran tanto al principio como al final
del programa para poder comprobar si éste ha supuesto una mejora o cambio en las variables
principales a trabajar.

Escalas de Depresion, Ansiedad y Estrés DASS-21 (Lovibond y Lovibond, 1995,
adaptada al castellano por Bados et al., 2005) (Anexo 16b), las cuales evallan la intensidad y
presencia de la sintomatologia depresiva y ansiosa, y la presencia de estrés. Consta de 21 items
totales, y cada escala esta formada por 7 items con una escala tipo Likert de 4 alternativas,
dénde 0 corresponde a “no me ha ocurrido” y 3 corresponde a “me ha ocurrido mucho, o la
mayor parte del tiempo”. DASS-21 presenta una apropiada confiabilidad y validez
discriminante y convergente satisfactoria (Roman et al., 2014).

Escala de Dificultades en la Regulacién Emocional (DERS, Difficulties in Emotion
Regulation Scale, Gratz y Roemer, 2004) (Anexo 16c), el cual evalla diferentes procesos de la
regulacion emocional en los que puede haber dificultades. Estos procesos evaluados son: el
descontrol emocional, la desatencion emocional, la confusién emocional, el rechazo y la
interferencia cotidiana. La version adaptada al espafiol de Hervas y Jodar (2008) utilizada
consta de 36 items, con una escala tipo Likert de 5 alternativas. Este tipo de escala también
presenta evidencia de sus adecuadas propiedades psicométricas (Hervas y Jodar, 2008).

Escala de Calidad de Vida WHOQOL-BREF (Anexo 16d), creado por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en 1991, compuesto por 26 preguntas de 5 opciones tipo Likert,
las cuales evaltan 4 dimensiones: la salud psicologica, las relaciones sociales, la salud fisica y
el ambiente. Esta escala ha demostrado tener buena validez y confiabilidad test-retest (Congost-
Maestre, 2018).

Cuestionario de Sentido en la Vida (MLQ, Meaning in life Questionnaire, Steger et al.,
2006) (Anexo 16e), evaluando la presencia y la blsqueda de sentido en la vida. Este es un
cuestionario de autoinforme formado por 10 items con una escala de 7 puntos donde 1 significa
“absolutamente falso” y 7 “absolutamente cierto”. Ademas, el analisis de su estructura factorial
ha demostrado que es una medida fiable con buena consistencia interna (Marco et al., 2022).

Escala de Bugen de Afrontamiento de la Muerte (1980-1981) (Anexo 16f), compuesta
por 30 items con una escala tipo Likert de 7 alternativas, para evaluar la competencia de
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afrontamiento de la muerte. Esta escala se trata de un instrumento fiable (Shmidt Rio-Valle,
2007).

Escala de Espiritualidad desarrollada por Delaney (2005) (Anexo 16g), y
posteriormente traducida al espafiol por Quan (2008), formada por 15 items con una escala tipo
Likert de 6 alternativas, evaluard la dimension espiritual de los participantes, evaluando 3
dominios: autodescubrimiento, relaciones con otros y conciencia del eco o poder superior. Las
propiedades psicométricas muestran que la escala es un instrumento fiable y adecuado para su
uso (Gonzélez-Rivera et al., 2017).

Cuestionario de Gratitud-20 items (G-20) (Bernavé-Balero et al., 2014) (Anexo 16h),
el cual realiza la mediciédn de la gratitud, evaluando la gratitud interpersonal, la gratitud ante el
sufrimiento, el reconocimiento de los dones en la experiencia personal y la expresion de la
gratitud. Este consta de 20 items de escala tipo Likert con 7 niveles que indican el grado de
acuerdo o no de acuerdo en referencia al enunciado del item. La escala y sus componentes
presentan consistencia interna entre aceptable y alta.

Al finalizar el programa, se les pasara un cuestionario de valoracion final en el que los
participantes puedan valorar su experiencia. Se cree interesante llevar a cabo este Gltimo
cuestionario ya que podra suponer una mejora en el contenido de futuras sesiones, asi como
una mejora en la estructura, tiempo empleado o forma de impartirlo. El cuestionario tiene 8
items en formato tipo Likert con 5 alternativas de respuesta, y 2 preguntas abiertas. VVéase en

Anexo 16a.

3. Conclusiones

Cuando se reflexiona sobre la vida, no se puede saber con exactitud el camino que
llevara pero siempre se sabe su final: la muerte. Es aquello que viene sobreentendido con la
vida y que nadie podra evitar (Pedrero, 2020). Cuando la muerte de un ser querido se acerca,
las reacciones se encuentran entre una tristeza transitoria y una sensacion de angustia y
desgarro que puede durar afios o incluso toda la vida (Echeberrday Corral, 2008; Castro, 2010).

La muerte de un hijo, segun la literatura especializada, es considerada como un suceso
antinatural, produce una ruptura de la idea de infinitud del yo y de la “continuidad generacional”
(Roitman et al., 2002; Ancona Rosas y Cortés Ayala, 2020) y uno de los duelos més profundos
y complicados (Jaramillo, 2001). Los padres que se enfrentan a la posible pérdida de un hijo
que padece una enfermedad crénica degenerativa, se acercan a la realidad de la muerte

mediante un proceso de duelo anticipado (Cafizares et al., 2003).
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El presente trabajo nace de la necesidad de elaborar un programa que se centre en dar
atencion a aquellos padres que se encuentran transitando un periodo tan doloroso como es
convivir con la enfermedad neurodegenerativa de un hijo, abordando temas centrales en el
duelo anticipado, como es la rabia o la tristeza (Worden, 2010) y aportando un lugar para
adentrarnos en sus propias necesidades, en la expresion de éstas y para fomentar un apoyo
grupal entre dolientes.

De hecho, la principal aportacion de este programa es la posibilidad de trabajar con una
poblacion poco estudiada, creando una oportunidad en el que estas personas y sus
circunstancias puedan encontrar un espacio seguro.

Para conseguir dichos objetivos, en relacion con la intervencion, se ha planteado un
programa que convine diferentes técnicas cognitivo-conductuales, provenientes de la terapia
de aceptacion y compromiso, técnicas de la terapia dialéctico conductual, gestalticas y
logoterapéuticas, con el objetivo de trabajar conceptos nucleares dentro del duelo anticipado o
de la propia experiencia con el transcurso de la enfermedad de un hijo, de forma integradora.

Por otra parte, tras la revision del programa presentado, se han podido observar varias
limitaciones. La primera, es que no se ha diferenciado el tipo de enfermedad neurodegenerativa
entre los hijos de los participantes, ya que dependiendo del diagndstico, puede haber
consecuencias distintas que podran afectar a la propia vivencia del participante. Esta limitacion
se debe a que, con el objetivo de realizar un programa que se pueda generalizar a diversas
enfermedades neurodegenerativas y sus caracteristicas y por lo tanto, experiencias, no se ha
tenido en cuenta una mayor especificidad en la seleccion de la muestra.

Otra limitacion a destacar ha sido la falta de bibliografia a cerca de las enfermedades
neurodegenerativas. Bien es cierto que se encuentra mucha informacion acerca del duelo
anticipado en padres con hijos que se encuentran en fase terminal por un cancer, pero no se
encuentra informacion especifica sobre un hijo con enfermedad neurodegenerativa, por lo que
el sustento bibliografico del programa no ha sido de gran cantidad.

Por lo comentado, como propuesta futura, se considera conveniente investigar a cerca
de las experiencias de padres que se encuentran en esta situacion, para asi poder tener mas
informacion que pueda ser de utilidad a la hora de realizar un programa mas especifico.
También se considera interesante que, tras varias ediciones del programa, pudiesen afianzarse
conceptos o afiadir elementos nuevos a trabajar que puedan ser de gran utilidad en la mejora
de las variables objetivo, como la culpa o el afrontamiento a la muerte. Ademas, seria
conveniente ampliar la sesion enfocada en la muerte ya que, en la actualidad, la muerte ya no

se considera algo que forme parte de la vida (Diaz, 2004) y se evita hablar de ella debido al
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sufrimiento que conlleva (Ramos-Pla et al., 2018). Por ello, se considera importante y sobre
todo en esta situacion en la que los padres estan cerca de la pérdida de un hijo, realizar un
acercamiento mas profundo, enfatizando en vivenciar la muerte como un hecho de
transformacion y cambio que enriquezca a la persona de forma madurativa y espiritual (Kubler-
Ross, 2003).
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Anexo 1a

Hijos con
Enfermedades
Neurodegenerativas

Expresa tu
Dolor

Programa para Padres

Anexo 1b

5. Anexos

Si te encuentras leyendo
este folleto, bienvenidx,
quizas ha llegado el
momento de cuidarse.

https://forms.gle/zFiab6sNnbZUv&if6

i Appiniae agudd
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W gue forimal

Trabajando en equipo,
compartiendo experiencias,
realizando actividades,
expresando emociones,
reflexionando, aprendiendo
conceptos...

Impartido porun
Psicologo General
Sanitario

HORARIO Y
DURACION

FECHA DE COMIENZO:
05/04/2024
LOS VIERNES DE 18:00 A 19:30,
DURANTE 2 MESES Y MEDIO.

—



https://forms.gle/zFiab6sNnbZUv8if6

Anexo 1c

CONSENTIMIENTO INFORMADO - Personas adultas, mayores de 18 afios

D/De . mayor de edad, con

DMI .y domicilio en

actuando en mi propio nombre manifiesto que:

He recibido de DyD2 . psicdlog_ colegiad_

ne CM . toda la informacidn necesaria, de forma confidencial, clara. comprensible
y satisfactoria sobre la naturaleza y proposito de los objetivos. procedimientos,
temporalidad y honorarios gque se seguiran a lo largo del proceso que se deriva de la
demanda gue he formulado, v que este proceso esta sujeto al secreto profesional vy al
resto de los preceptos que rigen en el Codigo Deontoldgico v en las diferentes normas de

deontologia profesional de la Psicologia.
Asi mismo se me ha informado de que:

- Como profesional., tiene la obligacién legal de revelar ante las instancias oportunas
informacion confidencial en aguellas situaciones que pudieran representar un riesgo grave
para mi o terceras personas, si tuviera conocimiento de la comision actual o futura de un
delite contra mi mismo/a u otras personas. o bien porgque asi fuera ordenado
judicialmente; en este dltimo caso, se proporcionara solo aguella informacion gque sea
relevante para el asunto en cuestion manteniendo la confidencialidad de cualguier otra

informacion.
- Tengo, como cliente, el derecho de interrumpir la intervencidn cuando desee.

- El presente consentimiento podra ser revocado libremente y por escrite en cualguier

momenta, ¥ sin expresion de la causa

Por tanto, AUTORIZO y OTORGO MI EXPRESO CONSENTIMIENTO a DJ/D®

a realizar la citada intervencion

profesional v a todo lo indicado anteriormente.

He recibido una copia de este documento

En . a de de 202__

Fdo: DjD2 Fdo: DjD2
Psicilog_ Colegiad_ CM

Modelo recomendado por fa Comision Deontoldgica del Colegio Oficial de la Psicologia de CLM
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| Am e
|

* LAS EMOCIONES

SEAMOS UN POCO MAS CONSCIENTES DE LO QUE NOS PASA

)

Es =
importante 2
aprendera
observar,
sentirya
acompafiar
anuestras
emociones Sl

Tristeza

SORPRESA

¢SUELO RECNO
PROPIAS EMOCI
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ZQUE SONLAS EMOCIONES?

Sonreacciones corporalesy
mentales que pueden ser causadas
por diversos factores.

Las emociones son protagonistas en
nuestras vidas, todo pasa por su
filtro.

Sontemporales y su principal
funcion es darnos informacion.

EMOCIONES PRIMARIAS

¢QUE PASA CONLAS EMOCIONES

DESAGRADABLES?
cuLPA
TRISTEZA MIEDO
IRA VERGUENZA




55

Anexo 2b
Pa—
o S)
C\x § (=) Py N
A&\2\2\2 83/ 2/g/£/Sh
DR\ |27 |5/ s/ /S
RO A HEE e S
/'9'9 /00 4"7 70 O = = Q‘O ‘z, A > A
NS 2 98 ATES) %5
TN zZ\o\3|z [2/& SRS
MINTING, < ol w R L
Mo K NN\ |8 216/ /< Q40
QO GNNZ\L NEIS /S /S /XK A4S 0
S o 4’/(@/ QA VA oo\osoﬂ
S & S/ 3
INFE (o) SIA5S & =
L \© S
R U0 S CIANTE
PREOCUPADO lNSEGURo My <CO <Al = EPENTID
AGOBIADO ANSIOSO - CULPABLE [0 RGONZAD
ESPANTADO ASUSTADO o TRISTE ABANDONADOQ v',GNORADO
———2ADO \DC o < ESE CTiMIZapg
e PO 3] D400 OEsvaip
conmoc = “('\)\*\ A = D R’M/D VULNE B
oD 00 © \m?‘" \,\vo e D 2o N_O MELANC.RABLE
% O /S fa /O () oy
> SN /8ol <\ < '?'9’0 MNAH9
?%%Q\' QPC‘ @) \éo v\_‘j’ &/S Q é %%’; '9/\)) (o) 6‘44,% (o)
Y < S 2 P> >
S S N ) s: m|\2\o\~¥ 5 2
& °)\v. (/O Y AN B-d R O,A\ ) (o)
S >7/0 g AR D
\ /80 /0 AR
/YIS AN
LA LoV A é\ & = Y A
/O S o] (@] S\ D\ DO\ %) @
v/ § 1,’,5' TS 2l< 1B\ S\S\S\L\EN\
< Ll S ElE|218\2\2\%\&
5/0[2/2[26]|2 |8\ B\e\%\T
A A EIEL R
= o




Anexo 2c

Duclo
Anticipado

GOUE ES?

Duclo Anticipado

Procese de duelo que se siente antes de la pérdida real.

Es un conjunto de reacciones fisicas, cognitivas,

afectivas, sociales y culturales ants una muerte esperada.

Por qué factores se caracteriza?

o1

02

0%

Reconocimiento de la muerte.

Repercusiones psicolégicas por
la pérdida anticipada.

Revalorizacisn de la vida de
la persona que morira y de la
vida misma.

Retirada de la barrera
emocional por parte de la
persona que morira.

Construccion de una imagen
mental del enfermo que
permanecera tras la muerte.

Fases del Duclo.
i Negacion v Aislamicnto
Enfado Ira.
[\} 7//'\?

&Qué esg el Duelo?

E1l Duelo es un proceso natural de
adaptacisn a una nueva realidad
tras una pérdida.

No tiene por qué estar ligado o la
muerte.

Aceptacion

oQué pasa en las
enfermedades |
neurodegenerativas?

No solo hay un enfrentamiento al
duelo por la muerte, sino tambien
ante una peérdida progresiva de las

funciones

GRAN CARGA

INCERTIDUMBRE

ANGUSTIA
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Anexo 2d

\UAL PRACTICO DE TERAPIA DIALECTICO CONDUCTUA
MANUAL
126 !

Instrucciones

Para empezar, biiscate un lugar comodo para sentarte en
tacién donde no vayan a molestarte durante el I'qup(, f.]ue hayas o
gramado fu temporizador. Desconec-m cualquier sonido e pueg,
Si te sientes bien con los ojos cerrados, hazlo gt Para reg,

1 hap;.

distraerte.
jarte mejor.

Para comenzar, haz unas cuantas respiraciones lentas, Profundas ,
reldjate. Coloca wna mano sobre tu estémago. Ahora, lentamente, msp,
ra por la nariz y, luego, lentamente, exhala por la boca. Nota elevarse 4,
estomago, lleno, mientras inspiras. Imagina tu vientre llendndose de air
como un globo cuando inspiras y, luego, nota cémo se desinfla Mieniras
exhalas. Nota la respiracion entrando por tu nariz y, luego, siente lq ros.
piracién como un soplo por tus labios. A medida que respiras, percibe
las sensaciones de tu cuerpo. Nota tus pulnrones llendndose de aire. per.
cibe el peso de tu cuerpo descansando donde estds sentado, sentada, Con
cada respiracion, nota como tu cuerpo se siente cada vez mds relajado.

Ahora, mientras sigues respirando, empieza a contar tus respiracio-
nes cada vez que exhalas. Puedes contar en silencio, para ti, o en vo;
alta. Cuenta cada exhalacion hasta que llegues a “4” ¥, luego, empieza
a contar, de nuevo en “I”. De nuevo, inspira lentamente por la narizy
exhala lentamente por la boca. Cuenta “2". Repite, inspirando lenta-
mente por la nariz y, luego, exhala lentamente. Cuenta “3". Ultima vez
~inspira por la nariz y exhala por la boca. Cuenta “4"-. Ahora, empiet
a contar en “I" de nuevo.

Estavez, sinembargo, mientras contingian contando, cambia de v
en cuando tu centro de atencion hacia tu forma de respirar. Observé d
subir y bajar de 1 pecho y estémago a medida que inhalas ¥ exhalas.
Unavez ms, sienie la espiracion entrande por la nariz y saliendo ler:
la»'xente, Portu boca. Silo deseas, coloca una mano sobre st
7 sxe{ue subir y bajar respiracion. Sigue contando mientras lmb‘f’.
Mspiraciones lenyqs ¥ profundas. Nota tu estémago expandiéh “5:
como un glopg mientras inspiras y, luego, nota cémo se desinflact®

- i ign enlr
expulsas el gjre, Contintia cambiando tu centro de atencion

cont G
ary la eXperiencia fisicq de respirar.

HABILIDADES BASICAS DE MINDFULN 65 127

Finalmente, empi'eza a darte cuenta de cualquier pensamiento i
otro tipo de distracciones que desvien tu alerlxcidn de la respiracion,
Esas distracciones podrian ser recue{'dos, so'mdos, Sensaciones fisicas
0 emociones. Cuando tu mente empiece a divagar y te sorprendas a (i
wmismo pensando en alguna otra cosa, vuelve a llevar atencion a la
cuenta de s respiraciones. O céntrala en las sensaciones fisicas de
respirar. Procura no criticarte por distraerte. Sigue llevando respiracio-
nes lentas, profundas a tu vientre, dentro y fuera. I.magimf llenar w
vientre de aire como un globo. Notalo subir con cad.a m.halaz:ldn y bajar
con cada exhalacién. Sigue contando cada respiracion y, con cada
exhalacién, nota tu cuerpo relajandose cada vez mds profundamente.

Contintia respirando hasta que s‘u’ene qu alarma. Sf’gue. fonn:nc'lz
{us respiraciones, sintiendo la sensacion fx’sz.ca de “_‘ resp:mcuz:‘:; :],-‘,,
do y saliendo, asf como cualquier pensamiento dlstmctan: o Z, o
otro estimulo. Luego, cuando suene la alarma, lentamente,

ojos y vuelve a centrarie en la habitacion

S7



Anexo 3a

EMOCIONES

¢COMO TE SIENTES?

ANIMADO

IRRITADO

JOVIAL

AGOTADO

JOVIAL

DESTROZADO

ALEGRE

ALIVIADO

OBSESIONADO
ENCANTADO

. FRAGIL
RABIOSO

DOLIDO

TRANQUILO

IRRITADO

HUMILLADO

HUNDIDO

MOLESTO

NERVIOSO

PREOCUPADO

TEMEROSO

PESAROSO

DESESPERANZADO

HISTERICO

SATISFECHO
OBSESIONADO

EMOCIONADO

DESCONFIADO

__RIDICULO
DICHOSO

ATEMORIZADO
_ DEPRIMIDO
CURIOSO

INUTIL

ARREPENTIDO

AIRADO

CONTENTO

ENFADADO

ESPERANZADO

_ COMPETENTE
~ CANSADO
AMADO

SORPRENDIDO

SEGURO

ENVIDIOSO

MOLESTO

LOCO
ASTUTO

FELIZ

Anexo 3b

_ PRECAVIDO

i sty

EMOCION

NECESIDAD DESEO

ALTERNATIVA
REAL




Anexo 4a

LA ANSIEDAD

CONOZCAMOSLA UN POCO MAS

CUANDO ESTAMOS ANTE UNA
SITUACION DE ESTRES O PELIGRO,
LA ANSIEDAD ES UNA RESPUESTA

NORMAL. ADAPTATIVA. INCLUSO

NECESARIA. YA QUE HACE QUE
RESPONDAMOS A DETERMINADAS
SITUACIONES: LUCHANDO. HUYENDO

0 QUEDANDONOS INMOVIL.

PERO.

LA ANSIEDAD NO ES M—
NECESARIAMENTE NEGATIVA M—
Y. POR TANTO, EL OBJETIVO

NO DEBE SER SUPRINRLA (G <A
SINO APRENDER A =
TOLERARLA Y A GESTIONARLA [ l

AHORA DIME. ¢CONOCES TU

ANSIEDAD?

59

ANSIEDAD

EMOCION DE ALARMA QUE SE
EXPERIAENTA CON INQUIETUD.
DESASOSIEGO. TEMOR INDEFINIDO.
PREQCUPACION DESBORDANTE Y
MIEDO A PERDER EL CONTROL

POR LO TANTO, LA ANSIEDAD
PROVOCA CAMBIOS EN
DIFERENTES SISTEMAS DEL
CUERPO (ACTIVANDOLOS), QUE
NOS PREPARAN PARA ACTUAR.
AYUDANDO A RESPONDER DE
MANERA RAPIDA.

LA PODEMOS DETECTAR:

« PROBLEMAS PARA DORMIR

« PENSAMIENTOS OBSESIVOS.

« DOLOR DE CABEZA.

« FATIGA Y PRESION EN EL
PECHO.

+ DOLOR DE ESTOMAGO.

» TAQUICARDIA

+ SUDORACION.

« TENSION AUSCULAR



Anexo 4b

Instrucciones
oda, con los pies bien aset-

odamente en los brazos
inspiracion lenta y
o un globo cuan-

Para empezar, siéntate en una silla cé
tados en el suelo y las manos descansando com
del asiento o en tu regazo. Cierra los 0jos: Haz una
profunda por la nariz. Nota tu vientre inflandose com
do inspiras, Mantén la respiracion durante cinco segundos: 1, 2,. ?, 45
Luego, suéltala lentamente por la boca. Siente vientre hunz{:‘endose
€omo un globo que pierde el aire. De nuevo, haz una ins;{imcm.n pfo-
i?i‘;f:;’“ nariz y nota cémo se infla tu estomago. A;Im'nen e: 111:;:) :Z

0s: 1,2, 3,4, 5. Luego, exhala lentamente el aire PO
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Una vez mds: Haz una inspiracion lenta y profunda por lq nariz,
J -~ R ) i
tén durante cinco segundos: | ien.

te como e infla tu estémago. Re
5. Luego, espira lentamente por la boca. Ahora, empieza a hacy
fundas sin retener el aire y continiia res

raciones lentas ¥y pro)
suavenente durante el resto del ejercicio.

2,34
" insp.
Pirand,

Ahora, con los 0jos atin cerrados, imagina que un haz de ly; blan
desciende del cielo, conto un brillante rayo ldser, y se posa en lo qfy, :a
1 cabeza. Percibe lo cdlido y relajado, lo tranquila, que te hace senn’¢
esa luz. Podria tratarse de una luz de Dios, del universo o de cualquie:
poder que te haga sentir bien. Mientras sigues respirando suavemen,
haciendo inspiraciones lentas y profundas, observa cémo la luz ’mc;
que te sientas cada vez mds relajada, cada vez mds tranquilo, mientros
sigue brillando en lo alto de tu cabeza. Ahora, lentamente, esa clidy
luz blanca empieza a extenderse sobre la superficie de tu cabeza comy
agua suave. Y, a medida que lo hace, la luz empieza a aflojar cualquier
tension muscular que puedas estar sintiendo en la parte superior de
cabeza. Lentamente, la luz empieza a deslizarse por tu cuerpoy, al fluir
hacia tu frente, disuelve en ella toda tensién muscular. Luego, la luz
blanca contintia descendiendo por tus orejas, tu nuca, tus ojos, nart;,
boca y barbilla mientras tu contintias aflojando cualquier tension que
estés manteniendo en esos puntos. Percibe lo agradablemente cdlida
que notas tu frente. Ahora, lentamente, imagina que la luz empiezaa
descender por tu cuello y sobre tus hombros, aflojando cualquier ter-
sion muscular. Luego, la luz, lentamente, contintia bajando por s
brazos y por tu torso, pecho y espalda. Siente los miisculos de la parte
stfperior e inferior de la espalda relajdndose. Nota la relajante sense
01'0" de la luz blanca a medida que se desliza por tu pecho y estomas’
Siente relajarse los mrisculos de los brazos a medida que la luz descie
:Z ;O:‘; ;Z::b:!;:;sly, Ilueio, a lra\.)e's de tus manos, ala pm'f“.d.‘-’,ﬁ‘;
como se aﬂo;'an Iasat = eRliisdo o {“ gy "a[gmf:»\:i.;a
v ensiones. De nuevo, s_tenle esa luz f"u“'_’ \’d

8 a suave por la parte superior e inferior de tus pierias hast
flﬂe se extiende por el empeine y la planta de tus pies. Siente toda la 17
sién abandonando los e i L S ples. lida que la fuc
blanca hace que 1 cue u' S t 4 z:uerpu'a .y
rpo se sienta cdlido y relajado.
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Comimi.a percibie»ndo cn’.mo .Ie si'emes en paz y tranquilo, relajada,
mientras Sigues haciendo tnspiraciones lentas, profundas y suamj
Observa como tu estomago sigue expandiéndose a medida que inspiras
y siente como se desinfla cuando exhalas. Ahora, mientras sigues respi-
rando, piensa en silencio para ti mismo, para ti misma “inspirar” cuan-
do inhalas y, luego, en silencio, piensa en tu palabra clave cuando
exhalas. (Si tu palabra clave es algo asi como “relax”, utilizala en las
siguientes instrucciones). Inspira suavemente y piensa: “inspirar”. Exha-
la lentamente y piensa: “relax”. Mientras lo haces, percibe, al mismo
tiempo, todo tu cuerpo relajado. Siente toda la tensién muscular de tu
cuerpo relajdndose cuando te centras en tu palabra clave. Una vez mas,
inhala y piensa: “inspirar”. Exhala y piensa: “relax” Percibe todo tu cuer-
po aflojando cualquier tension muscular. Inspira de nuevo... “inspirar”.
Exhala... “relax”. Nota como se afloja toda la tension de tu cuerpo.

Contindia respirando y pensando en esas palabras a tu propio ritmo
percibes cono todo tu

durante algunos minutos. Con cada inspiracion,
cuerpo se siente relajado. Cuando tu mente empiece & divagar, vuelve a
llevar tu atencion a las palabras “inspirar”y “relax”.

1 controlada por claves dos veces al
do. Con la préctica diaria,
do cada vez. Una vez mas,
entrenar a todo tu

Practica la técnica de relajacio
dfa y anota cudnto tiempo te sientes relaja
esta técnica te ayudard a relajarte mas rapi
recuerda que el objetivo final de esta técnica es
cterpo para que se relaje simplemente cuando pienses en tu palabra

; : i i ractica
clave, como “relax”. Esto solo llegard a producirse medl.ame p o
relajacion, tam ién

sistemdtica. En principio, para ayudar a tu -
p?dﬁas tener que pensar en la imagen de la luz blanca as(hcomo rea‘
PIrar lenta y profundamente. Pero, con practica, esta té.vfmca te g:léen
4 ayudar a relajarte en muchas situaciones de tension- Talnl’l )
fu?des combinar este ejercicio con la visualizacion previd d(eodzgzl]e
a;il:ll‘o Realizar la relajacién controlada por cl.avcs. ::).b;:occso :
vis, d-I:a a sentirte atin mds seguro, més tranquila en
ua]ll,aclén.
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Anexo 4c

RECOMENDACIONES DE AUTOCUIDADO
PARA EL MANE]O DE LA ANSIEDAD

LA ANSIEDAD ¥ LOS
PENSAMIENTOS
CONOCE TU ANSIEDAD Y
APRENDE & CUESTIONAR LOS
PENSAMIENTOS NECATIVOS
ASOCIADOS
IDENTIFICA LAS SITUACIONES
QUE LA CENERAN Y PLANTEA
AITERNATIVAS

ALIMENTACION SALUDABLE

o2

Depica TIEMPO A
ESCUCHAR TU CUERPO.
LOCALIZA DONDE SIENTES
LA ANSIEDAD ¥ COMO ES.
DECIDE UN COLOR PARA
ELLA, UNA FORMA E
IMAGINALA SALIENDO DETU
CUERPO.

Anexo 5a

LA RABIA

>

PRACTICA EJERCICIO FiSICO
DEINTENSIDAD MODERADA
DE FORMA REGULAR.

RESOLUCION DE PROBLEMAS

1.|DENTIFICA EL PROBLEMA Y
VALORA S| REALMENTETE
PERTENECEA TIRESOLVERLD;
DEFINELO DE UNA FORMA
CONCRETA.
Z.RECUERDA HABILIDADES O
RECURSOS PASADOS

EMPLEADOS Y CON Q_UIEN
CONTASTE.
3.LISTADO DE POSIBLES
SOLUCIONES ¥ ESTABLECE UN
PLAN DE ACCION CON
OBJETIVOS ESPECIFICOS,

PEDIR AYUDA 51LO
NECESITO

vy

Es el momento en
que una persona
toma plena
conciencia de la
muerte de ese ser
querido, pero en
lugar de aceptarla, se
rebela.

TECNICAS DE RESPIRACION
TRATARDERESPIRAR LENTA Y
PROFUNDAMENTE, UTILIZANDO
UNA MEDITACION CUIADA DE

APOYO.

O REALIZAR
w7 AcTiviDADES
@ ACRADABLES

HIGIENE DEL SUENQ
EL SUENO ES ESENCIAL PARA LA
SALUD MENTALY PORLOS
TANTO LA FALTA DE SUERIG]
PUEDE AUMENTAR LA
ANSIEDAD. TRATA DE
ESTABLECER UNA RUTINA DE
SUENO RECULAR ¥ CREAR UN
AMBIENTE PROPICIO PARA EL
DESCANSO.

LA RABIA EN EL DUELO

Esta emocion puede
estar dirigida hacia
alguien o algo, o
puede ser
generalizada, incluso,
puede sentirse contra G
aquello que se ha
perdido o se perdera.

Es normal sentir esta
emocion en una
vivencia tan dolorosa
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ADEMAS... LA RABIA
BUSCA SALIR HACIA

Para descubrir su origen
real, seria conveniente
observar en qué
situaciones aparece y en
cuales permanece dormida.

<)
<)

Anexo 5b

;QUE COSAS/PERSONAS/SITUACIONES
ME PRODUCEN RABIA?

COMO ES ESA RABIA?

¢DE QUE COLOR ES?

¢TIENE FORMA?

(EN QUE PARTE DE MI CUERPO LA
SIENTO?

;SOY CAPAZ DE TOLERARLA?

www.reallygreatsite.com

Siempre nos indica que
tenemos alguna
insatisfaccién personal,
algo no resuelto. 2

¢QUE COSAS ME
PRODUCEN RABIA?

:COMO LA EXPRESO
YO?
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Anexo 5¢

Anexo 5d

JORGE BUCAY - Un cuento sobre la tristeza y la
furia.

Este cuento habla de un reino magico, un reino encantado, donde los sentimientos de los
hombres cobran vida, donde todo. todo es posible.

En este reino encantado habia una vez una laguna cristalina de agua transparente v de
mucho verde, donde muchos pajaros y muchas flores le daban toquecitos de color.

A esta laguna encantada. llegaron un dia a bafiarse acompafiindose mutuamente, la
tristeza v la furia. Cuando llegaron a las orillas del lago, se sacaron su ropa v desnudas
1as dos entraron a bafiarse.

La furia apurada, como siempre estd la furia enojada, sin saber muy bien por que,
ripidamente se bafio v con rapidez salid. Sin embargo, como ella es casi ciega o por lo
menos no distingue bien las cosas, apurada, encjada y casi clega, se puso la primera ropa
que encontro, que no era 1a propia, era la ropa de la tristeza. Y asi, vestida con la ropa de
su amiga, la furia se fue.

La tristeza, que como siempre se tomod todo el tiempo del mundo, que como siempre no
tenia ningln apuro de irse, que como siempre parece que estuviera alli para quedarse
infinitamente, muy despacio v muy lentamente termind de baflarse v, con paso muy
cansino, fue hasta la orilla para vestirse. Alli se die cuenta que su ropa no estaba, pero
como todos saben. a la tristeza, si hay algo que le molesta, es quedar al desnudo. Para no
quedar al desnudo, 1a tristeza se puso la inica ropa que habia, la ropa de Ia furia.

Dicen que desde entonces, 2 Veces uno se encuentra con la furia con la furia ciega, con
1a furia destructiva, la terrible, descontrolada, con la furia que da miedo. Pero si uno mira
bien. si uno mira un poquito detrds de esa furia con la que uno se encuentra, uno se da
cuenta que esa furia es un disfraz v, que detras de la furia, estd escondida la tristeza.

Ve
. 1l"f'

éY TRISTEZA?

(CUANDO SIENTO RABIA, ESTOY)
EVITANDO OTRA EMOCION?

¢auE TOLERO MEJOR, LA
RABIA O LA TRISTEZA?

ELA IRA ES EL sauE
auE paSA cuanDO
GUARDAESPALDAS DE LA &
TRISTEZA? SIENTO TRISTEZA?
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Anexo 6a

Tristeza

Es el sentimignto wmas comin 4 pevsistente
en Yodo €| proceso de duele.

Bote sentimmiento no 52 manifiesta
NECRSAVIAmEnte O tvaves de 1a conducta de
llovay, peyo Si lo hace sl & wlnude.

La teisteza suele peesentavse ;)Uh‘fo con
Sentimientos de Soledad, cansantio &
nde£enSion.

Anexo 6b

MI TRISTEZA
jln conagen?

¢Ddnde la suelo sentir en el
cuerpo?

¢Cuando estoy triste siempre

lloro?
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Anexo 6¢

{QUE NECESITA

Mi iQUE
TRISTEZA | NECESITA?

Anexo 6d

HABILIDADES AVANZADAS DE TOLERANCIA AL MALEs
ESTAR
53

lnstrucciones

Ppara empezar, siéntate en una silla cémoda, con los pies bien s
(ados en el suelo y las manos descansando comodamente en | ;,"sen.
de la silla o en 1u regazo. Cierra los ojos. Haz una i"SPiracio(,),sl ralzox
pmﬁmda por la nariz. Nota tu vientre inflandose como un globo j;" ¥
do inspiras. Mantén la respi cinco dos: 1,2, 3 :'5'-
Luego, suéltala lentamente por la boca. Siente tu vientre lzl:;rrt:iér;d(;s;v
como un globo que pierde el aire. De nuevo, haz una inspiracion pro-
funda porla nariz y nota cémo se infla tu estémago. Mantén el aire cin-
co segundos: 1, 2, 3, 4, 5. Luego, exhala lentamente el aire por la boca.
Una vez mds: Haz una inspiracion lenta y profunda por la nariz y sien-
te cémo se infla tu go. Retén di cinco 12,34
5. Luego, exhala lentamente por la boca. Ahora, empieza a hacer inspi-
raciones lentas y profundas sin retener el aire y contintia respirando
suavemente durante el resto del ejercicio.

Ahora, con los ojos cerrados, imagina que entras en iu lugar seguro
utilizando todos tus sentidos para integrarte en la escena.

En primer lugar, mira a tu alrededor utilizando tu sentido imagina-
rio de la vista. ¢Qué aspecto tiene ese lugar? ¢Es de dia o de noche?
¢Hay sol o estd nublado? Observa los detalles. ¢Estds solo, sola, 0 hay
otras personas o animales? ¢Qué estdn haciendo? Si estds en el exte-
rior, mira hacia arriba y percibe el cielo. Mira hacia el horizonte. St
estds en el interior, observa como son las paredes y el mobiliario. La
habitacion ces clara u oscura? Elige algo relajante que observar. Lue-
i”- sigue observando durante unos segundos utilizando tu sentido de

vista,

ion di

Luego, utiliza tu sentido imaginario del 0fdo. ¢Qué es lo que 0Yes:
;Esc“d’“ a otras personas o animales? ;Oyes isica? cOves el """[ e
Ul e

0 el océano? Elige algo relajante que escuchar. Luego, esctichalo

dur - Lueso, e
Wte unos segundos utilizando tu sentido imaginario del ofdo.
olfato. Si estdsenel

(€80 encendido qué
la hierba, el

Se Z . .
imeriimdame"’e- utiliza tu sentido imaginario del
”“ed.un ;’a qué huele? ;Huele a fresco? ¢Hay ur! fi
oler? 0, si estds en el exterion, ¢puedes oler ¢ 41

éSE LO PUEDO EALGUNA
DAR? ALTERNATIVA?
54 MANUAL PRACTICO DE TERAPIA DIALECTICO CONDUCTUAL

o o las flores? Elige algo relajante de tu escena para oley, 1,
f €

océan s s
ara utilizar tu sentido imaginario de] olfato, "
0,

omate unos segundos p
A continuacion, observa si puedes percibir algo con tu sentido

: .

ginario del tacto. ;Dénde estds sentado 0 sobre qué estds en 1w esceng;
¢Puedes notar ol viento? ¢Puedes percibir algo que estés tocando e"l;
ba a tocar algo relajante en tu escena. Luego, témate ung

s

escena? Prue
segundos para utilizar tu sentido imaginario del tacto.

Por diltimo, utiliza tu sentido imaginario del gusto. ¢Estds comien,
do o bebiendo algo en esta escena? Prueba a saborear algo relajante
Luego, tomate unos segundos para utilizar tu sentido imaginario el

gusto.

Ahora, dedica algunos segundos mds a explorar tu lugar seguro uti-
lizando tus sentidos imaginarios. Percibe lo seguro y relajado, lo tran-
quila y en calma que te sientes aqui. Recuerda que puedes regresar a
este lugar cada vez que te estés sintiendo triste, enfadado o enfadad,
con inquietud o que sientas dolor. Mira a tu alrededor una vez mds
para recordar c6mo es.

' lAhora, mantén los ojos cerrados y vuelve a centrarte en tu respiri-
cion. Una vez mds, haz unas cuantas inspiraciones lentas, profundas
por la nariz y exhala el aire por la boca. Luego, cuando te sientas listo,
cuando estés preparada, abre los ojos y vuelve a centrarte en lo que ¢
rodea en la habitacién.
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Anexo 7a

|

CULPA

|
\

A\

)

; QUEMAS?

DESPUES DE LA TRISTEZA, EL SENTIMIENTO QUE MAS DOLOR PRODUCE ES LA CULPA,
QUE SE PUEDE ACOMPANAR DE AUTORREPROCHE.
LA CULPA SEDEBE A LO QUE SEHIZO Y ALO QUE NO SE HIZ0, Y SUELE
SER LA CAUSANTE DE QUE SE COMETAN MUCHOS ACTOS DESESPERADOS EN EL DUELO,
¥ DE QUE SE SUFRA DE FORMA EXAGERADA.
ANTE LA CULPA, EL DOLIENTE NECESITA SENTIR EL PERD(')N‘DEL OTRO PERO, POR LA
AUSENCIA DE ESTE, LA SITUACION SE VUELVE MAS COMPLEJA.

La autoimagen de
la persona en duelo
se resiente y el
pensamiento estd
ocupado

principalmente por
los hechos

concretos por los

que se culpabiliza.

Anexo 7b

En otras ocasiones, los

dolientes experimentan
sensaciones fugaces
de culpa que se sienten
incapaces de afrontar
y que, aunque no estdn
presentes de manera
constante, sf
condicionan la
vivencia.

NS

< QUEESLACULPA?

La culpa es un sentimiento que surge
cuando sentimos que hemos roto una
norma ética o hemos causado dafio o
dolor. Tendemos a rechazarla porque
es desagradable, nos hace sentir mal
y en ocasiones puede ser destructiva.

) ¢

;CULPAREAL O
IRRACIONAL?

EXISTE UN TIPO DE CULPA MUY AUTOMATICA, A VECES LLAMADA
“|RRACIONAL", EN LA QUE EL SENTIMIENTO DE MALESTAR TE
INUNDA Y TE PARALIZA DE FORMA MASIVA AUNQUE
RACIONALMENTE NO SE ESTE DE ACUERDO CON ELLA.

SITUACION

¢REALO
IRRACIONAL?

CONDUCTA
REPARADORA




Anexo 7c

La culpa y la responsabilidad caminaban con mucha prisa por la calle y al llegar a
una esquina chocaron fuertemente sus cabezas, tal fue el golpe que luego del en-
contronazo permanecieron mirandose fijamente, observando el morado chichon que
brotaba de ambas frentes.

La responsabilidad pidio las disculpas correspondientes vy le ofrecio a la culpa ir en
bisqueda de hielo para ayudar a bajar la hinchazon, pero ésta estaba tan perdida
entre emociones y pensamientos negativos, que no escucho la sugerencia y solo se
ocupo de acusar a la responsabilidad por lo sucedido.

—Es cierto que venia con demasiada prisa —dijo la responsabilidad-, por eso te he
ofrecido mis disculpas, y creo que con el hielo podré repararlo, y si no dime qué
puedo hacer para ayudarte.

Pero a pesar del ofrecimiento, la culpa, exhibiendo las caras de culpador y culpado,
no las acepto y ni tampoco se sintio responsable, y como estaba formada por sen-
timientos de culpa, a medida que iba creciendo la amenaza del castigo, empezd a
deprimirse y a paralizarse.

N1 bien la responsabilidad volvio con el hielo, y pese a que la culpa termino colo-
candose el hielo sobre su frente, no ceso de acusarla, aunque también lo hizo con la
acera, con el clima, con la poca visibilidad v, finalmente, con ella misma.

—He sido una torpe que no me he dado cuenta de todos los obstaculos que hicie-
ron que me golpeara. —pensaba en voz alta-, y sin mediar un segundo le pregunto
enfurecida a la responsabilidad:

—iComo es que no te sientes mal con lo sucedido y consigues fuerzas para intentar
reponer lo que ya no tiene ninguna posibilidad de reparo!?
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—-Hacerme responsable solo me hace sentir mal hacia mi conducta, pero me siento
satisfecho porque pude aceptar que cometi un error y entonces puedo remediarlo —
respondio entusiasmada la responsabilidad.

¢ Pero no sientes acaso que deberias ser castigada por tu torpeza? ;No tienes prin-
cipios éticos y morales que te hayan ensefiado a que si te equivocas eres una inser-
vible?

—-8i lo hago no solo que me autoflagelo y evito hacerme cargo de mis actos, sino
que ademds al calificarme negativamente le abro la puerta a los oportunistas, los
que aprovecharian mis sentimientos de culpa para manipularme a su antojo. Como
soy responsabilidad, me dispongo a hacer todo lo que estd a mi alcance para poder
resolver a pesar de cualquier critica.

—iNo estoy de acuerdo!, -dijo la culpa con cara de culpa y sentimiento de culpa- la
unica manera de remediar es encontrar a los culpables para darles su merecido por
ser tan tontos.

—-Quizas te hicieron creer que cometer errores es cosa de tontos, de seres poco
confiables y mediocres y nunca has podido confiar en tus capacidades, y al asu-
mirte como tal has creido que la tinica manera de poder reparar lo que has hecho es
mediante el castigo, aungue éste no te ayude a resolver nada.

Un extrafo sentimiento invadio a la culpa. Por un lado se sintié culpable por haber
lastimado a la responsabilidad, y por otra parte sintio deseos de ser como ella, pero
enseguida recordo que para ser culpa, no debia ser responsable.

—-Muy lindas tus palabras, pero ;sabes qué?, si no siento culpa por lo sucedido me
siento culpable por no sentirla, entonces deja de querer convencerme y te pido por
favor que sigas tu camino, y que “la proxima vez cruces la esquina con mas cuidado”.

Al poco tiempo, y gracias al hielo que habia ayudado a desinflamar, ambas cabe-
zas estaban casi sanadas. La responsabilidad se retird satisfecha por su accionar y
agradecida por el nuevo aprendizaje que escucho por parte de la culpa: “La proxima
vez que cruce la esquina lo irfa a hacer con mayor cuidado”. En cambio la culpa
no cesaba de mirarse al espejo la pequeiia marca sobre su frente, y a medida que su
tristeza crecia, su autoestima mas disminuia, pensando que si no hubiera sido por la
responsabilidad no tendria ninguna huella en su cabeza. Al final, junté coraje, tomd

aire profundamente y concluyo:

—-¢Y a ésta quién le pidi6 consejos? Si después de todo yo no tengo que dejar de
ser la culpa, porque si me comporto como la responsabilidad, jperderia mi identidad

y me la pasaria golpeando cabezas ajenas en todas las esquinas!

Carlos Mascherpa

Anexo 8a

COMPASION

¢Tengo compasiéon conmigo
mismo?

Sentimiento que surge cuando te
enfrentas al sufrimiento de otra
persona y te sientes motivado a aliviar
ese sufriiento. La palabra compasiéon

significa literalmente “sufrir juntos”.
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Se ha demostrado que cuando LA COMPASION PUEDE
sentimos compasién, nuestra . ACTUAR E"‘TR‘ES
frecuencia cardiaca se ralentiza, DIiRECCIiONES DiSTiNTAS:

secretamos oxitocina (la hormona del
amor), y las regiones del cerebro
relacionadas con la empatia, el

1.De nosotros hacia los demds: Yo

soy compasiva con los demas

cuidado y los sentimientos de placer 2.De los demas hacia nesotros: Los
se iluminan, lo que a menudo hace demds son compasivos conmigo
que deseemos cuidar a otras 3.Autocompasion: De uno mismo
personas. hacia uno mismo

Algunas personas pueden haber
aprendido que sus necesidades no
son importantes y, por lo tanto,
han desconectado de ellas.

Y vosotros?

Anexo 8b

PAUSA DE LA AUTOCOMPASION Ahora, pon tus manos sobre tu corazén, siente el calor de tus manos y el suave toque
de tus manos en tu pecho. O adopte el toque relajante que descubrié que era adecuado

: L . . . . ara usted.
Piensa en una situacion de tu vida que sea dificil, que te esté provocando estrés. Re- L

cuerde la situacion y vea si realmente puede sentir el estrés y el malestar emocional

€n su cuerpo. Digase a si mismo:
Ahora dite a ti mismo: 3. ;Puedo ser amable conmigo mismo?
1. Este es un momento de sufrimiento También puedes preguntarte: “*; Qué necesito escuchar ahora mismo para expresarme

bondad?” ;Hay alguna frase que te hable de tu situacion particular, como por ejemplo:

Eso es atencion plena. Otras opciones incluyen:

» ;Puedo darme la compasion que necesito?

» ;Puedo aprender a aceptarme tal como say?
» ;Puedo perdonarme a mi mismo?

« Que pueda ser fuerte.

» ;Puedo tener paciencia?

« Esto duele.
. Ay,
« Esto es estrés.

2. El sufrimiento es parte de la vida. Esta practica se puede utilizar en cualquier momento del dia o de lanoche y le ayudara

a recordar evocar los tres aspectos de la autocompasion cuando mas la necesite.

Esa es la humanidad comiin. Otras opciones incluyen:
nal del documento B

« Otras personas se sienten asi.
« No estoy solo.
« Todos luchamos en nuestras vidas.



Anexo 9a

-~ Propagacién por Ondas Concéntricas

N Irvin D. Yalom

La mejor manera de vivir es
conectado a los demas, pero morir
es el acto mas solitario de la vida: te
separa de los otros y del mundo; por
eso ante la muerte es tan
importante el poder de la presencia,
simplemente estar.

PROPAGACION POR ONDAS
CONCENTRICAS
Todos creamos circulos concéntricos de
influencia que pueden afectar a los demas
durante afios e incluso generaciones, del
mismo modo que los circulos que se
forman al arrojar una piedra a un estanque
Se siguen expandiendo aunque ho
podamos verlos.

Anexo 9b

“-.\

—~

[ ]
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¢QUIEN NO SE ALEGRA DE

SENTIR QUE FUE

|MP0RT;§»TE PARA EL
TRO?

Esoesla 6n por ondas segin Yalom

Afrontar la muerte puede ser una
experiencia que nos haga despertar
a una vida mas plena, porque aunque

el hecho fisico de la muerte nos
destruye, su idea nos salva.

Podemos dejar algin consuelo a los
demas, un gesto, algo de nuestra
experiencia de vida. ;Quién no se

alegra al sentir que, de forma
indirecta, fue importante para otro?




Anexo 10a

senlido

¢ Qué opinas?
i Tu le encuentras
sentido a tu

sufrimiento?

Anexo 1la

ncepto académico

Dolor fisico o angustia emocional, social o
espiritual que lleva a una persona a sentirse
triste, asustada, deprimida, ansiosa o sola.
Las personas en este estado, también en
ocasiones se sienten incapaces de hacer
frente a los cambios de la vida cotidiana o a
aquellos causados por una enfermedad.

"El hombre esta dispuesto incluso a sufrir a condicion

de que este sufrimiento tenga un sent

El “homo patiens” transforma el sufrimiento en accion;
sabe que al tender hacia el sufrimiento ya lo
trasciende, y es que no solo cumplimos y realizamos
valores produciendo, sino también viviendo y
sufriendo.

El sufrimiento seria una oportunidad, un reto, un paso
mas en nuestro camino hacia la plenitud espiritual.

La espiritualidad es aquello que tenemos de

humano, nuestra dimension esencial en la que
acontece nuestra existencia. Esta puede aportar
recursos internos, esperanza, conexion con algo

que nos trasciende y puede darnos fuerzas,
creatividad, humanidad y sentido
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(Québusca?

La
espiritualidad
me ayuda en mi

proceso de

duelo?

Anexo 12a

T
CALIDAD D

h VIDA
Y —

LA CALIDAD DE VIDA SE COMPONE DE OCHO
DIMENSIONES:

® Bieneslar Emocional

¢ Relaciones Interpersondles
® Bieneslar Material

e Desarrollo Personal

® Bienestar Fisico

o Autodeterminacion

e Inclusion Socidl

e Derechos
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LaEspiritualidad y el Duelo

En estos momentos, la espiritualidad constituye un
factor imp(}rl?ntc alahoradesobrellevareldolorde
L una pérdida.

En ocasiones, las creencias que ofrece la
espiritualidad sobre la vida dcspués' lamuerte
pueden brindar consuelo a al proporcionar
esperanza.

¢QUE ES?

Un eslado deseado de bienestar personal compuesto
por varias dimensiones cenlrales que estdan
influenciadas por faclores personales y ambientales.

Eslas dimensiones cenlrales son igudles para todas las
personas, pero pueden variar individuaimente en la
importancia y valor que se les atribuye.

| ]
RELACIONES
BIENESTAR EMOCIONAL INTERPERSONALES
SENTIRSETRANOUILD,
SEGURO, SIN
AGOBIDS, NO ESTAR
NERVIDSD




DESARROLLD
PERSDNAL

A POSIBILIDAD DE
APRENDER DISTINTAS
COSAS, TENER
CONOCIMIENTOS Y
REALIZARSE
PERSONALMENTE

INCLUSION SOCIAL

SENTIRSE MIEMBRO
DE LA SOCIEDAD,
SENTIRSE INTEGRADD,
CONTAR CON EL
APOYD DE OTRAS
PERSONAS.

Anexo 12b

BIENESTAR F1SICO

TENER BUENA SALUD,
SENTIRSE EN BUENA
FORMA FiSICA, TENER
HABITOS DE
ALIMENTACION
SALUDABLES. K

DERECHOS

SER CONSIDERADD IGUAL
QUE EL RESTO DE LA GENTE,
QUE LE TRATEN IGUAL, QUE

RESPETEN SU FORMA DE

SER, OPINIONES, DESEDS,

INTIMIDAD, DERECHDS.
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AUTODETERMINACION BIENESTAR MATERIAL
DECIOIR POR ST MISMO Y

TENER OPORTUNIDAD DE POSEER RECUERSOS

ELEGIR LAS COSAS QUE MATERIALES QUE

QUIERE, COMD QUIERE QUE ABASTEZCAN MIS
SEA SU VIDA, 5U TRABAJO, SU NECESIDADES

TIEMPO LIBRE...
¢QUE OPINAS?
¢COMO ES TU CALIDAD DE

VIDA?

MICALIDAD DE VIDA
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AREA A
MEJORAR

{QUE ME
MOLESTA?

PUNTUACION
DE MEJORA

CONDUCTA
ALTERNATIVA

Anexo 13a

HABILIDADES AVANZADAS DE TOLERANCIA AL MALLST
STAR

5
,,.yma:ionu
Para empezar, siéntate en una silla comoda, cor .
, con ;
sados en el sueloy las d & o p'if. b!;:"b“w'.
0y

de la silla 0 en tu rzgaza Cierra los ojos. Haz wna inspiracion lenta s
pm/imda por la nariz. Nota (i vientre inflindose como un globo oy )
do inspiras. Mantén la respiracion d cinco dos: 1.2 3 ;“’;
Luego, suéltala lenttamente por la boca. Siente tu vientre Iuaml'ilr.rd;;
como wn globo que pierde el aire. De nuevo, haz una inspiracion pro-
funda por la nariz ¥ nota cémo se infla tu estomago. Mantén ¢l aire cin-
co segundos: 1, 2, 3, 4, 5. Luego, exhala lentamente el aire por la boca.
Una vez mds: Haz una inspiracion lenta y profunda por la nariz y sieri-
1e como se infla tu Retén di cinco segundos: 1, 2, 3. 4.
5. Luego, exhala lentarmente por la boca. Ahora, empieza a hacer inspi-

tones lenias y profundas sin retener ¢l aire y continiia respirando
suavemente durante el resto del ejercicio,

Ahora, con los ojos cerrados, imagina que entras i tu lugar seguro
wiilizando todos tus sentidos para integrarte en la escena.

En primer lugar, mira a tu alrededor utilizando tu seatido imagina-
¢Es de dia o de noche?

vio de la vista. ¢Qué aspecto tiene ese lugar?
¢Hay sol o estd nublado? Observa los detalles. ¢Estds solo, sola, 0 hay
orras personas o animales? ¢Qué estdn haciendo? Si estds en el exte-

riox, mira hacia arriba y percibe el cielo. Mira hacia el horizonte. Si
estds ¢n el interior, observa comao son las paredes ¥ el mobiliario. La
jante que observar. Lue-

habitacidn ges clara u 2 Elige algo
80, sigue observando durante wunos segum

fa vista,
D 2
Luego, utiliza tu sentido imaginario del oido. (Qué €5 lo que oyes:
ica? ¢Oves el vien-

<Escuchas a atras personas o animales? (OYes IS
a ] e Elige algo relajante que eseuchar. Luego, esciichalo
"ate wnos segundos utilizando t sentido imaginario del oido.
" snf':uuame"’" atiliza tu sentido imaginario del olfato. Si m;s en ;l
" <@ qué huele? oHuele a fresco? ¢Hay 10 fieego rucend.: o gr ;
5 0ler? 0, i estds en el exterior, cpuedes oler o aire, la ierba, &

dos utilizando tu sentido de

5t MANLAL PRACTICO DE TERAMIA RIALECTICO CONDUCTLIAL
océano o las flores? Elige algo relajante de tu escena para oley i
(émate 1N0S segundos para utilizar tu sentido imaginario dej olfato,
ion, observa si puedes percibir algo con tu Setido ing,
ginario del tacto. ¢Donde estds sentado o sobre qué estds en tu esepyy:
¢Puedes notar of viento? ¢Puedes percibir algo que estés tocandy e I
escene? Prueba a tocar algo relajante en fu escena. Lucgo, tomate yny,;
segtendos para utilizar f« sentido imaginario del tacto.

A continuaci

Por diltimo, wtiliza tu sentido imaginario del gusto. ¢Estds comie,.
do o bebiendo algo en esta escena? Prueba a saborear algo relajan
Luego, témate unos segundos para weilizar tu sentido imaginario dd

gusra.

Ahora, dedica algunos segundos mds a explorar tu lugar seguro i-
lizando tus sentidos imaginarios, Percibe lo seguro y relajado, lo tran.
guila v en calma que te sientes aqut. Recuerda que puedes regresar ¢
este lugar cada vez que te estés sintiendo triste, enfadado o enfadada
con inguiciud o que sientas dolor. Mira a tu alrededor una vez mis
para recordar c6mo es,

Ahora, mantén los ojos cerrados y vuelve a centrarte ¢n 1 respie
cidn. Una vez mds, haz unas cuantas inspiraciones lentas, profurndss
por la nariz y exhala el aire por la boca. Luego, cuando te sientas it
cuando esiés preparada, abre los ojos y vuelve a centrarte en lo qué
rodea en la habitacion.
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Anexo 14a

VALORES
ACTITUDINALES

VALORES
EXPERENCIALES

VALORES
CREATIVOS

Anexo 15a

Sobre el Apoyo en el Duelo.

Participar en un grupo de duelo fiene numerosos
beneficios, destacando el vinculo que se crea entre
las persanas dolientes.

Apoyo Es un vinculo realmenie significafive, fuerte y
grupal reconforfante.

Aquello que hemos creado En el grupo se encuentra un espacio seguro de apoyo
emocional y una atmésfera de sostén en la cual tener
la libertad de expresarse sin sentir un juicio por ello,
alge que aporta una mejora a nivel emacional y
fisico.

Compartir experiencias similares i
disminuye la sensacién de
aislamiento social y ayuda a
normalizar y validar la experiencia

de cada uno y una. $ia
¢Creéis que llevar a

cabo el programa os ha
aportado algo de lo
explicado?

Calma sentimientos dificiles, crea
una gran cohesién grupal y un
sentimiento de pertenencia, ademds
de ganar confianza en uno mismo
para poder recuperar el control de la
propia vida y mejorar la autoestima.

TOdGS |OS pel’SOnOS hOb‘CmOS e‘
mismo idioma, el del dolor.

Gracias por
formar parte
de esta gran
experiencia
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Anexo 16a

Valoracién Final del Programa

A continuacion, se prasenta un cuestionano para evahuar de forma general el Programa de Duelo Anticipado.
La respuesta oscila entrs el 1 v el 3, s1endo 2l | totzlments en dezacuwerdo v el 3 totalments de acuerda.
Muchas gracias por tu participacion.

Estoy satisfecho/a con el programa

Totalmante an desacuerdo - - o - - Totalments da acuarda

El programa me ha parecido de gran utilidad

Totalmente en desacuerdo - - o - - Totalmente de acuardo

Las sesiones del programa me han parecido muy acertadas

Totalmante an desacuerdo - - o - - Totalments da acuarda

Loz materiales v métodos utilizados me han parecide apropiados

Totalmante an desacuerdo - - o - - Totalments da acuarda



La informacion proporcionada me ha parecido de gran utilidad

Totzlmante an desacuardo L S o

Mi participacién en el programa ha zido total

Totzlmente en desacusrdo L ! !

He =entide un cambic positive en mi proceso de duelo anficipado

Totzlmente en desacusrdo L Ly o

Conzidero que el programa tiene que mejorar

Totalmente an desacuardo Ly L WA

51 pudiese mejorar alge del programa seria...

Texto de respuesta larga
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Totalmenta de acuards

Totalmente de acuardo

Totalments de zcusrdo

Totalmenta dz acuardo

Lo que mas me ha gustado del programa ha sido_

Texto de respuesta larga




Anexo 16b

ClinikLab
f’ L inikLab
DASS-21

Por favor lea las sigmentes afimmaciones v cologque un circulo alrededor de un mimero (0, 1, 2, 3) que indica en
gué grado le ha ocumido a usted esta afirmacién durante o semana pasada Ta eseala de calificacion es la

siguiente:

0: No me ha ocurrido; 1: Me ha ocurride un poco. o durante parte del tiempo: 2: Me ha ocurrido

bastante, o durante una buena parte del tempo: 3: Me ha ocurrido muche, o la mayor parte del

tiempo.
1. Me ha costado mucho descargar la tensidn ... 01 2 3
2. Me di cuenta que tenda laboca seca e 01 2 3
3. Nopodia senfir ningim sentinmento POSKEIVE ..o 01 2 3
4. 5Se me uzo dificil respirar ... - 01 2 3
5. Semehjmdlﬁ:ﬂtunmla]mcmmapamhammsas 01 2 3
6.  Reaccioné exageradamente en ciertas sIACIONSS ..o 01 2 3
7. Sent que mis manos temblaban . 01 2 3
g Hesenndnqueestabagastandnlmagmncaﬂndaddemﬂgm 01 2 3
0. Estaba precnmpau:hporsmlamones em las cuales podntenﬂ'pmmaeulasquepodna 01 2 3

hacer el ndiculo .
10 Hesenndnquenuhabmnadaquenrﬂlmonam
12, Se me lizo dificil relajarme ...
13, Me senti miste v deprimido ... ) -
14, No tolers nada que no me permitiera continuar con lo que estaba haciendo. ..

15,  Senti que estaba al punto de pAMeo ..o

16. Nome pude enmsiasmarpornada .

17, Senti que valia nmy poce como persona .

18. He tendido a sentimme enfadado con facilidad .

19, Senti los latidos de mi corazdn a pesar de no haber hecho nmglmesﬁ:.am fisico
20, Tuve niedo sin razon ..

Lo o A o R o R o R o N o [ o N = D = = |
— e e e e b e e e s e

[ N P T O R I D T S B e )
L L Y N P P

[ S

1. Seuhqurlaxﬁanutanamngunsenhda

o8
3
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Anexo 16¢
ESCALA DE REGULACION EMOCIONAL DERS
Guzman et al. (2014)
DMI: Edad: Distrito de Lima Metropolitana:
Ccupacion: Instituto Tecnolégico: Estatal { ) Privado { § Estado civil:

Sewo: Hombre | )} Mujer{ } Fecha:

Regulacion Emocional

Instrucciones: A continuacion, encontrara unas frases gue se utilizan comientemente para describirse
uno a si mismeo. Lea cada frase y senale la puntuacion de 1 a § que indigue mejor como se siente
usted generalmente. Mo hay respussias buenas nimalas. Mo emples demasiado iempo en cada frase
¥ conteste sefalando la respuesta que mejor describa su situacion.

Casinunca=1 Averes=2 La mitad del tiempo =3 La mayoria de las veces =

4 Casisiempre =5

N* PREGUMTAS CH | AV | LT LV | C5

Percibo con claridad mis sentimientos. i 3 3 4 5

2 Presto atencign a comeo me siento. 1 2 3 4 5
3 | Vivo mis emociones como algo desbordante y fuera de contral. i 2 3 4 5
4 Mo tengo ni idea de como me siento. 1 2 3 4 5
5 | Tengo dificultades para comprender mis sentimientos. 1 2 3 4 5
] Estoy atento a mis sentimientos. 1 2 3 4 5
T Doy importancia a lo gue estoy sintienda. i 2 3 4 5
=] Estoy confuso sobre lo que siento. 1 2 3 4 5
o Cuando me encuentro mal. reconozco mMis emociones. 1 2 3 4 5

10 Cuando me encuentro mal, me enfado conmigo mismo. 1 2 3 4 5

11 Cuando me encuentro mal, me da verglenza sentirme de esa i 2 3 4 5

M aEnera.

. Cuando me encueniro mal, tenge dificultades para completar
2 ) 1 2 3 4 5

trabajos.

13 | Cuando me encuentro mal, pierdo el control. 1 2 3 4 5

14 ;uando me encuentro mal, creo que estare asi durante mucho i 2 3 4 5

tiempo.

. Cuando me encueniro mal, creo que acabare sintiéndome 1 2 3 4 -
" | muy deprimidao. -
B Cuando me encuentro mal, me resulta dificil centrarme en 1 2 3 4 5

otras cosas.

17 Cuando me encuentno mal, me siento fuera de control 1 i

12 Cuando me encueniro mal, me siento avergonzado conmigo 1 2 3 4 -

mizmo por sentirme de esa manera. -

10 Cuando me encuentra mial, me siento como si fuera una 1 2 3 4 5

persona debil.

50 Cuando me encueniro mal, me siento culpable por sentirme de 1 3 3 4 5

£53 MaNera.

31 Cuando me encuentro mal, tengo dificulttades para 1 3 3 4 5

concentrarme.

39 Cuando FI'"Er encuentro mal, tengo dificultades para controlar mi 1 3 3 4 5

comportamiento.
Cuando me encuentro mal, me irmto conmigo misma por

23 } 1 2 3 4 5

sentime de esa manera.

24 Cl.r.lan.-:lc- me encuentro mal, empiezo a sentime muy mal sobre i 2 3 4 5

mi mismio.

25 Cuando me encuentrs mal, creg gque darme vueltas en ello s i 2 3 4 5

todo lo gque pusdo hacer.

(aracias por completar comectamente la escala.
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Anexo 16d

Antes de empezar con ka prueba nos gustaria que contestara unas preguntas generales
sobne usted: haga un circulo en la respuesta comecta o conteste en el espacio en blanco.

Sexo: Hombre Mujer
&£ Cuando nacio? Dia Mes Ao
£0ue estudios tiene? Ninguno Primarios Medios Universitarios
£Cual es su estado civil? Solterofa Separado/a Casado/a
Divorciadofa En pargja Wiudofa
£En la actualidad, estd enfermo/a? Si Mo
Si tiene algin problema con su salud, §Qué piensa que es?
Enfermedad/Problema

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinion acerca de su calidad de vida,
su salud vy ofras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no esta
seguroda de gué respuesta dar a una pregunta, escoja la gue le parezca mas apropiada. A
veces, ésta puede ser la primera respuesta gue le viens a la cabeza.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que

plense en su vida durante las dos Oltimas semanas .Por ejemplo, pensando en las dos
Ultimas semanas, se puede preguntar:

Por favor, lea la pregunta, valore sus senfimientos y haga un circulo en el nimero de la escala que represente mejor su opcion de respuesta.

Muy mala Regular Normal Bastante busna Muy buena
1 & Como calificaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
Mury Un poco Bastante .
insatisfechola | _insaistechola Lo normal safisfecho/a | MUy satisfechoia
£Como de satisfechola esta con su
2 salud? 1 2 3 4 5
Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos en las dos Glfimas semanas.
Mada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
3 &Hasta qué punto piensa que el dolor 1 5 3 4 5
(fisico) le impide hacer lo que necesita?
¢En qué grado necesita de un
4 | tratamiento médico para funcionar en 1 2 3 4 5
su vida diaria?
5 ¢ Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
Hasta qué punto siente que su vida
6 tiene sentido? 1 2 3 4 5
& Cual es su capacidad de
7 concentracion? 1 2 3 4 5
£ Cuanta seguridad siente en su vida
8 diaria? 1 2 3 4 5
& Como de saludable es el ambiente
9 fisico a su alrededor? 1 2 3 4 5




Las siqulentes preguntas hacen referencla a & usted expermenta o fue capaz de hacer clenas cosas en las dos Mlmas semanas, ¥ en qué

madida.
Nada Uny F":lm Lo momal Sastanie Tolameante

11 I::T ane E"|E'|'g.-3 5:;':125'“:& oara la vida i 2 3 4 5
11 f.EE- fapaz oe ?]L;‘E'I:E;i' 5U aparkencla i 3 3 4 5
o | ETiEne sunciente dinero para cubdr sus

: nacesidades? ! z 3 4 5
. (.: =paone de |3 Informacion gue

3 necesia para su vida daria? 1 2 3 4 g
., | iHasta que punio tiene oporunidad de . 5 5 . p

= realzar aciividages de ocio?
15 | iEscapazoe dgsféa:frse de un lugar ; 5 3 . s
SIGA EN LA PAGINA SIGUIENTE

Las skulentes preguntas hacen refierencia a sl en l1as dos Qitimas semana ha santido satisfechi'a y cuanio, en vanos aspectos de su vida

My Bastanie et
Insatistecho/s paca Lo nomal satisfechoya | WY SEusTechoia
15 LEDTD de EGLE?J"E%EDT;G 2513 ¢on su 1 3 3 4 5
LCDTD de satisfechala 2513 con SU
17 | nabiidad para resizar sus actvidades 1 2 3 s 5
ga |3 vida diana?
. .:_,_l:l:l"l"l:l de satisfechola 2573 ¢oN =U
8 capacklad de frabajo? 1 z 3 4 3
. ('_CD"'I:I g2 sallsfechn/a esta de &l
3 e 1 2 3 s 5
. LCD'T"J de satlsfechala 2813 oo sus
e reladones FIE'E-l:lna.E'E-" 1 z 3 4 3
21 |l_,|:|:||'|'I:l o EE:E-T:'E?L?:-E?EE-.E. £on su vida 1 2 3 4 5
|l_,lzl:ll'l'l:l de salisfecho/a es13 con &
£ apoyo que abflens de sus ar'1lg DE/38 7 1 z 3 4 3
|l_,|:|:||'|'I:l g2 salksfechn'a esla 02 las
= condciones del ugar donde viva? 1 z 3 4 3
LCE‘"‘ID g2 sallsfecho'a e513 con &
24 atC2E0 que tlene @ los s2rvicios 1 2 3 4 5
sanitanas™
|l__|:|:||'|'I:l ge satisfechala esla con s
3 sanvicios de l'arEF‘:ln.E' de su zona® 1 2 3 4 3

SIEA EM LA PAGINA SIGUIENTE

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o experimentado cieros sentimientos en las dos diiMas semanas.

Nunca Raramente Moderadamente Frecuentemente Siempre
<Con gue frecuencia tiene
25 sentimientos negatives, tales como 1 2 3 4 5
tristeza, desesperanza, ansiedad, o
depresion?

&Le ha ayudado alguien a rellenar el cuestionano?

£Cuanto tiempo ha tardado en contestaro?

£Le gustaria hacer algin comentario sobre el cuestionario?

Gracias por su ayuda
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Anexo 16e

CUESTIONARIO MLQ

Por favor, dedique un momento a pensar lo que le hace sentir que su vida es
importante y tiene un significado. Con esas ideas en mente, por favor, responda a las
siguientes cuestiones tan sincera y exactamente como pueda. Y tenga en cuenta que
se frata de cuestiones muy subjetivas, que no tienen una respuesta correcta o
incorrecta. Responda utilizando la siguiente escala

Totalment | Bastante Mas bien No sé. Ni | Mas bien Bastante Totalment
e falso falso falso verdadero | verdadero | verdadero |e
ni falso verdadero
1 2 3 4 5 6 7
1. Comprendo el significado de mi vida.
2. Busco algo que me haga sentir que mi vida tiene sentido.
3. Siempre estoy buscando el sentido de mi vida..
4. Mi vida tiene un significado muy claro.
5. Tengo algunas buenas intuiciones acerca de lo que le da sentido a mi vida.
6. He descubierto un significado de mi vida satisfactorio.
7. Estoy siempre buscando algo que haga que mi vida tenga sentido.
8. Estoy buscando un objetivo o misidén en la vida.
9. Mivida no tiene un propésito claro.
10. Estoy buscando el sentido de mi vida.



Anexo 16f

ANEXO I

Escala de Bugen de afrontamiento de la muerte (1980-1981)

Por favor, valora en una escala del 1 2l 7 tu nivel de acuerdoe con cadz una
de estas afirmaciones.

[+ 7
Totalmente de acuerdo MNeutral

Totalmente en desacuerdo

Valoracion

1. Pensar en la muerte es una pérdida de tiempo.

2. Tengo una buena perspectiva de la muerte v del proceso de
maorir.

3. La muerte es un area que se puede tratar sin peligro.

4., Estoy enterado de los servicios que ofrecen las funeranas.

5. Estoy enterade de las diversas opciones que existen para
disponer de los cuerpos.

6. Estoy enterado de todas las emociones que caracterizan al
duelo hurmano.

7. Tener la seguridad de gue moriré no afecta de ninguna manera
a mi conductz en la vida.

8. Me siento preparadeo para afrontar mi muerte,

9. Me siento preparado para afrontar mi proceso de morir.

10. Entiendo mis miedos relacionados con la muerte.

11. Estoy familiarizado con los arreglos previos al funeral.

12. Ultimamente creo que est3 bien pensar en la muerte.

13. Mi actitud respecto a la vida a cambiado recientemente.

14, Puedo expresar mis miedos respecto a lz muerte,

15. Puedo poner palabras a mis instintos respecto a la muerte v el
proceso de monir.

16. Estoy intentando sacar el maximo partide a mi vida actual.

21
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17. Me importa mas la calidad de vida que su duracion.
18. Puedo hablar de mi muerte con mi familia ¥y mis amigos.
19. Sé con quién contactar cuando se produce una muerte.
20. Seré capaz de afrontar pérdidas futuras.
21. Me siento capaz de manejar la muerte de otros seres
Cercanos a mi.
22, Sé como escuchar a los demads, incluyendo a los enfermos
terminales.
23. Sé como hablar con los nifios de la muerte.
24, Puedo decir algo inapropiado cuandoe estoy con alguien que
sufre un duelo.
25. Puedo pasar tiempo con los moribundos si lo necesito.
26. Puedo ayudar a la gente con sus pensamientos v sentimientos
respecto a la muerte v el proceso de morir.
27. Seria capaz de hablar con un amige o con un miembro de mi
familia sobre su muerte.
28. Puedo disminuir la ansiedad de aguellos que estan a mi
alrededor cuando el tema es la
muerte ¥ el proceso de morir
29. Me puedo comunicar con los moribundos.
30. Puedo decir a la gente, antes de que ellos o yo muramos,

cuanto los quisro.



Anexo 16g

Instrucciones: Favor de indicar su grado de comcordancia con las siguientes afirmacicnes

Escara DE ESPIRITUALIDAD DE DALANEY
(VERSION EN ESPANOL)

circulando el mimere apropiade que corresponda a la clave.

1. Fuertemente en desacuerdo
2. En desacuerdo
3. Mayorments en desacuerdo
4. Mayormente de acuerdo
3. De zcuerdo
&. Fuertemente de acuerdo
1. Yo tengo un sentido de propésito. 234356
2. Yo soy feliz con la persona que he llegado a ser. 23456
3. Yo veo lo saprado en la vida diaria. 23456
4. Yo medito para tener contacto con mi espiritu. 23456
5. Yo creo en un Poder Superior | Inteligencia Universal. 23456
6. Yo creo que todas las criaturas vivientes merecen respeto. 23 456
7. Yo valoro el mantener v alimentar mis relaciones con los demés. 23456
& Yo uhlizo el silencio para ponerme en contacto conmigo -
misma‘o. 23456
9 Yo creo que la naturalera debe ser respetada. 23456
10. Yo tengo una relacion con un Poder Superior / Inteligencia 27345 6
Universal. °
11. 101 espiritualidad me da fortaleza interna. 23456
12,01 fe en un Poder Supenor / Inteligencia Universal me ayuda a 271456
enfrentar los retos de mi vida. 7
13. Yo respeto la diversidad de perzonas. 234536
14. La oraridn es una parte integral de mi naturaleza espiritual. 23456
15 En ocegiones me ziento una'o con el universo. 23 456
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Anexo 16h

CUESTIONARIO DE GRATITUD G-20

1. Cuando personas que apenas conozco me ayudan y se muestran amables, me siento muy

agradecido/a.
Estoy nada iit;: g Esmé’;flg" Estoyde aSEmSLﬂ de Estoy muy mEsamm, mf te
de acuerdo desacnerde  desacuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

1. Siento una gran alegria cuando recibo el favor de alguien en algin asunto importante
para mi vida.

. Estoyun  Estoy algo . Estoy o Estoy
EU} nadai poco en en Estoy dEi bastante de dE:to} - i totalmenta
act desacuerde  desacuerdo o acuerdo e de acverdo
1 2 3 4 5 [} 7
3. Cuando alguien gue no espera nada de mi me ofrece un pequefio detalle, me siento my
agradecido/a.
Estoynm  Estoy algo Estoy Estoy
Estoy nada h = Estoy de - Estoy iy -
b poco en en bastante de © totalmente
de acuerdo desacuerde  desacuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

4. Valoro qgue alguien se sacrifique por mi, aungue solo sea un pequefio detalle.

. Estoynm  Estoy algo . Estoy N Estoy
E:; nadai poco en en Estoy dﬂh bastante de dE:t;é[l — if. totalmente
desacuerde  desacuerdo acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 [ 7
5. Suelo dar las gracias a los demais, cuando me han beneficiado en algo.
. Estoynm  Estoy algo . Estoy R Estoy
E:.Cj‘l nadai poco en en Estoy dE]‘] bastante de dE:t;é[l — i; totalmente
desacuerde  desacuerdo acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 [ 7

6. S5i alguien me ayuda, en sefial de agradecimiento intento ser responsable y consecuente
con ese favor.

) Estoyum  Estoy algo ) Estoy R Estoy
E{E nadai poco en en Estoy dEh bastante de dE:tE — i totalmente
desacuerde  desacuerdo acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

7. Valoroe muche la amistad y el amor gue me ofrecen las personas gue me redean.

Estoyun  Estoy algo Estoy Estoy

Estoy nada - = Estoy de - Estoy mmuy -
cnerd poco en en 1 bastante de jp totalmente
de act desacuerde  desacuerdo < acuerdo de act de acuerdo

1 2 3 4 5 6 7
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8. Aungue valoro algunas cosas que me pasan como negativas, pudo apreciar y agradecer
lo que aportan a mi vida.

Estoyim  Estoy algo oy Estoy
Estoy nada b = Estoy de - Estoy nmry :
p— poco en en i bastante de i totalmente
deact desacuerde  desacuerdo o acuerdo de act de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

9. Inchliso en situaciones de verdadero sufrimiento, considero este sufrimiento como valioso
en algin sentido.

Estoyun  Estoy algo Estoy Estoy
Estoy nada - = Estoy de - Estoy ooy *
p— poco en en i bastante de jp totalmente
de act desacuerde  desacuerdo o acuerdo de act de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

10. Incluso en las sitmaciones en las que solo veo sufrimiento en mi vida, puedo sentir
agradecimiento por haber tenido fuerza para superarlo.

) Estoyun  Estoy algo ) Estoy R Estoy
E;tgl nadai poco en en Estoy deh bastante de dE:t;c}'lE“d;a totalmente
desacuerde  desacuerdo acuerdo de acverdo
1 2 3 4 5 & 7

11. Soy consciente de que hay sufrimientos en mi vida que ocurren para que aprenda, y me
siento agradecido/a por ello.
Estoy nada Estoy un Estoy Estoy

Estoy de Estoy nmry
poCco en en bastante de < totalmente
de acuerdo desacuerde  desacuerdo acuerdo acuerdo de acuendo de acverdo

1 2 3 4 5 6 7

Estoy algo

12. Cuando estoy pasando malos momentos, intento pensar en las cosas buenas que tengo y
logro sentirme agradecido/a.

Estoymada Cowoyun  Estoyalgo Estoy de Estay Estoy nmay Estoy
de aruerd o en en i bastante de de acuerdo totalmente
ac desacuerde  desacuerdo a acuerdo ac de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7
13. Me doy cuenta de las cosas por las que tengo que estar agradecido/a.
. Estoyun  Estoy algo . Estoy N Estoy
E?:él nadai poco en en Estoy dE]O bastante de dE.ESt;;E“dB totalmente
desacuerde  desacuerdo cuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

14. Cada dia soy mas consciente de las peguefias cosas que ocurren y gque me son regaladas.

Estoyun  Estoy algo Estoy Estoy

Estoy nada - = Estoy de - Estoy nmay *
: poco en en bastante de © totalmente
de acuerdo i o d do acuerdo acuerd de acuerdo de acuerdo

1 2 3 4 5 6 7
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15. Valoro muchas cosas que tengo en mi vida (cualidades personales, relaciones con otras
personas, etc. ).

Estovim  Estoy algo Estoy Estoy
Estoy nada * = Estoy de * Estoy nmry -
p— poco en en i bastante de jo totalmente
de ac desacuerde  desacuerdo ¢ acuerdo de act de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

16. Al compararme con los dem:s, veo que hay personas mucho mas desfavorecidas gue vo,
¥ me siento agradecido/a.

Estoyun  Estoy algo oy Estoy
Estoy nada - = Estoy de - Estoy nmuy -
R— poco en en i bastante de i totalmente
deac desacuerde  desacuerdo ° acuerdo de act de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

17. Cuando pido cosas a Dios v me las concede, suelo acordarme y dar gracias.

Estovnada Cstoyun  Estoyalge g oy de Estoy Estoy rmuy Estoy

- poco en en bastante totalmente
de acuerdo desacuerdo  desacuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

18. Cuando en alguna ocasion ha estado a punto de ocurrirme algo malo (accidente, pérdida.
ete.) ¥ finalmente no me ha ocurrido, he dado gracias a Dios o la suerte por ello.

) Estoyun  Estoy algo ) Estoy R Estoy
i?t:; nadai poco en £ Estoy -:leiﬂ bastante de g:t:; _— I totalmente
desacuerde  desacuerdo acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

19. Realizo ritos en accion de gracias frecuentemente (antes de las comidas, en oraciones,
ete.).

de acuerdo desacuerdo  desacuerdo acuerdo acuerdo de acuerdo de acuerdo
1 2 3 4 5 6 7

20. La mejor forma de estar agradecido/a a la vida es intentar ser feliz.

Estoy Estoy
- Estoy nmry -
i poc : bastante de L totalmente
de act desacuerdo  desacuerdo o acuerdo de act de acuerdo

1 2 3 4 5 6 7
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