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(«IF I DIE, WHERE IS MY FUTURE?» TOWARDS A DEATH
EDUCATION IN PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITIES)
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RESUMEN

La educacién para la muerte es un drea de conocimiento emergente y de es-
caso recorrido en Espafia (Rodriguez Herrero, Herran y Cortina, 2012), fun-
damentada en la necesidad de incluir temas perennes o radicales en la
formacién del ser humano. Hasta el momento, las propuestas especificas de
educacién para la muerte en personas con discapacidad intelectual son esca-
sas. En este articulo se enmarca la posible normalizacién de la muerte en la
educacion de personas con discapacidad intelectual de cualquier etapa del
ciclo vital en el modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002, 2007),
de forma que la educacién para la muerte puede contribuir al desarrollo de
una vida de calidad. El trabajo se integra en un proyecto de investigacién en
curso que pretende contribuir al desarrollo de una educacién para la muerte
en personas con discapacidad intelectual. Ofrece propuestas metodolégicas a
través de recursos y actividades didacticas apropiadas para introducir la
muerte desde una proyeccién educativa. Finalmente, se describen las princi-
pales conclusiones del articulo, que atafien a la relevancia de la formacién de
los profesionales de apoyo o a posibles avances en un futuro préximo para la
articulacién de una educacion para la muerte dirigida a nifios, jovenes y adul-
tos con discapacidad intelectual.

ABSTRACT

Death education is an emerging and low travel area of knowlege in Spain
(Rodriguez Herrero, Herrdan y Cortina, 2012) based on the need to include
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perennial or radical issues in the formation of human beings. So far, speci-
fic proposals for death education in people with intellectual disabilities are
scarce. This article aims to place the possible normalization of death in the
education of people with intellectual disabilities in all stages of the life cycle
on the quality of life model (Schalock and Verdugo, 2002, 2007), so that
death education can contribute to the quality of life. The work is part of an
ongoing investigation project that aims to contribute to the development of
a death education in people with intellectual disabilities. It also describes
methodological approaches and appropriated resources to introduce death
from an educational projection. Finally, are described the main conclusions
of the article, regarding the relevance of the training of professionals sup-
porters or possible developments in the near future for the articulation of
a death education to children, youth and adults with intellectual disabilities.

«No consiste la felicidad en la alegria ni en la lascivia ni en la risa o en la
burla, compariera de la frivolidad, sino que muchas veces, incluso los tristes,
gracias a la firmeza y a la constancia, son felices»

Ciceron

INTRODUCCION

Es indudable el interés que genera el tema de la muerte en la sociedad.
Sin embargo, todavia hoy no se contempla en la formacién desde las insti-
tuciones educativas. Esta ausencia es si cabe mayor en la educacién de per-
sonas con discapacidad intelectual, cuyas necesidades, preguntas e
inquietudes en cuanto a la comprension de la muerte son normalmente de-
satendidas o aparcadas.

La American Association on Intellectual and Develpmental Disabilities
(AAIDD) define la discapacidad intelectual como aquella caracterizada por
limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta
adaptativa manifestada en habilidades practicas, sociales y conceptuales.
Ademas, esta discapacidad comienza antes de los 18 afios (Schalock y col.;
2010).

La inclusién de personas con discapacidad intelectual todavia se li-
mita practicamente a su participacion en la sociedad a través de la inclusién
escolar y en menor medida del empleo con apoyo. Si bien dicho principio
ha supuesto una mejora en la calidad de vida y dignificacién de las perso-
nas con discapacidad intelectual, creemos que la inclusién ha de avanzar e
integrar la formacién, participaciéon y reflexién sobre temas radicales o pe-
rennes como la muerte que, al igual que a otras personas, preocupan a aque-
llas que cursan discapacidad intelectual. Al preguntarle a una joven con
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sindrome de Down sobre la muerte contestaba: «Y si me muero... ¢dénde
estd mi futuro?». Quizas esta duda no pueda —ni deba— responderse, pero
si atenderse con una intencién formativa en un contexto de normalizacién,
aceptacion y de apoyo para la elaboracién propia y personal del concepto
de muerte.

El modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002) propuesto
en los dltimos afios ha supuesto un cambio de paradigma en la investiga-
cién e intervencién por apoyos a personas con discapacidad intelectual.
El marco que el modelo ofrece es coherente con la propuesta de una edu-
cacion para la muerte dirigida a personas con discapacidad intelectual, en
tanto en cuanto educar para la muerte es educar para la vida: para su
mayor y mejor gozo, para saborearla y formarla con libertad, critica y co-
nocimiento. No puede el hombre coger las riendas de su vida sin conocer
el grosor de las cuerdas. La calidad de vida como autorrealizacién y la au-
todeterminacién como persona que constituye su proyecto de vida exigen
una educacién que contemple la muerte y la pérdida como elementos for-
mativos para el ser humano, también para personas con discapacidad in-
telectual.

La posible y deseable normalizacién de la muerte en la educacién
trasciende la formacién individual al proyectarse hacia una mejora social
que, si se pretende profunda y real, requiere de individuos maduros, soli-
darios, justos (auto) criticos, creativos, inquietos y responsables. La muerte
puede generar temor, ansiedad, miedo, morbo... pero también puede ayu-
dar a cada individuo a ser mejor persona, de ahi la relevancia de su trata-
miento: podria, por ejemplo, ser utilizada para generar ciudadanos
alienados (Marcuse, 1959), para el adoctrinamiento de creencias, para fo-
mentar el odio, etc. Que la muerte esté presente en la sociedad, que se
hable de ella en los medios de comunicacién no es positivo para el hom-
bre, a priori; mucho menos para su formacién. Que lo sea depende de su
propésito, y es el de la pedagogia formar y educar personas. Es esta la cien-
cia que puede introducir la muerte como un importante contenido educa-
tivo para la formacién humana.

1. PRINCIPIOS Y PROPUESTAS QUE RIGEN HOY LA EDUCACION
PARA LA PERDIDA, LA MUERTE Y EL DUELO

La educacién para la muerte es todavia un area formativa emergente,
si bien en Espana existe una linea de investigacién que trata de consolidarse
y contribuir a la normalizacién de la muerte como contenido formativo en
centros e instituciones educativas. Varios investigadores han desarrollado
propuestas e investigaciones extensas y globales:
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Joan Carles Concepcié Poch y | Agustin de la Herran | Mar Cortina
Mélich (1989) Olga Herrero | y col. (2000, 2006) (2010)
AUTORES
(2003)
Filosofia de la | Filosofia de la | Psicologfa evolutiva, | Didactica,
Area del Educacion, Educacion, Didactica, Ambito de las
conocimiento Psicologia Psicopedagogia Formacién del Tutorias,
profesorado Formacién de
padres y del
profesorado
Existencialismo | Humanismo Filosofia
Enfoque .
Filosofia de la | Cristiano Complejo- Perenne
finitud evolucionista
Metafisica
. Sin definir Sin definir Adolescencia
Etapa educativa
Educacién Infantil
de referencia

Cuadro 1. Contribuciones de educacion para la muerte en Espana. Fuente: Cortina (2010).

La educacién para la muerte parte de una serie de principios didacti-
cos que pueden orientar su inclusién educativa (Herran y Cortina, 2009,
adaptado):

a) Principio de coherencia y ejemplaridad:

En la didactica de temas perennes o radicales, esenciales al ser hu-
mano, lo que se muestra es, si cabe, mas significativo que lo que se dice. La
formacién de los educadores es clave para una posible educacién para la
muerte.

b) Principio de interiorizacion y evolucién humana: Desde lo concreto,
desde la formacién de cada persona, tenga o no discapacidad, se contribuye
a mejorar las sociedades y a la evolucién de la humanidad. La muerte es,
ademads, un contenido educativo que podria entenderse transcultural o
comun a cualquier cultura.

¢) Principio de calidez y claridad: La verdad con sensibilidad, cercania
y aceptacién mutua es mas formativa que la mentira, producto de la inse-
guridad del profesional. Desde una perspectiva interactiva de la discapaci-
dad entendemos que la ausencia de una educacién para la muerte no se debe
a sus limitaciones cognoscitivas y en la conducta adaptativa, sino a los pro-
pios temores y prejuicios de los profesionales.
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d) Principio de no adoctrinamiento: El adoctrinamiento, como ejecu-
cién instructiva de un conjunto predeterminado de ideas o creencias de los
profesionales, no favorece la propia autoconstruccién, evolucién e interio-
rizacién de significados, es decir la formacién. Desde esta perspectiva, la
madurez didactica de los profesionales fundamenta la educacién para la
muerte. Asi, a la pregunta «Y si me muero... ;/dénde estd mi futuro?», con-
vendria evitar respuestas doctrinarias fomentando la elaboracién propia
del educando. Podria responderse, por ejemplo: «No lo sé... es una pregunta
que nos hemos hecho todos como personas. A algunas personas les gusta
creer que [...] mientras que otras piensan que [...]».

e) Principio de naturalidad y respeto diddctico: El tabu hacia la muerte
en una institucién se puede superar desde la naturalidad que surge de la re-
flexién, indagacién y formacién de sus profesionales.

f) Principio de duda y autoconstruccion: En la educacién para la muerte
existen momentos en los que el silencio, la aceptacién y el no-enjuiciamiento
pueden ser las mejores respuestas a una pregunta complicada. La serenidad
manifestada en estas situaciones puede calmar mas la ansiedad del edu-
cando que contestaciones improvisadas.

g) Principio de flexibilidad y adecuacion: La necesidad educativa es la
que habria de orientar las acciones, que si bien predispuestas en su organi-
zacién y curriculo, han de adecuarse a eventualidades que puedan surgir,
desde una pregunta o inquietud hasta el fallecimiento de una persona sig-
nificativa.

h) Principio de evaluacién formativa global y mediata: La introduccién
de la muerte en la educacién de personas con discapacidad intelectual puede
no tener efectos inmediatos, ya que su principal propésito es la formacién a
través de un proceso que puede ser lento pero gradual.

La educacién para la muerte comprende dos enfoques complementa-
rios (Herran, Cortina y Rodriguez Herrero, en prensa):

1) Normalizadora y previa a una eventualidad trdgica:

Inclusién de la muerte en la formacién de personas con discapacidad
intelectual sin necesidad de que ocurra la muerte de una persona significa-
tiva. Parte del potencial formativo de la muerte, desde su normalizacién,
para una educacién mas humana y que contemple la finitud como condi-
cién desde la que crecer, madurar y elaborar un proyecto de vida con auto-
nomia y autodeterminacion.
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2) Posterior o paliativa:

Se desarrolla circunstancialmente, cuando se puede dar una vivencia
de pérdida cercana, o cuando ésta ocurre sin avisar. Por extensién y en al-
gunos aspectos, es de aplicacién a otros miembros naturales o profesiona-
les de apoyo.

La educacion para la muerte es un area formativa que puede desarro-
llarse con cualquier persona, independientemente de su edad, lugar de origen
y diversidad funcional o discapacidad. Sin embargo, existen muy pocas pro-
puestas especificas o adaptadas de educacién para la muerte dirigidas a for-
mandos con discapacidad intelectual (Rodriguez Herrero, 2009a). El aumento
en la esperanza de vida de personas con discapacidad intelectual ha generado
un interés por investigar cémo mejorar la atencién psicosocial y las condicio-
nes de estas personas en sus ultimos afios de vida (véanse, por ejemplo, Heller,
2009, Leén Aguado y Alcedo, 2004, etc.). Este aumento en la esperanza y ca-
lidad de vida no ha evitado que el duelo sea todavia un tema tabu tanto en la
investigaciéon (Dodd, Dowling y Hollins, 2005; Todd, 2002) como en su aten-
cién educativa y psicolégica. Si se han realizado pocos estudios sobre el afron-
tamiento de la pérdida en personas con discapacidad intelectual, menores son
los que proponen una educacion para la pérdida, la muerte y el duelo con esta
poblacién. Varios autores, tras investigar el proceso de duelo y describir algu-
nas orientaciones de apoyo, concluyen que es necesaria una educacién para
la muerte desde una edad temprana en individuos que cursan discapacidad in-
telectual (por ejemplo, Clements, Focth-New y Faulkaner, 2004; Read, 2005).

De las escasas propuestas que se han realizado cabe destacar la de
FEAPS (2001), que en un manual de buenas practicas define orientaciones
y estrategias metodolégicas para introducir la muerte en la educacién de
personas con discapacidad intelectual. La fundamentacién de estas orien-
taciones se basa en la necesidad de normalizar la muerte en la sociedad, y
en el contexto educativo:

«La muerte es el acto cierto de la vida. El resto es «depende»,
«quizas». La vida es cierta, y en ella el morirse es el proceso mismo de
vivir. Y ante tamafia afirmacién, otra: en nuestra cultura la muerte
queda aparcada, y no se integra en la arena educativa o social. Los nifios
y nifias de nuestra cultura, presenten o no una discapacidad, pasan afios
y afios en la escuela sin, generalmente, aprender y reflexionar sobre la
muerte, sin aprender a afrontar y sobrellevar la 16gica pena, el normal
sufrimiento, que la muerte del ser querido conlleva» (FEAPS, 2001, 7).

Parece asi que la educacién, desde propuestas normalizadas, debe res-
ponder a esta necesidad radical del ser humano. FEAPS propone tanto un
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enfoque proactivo como otro reactivo —en similitud con los modelos ante-
riormente descritos (Herran, Cortina y Rodriguez Herrero, en prensa). Desde
el primero, se definen buenas practicas (FEAPS, 2001) como facilitar la com-
prensién de la pérdida, ayudar a expresar sentimientos y emociones, aten-
der cada caso de forma individual, y fomentar una educacién continua sobre
la muerte, siendo que (FEAPS, 2001):

a) La escuela ha de introducir entre sus objetivos el conocimiento de
la muerte, incluyendo aspectos biolégicos, psicolégicos, sociol6gi-
cos y culturales.

b) Los profesionales deben prestar especial atencién a aquellos casos
que tienen cerca familiares o amigos que son ancianos o cuya
muerte parece inminente.

c) El tema de la muerte debe abordarse de forma transversal sin es-
perar a que ocurran situaciones concretas.

d) Se debe partir de la imprescindible informacién y llegar a la parti-
cipacion directa de las personas con discapacidad intelectual, por
voluntad propia, en los procesos de enfermedad y muerte de los
seres queridos.

e) Presentar a través de recursos audiovisuales las normas de com-
portamiento aceptadas en la comunidad en situaciones relaciona-
das con la muerte, teniendo en cuenta la multiculturalidad y la
religion.

f) Programar el estudio sobre la muerte de forma continuada (...).

g) Ensefiar cudl es el proceso natural del ciclo vital, pero también que
existen circunstancias que pueden cortar el ciclo (...), y proponer en
los contextos adecuados encuentros y debates con miembros de la
familia.

Desde un enroque reactivo (cuando la pérdida ya se ha producido), se
recomienda (FEAPS, 2001): ofrecer espacios adecuados, facilitar informa-
cién, fomentar la expresion de sentimientos, abordar cada caso de forma in-
dividual, hacer participe a la persona con discapacidad intelectual tanto
como sea posible y minimizar los cambios o pérdidas secundarias.

Facultad de Educacién. UNED Educacién XX1. 16.1, 2013, pp. 329-350



336 PABLO RODRIGUEZ HERRERO, AGUSTIN DE LA HERRAN GASCON Y DOLORES IZUZQUIZA GASSET
«Y SI ME MUERO... ¢(DONDE ESTA MI FUTURO?» HACIA UNA EDUCACION PARA LA MUERTE EN PERSONAS...

2. NUEVOS RETOS PARA LA MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA:
EDUCAR PARA LA PERDIDA, LA MUERTE Y EL DUELO

La intervencién e investigacién en discapacidad se fundamentan en
la actualidad en servicios para la mejora de la calidad de vida. Dicho con-
cepto esta intimamente relacionado con las practicas que ofrecen las ins-
tituciones de apoyo a personas con discapacidad intelectual y sus familias
(Giné, 2004; Verdugo y col.; 2010). Al mismo tiempo, el modelo ofrece un
abordaje integrador, aglutinando en un enfoque comprensivo tanto estu-
dios cientificos descriptivos como otros mas dirigidos a la investigacién
aplicada.

La calidad de vida es un concepto holistico y multidimensional que
se centra en la descripcién de los indicadores mas relevantes de una vida
de calidad (Verdugo, 2009). Por calidad de vida se entiende «un estado
deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene pro-
piedades éticas —universales— y émicas —ligadas a la cultura; (c) tiene
componentes objetivos y subjetivos; v (d) estd influenciada por factores
personales y ambientales» (Schalock y Verdugo, 2007, 22).

Siguiendo a Schalock (2010) las principales caracteristicas de la ca-
lidad de vida son que:

a) Esta compuesta por los mismos factores y relaciones para todas las
personas.

b) Se experimenta cuando las necesidades de una persona se satisfa-
cen y cuando uno tiene la oportunidad de buscar un enriquecimiento en las
principales areas de la vida.

¢) Tiene componentes tanto subjetivos como objetivos.

d) Es un constructo multidimensional, influido por factores indivi-
duales y contextuales.

En las dltimas décadas la investigacién sobre calidad de vida se ha
centrado en definir sus diferentes dimensiones desde el estudio empirico
(por ejemplo, Wang, Schalock, Verdugo y Jenaro, 2010), existiendo en la
actualidad consenso sobre su definicién y principales dimensiones (Special
Interest Research Group on Quality of Life, 2000). Schalock y Verdugo
(2002, 2007) plantean un modelo que en la actualidad tiene una gran acep-
taciéon y que comprende ocho dimensiones:
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MODELO DE CALIDAD DE VIDA DE SCHALOCK Y VERDUGO (2002, 2007)
DIMENSIONES INDICADORES
1. Bienestar fisico Salud, Actividades de la vida diaria, Atencién sanitaria, Ocio
2. Bienestar emocional Satisfaccion, Autoconcepto, Ausencia de estrés
3. Relaciones interpersonales Interacciones, Relaciones, Apoyos
4. Inclusion social Integracion y participacién en la comunidad, Roles
comunitarios, Apoyos sociales
5. Desarrollo personal Educacion, Competencia personal, Desempeno
6. Bienestar material Estatus econémico, Empleo, Vivienda
7. Autodeterminacion Autonomia/control personal, Metas/valores personales,
Elecciones
8. Derechos Derechos humanos, Derechos legales

Cuadro 2. Modelo de calidad de vida y dimensiones.
Fuente: Schalock y Verdugo (2002, 2007)

Educar para la muerte es preparar para la vida. Esta proposicién no es
nueva: ya la intuyeron personajes ilustres del pensamiento y la filosofia como
Montaigne (2003, 130) en el siglo XVI: «Aquel que ensenare a los hombres
a morir, ensefariales a vivir». Por consiguiente, entender la muerte como
contenido educativo o formativo tiene una natural vinculacién con modelos
que proponen una intervencién por apoyos dirigida a la mejora de la calidad
de vida.

En nuestra opinién, educar para la muerte desde la edad temprana
podria mejorar la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual
en aspectos como los siguientes:

1) Bienestar fisico:

— Educar para la muerte podria integrar una formacién para la ad-
quisicién de habitos saludables (Herran y col.; 2000).

— Reorientar o transformar los valores que se asocian al ocio y al
tiempo libre, considerando desde la perspectiva de la finitud la im-
portancia del disfrute personal y de la practica de un ocio respon-
sable y solidario.

— Introducir el conocimiento de los servicios sanitarios, inclusive sus
limitaciones en la intervencién en enfermedades graves u otras cir-
cunstancias en las que los tratamientos médicos no puedan tener
los efectos deseados.

2) Bienestar emocional:
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— La muerte preocupa, como a cualquier persona, a aquellas que cur-
san discapacidad intelectual. Por tanto, un tratamiento inadecuado
o la ausencia del mismo podrian generar estrés, miedos, temores,
etc.; que menoscaben el bienestar emocional.

— Vivir teniendo en cuenta las caracteristicas esenciales del ser hu-
mano podria contribuir a desarrollar una autoestima mas sana, al
valorar la vida propia como tnica e irrepetible.

3) Relaciones interpersonales:

— Haciendo conscientes a las personas con discapacidad intelectual
de los apoyos que pueden necesitar en situaciones de pérdidas sig-
nificativas pero también incluyéndoles a ellos mismos como figu-
ras de apoyo a comparieros, amigos, familiares o pareja.

— Normalizando en la interaccién con otras personas temas tabu
como la pérdida o la muerte e incluyendo formacién especifica en
habilidades y estrategias para tratar estos temas en conversaciones
u otras situaciones de relaciones interpersonales.

4) Inclusioén social:

— Asegurando el derecho de las personas con discapacidad intelec-
tual a la participacién, critica y opiniéon fundamentada en temas
relacionados con la muerte que estan presentes en la sociedad: eu-
tanasia, aborto, pena de muerte, etc.

— Favoreciendo la participacién solidaria en la sociedad, de forma
que el debate sobre el tema de la muerte sea una oportunidad para
que personas con discapacidad intelectual puedan percibir situa-
ciones sociales injustas, necesidades de ayuda en catastrofes o gue-
rras, etc.

— Acomparniando en el duelo a personas con discapacidad intelectual
que han sufrido la pérdida de una persona significativa, como
medio por el cual facilitar la inclusién y participacién social en el
proceso de duelo.

5) Desarrollo personal:
— Educando para la resiliencia ante cambios o situaciones de incer-

tidumbre y acompanando en los procesos de adaptacién y
aceptacion.
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— Apoyar en la busqueda, eleccién y alcance de objetivos y metas vi-
tales que se formulen desde el conocimiento de las condiciones de
vida.

— Potenciar el crecimiento de la persona con discapacidad intelec-
tual, entendiendo la normalizacién de la muerte en su educacién
como medio para alcanzar una mayor madurez y formacién per-
sonal.

6) Bienestar material:

— Aprender a valorar los recursos materiales necesarios para tener
una vida autorrealizada.

— Valorar situaciones de desigualdad material en cuanto a los recur-
sos béasicos para vivir, preparando a los educandos para llevar una
vida responsable.

7) Autodeterminacion:

— Contribuir a tomar decisiones auténomas y libres que tengan en
cuenta los factores ambientales y personales que las condicionan.

— Formar en valores vitales propios, anteponiendo aquellos que orien-
tan una vida mas respetuosa, responsable y solidaria sobre aquellos
en los que predominan el progreso y la adquisicién material.

8) Derechos:

— La educacién para la muerte puede integrarse en la informacioén,
conocimiento y debate sobre los derechos humanos universales de
1948 (Asamblea General de las Naciones Unidas).

— Derechos legales relacionados con temas como la herencia o la ética
al final de la vida pueden formar parte de una posible normalizacién
de la muerte en la educacién de personas con discapacidad intelectual.

3. PROPUESTAS METODOLOGICAS

La muerte esta presente a lo largo de todo el ciclo vital. Por consi-

guiente, nuestra propuesta es la de una educacién para la muerte para toda
la vida, independientemente de si el individuo est4 o no en la etapa de esco-
larizacién. Esta formacién puede darse, en la edad adulta, desde otras ins-
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tituciones de apoyo a personas con discapacidad intelectual. A continuacién
definimos algunas propuestas metodoldgicas que pueden emplearse para
tratar la muerte desde un abordaje educativo, algunas de las cuales son es-
pecialmente significativas en edades concretas:

a) Cine-forum:

De la lista de peliculas definida por Cortina (2010, adaptado) que pue-
den formar parte de una educacién para la muerte, creemos que las si-
guientes son adecuadas para facilitar la reflexién sobre la pérdida y la muerte
en personas con discapacidad intelectual:

Infancia:

— Bambi (Hand, 1942).

— El rey leén (Allers y Minkoff, 1994).

— Balto (Wells, 1995).

Adolescencia:

— Mi chica (Zieff, 1991).

— El hombre bicentenario (Columbus, 1999).

— Cuarta planta (Mercero, 2003).

Edad adulta:

— Un paseo para recordar (Shankman, 2002).

— Mar adentro (Amenabar, 2004).

— Ahora o nunca (Reiner, 2007).

— El curioso caso de Benjamin Button (Fincher, 2008).

Con el objetivo de potenciar la comprensién de las peliculas se puede
seguir una serie de estrategias (Cortina, 2010, adaptado), entre ellas:

1) Seleccionar la pelicula valorando previamente su adecuacién al
grupo o a la persona a la que se dirige.
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2) Explicar el tema de la pelicula y hacer un breve resumen previo.

3) Visionar la pelicula, considerando la posibilidad de explicar alguna
secuencia especifica o de realizar preguntas a lo largo del visionado para
evaluar la comprension de la historia.

4) Preparar las actividades didacticas posteriores a la pelicula: Hacer
las aclaraciones pertinentes respecto a cuestiones relativas al desarrollo de
la pelicula (puede ser interesante que los educandos asocien experiencias
personales parecidas a las ocurridas en la pelicula) y realizar actividades
didacticas individuales o en grupo, a través de discusiones guiadas por el
profesional (pueden encontrarse orientaciones didacticas de algunas de las
peliculas mencionadas en Cortina, 2010).

b) Aprendizaje servicio:

El aprendizaje servicio es «una propuesta educativa que combina pro-
cesos de aprendizaje y de servicio a la comunidad en un solo proyecto bien
articulado en el que los participantes se formen al trabajar sobre necesida-
des reales del entorno con el objetivo de mejorarlo» (Puig y col.; 2006, 20).
El aprendizaje servicio es una metodologia didactica adecuada para im-
plantar una posible educacién para la muerte en la formacién de personas
con discapacidad intelectual desde su atencién temprana, por su ligazén con
la experiencia personal como medio de aprendizaje (Rodriguez Herrero, Cor-
tina y Herran, en prensa).

Los proyectos de aprendizaje servicio integran actividades tanto en la
institucién formativa como en la comunidad. Entre otros, podrian desarro-
llarse los siguientes (Rodriguez Herrero, Cortina y Herrdn, en prensa,
adaptado):

— Reforestaciéon de un bosque: Participar activamente en la natura-
leza y en el ciclo vital de las especies vegetales puede ser un apren-
dizaje importante de la educacién para la muerte. Se puede
aprovechar la actividad para reflexionar, en funcién de la etapa y
adaptarlo a las necesidades de apoyo de los educandos, sobre el
ciclo vital en el ser humano y su relacién con la naturaleza.

— Reciclaje de basuras: La actividad puede incluir el trabajo en el aula
sobre las distintas formas de reciclaje e incluso la charla de un experto
en la tematica. Ademas, se puede visitar y participar en el trabajo que
se realiza en un basurero, y reflexionar sobre la importancia de los
trabajos con materiales desechables para el desarrollo y la sostenibi-
lidad. Podria ser interesante para los educandos realizar una entre-
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vista a un profesional con el objetivo de eliminar tabtes y prejuicios
hacia profesiones que trabajan con lo inutilizable.

Recuperacion de la memoria histérica: En una sociedad generalmente
mas preocupada por el bienestar individual, la educacién para la
muerte puede tener como finalidad el desarrollo de la responsabili-
dad socio-histérica. La recuperacion de la memoria histérica contiene
elementos que pueden ser trabajados tanto en el aula como a través
de la participacién y colaboracién con instituciones externas al cen-
tro. Se sugiere, por otra parte, la comunicacién inter-generacional
como medio para generar sensibilidad y conciencia diacrénica. En
este sentido, las actividades pueden integrar entrevistas con personas
mayores, estudio y difusién social de personas que han sacrificado
sus vidas por diferentes causas o excursiones a fosas comunes a través
de la colaboracién con fundaciones o entidades sin animo de lucro.

Causas solidarias y humanitarias ante desastres o guerras: Uno de
los objetivos de la educacién para la muerte es que los estudiantes
entiendan al ser humano desde su esencia y no en funcién de su
nacionalidad, posicién social y econémica o popularidad. Esta de-
sigualdad, en parte, es causa de la jerarquia de muertes (Herran y
Cortina, 2006) que nos suelen presentar los medios de comunica-
cién, ya que al tratar desastres naturales o guerras se fundamentan
mas en el morbo y en el ego cultural, local o nacional que en la iden-
tificacion de la persona con la humanidad a través de la empatia, la
compasién y el respeto. A través del trabajo mediante acciones so-
ciales como la recaudacién de ropa o juguetes, la realizacion de
conciertos solidarios, etc. la educacién puede compensar el desa-
juste presentado generalmente en los medios de comunicacién.

c) Ciclo vital:

La muerte forma parte del ciclo vital y es un elemento que le constituye

y da sentido. Desde esta perspectiva, la muerte como contenido educativo
pasa a tratarse desde el cambio, la transformacién y el continuo fluir de la
naturaleza e inclusive de artificios creados por el hombre.

El ciclo vital esta presente continuamente en la vida cotidiana. Por con-

siguiente, podran los profesionales de apoyo aprovechar la experiencia dia-
ria para trabajar la aceptacién, comprension y resiliencia ante el cambio en
el ciclo vital.

Algunas actividades que pueden realizarse son, por ejemplo:
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— En la etapa infantil, cuidar en un grupo-aula de un animal o de una
planta durante todo su ciclo vital.

— En la adolescencia y adultez, elaborar un arbol geneal6gico propio,
preguntando a las distintas generaciones de la familia sobre las fe-
chas de nacimiento y muerte, profesién o caracter de antepasados.

— También en la etapa de la adolescencia y en la vida adulta, refle-
xionar sobre el cambio y el ciclo vital de monumentos, edificios,
ciudades, etc. a través, por ejemplo, de la visita a museos con cua-
dros o instantaneas histéricas.

d) Literatura:

En los ultimos anos se estdn adaptando a facil lectura obras clasicas
que contienen en sus argumentos temas relacionados con la muerte, la pér-
dida o el cambio. Entre ellas, recomendamos las siguientes:

— Don Quijote de la Mancha. Edicién de fdcil lectura (Cervantes, ver-
sién de Anula, 2005).

— El Fantasma de Canterville (0. Wilde, versién de Garcia Lorca,
2010).

— Drdcula (B. Stoker, version de Pradas, 2008).
— La Odisea (Homero, version de Alberich, 2008).
— Peter Pan (Barrie, version de Fernandez Villarroel, 2008).

Algunos libros especificamente elaborados para personas adultas con
discapacidad intelectual tratan de dotar a los profesionales de materiales que
apoyen la explicaciéon y comprensién de situaciones dificiles, tales como el
afrontamiento de una enfermedad terminal, tener cancer o la pérdida de per-
sonas significativas. Por ejemplo, la coleccién Books Beyond Words (The Royal
College of Psychiatrics) ofrece 24 titulos ilustrados que tratan una gran varie-
dad de situaciones de la vida cotidiana que pueden conllevar dificultades en
la comprensién en algunas personas con discapacidad intelectual.

e) Muertes parciales:
El concepto de little deaths (Aspinall, 1996), small deaths (Carson, 1987)

o muerte parcial (Herran y col.; 2000), hace referencia, como principio didac-
tico de educacién para la muerte, a todas aquellas pequenas pérdidas signi-

Facultad de Educacién. UNED Educacién XX1. 16.1, 2013, pp. 329-350



344 PABLO RODRIGUEZ HERRERO, AGUSTIN DE LA HERRAN GASCON Y DOLORES IZUZQUIZA GASSET
«Y SI ME MUERO... ¢(DONDE ESTA MI FUTURO?» HACIA UNA EDUCACION PARA LA MUERTE EN PERSONAS...

ficativas que un ser humano puede tener a lo largo de su ciclo vital (Herran
y col.; 2000). Desde una vertiente didéactica, son un elemento clave para
tomar conciencia de si mismo, para el desarrollo personal y para la prepa-
racion para la muerte propia y ajena, especialmente en la edad infantil: «A
estos momentos significativos asociados a muertes parciales, cargados de
angustia y miedo para muchos nifios, hay que darles una salida educativa,
entendiéndoles y escuchandoles, permitiendo y ayudando al nifio a evolu-
cionar» (Herran y col.; 2000, 105).

Desde la educacién en los primeros anos de vida del individuo, los pro-
fesionales de la educacién especial o de apoyo socio-laboral pueden aprove-
char aquellos momentos que, aun siendo dificiles para sus alumnos, pueden
hacerles madurar social y afectivamente. Muertes parciales pueden ser cau-
sadas por la separacién de los padres, mudarse de vivienda, cambio en la ins-
titucién educativa, promocion a otro ciclo, despido de trabajo, etc.

f) Noticias de medios de comunicacion:

La reflexién individual y grupal sobre noticias acerca de temas rela-
cionados con la muerte presentes en la sociedad puede ser especialmente
significativa para una posible educacién para la muerte en jévenes y adul-
tos con discapacidad intelectual. Diariamente los periédicos publican arti-
culos que, debidamente adaptados a la competencia lectora, pueden
utilizarse para que los educandos analicen, indaguen y critiquen las noticias
seleccionadas.

g) Acompariamiento educativo en el duelo:

Desde un enfoque paliativo de la educacién para la muerte o posterior
a la ocurrencia de una pérdida, el acompafiamiento educativo ante situa-
ciones de duelo se refiere a una metodologia no directiva de trabajo con in-
dividuos de cualquier edad ante situaciones de pérdida de personas queridas
(Herran y Cortina, 2008). El acompafiamiento lo realiza un tutor o figura
de referencia (en la edad adulta, podrian ser mediadores laborales, educa-
dores, psicélogos, etc.) que tenga una vinculacién emocional significativa
con la persona a la que se acompaiia.

El acompanamiento tiene un sentido educativo al entender el duelo
como un proceso dificil para quien lo vive pero que, con una elaboracién
sana, auténoma y completa de la pérdida, puede generar mayor madurez y
formacién. Los apoyos varian en funcién de la edad y necesidades de la per-
sona que ha sufrido la pérdida, si bien a modo orientativo podrian sugerirse
las siguientes estrategias generales (Herran y Cortina, 2008; Rodriguez He-
rrero, 2009b; Valls, 2005):
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— Facilitar la comprensién del concepto de muerte biolégica.

— Anticipar los rituales funerarios que se va a encontrar la persona los
dias posteriores al fallecimiento.

— Apoyar la adaptacion a los cambios y nuevas rutinas que implica la
muerte del ser querido.

— Animar, sin forzar, a hablar de la pérdida.

— Orientar a la familia e informar de los sintomas fisicos que suelen
producirse en el proceso de duelo.

— Considerar posibles trastornos de salud mental que puedan difi-
cultar la elaboracién de la pérdida.

— Ofrecer la contencién y el apoyo necesario permitiendo que recorra
por si mismo y por entero la tristeza.

— Mantenerse disponible, de modo que nuestra oferta de ayuda no se
limite en el tiempo, ya que se dan recaidas.

— Evitar errores habituales, siguiendo las siguientes orientaciones
fundamentales (Bild, citado en Herrdan y Cortina, 2008): No mentir,
no interrogar, no juzgar, no imponer, no evadirse, y no hacer inter-
pretaciones.

4. CONCLUSIONES

Que se eduque para la muerte a nifios, jévenes y adultos con discapa-
cidad intelectual es una cuestién de confianza. Los profesionales han de
creer en las posibilidades de sus educandos; en que, con las adaptaciones
precisas, sean capaces de reflexionar y hablar sobre la muerte con normali-
dad.

En este articulo se han presentado tanto una fundamentacién pe-
dagogica imbricada y coherente con los nuevos modelos de intervencién en
discapacidad, que se dirigen a mejorar la calidad de vida, como propuestas
metodolégicas que sirvan de aliciente para que la propia creatividad de los
profesionales de apoyo facilite la formulacién de actividades did4cticas que
pudieran formar parte de una posible educacién para la muerte.
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Se ha indagado en la viabilidad de una educacién para la muerte diri-
gida a personas con discapacidad intelectual en cualquier etapa del ciclo
vital, si bien en futuras propuestas cabe especificar cudles pudieran ser los
objetivos, contenidos y metodologias didacticas mas adecuadas para cada
edad. Las reflexiones y propuestas metodolégicas realizadas a lo largo del
articulo se plantean en el marco de un proyecto de investigaciéon en curso
que pretende mejorar la calidad de vida de personas con discapacidad inte-
lectual a través de la inclusion de la pérdida y la muerte en su formacién. A
través de una experiencia didactica se estd apreciando una evolucién acti-
tudinal y conceptual, que muestra una mayor apertura a hablar de temas
como la pérdida, la muerte o el duelo cuando se introducen estos conteni-
dos en la ensefianza y se normaliza su tratamiento formativo. Esta linea de
investigacién habria de abordar en el futuro estudios cientificos que contri-
buyan al desarrollo de una educacién para la muerte. Entre otras tematicas,
dichas investigaciones podrian profundizar en el conocimiento acerca de:

— La formacién precisa para preparar a los profesionales de cara a
tratar la muerte como contenido educativo.

— La metodologia didactica a través de la cual se puede desarrollar
una posible educacién para la muerte.

— Las concepciones acerca de la muerte, entendidas como el conjunto
de ideas, creencias y actitudes presentes en el discurso acerca de la
muerte y la pérdida (Meeusen-van de Kerkhof y col, 2006), que pue-
den tener personas con discapacidad intelectual, y la relevancia de
la educacién para su evolucion.

— El proceso de inclusién en la educacién para la muerte de forman-
dos con discapacidad intelectual, a través de la evaluacién de ex-
periencias en entornos inclusivos como por ejemplo comunidades
de aprendizaje (Ferrer, 2005).

— La acogida a una posible educacién para la muerte en las institu-
ciones educativas y en el ambito familiar.

— La culminacién de estudios e investigaciones cientificas sobre edu-
cacién para la muerte en practicas curriculares reales a través de
métodos de investigacién aplicados como la investigacién-accién o
la evaluacién de programas educativos.

El planteamiento de la muerte abordada desde una proyeccién educa-
tiva parte, en cualquier caso, de la percepcién del docente y del profesional
de las posibilidades formativas y para el desarrollo del conocimiento de la
pérdida, la muerte y el duelo, para lo cual la (auto) formacién y consecuente
apertura en el concepto de educacién parece imprescindible.
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