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RESUMEN:

La posibilidad de tener un hijo con discapacidad es un temor que invade a todos los que
estan esperando un bebé, el hecho de que se vuelva realidad hace que tanto la madre
como el grupo familiar sientan un cimbronazo que movilizara toda la estructura familiar.
Este acontecimiento inesperado e impactante los sumerge en un periodo de crisis largo y
doloroso que desencadenara un sinfin de sentimientos y emociones encontrados.

Elaborar el proceso de duelo de manera eficaz permitird al grupo familiar adaptarse y
reorganizar su cotidianidad, utilizando su experiencia como una fortaleza y logrando asi
un bienestar fisico, psiquico y social. Cada familia es Unica y singular, por lo que
procesara y superara esta crisis de diferentes modos.

PALABRAS CLAVES: Crisis, discapacidad, familia, duelo, desorganizacion,
reorganizacion



INTRODUCCION:

Cada familia es un sistema abierto en continuo movimiento y cambio, que se va
transformando a lo largo del tiempo para buscar un equilibrio entre todos los miembros
gue la componen. La estabilidad alcanzada en un periodo, se quiebra a medida que la
familia y sus miembros crecen y se desarrollan. Estabilidad, crisis, cambio y nueva
estabilidad son las pautas de la dindmica familiar.

En muchas ocasiones, se produce una desorganizacion e inestabilidad por causa de
determinados hechos, entre ellos la llegada de un hijo con discapacidad. Dicho
acontecimiento, que suele ser vivido como algo inesperado e impactante, viene a hacer
afiicos las expectativas y fantasias depositadas en este hijo deseado. Su
nacimiento, produce un gran impacto en todo el nicleo familiar ocasionando un estado de
shock que luego sera sustituido por un periodo de crisis. Este intervalo de tiempo, se
presenta como un estado temporal de desorganizacion, en donde surgen diferentes
sentimientos, algunos de ellos ambivalentes, que deberan ser reconocidos y expresados
para poder procesar y superar esta crisis.

Durante este tiempo de desorganizacién, el grupo familiar se sumergird en una
experiencia larga y dolorosa que sera necesario atravesar para poder aceptar la pérdida
de este hijo deseado como una realidad. Elaborar y aceptar esta realidad se lograra
mediante un proceso de duelo caracterizado por diferentes momentos o etapas.

Se entiende por duelo a una reaccién o repuesta natural ante cualquier tipo de pérdida,
gue es necesario atravesar para poder aceptar y adaptarse a esta nueva realidad. El
proceso de adaptacion es algo dinamico que nunca debe darse por cerrado, ya que a
medida que el nifio crece, comienza a vivir diversas situaciones que vuelven a requerir
una nueva adaptacion: al colegio, a la pubertad, a la formacién profesional, etc.

Dado que este acontecimiento inesperado genera grandes cambios en la vida del grupo
familiar, el presente trabajo tiene el interés de reconocer cdmo viven las familias el
periodo de desorganizacion y reorganizacion ante la llegada de un hijo con discapacidad.

Hay que destacar que cada familia es Unica y singular, por lo que procesara y superara
esta crisis de diferentes modos. Muchas logran reacomodarse ante la situacion, mientras
que otras guedan detenidas en el camino.
Enfrentarla representa la oportunidad de un desarrollo y un crecimiento, como asi
también el peligro de un deterioro psicoldgico.



DESARROLLO:

LA FAMILIA Y LA DISCAPACIDAD

“La discapacidad no te define; te
define como haces frente a los
desafios que la discapacidad
presenta”

(Entrevista al deportista Jim Abbott

(s/f)

La discapacidad es una situacion compleja y heterogénea que incluye la interaccién entre
el nifio que la padece y el entorno familiar en el que se desarrolla y vive. Es decir, no sélo
afecta al nifio que naci6 con ella, sino que también marca y discapacita indirectamente a
su familia.

Schorn (1999) sostiene que: “La discapacidad marca. Pero marca no solamente con su
marca al nifio, sino a la familia toda. Asi como no hay dos familias iguales, tampoco hay
dos padres iguales. Ellos tienen sus propias historias, su propio pasado, algunos felices y
otros no tanto” (p.12).

Las familias, que presencian el nacimiento de un hijo con discapacidad, se ven inmersas
en funciones y etapas desconocidas que inevitablemente desencadenan un peregrinar
por diferentes especialistas en busca de orientacién, prevencion y tratamiento. Algunas,
hallaran rapidamente las respuestas, en cambio otras por cuestiones culturales, sociales
0 econbmicas quedan desprotegidas sin la oportunidad de una atencién y contencion
adecuada.

Es asi que, como sostiene Nufiez (2008), en este periodo de crisis lento y doloroso es el
nino mismo quién pone a prueba la capacidad de adaptacién que posee el grupo familiar.
Este proceso puede durar toda la vida y en ocasiones no se logra. Existen familias que se
desintegran ante la presencia de la discapacidad en sus vidas, otras pueden permanecer
juntas pero sus relaciones se caracterizan por las fricciones constantes que se generan al
no encontrar soluciones a las situaciones que enfrentan. También existen familias que
logran encontrar la adaptacién y se conforman como una unidad de apoyo, lo que las
hace retomar sus expectativas de vida personales, profesionales y familiares para lograr
tener un bienestar personal y familiar.



ACONTECIMIENTO INESPERADO

‘Lo que era esperado como un
acontecimiento alegre, se convierte
en una catastrofe de profundas
implicaciones psicolbgicas”.
(Torres y Buceta 1995)

Desde el momento en que se decide concebir a un hijo, se despliega el deseo de recibir,
contener y proyectarse en un otro. En muchas ocasiones el embarazo es transitado
como un periodo lleno de expectativas, en donde este hijo se convierte en un portador de
valores, ideales, modalidades afectivas y, a su vez, representa el deseo de proyeccion
hacia el futuro.
Manonni (1979) sostiene que: “...un ser humano, desde su vida prenatal esta ya marcado
por la forma en que se lo espera, por lo que luego representa su existencia real para las
proyecciones inconscientes de los padres...” (p.14).

Con la llegada de un hijo con discapacidad cada familia procesa y transita el nacimiento
de forma particular. Dependiendo de esto podran o no insertar al nifio en la trama vincular
y posibilitar su advenimiento como sujeto auténomo. Este
acontecimiento doloroso produce un gran impacto en todo el nicleo familiar ocasionando
un estado de shock, en donde se haran afiicos todos los ideales, fantasias, proyectos,
deseos y expectativas depositadas en él. Tal es la discrepancia entre este hijo deseado y
el hijo real que, en ciertas ocasiones y al menos temporalmente, la familia sin recursos
para superar la situacion a la que deben enfrentarse.

Luego del estado de shock, la familia se sumerge en un profundo y extenso periodo de
crisis -estado temporal de desorganizacion- que se manifiesta con una inestabilidad, un
guiebre que provoca cambios en el funcionamiento interno de la familia, como asi
también altera sus relaciones con el mundo exterior.

El primer gran impacto se produce en el nacimiento, pero no es el Unico. A medida que el
nifo va creciendo y transitando las diferentes etapas de su desarrollo, tanto €l como su
familia viven diferentes crisis. En el transcurso de estas, se cambian las viejas pautas de
interaccion por otras nuevas, que posibilitan a cada uno de los miembros de la familia el
desempefio de nuevas funciones en sus roles.

Entendiendo a las crisis desde un aspecto positivo y evolutivo se pueden considerar
como situaciones que demandan cambios en el sistema, que generalmente significan
contradicciones, desacuerdos, modificaciones que contribuyen a la maduracion,
desarrollo y crecimiento del sistema familiar. Suponen riesgos y conguistas, pero son
motores impulsores de cambios. De ahi, el modo de cémo enfrentarla hace que una
familia pueda o no lograr nuevamente la estabilidad.



CRISIS Y DESORGANIZACION FAMILIAR

“El médico lo llama a mi marido...
vuelve con una cara de
descompostura, se me acerca y le
digo: ¢,se murid Francisco?, me dice
no, pero el bebe que hemos tenido
es diferente”.
(Anonimo 2015)

Karl A. Slaikeu (1996) define la crisis como: “Un estado temporal de trastorno y
desorganizacion, caracterizado principalmente por una incapacidad del individuo para
manejar situaciones particulares, utilizando métodos acostumbrados para la solucion de
problemas, y por el potencial para obtener un resultado radicalmente positivo o negativo”
(pp 16). Segun el autor, uno de los aspectos mas caracteristicos es el trastorno
emocional grave o desequilibrio experimentado por el individuo, en donde se presenta
una suma de sentimientos ambivalentes.

Algunos autores diferencian las “crisis evolutivas o del desarrollo” de las “crisis
accidentales”. Las primeras son las relacionadas con el pasaje de una etapa de
crecimiento a otra. Mientras que las segundas, se definen por su caracter de urgente,
imprevisto e inesperado, presentando cinco caracteristicas basicas:

¢ Repentina: aparece de golpe.
e Inesperada: no puede ser anticipada.
e Urgente: ya que amenazan el bienestar fisico o psicoldgico.

e Masiva: muchas crisis circunstanciales afectan a muchas personas al mismo
tiempo (por ejemplo desastres naturales).

e Peligro y oportunidad: la crisis puede desembocar en un mejoramiento o
empeoramiento de la situacion de la persona.

En cuanto a esto, la confirmacion del diagndstico de discapacidad de un hijo se
encuadraria dentro de las crisis accidentales e inesperadas, ya que se descompone el
equilibrio familiar, generando un impacto psicolégico, confusion, desorientacion e
incertidumbre. El grupo familiar se sumerge en un sinnidmero de sentimientos y
emociones que hasta el momento eran desconocidos. Estos sentimientos encontrados,
pueden ser positivos -sentimientos de ternura y amor- como asi también sentimientos
negativos -desilusion, inseguridad, culpa, miedo, rechazo-. El reconocimiento, su
expresion, sin negarlos ni disfrazarlos es parte de este camino de adaptacion y
crecimiento. En relacion a como se elabore la crisis podria producirse un crecimiento y
enriquecimiento vincular o, por el contrario, problemas psicolégicos de distintos grados de
gravedad, en la trama vincular familiar.

Muchas veces, los padres aparecen dominados por el sentimiento de culpa, ya que no
disponen de una solucion frente a dicho diagnéstico, ocupando asi el lugar de deudores
frente a un nifio acreedor, al que hay que pagarle. Se esfuerzan por rellenar toda falta,
transformando al nifio en un acreedor de por vida, que vive una dependencia exigente
hacia sus padres. Otras veces, frente a esta crisis los padres inician un peregrinar por
distintos especialista en busca de esa “solucion aforada”, y es ante esta resignacion que
el nifo tiene por destino ser “objeto” de todas las formas de reeducacion y domesticacion
posibles. Finalmente, tenemos aquellos padres que logran adaptarse a dicha situacion.



En el caso de los hermanos es frecuente que sientan llevan sobre la espalda el peso ser
el hijo “privilegiado”, y esto es acompafado de sentimientos de culpa, conscientes e
inconscientes. Aun asi la relacién fraterna es Unica, especial y permanente. Los
hermanos se acompafian en el proceso de socializacion y a través de él aprenden a
compartir, transmitir experiencias y a confrontar. Por lo general los hermanos quieren que
su hermano con necesidades especiales, sea independiente pero a su vez lo controlan en
todos sus movimientos. Obligacion, responsabilidad, solidaridad, culpa, sobreproteccion
surgen como principales emergentes en la relacion. Segun Nufez y
Rodriguez (2004) “La presencia de sentimientos encontrados es tipico de toda relacion
entre hermanos. Si se agrega una discapacidad a uno de ellos, estos sentimientos
ambivalentes parecen intensificarse” (pp.19)

De esta manera los autores expresan que por el proceso que pasan los hermanos de una
persona con discapacidad es mucho mas complejo de lo que parece. Estan preocupados
por el hermano enfermo. Tienen preguntas, miedos, dudas, y probablemente sea una de
las primeras veces que sientan incertidumbre y desamparo. Ven a sus padres
conmocionados, abrumados, con evidentes signos de cansancio y cambios en el estado
de animo. Esto les da la pauta de que algo realmente serio esta sucediendo. No importa
la edad que tengan (nifios pequefos, incluso bebés) perciben esta sensacion, adn
cuando no puedan expresarla con palabras.

Es deseable que los hermanos continlen con su vida social, a pesar de la situacion
familiar que estan atravesando. El contacto con el mundo exterior les dara energia para
reencontrarse con su hermano, dedicarle un tiempo para jugar y pasar momentos gratos.



EL PROCESO DE DUELO

“El duelo es la intensa respuesta
emocional al dolor de una pérdida.
Es el reflejo de una conexion que se
ha roto. Mas auln, el duelo es un
viaje  emocional, espiritual vy
psicolégico a la curacion”
(E. Kubler- Ross, 2006)

El duelo es un estado de sentimientos y pensamientos que se experimenta ante la
pérdida de algo o de alguien. Es un proceso largo, lento y doloroso cuya magnitud
dependera en gran parte de la dimension de lo perdido y de las caracteristicas peculiares
de cada persona. Tiende a la adaptacion y armonizacién de nuestra situacién interna y
externa frente a una nueva realidad.

La existencia de un nifio con discapacidad dentro del grupo familiar pone en juego un
proceso de duelo ante la pérdida de las expectativas anheladas y depositadas en él. Es
asi, que el grupo familiar se sumerge en una experiencia de duelo por el hijo anhelado
gue no es y por la familia que ya no seran. Duelo que requiere de poner en marcha una
serie de operaciones psiquicas y emocionales que implican un gran esfuerzo tanto para
guien cumple la funcién materna, como para su pareja y el resto de la familia.

La psiquiatra Elisabeth Kibler- Ross (pionera en el movimiento de cuidados paliativos y
del estudio de la muerte) identific cinco etapas del proceso del duelo:

1. Negacion y Aislamiento: La negacién funciona como un amortiguador después de
una noticia inesperada e impresionante, que con el tiempo permite dosificar el
dolor de la pérdida.
En esta etapa, el grupo familiar tiende a quedarse conmocionados, refugiandose
en la insensibilidad. Es la negacion y la conmocion las que los ayudan a
sobrevivir a la pérdida y a afrontar la situacion.

Con el tiempo comienzan a utilizar el aislamiento mas que la negacion.

A medida que van aceptando la realidad de la pérdida estan iniciando, sin saberlo,
el proceso de curacion, y con ello comienzan a aflorar todos aquellos sentimientos
gue estaban negando.

2. Ira: En contraste con la fase de negacion esta fase de ira es muy dificil de afrontar

para el paciente y la familia. Esto se debe a que la ira se desplaza en todas
direcciones y se proyecta contra lo que les rodea, a veces casi al azar.
Es el comienzo de una larga lista de sentimientos que afloraran, tal es asi que el
paciente y la familia seran invadidos por la tristeza, el panico, el dolor y la soledad.
Durante el duelo, esta es una etapa necesaria del proceso curativo, y a medida
gue vaya pasando el tiempo reaparecera en multiples formas.

3. Negociacion/ Pacto: Esta etapa es menos conocida y dura breves periodos de
tiempo. Es una especie de pacto en donde se intenta posponer los hechos e
incluye la promesa de que el paciente no pedird mas nada si se le concede. La
mayoria de los pactos se hacen con Dios y generalmente se guardan en secreto o
se mencionan entre lineas o ante un sacerdote.

Cuando atravesamos la etapa de negociacién, la mente modifica los
acontecimientos pasados mientras explora todo lo que se podria haber hecho y no
se hizo.

Esta etapa a menudo va acompafada de sentimientos de culpa



4. Depresion: Tras la negociacion, nuestra atencion se dirige al presente. Aparece la
sensacion de vacio, y el duelo entra a un nivel mas profundo.
La insensibilidad, la ira, y la rabia seran pronto sustituidos por una gran sensacion
de pérdida y este estado de &nimo puede presentar muchas facetas. Parece que
esta etapa depresiva va a durar para siempre y es la respuesta adecuada ante
una gran pérdida. Como el duelo es un proceso de curacion, la depresién es uno
de los muchos pasos necesarios que hay que superar para conseguirla.

5. Aceptacion: Etapa que suele confundirse con una fase feliz, en donde nos
sentimos bien y/o estamos de acuerdo con lo que ha pasado.
En este momento se acepta y reconoce que la realidad, con la que no estan de
acuerdo, es permanente.
El grupo familiar logra ante la pérdida una reorganizacion, que implica adaptarse,
asumir y modificar nuevos roles de acuerdo a cada situacion que vayan
atravesando.

Segun Kibler- Ross (2006): “no hay una unica forma correcta de realizar el proceso del
duelo, ni tampoco hay un plazo de tiempo adecuado para hacerlo... Nuestro duelo es tan
propio como nuestra vida” (p. 23). Es por esto que las cinco etapas del duelo, que la
autora propone, son reacciones que muchas personas tienen frente a la pérdida de algo o
alguien pero, sin embargo, no hay una pérdida ni una reaccién tipica. No entramos ni
salimos de cada etapa de una forma lineal, ya que se puede atravesar una, después otra
y retornar luego a la primera.
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REORGANIZACION FAMILIAR

“Tener un hijo con discapacidad te
hace ver que todo no es perfecto, y
aungue pienses que nunca te puede
tocar a ti, te das cuenta que la vida
es asi y ya solo te queda tirar para

adelante y luchar”
(Brigida Graciela Lara y Bereciartua
Gloria 2014)

Finalmente y de a poco, el grupo familiar ingresa en un periodo de reorganizacion,
periodo que se caracteriza por una disminucion gradual de las intensas reacciones
emocionales que se manifestaron en etapas previas. Se llega a un lento reconocimiento y
aceptacion de lo irreparable de la pérdida.

Nufiez (2008) sostiene que:

“‘Cuando se produce esta aceptacion, el hijo logra ocupar un lugar en la trama
familiar como “nifio” y no como “problema”... El nifilo se convierte en un miembro
activo mas del nucleo familiar, cooperando, asumiendo responsabilidades a su
medida, siendo cada vez mas independiente y dejando de ser una carga pesada
para todos” (p 286).

En otras palabras, la autora plantea que cuando la familia logra aceptar e incorporar al
nino al grupo familiar arma una nueva organizacion, logrando reorganizarse,
consiguiendo una mejor vida para cada uno de sus miembros, y descubriendo que es
necesario cuidar no sélo del hijo discapacitado, sino de todos. Con la aceptacién de la
discapacidad de un hijo se pierde el anhelo de recuperar el hijo sano y se recupera el hijo
de la realidad.

Segun Pincheira (sff) existen diversas caracteristicas familiares que influyen en el
desarrollo de las personas con discapacidad y en el logro de la reorganizacion familiar,
las cuales son:

e El nimero y la edad de sus miembros. Cuanto mas numerosa sea la familia, es
menos probable que se vea dominada por las dificultades del nifio, pero, por otro
lado, si tendrd mas limitaciones econémicas. Con respecto a la edad, los padres y
las madres con edad avanzada suelen tener mas estrés y ansiedad, ya que se
preguntan por el futuro de su hijo/a, si estara atendido, lo cuidaran

e Los roles que asuman los diferentes miembros de la familia. Por lo general, las
madres suelen dedicarse mas al cuidado diario del hijo, mientras que el padre
estd mas preocupado por aspectos econémicos y laborales.

e El modo en que se comunican y trabajan conjuntamente los diferentes miembros
de la familia.

e Las caracteristicas particulares de cada familia. Probleméaticas que pudiesen estar
afiadidas (problemas econémicos, paro, separaciones,...).
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e Efecto psicolégico y emocional, alteracion en relacién con amigo/a, actividad
social y recreativa de la vida diaria y alteracion de estado de salud de miembro del
componente familiar.

e Efecto en cuidado y servicio especial, aumento del presupuesto familiar, asociado
a necesidad de cuidado infantil especializado, preocupacién y consulta médica.

Todas las familias pasan por diferentes etapas, que van desde el nacimiento hasta la
emancipacion de su hijo/a con discapacidad, donde cada una de ellas las enfrentan de
diferente manera dependiendo de las caracteristicas particulares de cada familia. Son
estas caracteristicas las que van a determinar el proceso en cada etapa del ciclo vital, el
desarrollo de la persona con discapacidad y la posibilidad de una nueva organizacion
familiar.

En este proceso una palabra clave es la de aceptacion. La familia conoce a la persona
con discapacidad y la acepta, pero para ello sera necesario que la familia aprenda a
relacionarse y comunicarse con el nifio con discapacidad. Sera necesario que reaprendan
lenguajes olvidados, o construir otros nuevos y en ocasiones tendran que manejar otro
tipo de recursos que desconocian por completo. Sin embargo aunque la aceptacion es la
base, es necesario que la familia sea un entorno que potencie las capacidades de la
persona con discapacidad y que la apoye en el proceso de integracion social. Es
importante, que la familia sea consciente de que las dificultades de la persona con
discapacidad no son un dato inmutable, sino que se pueden incrementar o reducir y que
para ello la familia es fundamental.

Hay que destacar que no siempre se logra la aceptacion de este hijo, y cuando esto
ocurre hablamos de que la familia ha quedado “estancada” en esta crisis, sin lograr
asumir la nueva organizacioén familiar.
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CONCLUSION:

En el afio 2015 conoci -a través de una experiencia laboral- a Francisco de cinco afios y
a su familia (mama, papd y hermana de unos 10 afios). Francisco, quién fue
diagnosticado con Sindrome de Down, ha concurrido a diferentes profesionales, ya que
aun no habia adquirido el habla ni el control de los esfinteres.
En el transcurso de un mes, era evidente como el diagndstico habia sido un punto de
cristalizacion de una crisis y angustia familiar que no cesaba de afectar a cada uno de
sus miembros.
Esta experiencia laboral fue breve, pero me desperté un interés que hasta el momento
desconocia, y que giraba en torno a la desorganizacién y reorganizacion familiar ante la
llegada de un hijo con discapacidad.

La discapacidad, es un problema que afecta a toda la familia, pero cada miembro lo vive
de una manera diferente, dependiendo de la persona y de la etapa de vida en la que se
encuentre. La llegada de un nifio con discapacidad puede ser una experiencia
demoledora tanto para los padres como para el resto de los hijos, que genera reacciones
de desconcierto ante lo nuevo e inesperado.
Con este acontecimiento, lo primero que suele ocurrir es que la familia se desorganiza,
debido a que se ha roto el equilibrio previo y hay que construir uno nuevo. Esto implica en
general, un esfuerzo importante para cada uno de los miembros de la familia. La
adaptacion a la nueva situacion es habitualmente un proceso lento, con momentos
peores y mejores. Aparecen distintas emociones y son frecuentes los cambios en el
estado de &nimo, la agresion, la indiferencia, el miedo, la tristeza, la desesperanza. Tratar
de entender los sentimientos de cada uno y aceptarse, aliviara el nivel de tensién y de
estrés.

Cada familia cuenta con recursos propios para enfrentarse a la enfermedad. No hay una
manera “correcta” o “normal” de hacerlo. Atravesardan este momento con estilos
diferentes que dependeran del tipo de relacibn y de comunicacion a los que estén
acostumbrados. Habra familias que podran hablar abiertamente de lo que esta pasando,
expresar sus sentimientos y su angustia, y otras para las que esto sera mas dificil.

A medida que pase el tiempo cada una ird encontrando su camino para alcanzar
objetivos como:

Poder respetar los estilos y los tiempos de cada uno de sus miembros.
Mantenerse unidos.

Protegerse mutuamente.

Dividir las tareas, para que todos puedan tener periodos de descanso.

En el transcurso de un mes, pude comprender que es muy complejo el periodo de crisis
gue vive el grupo familiar, ya que ante todo cada uno es una persona diferente, que vive,
piensa y experimenta este momento de singular manera. Tal es asi, que las etapas del
duelo que van a ir atravesando no concuerdan o si, con las que esta viviendo otro
miembro del entorno familiar. De alli, que es necesario que diversos profesionales de la
salud actien tempranamente, pudiendo detectar precozmente a las familias y/o miembros
mas vulnerables, que seran aquellos que no puedan encontrar capacidades, estrategias,
fortalezas o recursos propios 0 de su medio frente a las exigencias que demanda la
situacion. Ellos son los que necesitaran mayor acompafiamiento y sostén.

Sostener a estas familias es una tarea de todos -no solamente del especialista en salud
mental- necesaria para que a su vez ellas puedan apoyar y sostener el desarrollo
emocional y psiquico de ese hijo diferente.
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