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RESUMEN: M anifestaciones Emocionales en la Madre antela llegada del hijo con

capacidad diferente

Al nacer un nifio con discapacidad €l contraste entre el hijo esperado y €l
gue acaba de nacer afecta centramente la funcion materna, la madre se debate con €
luto de la perdida del hijo imaginado y siente € recién llegado como un impostor 0 un
verdadero desconocido, la funcién materna en estos momentos se encuentra perturbada,
es necesario la elaboraciéon del duelo materno por € hijo imaginario que es sentido
como perdido y la adecuacion de la madre a las caracteristicas especiales de este nifio, l1a

madre atraviesa un momento muy particular.

En este trabajo se propuso identificar cudles son las manifestaciones
emocionales que se producen y manifiesta la madre ante la llegada de un hijo con
capacidades diferentes.

El estudio se realizd con madres que tienen un hijo con capacidades
diferentes entre 0 y 25 afios de la localidad de San José de la Esquina, Santa Fe, en €l
mes de Julio — Agosto de 2011.

La investigacion se realizo mediante un estudio de campo. Las
participantes seleccionadas fueron 6 maméas a las que se les tomd una entrevista en
profundidad. La misma se disefio en 2 gjes tematicos.

Se arroj6 como resultado que ante la llegada de un nifio con capacidades
diferentes las madres manifiestan emociones negativas minutos inmediatos a recibir €

diagndstico.

Palabras claves: Manifestaciones Emocional es — Emociones Negativas — Madre — Hijo.
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo propone desarrollar un tema de relevancia como es la
reaccion gque se produce en una madre cuyo hijo recién nacido presenta una
discapacidad que |o hace diferente a otros.

El embarazo, por lo general, es vivido como un periodo de crisis. No es
pues de extrafiar que cuando € embarazo culmina con e nacimiento de un nifio
discapacitado se produzca inevitablemente un estado de conmocion, el cua tiene sus
antecedentes inclusive antes de que comience la gestacion.

Como profesionales del érea de la salud sabemos que cualquiera sea la
madre, la llegada de un hijo no corresponde jamas exactamente a lo que ella espera. Una
vez llevado a cabo e embarazo y experienciado el parto, deberia llegar una
compensacion que hiciera de €ela una madre feiz, pero la ausencia de esta
compensacion produce efectos que merecen ser considerados para € futuro vinculo con
el nifo; esto es porque es ella quien vaa ser el pilar sobre el cual se apoye ese nifio alo

largo de su desarrollo.

“El camino que cada familia emprende es sinuoso y por lo general
dificil. Hay caminos que dejan a los padres anclados, empantanados, detenidos en
sentimientos de tristeza, frustracion, impotencia y desesperanza. Otros padres se
orientan hacia una carrera omnipotente por recuperar al hijo que no fue, movidos por
esperanzas excesivas, expectativas no realistas o ilusiones de reversibilidad total.

Hay otros padres que viven ese hijo como un castigo de dios o del
destino, y consagran su vida a soportar esa cruz con sometimiento, resignacion y
abnegacion, pagando el costo de un renunciamiento a todo lo propio. Muchos padres

oscilan entre una actitud y otra, dando tumbos.”

Ser madre de un nifio especial, son todos esos sentimientos “ humanos’
aunados. Pero s bien, el transcurrir del tiempo es duro pasarlo, ayuda a cicatrizar las
heridas y estos mismos sentimientos con |os afios, se convierten en amor, felicidad, paz,

resignacion y finalmente aceptacion.

! Nufiez, B. (2008). “ Familia y Discapacidad” . De lavida cotidiana alateoria. Ed. Lugar.




Por lo planteado anteriormente se impulsd a investigar cud es esa
manifestacion emocional que tiene la madre de un hijo con capacidad diferente, en
madres de lalocalidad de San José de la Esquina

1.1. Planteamiento del Problema

El primer problema que encuentra hoy e hijo discapacitado en su
insercién en la sociedad, en el momento en que trata de vivir de modo mas auténomo en
relacion con su familia consiste en que esta sociedad muchas veces no esta muy bien
dispuesta a acogerlo como persona humana, sujeto de derechos inviolables. En realidad,
la persona discapacitada encuentra a menudo dificultad para gjercer su derecho a vivir
en sociedad, a compartir espacio, trabgo y vivienda con los que no padecen
discapacidad. Esa falta de disposiciéon a acoger a discapacitado por parte de nuestra
sociedad parece vinculada, en parte, a una percepcion ofuscada de la dignidad intrinseca
del ser humano discapacitado.

Es a partir de esta problemética que se empezo a pensar clal es el lugar
gue le asigna la madre a su hijo, y por ende, el lugar que le da ella para que pueda
desenvolverse en la sociedad sin dificultad. Esto va a depender del camino que elladlija,

y de la manifestacion de sentimientos que ayuden a lograr la autonomia propia del nifio.

1.2. Problema

¢Cudes son las manifestaciones emocionales que se produceny que manifiesta la madre

ante la llegada de un hijo con capacidades diferentes?



1.3. OBJETIVOS.

1.3.1. Objetivo General

Conocer y comprender las manifestaciones que se producen y manifiestan las
madres en e momento inmediato de la comunicacion diagnostica.
Reflexionar acerca de la problemética de la comunicacion diagnéstica en madres

con hijos con capacidades diferentes.

1.3.2. Objetivos Especificos

Identificar en € acto de la comunicacién diagndstica los modos empleados por
los médicos para comunicar ala madre la discapacidad de su hijo.
Caracterizar los sentimientos y emociones que se produjeron en la madre ante e

diagnéstico.



1.4. HIPOTESIS

Ante la llegada de un nifio con capacidades diferentes la madre

manifiesta emociones negativas minutos inmediatos a recibir € diagndstico.



2. MARCO TEORICO

2.1 Capitulo |: Discapacidad

En € capitulo primero, se propuso acercarse a la problemética de la
discapacidad, teniendo en cuenta como afecta a la persona que la padece, como también
alafamilia, en principal ala mama.

Con € proposito de comprender qué es la discapacidad, de qué forma se
manifiesta y como incide en la dindmica familiar, se tomé y trabaj6 con el aporte de
diferentes autores que permitieron construir una idea que demuestre de qué estamos
hablando cuando decimos “ discapacidad” en la sociedad actual.

A continuacion se desarrollard una breve resefia historica, sefialando la
evolucion del concepto a través del tiempo enfocado desde un modelo religioso y otro
naturalista.

Por Ultimo, se mostrara la relacion entre discapacidad, minusvalia y

deficiencia

Conceptualizacion y breve resefia historica

Considerando la discapacidad como una antigua realidad humana que se
manifiesta de manera diversa y en variados momentos historicos, es posible hacer
referencia de una forma general y acotada a las distintas significaciones adquiridas a lo
largo de los afios, como eran consideradas las personas que sufrian alguna discapacidad

segun las creencias de la épocay la mirada socia de esta problematica:

0 Desde un modelo considerado religioso:
Las deficiencias se encontraban ligadas a poderes sobre naturales o es

tomado como un castigo de los dioses, se evidenciaba una postraciéon pasiva de las

personas af ectadas
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Las personas que poseian alguna discapacidad eran rechazadas
sociamente, recurrian a la magia de brujos y chamanes, también a bafio de hierbas y

masajes paraaliviar e castigo.

0 Desde un modelo naturalista:

Que tuvo un precedente importante en la antigliedad sobre todo en la
Grecia clasica, se reconoce la existencia de filicidio de nifios con alguna discapacidad y
la compra - venta de personas con deficiencia para espectéculos. En esta época los
trastornos mentales fueron considerados por primera vez como fendmenos naturales

signados de rechazo social.

Las transformaciones que han incidido en las sociedades modernas
occidentales se iniciaron en € siglo XVI, acderandose en los siglos XIX y XX,
paralelamente a importantes cambios politicos, econdmicos e ideol gicos.

De acuerdo a la fuente consultada se pueden nombrar tres grandes
revoluciones en el campo de la salud mental que han contribuido a desarrollo de esta
problemética:

La primera revolucion moderna a partir del siglo X VI, este periodo viene
caracterizado por la creacion en Europa de las instituciones manicomiales y por la
continuacion del concepto de curay €l de neurosis.

Se dio una consolidacién del concepto de locura desde una concepcion
peyorativay segregadora.

Con la segunda revolucion moderna afines del siglo X1X, se observa una
clasificacion rigida de las personas con discapacidad, etiquetado y actitudes negativas
en el entorno social.

Sustitucién del modelo organicista (centrado en la lesion de un 6rgano)
por uno intrapsiquico (tratamiento de la conducta, psicoandisis).

Se producen avances en € estudio de las formas de discapacidad y la
paulatina implicacion de los gobiernos mediante politicas especificas.

La tercera revolucién moderna, nos indica como luego de la segunda
guerra mundial comienza a observarse una proliferacion cuantitativa de servicios y

programas considerados ineficaces y de poca calidad.
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El efecto perverso de las ayudas especiaes reforzd un nuevo modelo de
segregacion, la creciente competitividad en € mercado de trabajo, excluye a los menos
dotados y la crisis del estado de bienestar limita la ayuda.

De a poco las personas afectadas se han ido organizando y auto
convocando para luchar por la insercién en la comunidad a través de la normalizacion,
prevencion, rehabilitacion, integracion educativa y labora y la ampliacion de medidas
legales para favorecer la insercion.

Como podemos observar desde e comienzo de la humanidad las
personas con alguna discapacidad eran consideradas “idiotas o retardadas’ y en ellas
también se incluian no solo quienes tenian alguna deficiencia sino también huérfanos
pobres, leprosos y locos, a quienes se invisibilizada excluyéndolos, posicionandolos
afuera de lo considerado “normal” por la sociedad.

Las guerras en EEUU y Europa dan lugar a aumento de discapacidades y
por lo tanto las sociedades deben responder a las necesidades surgidas y como una
obligacion se comienzan a ofrecer sistemas de salud mas protectores.

Con la aparicion de los derechos humanos también se generan cambios
en las sociedades y o que hasta entonces era ofrecido con un criterio solidario se

comienza a entender como un derecho de todos.

Discapacidad: las connotaciones de un concepto

¢De que estamos hablando cuando decimos que una persona es
discapacitada?

¢Qué es la discapacidad?

Para poder dilucidar las diversas transformaciones ocasionadas en la
familia con la llegada de la discapacidad a uno de sus miembros, se hace necesario
desarrollar conceptuamente que se entiende por discapacidad y las diferentes
significaciones dadas a término.

Los aportes de la organizacion mundiad de la saud que tratan la
problemética de la discapacidad y la interpretan desde dos “modelos” tomados como
base para entender |as diferentes connotaciones del concepto:

El primero es e “modelo médico”, donde la discapacidad es considerada

como un problema personal causado directamente por una enfermedad, trauma o estado
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de salud que requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual
por profesionales.

El segundo es e “modelo socia” que toma una vision que permite
entender € papel de la sociedad ante esta problemética de salud, basada principal mente
en lainteraccion de una persona con discapacidad y su ambiente poniendo énfasis en la
integracion de los sujetos a la sociedad incluyendo actitudes y normas de accesibilidad.

El modelo socia hace referencia a un conjunto de condiciones que
obstaculizan €l desarrollo de las personas con discapacidad muchas de las cuales son
creadas por € ambiente social, entre ellas podemos nombrar los “obstaculos’ por
giemplo como es e caso de las barreras arquitectonicas para los discapacitados motores
o la carencia de métodos especiales de ensefianza para los chicos disléxicos sordos o
ciegos.

A partir de estos modelos podremos observar las diversas significaciones
del término discapacidad.

Es preciso en primer lugar tener en cuenta que la aceptacion del término
se llevo a cabo en un contexto donde mundialmente en el afo 1981 se hablaba del “afio
internacional de los impedidos o minusvalidos, designando con ellos a toda persona
incapaz de subvenir por s misma en su totalidad o en parte a las necesidades de una
vidanormal a consecuencia de una deficiencia en sus facultades fisicas o mentales.

En nuestro pais a principio de 1970, comenzo a utilizarse € término
discapacidad parareferirse a“personas afectadas de incapacidades de cualquier tipo”, su
difusion fue progresivay en € afo 1972 en las |1 Jornadas Nacionales realizadas por €
Servicio Nacional de Rehabilitacion en Jujuy, se adopt6 oficialmente el término, aunque
recién en 1977 la Direccion Nacional de Rehabilitacion acepto definitivamente su uso.
Por su pate la Academia Argentina de Letras basada en una filosofia de
“rehabilitacion” y teniendo en cuenta la connotacion negativa de los términos lisiado o
impedido, propuso sustituirlos por € de “discapacidad’, ya que sugiere que s €
individuo esta limitado en algun aspecto lo importante es subrayar aquellos en los que
no lo esta

En la blsqueda de un concepto que me permita interpretar € significado
de esta problemética es fundamental tener en cuenta que dentro del mismo es necesario
que este implicito el reconocimiento de la etnicidad de la persona humana y en este
sentido es posible reconocer que el empleo de la palabra “ discapacidad” en nuestro pais
indica “individuos con capacidades que a ser aternativamente desarrolladas pueden

impulsar su normal insercion en e medio socia a gue pertenecen” y de que no se trata
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de relacionar “normales’ con “anormales’, sino personas con capacidades en menor o
mayor grado, distintas a patron cultural vigente.

Decir que alguien tiene una discapacidad es mantener la neutralidad ya
gue son posibles diversos matices de interpretacion en relacion con su potencial.

En cambio € uso de términos como lisiado, minusvaido o incapaz,
resulta categodrico, ofensivo y puede crear un estigma tanto para la persona como parala
familia

La Academia Argentina de letras “sugiere solo una diferencia,
expresando que € individuo es una persona potencialmente apta y puede tener en
determinados casos capacidad menor 0 mayor que otras personas y pone de manifiesto

la posibilidad de desarrollar otras capacidades’.

Discapacidad, Deficienciay Minusvalia

En un intento por comprender las consecuencias que genera la
discapacidad en el entorno de las personas que la padecen, e Instituto Nacional de
Servicios Sociales (INSERSO)?, en e afio 1980 elaboré un documento sobre la
Clasificacion Internacional de deficiencias, discapacidades y minusvalias.

En & cua se puede observar € proceso que se desarrolla a partir del
diagnostico de la enfermedad, en un primer momento vamos acercarnos a concepto, y
luego trabajarlo més en profundidad.

La enfermedad, manifiesta la patologia a través de sintomas y signos,
cuando se exterioriza € estado patoldgico da lugar a la deficiencia, es decir la persona
toma conciencia de que su estado de salud presenta anormalidades en la estructura
corporal o0 en el funcionamiento de algin 6rgano, Cuando esta experiencia se objetiviza
hablamos de “discapacidad”.

En la discapacidad la persona se encuentra obligada a renunciar a
actividades habituales, pues aqui se reflgjan las consecuencias de las deficiencias desde

el punto de vista del rendimiento funciona y de la actividad de una persona.

2 INSERSO. Indicadores de exclusion social de mujer y discapacidad. Universidad Auténoma de Barcelona. [doc.
www] Recuperado el 20 de Septiembre de 2011.

http://www.guiaviol enciadegenero.com/pdf/indicadores_exclusién_mujer_discap.pdf

INSERSO es la Entidad Gestora de la Seguridad Social parala gestion de los Servicios Sociales complementarios de
las prestaciones del sistema de seguridad social, y en material de personas mayores y personas en situacion de
dependencia. Espafia.
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La minusvalia tiene que ver con la Socidizacion, interaccion del sujeto
con su entorno donde se observa la respuesta de la sociedad mediante, actitudes y
comportamientos es decir como es tratada la persona con discapacidad en la sociedad.

A partir de la relaciéon entre las diversas experiencias que viven las
personas afectadas se construye un marco conceptual que expresa e significado de
discapacidad deficiencia y minusvalia y sus diversas clasificaciones de acuerdo a la

Organizacién Mundial de la salud y desde € modelo bio médico dominante:

DEFICIENCIA:

Tiene en cuenta los efectos organicos. Su definicién hace referencia a
cualquier pérdida o anormalidad de la estructura o funcién fisiologica, psicolégica o
anatoémica, representa la exteriorizacion de un estado patolégico y refleja perturbaciones

anivel dd érgano.

Se pueden clasificar en:

Deficiencias Intelectuaes, incluyen las deficiencias de la inteligencia como el

retraso mental, deficiencias de la memoria, agnosias, apraxia, etc.

Deficiencia Psicolégica: incluye las deficiencias de los estados de conciencia y
vigilia, como lo es claridad y calidad de |a experiencia consciente, deficienciaen
el suefio. Deficiencias de percepcion y atencion, deficiencias de las funciones
emotiva y volitiva (impulsos, emocién, afectos, humor), deficiencias en pautas
de conducta.

Deficiencias del lenguaje: incluye deficiencias en la comunicacién, comprensién
y uso del lenguaje, funciones linglisticas y de aprendizaje, deficiencias del habla
produccion de voz, forma de habla.

Deficiencias del organo de la audicion: deficiencias en la sensibilidad auditiva
(total o profunda del desarrollo de la audicién), perdida de la audicion,
deficiencias en los oidos.

Deficiencia del érgano de la vision incluye deficiencia de la agudeza visual

(ausencia de ojo, deficiencia en ambos 0j0s).

Deficiencias viscerales: deficiencia de los 6érganos internos. Funcion cardio
respiratoria, gastrointestinal, urinaria deficiencia en o6rganos sexuales,

masticacion, deglucion, olfato.
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Deficiencias musculo-esgueléticas: de las regiones de cabeza y tronco
deficiencia mecanicay motrices de las extremidades

Deficiencias desfiguradoras: incluyen desfiguracion de cabeza tronco y
extremidades

Deficiencias generalizadas sensitivas y otras. incluyen deficiencias de la

continencia, metabdlicas, sensitivas de la cabeza, tronco y extremidades.

DISCAPACIDAD:

L as discapacidades representan efectos en las funciones “expresan una
restriccion o ausencia resultado de una deficiencia en la capacidad de redizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera norma para un ser
humano”.

La discapacidad se caracteriza por excesos o0 insuficiencias en €
desempefio y comportamiento en una normal actividad rutinaria los cuales pueden ser
temporales o permanentes.

Implica aquellas habilidades en forma de actividades y comportamientos
compuestos que son aceptados como elementos esenciales de la vida cotidiana.

Por gemplo las adteraciones de las formas apropiadas del
comportamiento persona (tales como e control de esfinteres y la destreza para lavarse
y adimentarse con autonomia) del desempefio de otras actividades de la vida cotidiamy

de las actividades locomotrices (como la capacidad de caminar)

Es posible clasificar |as discapacidades en:
Discapacidad de la conducta: discapacidades de la conciencia (conciencia del
yo, localizacion espacio temporal identificacion seguridad personal conducta
situacional, adquisicion del conocimiento, otra de carécter educativo).
Discapacidad de las relaciones: rol familiar, rol ocupaciona y de conducta.
Discapacidad de la comunicacion: discapacidades del habla (hablar, entender €l
habla) discapacidad para escuchar, para ver, de la comunicacién, escribir y otras.
Discapacidad del cuidado personal: discapacidad de la excrecion, higiene
personal, vestirse arreglarse, alimentarse y otras.
Discapacidades de la locomocién: discapacidades de deambulacion (caminar
subir escaleras correr discapacidades que impiden salir y desplazarse se pueden

mencionar otras como levantarse, sentarse €etc).
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Discapacidades de la disposicion del cuerpo: discapacidades domésticas (para
proveer a la subsistencia tareas del hogar) discapacidades del movimiento del
cuerpo (alcanzar, arrodillarse, agacharse). Postural y otras.

Discapacidades de la destreza: discapacidades de la actividad manual (agarrar,
sujetar), controlar la cabeza el cuerpoy € pie

Discapacidades de situacion: Elativas a ciertas situaciones de dependencia y
resistencia dependencia de equipos externos o discapacidad de mantener
posiciones, ambientales como la tolerancia a la temperatura, ruido, iluminacion,
estrés en el trabgjo y otras

Discapacidades de una determinada aptitud: discapacidad en procesos cognitivos
motivacionales y afectivos en general.

MINUSVALIA

Designa una desventaja para determinada persona consecuencia de las
deficiencias o discapacidades reflegjando la interaccion y adaptacion de la persona a su
entorno.

Las minusvalias pueden clasificarse en:

Minusvalias de orientacion: Implica la capacidad del sujeto para orientarse, en
relacién ala reciprocidad o interaccion con su entorno.

Minusvalia de independencia fisica o capacidad del sujeto para llevar
habitualmente una existencia independiente sin necesidad de ayuda y asistencia
de otros en relacion con € cuidado personal y otras actividades de la vida diaria.

Minusvalia de la movilidad o capacidad del individuo para desplazarse de forma
eficazen su entorno.

Minusvalia ocupacional: o capacidad que tiene € individuo para emplear su

tiempo en la forma acostumbrada teniendo en cuenta su sexo, edad y cultura
afecta a trabagjo, ocio y tiempo libre.

Minusvalia de integracion socia o capacidad e individuo para participar y
mantener |as relacionas sociales usuales.

Minusvalia de autosuficiencia econdmica o0 capacidad del individuo para
mantener la actividad e independencia socioecondémica normal

Otras minusvalias: otras circunstancias que pueden dar origen a una desventagja.
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A partir de estos tres términos discapacidad deficienciay minusvalia, se
plantea la evolucion de la enfermedad pretendiendo establecer la interrelacion entre el
individuo y su entorno de manera que se puedan apreciar sus capacidades, tratando de
comprender las circunstancias en las que puede hallarse la persona con discapacidad y
las situaciones de desventgias en las que pueden encontrarse en relacion con sus
semejantes de acuerdo a las normas social es vigentes.

Habitualmente las minusvalias presuponen alguna discapacidad pero
existen casos que son consecuencia de una deficienciay no de una discapacidad.

Las minusvalias representan trastornos o problemas a nivel de insercion
en la sociedad es decir, responden a las circunstancias que rodean a las personas y la
relacion entre €l individuo y e contexto que lo condiciona.

Laminusvalia en la mayoria de las ocasiones es producida por el “olvido
socia” de las personas que no cumplen con los parametros considerados “normales’ por
giemplo en nuestra sociedad se avanza en edad y en consecuencia en minusvalia ,
hemos de concientizarnos que una vida longeva conlleva a una minusvalia por € hecho
de ser vigjo formando parte de la clase dependiente y llevan este atributo como una
caracteristica de la vida y las marcas del tiempo en su ser, teniendo que recurrir a
artefactos que contribuyan a mejorar su calidad de vida como o son protesis, sillas de
rueda, baston, etc.

Una mirada histérica refleja que e modelo médico de la discapacidad
cambia a lo largo del tiempo y a pesar de sus transformaciones considera a la
discapacidad como un problema en términos de patologia individual centrado en las
debilidades y deficiencias de las personas.

Se considera a este modelo individualista que forma parte de las
intervenciones y politicas sobre discapacidad creando servicios para necesidades
individuales de algunas personas y promoviendo la rehabilitacion funcional en lugar de
considerar las necesidades y derechos civiles y colectivos.

Como resultado de la hegemonia de este modelo vivimos en un mundo
donde la gente discapacitada ha sido construida como “problema’ a la vez que €
conocimiento cientifico ha servido de herramienta ideoldgica para reforzar y justificar
esta excluson la nocién de discapacidad en & modelo médico se basa en la

individualizacion de la patologia siendo la enfermedad agquello que debe ser tratado.

El modelo médico tiene como consecuencia para la discapacidad que se

iguale el término con la nocion de “dependiente” enlugar de “interdependiente”, que se
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iguale el término discapacidad a “marginacion” en lugar de permitir que se pueda “vivir
en ladiferencia’.

El modelo social de la discapacidad nos ofrece un nuevo paradigma o
marco conceptual para entender el fendmeno socia de la discapacidad, tratando ya no
de hablar de discapacidad fisica mental, sensorial, sino de “contextos de discapacidad”,
resultado de una constante comparacion con las normas sociales (el cuerpo médico ideal
sano y capaz), € modelo médico ha tenido un papel muy activo en e proceso de
naturalizacion del cuerpo sano y de la patologia individual como norma.

De acuerdo con e modelo socia la nocion médica de normalidad, no
seria una meta a la cua llegar “no es la incapacidad de andar 1o que discapacita a
alguien sino los escalones que nos encontramos a entrar en cualquier edificio”.

El modelo socia critica la nocion discapacidad entendida como
“dependencia’ e hecho de necesitar de alguien por no llegar a la“normalidad medica’
Desde un enfoque de derechos humanos se piensa el concepto de discapacidad desde un
proceso de transformacion de la realidad.

El autor Carlos Eroles (2002), menciona que dentro de la definicion de
discapacidad es fundamental hacer referencia no solo a la deficiencia que la persona
posee en suU organismo, Sino es necesario resaltar la “potencialidad de las personas con
discapacidad, de fortalecer su calidad de viday su desarrollo humano, de contar con los
recursos técnicos, pedagdgicos, de salud o seguridad social adecuados y se promueve la
conformacion de contextos econdmicos sociales y culturales favorables mediante
politicas publicas y acciones comunitariasy o privadas’.

Dicho autor menciona la importancia de la accién de los padres y
familiares asumiendo roles y abriendo caminos hacia un “reconocimiento de derechosy
una modificacion de actitudes y estructuras’ para lograr que la persona con
discapacidad dentro de sus posbilidades y limitaciones logre una adecuada
participacion y socializacion.

En este sentido intenta orientarse esta investigacion, por lo cual considero
gue estos aportes, nos permiten acercarnos con mas claridad a esta problemética y
sentirla como parte de la realidad que nos involucra a todos. Pues estamos ante la
presencia de un conjunto complejo de condiciones que surgen del entorno social y por
ello es necesaria la responsabilidad colectiva de la sociedad en general, pararealizar las
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modificaciones necesarias para la participacion plena de las personas con discapacidad

en todas las &reas de lavida social. ®

3 Gil Rosario, M. J. (2010). Reconstruccién en la familia ante el reto de la discapacidad. (tesis).
Universidad Nacional de Cuyo. [doc. www] Recuperado €l 18 de Septiembre de 2011.
http://www.fcp.uncu.edu.ar/upload/tesis gil_maria_jose pdf
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2.2. Capitulo I1: Gestacion y Nacimiento

Alfredo Pais (1995) establece que: “ Sabemos que decidir la gestastacion
de un hijo, implica poner en juego e deseo de proyectarse hacia € futuro en un
representante; lo que equivale a una intencion de eludir € destino inexorable de todo
ser humano: la muerte.

El hijo ideal, aguel que cubriria todas las expectativas parentales de
asegurarse una buena representacion en la eternidad, no nacerd nunca para ningun
padre, pero la diferencia es cubrible sin grandes dificultades mientras nadie necesite
venir a decir con un diagnéstico algo que asegure que el que acaba de nacer no es €l
hijo esperado” .

A partir de lo que imaginan, piensan, fantasean sus padres; ese pequefio
gue esta gestandose, va a ir ocupando diferentes posiciones de hijo en e imaginario de
los padres.

Al hablar de fantasias, ilusiones, se empieza a pensar en un hijo
Idedlizado o Imaginario. Esto pasa cuando inevitablemente, la madre y e padre
empiezan a describir cdmo serd su hijo, e color de pelo, la carita parecida a uno u otro,
S tendra los ojos de su papa, etc.

Este hijo Idedlizado o Imaginario, ese que cubria todas las expectativas
de sus padres, ho nacerd nunca para ninguno, pero mientras que no haya un diagnéstico
que delimite que e que acaba de nacer no era el “esperado”, se podra transitar por este
camino sin dificultad.

Este pasgje de hijo Imaginario o Fantaseado, a hijo Real, es un acto
inevitable que toda madre o padre, debera transitar.

Cuando esto ocurre, se da paso del pequefio sofiado, a que aparece, a
gue se puede tocar, a nuevo integrante que ha llegado a familia.

S los padres pueden hacer € pasge, ver a nifio real y reconocerlo
diferente del hijo ideal, no investido de sus cualidades sino considerarlo con sus
posibilidades, € Hijo Ideal se convierte en constructor del Hijo Real.

En cambio, s las personas no pueden hacer este pasgje, no hay cabida
para un hijo. Se podria pensar, en estos casos, que € Hijo Ideal, destruye a Nifio Real,
0 Sea, éste, no puede ser visto como tal, y queda oculto por € Imaginario.

Pasar del Hijo Ideal a Hijo Real es salirse de si mismo, renunciar al
deseo narcisista del hijo como reflgjo que completa para trascender en € vinculo con

otro que limita.
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El Hijo Real rompe la fantasia y por ellos duele, & Hijo Real impone

asumir las propias limitaciones y por ellos frustra.

El dolor, las frustraciones que provoca este pasge es una ardua labor
emocional que permitirafavorecer que el nifio crezca segun sus necesidades reales y sus
caracteristicas individuales. Esta labor emocional, se encuadra dentro del Proceso de
Duelo, esa reaccién adaptativa natural, normal y esperable que tarde o temprano casi
todo ser humano debe afrontar.

Freud hace referencia a Duelo en €l escrito Duelo y Melancolia (1917)
donde establece:

“El duelo es, por regla general, la reaccion frente a la pérdida de una
persona amada o de una abstraccion que haga sus veces, como la patria, la libertad, un
ideal, etc. A raiz de idénticas influencias, en muchas personas se observa, en lugar de
duelo, melancolia (y por eso sospechamos en ellas una disposicién enfermiza). Cosa
muy digna de notarse, ademas, es que a pesar de que € duelo trae consigo graves
desviaciones de la conducta normal en la vida, nunca se nos ocurre considerarlo un
estado patoldgico ni remitirlo al médico para su tratamiento. Confiamos en que pasado
cierto tiempo se lo superard, y juzgamos inoportuno y aun dafiino perturbarlo.

¢En qué consiste el trabajo que el duelo opera? Creo gque no es
exagerado en absoluto imaginarlo del siguiente modo: El examen de realidad ha
mostrado que e objeto amado ya no existe mas, y de é emana ahora la exhortacion de
quitar toda libido de sus enlaces con ese objeto. A ello se opone una comprensible
renuencia; universalmente se observa que el hombre no abandona de buen grado una
posicion libidinal, ni aun cuando su sustituto ya asoma. Esa renuencia puede alcanzar
tal intensidad que produzca un extrafiamiento de la realidad y una retencién del objeto
por via de una psicosis alucinatoria de deseo. Lo normal es que prevalezca el
acatamiento a la realidad. Pero la orden que esta imparte no puede cumplirse
enseguida. Se gecuta pieza por pieza con un gran gasto de tiempo y de energia de
investidura, y entretanto la existencia del objeto perdido continta en lo psiquico. Cada
uno de los recuerdos y cada una de las expectativas en gque la libido se anudaba al
objeto son clausurados, sobre investidos y en ellos se consuma e desasimiento de la
libido.”
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Tanto la madre como €l padre deberan hacer €l proceso de Duelo para
poder superar todas las expectativas que habian depositado en ese Hijo Imaginario. Ante
la corroboracion de la discapacidad del pequefio, la madre debe realizar € duelo; un
duelo dificil, ya que ademas de romper con esos deseos, ilusiones, esperanzas que se
habian puesto, deberan también asimilar esto nuevo que ha llegado.

El modo de transcurrir del duelo, va a depender de:

L as caracteristicas de la persona en duelo,

Su situacion personal,

Antecedentes de |as relaciones socio familiares,
De las costumbres sociales,

De la sociedad en la que vive,

Etc.

Blanca Nufiez (2008), @n respecto a esta situacion establece que se
presentan cuatro fases del duelo frente a la confirmacién del diagnostico del miembro
de lafamilia con discapacidad:*

1-La primera es denominada de embotamiento de la sensibilidad:

Acontece en los momentos inmediatamente posteriores a la confirmacion
diagnostica y puede durar desde algunas horas hasta semanas, para los miembros de la
familia es como un adormecimiento de la sensibilidad que aveces se interrumpe de
episodios de broncarabiay afliccion intensas.

Se encuentran todos los miembros de la familia como en estado de shock,

aturdimiento y confusion.

2-Posteriormente cita la fase de anhelo y blusgueda de |a figura perdida:

Se manifiesta cuando los miembros de la familia comienzan a percibir
aunque sea de manera episodica la realidad de la situacion que estan atravesando pero
acompafada de actitudes de descreimiento. Hay un sentimiento de incredulidad ante el
diagnostico e intentos de revertir lo irreversible es como un si veo lo que esta pasando
pero acompafiado de no puede ser no me puede estar sucediendo esto a mi, es una

equivocacion, se va hacurar.

4 Nfiez B. (2008), “ Familia y di acidad” , delavida cotidiana a la teoria. Editorial Lugar. En relacion a este
proceso de duelo que menciona la autora, se mencionan cuatro fases de duelo que la familia deberd atravesar, la
primerade dllas es & embotamiento de la sensibilidad, la fase de anhelo y busqueda de lafigura perdida,
desesperanzay desorganizaciony la Ultima fase es la reorganizacion.
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Aparece continuamente la sensacion de que todo va ha arreglarse. En esta
fase “la busgueda de lo perdido aparece en manifestaciones de rabia que pueden
volverse contra Dios que les fallo, contra el destino, contra el hijo que los frustro, contra
el otro miembro de la pargja contra si mismos o contra aquellos que los asistieron
(profesionales). Por ello muchas veces se intentan sadlidas mégicas a través de
curanderos o respuestas magicas.

Acompainada de larabiay la bronca aparece la culpa, asi mismos, al otro
conyugue a los profesionales o hasta el mismo hijo la situacion puede ser vivida como
castigo.

En la base de todos estos sentimientos se encuentra la profunda tristeza
por la perdida del hijo sano.

La blsgueda inquieta, la esperanza intermitente, € desengafio repentino,
e llanto, la tristeza, la rabia y la ingratitud, son rasgos de estas fases del duelo y deben
entenderse como expresiones de la imperiosa necesidad de encontrar y recuperar a la

persona perdida.

3-Laterceraeslafase de desesperanza y desorganizacion:

En la cua las respuestas de los padres se vuelven inapropiadas, empieza
a aparecer como respuesta emocional, el sentimiento de que nada puede hacersey se cae
en la depresion, apatia, sentimientos de vacio.

Falta de voluntad y fuerzas para seguir adelante, se destruyen las

ilusiones e ideales depositados en € hijo.

4 - LaUltimafase es la de reorganizacion:

Cuando € duelo sigue un curso favorable, hay un momento en cada
familiaen e que se logra una renuncia a la esperanza de recuperar a hijo perdido.

Se llega a un lento reconocimiento y aceptacion de la situacion. Los
padres comienzan a encontrarse con sus propios recursos y logranarmar un nuevo orden
familiar, aceptando a hijo con sus limitaciones “tal cual es’ y no “tal cual se deseaba
que fuera’.

Aceptando a hijo con sus limitaciones y su manera de ser diferente,
sentido como quien puede desarrollar potencialidades que permanecen ocultas en espera
de oportunidades para desplegarse.

Cuando se produce esta aceptacion € hijo logra ocupar un lugar en esa

trama familiar como nifio y no como el problema.
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Es decir la familialogra incorporar a nifio alavida del grupo rearmando
una nueva organizacion en la que se le da a este hijo un lugar que no sera el mas
importante pero tampoco subvalorado ni marginado.

Esta fase de reorganizacion lleva consigo una redistribucion de roles y
funciones familiares. la atencién especial del nifio en cuanto a cuidados fisicos traslados
alos servicios donde reciba tratamiento, etc.

Es importante mencionar que & duelo no se elabora de una vez y para
siempre sino ante una nueva situacion de crecimiento del nifio se reactualiza el dolor.

Laidentidad que tenia la familia antes de este acontecimiento requiere de
cambios y gustes afirmando los valores positivos, los lazos afectivos y aquellos

aspectos del sistema que pueden permanecer intactos.

Estas son fases por las que inevitablemente, e inconcientemente van a ir
pasando |os seres humanos; en este caso, la madre deberd llegar, con la energia que sea,
alafase final, alafase de resolucion del duelo para poder reacomodarse y darle paso a

ese pequefio bebé lleno de suefios, ilusiones, etc.

Es relevante destacar que € duelo que haga la madre, e padre, o & sistema
familiar en conjunto, no sera para siempre, sino que va a ir renovandose cada dia, en

cada etapa del hijo; por g emplo:

En el embarazo de otros hijos,
Con la entrada a la adolescencia,
La entrada al mundo laboral,

Cuando egresan de la escuel g,

o O O O O

Con e enveecimiento de los padres,
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2.3. Capitulo I11: Comunicacion Diagnéstica

Con € correr del tiempo, & hombre ha ido perfeccionando cada vez méas
los recursos y tecnologia, contando con una amplia gama de informacion y medios de
comunicacion, sin embargo muchas veces se olvida de la comunicacion y € lenguaje
como poder que tiene e hombre de penetrar en la redidad y ganar una posicién de
dominio frente a todo aquello que le afecta de algiin modo.

Hay que tener presente que la comunicacion es la fuente donde se
iluminan las cosas, fendmenos, hechos, actividades, etc.; el medio por € cual el hombre
es capaz de crear los &mbitos interaccionales que tejen su personalidad. Por el
contrario, cuando e hombre se mueve a nivel no creativo, se reduce a usar la
comunicacién como instrumente sin poder expresivo.

Sin e poder de la comunicacién no podriamos expresar los momentos
cruciales que son los que le dan sentido a la vida humana.

La comunicacién no se reduce a la mera repeticion aprendida de
memoria, sino aser €l vehiculo que conformalaviday més aln en la relacion médico-
familia

Hay aspectos basicos en la comunicacion que el médico debe tener en
cuenta al a hora de informar a los padres; estos aspectos son de caracter psicol6gicos 'y
son necesarios e indispensables para una buena comunicacion:

o0 Latransferencia

Es un fendmeno inconsciente en el que los sentimientos, aptitudes y los
deseos, originamente ligados a importantes figuras de los primeros afios de la vida de
cada sujeto, son proyectados en otras personas que representan a aquellas en €

momento actual .’

Este fendbmeno es importante, ya que depende de como esté e médico mangjandola, la

mama, papa del nifio, van a procesar lainformacion.

0 Lacontratransferencia

Son las reacciones emocionales del terapeuta hacia € paciente, que estan
basadas en los conflictos y necesidades inconscientes del terapeuta, distintas a sus

respuestas conscientes ala conducta del paciente.®

5 Diccionario de Pedagogiay Psicologia. (1999). “ Transferencia” . Ed: La Editorial.
® Diccionario de Pedagogiay Psicologia. (1999). “ Contratransferencia” . Ed: La Editorial.
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Esto se puede observar con los sentimientos del médico, muchas veces de
frustracion por no poder resolver € problema de salud, las conductas que a veces de
tornan con la intencion de acortar € encuentro, la charla, esto, generamente se da
cuando & meédico descubre como manejar las respuestas.

0 Empatia:

“La empatia se refiere a mejor modo como €l terapeuta puede entrar en
el mundo del paciente, ver y experimentar la vida como o hace éste. En la medida en
gue su empatia sea adecuada € terapeuta podra entender como estructura e paciente
ciertos eventos y como responde aellos. Esta expresion ayuda a paciente a percibir a
terapeuta como un ser comprensivo, facilitando, por lo tanto la posterior manifestacion
de los sentimientos y cogniciones’’

o0 Rapport
“El término rapport, se refiere, en general a un acuerdo armonioso entre

varias personas. La libre expresiéon de los sentimientos por parte del paciente hace mas
facil que e terapeuta experimente e rapport y la empatia’®

0 Laresistencia
Concepto acuniado por Freud, que designa el rechazo expresado por €l
paciente a reconocer 0 aceptar 1os motivos inconscientes que tienden a afectar su

comportamiento y experiencia subjetiva.®

El saber externo hacia e que quedan orientados los padres es € de las
ciencias, € de lamedicina, €l cua es soportado por el médico, quien se ofrece en una
posicion propicia para recibir la demanda de un saber acerca del destino de ese nifio
extrafo que ha nacido.

En esta relacion que se establece entre e médico- paciente deben
establecerse los fendmenos antes mencionados (transferencia — contratransferencia,
empatia, rapport, resistencia) 1o que dispondra las condiciones que le otorga la palabra
del médico alacapacidad de producir efectos en el paciente.

"Rush, J., Shaw, B., Beck, A. (1996). “ Terapia Cognitiva de la Depresién” . Cap. 3. p. 53. Ed. Bilbao
8 Rush, J,, Shaw, B., Beck, A. (1996). “ Terapia Cognitiva de la Depresiéon” . Cap. 3. p. 56. Ed. Bilbao
® Diccionario de Pedagogiay Psicologia. (1999). “ Resistencia” . Ed: La Editorial
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En cuando a la forma de comunicar, lo peor se da cuando los
profesionales alcanzar “arrasando” sobre € saber de los padres, con un cimulo de
informacion cientifica acerca de lo esperable del recién nacido.

Es decir, ante e desconocimiento que los padres manifiestan a médico
con ciertas preguntas en el momento de recibir € diagndstico, éste responde desde €l
saber cientifico, certifica laignorancia acerca del nifio.

Esto confirma que € recién nacido es un extrafio, un objeto incapaz de

ser reconocido como hijo, algo que no es merecedor de portar los emblemas propios de
guienes estan incluidos en la filiacion a la que pertenecen los padres. Entonces el nifio
puede quedar incluido solo en lafiliacion de la ciencia.
Por lo expuesto anteriormente, Alfredo Pais (1995) establece que: “ € nifio puede ser
recibido como un extrafo, sin historia, para ellos, como alguien desconocido por lo
menos, inesperado. Dicho de otra manera: el diagnostico eclipsa el saber inconsciente
gue los padres portan, quedando en € riesgo de sumergirse en la oscuridad del
desconocimiento y de la ignorancia.”

El diagndstico entonces, desplaza la imagen construida de un hijo y
ubica alli algo inesperado del orden de un objeto cientifico al que nomina y sobre €l
cual los padres no saben.

En un s6lo movimiento se borra, por un lado, una imagen en la que los
padres sostienen su saber ser padres y su capacidad de correr el riesgo de no ser los
mejores y por otro, se eclipsa un nombre pensado y se ubica el que la ciencia impone

“Paralisis cerebral” por g emplo.

Este sustantivo comun, tiene la capacidad de nominar al nifio sobre €l
gue recae y, justamente por su caracter de comun, lo ubica en una clase y lo hace

posible de ser contenido por una estadistica.

No se trata de llegar a negarles informacion cientifica a los padres,
informacion que les podra ser Gtil en la constitucion de la relacion con su hijo, sino
tratar de no saturar con €ella, el lugar materno'?, el espacio que los padres habian sofiado,

pensado para el advenir de ese pequefio bebé.

19 Winnicott, D. (s/f). Conceptos Centrales en Winnicott. [doc www] Recuperado el 1 de Octubre de
2011. http://es.wikipedia.org/wiki/donald_woods_winnicott
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Si bien no es fé&cil predecir como deberia ser la comunicacion
diagndstica, dada las caracteristicas particulares de cada sujeto, es posible que se
controle la intervencion profesional. O sea, que como profesionales, traten de no
introducir un plus a esa situacion dificil por la que estan atravesando; donde el nifio
estaria colocado en € lugar de objeto, € cual no permitiria establecer ningun tipo de

relacion, ya que volverian a encontrarse frente al problema.

Es importante que para que no ocurra esto, los padres puedan recibir esa
ayuda de los profesionales; debido a que ellos son quienes deben ayudar a salir de su

blogqueo afectivo, para afrontar con realismo su situacion.

Se consideraal lugar materno como lafuncién del sujeto (madre, padre o sustituto) que realiza el cuidado
materno. De ahi, que la funcion materna puede ejercerla, indistintamente, todo aquel que tenga
condicionesy disposicion para hacerla.
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2.4, Capitulo I V: Lallegada del hijo con Capacidad Diferente

Cualquiera sea laforma en que la noticia haya sido dada, se plantea en la
familia el desafio de abrirse un camino que no esta trazado de antemano en ninguna
familia

La llegada de un hijo representa para los padres, esa oportunidad de
plasmar sus deseos y anhelos en aguien que por lo regular servira de valvula de escape
de eso no logrado por €llos.

La llegada de ese pequefio con capacidad diferente proporciona un gran
impacto a encontrarse que no es la “pantalla de proyeccion” que habian pensado.

De ambos padres, es en la madre en quien recae generalmente la responsabilidad de

encontrarse viviendo muy de cercala situacién de su hijo.

“Muchos de estos nifios con discapacidad pasan sus dias cumpliendo
Ordenes y consignas que pasan sobre ellos, ejecutando largas listas de gercicios
ordenadamente fijados en algun programa... nifios que terminan actuando como
automatas, adiestrados y condicionados y que aparentemente estan adaptados y no
traen problemas a los otros. Pero que en realidad son chicos que no juegan, que no
saben ser creativosy que no logran expresar libremente sus deseos, sus necesidades. O

sea nifios a los que se les ahogd |a posibilidad de ser”

A lo que esta autora esta haciendo referencia, es que estos nifios no son
“seres humanos’ como tales, mas bien devienen en una especie de ampliacion o
extension de los padres 1o que estimula que € nifio se convierta en e sintoma de los
padres. Esto confecciona mas funcional la situacion de gque € nifio continde siendo €

depdsito de lo odiable para mantener la familia.

Lamadrey su hijo con discapacidad

Al nacer un nifio con discapacidad el contraste entre el hijo esperado y €l
gue acaba de nacer afecta centralmente la funcion materna, la madre se debate con €
luto de la perdida del hijo imaginado y siente € recién llegado como un impostor 0 un
verdadero desconocido, la funcién materna en estos momentos se encuentra perturbada,

es necesario la elaboracion del duelo materno por € hijo imaginario que es sentido

1 Nufiez, B. (2010). “ El nifio con Discapacidad, la Familia y su Docente” . Cap. 7. Ed: Lugar
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como perdido y la adecuacion de la madre a las caracteristicas especiales de este nifio, la
madre atraviesa un momento muy particular.

Un diagndstico que compromete de por vida € desarrollo del nifio le
provoca angustia, desesperanza, rechazo, lastima, indignacion, ante |lo que aparece
como unainjusticia o ironia del destino.

Blanca Nufiez *? sostiene que la madre frente a esta problemética aparece
como “proveedora de amor sublime.” Conducta que en muchas circunstancias puede ser
reactiva a un sentimiento de culpa como una forma de mangjar esta culpa, la madre se
exige dedicar a su hijo todo su tiempo y energia, esta madre se muestra transformada en
una proveedora inagotable de gratificacion de ese hijo vivido como carente y
necesitado.

"13 con una actitud reactiva

Queda aferradaa una “ideologia del sacrificio
de cuidado eterno hacia ese hijo.

Es una madre que prioriza la postergacion sacrificada de ella como
muijer, esposa, madre de |os otros hijos. La maternidad queda reducida a cargar con una
mochila muy pesada gue la agota fisica y psicoldgicamente, en muchas ocasiones la
madre dgjade trabgjar renuncia a egercicio de su profesién, abandona proyectos
personaes

Sino cumple con este “sacrificio”, la madre sentird que esta en falta que
no puede responderle a hijo de esa manera, sera una fuente de acusaciones y
autorreproches por parte de los demas miembros de la familia.

Fuertes mandatos sociales contribuyen a esta renuncia materna, suele
darse una adscripcion cultura del rol de cuidador primario ala madre o en un sentido
mas amplio a la mujer, hermana abuela, algunos profesionales y miembros del entorno
familiar como parte de esta cultura suelen también alentar €l sacrificio materno.

Generdmente hay de parte de todos una fata de signos de
reconocimiento por los sacrificios, dedicacion y esfuerzos realizados por la madre,
como consecuencia de ello suelen surgir las quegjas y reproches de ella hacia los demés
integrantes de la familia basicamente hacia € padre que pueden responder con una
conducta aplacatoria temporaria y un posterior algjamiento para liberarse del malestar

gue esta actitud les produce, esto a su vez incrementa el sentimiento materno de sentirse

12 Nufiez, B. (2008) “ Familia y Discapacidad” Dela vida cotidiana a la teoria. Editorial Lugar. La autora hace
referencia a que madre se muestra como “proveedora de amor sublime” para de alguna formasubsanar la culpa por la
discapacidad de su hijo, por lo cual la mismadedicara todo su tiempo, afecto y energia a ese nifio

1% Nufiez, B. (2008)" Familia y Discapacidad” De la vida cotidiana a la teoria” . Editorial Lugar. Por el término
“ideologia del sacrificio” la autora entiende que la madre, envuelta en la culpa que siente por estenifio con
discapacidad, se propone abandonar su propia autorrealizacién y dedicarse exclusivamente asu hijo.
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incomprendida con el cua sigue la queja, € reproche y la acusaciéon continuando un
circulo vicioso.

El padrey € hijo discapacitado

El padre suele sentir a hijo como una herida en su virilidad en la medida
en que la descendencia que es la portadora del apellido del padre ha quedado como algo
trunco, mas aun cuando se trata del primer hijo vardn, la descendencia suele ser
significada como una falla en la linea generacional. '

El padre pude quedar ocupando el lugar de un competidor celoso frente a
la estrecha relacion madre-hijo.

El padre suele hacer una delegacion de la mayor parte de las
responsabilidades de la crianza en la madre. En una division rigida de roles sexuales
gueda haciéndose cargo en forma exclusiva del aporte econdémico de la familia
poniendo la mayor parte de sus energias en €l exterior.

En este vinculo se movilizan un sin nimero de sentimientos ambivalentes
y muy intensos desde e primer momento en que se descubre la discapacidad:

Desconcierto,
Extrafiamiento,
Inseguridad,
Desilusion,
Dalor,

Culpa,

Miedo,
Rechazo,
Rabia.

Estos sentimientos negativos pueden combinarse con otros positivos:
Sentimiento de ternura, amor y hasta de orgullo hacia ese hijo,
Deseos de reparacion y ansias de poner muchos esfuerzos para sacarlo adelante
dandole las mayores posibilidades,

Sentimientos de alegriay goce ante los logros obtenidos.

14 Nufiez, B. (2008) “ Familiay Discapacidad” . Dela vida cotidiana a la teoria”. Editorial Lugar.
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El reconocimiento de estos sentimientos ambivalentes al expresarlos sin
negarlos, taparlos o disfrazarlos es parte de este camino de adaptacion y crecimiento, los
conflictos surgen cuando algunos de los sentimientos predominan en forma intensa y

produce malestar.

La discapacidad se debe entender en e contexto de historia de vida de los
padres y no en la sociedad. Esta reflexion debe ser emocional y racional e implica

romper con los paradigmas de lo que es ser discapacitado.

Hay relaciones erréneas entre padres e hijos que se dan en gran medida, y

son; °

Relacién culposa: los padres creen que le deben algo a su hijo y por ende, se

vuelven permisivos, le evitan el dolor atoda costay pretenden que vivafeliz por

siempre.

Esta relacion se puede deber, entre otras, a que los padres creen que
tienen la culpa de la discapacidad de su hijo, por gemplo, cuando € hijo sufre un
accidente que afectd sus capacidades motoras, visuales o cognitivas, los padres suelen

creer que hubieran podido evitarlo.

Relacién de pesar: los padres consideran que su hijo tiene una enfermedad, que

est4 sufriendo por su discapacidad y que por lo mismo, deben cuidarlo y

sobreprotegerlo.

Relacién de sobre exigencia los padres no consideran ni los gustos ni las

habilidades de su hijo y creen que debe sobresalir por encima de los demas, por
lo que lo inscriben en competencias de diferentes tipos pasando por encima de
sus posibilidades. Aqui los padres pueden estar tratando de compensar la
frustracion no elaborada de tener un hijo con una condicién que no cumple con
sus expectativas. Que sea el mejor en deportes 0 el més inteligente son los

anhel os de padres que asumen este tipo de relacion con sus hijos. (Internet)

15 Nifios con Discapacidad. Articulo. [Doc www ] Recuperado € 8 de Agosto de 2011.
http://www.colombiaaprende.edu.co/html/mediateca/1607/article-87518.html
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Es importante que se establezca una buena relacioén consigo mismosy en
especial con ese nifio, para que se pueda estructurar la personalidad, que ellos como
padres, puedan potenciar su desarrollo, su crecimiento, etc.

Ademas, es necesario que € nifio sepa a quien se parece, que encuentre €l
origen que lo inscriba dentro de una familia, dentro de un arbol genealégico. En otras
palabras, que lo ayuden aformar su propia identidad, que lo hagan através de laimagen
gue tienen ellos mismos del hijo dentro de la estructura familiar.

Una vez que € nifio ha descubierto la identidad, y se han aceptado tanto
sus aspectos mas débiles como los mas desarrollados, éste esta en mejores condiciones
de integrarse socialmente. No ya en e deseo de ser como los otros, o de hacer
comparaciones fijandose en lo que no pudo hacer o conseguir, sino desde la aceptacion
de su propia redlidad, con sus limitaciones, pero con plena conciencia de sus propias
posibilidades.
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2.5 Capitulo V: El Nifio con Discapacidad, la Familiay la Madre

La autora Blanca Nifiez ° nos brinda un panorama general sobre como
eraconsiderada la familia en la antigliedad. Con respecto a esto se puede decir:

El término familia proviene del latin “famulus’, que significa sirviente o
esclavo es decir “un conjunto de esclavos y criados que sirven a un sefior”.

Este significado tiene sus origenes en la estructura Romana donde €l
padre de familia congtituia la autoridad, “el sefior” en quien se concentraban todos los
poderes sobre las personas que se encontraban bajo su mando pudiendo disponer de
ellos con la facultad de venderlos o matarlos.

El padre de familia era quien disponia de su descendencia, €l destino de
su hijo dependia de s recibia e reconocimiento del padre, caso contrario era
abandonado, tirado o ahogado, este era € caso cuando e hijo nacia con alguna
deficiencia o resultado de un embarazo clandestino de una hija mujer o de una esclava.

Los hijos debian someterse a la autoridad del padre a quien le debian
respeto y veneracion, se encontraban expuestos a castigo corporal, la naturaleza
corrompida del nifio requeria gran severidad y golpes para sucorreccion.

La mujer debia respeto y obediencia a su marido quien tenia derecho a
castigarla fisicamente en su afan de educarla 'y disciplinarla con lo cua la ley apoyaba
esta suma de autoridad familiar porque era una forma de resguardo del orden social y de
latranquilidad publica

Esdificil poder expresar en forma acabada un concepto que defina que se
entiende por familia, por elo solo tomare agunos aportes mas significativos que

caractericen la familia

Funciones familiares:

Debido a la emergencia de estas nuevas formas de ser familia, es preciso
hablar de las funciones, materna, paternay filiar, que pueden ser gercidas por cualquier
miembro de la familia, aunque mayoritariamente lo este por € padre, lamadre y € hijo
respectivamente.

El autor Carlos Eroles (2002) nos brinda una idea basica sobre el

gjercicio de cada funcién como podremos observar a continuacion:

16 Nufiez, B. (2008) “ Familia y Discapacidad” , de|a vida cotidiana a |a teoria. Editorial Lugar.

Se tiene en cuenta una breve referencia que realiza la autora sobre la evolucion de lafamilia a través del tiempo, de
acuerdo a sus transformaciones en diversos contextos, historicos, social econdmicosy culturales, hastallegar ala
actualidad, se considera necesario esa evolucién a partir de la cual posteriormente se realizaré la conceptualizacion de
“familia’.
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La funcion materna: Es la encargada de las conductas nutricias
proporcionando, alimento, afecto y cuidados, valorando més la felicidad del hijo que €
rendimiento.

La funcidn paterna: se define por € reconocimiento del hijo dandole el
apellido asumiendo asi |a paternidad, es la funcion que sostiene econémicamente gue se
relaciona con e mundo exterior, trae al hogar € vinculo con las leyes exteriores permite

el crecimiento y ayuda a desprendimiento del hogar.

La autora Blanca Nufiez (2008), nos amplia un poco mas este panorama,
mencionando que la funcidon paterna también es la encargada de sostener de alguna
manera la diada madre-bebe, posibilitando el establecimiento de una buena simbiosis
entre ambos garantizando que & nifio cuente con otro polo de referencia (el padre)
posibilitando una salida hacia fuera.

Para lograr esto la madre tiene que reconocer la ley paternay admitir la
necesidad de poner un limite a deseo de guardar € hijo para ella solay al deseo del hijo
de poseerla totalmente.

El gercicio de la funcion paterna posibilita € desprendimiento y la
independencia del hijo, primero de lamadre y posteriormente de la familia

Es importante sefidlar que estas funciones se regulan mutuamente y la
presencia del padre 0 madre no garantiza por st misma €l gjercicio de la funcionpaterna
0 materna ya que padre o madre, pueden cumplir indistintamente ambas funciones por
gjemplo; una madre que favorece €l establecimiento del vinculo de sus hijos con amigos
y estimula una vida deportiva fuera del hogar esta favoreciendo su desprendimiento.

Por otro lado un padre que arropa, da de comer, mimay acaricia a sus
hijos, esta asumiendo funciones consideradas maternas .también estas funciones pueden
ser gercidas por personas pertenecientes a la familia extensa o gjenas a la misma o por
instituciones.

La funcién filiar es @ futuro que irrumpe en la familia, los hijos, que
traen nuevas ideas y visiones, revelandose ante los modelos familiares y se desprende
del nacleo para formar su nuevo hogar.

La relacion entre hermanos es considerada un recurso importante de
socializacion ya que constituye un modelo donde se edificaran las futuras relaciones con

SUS pares.
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En relacion a las funciones generales que cumple la familia la autora
Blanca Nufiez citalos aportes de Alicia Pérez, quien considera que:
“la funcién fundamental de la familia es asegurar € proceso de desprendimiento de sus
miembros”

L as diferentes funciones familiares que cumple la familia como grupo:

“La funcién matricial” en la cuad interpreta a la familia como una placenta
extrauterina.

“Lafuncion de humanizacion” en la cua hace referenciaa que el grupo familiar
es lamatriz humana del proceso de humanizacion.

“La funcién de individualizacion” que provee a sujeto de los procesos de
identificacion, es decir los padres se convierten en modelos de identificacion que
el hijo internalizay constituye asi su identidad, €e de la autonomia de sujeto.
“Otra funcion es la de socializacion” en la medida en que la familia provee
modalidades de interrelacion del sujeto con los demas miembros madre, padre,
hermanos, tios, abuelos, que se convierten en modelos internos para €

desempefio del individuo en el dmbito social mas amplio.

Estos problemas con los cuales se debe enfrentar de forma cotidiana la
familia de hoy, crean conflicto en la trama vincular familiar y entre ellos podemos
estacar que la discapacidad de un hijo o miembro de la familia puede desgjustar

seriamente a un grupo familiar.

Crisis en € sistemafamiliar

En latransicion que media entre estas etapas se van produciendo
normalmente las denominadas “ crisis evolutivas’. Pero también puedenproducirse otras
crisis, que pueden ser denominadas accidentales o inesperadas. Dentro de estas Ultimas
se encuentra el caso de la aparicién en la familia de un miembro con discapacidad, sea

congeénita o adquirida.

El sistema familiar debe generar mecanismos de adaptacion internos y
externos que le permita adaptarse a estas transiciones normales e inevitables en €
funcionamiento familiar. Los problemas surgen cuando una parte de la familia trata de

impedir la crisis en lugar de definirlay acomodarse a ella.

1 Nufiez, B. (2008) “ Familia y Discapacidad de la vida cotidiana a la teoria” . Editorial Lugar.
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La familia en estos periodos de crisis genera sus propios mecanismos de
supervivencia toda la dinamica del sistema se dirige o conduce a encontrar alternativas
viables que les permitan adaptarse recuperando asi su armonia entendida la crisis de esta
manera, podemos decir que la familia vive en un cambio permanente.

La llegada de un miembro con discapacidad puede provocar dentro de

este sistemarelacional, una situacion de crisis, entendiendo a la misma como:

“ Un periodo de desequilibrio, en personas que enfrentan circunstancias peligrosas, que
congtituyen para € sujeto un problema importante, que por € momento no puede

evitar, ni resolver, con los recursos acostumbrados” .2,

Enfrentar estas crisis para la familia representa tanto la oportunidad de
crecimiento, madurez y fortalecimiento como €l peligro de disfunciones o desviaciones

en sus miembros.
A partir de la confirmacion del diagnostico de la discapacidad del hijo se

desencadena unacrisis a interior de lafamilia.

¢Por gué la llegada de un miembro con discapacidad provoca una crisis?

Tiene que ver con € aumento de tensién que se produce, ya que, a partir
de ese ingtante va ha cambiar la forma del grupo familiar, pues todos van a tener que
adaptarse y readaptarse a la nueva realidad: e hijo discapacitado constituye un golpe
muy duro paraellos.

Es un momento importante que va a marcar de alguna manera la historia
familiar.

En cuanto a las etapas del desarrollo familiar tras las etapas de la
congtitucién de la pargja y cuando comienzan a resolverse las primeras dificultades y la
elaboracion de codigos propios, € nacimiento de los hijos trae nuevas tareas que deben
ser afrontadas por € grupo familiar y la aceptacion del nuevo miembro requiere
diversos cambios que se van a dar con mucha mas intensidad si el nuevo miembro porta
una discapacidad.

Esta intensidad en los cambios respondera a la forma en que la familia
vive y siente la noticia de la llegada de la discapacidad en uno de sus miembros marcada

'8 Nufiez, B. “ La familia con un hijo con discapacidad. sus conflictos vinculares’. Laautora

expresa que se entiende por crisisy lo que representa para las familias hacerle frente alas mismas, donde
se pone apruebalamadurez y el fortalecimiento de las familiasy la capacidad de respuesta de |os
miembros del grupo alos cambios que se producen.
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por un complejo emocional 0 un conjunto de emociones con las cuaes deberan
encontrarse y reencontrarse los miembros del grupo familiar.

Su primerareaccion, por lo general, consiste en negar €l problema, luego
cuando se impone la evidencia, aparecen la inseguridad, la angustia, € miedo y la culpa,
todos factores que denotan el desequilibrio, la perturbacién y desorientacién que vive la

familia frente a esta nueva realidad.

Blanca Nufiez (1991), establece que hay etapas en la elaboracion del
duelo que se hala en la mayoria de las familias. Los limites entre estas fases no son
nitidos, ya que pueden presentarse, durante un tiempo, oscilando entre una y otra; sin
embargo cabe describir una secuencia general.

Cabe aclarar que ésta es una descripcion que abarca las fases por las que
suelen pasar todas las familias, pero que, a su vez, cada uno de los miembros del grupo
familiar tiene una modalidad propia de atravesar estas etapas y que no siempre hay
sincroniaentre ellos.

Las fases son las siguientes:*°

Etapa de Shock, conmocion: se da como respuesta ante la informacion de la

deficiencia del hijo. Aparece expresada en manifestaciones como las siguientes:
Fue un golpeterrible; es como si me hubieran dado un mazazo en la cabeza; es
como € fin del mundo. Esta situacién de conmocién esta tefiida de un estado
generad de embotamiento de la sensibilidad, como estar viviendo una situacion

de irrealidad (me sentia como en un suefio, no parecia real)

Etapa de Negacién: implica percibir, aunque sea en forma episodica, la realidad

de la pérdida, pero acompafiada de un intento de no admitirla, de una actitud

genera de descreimiento; se expresa por: no puede ser, no puedo creerlo. Esta

actitud se caracteriza por sentimientos de anhelo y busgqueda del hijo sano, una

esperanza de que todo ha de arreglarse. Es un periodo en que los padres pueden

comenzar una serie de peregrinaciones por distintos especialistas, buscando que

les digan que el diagndstico del déficit es erréneo. Se puede dar la consulta con
curanderos.

Los profesionales que atiendan a los padres en este periodo tienen que

estar dertas ante la aparicion de estos sentimientos de enojo y hostilidad. S

sabemos gue |o que buscan es € nifio sano, lo que haga el profesional nunca va a ser

suficiente ya que no les satisface esta demanda. Por lo tanto, estos sentimientos

1° Nufiez, B. (1991). “ El Nifio Sordo y su Familia” . Ed. Troquel
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hostiles, de ingratitud, con acusaciones, deben ser entendidos como respuestas

normales a la situacion.

Estas primeras dos fases corresponden a un periodo de desorganizacion
del grupo familiar, en & cua se rompe la estructura de funcionamiento que habia
imperado hasta entonces. Esta desestructuracion suele manifestarse siguiendo ciertas
grietas que ya existian anteriormente en € grupo.

Se presentan entonces situaciones de riesgo frente a las cuales los
profesionales deben estar alertas. Una de ellas es cuando este periodo de
desorganizacion parece no darse, es sdteado, no hay manifestaciones de las
emociones, y € grupo muestra una conducta de reorganizacion répida y eficaz ante
la situacion como s no hubiera sucedido nada. Otra situacién de riesgo para €
sistema familiar es que este momento de desorganizacion llegue a un nivel tan

profundo que la familia quede sumergida en € mismo.

Cuando hay otros hijos mayores se presentan dSituaciones de
disfuncionalidad en este periodo de desorganizacién. Frente a ellos, los padres desde

un comienzo pueden tomar distintas actitudes:

0 Que se los aide, se los descuide o abandone como consecuencia de una
dedicacién exclusiva a hijo discapacitado;

0 Que e losinvolucre demasiado en la situacion, dandoles un rol simétrico a
de los adultos en la atencidon, cuidado y dedicacion a hermano
discapacitado;

0 Que se los sobreproteja, dejandolos a margen de todo lo que los padres
estan viviendo, hasta llegar, en algunos casos, a un ocultamiento de la

Situacion.

Etapa de Recuperacion, de equilibrio: se caracteriza por una atenuacion gradual

de las intensas reacciones emocionales que distinguieron las etapas anteriores.
Es un momento en € cua se llega a un lento reconocimiento y aceptacion de lo
irreparable de la pérdida. Es en esta etapa en que los padres pueden encontrarse
con € hijo real deficitario y pueden tener una mayor confianza en si mismo para

cuidarlos. Se da una movilizacién de esfuerzos.
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Etapa de Reorganizacién: implica por parte de los padres una renuncia a la

esperanza de recuperar a hijo perdido y una actitud de aceptacion del hijo
discapacitado con sus posibilidades y sus limitaciones. Hay una redefinicion de
la situacion, de los roles familiares, de las reglas que gobiernan la conducta de

los miembros de la familia

Una buena resolucién del proceso de duelo, que conduce a una
reorganizacion adaptativa del grupo familiar que significa

0 Una parga unida, comunicada, con una actitud de apoyo
mutuo.

0 Un subsistema filia delimitado, que incluye a nifio con €
déficit.

o Limites claros entre los distintos subsistemas:. parental,
conyugal v filial.

0 Un grado de equilibrio adecuado en € grupo entre la union de
sus miembros y e favorecimiento de la individuacion y
realizacion persona de cada uno, incluido € nifio
discapacitado.

o Elaboracion de proyectos de la familia como grupo y de cada

uno de sus miembros.

Sin embargo, €l tipo de reorganizaciéon a la que llega la familia puede
tener caracteristicas disfuncionales:

0 Reorganizacion del grupo arededor del nifio con problema, quien ocupa el lugar
central en € interjuego de los vinculos familiares. El nifio con € problema
aparece sobreprotegido, favoreciendo asi su dependencia y la fata de desarrollo
de sus potencialidades.

0 Reorganizacion de la familia desconociendo € déficit, manteniéndose, en lo
posible, @ margen y tomando una actitud de segregacion del miembro
discapacitado. En este caso, €l nifio es:

- Delegado al cuidado y atencién de personas que no pertenecen a grupo
(otros familiares, tios, abuelos), internado en alguna ingtitucion, etc.
- Delegado a un solo miembro dentro del grupo familiar (usualmente la

madre), lo que permite a resto un funcionamiento evitativo,
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- Aidado dentro del seno de la familia, no ofreciéndole oportunidad de
educacion, negandole intercambios comunicativos con otros miembros,
etc.

0 La parga aparece desunida, puede darse entonces, por gemplo, una relacién
estrecha de uno de los miembros de |a pareja (generamente la madre) con € hijo
discapacitado, quedando €l otro cényuge en un rol periférico.

o La familia como grupo mantiene una actitud de aislamiento con respecto al
medio externo. Se presenta como grupo cerrado.

El proceso de duelo de las familias, puede verse interferido en agunas de
sus etapas, en cuyo caso hay una persistencia prolongada en alguna de éllas, lo que es
un indicador de deteccion del proceso.

Por otra parte, € duelo no se elabora de una vez para siempre, sino que,

ante cada nueva etapa de crecimiento del hijo, se da una recreacion del mismo.
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2.6. Capitulo VI: Manifestaciones Emocionales en madres de nifios con

Capacidades Difer entes

Hasta las actividades mas frias e intelectuales, como leer un libro, estan
cargadas de emociones; quiza emociones no tan intensas como las que pueden
experimentarse en otras condiciones, como & nacimiento de un hijo, o incluso no tan
agradables, pero emociones a fin de cuentas, como las que nos acompafian y nos guian
en todas las actividades de nuestra vida. De hecho son muchas las cosas que nos hacen
reaccionar emocionalmente que las que nos dejan indigentes. Incluso, cuando no nos
damos cuenta de ellas, se encuentran presentes orientandonos en qué hacer y qué no en
nuestra vida

Todo ser humano sabe por experiencia propia qué es una emocién. Todos
hemos estado alguna vez triste, deprimidos, alegres, etc. Por ejemplo, una persona a la
gue le ha tocado experimentar un parto norma sin dificultad, seguramente tiene
sentimientos de enorme aegria, e invitara a celebrar €l nacimiento de su hijo; en este
caso, un acto positivo, como es & nacimiento de un hijo, ha tenido dos consecuencias:
primera, que € sujeto manifiesta sentirse muy contento, su estado de &nimo es contento
y segundo; su conducta ha cambiado, ya que se esta relacionando de otra manera con
mas gente.

En este capitulo se intentara describir y definir qué es una Emocién y que
tipos se pueden manifestar.

¢Oué son las Emociones?

“El término Emocidn tiene su origen en €l latin, en concreto viene de la
palabra-emovere - que significaremover, agitar o excitar.

Si se hace revison de lo que los principales autores definen como
emocion, veremos gue sus posturas son muy diferentes; por gemplo; Watson definia la
Emocion como un patron de reaccion hereditaria que comprende profundos cambios del
mecanismo corporal en su conjunto, pero particularmente de los sistemas viscerales y
glandular.

Anterior a la postura de Watson, William James afirmaba que la

percepcion de ciertos eventos produce cambios corporales y son estos cambios los que
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se sienten como emociones. La base de la Emocién, radica, para James, en la percepcion

de las sensaciones fisiol 6gicas.?°

Desde estos autores, se hace referencia a las emociones desde diferentes
aspectos caracteristicos de la respuesta emocional.

Uno de los aspectos a los que se hace referencia es a fisiolégico, por
gemplo, sentimos tristeza porque Iloramos, s vemos algo que atenta contra NOSotros,

sentimos miedo, o0 sea toda emocion es producto de reacciones instintivas.

Emociones Basicas
Las Emociones que se van a clasificar aqui, configuran las que se aceptan
habitual mente como las principales emociones “basicas’ y comprenden:
o0 Primarias. Miedo, Ira, Tristeza, Asco, Felicidad y Sorpresa.

0 Secundarias: Ansiedad, Hostilidad, amor/carifio y Humor.?

Emociones Primarias

Estas Emociones poseen una ata carga genética, en € sentido que
presentan respuestas emocionales pre organizadas, que aunque son model adas por €l
aprendizaje y la experiencia, esta presentes en todas las personas y culturas; es decir
son Emociones que estarian ubicadas en la universalidad.

Dentro de este grupo podemos encontrar a las siguientes:

o El Miedo
El Miedo es una emocion negativa producida por un peligro presente e
inminente, por lo que se encuentra muy ligada a la situacion estimular que la genera.
Esta emocién implica una inseguridad respecto de la propia capacidad
para soportar 0 mangar una Situacion de amenaza. La intensidad de la respuesta
emocional de miedo depende de la incertidumbre sobre |os resultados.
El Miedo es una de las emociones més intensas y desagradables. Genera

aprension, desasosiego y malestar. Su caracteristica principal es la sensaciéon de tension

2 Ballesteros, S. (3/f). “ El Concepto de Emocién” . Cap. 16.

2l Fernandez, A., Enriquez, G., Diaz, M., Dominguez Sanchez, M.D., Fransisco, J. (2001). “ Procesos Psicol 6gicos” .
Cap 9. Ed. Pirdmide.
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nerviosa, de preocupacion y recelo por la propia seguridad o por la salud, habitualmente

acompafada por la sensacion de una cierta tendencia a la accion evitativa.

o Lalra

Lalra es unareaccion emocional primariay negativa, caracterizada por la
irritacion, furia o gran enfado, causada por la indignacion y € enojo de sentir
vulnerados nuestros derechos.

Se trata de una emocién que se produce ante situaciones de rotura de
compromiso, promesas, expectativas, reglas de conducta, y todo lo relacionado con la
libertad personal. La Ira es un sentimiento displacentero que genera un impulso
apremiante por hacer algo que elimine o dafie el agente que |o ha causado.

La Ira, juntamente con e miedo, las dos emociones més intensas 0 —
pasionales, a tiempo que es potencialmente la méas peligrosa, ya que su propésito
funcional es el destruir las barreras del entorno.

Los desencadenantes mas habituales se refieren a situaciones en que
somos heridos, engafiados o traicionados. Es decir, tienen que ver con situaciones en las
gue nos vemos blogueados o impedidos a acanzar una meta, que consideramos que nos
pertenece o que tenemos derecho aella

El procesamiento cognitivo, se inicia ante desencadenantes que se
presentan con una ata novedad, es decir, que aparecen slbitamente y de modo
inesperado. L os acontecimientos desencadenantes desorganizan 1os planes de la persona
de una forma importante. El suceso es totalmente disonarte y contrario con los planes o
metas de la persona. Y se produce una alta urgencia en hacer algo para e afrontamiento
tanto del suceso como de sus consecuencias.

La Ira produce sentimientos como la irritacion, enojo, furiay rabia.

Si bien lalra no siempre concluye en agresién, al menos sirve parainhibir
las reacciones indeseables de otras personas e incluso evitar una situacion de
enfrentamiento. Cuando no se consigue reducir los niveles de ira, se pueden producir

reacciones de descarga emocionales tales como gritos, maldiciones, golpear objetos, etc.
o0 LaTristeza

Latristeza es una emocion que se produce en respuesta a sucesos que son

considerados como no placenteros y que denota pesadumbre o melancolia. La Tristeza
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es unaforma de displacer que se produce ante la pérdida de un deseo apremiante, deseo
gue se sepa que es imposible de satisfacer.

L os desencadenantes son la separacion fisica o psicologica, la pérdida o el
fracaso; la decepcion, especialmente si se han desvanecido esperanzas puestas en algo;
las situaciones de indefension, tales como la ausencia de prediccion o de control. La
Tristeza aparece después de una experiencia en la que se genera miedo, debido a que la
tristeza es un proceso oponente del panico y actividad frenética. También se produce
por la ausencia de actividades reforzadas, conductas adaptativas y ante el dolor cronico.

El procesamiento cognitivo, se produce ante situaciones que carecen de
sorpresividad y tiene una baja familiaridad para la persona. Se produce una valoracion
de la situacion como importante para las relaciones y el orden. Antes de que se
desencadenara la emocion ya se esperaban las consecuencias que ésta traeria. El suceso
obstruye los planes de la persona. Y presenta una baga urgencia en movilizar
afrontamiento ante el sucesoy Sus consecuencias.

Los sentimientos de dicha emocion, se caracterizan por sentimientos de
desanimo, melancolia, desadiento y pérdida de energia. Se focaliza la atencion en las
consecuencias de la situacion en e ambito interno. Es una afliccion o una pena que da
lugar a estados de desconsuelo, pesimismo y desesperaciéon que desencadenan
sentimientos de autocompasion. La tristeza puede inducir a un proceso cognitivo

caracteristico de depresion, que son los factores principales de su desarrollo.

o El Asco

El Asco es larespuesta emocional causada por la repugnacion que se tiene
a aguna cosa 0 por una impresion desagradable causada por algo. Es una emocién
complga, que implica una respuesta de rechazo de un objeto deteriorado, de un
acontecimiento psicolégico o de valores morales repugnantes. EI Asco es una de las
reacciones emocionales en las que las sensaciones fisiol 6gicas son mas patentes.

Los desencadenantes del Asco son los estimulos desagradables.
Fundamentalmente los quimicos, los potencialmente peligrosos o los molestos, como
por ejemplo, comida descompuesta.

El procesamiento cognitivo del asco se produce ante desencadenantes de
una bagja familiaridad y con un bajo nivel de predictibilidad. La probabilidad de las
consecuencias se esperaba ya antes de que el suceso ocurriera.

Los sentimientos del asco se caracterizan por la necesidad de evitar o

algarse del estimulo desencadenante.
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o] La Felicidad

La Felicidad es el estado de animo que se complace en la posesion de
algun bien. La Felicidad es la forma en que se evalGa la vida como un conjunto, o los
aspectos més significativos de la misma, tales como la familia o € trabagjo, y que tiene
un amplio impacto en la vida en todo su conjunto. Debido a que la felicidad implica
tales evaluaciones globales, su ambito es sumamente amplio. La Felicidad favorece la
recepcion e interpretacion positiva de los diversos estimulos ambientales. No es fugaz,
como € placer, sino que mantiene unarelativa estabilidad temporal. La felicidad facilita
la empatia, 10 que favorece la aparicion de conductas atruistas. Asimismo, favorece e
rendimiento cognitivo, la solucion de problemas, la creatividad, e aprendizaje y la
memorizacion, aunque es una reaccion paraddjica, ya que los estados muy intensos de
degria pueden enlentecer la gecucion e incluso pasar por ato algiun eemento
importante en solucién de problemas y pueden interferir con €l pensamiento creativo.

Los desencadenantes de la Felicidad son los éxitos o logros, la
consecucion de los objetivos que se pretenden. También se produce por la congruencia
entre o que se deseay 10 que se posee, entre las expectativas y las condiciones actuales
y en la comparacién con las demas personas.

Entre los sentimientos que caracterizan a la Felicidad, se pueden incluir
episodios de alegria, asi como otras emociones positivas tales como estar contento, pero
la felicidad no puede ser tan igual que cualquiera de ellas. De hecho, la felicidad ni
siquiera excluye momentos de lucha, desorden y dolor. Genéricamente la felicidad es un
estado placentero y deseable de sensacion de bienestar y tranquilidad, que produce
aumentos en la autoestima y la autoconfianza, incrementa las sensaciones de reposo y

fomenta la disponibilidad para enfrentarse a nuevas tareas.

0] La Sorpresa
La Sorpresa es una reaccion causada por algo imprevisto o extrafio. Como
consecuencia de €ellos la atencidén y la memoria de trabajo se dedican a procesar la
estimulacion responsable de la reaccion. Es la emocion mas breve de todas. Se trata de
una reaccion emocional neutra, no cabe clasificarla como positiva 0 negativa, como
agradable o desagradable.
Los principales desencadenantes de esta emocién son, en general,
estimulos novedosos, de una intensidad entre débil y todo lo mas, moderada; la

aparicion de acontecimientos inesperados o fuera de contexto; aumentos bruscos de la
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intensidad en la estimulacion; la interrupcion inesperada o corte de una actividad en
CUrso.

El principal sentimiento es de “mente en blanco”, ya que es una reaccion
afectiva indefinida, aunque agradable. También puede producir sensaciones de
incertidumbre por lo que va a acontecer. Las situaciones que provocan la sorpresa se
recuerdan no tan agradables como la felicidad, pero mucho mas agradables que
emociones como € miedo, laira o latristeza. La Sorpresa es un estado transitorio que
desaparece y se habitla muy rapidamente. Su duracién viene determinada por el tiempo

gue tarda en aparecer la emocién posterior, a la que facilita su movilizacion.

Emociones Secundarias

Las Emociones Secundarias se desencadenan ante estimulos adquiridos,
por su significacion para la persona, todo lo cual implica la existencia de importantes

diferencias individuales.

o] La Ansiedad

La Ansiedad es un estado de agitacion, inquietud, y zozobra, parecida a la
producida por el miedo, pero carente de un estimulo desencadenante concreto. La
distincion entre ansiedad y miedo podria concretarse en que la reaccion de miedo se
produce ante un peligro rea y la reaccion es proporcionada a éste, mientras que la
ansiedad es desproporcionadamente intensa con relacion a la supuesta peligrosidad del
estimulo. La Ansiedad, como todas las emociones, es en principio un conjunto de
procesos adaptativos, reacciones defensivas innatas garantes de la supervivencia de las
personas.

Es preciso hacer referencia a dos tipos de reacciones de ansiedad: la
“Ansiedad Inespecifica’, que no esta asociada a estimulos determinados, y la*“ Ansiedad
Especifica’, que esta suscitada por un estimulo concreto que puede ser real 0 simbdlico,
pero que obviamente no esté presente ni sea inminente, puesto que en ese caso la
respuesta emocional seria de miedo.

La Ansiedad es, a su vez, é componente patologico de los Ilamados
“trastornos por ansiedad”, los cuaes estan relacionados con una reaccion de miedo
desmentida e inapropiada: sin duda, también es la reaccion que produce la mayor

cantidad de trastornos mentales, conductuales y psicofisiol gicos.
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Los desencadenantes de la Ansiedad no son estimulos que puedan dafiar
directamente a la persona, Sino que en su mayoria son reacciones aprendidas de
amenaza.

La Ansiedad produce sentimientos de tension, nerviosismo, malestar,

preocupacion, aprension e incluso puede llegar a sentimientos de pavor o panico.

o] La Hostilidad

La Hostilidad es una emocion secundaria negativa que implica una actitud
socia de resentimiento que conlleva respuestas verbales o motoras implicitas.

Los sentimientos de la Hostilidad implican usualmente sensaciones
aradas.

El desencadenante de la Hostilidad es la violencia fisica; aparece cuando
percibimos o atribuimos en otras personas, hacia nosotros o hacia personas queridas de
nuestro entorno, actitudes de irritabilidad, de negativismo, de resentimiento, de recelo o
de sospecha. Se podria decir que la Hostilidad es una emocion “ contagiosa’, puesto que
se desencadena cuando nos sentimos objeto de la hostilidad de otras personas.

El procesamiento cognitivo, se produce ante situaciones que suceden
lentamente y ante las que se posee un cierto grado de prediccion. El acontecimiento
desencadenante desorganiza los planes de la persona de forma importante. Antes de que
el suceso ocurriera ya se esperaban o conocian las consecuencias que éste traeria. El
suceso obstruye los planes previstos por la persona. Y, presenta un relativo grado de
urgencia para afrontar tanto el suceso como sus consecuencias.

El componente afectivo incluye varios estados emocionales como €l

enojo, e resentimiento, el disgusto o e desprecio.

o] El Amor/Carifio
El Amor es € afecto que sentimos por otra persona, animal, cosa o idea.
Los desencadenantes del amor son las valoraciones sebjetivas de las
personas (actitudes). Una persona puede enamorarse por una serie de razones tales
como la soledad, necesidad sexual, la insatisfaccion, etc.
El procesamiento cognitivo del amor se inicia ante una situacion que suele
poseer una alta novedad o sorpresividad, pero con un cierto grado de predictibilidad. El

agrado intrinseco de la situacién es muy alto.
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L os sentimientos del amor, especialmente en el caso del apasionado, son
los que estan mezclados con otras experiencias emocional es intensas tales como alegria,
celos, soledad, tristeza, miedo e ira. La mezcla emociona resultante tiene a menudo
combinaciones explosivas, que pueden producir unas experiencias/reacciones
especialmente fuertes. Ademés, el amor produce momentos de regocijo, sentimientos de

ser aceptado a sentimientos de seguridad, de estar fuera de peligro y de trascendencia.

o] El Humor

El Humor es la buena disposicién en que uno se encuentra para hacer una
cosa. Tipicamente, la respuesta de humor se refiere a la percepcién de un estimulo como
divertido, la cual, a veces, también incluye respuestas abiertas tales como sonrisas, risas
0 carcajadas.

Los desencadenantes del Humor pueden ser una gran variedad de
estimulos y normalmente esta implicada una situacion (ambiente social) més o menos
compleja.

El procesamiento cognitivo del Humor, se inicia ante una situacion o
acontecimiento que sucede con una rapidez alta o media y con un grado de
predictibilidad bajo.

Los sentimientos resultantes son altamente placenteros, pero también la
mayor parte de licitadores de esta emocion pueden inducir estados no placenteros: el
humor y las cosquillas pueden llegar a ser aversivos. La experiencia de esta emocion

esta caracterizada por larelgjacion.

Todos los caminos que conducen a nacimiento de un nifio por mas
diferentes que sean, estan cargados de emociones y sentimientos, contradictorios y
sobre todo muy intensos.

Los primeros sentimientos de anhelo, de ilusién de que € hijo que ha
nacido sea sano, hace que muchos padres vayan de un lugar a otro, de médicos en
meédicos, en busca de otros diagndstico; lo primero que se piensa ante cierta
incertidumbre es que “quiza se equivocaron, quiza hubo un error y € nifio no tiene
ningun problema’. Ante todos estos pensamientos, se buscan soluciones mégicas, se

hacen promesas, se buscan milagros.

Blanca Nufiez (2010) establece que: “Muchos de estos sentimientos

pueden estar ocultos. Es una respuesta natural de los seres humanos el protegernos del
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dolor. Queremos algjar de nuestra mente todo aquellos que puede ser fuente de
sufrimiento, para sentirnos mas alegres y confortables. Estas defensas que utilizamos

suelen servirnos para conseguir una tregua temporaria” .

Hay en las manifestaciones de los padres diferentes sentimientos, algunos
se contradicen, pero por lo general, son inevitables y todos los seres humanos, van a
pasar por ellos agunavez.

Ademas de la ilusién y anhelo, también aparece la confusion, la
incertidumbre, la duda de pensar € porqué a ello la causa de |o que les esta pasando.

Ante estas preguntas, aparecen intensos sentimientos de culpa, propiay
agena “Si hubiéramos hecho tal cosa... capaz no pasaba esto”; “debe haber sido ese
golpe del primer trimestre del embarazo”; “Si no hubiéramos tenido sexo durante el
embarazo quizd esto no sucedia’. Son frases con preguntas y respuestas que son
comunes en madres y padres gue han vivido una situacion de estas.

Otro sentimiento que se manifiesta en una madre es el enojo, que surge,
por la comprobacién de la culpa, limitacion propia o ajena para gque la situacion se
revierta'y dando lugar a la aceptacion, a pesar de todos los intentos posibles, se resigna
y se acomoda alo que es inevitable y no se puede remediar.

Este enojo se puede expresar por medio de reproches, acusaciones,
irritabilidad en general, rencor hacia e médico que esta trabgjando con ellos, u otros
profesionales, hacia la familia, hacia si mismo o lo que es peor hacia su propio hijo.

En estos momentos de acusaciones, de reproches, de culpa, la familia se

enfrenta a una crisis, y no hay crisis que se atraviese sin emociones ni sentimientos.
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3. ESTADO ACTUAL DE LOS CONOCIMIENTOS SOBRE EL TEMA

3.1 Antecedentes

Con d siguiente Estado del Arte se busca una cartografia de todo lo
producido hasta e momento respecto a tema de investigacion. Permite estudiar los
distintos autores a través de sus aportes tedricos en torno a un tema en comin. Conecta
la teoriay la préctica, marcando la dialéctica que se establece entre ambas en pos de la
construccién y generacion de conocimiento.

El estado del arte de ninguna manera puede contener todo lo que hay
producido sobre un area temaética, vale decir que es imprescindible tener conciencia de
las Imitaciones que € mismo posee. La actividad central de esta tarea de busqueda
exhaustiva y rigurosa, lo constituy6 € rastreo bibliografico, € fichge, la busgueda en
Internet y, posteriormente, la organizacion del material encontrado en torno a un criterio

preestablecido que permitiera dar sentido alo leido.

La investigacion llevada a cabo por Gil Rosario Maria José (2010) tiene como
objetivo comprender que sucede cuando por diferentes circunstancias, llega la
discapacidad afectando a un miembro de una familia, ademés conocer las
transformaciones producidas a interior de las mismas.

El trabgjo intenta ser un medio para comprender de que forma las
familias afrontan esta problemética dilucidando los recursos de contencion, apoyo y
afectivos alos que apelan.

El propésito, consistié en conocer las reacciones y modificaciones
producidas en la familia con la llegada de la discapacidad en alguno de sus miembros,
asi como también comprender cual fue el impacto que ocasion0 este acontecimiento en
la trayectoria familiar. Para ello se realizd una investigacion bibliografica que brindo
informacion sobre esta problematica y proporciond la base tedrica sobre la cua se
sustenta este trabgo.

De acuerdo a la categoria A que hace referencia a las “Emociones que
invadieron a la familia a momento de recibir la noticia de la llegada de la discapacidad

en uno de sus miembros’, cuando se interrogd sobre € primer impacto ocasionado
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dentro de la familia y los sentimientos que vivencié la madre cuando toma
conocimiento de la problemética de su hijo, se evidencié que la discapacidad introduce
en la familia una experiencia de angustiante dolor, donde se van desplegando un
conjunto de emociones atravesado por crisis y duelos donde la forma de exteriorizarlo
pasa a ser, la negacion, la agresion, la negociacion, culpa, también € llanto, la angustia
la desesperacion, siendo la madre quien vive estas sensaciones en mayor profundidad...
“llore, llore mucho no podia creerlo”, tuve mucho miedo yo tenia mucha
incertidumbre, no sabia que iba a pasar” “ fue un impacto para todos”

El llanto, la angustia, la incertidumbre, el dolor, la culpa, la inseguridad
son vividos por la madre, esposa 0 abuela de una forma més intensa que e resto de la
familia, esta nuevarealidad sumerge atoda lafamiliaen un desequilibrio....

“no lo podia creer pero lo mas fuerte fue lo mal que lo tomd é pasamos por mucha
angustia, Ilanto desesperacion, toda la familia lloraba a mi lado” .

Se observan reacciones como negacion, depresion, ansias de encontrar un
culpable en quien depositar todo ese enojo, lo cua dega reflgado ese “complgo
emociond “ del cual se hablaba en lateoria
..." se me derrumb6 todo, no lo podiamos creer, fue muy doloroso, se me partia €

corazon, no podia creer 10 que nos pasaba” “ es una sensacion que no tiene explicacion
porque es tu hijo y no dejas de preguntarte porque’

Los signos de depresion en la madre, la angustia y la incertidumbre,
también caracterizan este momento por el cual atraviesalafamilia
..." fue terrible no lo esperabamos, fue muy duro para los dos s por supuesto vino €
[lanto”

Este complejo de emociones del cua se hablo anteriormente da cuenta de
los cambios gue vive la familia en estos momentos, se menciona entre las reacciones
gue puede vivenciar la familia “la negacion”, ddnde se conserva la esperanza de que
pueda haber algun error en e diagndstico, la idea de que esto no puede estarles
sucediendo a ellos, en las entrevistas realizadas la negacion se dio en la mayoria de los
casos acompafiada por la incertidumbre y la confusion de no entender los que les esta
pasando, negar esta situacién constituye un modo de defensa para las familias.

“fue terrible no sabes a quien culpar ni que hacer” “Iloramos, |loramos mucho, mucha

angustia, te da como una desesperacion de no saber que hacer, que sentir” .
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Blanca Nufiez (2003) realizo una investigacion donde e objetivo del
trabgo es: transmitir mi experiencia de mas de tres décadas como psicologa clinica con
familias que tienen un hijo con discapacidad.

Esta experiencia se desarroll6 con una poblaciéon de alrededor de 600
familias llegadas a la consulta por algun tipo de trastorno psiquico a nivel vincular o de
algun miembro de lafamilia. Sabemos que la familia que tiene un hijo con discapacidad
afronta una crisis movilizada a partir ded momento de la sospecha y posterior
confirmacion del diagnéstico. Cada familiaes Unicay singular y procesara esta crisis de
diferentes modos. En relaciéon a como se elabore la crisis del diagndstico, puede
acontecer un crecimiento y enriquecimiento familiar o, por el contrario, se pueden
desencadenar trastornos de distinta intensidad. En este trabgo se describen las
situaciones més frecuentes de conflictos en la trama vincular familiar llegadas a la
consulta del especialista en salud mental. A partir de este registro clinico propondremos
una lista de indicadores de riesgo a fin de que € pediatra y otros profesionales
intervinientes, puedan detectar precozmente familias mas vulnerables antes que se
instalen conflictos psicol6gicos de mayor gravedad que demandarian tratamientos mas
largos y costosos.

Los motivos de consulta més frecuentes fueron los siguientes:

a) Probleméticas del nifio: problemas de conducta (conductas agresivas e
impulsivas, aislamiento, falta de interés, inhibicion, apatia), dificultades de avance en €l
tratamiento especifico o en la escolaridad, etc.

b) Problemética de los hermanos. sintomatologia psicosomética, exceso
de involucramiento con el discapacitado, sobreadaptacion, problemas escolares,
conductas agresivas.

c) Dificultades de los padres: inseguridad, desorientacion, dudas y falta
de confianzaen e gercicio de su rol paterno frente a este hijo diferente; sentimientos de
agobio ante esta paternidad (sobre todo en la madre); dificultades en la toma de
decisiones en algin momento del ciclo vital (eleccion de la escuela, adolescencia, etc.);
falta de colaboracion familiar en los tratamientos especificos; abandono y deposito del
nifio en una institucion especiaizada; falta de atencién o gran sobreexigencia sobre €
nifio; etc.

La derivacion ala consulta fue realizada en la mayoria de los casos por la
escuela, € centro de rehabilitacion u otros profesionales no médicos integrantes del
equipo tratante.



Otras veces la iniciativa de la consulta surgié de la familia. En menor
numero de casos € derivante fue e médico.

Los recursos utilizados para la obtencién de la informacién sobre los
conflictos motivadores de la consulta psicol 6gica fueron:

a) Entrevistas psicodiagnosticas: 1) con todo e grupo familiar; 2)
vinculares: madre- hijo, padre- hijo, hermanos, otros binomios (por g emplo: abuela- nifio,
cuidador- nifio, etc.).

b) Entrevistas psicoterapéuticas. 1) con todo € grupo familiar; 2)

vinculares (madre-hijo, padre-hijo, hermanos, otros binomios).

Los ambitos en los que se desarroll6 la experiencia fueron los siguientes:

a) Servicio de Psicopatologia del Hospital de Rehabilitacion Manuel
Rocca

b) Servicio de Psicopatologia del Hospital de Nifios “Dr. Ricardo
Gutiérrez”.

c) Equipo de Maformaciones Craneofaciales, Departamento de Pediatria
del Hospital Italiano.

d) Equipo interdisciplinario para la atencion de nifio y joven con
sindrome de Down, Departamento de Pediatria del Hospital Aleman.

€) Consultorio privado

A modo de conclusion la autora sostiene que las familias que tienen un hijo con
discapacidad constituyen una poblacion en riesgo, lo que no significa afirmar que
necesariamente presentaran trastornos psiquicos, sino que existen probabilidades de que
éstos puedan aparecer.

La experiencia nos muestra a diario familias que pese a tener un miembro
con discapacidad no se quiebran o enferman, sino que por e contrario, se sobreponen,
enriquecen, maduran, se vuelven mas fuertes y hasta megjoran problemédticas previas
presentes en su seno.

Los conflictos mo surgen anivel familiar como consecuencia directa de la
discapacidad, sino en funcion de las posibilidades de la familia de implementar o no
recursos para adaptarse a esta situacion.

Es necesario que € pediatra y los demés profesionales intervinientes
puedan sostener y acompafar a estas familias desde e momento del diagndstico y en

otras situaciones de crisis que atraviesan alo largo de su ciclo vital. Se requiere también
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que los profesionales que actlan tempranamente, puedan detectar precozmente a bs
familias mas vulnerables, que son las que no pueden encontrar las capacidades,
estrategias, fortalezas o recursos propios 0 de su medio frente a las exigencias que
demanda la situacion. Ellas son las que necesitan mayor acompariamiento y sostén, o las
gue requieren una derivacion a especialista en salud mental cuando la gravedad de los
conflictos excede las posibilidades de intervencion de los demés profesionales desde su
ambito de accion. Todos sabemos gue una intervencion oportuna puede prevenir
situaciones de conflicto psicoldgico a nivel vincular o en algin miembro de la familia,
gue regueririan posteriormente intervenciones psicoterapéuticas mas largas y costosas.

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.

Las propuestas contenidas en este trabajo se pueden encuadrar en un

lineamiento de prevencién primaria en salud mental familiar.

Seglin e IMSERSO?, e 91% de las personas con discapacidad menor de 65 afios
viven en e medio familiar.

Los resultados del estudio realizado por € Equipo de Investigacion
Sociolégica (EDIS)?, dirigido por Gémez Gonzélez (1998-1999) y financiado por d
IMSERSO sobre las familias con hijos menores de seis afios con alguna discapacidad,
nos da un informe detallado sobre las caracteristicas de dicho colectivo. Ya que nos
informan sobre la situacion actual espafiola, sefialamos algunas de sus conclusiones que
exponemos a continuacion.

La mayoria vive en e medio urbano, de manera que siete de cada diez
familias residen en ciudades de méas de 50.000 habitantes, y cinco de cada diez en
ciudades con mas de 250. 000. Un 11% vive en zonas rurales de menos de 10.000
habitantes. Son familias compuestas por cuatro miembros, con ingresos medios
cercanos a 200.000 pesetas mensuales y con un nivel de estudios elevado por parte del
responsable del hogar. Se aprecian més problemas en las familias con menores con
discapacidad que viven en las zonas rurales como consecuencia también de una menor
cobertura de los servicios tanto sanitarios como sociales. Aunque un nimero importante

son familias con dos hijos, no podemos olvidar que muchas de ellas son numerosas

2 E| IMSERSO es la Entidad Gestora de |a Seguridad Social en Espafia para la gestion de los servicios sociales
complementarios de las prestaciones del sistema de seguridad social, y en materia de personas mayoresy personas en
situacion de dependencia.

2 Sarto Martin, M. P. (2001). “ Familia y Discapacidad” . [Doc. www] Recuperado el 05 de Julio de 2011.
http://campus.usal .es/inicio/actividades/actasuruguay 2001/5pdf
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(21%) vy otras tienen 7 o més miembros (3%); esto hace que se agrave la situacién por la
gue pasan. Respecto a la situacion econdémica cabe destacar la relativa a aquellas
familias cuyo responsable econdémico es jubilado, parado o ama de casa (5%) o que son
familias monoparentales (1%); y cerca de un 30% de €ellas tienen algunas dificultades
econdmicas para cubrir las necesidades de todos sus miembros.

El 75% de los nifios presentan grados de riesgo de la discapacidad leve o
moderada y uno de cada cuatro muestra un elevado o muy elevado grado de riesgo.

Seis de cada diez nifios discapacitados menores de 6 afos tienen
discapacidad psiquica (41%) o mixta (17%). Las discapacidades sensorialesy fisicas no
son tan frecuentes en este segmento de edad.

En cuanto a la aceptacion o asimilacion de la discapacidad, € 56%
superan € impacto con un gran esfuerzo, lo que e equipo de investigacion denomina
asmilacion media; € 26% la asimilan positivamente y una minoria, cercana a 17% no
terminan de asimilar e hecho del nacimiento de un hijo con discapacidad. El mismo
informe sefiala que se produce un cambio traumatico en la propia vida de la familia en
cuanto a la dedicacion, necesidades econdmicas, dindmica familiar. Son mas de la mitad
las que afirman que las repercusiones en gereral han sido negativas a esos niveles
indicados.

Para un 28% no se observan cambios importantes, y solo un 13%
manifiesta que ha sido la propia discapacidad la que ha repercutido favorablemente en

lafamilia.
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4. MARCO METODOLOGICO

4.1. Area de Estudio

Para realizar estainvestigacion se €ligio trabgjar con las madres de nifios
con discapacidad de la Localidad de San José de la Esquina, cuyos hijos tienen entre O y
25 afos de edad, provincia de Santa Fe.

San José de la Esguina tiene una poblacion de 6926 habitantes segin
datos del censo 2001 (INDEC)?.

La localidad se encuentra ubicada en el Departamento Caseros de Santa
Fe en la Republica Argentina a 194 km de la Ciudad Capital de la Provinciay a 102 km
de lalocalidad de Rosario en la Longitud Oeste 61° 42' 52.58" y € la Latitud Sur 33° 07
22.53", 285 m sobre & nivel del mar.

La localidad se encuentra interconectada al resto de las ciudades por la
ruta provincial N° 92 , como asi también por caminos rurales.

La topografia responde a una llanura fértil, dentro de la pampa himeda,
con una precipitacion pluvia de 975 mm anuales de promedio. El clima es templado,
benigno parala agriculturay la ganaderia, con estaciones marcadas.

Posee un amplio éido urbano, compuesto por 300 manzares de las
cuales el 55 % estén pavimentadas.

El pueblo surge por Decreto fundacional del Gobernador Nicasio Orofio
el 31 de marzo del864, pero su origen se remonta a principios del siglo XVII1, primero
como postay después como fuerte en € camino real a Alto Pert.

Su primer asentamiento recibio distintas denominaciones y cumplio
diferentesroles; asi |o testimonian documentos de época:

- en 1689 se llamé PARAJE DE LA ORQUETA y funcioné como posta;

- en 1720 se constituyé e PUESTO LA ESQUINA perteneciente a la estancia
San Miguel de los Jesuitas;

- en 1730 surge como FUERTE Y ADUANA SECA, para frenar el intento
expansionista de Cordoba del Tucuman por la costa del Carcaraia, registrandose en

actas 0 mapas como Guardia del Carcarafia, Esquina de la Guardia, Guardia de la

24 5an Jose de la Esquina. Poblacién .(S/f) . [Documento www]. Recuperado: el 29 de Septiembre de
2011. http://feswww.wikipedia.org/wiki/San_Jos%C3%A9 _de la Esquina
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Esguina del Carcaraia o Guardia de la Esquina, hombres que probablemente, hacian
referenciaalacurvaexistente en el rio, en el sitio de su asentamiento.

A pesar de su pobre y rudimentaria construccion, apenas una docena de
humildes ranchos la localizacion del fuerte de la Esquina significd un paso obligado
hacia Chile y €l Alto Pert. En é pernoctaron personalidades de la Historia Argentina -
Sobremonte, Belgrano, Paz, Lopez y religiosos destacados como el Candnico Mastai
Ferreti quien fuera designado posteriormente Papa Pio | X.

El Fuerte, como todas las fortificaciones ubicadas en la Linea de
Fronteras de la Intendencia de Buenos Aires, sufrié continuos atagues de malones .

Ante la fata de testimonios de manifestaciones culturales, no existe
precision acerca del grupo a que pertenecian los aborigenes de la zona. Algunos
historiadores se inclinan a mencionar como probables alos Querandies.

Para recrear y mantener vivo € recuerdo de los origenes del pueblo, en
1979 se construy6 a orillas del Carcarafia una réplica del Fuerte. En 1982 fue declarado
Monumento Histérico Provincial, designacion que desde la misma fecha ostenta
también la lglesia Parroquial.

La historia de San José de la Esquina siempre estuvo ligada al
sentimiento religioso. Yaen e 1650, los Padres de la Orden Mercedaria incursionaron
por el Fuerte, inicidndose asi |a veneracion a Nuestra Sefiora de la Merced.

Desde 1978, como parte de los Festejos Patronales, se une € ayer y €
hoy en una multitudinaria peregrinacion llevando a fuerte aguella imagen de la Virgen
gue desde hace casi trescientos afios, es venerada como patrona de esta poblacion.

La llegada ddl ferrocarril en 1887, marca un momento significativo en la
historia del pueblo. Tuvo como objetivo trasdadar €l trigo a puerto de la ciudad de
Rosario. Junto a la estacion de trenes comenzé a surgir un amplio barrio- alejado del
centro- que lleva e nombre del responsable de la linea via: Don Carlos Casado. El
posterior proceso de urbanizacion favorecié su actual integracion.

Teniendo en cuenta las causas de los asentamientos, San José de la
Esquina, se destaca por responder a los tres motivos que dieron origen a los pueblos de
laProvincia de Santa Fe:

- como fuerte
- por creacion

- por asentamiento urbano ala vera de la Estacion del Ferrocarril.
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Coincidente, a la vez, con tres momentos claves de nuestra historia
nacional: la época Virreinal, € proceso de Organizacion Naciona y la expansion

agricola con la Colonizacion.

Ubicacion Geogréfica de la Localidad:
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Actualmente, San José de la Esquina tiene un cana de Television por

Cable, e cua produce informacién propia; 3 clubes deportivos y 2 boliches bailables
gue convocan a gente de la zona.

Existen 3 escuelas primarias, 2 escuelas secundarias y un Instituto
Provincial de nivel terciario.
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4.2 Tipo de Investigacion

Esta investigacion constituye un estudio de campo, descriptivo, basado
en un abordage cuditativo. En la misma, sostenida sobre estrategias cudlitativas, se
profundizd en los aspectos subjetivos de cada entrevistada y se intentd desde ali la
construccion de teoria de bajo nivel de generalizacion.

En su conjunto, esta investigacion es de corte transversal, es decir se
realiz6 un recorte en e tiempo (julio — agosto 2011) en & cua se recolectaron datos,
experiencias referidas a la problemética de las madres con hijos con capacidades

diferentes.

4.2.1 Méodoy Técnicas Utilizadas

El instrumento de recoleccion de datos elegido ha sido la entrevista en
profundidad, la cual resultd Util a fin de indagar cdmo fue la comunicacion diagndstica,
cdmo ha sido la relacion con € entorno familiar, cdmo se expresaron (o reprimieron) las
emociones.

Para la administracion, se tuvo en cuenta la siguiente definicion, tomada

de Carlos Savino del libro “El Proceso de Investigacion”. 2°

“La entrevista, desde e punto de vista dd método, es una forma
especifica de interaccién socia que tiene por objeto recolectar datos para una
investigacion. El investigador formula preguntas a las personas capaces de aportarle
datos de interés, estableciendo un didlogo peculiar, asimétrico, donde una de las partes
busca recoger informaciones y la otra es la fuente de esas informaciones. Por razones
obvias sdlo se emplea, salvo raras excepciones, en las ciencias humanas

La ventgja esencia de la entrevista reside en que son los mismos actores
sociales quienes proporcionan los datos relativos a sus conductas, opiniones, deseos,
actitudes y expectativas, cosa que por su misma naturaleza es casi imposible de observar
desde fuera. Nadie megjor que la misma persona involucrada para hablarnos acerca de

todo aguello que piensay siente, de o que ha experimentado o proyecta hacer”.

5 savino, C. (1992). “El Proceso de Investigacion”. Cap. 9. Ed. Lumex — Humanitas-
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La entrevista que se tomé fue disefiada a partir de dos ges tematicos, los
cuales fueron:
A — Emociones que invadieron a la mama desde el momento de recibir la noticia de la
discapacidad de su hijo y la contencidn y apoyo por parte de la familia.

B — Comunicacion diagnosticay manifestacion de la mama ante la misma.

L as preguntas fueron:

De acuerdo a Eje A que trata sobre las Emociones que invadieron a la
mamé desde e momento de recibir la noticia de la discapacidad de su hijo y la
contencién y apoyo por parte de lafamilia, las preguntas desarrolladas fueron:

1- En & momento de pensar en tener un hijo, ¢Se ha imaginado la posibilidad
de que € nifio/a que iba a llegar podia ser diferente a esperado?

2- ¢Coémo recibio la noticia tu familia? ¢Coémo fue & proceso de integracién o
rechazo del bebé?

3- ¢Qué sentiste y manifestaste vos, como mama, en ese nomento cuando €l

bebé que llegaba no era el que se esperaba?

En e Eje B que hace referencia a la Comunicacion Diagnéstica y manifestacion de la
mama ante la misma, las preguntas que se tomaron son:

1 - ¢Recordés € dia que te comunicaron la noticia? ¢Quién te lo comunico?

2 - ¢Estuvieron cerca los profesionales que la atendieron, para ayudarla,
contenerla?

3 - ¢Te acordas de algun momento especial, més significativo que otros?

Todas las entrevistas se realizaron de manera personal, en los domicilios
particulares de las mamas seleccionadas, en la localidad de San José de la Esquina, en €l

periodo julio — agosto del 2011.
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4.2. Poblacion Objetivo

Madres que tienen un hijo/hija entre 0 y 25 afios de edad con capacidades
diferentes, que residen en la localidad de San José de la Esguina y que han mostrado
disposicion y apertura frente a esta investigacion.

Seguin las exploraciones realizadas se trabajaran con todas las madres

cuyo hijo se encuentra en ese rango de edad.

4.3. Universo

Todas las madres que tienen un hijo/hija entre 0 y 25 afios de edad con
capacidades diferentes que residen en lalocalidad de San José de la Esgquina. El tamafio
del universo hasido de 6 mamés. En detalle, €l universo esta constituido por:
- Maria Laura, 38 afios, mama de Alvaro de 7 afios de edad.
Alvaro naci6 con Holopronsencefalia (Pardlisis Cerebral).

- Amédlia, 44 afios, mama de Juan Manuel de 15 afios de edad. Juan
Manuel naci6 con Sindrome de Down.

- Maria Rosa, 60 afios, mama de Fernando de 23 afios de edad. A
Fernando le detectaron Epilepsiaalos 3 afios.

- Maria Norma, 60 afios, mama de Horacio de 20 afios de edad.
Horacio naci6 con Sindrome de Down.

- Maria Crigtina, 60 afios, mama de Fernando Andrés de 21 afios.
Fernando naci6 con Pardlisis Cerebral.

- Néy, 60 afos, mamade Luis de 19 afios de edad

Luisnaci6 con
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5. TRABAJO DE CAMPO

5.1 Descripcion de la Entrevista

En la implementacion de la Entrevista, se tuvieron en cuenta estrategias
gue consistieron en generar confianza con las mamas entrevistadas. Para ello se llev a
cabo en la cada de cada una de ellas y se les inform6 de antemano que con su
consentimiento serian entrevistadas.

Desde € inicio se les explico € motivo por € cual se estaba haciendo la
entrevista especificandoles que la informacion obtenida forma parte de un proceso de
investigacion de un trabajo de tesis para alcanzar € titulo de Licenciatura en Psicologia.

Si bien se conoce que la problematica de la discapacidad es muy delicada
puedo decir que cada madre me recibio con predisposicion y se manifestaron abiertas a
la hora de compartir su experiencia de vida.

Con € fin de poder registrar todos los datos que me brindaban las
madres, se utilizd un grabador y una guia de preguntas para tener un control de todos los

temas.

A modo genera, através del primer Eje (Emociones que invadieron a la
mama desde e momento de recibir la noticia de la discapacidad de su hijo y la
contencion y apoyo por parte de la familia), se establecid que, de acuerdo a la muestra
obtenida (dentro de lo que son Emociones Basicas) las madres presentan una mezcla
entre Emociones Primarias y Secundarias. (Tristeza, Felicidad, Ansiedad, Amor/Carifio)

Ademas se ve un apoyo incondicional por parte del entorno mas cercano,
yasea familiar y amigo.

En e segundo Ee (Comunicacion diagnostica y manifestacion de la
mama ante la misma), se destaca una inclinacién a una buena comunicacion, en la que
se estableci6 transferencia, contratransferencia, empatia, en toda la muestra obtenida.

El objetivo de las entrevistas fue intentar conocer qué sentimientos y
manifestaciones presentd la madre ante un diagndstico como es € de un hijo con

capacidades diferentes.
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5.2 Andlisis de la Entrevista

Eje A “Emociones que invadieron a la mama desde é momento de recibir la

discapacidad de su hijoy la contencién y apoyo por parte de la familia”

Pregunta 1: En el momento de pensar en tener un hijo, ¢Se ha imaginado la posibilidad

de gque € nifio/a que iba a llegar, podia ser diferente al esperado?

A partir de los datos obtenidos, surge la tendencia. Sobre el total de las
madres encuestadas, dado que todas coincidieron el pensamiento que tuvieron: no
imaginaron jamas gue su hijo podia ser distinto al esperado.

El modelo de respuesta que marco € estilo de no pensar jamés en h
posibilidad de tener un hijo con capacidades diferentes va acompaiiado en las
respuestas por “pensamientos, suefios, frases’, que le indicaban segiin elas, que € hijo
gueibaallegar era diferente
“Una noche yo dor mia préacticamente sentada, y €s como que Sofié, no se por qué,
pero es como que yo nunca pense que iba a tener un nene especial, ni nadga;
entonces me sobresalte en el suefio y como que alguien metrae un bebé, y yoveo la
caritaded. Y eraun nene Down, y como que me decia: “Esteva a ser tu bebé”.
“Es como que yo desde siempre, tuve una frase, va usaba una frase: y bueno, s te
toca, tetoca”

“Durante € embarazo, lo que siempre me llamaba la atencion, eran los avisos

sobre Sindrome de Down, ya sea en las escuelas, cuando pasdbamos en calles’

Pregunta 2: ¢Como recibi6 la noticia tu familia? ¢Cémo fue € proceso de integracion

o rechazo con € bebé?

Las respuestas indicaron en su mayoria la aceptacion del bebé, pero
anterior a la aceptacion, todas las familias experimentaron sensaciones de angustia,
dolor, que con € tiempo se transformaron en aegria, felicidad.

L as respuestas mas significativas han sido:

“El entorno familiar, en general, sentia angustia, al no saber quéera”.
“Fue muy duro el adapatarse”

“Lomegor quelepudo pasar al nene fue tener la hermana quetiene’

65



Pregunta 3: ¢Qué sentiste y manifestaste vos, como mamd, en ese momento inmediato
cuando el bebé que llegaba no era el que se esperaba?

Las respuestas a esta pregunta, sefialan que, sobre € total de las
entrevistas, todas las mamas coincidieron en que inmediatamente después del
diagnostico, sintieron y manifestaron emociores relacionadas a ago negativo: dolor,
angustia, pero después con el paso del tiempo, fue diferente.

El estilo de respuestas ha sido:
“Fue un momento duro, pero fue aceptado” “Yo no pude asumirlo enseguida,
porqueyo quiseintegrarlo” “ Sentia angustia, yo senti como esa cosa que te dan un

mal diagnostico”
En general, los resultados de esta primera categoria, se aproximan a que
ante la llegada de un hijo con capacidades diferentes, la madre manifiesta emociones

negativas. Esto sucede inmediatamente después del diagnostico, pero a medida que pasa

el tiempo, las emociones se cambian y pasan de “manifestaciones negativas a positivas’

Eje B: “Comunicacion Diagnéstica”

Preguntas 1 y 2 ¢Recordas el dia que te comunicaron la noticia? ¢Quién te lo

comunicO? Y ¢Estuvieron cerca los profesionales que la atendieron, para ayudarla,

contenerla?

A partir de los datos obtenidos, se observd en todos los registros, que
hubo buena predisposicion de los médicos ala hora de brindar e diagndstico.

Los datos demuestran que los profesionales actuaron con claridad,
excepto un solo caso donde éste, avanzé arrasando con informacion cientifica, sin

considerar e momento en el que se encontraba la mama (en pleno estudio ecogréfico).
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5.3 Interpretaciones

De acuerdo con e ge A, que hace referencia a las “Emociones que
invadieron a la mama desde e momento de recibir la discapacidad de su hijo y la
contencién y apoyo por parte de la familia’, cuando se interrogé sobre si se habia
imaginado la posibilidad de que € nifio que iba a llegar no sea el esperado, se evidencio
gue en todas las madres se cae ese hijo idealizado o imaginado, que cubria con todas sus
expectativas, que justamente en ellas, esto se hizo presente ante e diagnostico.

Como plantea Alfredo Pais (1995) “ Sabemos que decidir la gestacion de
un hijo, implica poner en juego € deseo de proyectarse hacia € futuro en un
representante; 1o que equivale a unaintencion de eludir el destino inexorable de todo ser
humano: la muerte.

El hijo ideal, aquel que cubriria todas las expectativas parentales de
asegurarse una buena representacion en la eternidad, no nacera nunca para ningin
padre, pero la diferencia es cubrible sin grandes dificultades mientras nadie necesite
venir a decir con un diagnéstico algo que asegure que €l que acaba de nacer no es € hijo

esperado”.

“Nunca me imaginé que mi hijo podia ser distinto al esperado’; “Y bueno, s te
toca, te toca”’; “Nunca le tuve miedo a esto, nunca me atemorizd”; “Uno nunca

descarta la posibilidad”.

Lo que ha pasado en las madres es ese pasgje de hijo imaginario a hijo

real, dgjando atras sus fantasias, ilusiones y dandole lugar a ese pequefio que ha llegado.

“Una noche yo dormia, practicamente sentada, y es como que sofié, no se por que,
pero es como que yo nunca pense que iba a tener un nene especial, ni nada;

entonces me sobresalte en €l suefio y como que alguien me trae un bebé, y yo veo la
carita de é. Y era un nene Down, y como que me decia: Este va a ser tu bebé’.

“Digame tranquilamente porque a mi no me va a hacer nada”.
Para darle ese lugar, se observé que también las madres pasaron por todo

un proceso de duelo; proceso en e que el dolor, la angustia se hacia presente en cada

momento.
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Freud (1917) afirmaba que “ El duelo es, por regla general, la reaccion
frente a la pérdida de una persona amada o de una abstraccion gue haga sus veces,
como la patria, la libertad, un ideal, etc. Cada uno de los recuerdos y cada una de las
expectativas en que la libido se anudaba al objeto son clausurados, sobre investidos y

en dlos se consuma e desasimiento de la libido.”

“Estuve 3 afios para poder asumirlo, y después estuvo 1 afio sin ir a ninguna parte,
hasta que me di cuenta que en mi casa no podia estar, asi que me fui al doctor que
lo atendia en y ahi empezamos con la posibilidad de llevarlo a una escuela
especial”.

“Y yo elegi ALA porque pense que Fer iba a volar algun dia, asique por eso lo
elegi”

“La vida, te va cambiando, antes, a donde estaba yo, estaba é. Ahora €l ya esta
mas grande, y hay lugares donde no puedo estar con é porque s no, é no lo
disfruta, o sea, € tiene una vida y yo también otra. “Esto al principio me costo
entenderlo, porque me daba culpa”.

“Esta esmi vida, éste es mi hijo, nosotr os tenemos que ser felices con esto”.

Ademés se pueden andizar las fases (Embotamiento de la sensibilidad,
anhdlo y busqueda de la figura perdida, desesperanza y desorganizacion y la fase de
reorganizacion) sobre las que habla Blanca Nufiez (2008) en los capitulos anteriores.
Como conclusion se puede ver que la primera fase, la de embotamiento, fue la mas

resdtada y la que més remarcaron las mamas.

“Fue un momento duro”; “Yo senti que se me fue toda la sangre a los pies, yo
estaba acostada, viste esa sensacion que parece que te baja la presion que te vas a
desmayar. Bueno, me acuerdo que sali de ahi, cuando me paré de la camilla, como
gue no podia caminar, me sentia mal, me meti en e bafio del sanatorio, me agarro
esas diarreas nerviosas, instantaneas. Me queria levantar del inodoro, no entendia
nada, y me vine, no entendia nada, viste, asustadisma, y bueno ahi en ese

momento te entra la desesperacion”.

Asi como esta es la més resdltada, la Ultima fase, la de reorganizacion,

también es la més hablada a ser |a de la aceptacion por parte de ellay de lafamilia.
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“Y bueno, ahora esta con otra forma, con otra mentalidad, ahora esta re

integrado”. “Bueno, quiero hacer todo lo mejor para este bebé”.

Es en este momento cuando se ve que se le da lugar a es nifio
discapacitado (real) con sus limitaciones, tal cua es, pero a su vez, también es
importante mencionar que se observo que en cada etapa nueva, cada situacion se
reactualizael duelo.

“Yo quise integrarlo en la escuela comun, lo lleve 3 afios en l1er grado, y era todo
un calvario porque lo tenia que cambiar, bafar, llevar, irlo a buscar, y yo lo queria
integrar s 0 Si, Yo pensé que se iba a integrar, mi marido no, é se dio cuenta
enseguida que no seiba aintegrar, é no lo queriallevar a una escuela comun, pero

yo no podia pensar en una escuela especial”

“Siempre le digo a la hermana, “ €l dia que yo falte, vos agarras, buscar un lugar
lindo para €, total el tiene su pension, y lo llevas’. Ella me dijo, “que decis mama,
yo nunca lo voy a dgar, € dia que yo tenga una parga, que me case, primero

tienen que aceptarlo a é y despuésami”.

Desde esta perspectiva se puede afirmar que la confirmacién del
diagnéstico de la discapacidad del hjo, fue é momento més profundo de duelo como
menciona la autora Blanca Nuiiez (2008) quien considera que € enfrentarse a esta
situacion los padres tendrén la necesidad de redlizar “un proceso de duelo”, el cua se
vio signado por incertidumbre, dolor, miedos, planteados en interrogantes como

¢Porqué a nosotros?

En la pregunta 2 se hacia referencia a cdmo recibié lafamilia la noticiay

como fue e proceso de integracion o rechazo del bebé, a través de ésta, se pudo
evidenciar que la llegada del nifio gnerd dolor, angustia, ira, desesperacion, nervios
donde se abre una amplia gama de sentimientos, |os cuales son atravesados por crisis y
duelos.

“Para € entorno fue un momento muy duro”
“Fue muy duro el adaptar se, porque teimaginas que el queria compartir cosas con

su hermano y las diferencias eran muchas’
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“Por ahi tenia algunos que le generaba angustia toda esta situacion y usaban la

palabra paobrecito, y creo que fue con los que menos me relacioné.”

En este contexto es valido aclarar que una vez que paso ese dolor, esa
angustia, los familiares aceptaron e integraron a ese pequefio bebé.
A través de los datos obtenidos, se puede ver que la funcion familiar se
cumple. Las familias dieron y dan lo mgior para la humanizacion, individualizacion y
socializacion del nifio.
Como plantea Alicia Pérez, “la funcion fundamental de la familia es
asegurar el proceso de desprendimiento de sus miembros’
L as diferentes funciones familiares que cumple la familia como grupo:
“La funcion matricid” en la cuad interpreta a la familia como una placenta
extrauterina.
“Lafuncion de humanizacion” en lacua hace referenciaa que el grupo familiar
es la matriz humana del proceso de humanizacion.
“La funcién de individualizacion” que provee a sujeto de los procesos de
idertificacion, es decir los padres se convierten en modelos de identificacion que
el hijo internalizay constituye asi su identidad, €je de la autonomia de sujeto.
“Otra funcion es la de socidizacion” en la medida en que la familia provee
modalidades de interrelacion del sujeto con los demas miembros madre, padre,
hermanos, tios, abuelos, que se convierten en modelos internos para €

desempefio del individuo en el ambito social mas amplio.

“Yo estaba re contenta, la hermana, también, para ella, su hermano era su bebé”
“Ella se metia adentro del corralito, y le ensefiaba a jugar con los juguetes, le
cerraba las manitos’

“Jamas lo abandonamos, participa, nosotros cenamos y € esta en la mesa con
nosotros. Todo € mundo detras de €, sempre atendido, no fue discriminado por

nada’

Estos problemas con los que debe enfrentarse la familia en la vida
cotidiana, crean en €l interior de lamisma, conflictos y crisis ante la llegada de un nifio
con capacidades diferentes. Es decir, aparecen cambios, a los que deben adaptarse y

reacomodarse: € hijo discapacitado viene a dar un gran golpe para €llos.

70



Ta como lo definia la autora Blanca Nufiez (2008) “Un periodo de
desequilibrio, en personas que enfrentan circunstancias peligrosas, que constituyen para
el sujeto un problema importante, que por e momento no puede evitar, ni resolver, con
los recursos acostumbrados’.

Tiene que ver con € aumento de tension que se produce, ya que a partir

de ese instante, va a cambiar la forma del grupo familiar.

“El dg6 de trabajar, porque yo no lo puedo levantar mas, y esta viviendo conmigo
permanentemente al lado mio con € nene, me ayuda, lo bafa, porque yo no lo
puedo hacer”

“A mi me contaba gente que mi mama les iba a llorar a sus casa, que no podia

pensarlo”

Como puede advertirse ada familia tuvo sus propios mecanismos de
defensa para sdlir adelante frente a tal crisis, ninguna tratd de impedirla en lugar de
definirlay acomodarse a ella

Ademas de la crisis se pudo constatar que se produjo en la familia un
duelo, donde se hacen evidentes las dos primeras fases que describia Blanca Nufiez
(1991) en los capitulos del marco tedrico de esta investigacion.

Shock, conmocion: “ ¢Porqué a mi? ¢Porqué a nosotros?” “una enfermera, y

le dice a la otra, “viste €l nene grandote que nacio, recién salio en la
ambulancia de neonatologia que salié para Rosario, imaginate como me
puse”

Negaciéon: “Hace 3 aflos mas 0 menos, es cuando se empieza a notar lo
grave, que no lo paramos nunca de rehabilitar y siempre esta igual. No tiene

(LT3

mejoria. Es decir, 1o que uno espera cuando es chico” “con € papa, que
estamos separ ados, me paso eso, que é pensaba que seiba a revertir, el veia
como que era tan malo, pero como |lo veia un bebé que lo teniamos upa, y
todo... pero bueno, yo me daba cuenta que no era asi. Bueno y creo que
después €l con e tiempo é habra caido. “al hermano mayor, al principio le

costo muchisimo”

71



Las Ultimas dos fases, la de recuperacion, de equilibrio y la de
reorganizacion, se ven entrelazadas, no hay una diferenciaciéon marcada, pero la que se
hace més evidente es la Ultima, la de reorganizacién donde los familiares ya se
reorganizaron y renunciaron a la esperanza de recuperar € hijo perdido y a la posterior

aceptacion con sus limitaciones y posibilidades.

“Esta esmi vida, éste es mi hijo, nosotr os tenemos que ser felices con esto”
“Yo creo que le costo pero ahora se acostumbro porque ahoralo lleva a la escuela,

lo sube al auto, hacetodo por su hermano”

La buena resolucién del duelo a la que llegaron las familias, conduce a

una reorgani zacion adaptativa del grupo familiar que se puede ver en:

Una pareja unida, con comunicaciéon: “ Tuvimos una psicéloga, ella sempre

nos decia, yo no puedo hablar con ustedes, porgque no sé que preguntarle;
porque €ella veia que estabamos unidos con mi marido, que tirabamos
pareg o como quien dice.”

Subsistema delimitado, incluyendo a nifio: “Nos fuimos a corrientes de

vacaciones, cargamos la camilla, cargamos todo, y estando alla, entre mi

marido y mi nuera, se le hacia la rehabilitacion”.

En la pregunta 3, donde se hace ausion a los sentimientos y

manifestaciones de la madre en el momento inmediato cuando e bebe q llegaba no era
el q se esperaba, pudo demostrarse g si bien la llegada de un nifio discapacitado afecta a
toda la familia, en la madres moviliza un sinfin de emociones y sentimientos g ninguna
esta gjena a pasarlas.

Quiza para una madre, cuyo hijo es normal las emociones g sienta sean
de alegria, de felicidad, pero cuando la madre se encuentra con un diagndstico q no es €l
(g esperaba aparece rabia, dolor, angustia.

Este es e caso de las madres entrevistadas, donde se puedo comprobar g
esos minutos inmediatos q vivieron ante la llegada del hijo estuvieron presente
sentimientos de nervios, de ira, susto, desesperacion, angustia, dolor.

Como plantean los autores Fernandez, A., Enriquez, G., Diaz, M.,

Dominguez Sanchez, M.D., Fransisco, J. (2001), La Ira es una reaccion emociona

72



primaria y negativa, caracterizada por la irritacion, furia o gran enfado, causada por la

indignacion y el enojo de sentir vulnerados nuestros derechos”.

“Bueno ahi, en ese momento te entra la desesperacion, no entendia nada,
asustadisma”

“Entonces cuando salgo de ahi, le digo al papa del nene, ¢ella que me quiso
convencer de que ela avalaba que yo aborte, porque total esta todo bien? Y yo le

digo a é, “no setu opinidn, pero yo no soy duefia de darlefinal anada”.

La tristeza, otro de los sentimientos que se generaron en las mamas, se
produce segun los autores antes mencionados, “se produce en respuesta a sucesos que
son considerados como no placenteros y que denota pesadumbre o melancolia. La
Tristeza es una forma de displacer que se produce ante la pérdida de un deseo
apremiante, deseo que se sepa que es imposible de satisfacer. El suceso obstruyo los

planes de la persond’.

“Yo0 nunca quise asumir hasta que me encontré con e doctor... y me senté y me
explico todo e problema de é. Sali llorando, no lo podia creer de ninguna maner a,
y bueno, € me dijo que es duro, pero como madre te tenes que poner las pilas

porquete necesita’.

Ademés de estas emociones que, segun los autores, Fernandez, A.,
Enriquez, G., Diaz, M., Dominguez Sanchez, M.D., Fransisco, J. (2001), son
consideradas como primarias sale a la luz otra emocion que s bien se considera dentro
de las primarias, no cabe clasificarla como positiva 0 negativa, como agradable o
desagradable. “La sorpresa, tiene como desencadenantes a estimulos novedosos, de una
intensidad entre débil y todo lo mas, moderada; la aparicion de acontecimientos
inesperados o fuera de contexto; aumentos bruscos de la intensidad en la estimulacion;

lainterrupcion inesperada o corte de una actividad en curso”.

“Cuando me hago la puncion, terminan de hacérmela y me dicen, andate 72 horas
de reposo absoluto porgue las punciones pueden provocar € partoy que se yo; yo
estaba en la semana 28, me queria morir cuando me dijo asi, porque digo, a mi me
engafaron, porque s te dicen hay un chico con problemas neuroldgicos y te hacen

una puncién, es como que... en ese momento yo no cai” .
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Estas manifestaciones mencionadas, son las que presentaron las mamas
en los momentos inmediatos a recibir la noticia. Después con e paso del tiempo se pudo
comprobar que los sentimientos cambiaron, ya no fueron de tristeza, dolor, angustia, ira,

desesperacion, sino que aparecieron sentimientos de amor, carifio, felicidad.

“Es como que al principio, se siente una impotencia terrible, se siente un
cimbronazo que no lo podes evitar”.

Como sostienen Fernandez, A., Enriquez, G., Diaz, M., Dominguez
Sanchez, M.D., Fransisco, J. (2001), “el amor / Carifio es el afecto que sentimos por
otra persona, animal, cosaoidea.  Los desencadenantes del amor son las val oraciones
sebjetivas de |as personas (actitudes)”.

“Los ultimos tres meses que me quedaban de embarazo yo estuve feliz, yo tenia
amigas que me decian: “ ¢Como haces?” sin llorar. Y yo les decia, llorar no tengo
ganas, s yo estoy feliz”.

“A mi sempre me gustaron estos chicos, @ tiene una dulzura especial, es

comprador” .

A través de las entrevistas también se pudo advertir que aparecieron en
algunas madres sentimientos relacionados a la culpa, ya sea propia o gena.

Como planteaba Blanca Nufiez (2010) ““Muchos de estos sentimientos
pueden estar ocultos. Es una respuesta natural de los seres humanos €l protegernos del
dolor. Queremos aegar de nuestra mente todos aquellos que puede ser fuente de
sufrimiento, para sentirnos mas alegres y confortables. Estas defensas que utilizamos

suelen servirnos para conseguir una tregua temporaria’.

“Cuando la estimuladora me daba los g er cicios par a hacerle yo, me decia: -ponele
7 veces el cartelito amarillo, 8 veces el negro-. Después la fonoaudidloga me decia: -
cepillale 8 veces los dientes, movele aca- y todo eso, me daban una sobredosis de
informacion de un tiro que me hacian volver loca y sentir culpa porque ni s € dia
tenia 48 horas podia hacer todo. Entonces me acuerdo que un dia fui, rayada, y les

dije atodas, 2s ustedes quieren que trabajemos en conjunto porque me dan tareas,
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ubiquémosno, que yo también me tengo que bafar, dormir, que lo Unico que
hacen es cargarme de culpa por pasar la semanay no llegar a hacer lo que ustedes

me piden”.

En d Eje B, que hace referencia a La Comunicacion Diagnéstica y
manifestacion de la mama ante la misma, cuando se interrogd sobre la forma que le
comunicaron e diagnostico se evidencio que en todas las madres, los médicos tuvieron
en cuenta aspectos de caracter psicol 6gicos necesarios para la buena comunicacion.

Se puede observar gque aparece transfererncia y empatia, que son indispensables, debido
a gue la comunicacion del diagnéstico, no es la mera repeticion de lo aprendido, sino el
vehiculo que va a conformar los vinculos de la mama con € bebé.

Como se plantea en € diccionario de Pedagogia y Psicologia (1999), “la
transferencia es un fendmeno inconsciente en e que los sentimientos, aptitudes y los
deseos, originamente ligados a importantes figuras de los primeros afios de la vida de
cada sujeto, son proyectados en otras personas que representan a aquellas en €l
momento actual”.

Este fendmeno se pudo observar en frases como:

“La verdad que de los médicos no me puedo quegar, quiza ellos tenian miedo de
decirme la verdad, por cdmo iba a reaccionar yo, pero sino, me atendieron nuy
bien, me aconsgjaron en todo”. “Mi médico fue muy daro, conciso cuando me
hablaba”.

Otra de las caracteristicas que fue muy importante para poder tomar

mejor la problemética para la madre fue la Empatia que supo utilizar e médico.

En el libro de Terapia Cognitiva de h Depresion (1996), los autores
hacen referencia a que la Empatia se refiere al mejor modo como el terapeuta puede
entrar en € mundo del paciente, ver y experimentar la vida como lo hace éste. En la
medida en que su empatia sea adecuada €l terapeuta podra entender como estructura el
paciente ciertos eventos y como responde a ellos. Esta expresion ayuda a paciente a
percibir a terapeuta como un ser comprensivo, facilitando, por lo tanto la posterior

manifestacion de los sentimientos y cogniciones”

La nayoria de las madres habl6 sobre esto, y se pudo evidenciar en

frases como:
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“Vino e médico, entonces me empez6 a decir: “Hola gordita, como estas, €l nene
grande...” y le digo, “doctor a mi no me mienta, yo sé que € nene es grande, pero
gue esta todo bien es mentira, porque yo escuche a una enfermera que decia que lo
habian tenido que llevar de urgencia a Rosario. “Si, pero no te hagas problemas’
me dijo, “Alla te lo van a ver médicos buenos, va a estar bien cuidado, yo te
prometo que vos ni bien salis de aca, podesir a verlo, podes estar con €”. “Bueno,
mira, lo que nosotros hariamos frente a este panorama, que es. hacer algunas ecos
mor fol6gicas mas importantes, en donde vos con esas ecos podes ver al bebéy alo
mejor cuanto problema tiene. Llegar e embarazo a término, hacemos una cesérea
para que no se dafie esa cabeza, y € neurocirujano, lo vaarecibir aé”. Yacuando
me dijo asi, a mi la cara se me transformo, porque era como que yo no queria
acelerar nada, y la cesarea a mi no me importaba digamos, yo no queria hacerle

mal a é, a mi no me importaba que me cortaran la panza”.

En este contexto es valido aclarar que hubo un caso donde €l saber a que
quedo orientada la mama fue e de la ciencia, la medicina, el cual tendria que haber sido
soportado por e médico, posicionandose en un lugar calido, acogedor para que los
padres puedan recibir mejor la noticia

Alfredo Pais (1995) establece que: “el nifio puede ser recibido como un
extrano, sin historia, para ellos, como alguien desconocido por lo menos, inesperado.
Dicho de otra manera: €l diagnostico eclipsa el saber inconsciente que los padres portan,
guedando en € riesgo de sumergirse en la oscuridad del desconocimiento y de la
ignorancia.” El diagndstico entonces, desplaza la imagen construida de un hijo y ubica
alli algo inesperado del orden de un objeto cientifico al que nominay sobre e cua los
padres no saben. En un sdlo movimiento se borra, por un lado, una imagen en la que los
padres sostienen su saber ser padres y su capacidad de correr € riesgo de no ser los
mejores y por otro, se eclipsa un nombre pensado y se ubica €l que la ciencia impone
“Paralisis cerebral” por gjemplo.

“Me pongo a hacer la eco, yo estaba con € papéa de Alvaro, y al profesional que
me la estaba haciendo, sele cambié e semblante, y nosdijo: “ Chicos aca, se ve algo

muy feo, feo, feo”. No vuelve a repetir “aca hay algo feo feo en su cabeza” “veo una

malfor macion importante’

76



“cuando yo voy de mi obstetra, e seguramente habia leido la misma péagina de
Internet que lei yo, me decia todo lo mismo, ahi ya no me gustd. Me decia los
mMismos conceptos, como que me parecid que no tenia... que € también lo habia
leido la noche anterior, entonces a mi me generd una cierta... € no tiene
experiencia en esto, pero bueno, que seyo, yo ya estaba ahi”

“Yo desesperada fui a la genética, cuando llego, lo Unico que hizo en toda la
consulta es querer convencerme de que no lo tenga porque por gemplo ela no
concebia la vida si no esta bien. Entonces es como que me quer ia decir, “vos podes

no tenerloy esta todo bien”.
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6. CONCLUSIONES

Al comienzo de esta investigacion poco y nada se sabia sobre la
problemética de las manifestaciones emocionales de mamas ante la llegada de un hijo
con capacidades diferentes.

En este sentido y luego de la realizacion del trabgjo de investigacion se
puede decir que la hip6tesis se ha cumplido y verificado: esto significa que en la
poblacién y universo elegido se pudo comprobar que ante la llegada de un nifio con
capacidades diferentes las madres manifiestan emociones negativas minutos inmediatos

arecibir el diagnostico.

Respecto de los objetivos que sostuvieron este trabajo se puede concluir
gue los mismos han sido alcanzados en su totalidad, dado que el disefio metodol 6gico
elegido permitié e conocimiento de las emociones que manifestaron las madres en e

momento inmediato de la comunicacion diagnostica.

Respecto de las fortalezas de esta investigacion, ha sido interesante la
busqueda de madres con esta problematica y la apertura y disposicion que cada una de
ellas manifestd. Abordar una problemética tan intima y complga ha sido desde e
planteo del disefio de este trabajo un gran enigma y ha generado en mi inquietudes
diferentes.

Respecto de las debilidades de este trabajo, &l vez hubiera resultado
oportuno disponer de otros autores que aborden esta problemadtica. La escasez de

bibliografia especifica puede constituirse como un aspecto de debilidad.

Por dltimo y a modo de reflexion es interesante volver a pensar en los
modos que hoy endia utilizan los médicos para darles la noticia a los padres de que su
hijo nacié con una alteracion genética con la que convivira toda su vida.

Hay que entender que cuando la noticia se da incorrectamente, 0 sea, de un modo no
adecuado, la aegria familiar del nacimiento, se transformara en dolor, culpabilidad,
miles de dudas y una profunda incertidumbre.

Segun la Organizacién Mundia de la Salud, el procedimiento adecuado
para dar diagndstico de un trastorno genético o una discapacidad comienza por
comunicar e nacimiento. Esto evita privar a los padres de la felicidad que produce la
[legada de un bebe.
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Como profesionales del area de la salud € psicologo esté en condiciones
de contener a la familia, en especia a los padres mediante un acompariamiento
terapéutico. Esto sera de gran ayuda para facilitar el vinculo con e recién nacido, a la

integracion del bebé en e seno familiar y luego en la sociedad.
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8. ANEXOS

8.1 Entrevistas

Entrevistal: MarialLaura

EJES

RESPUESTAS
DE LA ENTREVISTADA

A - “EMOCIONES QUE
INVADIERON A LA MAMA
DESDE EL MOMENTO DE
RECIBIR LA NOTICIA DE LA
DISCAPACIAD DE SU HIJO Y
LA CONTENCION Y APOYO
POR PARTE DE LA FAMILIA”

Pregunta 1. En e momento de
pensar en tener un hijo, ¢Se ha
imaginado la posibilidad de que €
nifilo/a que iba a llegar, podia ser

diferente al esperado?

Pregunta 2. ¢Cémo recibié la

noticia tu familia? ¢Como fue €l

proceso de integracion o rechazo

Pregunta 1: No, no, nunca me imagine que mi
hijo podia ser distinto al esperado, pero lo que
s siempre hice, es que, yo tenia amigas que
guedaron embarazadas antes que yo, y veian a
un chico Down, 0 a un chico con problemas, y
se aterrorizaban, terminaban el dia pensando
gue su hijo que estaba en la panza... es como
gue yo desde siempre, tuve una frase, va
usaba una frase: “y bueno, s te toca, te
toca” ... Eso tengo idea y tengo registro que
lo dije sempre. Como que nunca le tuve
miedo a esto, nunca me atemorizo. Pero

jamas pensé que me iba a tocar a mi.

Pregunta 2: El entorno familiar, en general,
sentia angustia, d no saber qué era. Bueno,
estaba, € que le contagiaba las energias yo.

Como te explico, yo desde €l primer momento,
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con € beb€

Pregunta 3: ¢Qué sentiste y
manifestaste vos, como mama, en
ese momento cuando e bebé que

Ilegaba no era e que se esperaba?

a m no me gusta la lastima, entonces, la
palabra pobrecito, me da un rechazo terrible,
entonces, por ahi tenia algunos que le
generaba angustia toda esta situacion y
usaban la palabra pobrecito, y creo que fue
con los que menos me relacioné. Porque yo
soy mas positiva, aca pobrecito es nadie
porque é es feliz y todo lo que hacemos es
para que € sea feliz. Entonces el “ pobrecito”
no, porque é con sus limitaciones es feliz
Pero bueno, esto fue de los menos, y €l resto es
como que se motivé conmigo, con mi empuje, y
con € querer. Bien digamos, me
acompafiaban.

Y ahora, la vida, te va cambiando, antes, a
donde estaba yo, estaba él. Ahora d ya esta
mas grande, y hay lugares donde no puedo
estar con é porque s no, é no lo disfruta, o
seq, € tiene una vida y yo también otra. “ Esto
al principio me costé entenderlo, porque me
daba culpa” .

Pero bueno, en general, con los familiares,
todo hien. Por ahi, te digo, con el papa, que
estamos separados, me pasd eso, que €
pensaba que se iba a revertir, el veia como
gue era tan malo, pero como lo veia un bebé
gue lo teniamos upa, y todo... pero bueno, yo
me daba cuenta que no era asi. Bueno y creo

gue después el con e tiempo é habré caido.

Pregunta 3: Yo senti que se me fue toda la
sangre a los pies, yo estaba acostada, viste esa
sensacion que parece que te baja la presion

que te vas a desmayar.
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Bueno, me acuerdo que sali de ahi, cuando me
paré de la camilla, como que no podia
caminar, me sentia mal, me meti en el bafio
del sanatorio, me agarro esas diarreas
nerviosas, instantaneas. Me queria levantar
del inodoro, no entendia nada, y me vine, no
entendia nada, viste, asustadisma, y bueno
ahi en ese momento te entra la desesperacion
y empezas a decir: “ bueno, quiero hacer todo
lo mejor para este bebé’ .

Yo es como que... Si sentia angustia, pero yo
me sentia  tranquila, e se me seguia
moviendo... yo senti como esa cosa que te dan
un mal diagnostico, pero en el mismo
momento, senti una fuerza que me ayudaba,
me daba la fuerza para estar contenta.

“el a m me pateaba, la panza me seguia
creciendo, yo me sentia barbara” “ Me sentia
Feliz, gestando a mi hijo adentro de mi panza,
era mi hijo, sea como sea, era lo que yo habia
gestado” . Era mio y uno no puede dejar de
amar lo gque es tuyo, que salga como salga,
digamos, y bueno... los Ultimos tres meses que
me quedaban de embarazo yo estuve feliz, yo
tenia amigas que me decian: “ ¢Cémo haces?”
gn llorar. Y yo les decia “llorar no tengo
ganas, s yo estoy feliz’ .

Asi como te estoy contando lo vivi yo, €l papa
no lo vivié asi, eso te lo tendria que contar €,
pero yo, estaba feliz, no me entendia con €l
papa en mi felicidad, no me lo entendia. Yo
estaba sola en mi alegria y con el mundo,
porque la gente es como que me relojeaba.

Otra cosa que te queria decir, es que yo

cuando pasd todo esto, empecé terapia, era
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una contencion. Me ayuda, me sirve a parte
porque me gusta la psicologia.

Yo ahora digo: “ Esta es mi vida, éste es mi
hijo, nosotros tenemos que ser felices con
esto”

B —“COMUNICACION
DIAGNOSTICAY
MANIFESTACION DE LA
MAMA ANTE LA MISMA”

Pregunta 1: ¢Recordas el dia quete
comunicaron la noticia? ¢Quién te

lo comunico?

Pregunta 1: Yo fui, como todas las mamas, (en
ese momento se llevaba un cassette de video),
yo me habia hecho la eco de los tres meses, la
habia grabado; voy a la del 5to. mes, que eran
las eco de rutina, y bueno, le doy € cassette,
me pongo a hacer la eco, yo estaba con €
papa de Alvaro, y al  profesional que me la
estaba haciendo, se le cambi6 e semblante, y
nos dijo: “Chicos aca, se ve algo muy feo,
feo, feo”. No vuelve a repetir “ aca hay algo
feo feo en su cabeza” “ veo una malformacion
importante”

Bueno, en e mismo lugar donde me hacia la
ecografia, estaba mi obstetra. Entonces el
profesional se comunicO con é por via
interna, y bueno, como que lo que nos dio a
entender era como que se veia un dafio
neur ol 6gico muy muy grave, y en ese momento
nos dijo que generalmente no llegaban a
término, porqué veia la cabeza llena de
liquido.
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Cuando volvimos al obstetra, a la semana,
como que me cuenta: “el diagnéstico es
holoprocensefdlia” y €l dice: “ el cerebro son
dos cavidades, entonces en é, no existe ese
talamo divisor, hay una cavidad Unica, por eso
Holo, y que generalemte, seguin la gravedad de
esa holoprocensefalia, generalmente nacen sin
vida, que viven en la panza porque estan
conectados con e cordén, que cuando ese
cerebro mal formado nace, y tiene que
coordinar todo el cuerpo, se daba € corte.
Bueno, cuando yo voy de mi obstetra, el
seguramente habia leido la misma pagina de
Internet que lei yo, me decia todo lo mismo,
ahi ya no me gustd. Me decia los mismos
conceptos, como que me parecid que no
tenia... que & también lo habia leido la noche
anterior, entonces a mi me generé una
cierta... @ no tiene experiencia en esto, pero
bueno, que se yo, yo ya estaba ahi. Queria
hacer todo lo que se podia hacer para
ayudarlo, para € embarazo, para € bebé; y
medio como que empezd una onda a querer
convencerme de gque no... que el embarazo no
iba a llegar a término. Y que lo que é haria,
era hacerme una puncion, porque s era la
hol oprocencefélia genética era peor, aun mas
grave.

Yo desesperada fui a la genética, cuando
llego, lo Unico que hizo en toda la consulta es
querer convencerme de que no |lo tenga porque
por ejemplo ella no concebia la vida si no esta
bien. Entonces es como que me queria decir,

“vos podes no tenerlo y estd todo bien”.

Después me dio un turno para hacerme la
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puncion, bien carita que sali y no entraba por
obra social. Entonces cuando salgo de ahi, le
digo al papa del nene, ¢ella que me quiso
convencer de que ella avalaba que yo aborte,
porque total esta todo bien? Y yo le digo a €,
“no se tu opinion, pero yo no soy duefia de
darle final a nada” . “ El fin no se lo pongo yo,
s mi misidn es gestar 9 meses un bebé para
gue no viva, esava a ser mi mision” .

Cuando me hago la puncion, terminan de
hacérmela y me dicen, andate 72 horas de
reposo absoluto porque las punciones pueden
provocar €l parto y que se yo; yo estaba en la
semana 28, me queria morir cuando me dijo
asi, porque digo, a mi me engafiaron, porque
s te dicen hay un chico con problemas
neuroldgicos y te hacen una puncion, es como
gue... en ese momento yo no cai. La puncion
no me daba mas que un diagnostico, era si es
genético 0 no, no es genético. No era que yo
iba a poder solucionar algo.

Entonces €l obstetra, me dice: “ mira, viendo
todo este panorama, nuestra mision, desde
nuestro sanatorio, es contener a la mama,
entonces |o que yo haria es en la semana 30 0
32, te induciria el parto, tendrias un parto por
canal vaginal, vos no tenes ningin dafo y
bueno el bebé después vemos que pasa” .

No me convencio, digamos, no me convencio
el paguete de este obstetra, 1o que € me
ofrecia. Yo pensaba, “un parto prematuro,
uno siempre escucha que los chicos
prematuros, les falta madurez desde la panza,
Y YO voy a provocarlo” .

Bueno ahi en e mismo tiro, hce una inter
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Pregunta 2. ¢Estuvieron cerca los
profesionales que la atendieron,

para ayudarla, contenerla?

consulta a otro sanatorio. Me ofrecieron uno
al azar, pero bueno, cai en otra teoria
totalmente distinta. Eran dos sanatorios

totalmente distintos.

Pregunta 2: Cuando llegue con todo esto que
yo ya sabia, me hizo volver, dejarle las cosas.
Entonces cuando vuelvo, habia hablado con el
neurociruyjano del sanatorio. Que es quien
tiene experiencia en cuestiones neurolgicas.
Entonces me dijo: “Bueno, mira, lo que
nosotros hariamos frente a este panorama, que
es. hacer algunas ecos morfolégicas mas
importantes, en donde vos con esas ecos podes
ver al bebé y a lo mgor cuanto problema
tiene. Llegar el embarazo a término, hacemos
una cesarea para que no se dafie esa cabeza, y
el neurocirujano, lo va a recibir a é”. Ya
cuando me dijo asi, a mi la cara se me
transformo, porque era como gue yo no queria
acderar nada, y la cesarea a mi no me
importaba digamos, yo no queria hacerle mal
a él, ami no meimportaba que me cortaran la
panza.

Y bueno, nos fuimos a hablar con e
neurocirujano, y é me explico, que “en las
cuestiones neuroldgicas, las define la vida,
hay tomografias horribles de chicos muy bien,
como tomografias sanas con chicos con
problemas, e cerebro es como que no tiene
una explicacion cientifica, que dos mas dos es
cuatro”. Después nos contd lo que es la
Holoprocensefalia. Entonces “ 1o que yo puedo

hacer es recibirlo, esperar cuando nace y ser
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sincero con ustedes, para las hidrocefalias, se
valvulan, se ponen la valvulita que desvian €
liquido, y yo lo que puedo hacer es recibir a
Alvaro, evaluar y ser sincero con ustedes
respecto a la viabilidad de vida” .

Cuando me estaba haciendo las eco, justo
estaban publicitando las 4D, entonces se
competian entre los sanatorios, todo, entonces
supuestamente fui de e mejor de los meores,

y estaba este tipo con alumnos de la facultad,
todos estudiando mi tema, entonces empezd a
hablarme de temas de medicina, “ € sexto...,

gue esto que lo otro”, y yo cuando iba del

médico con eso, me decian, ¢Quién te dijo
eso? Porque yo todo lo que me decian lo
repetia. Entonces me dicen, esa informacion

no te la tienen gque dar, pero bueno, “ te tenes
gue bancar todas esas cosas con tu panza, con
el monitor, con tu bebé adentro.”

Me acuerdo que yo tenia programado para
temprano, vienen las neonatélogas que lo
recibian, porque me acuerdo que todo el
mundo, decian que habia el 2 % de posibilidad
gue nazca con vida, pero “ yo sabia que iba a
vivir” . Digamos, a mi me decian eso, y yo era
como que no me entraba. A mi me hablaban de
ese 2% y yo como due internamente me
mataba ce la risa, yo me veia con €, no se
porque.

Me acuerdo que yo en ese momento les dije a
las neonatdlogas. “S e no nace con vida y
sus Organos sirven, es donante’. Eso ya lo
habiamos hablado con el papa, pero viste es
COmo gue yo en ese momento, cuando ckcis,

“total...” , bueno, mi hermana no paraba de
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Pregunta 3: ¢Te acordas de algun
momerto especial? Més

significativa que otras?

llorar cuando escuchaba a las neonatdlogas,
porgue era como que me venian a prepara
psicol 6gicamente.

Pregunta 3: El ecografista me dijo que tenia:
los ojos juntos en la nariz, que no me acuerdo
como se llama, y la nariz plana. Cuando yo se
la llevo al médico, le digo, “a mi no me gustd
este médico, me quiero hacer otra en otro
lado” . Me manda a otro lado, cuando voy, era
otro tipo mucho mas modesto, me hizo la
ecografia, y me dijo: “mi informe es
totalmente distinto, yo no le veo la nariz plana,
no le veo |os 0jos que no se como se llama, y
no sé que otras cosas mas’ . Ademas, me hizo
la fotito, que vos ahi veias que era normal.
Fue medio complicado buscarla porque ya
estaba medio grande. Entonces ahi digo,
“ cuanto negocio que hay detras de todo, las
madres desesperadas y los problemas de
salud” .

Una de las experiencias que me paso fue, que
cuando la estimuladora me daba los gercicios
para hacerle yo, me decia: “ ponele 7 veces €l
cartelito amarillo, 8 veces € negro” Después
la fonoaudiodloga me decia: “ cepillale 8 veces
los dientes, movele aca” y todo eso, me daban
una sobredosis de informacion de un tiro que
me hacian volver loca y sentir culpa porque ni
s e dia tenia 48 horas podia hacer todo.
Entonces me acuerdo que un dia fui, rayada, y
les dije a todas, S ustedes quieren que
trabajemos en conjunto porque me dan tareas,

ubiquemosno, que yo también me tengo que
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bafiar, dormir, que lo Unico que hacen es
cargarme de culpa por pasar la semana y no
llegar a hacer o que ustedes me piden.

Lo que yo sentia era como que s Vvos te
entregas de lleno a esto, es como que dejas tu
vida, y Sl vos no podes estar feliz, no podes
trasmitirlea é.

También, a mi me gusta todo lo que es
espiritual, memoria celular, entonces, una vez
me cruce a una mujer que Yyo le contaba lo de
“s me toca, me toca”, entonces ella me dijo:
“lo pediste’. Porque ella es una mujer que
habla mucho del universo, que vos lo que le
pedis al universo...Entonces me dice: “ s vos
lo repetiste muchas veces, lo pediste”. Sn
darte cuenta que lo estabas pidiendo. Pero
demostraste que vos podias. Por eso dicen que
las mamas de los chicos especiales son
elegidas, pero también porque se predisponen,

no llega a cualquier casa.

Entrevista 2: Maria Norma

EJES

RESPUESTASDE LA
ENTREVISTADA

A - “EMOCIONES QUE
INVADIERON A LA MAMA
DESDE EL MOMENTO DE
RECIBIR LA NOTICIA DE LA
DISCAPACIAD DE SU HIJO Y
LA CONTENCION Y APOYO
POR PARTE DE LA FAMILIA”
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Pregunta 1. En e momento de
pensar en tener un hijo, ¢Se ha
imaginado la posibilidad de que €
nifio/a que iba a llegar, podia ser
diferente al esperado?

Pregunta 2. ¢Cémo recibié la
noticia tu familia? ¢Como fue €l
proceso de integracion o rechazo

con € beb€

Pregunta 1: No, no lo pensé nunca, bueno, fue
primero la nena, y después lo tuve a Horacio,
gue tampoco se capta nada en el embarazo,

me habia hecho todas clases de estudios pero
no sabia nada. Fue un embarazo muy inquieto,
(cosa que de la nena fue distinto), él se movia
mucho, y bueno, yo iba siempre a las consultas
médicas. A los 6 meses, una noche yo dormia
practicamente sentada, y es como que Sofé,
NO Se porqué, pero es como que yo hunca
pensé gque iba a tener un nene especial, ni

nada; entonces me sobresalte en e suefio y

como gue alguien me trae un bebé, y yo veo

la carita de é. Y era un nene Down, y como

gue me decia: “ Este va a ser tu bebé’.

Pregunta 2: Todo € entorno, que iba a
saludarme, a verlo, lo tomé muy bien, pero
cada vez que me iban a ver, nadie se animaba
a decirme nada, es como que me hablaban, lo
miraban a él, pero nadie me decia nada. Y yo
esperaba a que me dijeran algo. Entonces, yo
les decia, “ustedes no me quieren decir,
ustedes saben que Horacio es un nene
Down”. Ah, pero a vos te dijeron me
preguntaron, y yo les dije “no, el doctor dio
muchas vueltas para decirmelo, y al final le
terminé diciendo yo, pero a mi no me hace
nada”

“Lo mgor que le pudo pasar al hermano es

tener una hermanita mayor” eso me dijeron

92




Pregunta 3: ¢Qué sentiste y
manifestaste vos, como mama, en
ese momento cuando e bebé que

Ilegaba no era e que se esperaba?

las estimuladoras. Lo que hacia €la, de
alguna manera €l lo trataba de imitar.

Lo dltimo que te puedo decir, es que yo
siempre le digo a la hermana, “ el dia que yo
falte, vos agarras, buscar un lugar lindo para
él, total el tiene su pension, y lo llevas’. Ella
me dijo, “ que decis mama, yo nunca lo voy a
dgar, e dia que yo tenga una paregja, que me
case, primero tienen gue aceptarlo a é y

despuésami”.

Pregunta 3: Yo era algo que... nadie le haga
nada, que nadie |o togque, pero después cuando
se me presenta gue tenia problemas de
corazdbn, me la pasaba llorando, pero no
porque é haya nacido asi, porque yo estaba re
contenta, la hermana, también, para €ella, su
hermano era su bebé.

Ella se metia adentro del corralito, y le
ensefiaba a jugar con los juguetes, le cerraba
las manitos.

A mi siempre me gustaron estos chicos, €

tiene una dulzura especial, es comprador.

B - “COMUNICACION
DIAGNOSTICA Y
MANIFESTACION DE LA
MAMA ANTE LA MISMA”

Pregunta 1. ¢Recordas €l dia quete
comunicaron la noticia? ¢Quién te

lo comunico?

Pregunta 1: Si, Cuando lo voy a tener, €l nace
de 8 meses, enseguida no me lo dijeron, no me
lo traen ahi mismo, entonces yo le pedi por

favor al doctor que me lo trajera, entonces, €
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medico me dice, “ S, ahora telo van a traer” .
Entonces e médico les pregunta a las
enfermeras porqué no lo traigan, y yo me
acuerdo que €ellas, me hicieron miles de
preguntas, por ejemplo: cdmo era la nena, Si
era normal, si era linda, yo le dije, que para
toda mama, un bebé es lindo. Y con esto que
me preguntaban era como que ya me venia
advirtiendo algo. Entonces e doctor les hizo
una sefia a las enfermeras como para que se

callaran la boca.

Bueno después me traen al bebé, le hago upa,
lo miro, y el médico me dice: ¢Qué tal?
¢COmo lo vé? ¢Es parecido a la nena? Y le
digo: “todavia es chiquito, no se puede ver a
guien se parece’. Pero yo estaba normal, lo
recibi tal cual, recibi a la nena.

Después de tres dias que me van a dar €l alta,
otro doctor me llama, porque a é lo atendia
un neonatdlogo, y el doctor este, dio miles de
vueltas para hablar, hasta g me dice, “mire
mamd, yo le tengo que decir algo...”, y le
digo: “d, doctor, usted que me quiere decir,
¢que el bebé es Down?”

Entonces el sedio vuelta, y se sorprendid y me
dice “la verdad mam& que me tiene
sorprendido”, a lo que le digo: “no, usted
digame tranquilamente porque a mi no me va
a hacer nada”.

Lo Unico que le pregunte, era: “ ¢Porqué se
daban esos casos?, S era porgue yo, ya era
grande” o por alguna otra cosa. Y € médico
me dijo que: “no, no. Eso se da, es como s

fuera un accidente, uno sale y no sabe que va
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Pregunta 2. ¢Estuvieron cerca los
profesionales que la atendieron,

para ayudarla, contenerla?

Pregunta 3. ¢Te acordas de algun
momento especial? ¢Maés

significativo que otros?

a tener un accidente. Y bueno, esto tambien.
Porqgue se dio hace poco en una mama joven,
gue tenia 18 afios.

Bueno, después el médico me dice que le van a
hacer todos los andlisis, son andlisis
genéticos, asi que fuimos a otro lado, fuera del
sanatorio, y le hicieron e primer analisisy no
daba, entonces yo después le pedi por favor
gue no le hagan otro, porque no encontraban
las venitas, que se yo, y entonces a mi me
dolia, me dolia mas a mi que a €. Le dije:
“total ya se que es Down”. Y & médico, me
dijo que no, que se lo tenian que hacer igual
porqgue se lo tenian que hacer s 0 si. Y bueno,

recién en el segundo s dio.

Pregunta 2: si, la verdad que de los médicos no
me puedo quejar, quiza ellos tenian miedo de
decirme la verdad, por cémo iba a reaccionar
yo, pero sino, me atendieron muy bien, me

aconsgaron en todo.

Pregunta 3. Yo tenia que llevar a los
cumpleafios que estaba invitada la hermana a
Horacio, porque €la, tenia 6 afios y no queria
ir a ningn cumplearios sola, los médicos me
decian que era por € hermanito.

La mama del nene que cumplia los afios, me
preguntaba si yo no tenia verglienza de salir
con é, yo ese dia cuando me dijo asi, yo la
agarre a la nena y le digo, “ ¢vos te queres
guedar? No, me dijo ma, vos te vas y yo me
voy. Entonces lo agarré a é y le digo, bueno,

vamos.
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La madre de la nena que cumplia los afios,
me dijo: “Yo la invite a ella, noa é”. A lo
qgue le respondi, “¢Vos degarias g tu hijo
s0lo?” y me dice: “total que le hace que lo
dejes s0l0” . “Qué? Le dije, ¢te pensas que es
un animal? Que yo sepa no es un animal,
pero no importa, mis chicos a los cumplearios
de los tuyos no van a venir nunca mas.

Eso fue algo, que me quedo muy grabado y no

me voy a olvidar mas.

Entrevista 3: Amdia

EJES

RESPUESTASDE LA
ENTREVISTADA

A - “EMOCIONES QUE
INVADIERON A LA MAMA
DESDE EL MOMENTO DE
RECIBIR LA NOTICIA DE LA
DISCAPACIAD DE SU HIJO Y
LA CONTENCION Y APOYO
POR PARTE DE LA FAMILIA”

Pregunta 1. En e momento de
pensar en tener un hijo, ¢Se ha
imaginado la posibilidad de que €
nifilo/a que iba a llegar, podia ser
diferente al esperado?

Pregunta 1. No, para nada, para nada, pero
bueno, uno nunca descarta la posibilidad, no
escierto. Durante el embarazo, lo que siempre
me llamaba la atencion, eran los avisos sobre
Sindrome de Down, ya sea en las escuelas,
cuando pasabamos en calles, es como que a
uno le atraia y le llamaba la atencion,

digamos.
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Pregunta 2. ¢COomo recibié la
noticia tu familia? ¢Coémo fue €
proceso de integracion o rechazo

con € bebé€

Pregunta 3. ¢Qué sentiste vy
manifestaste vos, como mama, en
ese momento cuando e bebé que

Ilegaba no era el que se esperaba?

Pregunta 2: Se acepto totalmente, no es cierto,
Se acompario, te quiero decir. Las palabras del
médico “ el tiempo perdido en llorar, estiempo
perdido en la recuperacion” sirvieron mucho

para integrarlo.

Para el entorno, fue un momento duro, pero
fue aceptado, incluso integrado en las salidas,
siempre se ayudd a buscar escuelas, que es ahi
donde hay un choque; el pensar en un jardin,
en la primaria, 6sea, todo esto es lo que a uno

y alafamilia lo sacude un poco.

Pregunta 3: Yo, enseguida me pregunte:

¢JPorqué a mi? ¢Porqué a nosotros? Pero al
mismo tiempo, también pensé, ¢Porqué no a
Nosotros?

Fue muy duro, pero bueno, pasado € tiempo,
uno va aprendiendo cosas que... € tiene tanto
amor, da tanto amor, que realmente, no fue
tan chocante. Se me grabaron las palabras
gue nos dijo el médico, que fueron: “Lo que
ustedes pierden en llorar, es tiempo que
pierden en recuperar ala criatura” .

Eso se gravo tanto en toda la familia, que creo
gue hoy Juanma es o que es, por todo esto.

Es como que al principio, se siente una
impotencia terrible, se siente un cimbronazo
gque no lo podes evitar. Pero como te dije
antes, con €l tiempo, a medida que va

creciendo, es como que las cosas cambian.

“COMUNICACION
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DIAGNOSTICA Y
MANIFESTACION DE LA
MAMA ANTE LA MISMA”

Pregunta 1. ¢/Recordas el dia quete
comunicaron la noticia? ¢Quién te

lo comunico?

Pregunta 2. ¢Estuvieron cerca los
profesionales que la atendieron,

para ayudarla, contenerla?

Pregunta 3: ¢Te acordas de algun

Pregunta 1: S, fue en el sanatorio, el médico
fue quien me lo dijo. Primero dudaron del
diagnostico, entonces hicimos una Inter
consulta con la pediatra, porque lo Unico que
notaban eran los ojitos achinados, pero como
el papa tiene los o0jos &si, pensaron que era
por eso. EI médico primero dijo que podia
ser... no me acuerdo bien el nombre, pero es
una enfermedad que después con el tiempo se
van recuperando. Cuando me dieron el
certificado para hacer los estudios, ahi si
decia: “con posbilidad de Sindrome de

Down” .

Lo que me llamo la atencion es que en la
ultima ecografia, los médicos se dijeron entre
ellos, de la longitud del antebrazo. Pero
después cuando uno se pone a pensar, es como

gue ahi, te cae de que quiza,, ellos ya sabian.

Pregunta 2: S, siempre estuvieron ayudando a
toda la familia, coOmo esto fue después del
embarazo, y se tuvieron que hacer toda una
serie de andlisis, es como que los médicos, ya
te iban preparando psicoldgicamente para
todo. Mi medico fue muy claro, conciso

cuando me hablaba.
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momento

especial?

significativo que otros?

¢Mas

Pregunta 3: Lo que me acuerdo que me llamo
la atencién y hasta el dia de hoy es como que
fue e momento que me lo anunciaron fue que,
yo tenia a mi suegra que iba al Padre Ignacio,
fue en Febrero esto, y e nacié en Marzo,
cuando ella estaba esperando el turno, habia
una mujer que le pedié que le guardara el
lugar un ratito que tenia que ir a buscar a una
mujer gue tenia e nene enfermito. Cuando
entran a la sanacion, e padre le da la
bendicién y cuando esta saliendo, siente que
tenia una fuerza interior, algo que la hacia
darse vuelta, y cuando gira, y mira para atras,
ve, que estaba e Padre mirandola con e

nenito con Sindrome de Down en sus brazos.

En ese momento, ella pensd que lo que €
padre le estaba diciendo era que no tenia que
hacerse problemas por cualquier cosa, pero
cuando Ilegd Juanma, le dice a su mama: “ el

padre me lo anunci¢”

Eso fue algo que me quedo grabado en todo
momento.

Entrevista4: Maria Cristina

EJES

RESPUESTASDE LA
ENTREVISTADA

A -

“EMOCIONES

QUE

INVADIERON A LA MAMA
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DESDE EL MOMENTO DE
RECIBIR LA NOTICIA DE LA
DISCAPACIAD DE SU HIJO Y
LA CONTENCION Y APOYO
POR PARTE DE LA FAMILIA”

Pregunta 1. En & momento de
pensar en tener un hijo, ¢Se ha
imaginado la posibilidad de que €
nifio/a que iba a llegar, podia ser
diferente al esperado?

Pregunta 2. ¢Cémo recibié la
noticia tu familia? ¢Coémo fue €
proceso de integracion o rechazo

con € beb€

Pregunta 3. ¢Qué sentiste vy
manifestaste vos, como mama, en

ese momento cuando e bebé que

Pregunta 1. No, no, en ningin momento,
estaba contenta porque después de 11 afos
gue habia nacido e dltimo de mis hijos,
imaginate la alegria de todos, a parte de mis 3

hijos, fue algo, ni siquiera sofiado.

Pregunta 2: Todos estuvieron y estamos
espectacular, todos vivimos con y para €, y
creo que él esta asi por todo este apoyo de
todos.

Todos lo médicos nos dijeron: “ Fernando esta
como esta, por € entorno”, porgue jamas lo
abandonamos, participa, nosotros cenamos y
é esta en la mesa con nosotros. Todo el
mundo detras de €, siempre atendido, no fue

discriminado por nada.

“ @ entiende todo, vos ves que uno le habla y
ves que € se rie’. Pero mas que eso no
pudimos lograr, “El se hace entender, por

gjemplo, cuando quiere agua, saca la lengua.

Pregunta 3: Lo que pasa es que uno va
adquiriendo experiencia a medida que pasan

los afios, o que pasa es que uno lo veia, y
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llegaba no era el que se esperaba?

siempre era un bebé, y ahora hace 3 afios
maso 0 menos, es cuando se empieza a notar
lo grave, que no lo paramos nunca de
rehabilitar y siempre estd igual. No tiene
mejoria. Es decir, |0 que uno espera cuando
es chico.

Cuando €l era chico, yo pensaba, bueno, “es
bebé, se va a recuperar”. “A lo mejor va a
hablar, va a caminar, algo; pero en €, no
logramos nada’. “y jamas lo paramos de
rehabilitar”.

“nosotros somos conscientes del problemon
gue € tiene, porque no es facil, es todo un
tema” .

No fue facil, para nada, porgue ahora es como
gue me cayo la ficha, porgue antes, es como
gue tenia esa esperanza, ahora, nos ponemos a
pensar y charlar con mi marido, que “de no
haberlo tratado, de no haberlo llevado a

ningun lado, hay que ver cémo estaria”

B — “COMUNICACION
DIAGNOSTICA Y
MANIFESTACION DE LA MAMA
ANTE LA MISMA”

Pregunta 1. ¢Recordas € dia que te
comunicaron la noticia? ¢Quién te

lo comunico?

Pregunta 1. Bueno, fue todo antes del parto.
Me hice un control de analisis y cuando me va
a tomar la presion, se da cuenta que tenia 18,
era mucho, y ahi me dijo: “Mira Cristina, yo
lamento lo que tengo que decirte, pero no
puedo esconderte nada, la presion es alta,
podemos dafar a la criatura o a vos, no

almuerces y a las 14 horas veni que hacemos
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la cesdrea’. Antes que llegue la hora, €l
doctor me dice que vaya a Casilda, porque
alla estd més preparada la sala de cirugia,
todo. El ya se imaginaba todo, claro, aca no
hay primeros auxilios, no hay nada. Y bueno,
vinieron de Rosario con una ambulancia
especial a buscarlo. El nacio6 a las 19.30, mi
marido entré y me dijo que estaba todo bien,
gque no me preocupe que el nene estaba bien,
gue era grande, que peso 5,100 Kg., bueno, me
guede tranquila, pero resulta que entra una
enfermera, y le dice a la otra, “viste e nene
grandote que nacio, recién salio en la
ambulancia de neonatologia que sali6 para
Rosario” Imaginate como me puse, asi que
vino e médico, entonces me empezd a decir:
“Hola gordita, como estas, € nene grande...”

y le digo, “doctor a mi no me mienta, yo sé
gue € nene es grande, pero que esta todo bien
es mentira, porque yo escuche a una
enfermera que decia que lo habian tenido que
llevar de urgencia a Rosario. “ S, pero no te
hagas problemas’ me dijo, “ Alla te lo van a
ver médicos buenos, va a estar bien cuidado,
yo te prometo que vos ni bien salis de aca,
podes ir a verlo, podes estar con é” . Estuvo
un mes en neonatologia y no lo conocia.

Lo unico que nos dijeron era que €, era un
chico que lo ibamos a tener que atender toda
la vida. De no abandonarlo por gemplo, s

tiene una angina, o un resfrio; cosa ridicula
porgue nadie abandona o no lleva al médico a
un chico que esta enfermo.

Cuando pasO e tiempo, empezamos a hotar

cuando la criatura empieza a ho mantener la
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Pregunta 2. ¢Estuvieron cerca los
profesionales que la atendieron,

para ayudarla, contenerla?

Pregunta 3: ¢Te acordas de algin
momento especial? ¢Mas

significativo que otros?

cabeza, pasaban los meses y la cabecita
estaba siempre caida.

El médico que lo llevAbamos en ese momento
me dijo que e diagnéstico era Paralisis
Cerebral, que la gran presién, presiond e
cordon y le quito e oxigeno, y eso oprimio el

cerebro.

Pregunta 2. S, estuvieron, pero como te dije
antes, no me dijeron enseguida lo que pasaba,

pero sino me atendieron muy bien.

Pregunta 3: “ Son experiencias tristes, porque
Unicamente el que tiene el problema, sabe lo
que pasa’

Cuando lo Ilevabamos a PREPA, tuvimos una
psicologa, porque viste, los chicos que no
hablan, los padres van a la psicologa,
entonces, ella siempre nos decia, “ yo no puedo
hablar con ustedes, porque no s que
preguntarles’ ; porque ella veia que estabamos
unidos con mi marido, que tirabamos parejo
como quien dice.

El deo de trabajar, porque yo no lo puedo
levantar mas, y estd viviendo conmigo
permanentemente al lado mio con € nene, me
ayuda, o bafia, porque yo no lo puedo hacer.
Otra cosa que hicimos, fue, que cuando
empezd una rehabilitacion, le hicimos, una
camilla, todo con las medidas justas como
debian ser, como tenia que sentarse €l

kinesiélogo, la altura que se tenia que poner,
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porque todo requiere de lo justo. Bueno, nos
fuimos a corrientes de vacaciones, cargamos
la camilla, cargamos todo, y estando alla,
entre m marido y mi nuera, se le hacia la
rehabilitacion. Cuando volvimosy vimos a los
médicos, ellos nos dijeron, “no, ese es un
error de ustedes, porque les hace falta
descansar, tienen que tomar un tiempo de
relax, y él también necesita descansar, porque
total, 10 dias mas o 10 dias menos, € no va a

retroceder”

Entrevista5: Maria Rosa

EJES

RESPUESTASDE LA
ENTREVISTADA

A - “EMOCIONES QUE
INVADIERON A LA MAMA
DESDE EL MOMENTO DE
RECIBIR LA NOTICIA DE LA
DISCAPACIAD DE SU HIJO Y
LA CONTENCION Y APOYO
POR PARTE DE LA FAMILIA”

Pregunta 1. En e momento de
pensar en tener un hijo, ¢Se ha
imaginado la posibilidad de que €
nifio/a que iba a llegar, podia ser

diferente al esperado?

Pregunta 1: No, nunca me imagine que yo iba
a ser mama de un nene discapacitado, para
nada, y eso que yo tengo una tia, que, bueno,
falleci6 hace pocos dias, y tenia e mismo

problema que Fernando, pero jamas se me
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Pregunta 2. ¢Como recibié la
noticia tu familia? ¢Coémo fue €

proceso de integracion o rechazo
con el bebé€

Pregunta 3. ¢Qué sentiste vy
manifestaste vos, como mama, en
ese momento cuando el bebé que

[legaba no era el que se esperaba?

cruzo que yo podia tener un hijo con

capacidades diferentes.

Pregunta 2: Yo pienso que al hermano mayor,
al principio le costo muchismo, porque fue
muy duro el adaptarse, porque te imaginas
gue el queria compartir cosas con su hermano
y las diferencias eran muchas, yo creo que le
costo pero ahora se acostumbro porque ahora
lo lleva a la escuela, o sube al auto, 6sea hace

todo por su hermano.

El dolor estuvo en todas las personas, en todo
el entorno. A mi me contaba gente que mi
mama lesiba allorar a sus casa, que no podia
pensarlo, y eso que €ella habia tenido su
hermana con e mismo problema, pero ella

nunca nos demostr a nosotros ese dolor.

Pregunta 3: Realmente no te puedo explicar,
aunque yo no pude asumirlo enseguida,
porque yo quise integrarlo en la escuela
comin, lo lleve 3 afios en ler grado, y era
todo un calvario porque lo tenia que cambiar,
bafar, llevar, irlo a buscar, y yo lo queria
integrar S 0 S, Yo pensé que se iba a
integrar, mi marido no, é se dio cuenta
enseguida que no % iba a integrar, € no lo
gueria llevar a una escuela comin, pero yo no

podia pensar en una escuela especial.

Estuve 3 afios para poder asumirlo, y después
estuvo 1 afio sin ir a ninguna parte, hasta que

me di cuenta que en mi casa no podia estar,
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asique me fui al doctor que lo atendia en y ahi
empezamos con la posibilidad de llevarlo a
una escuela especial, y él nos aconsgjo una; y
bueno, € fue hasta su adolescencia, y ya no lo
podian contener en esa escuela porque tenia
un margen hasta la adolescencia, y me dieron
3 nombres en un papel que eran, Ala, La
Ventana y El Pasaje. Y yo elegi ALA porque
pensé que Fer iba a volar algan dia, asique
por eso lo elegi. Bueno, no me equivoqué,
realmente fue una escuela en la cual lo han
contenido, un grupo humano fantastico, en la
escuela anterior también, en los 2 lados, lo
gue pasa es que yo pienso que en la otra fue
culpa mia que no se pudo adaptar, porque yo
no lo pude asumir nunca, Yyo lo llevaba y ni
lo miraba, lo dejaba, pero yo no podia verlo.
Lo egoista que uno puede ser en la vida
porque los otros chicos son tal cual a €, o tal
VEZ mejores, pero yo no podia ni mirar,
entonces creo que e no se pudo acostumbrar
en ese lugar. Y bueno, ahora esta con otra
forma, con otra mentalidad, ahora esta re

integrado.

B —“COMUNICACION
DIAGNOSTICA Y
MANIFESTACION DE LA
MAMA ANTE LA MISMA”

Pregunta 1: ¢Recordas el dia quete
comunicaron la noticia? ¢Quién te

lo comunico?

Pregunta 1. Bueno mira, el problema estaba
cosa que yo nunca quise asumir hasta que me

encontré con € doctor... y me senté y me
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Pregunta 2: ¢Estuvieron cerca los
profesionales que la atendieron,

para ayudarla, contenerla?

Pregunta 3: ¢Te acordas de algun
momento especial? ¢Maés

significativo que otros?

explico todo el problema de é. Sali llorando,
no lo podia creer de ninguna manera, y
bueno,  me dijo que es duro, pero como
madre te tenes que poner las pilas porque te
necesita. Y de ahi baje mas 0 menos a pensar,
pero tampoco me imaginé en realidad donde
ibamos a parar, prgue é nos explica, a mi
especificamente, porque mi marido ya lo tenia

asumido mucho mas que yo.

Pregunta 2. S, siempre estuvieron, lo que
pasa es que nosotros |o veiamos normal, lo
estaba tratando en rosario con el doctor y él
no le encontraba nada, asique para mi era
totalmente sano, hasta que Ilegamos a Buenos
Airesy el doctor nos dijo la realidad. “ que el
tema era un Sindrome de Lennox — Gastaut
gue era la peor de las epilepsias, y que volvia
loco al familiar. Y ahi empezo6 la gran lucha.
Pero e€los siempre nos apoyaron vy
aconsgjaron en todo lo que tuvieron a su

alcance.

Pregunta 3: Nos empezamos a da cuenta
porque e se empez6 a manifestar con mucha
hiperactividad, 0sea que era anormal la
hiperactividad que e tenia, y de ahi, las
maestras del jardin lo empezaron a marcar,
gue ya era un tema que no lo podian
controlar, empezaban a notar que se dormia
en las rondas de golpe, a lo mgjor estaba lo
mas bien y de golpe se dormia y me decian

gue algun problema tenia, y yo como no podia

asumirlo, leing stia y le exigia que se mejore,
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y sea como los demas. No lo podia ver asi.

Entrevista 6: Ndli

EJES

RESPUESTASDE LA
ENTREVISTADA

A - “EMOCIONES QUE
INVADIERON A LA MAMA
DESDE EL MOMENTO DE
RECIBIR LA NOTICIA DE LA
DISCAPACIAD DE SU HIJO Y
LA CONTENCION Y APOYO
POR PARTE DE LA FAMILIA”

Pregunta 1. En & momento de
pensar en tener un hijo, ¢Se ha
imaginado la posibilidad de que €
nifio/a que iba a llegar, podia ser

diferente al esperado?

Pregunta 2. ¢Como recibido la

noticia tu familia? ¢Cémo fue €
proceso de integracion o rechazo
con € bebé

Pregunta 1: No, Nunca pensé la posibilidad de
tener un hijo con capacidades diferentes. Uno
siempre espera que su hijo nazca sanito, sin
problemas.

Pregunta 2. Fue un momento muy duro para
toda la familia, fue un gran golpe, y mas para
el hermano, que es mayor, porque el queria
jugar, queria hacer todo con su hermano. Pero
bueno, después se integro en la familia como
nada. Nunca se lo dejo de lado para nada, al
contrario, yo sempre lo llevaba a rosario

para que termine de estudiar los que le
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Pregunta 3. ¢Qué sentiste vy
manifestaste vos, como mam4, en
ese momento cuando e bebé que

Ilegaba no era el que se esperaba?

gustaba a é. Haciamos todo paray con €l.

Pregunta 3: Yo, senti mucha angustia al

principio, estaba muy mal, no podia creer lo
gque me estaba pasando, estaba muy
sorprendida. Yo me fui adaptando a todas las
etapas de é, con sus dificultades, pero siempre

acompafandolo.

B —“COMUNICACION
DIAGNOSTICA Y
MANIFESTACION DE LA
MAMA ANTE LA MISMA”

Pregunta 1. ¢/Recordas €l dia quete
comunicaron la noticia? ¢Quién te

lo comunico?

Pregunta l: S, yo me acuerdo porque no fue ni
bien nacio. El nacié en su momento, tuve un
parto normal, tenia su carita normal, su
desarrollo neurologico era como otros bebés,
hasta que con el paso del tiempo empezamos a
notar que sus huesos no se desarrollaban

como debian ser.

Entonces lo € médico nos dijo era que
teniamos que hacerle unos estudios porque
estaba |la posibilidad que exista en é una
enfermedad en la que sus huesitos podian

llegar a ser como de cristal.

En ese momento estuve muy mal, no entendia

gue pasaba, no queria ni pensarlo.

Bueno, una vez que le hicimos los estudios, €l
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Pregunta 2: ¢Estuvieron cerca los
profesionales que la atendieron,

para ayudarla, contenerla?

Pregunta 3. ¢Te acordas de algun
momento especial? ¢Maés

significativo que otr 0s?

médico nos dice que la enfermedad que €l
tenia era que sus huesos eran como cristales,
gue tenia que cuidarse mucho, y que ellos
como padres iban a tener que ayudarlo

siempre.

En ese momento me quede muy sorprendida,
no lo podia creer, pero bueno, después con €l
paso del tiempo entendi que era mi hijo, que

para mi eraigual a todos |los demas.

Pregunta 2: S, siempre estuvieron, me
explicaron del principio que era lo que le
podia llegar a pasar, cual podia ser €
diagndstico y como ayudarlo a él a que pueda

hacer su vida normal.

Pregunta 3: Lo que mas te puedo decir, es lo
gue mas nos marcé a mi como mamay a todos
los familiares, porque é jamas se hizo notar
como inferior a nadie, entonces por €emplo
ibamos a un parque de diversiones con los
primosy el por mas que no podia subir, sereia
de lo que hacian los otros, y con eso se
divertia, pero @ nunca se sintio inferior a
nadie. Hasta que un dia se puso de novio, y
pasado unos meses, la novia lo deja.

El estuvo muy mal, y eso repercutio en toda la
familia, y mas en mi, porque como mama no
sabia como ayudarlo, como aconsgarlo.
Porgue en ese momento el empezd a hacerse

problemas por como estaba, se empezd a
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sentir que era diferente a todos, y eso fue lo
gue mas me angustié. Sentia mucha culpa, por
no poder ayudarlo. Pero bueno, con € tiempo
se fue recuperando de a poco, hasta que pudo
salir adelante.

8.2 Consentimiento Informado

SAN JOSE DE LA ESQUINA, Julio de 2011.

Sefiora
PRESENTE

La que suscribe, CONTI Antonela, estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana, se dirige a Ud. a los efectos de solicitar su
consentimiento para la utilizacion de los datos obtenidos en la entrevista realizada para
la Tesis Final cuyo tema es “Manifestaciones Emocionales en madres de hijos con
capacidades diferentes”. Dicha informacién es totalmente confidencial.

Agradece su colaboracion y saluda atte.

Antonela Conti
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SAN JOSE DE LA ESQUINA, Agosto de 2011.

Seflora
PRESENTE

La que suscribe, CONTI Antonela, estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana, se dirige a Ud. a los efectos de solicitar su
consentimiento para la utilizacion de los datos obtenidos en la entrevista realizada para
la Tesis Final cuyo tema es “Manifestaciones Emocionales en madres de hijos con
capacidades diferentes”. Dicha informacién es totalmente confidencial.

Agradece su colaboracién y saluda atte.

Sbansa Emstino JGrot M

Antonela Conti

SAN JOSE DE LA ESQUINA, Agosto de 2011.

Seilora
PRESENTE

La que suscribe, CONTI Antonela, estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana, se dirige a Ud. a los efectos de solicitar su
consentimiento para la utilizacion de los datos obtenidos en la entrevista realizada para
la Tesis Final cuyo tema es “Manifestaciones Emocionales en madres de hijos con
capacidades diferentes”. Dicha informacion es totalmente confidencial.

Agradece su colaboracion y saluda atte.

oot Ve LA Antonela Conti
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SAN JOSE DE LA ESQUINA, Julio de 2011

Seflora
PRESENTE

La que suscribe, CONTI Antonela, estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana, se dirige a Ud. a los efectos de solicitar su
consentimiento para la utilizacion de los datos obtenidos en la entrevista realizada para
la Tesis Final cuyo tema es “Manifestaciones Emocionales en madres de hijos con
capacidades diferentes”. Dicha informacién es totalmente confidencial.

Agradece su colaboracion y saluda atte.

Antonela Conti

SAN JOSE DE LA ESQUINA, Agosto de 2011

Sefiora
PRESENTE

La que suscribe, CONTI Antonela, estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana, se dirige a Ud. a los efectos de solicitar su
consentimiento para la utilizacién de los datos obtenidos en la entrevista realizada para
la Tesis Final cuyo tema es “Manifestaciones Emocionales en madres de hijos con
capacidades diferentes”. Dicha informaci6n es totalmente confidencial.

Agradece su colaboracién y saluda atte,

it WO

Antonela Conn
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SAN JOSE DE LA ESQUINA, Agosto de 2011.

Sefiora
PRESENTE

La que suscribe, CONTI Antonela, estudiante de Psicologia de la
Universidad Abierta Interamericana, se dirige a Ud. a los efectos de solicitar su
consentimiento para la utilizacion de los datos obtenidos en la entrevista realizada para
la Tesis Final cuyo tema es “Manifestaciones Emocionales en madres de hijos con
capacidades diferentes”. Dicha informacién es totalmente confidencial.

Agradece su colaboracion y saluda atte.
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114



