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Breve glosario y abreviaturas

Escuelas integradoras: Son las escuelas que aceptan la diversidad
social y a alumnos con necesidades especiales (TGD, sordera,
ceguera, discapacidad intelectual, etc.). El lema es “una escuela
para todos”. El enfoque educativo se centra en enriquecerse apren-
diendo de las diferencias.

Hipoaciisicos: personas cuya audicion presenta alguna dificultad pero
con ayuda de protesis (audifonos) la misma resulta funcional para
la vida diaria y pueden adquirir el lenguaje oral por via auditiva.

Implante coclear: producto de alta tecnologia que consiste en un
traductor que transforma las sefiales actsticas en sefiales eléc-
tricas que estimulan el nervio auditivo. Es una prétesis que no cura
la sordera. Se coloca a través de cirugia.

Sordos profundos: personas cuya audicién no es funcional para la
vida ordinaria y afecta la posibilidad de adquirir espontdneamente
el lenguaje oral por via auditiva normal.

LO: lenguaje oral
LS: lenguaje de sefias

LSA: lengua de sefias argentina
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Los que han configurado un apego ansioso-ambivalente presentan
pobreza intelectual, no como consecuencia de la marca orgdnica sino
por una pérdida de motivacion en el desarrollo de sus habilidades.

Los que presentan un apego ansioso-desorganizado y desorientado
parecen resistirse al aprendizaje. Esta dificultad es debida a que no
tienen claro qué se espera de €l.

Todo esto refuerza la idea de que si para todo nifio u adolescente la
familia es el ambiente favorecedor o limitante del desarrollo humano,
mads atin lo es en estas personas cuyas estructuras de bases son frégiles
y necesitan de adultos con claros objetivos para poder desempefarse
exitosamente.

Capitulo 2

Vicisitudes de la familia frente a etapas
vitales del nifnio y el adolescente con
discapacidad

Etimolégicamente, la palabra familia proviene del latin y refiere al
grupo de personas emparentadas entre si que viven juntas. Mds espe-
cificamente al conjunto de ascendientes y descendientes, colaterales
y afines de un linaje.

Esta unién estd sostenida por los deseos conscientes e incons-
cientes de cada uno de los miembros que la componen, de sus histo-
rias individuales y familiares basadas en creencias y cosmovisiones
personales, de los suefios o anhelos de los padres, conformando una
red para que esa alianza que se constituye sea tinica y distinta a cual-
quier otra.

Cuando alguien decide conformar una familia, la funda, es decir
que “algo nuevo aparece mds alld que se continte con el apellido de
la generacion anterior. En cada unién de cada familia no hay solo una
repeticion de vinculos previos en los que nacimos y nos criamos sino
que se inventa o se crea un encuentro nuevo y distinto en parte a las
familias de origenes” (Moguillansky & Seiguer, 1996, p. 25y 26).

Lafamilia actual es bien distinta a las de nuestros bisabuelos, abue-
los e incluso en cierta forma a la de nuestros padres. Antes “lo estruc-
turado”, el deber ser, armaba esta configuracién humana. Las uniones
matrimoniales eran contratos, acuerdos entre familias, ya sea por con-
veniencias econémicas, de poder, de estatus. Estas alianzas se consu-
maban de por vida y al romperlas se caia en el agobio o en el prejuicio.
Los hijos eran propiedad de la madre o del padre de acuerdo al tipo de
sociedad o a la época a la que pertenecian.

Los tiempos actuales dan cuenta de otro tipo de relacién entre
padres e hijos, mds libre, mds cambiantes aunque no siempre segura.

Pero recordemos que para cualquier tiempoy cultura el nacimiento
del hijo o la presencia de un hijo en una familia es la posibilidad de
la continuidad generacional alimentada por proyectos, ilusiones o
mandatos sobre lo que ese hijo es o debe ser.
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Al encuentro con el hijo con discapacidad

Silos hechos de la vida y los encuentros y desencuentros con cual-
quier hijo son dificiles, seguramente lo son mds cuando uno de sus
miembros -hijos, hermanos, nietos— es poseedor de una discapacidad
o incapacidad diferente a lo esperado o conocido.

PieraAulagnier (1986, p. 151) decia: “todo nacimiento esunriesgo
relacional”, palabras que dan cuenta de una gran verdad pues en
ese instante se gesta el encuentro de ese nifio con el mundo cons-
ciente o inconsciente de sus padres. Mds precisamente: “cuando
un bebé viene al mundo provoca un sentimiento en la historia de
la madre. Su apariencia fisica implica un significado para ellay esa
representacién provoca una emocién que la madre expresard al
nino” (Cyrulnik, 2003, p. 55).

Si el tema del sexo del hijo puede llegar a ser un tema de conmo-
cién para la mujer o de desilusién que decir entonces del encuentro
con un nifio con alguna discapacidad.

Si bien los determinantes genéticos existen, eso no quiere decir
que el hombre se encuentra genéticamente determinado (Cyrulnik,
2003, p. 44).

Mads bien uno ya sabe y estd absolutamente constatado que la
respuesta que tenga un nifio con o sin discapacidad va a estar deter-
minada por la calidad del encuentro entre madre e hijo o padre e hijo,
lo que va a permitir o no acoger a ese nifio y concederle su lugar en la
historia familiar.

Ya bien decia Cyrulnik:

...los niflos nacidos no pueden ir a parar a ningin otro sitio
que no sea la historia de sus padres. El recién nacido no sabe
alin quién es pero percibe un gigante sensorial, una base
importante que es su madre, en torno a la cual gravita otra
base menos pregnante: su padre. En este tridngulo, todo
recién nacido recibe las primeras impresiones de su medio y
descubre quién es gracias a los primeros actos que se efectian
sobre él. Este bebé sometido a la influencia de sus cuidadores
habita los suefios y las pesadillas de sus padres. (Cyrulnik,
2003, p. 59)

Cuando Julia vino al mundo la recibieron, mds que unos brazos
cdlidos, un conjunto de cables, aparatos y sonidos extrafios. Habia
nacido con 25 semanas de gestacion y sus posibilidades de vida eran
relativas. Asi se lo hicieron saber a sus progenitores los médicos del
servicio de neonatologia. Pero su mamd de apenas 20 afios no estaba
dispuesta que su hija se le fuera de las manos.
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Julia luchd conjuntamente con su madre y vivio, pero al salir del
sanatorio después de casi tres meses de internada, los médicos dijeron:
“Obsérvenla, pues es probable que alguna secuela aparezca’. Y bien
cierto que esto sucedio: Julia fue diagnosticada a los ocho meses con
sordera bilateral profunda pero para estos padres este diagndstico
lejos de inquietarlos los tranquilizo, pues ellos temian algo aun peor:
un déficit intelectual, un compromiso motor.

Julia era sorda, estaba viva y era sana.

Todo diagndstico cae en una circunstancia especial en cada familia,
en unos padres, en un hombre y una mujer que tiene su propia historia
personal.

Y este hecho repercute no solo en la familia, en su uso restringido
—padre-madre-hijos—, sino también en la familia ampliada: abuelos,
tios, primos.

Esta situacion del diagnéstico va a conformar la primera situacion
critica a elaborar en relacion a ese hijo con discapacidad.

Primera situacion critica en la familia:
el diagndéstico

La aceptacion y elaboraciéon emocional del diagndstico serd mejor
o peor resuelta, o encarada de acuerdo a ciertos elementos que
ayudardn o no a su esclarecimiento:

¢ Elmodo de resolucién de los duelos anteriores

¢ Ladiscrepancia entre el hijo deseado y el hijo real

e Lapersonalidad de los padres

¢ Estructura familiares preexistentes: tipos de familias

* Posibilidad de contar con apoyos externos: amigos, comparfieros
¢ Nivel socioeconémico y cultural

e Caracteristicas del déficit

¢ El momento del diagnéstico

Estos hechos asi punteados no son mds que los elementos descrip-
tivos que colaboran o no cuando ese diagnéstico es comunicado a la
familia.

Los padres se sienten conmovidos, no saben qué hacer con esta
etiqueta que dice que el nifio tiene una encefalitis, un retraso evolu-
tivo, una pardlisis cerebral, una pérdida sensorial. Esta informacién
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corta algo de la cadena de significantes que se transmite de genera-
cién en generacion. Los padres y la familia toda entra en las fases de
elaboracion del duelo, que son:

e Shock: conmocién, embotamiento
* Negacion: célera, culpa, tristeza
* Recuperacion: reacomodamiento

* Reorganizacion: aceptacion del hijo real, intento de resolucién
de los problemas

En este proceso de elaboracién de los estados de dnimo, la culpa o
la verglienza en muchos casos se acentua.

Los padres y sobre todo las madres reaccionan pasando por un
periodo de fuerte depresion y describen el malestar asociado a la tris-
teza, alainhibicion, al aislamiento, al horror y ala pérdida del deseo de
vivir. Lo sufren como una herida narcisista y atribuyen estos sintomas
no solo al diagnéstico sino a la distante reaccion familiar.

Violeta nace con sindrome de Down. La pareja tenia ya una nifia dos
afios cuando la pequefia vino al mundo. Recuerda la madre: “Yo no
podia salir con ella, solo mi marido la sacaba a la calle. Sentia que
todos me miraban o que pensaban: ‘pobre madre”.

Miguel también es diagnosticado con sindrome de Down. Nace de una
pareja cuya madre era diez afios mayor que su marido. Al momento de
nacer su hijo ella tenia 43 afios. Decia: “Siempre fui exitosa. Decidi tener
un hijo cuando yo ya todo lo habia vivido. Si bien no era el hijo sofiado,
recuerdo que siempre fue muy bien recibido y querido. Yo pensaba:
tengo un nifio y eso es suficiente’.

Esta forma de relacionarse de esta madre con este hijo es lo que
impedird que su padre tenga luego una fuerte presencia, como
tampoco ella se lo permiti6 a los distintos profesionales actuantes.

Cada familia hace uso de diferentes recursos para enfrentar lo
nuevo o lo desconocido (Nufez, 1991, p. 24). Es decir, hace uso de
diferentes soluciones para elaborar el duelo:

* Realiza el duelo por el hijo que se esperaba y acoge al hijo de
verdad.

* Identifica a ese hijo marcado por la discapacidad con todas las
carencias propias y vive solo para él, renunciando a un verda-
dero desarrollo personal.
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e Loaceptade tal forma que lo tiinico que aspira es que sea “feliz”,
no ayuddndolo al descubrimiento de limites y frustraciones,
no prepardndolo para asumir riesgos, complicando con ello su
integracion.

¢ Centra toda la organizacion familiar en el déficit.

¢ Delega ese nifio al cuidado de un solo miembro de la familia,
madre, abuela o empleada, siempre figuras femeninas.

Cualquiera sea el tipo de organizaciones familiares, requieren una
respuesta por parte de los profesionales intervinientes para no opacar
los estilos de la vida.

Una pregunta para hacerse es: ;qué representa para mi o para
nosotros esto que ha ocurrido en la persona de mi hijo o hija?

La repuesta a esta pregunta posibilitard que madre o padre hagan
el cierre de este hecho de la vida. “La irrupcién de un real inasimi-
lable encuentra en este momento de conclusién un nuevo punto de
enganche, de manera que la historia del hijo vuelve a retomar el hilo
de la historia que le precedi6 y la vida sigue con todos sus colores,
claros y oscuros. Entonces los sentimientos latentes de culpa ceden
su lugar al sentido de responsabilidad en la crianza del hijo” (Alcaiiz
& Mariona, 1998, p. 87).

Recientes investigaciones (Fivaz y Corboz) reconocen que cada
familia realiza un tipo de alianza con respecto al nifo y ella guia su
evolucién.

Estas investigadoras consideran a la familia como una unidad
funcional, un grupo préctico al que cada accién de uno de sus miem-
bros provoca las reacciones de adaptacion de los demds (Cyrulnik,
2003, p. 62).

Reconoce entonces tres tipos de familias:

¢ las familias cooperadoras
¢ familias basadas en alianzas sostenidas por el stress
e familias cuyas alianzas se sostienen por el abuso

Las familias cooperadoras intentan que los tres miembros del
tridngulo permanezcan en contacto unos con otros y coordinan sus
mimicas, sus palabras y sus actos. En las alianzas de este género, los
bebés manifiestan un temperamento cémodo.

En las familias cuyas parejas establecen una alianza basada en el
stress, el escenario de las interacciones adquiere una forma distinta.
El nifio debe desarrollarse en un medio compuesto por una madre
crispada y un padre retraido.
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