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Un Modelo de Trabajo con Padres de Niiios
Discapacitados en Base a la Teoria de Duelo

A Framework Based on Grief Theory
to Work with Parents of Disabled Children

Ximena Lépez
Pontificia Universidad Catélica de Chile

En este articulo, los dificiles momentos y procesos por los cuales atraviesan los padres y familiares de los nifios discapacitados,
son entendidos como etapas homdlogas a las descritas por Kubler-Ross (1969). En base a esta conceptualizacion, se describe un
modelo para el trabajo terapéutico con estas familias, destacando el rol del psicélogo como contenedor y potenciador de los
recursos personales y familiares que permitan la elaboracion de la situacion de discapacidad.

In this paper, the difficult moments and processes that parents and families of handicapped children have to go through are
understood as phases related to the ones described by the traditional bereavement theory (Kubler- Ross, 1969). A model based in
this conceptualization is described for working with these families, highlighting the psychologist’s role regarding holding and
discovery of personal and familiar resources that may enable the family elaborate the situation.

Introduccion

El presente articulo pretende ser una revision de
la literatura referente a las fases y procesos que atra-
viesan los padres cuando nace un hijo con alguna
discapacidad fisica, asf como de las lineas genera-
les que guian el trabajo psicoterapéutico con padres
y familiares de menores discapacitados. Ademds, la
revision bibliografica que expongo la complemen-
to con mi experiencia en el equipo de psicologia del
Instituto de Rehabilitacion Infantil (Instituto
Teleton).

Para la mayoria de los padres, el nacimiento de un
hijo es un evento altamente esperado. Ellos fantasean
acerca de las caracteristicas del nifio que viene en
camino, a quién se va a parecer y qué logros ird
alcanzando. También fantasean acerca de sus pro-
pias capacidades parentales o cémo van a cumplir
sus funciones. De acuerdo a Bernier (1990), este
proceso de parentalidad anticipada es un evento
normal y prepara a las personas para una nueva fase
o ciclo de sus vidas.

El nacimiento de un nifio con problemas fisicos
y/o intelectuales no es un suceso esperado. Es por
esto que cuando sucede un hecho asi, provoca en
los padres profundas e intensas reacciones de incre-
dulidad, pena, rabia, miedo e incertidumbre, que
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amenazan a la estabilidad familiar y personal. De
acuerdo alaliteratura (Le Poidevin, 1985, en Stewart
y Pollack, 1991; Sloman y Konstantareas, 1990;
Rona y Vargas, 1992), los padres y/o familia de un
nifio discapacitado atraviesan por diferentes fases,
similares a las etapas de duelo producidas por la
pérdida o muerte de un ser querido.

Esta conceptualizacién conlleva importantes con-
secuencias en cuanto al abordaje psicoterapéutico,
ya que de esta se desprende un modelo de trabajo
con los padres y familias de nifios discapacitados,
principalmente orientado al acompafiamiento de la
familia en el doloroso proceso que implica aceptar
e integrar la discapacidad a la propia vida.

Conceptos y Estadisticas

Definir el término “discapacidad” no es simple.
Las concepciones y actitudes hacia la discapacidad
varfan no s6lo de pais en pafs, sino que también entre
diferentes sectores, grupos o subculturas de una
nacién. Estdn fuertemente enraizadas en los valores
sociales y culturales aceptados en cada sociedad,
de acuerdo al contexto histérico, econdmico € in-
cluso politico. En la actualidad, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) distingue tres concep-
tos, los cuales son reconocidos y utilizados en nues-
tro pais:

a) Deficiencia: es una pérdida o anormalidad
en cualquier estructura o funcién psicolégica, fisica
o anatémica.

b)  Discapacidad: es una deficiencia o carencia
de habilidad, como resultado de una deficiencia, para
realizar una actividad en la forma (o dentro del ran-
go) considerada como normal para un ser humano.
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¢)  Minusvalia: es una desventaja para un indi-
viduo, como resultado de una deficiencia o
discapacidad, que limita o impide ejercer un rol que
es normal para el individuo (dependiendo del sexo,
edad, factores culturales y sociales).

En Chile, la Ley 19.284 considera una persona
con discapacidad “toda aquella que, como conse-
cuencia de una o més deficiencias fisicas, psiquicas
o sensoriales, congénitas o adquiridas, previsi-
blemente de cardcter permanente y con independen-
cia de la causa que las hubiera originado, vea obsta-
culizada en, a lo menos un tercio, su capacidad edu-
cativa, laboral o de integracién social” (Mideplan,
1994).

La Sociedad Pro Ayuda del Nifio Lisiado (1995)
estima que en nuestro pais, la poblacién infantil que
presenta algiin tipo de discapacidad fisica es alre-
dedor de 20.000 nifios, de los cuales aproximada-
mente el 50% recibe atencién en el Instituto Teleton.
De este porcentaje, s6lo una pequefia parte es aten-
dida por el equipo de psicologia de esa institucion.

Discapacidad y Proceso de Duelo

De acuerdo a Gath (1985, en Bernier, 1990), na-
die esta preparado para recibir la noticia del naci-
miento de un hijo discapacitado. En las fantasias de
los padres, los hijos son nifios perfectos. Es por esto
que el recibir la noticia que el propio hijo es minus-
valido, implica un impacto en lo mds profundo del
yo de los padres, que los remueve y los paraliza. De
acuerdo a Sloman y Konstantareas (1990), los pa-
dres experimentan una intensa sensacién de pérdi-
da del “nifio normal” deseado, manifestando resis-
tencia a un vinculo alternativo (con un nifio de ca-
racteristicas no deseadas). Ya en 1917 Freud habia
descrito esta resistencia a quitar la catexia con la
cual se habia investido un objeto o expectativa. “El
examen de realidad ha mostrado que el objeto de
amor ya no existe mas, y de €l emana ahora la ex-
hortacién de quitar toda libido de sus enlaces con
ese objeto. A ello se opone una increfble renuencia;
universalmente se observa que el hombre no aban-
dona de buen grado una posicién libidinal, ni adin
cuando su sustituto ya asoma” (Freud, 1988, p. 242).
La gran pérdida, la muerte de la fantasfa, simboliza
el derrumbe de suefios e ilusiones creadas, imagi-
nadas y sostenidas por largo tiempo, incluso desde
antes de planificar la parentalidad.

Por otra parte, la familia no sélo se enfrenta a su
propio dolor sino que también se ve expuesta a las
reacciones sociales “negativas”, como lo son el te-
mor, ambivalencia, alejamiento y rechazo hacia la

situacion de discapacidad. Mittler (1996) sefiala que
por lo general, las personas que no han tenido la
experiencia de conocer cercanamente lo que impli-
ca tener a una persona discapacitada en la familia,
piensan que un nifio discapacitado significa una fa-
milia discapacitada, especial. De acuerdo a Sloman
y Konstantareas (1990), los hijos son un simbolo
social que valida a la pareja como padres compe-
tentes frente al mundo. Por lo tanto, el hecho de que
ellos hayan “producido” un hijo con un impedimento
se transforma en una gran amenaza al yo, lo que
lleva a muchos padres a aislarse de la vida social,
sintiendo asf la marginacién y el estigma de ser di-
ferentes, incluso inferiores.

Adn cuando algunos autores cuestionan la presen-
cia de etapas frente a una pérdida (Wortman & Silver,
1989; Mittler,1996), en general existe un acuerdo
en la literatura (Bernier, 1990; Sloman y
Konstantareas, 1990; Warden, 1983, en Stewart y
Pollack, 1991; Rona y Vargas, 1992) en sefialar que
la adaptacion a la discapacidad atraviesa diferentes
fases, homoélogas a las etapas descritas por teorias
sobre la pérdida y el duelo (Kubler-Ross, 1969).

De acuerdo a Kubler-Ross (1969), después de la
muerte o pérdida de un ser querido, las personas
atraviesan por cinco etapas: a) Shock; b) Negacion
y aislamiento; c) Rabia; d) Depresion; e) Acepta-
cién, las cuales van desde un grado de completa
desorganizacion frente a la pérdida, hasta un nivel
de organizacién que permite un adecuado funcio-
namiento personal y logro de nuevos objetivos.

El afrontamiento de una pérdida implica, segin
Myers (1991), un proceso de adaptacion gradual que
permita a la persona manejar las demandas internas
y externas propias de una situacion de discapacidad,
que son evaluadas como amenazantes para el bien-
estar personal. Implica, como decia Freud (1988),
un trabajo pieza por pieza, extremadamente doloro-
so y con gran gasto de tiempo y energia psiquica,
consistente en clausurar y sobreinvestir la libido que
se anudaba al objeto u expectativa perdida. Sélo
después de “cumplido el trabajo del duelo, el yo se
vuelve otra vez libre y desinhibido” (Freud, 1988,
p. 243).

Esta visién del duelo estd centrada en la adapta-
ci6én psicoldgica y emocional a la pérdida. Algunos
autores (Le Poidevin, 1985, en Stewart y Pollack,
1991; Sloman y Konstantareas, 1990; Ronay Vargas,
1992), han ampliado esta teorfa y la han ajustado a
los procesos por los cuales atraviesan los padres o
familias de nifios discapacitados. En base a lo plan-
teado por estos autores, se pueden establecer las si-
guientes fases:
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1. Perplejidad: Esta etapa se manifiesta al momen-
to de saber que el hijo que ha nacido posee alguna
discapacidad fisica. Se caracteriza por una sensa-
cién de pardlisis y obnubilacién afectiva, las que
incluso pueden dificultar la adecuada comprensién
de 1as explicaciones e indicaciones médicas. Gene-
ralmente aparece una angustia que se desencadena
frente a un futuro que se percibe incierto, amenaza-
dor y lleno de expectativas de sufrimiento.

2. Negacion: Esta etapa puede manifestarse de
diversas maneras. Frecuentemente los padres co-
mentan cuadn normal se ve el nifio, pensar que se
acentia aiin mas si es que la discapacidad es leve o
imperceptible a simple vista. Otros padres aceptan
el hecho mismo de la discapacidad, pero tienden a
aferrase de laidea de un “futuro” normal o que més
adelante existird alguna cura mégica que le permita
a su hijo recuperar las funciones fisicas deficitarias
o ausentes. Algunos evitan cualquier contacto con
aquellos profesionales que puedan confirmar el diag-
néstico del nifio.

3. Rabia: La rabia es un sentimiento bastante fuer-
te y prevalente en los padres, y usualmente va dirigi-
da hacia el hospital dende el nifio nacié o hacia los
médicos que inicialmente hicieron el diagnéstico.
Incluso hay padres que dirigen su rabia hacia Dios,
percibiendo su situacién como un castigo divino.
Stewart y Pollack (1991) indican que es posterior-
mente donde los padres son capaces de reconocer una
mezcla entre los sentimientos de rabia y amor hacia
el nifio discapacitado, considerando la rabia como una
etapa saludable dentro del proceso de duclo.

4. Culpa: Algunas veces la culpa toma la forma
de un sentimiento irracional de ser castigados por
algo que hicieron con anterioridad. Con frecuencia
las madres se culpan a si mismas por haber sido des-
cuidadas de su salud durante el embarazo (p.e., ha-
ber fumado o bebido alcohol), lo que lleva ala creen-
cia que eso es lo que caus6 la discapacidad.

5. Tristeza y desesperacion: La tristeza causada
por el darse cuenta de la “anormalidad” del nifio
frecuentemente va acompafiada de desesperacion y
desesperanza, traducidas en la sensacién de que el
dolor nunca desaparecerd, que la vida siempre serda
insoportable y que nunca se volverd a un funciona-
miento de vida normal. Los sentimientos depresi-
vos, que también suelen aflorar, se producen al con-
frontarse a larealidad de la pérdida (Bowlby, 1980),
as{ como frente a la frustracién de proyectos con
relacién al hijo y al derrumbe de la fantasfa de una
vida apacible o, al menos, sin amenazas vitales. Es
frecuente la presencia de sintomas somdéticos, tales

como trastornos del suefio y del apetito, dolores
abdominales, cefaleas, entre otros.

6. Fendmeno de identificacidn: Principalmente por
miedo al rechazo, algunos padres se muestran rea-
cios a juntarse con padres de nifios normales y con
el resto de la comunidad. De esta forma esconden el
hecho de tener un nifio con discapacidad, ya que
ellos se sienten como si fueran ellos los
discapacitados también. No siempre estd presente
esta etapa.

7. Sanacion: Luego de haber atravesado por el
dolor y la negacion, los padres recuperan, o desa-
rrollan por primera vez, una sensacién de bienestar.
Lo anterior es indice que ha ocurrido un proceso de
adaptacion, e incluso algunas veces puede llevar a
un crecimiento personal.

La sana resolucién de este duelo, seré la base para
que la familia se reorganice e integre a la persona
discapacitada a las interacciones familiares y socia-
les en el marco de un funcionamiento familiar alter-
nativo y saludable. Se observa en algunos padres
un marcado interés por informarse acerca de la en-
fermedad del nifio, al mismo tiempo de mostrarse
muy colaboradores en el tratamiento. De acuerdo a
Ronay Vargas (1992), este estimulo debe ser apro-
vechado para incluir activamente a los padres y fa-
miliares en el tratamiento del menor.

De acuerdo a Myers (1991), el resultado psicolé-
gico del proceso de duelo puede evaluarse desde
tres puntos de vista diferentes:

1. Funcionamiento social, que se refiere a la capa-
cidad del individuo de ejercer nuevos roles o re-
gjercer los que tenfa previamente a la situacion de
estrés; satisfaccién con relaciones interpersonales;
y habilidades sociales.

2. Moral: se refiere a cémo las personas se sienten
y perciben a si mismas y a sus condiciones de vida.
Incluye el manejo (sin reprimir) de los afectos ne-
gativos esperables en estas situaciones, como lo son
la rabia, pena y temor.

3. Salud fisica, que segin Myers (1991), es un
aspecto frecuentemente olvidado o considerado
como una materia de segundo plano.

Un afrontamiento exitoso, segin el mismo autor,
implica la ausencia de psicopatologia severa, como
lo es la depresién mayor o un trastorno ansioso
generalizado. También incluye ausencia de conduc-
tas desadaptativas, como lo son la bisqueda cons-
tante de doctores que pudieran revertir el diagndsti-
o, y la sobreproteccién del nifio discapacitado en
desmedro de los otros miembros de la familia o de
s{ mismos.
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Tareas que Deben Ser Resueltas por
los Padres de Nifios Discapacitados

Le Poidevin (1985, en Stewart y Pollack, 1991)
sefiala que es imprescindible que los padres efec-
tden un proceso de ajuste practico, psicolégico y
espiritual para poder afrontar la situacion de
discapacidad lo mejor posible, considerando que
cada uno de ellos tiene necesidades especiales de-
pendiendo de su personalidad estilos de afrontamien-
to y respuesta al estrés en general. Myers (1991)
afiade que es necesario que la persona busque y
movilice todos sus recursos individuales (constitu-
ci6n genética, personalidad habilidades y estilos
cognitivos, entre otras) y externos, como lo son las
distintas formas de apoyo social (comunitario, fa-
miliar y cultural) para realizar un proceso que con-

duzca a la integracion de la discapacidad a la vida. .

De acuerdo a lo anterior, este proceso de integra-
cién implica realizar una seric de ajustes en distin-
tas areas, tales como:

1. Adaptacion intelectual

Se relaciona con la habilidad de los padres para
aceptar la discapacidad y las implicaciones que tie-
ne en el presente, y las inseguridades que acarrea
hacia el futuro.

2. Adaptacion psicoldgica
Implica que los padres no se sientan inferiores,

avergonzados o desamparados por tener un hijo
discapacitado.

3. Adaptacion espiritual

Se relaciona con la pregunta “;Por qué a mi?”. La
Tespuesta a esta pregunta puede estar basada en un sis-
tema de creencias, religion, destino, creencias metafi-
sicas u otro tipo de explicacion escatolégica. De cual-
quier manera, es importante que la persona no sienta
que es un tipo de castigo, sino que sus explicaciones
espirituales sean un medio que le permita mayor tran-
quilidad, apertura y expresién de sus sentimientos, y
asi poder enfrentarse mejor a la crisis.

4. Adaptacion fisica

Significa que la familia satisfaga las demandas
médicas y practicas del nifio, como el proveer una
estimulacién adecuada al nivel de desarrollo, y un
manejo apropiado de conductas del menor. Muchas
veces la adherencia al tratamiento médico puede ser
dificil, especialmente cuando demanda procedimien-
tos numerosos, complejos y/o dolorosos (Johnson,
1994). Le Poidevin (1985, en Stewart y Pollack,
1991) sefiala que, para cumplir estos objetivos, los

padres necesitardn desarrollar buenas relaciones con
profesionales que les puedan proveer de informa-
cién y material referente a estimulacion, y que les
pongan en contacto con sus propias habilidades
parentales y de afrontamiento. En este sentido, el
trabajo de un psicélogo se hace especialmente rele-
vante.

5. Adaptacion emocional

El objetivo es establecer una relacion saludable
entre los padres, el nifio discapacitado y sus herma-
nos. Esto significa que la familia pueda lograr la
expresion de sentimientos tanto de calidez y con-
tencién como de rabia, celos y rivalidad. La idea es
que el nifio discapacitado pueda formarse un buen
autoconcepto en base a lo proyectado por la fami-
lia.

6. Adaptacion conductual

Implica un ajuste familiar que permita integrar al
nifio a las actividades cotidianas, sin ignorar las ne-
cesidades individuales de cada miembro de la fami-
lia. Esta puede ser una de las tareas mds dificiles de
lograr ya que, contrario a las expectativas sociales,
la madre no puede ser la Ginica encargada de los cui-
dados y demandas del nifio. Investigaciones han
indicado que en los casos mds exitosos de adapta-
cién familiar, la madre y el padre comparten las res-
ponsabilidades en los cuidados del nifio, e incluso
confian que otras personas queden a cargo del nifio
si es que ellos deben realizar otra actividad (Stewart
y Pollack, 1991; Rona y Vargas, 1992).

7. Adaptacion sociocultural

Implica ser capaces de buscar y utilizar recursos
comunitarios, como grapos de padres, colegios es-
peciales u otros recursos disponibles; implica, ade-
mas, ser capaces de replantearse los distintos aspec-
tos de su vida, integrando la discapacidad del hijo,
pero sin que los objetivos de vida giren en tormo a
ésta.

Duelo Patolégico: Mito o Realidad

Stewart y Pollack (1991) sefialan que en familias
con un nifio discapacitado, asi como en cualquier caso
en que hay una pérdida, puede haber un desarrollo
patolégico del proceso de duelo, manifestado princi-
palmente por una prolongada etapa de negacién o
desplazamiento de sentimientos perturbadores para
el yo, como lo son la pena y la rabia. Por ¢jemplo,
muchos padres, después de una fase de shock inicial,
parecen poder proseguir con sus vidas normalmente,
y no experimentan dolor. En casos como estos, los
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padres se muestran excesivamente competentes y
capaces de mancjar la situacién de dolor. Se
sobreinvolucran con el nifio o con todo el tema de la
discapacidad, demostrando al mundo, en forma cons-
ciente o inconsciente, que ellos tienen la fuerza sufi-
ciente para enfrentar esta situacién. Siguiendo la teo-
ria del duelo planteada por Kubler-Ross (1969), esto
podria interpretarse como una negacién de sentimien-
tos, que establece una barrera que interrumpe el pro-
ceso normal que lleva a la adaptacién final (Dyson,
1991; Stewart y Pollack, 1991).

Sin embargo, es necesario tener cautela a la hora
de interpretar las conductas y actitudes de los pa-
dres frente a la discapacidad. Muchas veces es tan
intensa la creencia social de que las personas deben
necesariamente pasar por un perfodo de angustia y
depresién después de una pérdida que, el no mani-
festarla, significa que hay un “duelo patolégico” una
psicopatologia o trastorno de personalidad. En el
trabajo realizado por Wortman y Silver (1989), se
exponen resultados de diversas investigaciones que
indican que la ausencia de depresién estaba asocia-
da con mejores autoconceptos y con una evaluacion
positiva de la adaptacién a la discapacidad, asi como
de una salud mental que no es significativamente
diferente de aquellos que han pasado por las etapas
del duelo anteriormente descritas.

Implicancias para la
Intervencion Terapéutica

El conceptualizar la discapacidad como una situa-
cién que requiere la elaboracién de un duelo con el
objeto de alcanzar un nuevo nivel de funcionamiento
adaptativo, trae consigo una serie de implicancias
para la prictica psicolégica.

En primer lugar, es fundamental tener en cuenta
que los mecanismos reparatorios y adaptativos que
la familia de un nifio discapacitado pone en juego
van a depender de las caracteristicas previas de la
familia (estabilidad familiar, nivel socioeconémico,
presencia de otros hijos, entre otras), de las caracte-
risticas individuales de los miembros de esta y del
tipo y magnitud de la discapacidad existente
(Maureira & Céceres, 1995). Por lo tanto, es nece-
sario que, al planificar una intervencién terapéutica
con estas familias, se evalien cada uno estos facto-
res y se adecue el trabajo en base a ellos.

En segundo lugar, es imprescindible que el traba-
jo con relacién a las etapas de duelo sea en base al
timing de la familia, ejecutando un rol de acompa-
flamiento de acuerdo al ritmo que ésta dicta. De

acuerdo a Stewart y Pollack (1991), la paciencia es
esencial en este tipo de intervencion.

Por otra parte, es necesario que el trabajo sea rea-
lizado considerando miltiples niveles de interven-
cién. De acuerdo a Sloman y Konstantareas (1990),
un trabajo exclusivamente focalizado en las
interacciones familiares puede estar subestimando
la importancia de las alteraciones biolégicas o da-
fios orgdnicos que pudieran estar influyendo en el
devenir de los acontecimientos. De la misma for-
ma, un trabajo focalizado en el nifio, en su salud,
comportamiento y desarrollo intelectual, descuida
aspectos tan importantes como el contener a los pa-
dres en su pena, permitirles expresarse y validar sus
sentimientos. Por lo tanto, desde el punto de vista
de este modelo, la intervencién debe ser lo suficien-
temente flexible y abierta para permitir un trabajo
en las miiltiples dreas involucradas. Es decir, tanto
anivel familiar como individual, a nivel interaccional
como bioldgico; a nivel medicamentoso como psi-
coldgico, etc. (Sloman y Konstantareas, 1990; Stewart
y Pollack, 1991).

Una intervencién muy relevante es aquella que
puede ajustarse a las distintas etapas evolutivas por
las cuales van atravesando los miembros de la fa-
milia. En momentos evolutivos criticos (como es la
entrada al colegio o a la adolescencia) es importan-
te que se realicen intervenciones que permitan aco-
ger viejas ansiedades que han vuelto a despertar, y
aconsejar acerca del manejo y adaptacion a estas
nuevas etapas de vida.

Por otra parte, se debe poner a la familia y a cada
uno de sus miembros, en contacto con sus propios
recursos, tanto personales como familiares, para que
tomen conciencia de sus capacidades de afronta-
miento y habilidades de organizacidn, valiosas en
situaciones tan fuertes como el tener un hijo
discapacitado (Stewart y Pollack, 1991; Mittler,
1996). Asimismo, es importante poner a la familia
en contacto con los recursos comunitarios disponi-
bles que le permitan apoyar en la satisfaccién de las
necesidades especiales del nifio y de la familia
(Dyson, 1991; Sloman y Konstantareas, 1990).

En nuestro pafs, el Instituto Teletén desarrolla el
Programa de Atencién al Lactante” (PAB), donde
padres de nifios discapacitados menores de dos afios
reciben, colectivamente, apoyo psicoldgico, entre
otros. Por la experiencia de los profesionales del
programa, pareciera ser muy significativo el que los
padres de nifios discapacitados estén en contacto con
otros padres que se encuentran en su misma situa-
cion. “Las familias tienen una habilidad dnica para
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apoya a otros en una situacion similar a la de ellos”
(Mittler, 1996, p. 313). Pueden entender mejor que
otros las experiencias de cuidados y el hecho de
convivir con un familiar discapacitado en su con-
texto social y ambiental. Pueden empatizar con sus
sentimientos y compartir formas de afrontamiento
que a ellos les han dado resultado. Puede, ademds,
ser una fuente de informacién, consejo y de apoyo
mutuo, tanto practico como emocional.

El c6mo se enfrente la situacion de discapacidad
tiene consecuencias no sélo para el padre o madre
como persona, sino que afecta directamente al nifio,
ya que serd la base sobre la cual él resolverd su pro-
pio duelo. Respecto a esto, Harrison, Davenport y
McDermott (1976), observaron que los nifios res-
ponden tanto al hecho mismo de la pérdida como a
las reacciones que tienen los adultos frente a ésta.
Algunos nifios observan atentamente a los adultos,
buscando claves que le permitan saber cémo debe
reaccionar, y tienden a llevar a cabo reacciones si-
milares a las vistas en los adultos. De esta manera,
el cémo los padres resuelvan su crisis influirfa di-
rectamente en la resolucién que el nifio haga de su
propio proceso.

Por otra parte, el que los padres elaboren bien el
duelo les permite ejercer una funcién continente a
las emociones del hijo discapacitado, las que adop-
taran diferentes formas e intensidades, dependien-
do de la etapa de vida del nifio y de relevancia de
las tareas en que se vea limitado por su problema.
No es poco frecuente encontrar casos en que los
padres estdn tan angustiados con la enfermedad del
nifio, que es éste dltimo el que cumple una funcién
de contencién. El nifio no pregunta acerca de su
discapacidad por no preocupar a los padres o evitar
recordarles una situacion dolorosa de la cual él es el
culpable. De esta manera, el menor sostiene toda la
carga emocional de la situacién, prefiriendo su
angustiante incertidumbre y desinformacién a la
desestabilizacién de sus padres y sufrimiento de los
demas miembros de la familia.

Conclusiones

La presencia de un nifio discapacitado en la fami-
lia es una situacién que provoca miiltiples reaccio-
nes en los miembros de ésta. Demanda procesos de
ajuste y adaptacién, que son complejos, dolorosos
y requieren de un cierto tiempo (que en la mayoria
de los casos es prolongado) para lograr una reorga-
nizacion personal y familiar que integre la disca-
pacidad a la vida cotidiana.

Las familias reaccionan de diferentes formas frente
al problema fisico y/o intelectual del nifio depen-
diendo del momento que estan viviendo con rela-
cidn a la discapacidad. Diferentes familias, frente a
un mismo diagndstico, pueden reaccionar de diver-
sas formas, incluso opuestamente. Sin embargo, es
posible apreciar que todas estas respuestas buscan
establecer un equilibrio, ain cuando éste sea preca-
rio, que les permita un funcionamiento bdsico, sin
que se sientan abatidos por su dura situacion.

El haber podido superar las frustraciones inicia-
les, el haber podido experimentar y manejar emo-
ciones de rabia y pena, el poder compartir con el
nifio el proceso de duelo y acogerlo en su pena, pro-
vee una ayuda tnica y extremadamente valiosa a
los padres a ayudar al nifio a enfrentarse a su pena y
ajustarse a la pérdida. Tales eventos trabajarfan en
contra de la evitacién, negacién y represion de sen-
timientos dolorosos, y facilitarfan el proceso de
adaptacién a la propia discapacidad.

En este sentido, la ayuda que puede proporcionar
un profesional de la salud mental se convierte en
fundamental, con el objeto de acompaiiar y conte-
ner a la familia en las distintas fases de su proceso
adaptativo, y a la vez guiar a la familia hacia alter-
nativas saludables de funcionamiento y enfrenta-
miento, que le permita después a ésta cumplir la
misma funcién terapéutica con el hijo. Los princi-
pios generales de apoyo incluyen ayudar a los pa-
dres a expresar sus pensamientos y sentimientos,
en un ambiente acogedor, no enjuiciante, y ayudar-
le a encontrar todas las posibilidades de trabajar lo
que ellos sienten que es lo mejor para ellos. Asimis-
mo, debe promover la integracién del individuo
discapacitado y de su familia al medio social
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