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"Los cambios sociales, el avance del conocimiento, la
defensa de los derechos humanos tienen un fuerte impacto
sobre la institucion familiar. A sus roles tradicionales se
agregan otros derivados de metas, demandas y necesidades,
que incitan a la reflexion y al andlisis de los modos de
accion”.

FENDIM, 1994

"INTRODUCCION

La temdtica de 1la Deficiencia Mental es amplia, va
gue distintas ciencias han realizado su aporte; pero al
realizar el rastreo bibliografico, se halla que
aparentemente el tema culmina cuando el deficiente mental
arriba a la etapa de 1la adolescencia. Escasa es la
bibliografia dedicada a la adultez de los discapacitados
mentales, y la misma carece de rigor cilentifico; muy a
pesar que la expectativa de vida de los mismos va en
aumento. Es asi, queksé comienza a investigar al grupo
familiar gue ante esta realidad, debe procurar la
proteccidédn necesaria para que en el futuro, el deficiente

mental adulto (DMA) no esté desamparado.

La mayoria de la familias espera que 1llegara el
momento en que sus hijos creceran y dejardn el hogar
paterno. Pero éstas no son las expectativas de un grupo
familiar con una persona deficiente mental entre sus

miembros.

Parece darse por supuesto que los padres seguiran
proporcionando proteccidén a su hijo/a hasta que sean
demasiado viejos o estén incapacitados para hacerlo; pero
lo real, es que el nivel de vida del DMA ha mejorado
considerablemente, sobreviviendo en muchos casos a sus

padres.

Cen la idea de proporcionarles un hogar
indefinidamente, otros miembros de la familia, como los

hermanos, se han comprometido a hacerlo cuando los padres

Pag. 9
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no puedan. Actualmente se halla en discusién si es Jjusto
imponer esta responsabilidad a los hermanos, gque tratan
de evitar que los padres se preocupen y sSe angustien por

el incierto futuro de su hijo deficiente mental.

Por otro lado, muchos jévenes al dejar la escuela, no
comprenden plenamente por qué la rutina a la que se
habian acostumbrado, ha cambiado, y por qué tienen que
guedarse en sus casas todo el dia. El resultado puede ser
aburrimiento vy frustracién, y un ambiente tenso en su
hogar. Algunos estédn muy aislados y se vuelven pasivos en

sus propias casas, atados a rutinas limitadas.

Existe un porcentaije de DMA que permanecen
institucionalizados en clinicas ©psiquiatricas o en
geriatricos, donde las caracteristicas de estas
instituciones y el tipo de asistencia que brindan, no se

adecuan a la deficiencia mental y sus posibilidades.

Algunos padres se han agrupado formando asociaciones
que frente a estas situaciones crearon nuevos servicios,
tales como los Hogares de estadia temporaria o}
permanente, para las personas con deficiencia mental, que
por diferentes situaciones, no tienen familia o persona

que se haga cargo de sus cuildados.

Otroc servicio creado por estas asociaciones, al cual
concurren un alto porcentaje de DMA son los Centros de
Dia, cuya estructura intenta aln organizarse en favor de

la atencién del discapacitado mental vy su familia.

Es en este grupo en qguién se centra esta
investigacidn, considerando que si bien la mayoria de las
familias en algin momento de isu existencia necesitan
recibir apoyo a los efectos de cumplir con sus funciones
sociales fundamentales, la presencia entre sus miembros
de un deficiente mental que requiere tutela permanente,

plantea un desafio, porque a sus tradicionales funciones,
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se agrega la tarea de procurar proteccidén a la persona
sin autonomia y capacidad para tomar sus propias

decisiones.

A nivel mundial vy nacional, se han establecido
medidas concretas de proteccidén, emprendidas desde el
dmbito legal, asistencial y socioecondémico, a las cuales
la familia del DMA puede recurrir. Es por ello,'que se
desea conocer ;Cudl es la situacidén actual de la familia
del Deficiente Mental Adulto, de 18 afios o mayores, en
relacién a la proteccién legal, socioecondmica ¥y
asistencial de la persona discapacitada que asiste a

Centros de Dia; en la ciudad de Mar del Plata, afio 19967?.

K\Como profesionales, no solo corresponde reconocer las
caracteristicas distintas y especificas de cada familia,
sino también acometer la tarea de construir una relacién
de colaboracién con la familia, adecuada a cada caso.rA
través de la presente 1investigacién se cree poder
realizar un importante aporte a 1la T.0., ya gue son
muchos los terapistas ocupacionales que se dedican al
tratamiento de la DMA, pero escasa es la bibliografia

aportada desde dicha profesién.:
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OBJETIVOS

OBJETIVOS GENERALES:

e Describir 1la situacidén actual de 1la familia en

relacidén a la proteccidén del DMA.

e Delinear el rol de la Terapia Ocupacional respecto

a la situacidén planteada.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Describir la estructura de la familia del DMA.

e Detectar la proteccién legal vy 1los Dbeneficios

socioecondémicos que posee el DMA.

¢ Indagar sobre 1los servicios asistenciales que
utiliza el DMA y la opinidén que el grupo familiar

tiene de los mismoes.

e Describir el tipo de prestaciones que recibe vy

actividades que realiza el DMA en el Centro de Dia.

e Tdentificar el rol del T.0. a partir de los datos

obtenidos.

Pig. 12
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'ESTADO ACTUAL DE LA
~ CUESTION

zLos avances observados en el campo de la deficiencia
mental, estdn dando lugar a una profunda reflexidn sobre
temas vy problemas hasta hace poco tiempo descuidados.
Esta preocupacién se refleja en 1la reciente literatura
especializada, la que dedica un espacio cada vez més
amplio al andlisis de cuestiones relacionadas con la
deficiencia mental adulta, practicamente ausentes en los

textos tradicionalesf}

Zﬁn nuestro pals no existen censos actualizados de
discapacitados mentales, comunicacién dada por el
Instituto Nacional de Estadisticas y Censo (INDEC, 1993).
Los ultimos datos son del censo de 1960, pero los mismos
no son confiables por gruesos errores metodoldgicos; en
aquel entonces se contaron bajo el rétulo de "opas"
15.833 personas, que frente a un total de 20.013.793,
representaria una incidencia de retrasados mentales del

0,7 por mil, sin especificar niveles! .

KEn 1980, la Direccién Naciocnal de Rehabilitaciédn, el
INDEC y con la colaboracidén de FENDIM (Federacidn
Argentina de Entidades Pro Atencidédn al Deficiente Mental,
que agrupa casi 200 asociaciones de padres de D.M.)
realizaron una estimacién mediante la Encuesta Permanente

de Hogares, efectuada en la Capital Federal y el Gran

I Ricardo Tallis y otras. "Retardo mental. Apuntes sobre la Deficiencia Mental". Ed.
Mifio y Davila. Bs. As., 1993, pag. 20.
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Buenos Aires, comunicando una incidencia de D.M. no

internados de 1,07 %.

‘La escasez de datos, no es exclusiva de nuestro pails,
ya que en un informe brindado por la Organizacién
Panamericana de la Salud (0OPS, 1990) se afirma que la
carencia de datos sobre la incidencia de D.M. en los
palses en desarrollo, hacen gue estos sean percibidos

como un problema de baja prioridad.

;/Segﬁn un informe de FENDIM (1991), las estadisticas
internacionales estiman que alrededor de un 3% de 1la
poblacidén general presenta D.M., siendo aproximadamente
el 1% el que requiere de servicios asistenciales de
diferente tipo tales como los Talleres Protegidos y los
Centros de Dia. De este modo, en una poblacidén de 100.000
habitantes, puede esperarse que necesiten de los mismos

cerca de 1.000 personas con deficiencia mental.

/
" Actualmente, FENDIM es la entidad, en la Republica

Argentina, que nuclea a asociaciocnes civiles de todo el
pais, constituidas por ©padres, familiares, amigos,
profesionales y las propias personas con D.M. preocupados
por defender los 1intereses de todas las personas
afectadas por este problema, a fin de qgue logren el

maximo desarrollo y bienestar. /

Una caracteristica especial el desarrcllo asocilativo,
particularmente en la provincia de Buenos Aires, es la
creaciédn de asociaciones para continuar la atencidén del
adolescente y adulto, una vez concluida la etapa escolar.
Asi han nacido numerosas asociaciones que sostienen
Talleres Protegidos, Centros de Dia, vy algunas han
llegado a crear hogares de estadia transitoria vy/o

permanente.
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/7
/ En la ciudad de Mar del Plata, estas asoclaciones sin

fines de lucro, brindan al DMA, servicios de Taller

Protegido y Centros de Dia. .-

Pig. 16
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FAMILIA

- LA FAMILIA DESDE LA TEORIA
SOCIOLOGICA

/
7 Desde la perspectiva sociocldgica la familia es "una

institucidén permanente que estd integrada por personas
cuyos vinculos derivan de 1la unién intersexual, de la

-~

procreaciédn y del parentesco"? .

." Como institucién social, el tipo de relaciones
deferminadas por los distintos tipos de uniones entre sus
miembros, constituye un sistema integrado en la
estructura social, en Dbase a pautas estables en 1la

sociedad.

La familia constituye un sistema de parentesco, que
consiste en una estructura de papeles y relaciones, que
liga a los individuos dentro de un todo organizado. El1
vinculo entre sus miembros estd determinado por 1la
constitucidén bioldgica, a través del proceso de
reproduccidén, y sirve de base para la definicidén social
del grupo y para la asignacién de derechos y deberes

~

entre sus miembros.

L

Se denomina consanguinidad a la interconexidn
biolbégica; parentesco, al reconocimiento social de esa

interconexién.

" Tomando en cuenta su origen, el parentesco puede

-

clasificarse segGn Zannoni en:

2 Bossert, Gustavo y Zannoni, Eduardo. "Manual de Derecho de Familia". Ed. Astrea.
Bs. As., 1988, Pag. 5.
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a) Parentesco por consanguinidad: wvincula a 1las
personas que descienden bioldégicamente unas de

otras (padres e hijos); o de un antepasado comin.

b) Parentesco por afinidad: wvincula un cdnyuge con

los parientes consanguineos del otro cdnyuge.

c) Parentesco por adopcidén: existe entre adoptantes y
adoptado, o entre adoptado y sus parientes y los

consanguineos y afines a los adoptantes.

De acuerdo con la anterior clasificacidén podria
definirse a la familia como "un grupo de adultos de ambos
sexos, por lo menos dos de los cuales mantienen una
relacién sexual socialmente aprobada, y uno o mas hijos
propios o adoptados, de los adultos que cochabitan
sexualmente™? , caracterizandose por compartir
generalmente una residencia en comun y porgue colaboran

en la resolucidén de las necesidades econdémicas del grupo.

Como elementos institucionales basicos de la familia

Se reconocen:

a) E1l matrimonio: compuesto por las reglas que
gobiernan el wvinculo entre marido y mujer. Estas
reglas definen el establecimiento y la conclusidn
de las relaciones, como también las supuestas
expectativas y obligaciones; y las personas que

conforman la relacidn.

Uno de los elementos esenciales del matrimonio, es
la relacidén sexual, destacando que noc todas las
uniones sexuales constituyen matrimonios, sino una

N

forma de concubinato.

3 E. Chinoy. "La Sociedad". Ediciones Olimpia. México, 1983. Pag. 38.
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b) Filiacidén: compuesta por las reglas destinadas a
la reproduccidén, 1o cudl establecen un vinculo a

través del nacimiento.

Es asi que la mujer y el esposo se vinculan
bioclégicamente a través de las relaciones sexuales
y la reproduccidén conjunta, padre e hijo se
relacionan por medio de la filiacién directa, vy
los hermanos se relacionan a través de los padres
comunes, formando de esta manera el méas pequefio

grupo de parentesco.

El parentesco, considerado mas amplio, estd formado
por familias entrelazadas, en las cudles se reconocen las
tres relaciones bdsicas: matrimonio, maternidad \%
paternidad, vy condicién de hermano/a, las cuédles son
células de 1las unidades familiares, a través de 1las

cuales se construye un todo mé&s amplio.

Las familias pueden clasificarse en tres tipos:

a) Nuclear o elemental: formada por esposo (padre),
esposa (madre) e hijos, 1los cuales pueden ser
descendientes bioldgicoes o adoptados por la

familia.

b) Extendida: se compone de mas de una unidad nuclear

y se extiende mas alld de dos generaciones.

c) Compuesta: formada por el matrimonio plural

(poligamia)

La familia nuclear es un grupo transitorio, formado
por el matrimonio. Crece a medida que nacen los hijos;
disminuye cuando éstos se casan y forman sus propias

familias o desaparece cuando fallece el matrimonio.

En el sistema de familia conyugal son

predominantemente importantes los vinculos conyugales,

Pag. 19



PROTECCION DEL DEFICIENTE MENTAL ADULTO TESIS

mientras que en el sistema consanguineo, los vinculos de
parentesco son basicos. Asi la familia consanguinea es de
larga duracidn, se renueva constantemente, y continta vy
persiste, pese a la muerte de los mas viejos, o la

pérdida de aquellos que la abandonan para casarse.

Todo individuo normal se convierte en miembro de dos
distintos grupos de familia, vya que participa en dos
clases de nacimiento. Desde esta Optica se conciben dos

clases de familia:

1) Familia de Orientacidén: es en la que nace el
individuo, se socializa y se vincula por medio de

los padres al resto de la organizacidn.

2) Familia de procreacidén: aquella donde procrea sus

propios hijos.

El individuo cumple con la funcidén de enlace entre

ambas.

El conocimiento de la evolucidn histdrica que sufrid
la organizacidédn familiar, permite comprender el papel que

desempefi®é el hombre en las distintas etapas histéricas.

Los cambios en 1la estructura social han causado
aungque no con caracter universal, la tendencia general a
reducir el tamafio de la familia y aumentar la importancia

de la familia nuclear.

FUNCIONES DE LA FAMILIA

Una sociedad puede sobrevivir a través de 1la
organizacién de las actividades de sus miembros, para el
cumplimiento de ciertas funciones sociales. Para ello
posee una estructura institucional, cuya parte especial

estd adecuada a determinadas funciones.
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;
!

La familia, como institucidén, estd adaptada a la
satisfaccidén de necesidades sociletarias en lo referido al

continuo reemplazo de sus miembros.

’

" Para el ejercicio de dicha funcién social, se debe
cumplir con 1o que se reconoce como las cuatro funciones
mas importantes a ser ejecutadas por el grupo familiar, vy

que son:
1) La reproduccidn fisica de nuevos individuos.
2) Alimentacidén y manutencidédn durante la infancia.

3) La transmisidn de pautas culturales o

socializaciédn.

4) La ubicacidén en el sistema de posiciones sociales

o la adjudicacién de un status.

Las cuatro funciones se hallan estrechamente ligadas
entre si, y a la vez, poseen muchas ramificaciones, que
se subdividen en multitud de funciones, como por ejemplo
la produccién econdmica, el control politico, el cuidado
% proteccidn de sus miembros: nifios, ancianocs,

discapacitados.

Para el cumplimiento de dichas funciones, reciben 1la
colaboracidén de otras instituciones funcionalmente
adaptadas para la satisfaccidn de otras grandes

necesidades societarias.

La familia contribuye a través de sus funciones
individuales, a 1la satisfaccidén de las necesidades
organicas y adquiridas de las personas. De tal manera, no
s6élo ayuda a la supervivencia de éstos, sino también a
darles motivaciones ©por las cuales los individuos
realizan las actividades elementales para la satisfaccidn

de las necesidades de la sociedad.
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KPese a muchos cambios de 1la sociedad, que han
modificado su rol y sus funciones, la familia sigue
proporcionando el marco natural de apoyo emocional,
econémico y material, que es esencial para el crecimiento
y desarrollo de sus miembros, especialmente de los nifios
de corta edad, y atencidén de otros integrantes, como los
ancianos o los discapacitados. La familia sigue siendo un
medio vital para conservar y transmitir valores
culturales. En sentido amplio puede educar, formar,
motivar y apovar, frecuentemente asi 1lo hace, a cada uno
de sus miembros, invirtiendo de esta forma en el
crecimiento futuro y sirviendo de recursos capitales para

el desarrollo.

Pese a ello los cambios scociales, como el desarrollo
econémico y sus consiguientes presiones, han modificado
en muchas sociedades la naturaleza de 1o que se considera
la familia. Es asi que con la difusién de nuevas formas
de actividades econbémicas, el trabajo cooperativo, de
subsistencia basado en la familia, ha sido en gran
medida, sustituido por el trabajo asalariado, la
especializacidén laboral o la concentracién de actividades
en un lugar alejado el hogar. Esto repercute en la
familia, modificando sus funciones, por ejemplo con la
mayor insercidén laboral de la mujer, lo que conlleva
modificaciones en la organizacidén de las actividades del
hogar y culdado de sus miembros. La capacidad de muchas
familias de satisfacer las necesidades Dbéasicas se ha
debilitado por circunstancias gue escapan a su control,
resultando una menor disposicién para satisfacer 1las
necesidades basicas de algunos de sus miembros. En
consecuencia, desde afuera de ella, a través de
organizaciones privadas o estatales, se trata de

compensar esta carencia. o
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Las cuatro funciones centrales ~-reproduccidn,
manutencidén, ubicacién y socializacién- son las que
exigen universalmente una organizacién familiar, ya gque
requiere gue las cuatro no sean ejecutadas
independientemente, y que sea uno y el mismo grupo, gquién
las lleve a <cabo, para un cumplimiento eficaz. La
organizacién familiar ©posee caracteristicas que lo

definen como grupo; estas son:

¢ Que sea un grupo bioldgico: para llevar a cabo la

reproduccidn;

¢ Que sea un grupo que trabaje: con solidaridad
econdémica, divisién de trabajo entre sus miembros,
para cumplir con la manutencidédn y cuidado de los

nifios, ancianos y discapacitados;

e Que sea un grupo formado por miembros con
sentimientos e 1intereses comunes, ya que la
adscripcién vy la educacidén para el status se

favorece con la homogeneidad;

e Que sea un grupo intimo: gue posea una habitacidn
comun, que perdure largo tiempo, va que la
interconexién Dbioldgica entre 1los miembros, el
trabajo cooperativo, el status de clase comun, la
larga e intima convivencia, las penas y
satisfacciones compartidas, aumentan la
solidaridad humana vy profundiza los vinculos
sentimentales, hasta que el grupo se convierte en
uno de los mas fundamentales para la vida de sus
miembros, vya que le brinda la mé&s 1importante
experiencia humana, permitiéndole el desarrollo de
su personalidad y asegurandole su Dbienestar

social.
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- LA FAMILIA DEL DEFICIENTE

- MENTAL

« i A O A .1

ZfLas familias con un deficiente mental (D.M.) entre
sus miembros no se diferencian de otras familias en su

conformacién. -

La mayoria de las familias tiene wuna estructura
razonablemente estable, roles familiares claramente
definidos vy valores establecidos Todos los miembros
conocen sus roles y le modo que se espera en gue 1los
cumplan. Pero, por 10 general, en cualquier familia, un
hecho inesperado - tal como una enfermedad grave
prolongada e} imprevistas dificultades financieras-
exigirad a menudo gque todos los miembros redefinan sus
roles, adopten nuevos valores y aprendan nuevos esguemas

de conducta para adaptarse al estilo de vida modificado.

La presencia de una persona D.M. en el grupo familiar
provoca situaciones que pueden llegar a afectar 1la
estructura familiar. Muchas de estas situaciones se
vinculan con 1la elaboracidén de 1la situacidén de crisis
vivida en el momento de confrontacidén con la deficiencia

de uno de los miembros del grupo familiar.

El concepto de crisis contiene gn grado de
desorganizacidén de la familia. La crisis provocada por la
confirmacidén del diagnéstico de D.M. en uno de los hijos
de la familia, altera el equilibrio del grupo, debido a
que implica una “perdida”: se pierde la imAgen del hijo
ideal cargado de expectativas, de la pareja y de 1la

familia en general.

La familia debe afrontar un proceso de duelo de

pérdida del hijo deseado, con mente y cuerpo sano, para
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poder luego aceptar al nifio real con una D.M.. En la
elaboracién de este proceso influye una multiplicidad de

factores tales como:

a. El modo de resolucidédn de duelos
anteriores en la historia de 1la familia: Una mala
resolucién de <crisis anteriores actta como carga
adicional de 1la situacidén presente, haciendo que se
instrumenten 103 mismos recursos fracasados entonces. En
cambio una buena elaboracidén de la misma, actia como guia
para la accidén presente y 1la familia cuenta con més
recursos para enfrentar la situacidén. De todas maneras,
la experiencia previa modela, pero no determina

completamente la forma de resolucién actual.

Cada <crisis representa una situacidédn nueva que
implica nuevas fuerzas internas y externas. Pero si 1la
familia ha pasado por situaciones criticas anteriores
puede pensarse que ya se ha puesto a prueba en cuanto a
su capacidad para enfrentarse situaciones no esperadas y
reorganizarse a partir de ellas, con 10 gue esS menos

vulnerable y menos propensa a la desorganizacidn,

b. El momento del ciclo vital por el
cual estd atravesando la familia: Algunos momentos que se
deben considerar son: si la familia esta recién
constituida; si se constituydé en forma estable con el
embarazo prematrimonial de este hijo; si se trata del
primer hijo o hay otros hijos sanos anteriores; si hubo
largo periodo de espera previa a este hijo. Cuando el
hijo D.M. es el primogénito, 1la pareja afronta dos
situaciones nuevas: por un lado el hecho comin a otras
parejas, de pasar de una situacién de a dos, a la
inclusién de un tercero, que implica tener que comenzar a

-

asumir un nuevo rol, el rol parental. ///
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//Por otroc lado, los progenitores se enfrentan a una

deficiencia que pone en custionamiento sus posibilidades

de gestar juntos un hijo sano.

Cuandoe hay hijos sanos anteriores, la situacién es
distinta, ya que el proceso de adaptacién a la

deficiencia del hijo, abarca todo el grupo familiar.

c¢. El lugar asignado al hijo: Todo
hijo tiene un lugar asignado de acuerdo a 1las
caracteristicas de cada pareja y al sistema de parentesco
al que responde. Es un 1lugar preparado de antemano,
preexistente, armado desde afuera por la fantasia
parental. Sobre ese hijo pesan valores, <creencias e
ideologias propias y de la cultura a la que pertenece,

[ . .
sobre el se depositan expectativas, deseos y esperanzas.

d. El grado de discrepancia entre
el hijo deseado y el hijo real: Cuanto mayores han sido
la expectativas proyectadas en el hijo, mas dificil sera

la aceptacién de la diferencia.

e. La personalidad de los padres:
Los padres que tienen una personalidad de caracteristicas
narcisistas, donde 1lo central es 1la wvaloracidén de si
mismos, el tener un hijo D.M. implica un fuerte ataque a
ese narcisismo, porque significa la confirmacidén de
“... no valgo, no sirvo, por lo cual no soy merecedor del

4

reconocimiento de los otros...”.

f. De las caracteristicas del
vinculo de 1la pareja matrimonial: Conflictos en este
vinculo pueden llegar a utilizar al hijo como chivo
expiatorio de los mismos. Todo lo que pasa en la pareja

puede ser referido asi a la discapacidad del nifio.

g. La actitud que toma la

pareja parental ante la situacién critica: Es importante

Pag. 26



PROTECCION DEL DEFICIENTE MENTAL ADULTO TESIS

“en la elaboracién del duelo la unidén de los padres ante
la situacidén, en actitud de ayuda mutua, comunicacidén y
responsabilidad compartida frente al nifio D.M.. Al
respecto puede existir una asincronia: los padres pasan
por las distintas etapas del duelo a distinta velocidad,
no pudiendo compartir sus sentimientos entre si vy
sufriendo particulares alteraciones en sus relaciones.
Este es un indicador temprano de la difuncionalidad. Por
lo general, la madre, manifiesta mé&s impacto emocional,
mientras que el padre se aferra a un modelo masculino
estereotipado ( no llorar, ser fuerte) sobre todo frente

a su mujer.

El poder regenerativo de la familia se define como su
capacidad de recobrarse de la desorganizacidén resultante
de la influencia del factor tensionante. El estilo de
respuesta se expresa por el estado emocional de la pareja
gue configura un cierto clima; el conflicto interpersonal

emergente y el grado de desorganizacién de la pareja.

h. La posibilidad de la familia
con contar con sostenimiento del entorno: Es decir de la
familia ampliada, los amigos, los vecinos, los distintos
grupos sociales a los que pertenecen; incluyendo en la
funcién de sostenimiento externo los recursos de salud,
de educacidén, etc, gque la comunidad ofrece y que son
factores de peso fundamental en la resolucién de

situaciones de crisis.

i. El nivel social, econdmico y
cultural de la familia: Hay familias de clase baja que se
enfrentan a la <c¢risis con una actitud de mayor
resignacién, de sometimientos a los dictdmenes de Dios o
al destino. Quizd el nivel de expectativas depositadas en
el hijo, sea menor, lo gque lleva a aceptarlo mas
fiacilmente con su discapacidad. Si Dbien 1lo aceptan,

aparentemente con mas naturalidad, también se resignan al
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y‘hecho de no poder, a veces, cumplir con los tratamientos,

por impedimentos econdémicos o falta de tiempo.

Las familias de clase mediacoalta, o con un nivel
cultural mas elevado pueden tener procescs de duelos mas
complicados debido, entre otras cosas, a la gran
frustracién ante el alto nivel de expectativas y deseos
depositados en el hijo, lo gque los obliga a tomar 1los

recaudos necesarios para “normalizar” la vida del nifio.

j. E1l momento en que se realiza
el diagndéstico: En general un diagndstico temprano puede
favorecer 1los procesos de duelo, ya que los padres ¥y
profesionales, pueden iniciar un tratamiento que permita
ver logros mas inmediatos en el nifio. En cambio un
diagnéstico tardio, aument@ los sentimientos de culpa y
ansiedad por el tiempo pérdido y sSentimientos de
desesperanza por 10 que no se le ofrecid al nifio en el

momento oportuno.

k. La modalidad en como el
equipo asistencial encare 1la atengidén de la familia en
crisis: Los profesionales que intervienen en la atenciédn
del nifio D.M. y su familia pueden favorecer un curso de
duelo mas adaptativo o, por el contrario, influir de un
modo perjudicial. Los principales y mas frecuentes
errores que sSe observan son una mala informacidén inicial
( con ocultamiento de la verdad; apelando a negaciones;
en forma rapida; empleando palabras técnicas
incomprensibles para los padres; etc.) o una desajustada
actitud del profesional ( de distancia; de identificacidn
masiva; de falta de respeto a la modalidad y tiempo de

cada familia para la elaboracién del duelo; etc.).

lLos factores que pueden, en cambio, contribuir al

proceso adaptativo de la situacién de crisis familiar

sona:
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1. Una informacién inicial adecuada: entendida como
un proceso de comunicacidén Dbidireccional, entre el
profesional y los padres, con el objetivo de ofrecer el
maximo de informacién, para la comprensidén de la

deficiencia y sus implicancias.

2. Funcidén de sostenimiento y de apoyo del equipo
asistencial a la familia: acompafidndola, pero por sobre

todo, escuchéndola.

El nacimiento de un nifio D.M. representa un autentico
reto al equilibrio psicolégicos de los padres y por lo
tanto a toda la estructura familiar. El proceso de duelo
de los padres ante un hijo discapacitado es, por 1lo
general, realizado paulatinamente. La respuesta de 1la
familia al duelo puede ser agrupada en una sucesidén de
etapas, las cuales no representan un limite estricto,
sino que pueden darse oscilaciones entre una y otra. Las

cuatro fases son:

1. Fase de conmocidén: Se da como respuesta
ante la noticia de la discapacidad del hijo, y aparece
expresada, como un estado general de embotamiento de 1la
sensibilidad; como estar viviendo una situacidédn de

irrealidad.

2. Fase de negacién: Implica percibir 1la
realidad de 1la pérdida, pero acompafiado de un intento de
no admitirla, de una actitud general de descreimiento;
esta actitud se caracteriza por sentimientos de anhelo y
bisqueda del hijo sano. Es un periodo en el gque 1los
padres pueden comenzar una serie de peregrinaciones por
distintos especialistas buscando que el diagnédéstico de la
deficiencia sea errdneo, pudiendo en algunos casos

consultar a curanderos.

Puede haber un retorno a las practicas religiosas.
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p
{ En esta fase de busqueda de 1lo perdido, aparece

agresividad contra Dios, contra el destino, contra el
hijo que lo frustrd, contra el otro miembro de la pareja,
contra si mismos; y, lo que es muy frecuente, contra los

profesionales que los asistieron o asisten.

Los padres también expresan sentimientos de culpa. La
discapacidad del hijo puede ser vivida a nivel de
fantasia como un castigo por un mala accidén. Estos
sentimientos de culpa suelen ser transferidos al obstetra,
a un pariente lejano con un antecedente irrelevante, al
cébnyuge, supuestamente portador “del gen malc” o causante

de la deficiencia, o al nifio mismo.

En la base de estos sentimientos esta la tristeza

profunda y generalizada por la pérdida del hijo sano.

Estas primeras dos fases corresponden a un periodo de
desorganizacién del grupo familiar, en el cual se rompe
la estructura del funcionamiento que habia imperado hasta
entonces. Esta desestructuracién suele manifestarse
siguiendo cilertas grietas que ya existian anteriormente

en el grupo.

Una etapa de desorganizacidén inicial, con un desborde
emocional, forma parte de una respuesta sana. Pude darse
que este periodo de desorganizacidén sea salteado y el
grupo muestre una conducta de reorganizacidén rapida y
“eficaz” ante la situacidén como si no hubiera sucedido
nada; o que el momento de desorganizacidén llegue a un
nivel tan profundo que la familia gquede sumergido en el

mismo.

En este momento, en algunos casos, la comunicacidén de
la pareja se rompe y cada uno de los miembros se retrae
hacia si mismos, apareciendo separados y sin apoyarse
mutuamente. Esto lleva a la familia a la estructuracidn
de una delegacién: el nifio queda a cargo de uno de los

.

. ”\_\
padres, generalmente la madre, por su mayor permanencia >
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junto al él y por el rol que siempre ocupa en la familia.
Habitualmente son ellas las que se hacen cargo de la
situacién Yy Se disponen a sacar en adelante al nifio
siendo ella la unica que lo atiende, por ser la méas
informada y capacitada en cuanto al conocimiento profundo
de su hijo. Asi es que la madre sufre las tensiones y el
gasto fisico que acarrea la sobrecarga de tareas, ya que
a las que realizaba anteriormente al nacimiento del hijo,
se le agregan las ocasionadas por la presencia de un nifio

con necesidades especiales en el hogar.

El padre, mientras tanto, va tomando un rol cada vez
mas periférico (o de tercero excluido). Permanece la
mayor parte del tiempo fuera de la casa. En 1los padres se
produce, en general, un mecanismo de racionalizacidén e
intelectualizacidén del problema: se ocupan de las
necesidades materiales y del futuro. El1 hijo también
puede producir en el padre sentimientos de desilusién,
fracaso, desesperanza, entre otros. La forma de defensa a
la que mé&s habitualmente recurre es la de delegar el
problema a su cbdnyuge, con la consiguiente toma de
distancia. En el exterior, tal vez pueda obtener logros
que le posibiliten alimentar su autoestima herida. En
esto se diferencia a la madre, que queda mas volcada al
hijo, buscando logros que le ayugen calmar su herida
narcisista. Estas opciones, posiblemente, respondan al
peso ejercido por ciertos modelos sociales, segin 1los
cuales se espera que la mujer tenga logros en la crianza
de los hijos y que el hombre los tenga en el plano

laboral, econdmico, politico, etc..

Cuando existen otros hijos, se presentan situaciones de
disfuncionalidad, en este periodo de desorganizacidn.
Frente a ellos, 1los padres, desde un comienzo pueden

tomar distintas actitudes: °
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(; a. Que se lo aisle, se los descuide o abandone,
como consecuencia de una dedicacidén exclusiva al hijo
D.M., lo que produce en los hermanos, sentimientos de

enojo, preocupacidén y celos.

b. Que se los involucre demasiado en la situaciédn,
dandoles un rolasimétrico al de los adultos en atencién,
cuidado y dedicacién al hermano. Esto acarrea
renunciamientos a necesidades e 1intereses propios y a

conductas de sobreadaptacién.

c. Que se lo sobreproteja al margen de todo lo gque
los padres estan viviendo, hasta llegar en algunos casos,

al ocultamiento de la situacién.

La sorpresa de gque el hermano tiene un aspecto
diferente genera miedo. Cuanto menos informacibén se le

da, aparecen mas fantasias.

Los hermanos puden sentir culpa por haber nacido
sanos; verglenza ante las personas por tener un hermano

D.M..
Otras reacciones posibles de los hermanos son:

- Regresiones o vuelco a la enfermedad: regresiones a
comportamientos infantiles o perdidas de adquisisiones ya
logradas. Vulnerabilidad a resfrios e} a otras
enfermedades o, estando enfermos,los sintomas perduran
mds de lo comin. De esta manera logran recibir 1los

cuidados que anhelan.

- Acting out: actos impulsivos. Aparecen conductas de

robo, mentiras, peleas, etc.

- S8indrome del nifio-modelo: el hermanc realiza esfuerzos
sobrehumanos para lograr buenos resultados en el
colegio u otras actividades \ se autosacrifican,

e

’ .
haciendose cargo del hermano. _“/
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( 3. Fase de recuperacién del

equilibrio: se caracteriza por una alteracidén gradual de
las intensas reacciones emocionales, que distinguen a las
etapas anteriores. En este momento se reconoce y acepta
lentamente 1lo irreparable de la pérdida y los padres
pueden encontrarse con el hijo real D.M., y tener asi una

mayor confianza sobre si mismos.

Si la familia se encuentra mé&s receptiva, para
recibir informacién precisa, sobre el diagndéstico, curso
y prondéstico de la deficiencia, indica que ha llegado a
esta tercera fase de la elaboracién de la situacién de
crisis. Se encuentra, ademds, con mayores posibilidades
de hacer uso de esta informacidn, colabora mas con 1los
profesionales, surgen inquietudes referidas a los otros
miembros, como por ejemplo, problemas gque presenten los

otros hijos, conflictos conyugales, etc.

Todo esto indica que se ha descentralizado al nifio
D.M., lo que permitird que puedan aparecer, entonces,
otros centros de interés y preocupacidén postergados hasta

ese momento.

4. Fase de reorganizacioén: Se
centraliza en la renuncia de los padres a la esperanza de
recuperar al hijo pérdido, lo cual da paso a la
posibilidad de aceptacién del hijo D.M., con  sus
posibilidades y limitaciones. Hay una redefinicidén de la
situacién, de los roles familiares, de la reglas que

gobiernan la conducta de los miembros de la familia.

Una buena resolucidédn del proceso de duelo, conduce a
una reorganizacién adaptativa del grupo familiar que
significa:

Una pareja unida, comunicada, con una actitud de apoyo

mutuo.

Un grado de equilibrio adecuado con el grupo familiar;

es decir, entre la unién de sus miembros y el
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favorecimiento de la individualizacidén vy realizacién

personal de cada uno, queda incluido el nifio D.M..

_ Elaboracidén de proyectos de la familia como grupo y de
cada uno de sus miembros. Estos proyectos pueden ser,

mediatos o inmediatoes.

También el tipo de reorganizacién a la que llega la
familia puede tener caracteristicas disfuncionales.
Algunos indicadores de esta disfuncionalidad pueden ser

los siguientes:

Reorganizacién del grupo alrededor del nifi