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Prélogo

Discapacidad. Un nuevo desaffo familiar habla del dolor, dela an-
gustia, de la incertidumbre, del duelo por el que atravesaran to-
dost los integrantes de las familias en su largo recorrido hasta es-
tabilizarse, y construir nuevos vinculos y emociones.

Este ensayo estd dirigido a padres, hermanos y a todos aque-
llos 'p.rofesmnales de la salud y la educacién que acompanan a las
familias con sus diversas intervenciones clinicas y pedagogicas.

Los capitulos y los articulos proceden de la lectura de autores
que marcan una direccién clara en el abordaje teérico y clinico del
trauma psicolégico que deja como consecuencia una discapacidad
o patologia.

En este recorrido, iré introduciendo algunos de los conceptos
de J. Bowlby, M. Mannoni, A.Jerusalinsky, A. Fainblumy D. Win-

nicott, entre otros.
Desde mi experiencia clinica, atravesada por la préctica hospi-
talaria y por talleres con docentes'y padres en escuelas especia-
Jes, intentaré representar la préctica clinica en un lenguaje dado,
desde la literatura, por algunas de las narraciones de Julio Corta-
ésdel almuerzo”; de Paul Aus-

zar, como “Final deljuego”y “Despu
ter, como La invenciéndela soledad, y de Horacio Quiroga, como “La

gallina degollada™
Desde el psicoanalisis y 1a psicologfa sistémica (con Paul Watz-
lawick y otros), recorreremos el trauma de la familia al recibir un

diagnéstico que afecta a alguno
Si bien lo propuesto habla, en mayor medida, de

néstico en uno de los hijos afecta a los padres y los
conceptos y las herramientas aqui desarrollados son utiles para

de sus miembros.
como el diag-

hermanos, 10s

R
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ara las patologias en genera]
ar cOmo son afectadas por
la familia en su senoy

la familia, y P
ptunliz
acion de

mbro de
bir y conce

cay la vincul

cualquier mie
El objetivo es descri

el trauma la dindmi
| diagnostico incluira patologias organi-

ectro de
mentales, heredadas y adquiridﬂsf gin importar el momento
esarrollen, tanto en la gestacién como en la infancia, 1a

adultez.

tual que atraviesa oste libro es la siguiente: log
los acompaﬁantes terapéuticos ne-
ente para poder sobre-

dos tedricam
ustia que transmiten estas fami-

ismas y las instituciones.
para el trabajo de elaboracién

con el entorno.
El amplio esp

casy
en que se d
adolescencia 0 la

La idea concep
profesionales, los pedagogosy
cesitan estar formadosy adverti
viviraladesin ionyalaang

lias, y qué proyectan s
Sera de fundamental importancia,
siquica de cada miembro dela familia, que existan referentes es-

tables a lo largo de los afios, a fin de que puedan reflejar y alojar

en una linea de tiempo los cambios en el seno familiar.
En la medida en que alguien pueda acompafar y transformar-

se en testigo y propulsor del paSajé.por las distintas etapas en la
aceptacién dela patologia, la familia lograra construir y aceptarla
personalidad més alld del trauma del diagnosticoy del prondstico.
De lo contrario, el ambiente familiar quedara tefiido de angus-
tia, defensas patologicas 0 ira, sentimientos que afectaran la cali-

dad de vida de todos los integrantes del grupo.

/////(/#W/////W///MWM///////A/W/

Las hgrragiientas aqui desarrolladas son iitiles para cualquier
e enﬂ;;egie s:zccfs ria familia y para last patologias en general,
Sord de funi;mo en la_mﬁmcm, la adolescencia o la adultez.
40 elbbranide an:zen.tal importancia, para el trabajo
que existan rePSIquzcu de cada miembro de la familia,
Aot b ferente§ estables a lo largo de los afos,
puedan reflejar y alojar, en una linea de tiempo

los cambhi
SC n 11
s pn el senn Eym:hm‘.
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Como frente a] tp
donde intentamos acercar letr
de un diagnéstico, en Ia soledail
turo o el prondstico en cada Patologfa

Si el dolor
WA noll()gl_a metaforizarse en gf lenguaie, si
¢ f 19 . Sln
g€ alcuerpo, a las relaciones afectivas]:. ’al d rebans
’ €seo que se

apaga, lo que . i
s ,is i 1’1 ([1; : genera que la vida en estas familias
embros, se automatice, se Opaque il L

En este contexto, e] trabajo cor
o de mantencién, si no tenemos
los padres (

auma se l'ESp
Onde "hac'
lendo ’
cuerpo ','

al dolor que cireyl
delaincertidumb

es all{
a en el silencig

e acerca del fy-

vel paciente o el alumno serd casi imitil

en cuenta lo que cir interi
cula en el interior
ya sea en uno de ellos o en ambos). 3

Quedaenclaro que el ambiente y el clima
cursos funflamentales parala construccién dela personalidad
vamas alld del diagndstico, porque con la angustia y la ’tristez’;1 ]cie
la familia, que ve o se preocupa por todo lo malo que podria :
sar, se olvida de quién se ir4 identificando con ellos, con el dofor
con la desesperanza. :

En mis anos de trabajo con estas familias, y con aquellos afec-
tados por el diagnostico, se hizo evidente que, ademés del déficit
o del retraso mental o social que se pudieran generar, los temores
y aquello no aceptado y no elaborado por los padres afectan gra-
vemente el cuadro general. ‘

Sibien el déficit determinard un limite o un bordeen laestructuramen-
tal, serd Ia familia la que, con su elaboracion del trauma, favorecerd u obs-
taculizard alcanzar un mayor desarrollo de las potencialidades.

Entonces, seréa valido preguntarse: cuando el nifio se transformeen

un adulto, ;jtendrd su personalidad afectada por su discapacidad o por el

trauma de la familia, que €s emocional?

emocional son los re-

como forma de procesar el im-
no las palabras. “Hacer cuerpo”
a, al punto de que se bor‘ran
Estas son formas defensivas

!
i6 aje
i xclusién del lengu
1 “Hacer cuerpo” se refiere a la e

cido,
acto del trauma. Es el cuerpo el que expresa lobaiogiel ; i
Fﬁmbién implica simbiotizarse con otro miembr!

deenbloque.
! . . tivas decadaunoyse respon 1 Lo
las’ dlfe'rencal?\stzzzllitsn;ala traduccién de los afectos @ través del lengudj
primarias, i OHANA _ ¢
Frof, e Fouc. iniclal
pat 4 Bosackon
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' lamas son las que picrden ‘lﬂ con_ff‘nuidad en Su’s re.
ay mil ' ‘:1']-11-.-;:;(*&1(1&15 en la angustia del “gPor qué amq~ y
k dl i:iunl de familia pel‘dido- e ; :
pérdida delos (!S}ﬂﬂCIF’f’ pr OP'OS.r del vingy,.

la pareja o del juego con los hijos; hf)Sh lidad 'ha.C1a UNo mijg.

. f (:Ik;:}(;tros; culpa, dcprcsién, scpamClOﬂES, adicciones (@l tra.

i:;ﬂ o la limpieza, entre otras); ideas de n:u;ll‘ltzs gkl
Estas son algunas de las 1'e§puesta§ nasu ; dezuma ip ucen
luego del impacto del diagnléstlco me.dlco. elll'ar i ujpo}rltan_
cia ayudar a atravesar estos e.stados §1n encalla ok 8 fo, 'a'sta
llegar a recorrer el largo camino hacia ]la nueva dinamica familiar.

Fam
ferentes y qu¢
en el dolor por €1 1

Uniones patol6gicas:

/WA’////W/4’//7////(//////7////7//////////////

Cada instante dedicado al enojo, al reproche,
a la culpa y a ln evasion serd tiempo perdido en los tratamientos,
en la calidez del lazo entre cada miembro de la familia y en
disfrutar del corto tiempo que representa la vida.

{

R,

La discapacidad no es aceptada en nuestra sociedad. La cultura
del consumo, en la que prevalecen imagenes idealizadas de belle-
za, incapacita a los padres, los profesionales y los pedagogos para
aceptar, como naturales y 16gicos, aspectos de la realidad que son
parte de la condiciéon humana. :

. Al ser negados o relegados al lugar de “excepciones”, se deses-
tlm’an las teoriza.ciones y las précticas profesionales que subjetivi-
M i oo e e
parar la lesién), o Peda’ b oy des.c‘ie e mfa@co i

’ §0g1c0, sino también desde una visién glo-

bal en la que se int :
egren también la 13 )
texto en el que habita, persona, la familia y el con

Escaneado con CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

A
////////7//////////////////////:f/
7

Las famili
tilias en llan
¢ 1as d('_q;
l y renegar de lo vivido, arribn;t a 1,’, ués de mucho anday
s famsili . : conclusi
Jfamilias existe, si queremos llamarlo ae;%n de que en todgs
1 o problemdtica, y que, d espuds de st, alguna discapacigag
a vida co - sdc quese laa
bra un sentido hasta ese momento imfepla,
pensado,

AN\
\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\'\\\\\\\\\\\\\\‘\"R\B\

éPor qué “familias en llamas”?

~
’ l ] i 1 li l q i i l

guien me “oblied” "
delocuray d:;gu(; : ta leer a Horacio Quiroga. El libro Cuentos de amor

_ e era requisito indis '
gua y Literatura de Segur?do ano L A4

El impacto del cuento “La gallina degollada”, las risas y los co-

mentari ' f
e arlcc)ls nerviosos de los comparieros frente a tan imponente pers-
pectiva de la vida dejaron la semilla para este libro.

para siempre la santid
punto por punto repiti

en el dia de hoy, conmueve.
nalmente por Quiroga, cud
nes frente a la epilepsia de s
la construccion del ho

mo una alt
padre

Se abr1ja ante nosotros la posibilidad de que lorelatado en el cuen-
to le pudiera ocurrir a cualquiera de aquellos adolescentes.

Siguiendo a Quiroga: “Del nuevo desastre brotaron nuevas lla-
maradas de dolorido amor, un loco anhelo de redimir de una vez
ad de su ternura. Sobrevinieron mellizos, y
6se el proceso de los dos mayores...".
tante el dolor y la angustia de estos padres,
Sus reacciones, descriptas excepcio-
ndo relata las respuestas de dos jove-
us cuatro hijos, develan el pasaje de

gar al infierno del trauma.
#familias en llamas” se me presentd co-
ara esta historia. Estos U otros

dréan tener un final distinto al

[maginar por unins

Fue entonces cuando

ernativa constructiva p
lares po

s en condiciones simi
. ¥

f
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camos a las instituciones y los profesig

. f ha[es
que este libro se transforme en una gy,

del cuento si los acer
1a ﬁtil

adecuados. Pretendo .
y préctica para las familias.

/////A’//A’//////////////A/////////)V//////////////////

Desde esta perspectiva, podemos decir que
las llamas del dolor del trauma todo lo transforman,
Arrasan con lo conocido para luego,
con el paso del tiempo y la elaboracién (cuando es posible),
dar lugar a nuevas organizaciones de la vida.

AN N N I A A AR SN

Antes del impacto, las llamas calientan el hogar. La familia se
une a su alrededor.

;Cudndo y cémo se juntan estas dos premisas que parecen tan distin-
tas? ;Cudl es el pasaje entre la destruccion de las llamas y el calor del ho-
gar? ;Cudndo arde una familia y cémo ayudamos a que se reconstruya
del efecto devastador de las llamas vy el dolor?

El hombre conquista el fuego; lo enciende, lo transporta y lo-
gra mantenerlo vivo. Esta revolucién se estima que sucedié hace
500.000 afios. Desde entonces, la comunicacién entre los hombres
y las mujeres se fue complejizando, ya que aquellos primeros po-
bladores se reunian al abrigo del fuego y podian interactuar en
otras tareas distintas de las conocidas, como la caza y la recolec-
cion de alimentos.

Al abrigo y con la proteccién del fuego, se desarrollé el trenza-

do, la alfarerfa, el arte y, fundamentalmente, el intercambio de co-
nocimientos. Lallama encendida permiti6 sentarse cara a cara du-

rante ti i
te tiempos prolongados, ya que la vida, hasta esa adquisicion,

estaba dominada por el temor :
alaoscuridad yal _
Las personas dejaron de y a los depredadores

sentarse espalda con espald lu-
. : palda o en lu
gares separados (por ejemplo, buscando refugio en distintos arbo-

18 »

Escaneado con CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

les por la noch
e). Con la llama, Ig
registrar asi, c i Jamilia se ubic6 o
s ort e paso de Ins genernciones | ) ,LH clreulos, y pudo
que le sucedfa al otro, v 105 geskos y todo aquello

El '
o .u’so del lenguaje fue favorecido con estan
i (=1 ¥ ¢
du acién, lo que permitié que se fuera
0, primero al i

o fas- v lnombra.r los diferentes objetos y situaciones coti
induid,o 80, las emociones, los miedos y las frustracione fs v

s en ese lenguaje todavia rudimentario i

Las llam
as, como las palabra
5 s il
o destruyen, P y los sentimientos, unen,

acientey nueva vin.
ampliando y perfeccionan.

crean

La cultura fu :
sl Z ;:.1121:1212 ;gr}cigls) 121111? permiten aprel)der de las ex-
fibseasr i L 0s de discapacidad, de diag-

g Y de pronostico, estos movimientos de creacié v
ci6n en el seno de la familia se dan junt ¢ e
momento primero en el que no existi L
La familia oy 0 existian la llz:fma yla Palabm COmo nexo.
elve a un antiguo estado de indefension y de peli
estado de alerta los ubi y Ge pergro. Un
0s ubica espalda con espalda y hasta empuja a sus inte-
grantes a confrontar entre ellos.

El calor del hogar se transforma, sin aviso, en un incendio que,
a merced del viento de la incertidumbre, cambia continuamente
de direccién. El amor, las palabras y la razén se fundenen el diag-
néstico en el que la medicina, como fiel referente de la cultura de
consumo preponderante, categoriza, remarcay sostiene solamen-
te el déficit.

Este libro es un intento de orientar estas manifestaciones natu-
rales de manera que las consecuencias no sean arrasadoras. Que-
remos favorecer el pasaje del shock a la elaboracién y la aceptacion
de la discapacidad, y sus ofectos en la dindmica de la familia.

Cuando en una familia nacen uno o mas hijos con un déficit o

surge una patologia posterior, las respuestas emocionales y racio-
nales de los miembros pierden toda |6gica esperable en la cons-
truccion del grupo familiar tradicional. Nuestra c.ultura no puede
odavia, el manejo de las llamas en 12 dlscapaad’ad.

sién de familia, ]a madre referia como los
mentario del analista respecto de su ma-
r. Al tiempo de comenzado el encuentro,

orientar, t
Hace poco, en una se
habia sorprendido el co

rido en la sesion anterio
. 19
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i estaba a dj
pasaba algo 0 8l éslaba a dnguSto “

la mirada y pregunta a qué g, »

) '] "‘ '1tl] $ 2 Q
saciente levi R :
F vspumlc que la expre € su FOStr, "

haber salido de un accidente trégic,

a sl le
ol analista le consulta si

la sesion. El ”
ria, y ol |wnl'c.':am|m| et
(L]

de alguien que pareciera

s un velatorio... : q  este sefialamie
m] s familia -.-m-pnvmhdn, g0 hace eco de es alz cntqu}.
ot L} ’ e

" lo wwonta sindrome de Angelman, ¢
menta que su hijo, quien prese jar, hace rri ™
o a su padre cuando llega de trabajar, hace un berrmche
TR TR e , ta imagen desde ¢] ...
o llora. Dice, también, que él muestra esta imag €l nag;.
iento de su hijo.
muE]::; ::stru osg‘um, con gestos rigidos y tlpagﬂdosf. deforma la Visig,
de cada miembro de la familia, los recubre de %ma imagen que pr,.
yecta depresion, apatia y falta de espontaneidad.
* Este duelo congelado devuelve, entonces, el dolor a los vinc,.
los familiares, como si les recordase a cada miembro de la familia, Yen
todo momento, la pena que siente porque su hijo es diferente de su dese,
Desde aquella intervencién o sefialamiento, este padre —con |
ayuda de lo que podriamos llamar “una familia advertida”— .
menz0 a dejar de a poco esta cara fuera de la casa y a tomarse un
tiempo para comenzar su terapia individual. Esta intervencién fa-
miliar permitié evitar lo que a futuro se transformaria en una con-

ducta patoldgica del nifio, como forma de defensa frente a la acti-
tud no consciente del padre,

Existia la posibilidad de
te del sindrome y no como

0

que esa postura fuera leida como par-
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si. La poblacid .
poblacion no esta pleparada para incorporar el
ar el nuevo mo-

delo integral en discapacidad.
Si desde la educacion for
: rmal de los doce
g ntes y delos alum
Nos no

se incluyen los desarrollos conceptuales propu

res que dedicaron su vida a reformular los alfti fﬁtos b 3

e ciales acerca del enfoque puramente médicé: ooc?elljrdegfc') fg v

;ﬁTutaremos pgrpetuando la dicotomfa normalidad-anor rﬁ:{.;o];.

i iia(; Zilil;:csllgsto dlscalpacitado, y sostendremos la posiciénldea la;
mo un “fenémeno” o una “rareza”, cuando es c

on-

dicién de la vida humana.

B

Todavi
?za la gente se da vuelta en la calle para ver al “diferente”,
sin saber que esa mirada dafia la construccién subjetiva

de esa persona y su familia.

\\\W\\\\\\\\\\\\\\\\\k\\\\\\\k\\\\\\\\\\\\\\\\\\

Podemos decir que la discapacidad es “arrojada” al mundo: na-
die la espera. Se la niega desde lo mas profundo de la sociedad.
No se la nombra, no existe desde la anticipacién. ;Esta falta de pa-
labras serd una forma de negacion social en la que se busca no nombrar

e teme, para que no suceda?

osibilidad es acertada, estar
mo primitivo en el que se borra lo que se
de aquello que s€ reconoce como cercano y no se qui
como natural (Freud lo ]lamaria “lo ominoso”). |
Fn la adolescencia 0 €N ]a madurez, que sOnt Jos momentos en
maginay sé construye la familia que sé podria compartir
co existe 1a posibilidad de pensar que alguno
tologia.

driallegara presentar algtin tipo de pa

famos frente a un mecanis-

desconoce y se defiende
ere registrar

a lo que se |
Siestap

que se 1l
con la pareja, tampo

de los integrantes pO

5. 21
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Se nombra ln discupucidnd para que no s‘uceda,
no para preparar posibles formas de céinlzo integrarly
al funcionamientto de la familia.

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\‘Q\‘Q\\\\\N\\"\\\\\\\\\‘&\\\\\

Esta falta de anticipacién y de preparacion de referentes Sim.
bélicos, de imdgenes y de palabras producen un trauma en ¢ _
venir de la familia al encontrarse con la discapacidad. No se Pue.
de disponer de aquello que no fue preparado y elaborado cop g
paso del tiempo y las generaciones. -

En algtin momento, los padres o aquellos que sufrieron un a.
cidente o alguna secuela de una enfermedad se preguntan: “;p,,
qué a mi?; ;Qué hice o qué hicimos para merecer este castigo de Dios o
de la naturaleza?”. e s

Sin embargo, cuando la familia alcanza la aceptacion real de|

* cuadro, el enojo de los primeros afios se transforma en otras pre-
guntas que abren los caminos del sujeto, de lo espiritual, de Ia
- profundidad del sentido de la vida:

Y

¢ Por qué no?,
¢qué tengo de especial para que no me suceda
lo que le ocurre y le seguird ocurriendo a miles de personas?,
¢qué puedo aprender de esto que me estd pasando?,
ccudl es el mensaje que le dejo a mi familia?,
¢qué es lo verdaderamente importante en mi vida?

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

o i
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Las etapas o fases
| de elaboracion
por las que atraviesa
la familia frente a

- un diagnostico
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Primera etapa;
shock o emhotamiento?

i

El primer diagnéstico es sin pronéstico

rosif;‘i ndf’:‘fdnw]d‘-: la gestacion, luego del parto, o en los prime-
: © vida, los padres se enfrentan con un profesional que
g:; Zc T::;CZ :qu;z : ll;;o anda mal con su hijn,'f La cara de) mé-
: garganta a la hora de enunciar el diag:
néstico. ;Cémo decir la verdad de lo que pasa sin desbaratar a la familla
que estd alli, esperando la palabra de “el que sabe”?
Los padres se miran mutuamente como buscando el pellizeo
que los despierte. Como en una nube, intentan no salir corriendo

2 Esta primera parte del ensayo toma como eje el artfeulo de a licenciada Alicia Fainblum

“Ia familia. E) hijo esperado, el nacido, Yicisitudes del entrecruzamiento transferencial y

sus efectos en la constitucion psiquica de un sujeto con una discapacidad”, Fn ese texto, se
proponen las etapas o fases de elaboracion, A diferencia de lo desarrollado por la autora,
que e5 un material para psicologos, lo expuesto en este capltulo se encuentra expresado en
un lenguaje sencillo, de facil acceso, y representado por casos elinicos y coentos, También
propongp intervenciones para Jows docentes y demas profesionales con las familias

3 Fatas reflexiones también son validas para aquellas patologlas tanto organicas como
psiquicas, heredadas o adquiridas, que s producen en cualquier momento de laviday a
fectan a otro miembro de 1a familia, Lo que Importa, segiln nestra perspection, e el irauia e

genera el diagnbstico en la dindmica famillar, Un padre también puede presentar un accidente
v nfrentardn al mismo trabajo de meta

de trabajo o de transito; 6 y €l resto de la familia se e o Mt
bolizaci6n del diagnostico y del prontstico del que hablamos en este Phro, B IKEE
nera ocurrird con una fobia o un brote peicOtico, Sostenemon (ue Ja elaboraclon ¢ ;' dlay,
4 - o " on
néstico se logra cuando la familia y el paciente alcanzan la cuarta etapa de reorganiza

ik

CASTHAN JUHANA . 78

Prof do Foue Inlclal
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del consultorio. Ellos ya percibfan que algo extrafig
do.! El profesional, que también es padre, $6lo con
a uno de sus hijos le podria pasar algo similar, b

Staba Pag.
. d
mil }nar :

aja |a Mirag,

h.
{ue
ra no revelar su dolor, By,
Horacio Quiroga, en su cuento “La gallina degollagy
cerca una imagen literaria, profunda y realista que en, ”'qu:.c,‘,y’ "
recién relatada frente al encuentro de una familia con o di-af A
tico médico. Si bien el cuento abunda en detalles d”'oroS‘)s, é(flr,-“
mos resaltar su actualidad en la conmocion frente al pripme, di. ,
néstico que vive la familia y la posicion del médico ligag, al Zf
ficit y no a la contencién de la deriva que genera la biisq ueds, ta_r.
comuin, sobre quién fue el responsable de la patologia o acc; o,
entre los padres u otros familiares. ’
Si bien este cuento fue escrito hace mds de 70 afios, todavia hoyla .
lidad de lo expresado por Quiroga se repite en cada respuesta, en Mays,

o en menor medida, de las familias en llamas.

L

“[...] Alos tres meses de casados, Mazzini y Berta orientaron g,
estrecho amor de marido y mujer y mujer y marido hacia un por-
venir mucho més vital: un hijo: ;qué mayor dicha para dos enamo.-
rados que esa honrada consagracion de su carifo, libertado ya de|
vil egoismo de un mutuo amor sin fin ninguno y, lo que es peor
para el amor mismo, sin esperanzas posibles de renovacién?

4 Sonlas madres las que, en general, comentan en terapia que ya sentian que algo estaba

pasando, intuicién visceral que habla del saber que tienen con respecto de sus hijos. Segtin
nuestro entender, este saber es muy complejo, ya que esta negativizado: ellas sabian que
algo malo ocurria, por lo que quedaré una adhesién a anticipar lo negativo. Y, si bien es
posible que este saber hasta salve la vida de su hijo, puede en el futuro, y de manera no
Vf’l}‘_“tamf ligarla a estar atenta a todo lo malo que puede ocurrir, obstaculizando la po-
;xblhdad de‘disfrutar los logros alcanzados, Para ejemplificar, recuerdo que una mamd le
" df;t :’e'r’z‘:’la;z gifoilﬁo raro pasaba con su bebé porque se quedaba como quieto uper-

minimizaba la situacién argumentando que era la personahdad

del chico, Bst
- 2sta madre “Joca” A .

i » Porque hasta su ma i isi6 édico, al
hacer una interconsulta descubrecgl rido compartia la visién del m :

drome epiléptico, Luege de vivi que el bebé padecia ausencias como parte de un sif-
i go de VIvir algo asf, fue muy dificil para esta madre confiar en un
Jarse lo suficiente comg para ver los logros alcanzados
26 »
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Ast lo sintieron Mazzini y Berta, y cuando el hij
torce meses de matrimonio, creyeron cump| .c? elthijollego, a log ca-
¥ M1 |14 '
tura crecié, bella y radiante, hasta o tulvu asu felicidad. La crig-
el vigésimo mes, sacudiéronlo una noche cundnol / meclo. Pero en
~ . . vl-l . ' i ] H
a la mafana siguiente no conocfa mgs a sus md‘*r'()nt[s terribles, y
5.4 5US padres, [,,.
El padre, desolado, acompaié al méd ico afuera |
, ) (41
£ E] —Pero digame: justed cree que es herencia que...?
i . ’ 2ide
' ;1 Cuanto a la herencia paterna, yale dije lo que cref cuand
vl a su hij SPEE ’ ua
B N]le. Respecto a la madre, hay allf un pulmén que n n lo
; as, pero hay un so
examinar bien, d Plo un poco rudo. Hagala
Conel aly
o i hil‘w destrozada de remordimiento, Mazzini redoblé sy
Sy aris 111(; [-‘;1-]- Tu‘;fo asimismo que consolar, sostener sin tre-
»l€rida en lo mas profu
. ndo por a ;
ven maternidad. . ” 2 possiue cus da sijo
Aqui comi ;
debe:-lé i lenza la primera etapa en la aceptacién que la familia
b I‘Zn;ﬁar hasta llegar a reconocer este diagnéstico. La li-
enciada A. Fai {inid .
i inblum, siguiendo a J. Bowlby, denomina a este es-
tadio como de shock o embotamiento.

B A i

Es tan fuerte el impacto del diagnéstico
que el psiquismo no puede procesarlo, por lo que se defiende
automdticamente. No se incorpora la informacion,
que queda suspendida: estd, pero no tiene entrada en el sistema
de asociaciones, porque en el fondo se espera o se tiene la ilusion
de que el diagndstico sea equivocado, 0 haya sido dado
por error y corresponda a otro paciente.

\\\‘Q\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

Este mecanismo es el mismo que se da inmediatamente despt}es
. . 8

de un accidente de tren, de auto, u otro cualquiera que irrumpa!
. 27
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. el cuerpo © enla PSlqEIS' ]?S_EI rnomento
nte I. i‘ ,iqqc""a en aquellos sobrevivienteg Que quUQ
li mpacm ‘T (( l | + Jos OCU rrié, ¥ llegan a Perders o Porn a,
P estdn. Se suspende el instante g, s ?Sa\
el instante mismo del impacto, ‘la Vision de] :ja‘

]la madre, queda sumergida en ¢] dolgy .

- - 3 ‘ Bel‘ta’ . o ’ 1

En el cuento, r si fue su herencia la que produijo |, le Yy
S hay una sensacion qué identifiq 7 que se 3
bl 103.,'7 2 5

cuentran con I realidad de un diagnéstico en el cgiucel su desgy a]:\.
helado en su hijo no s€ cumpl.e,_efs,’la de estar P 1d0s, h
Si ser padres es ya por definicién una tarea ?hfl(:l’l porque, ¢,
o sabemos, no existen manuales, frente a un diagndstico qued;
ce que algo anda mal, el rumbo, el mapa que podian llevar, yac
si no SIrve.
Estos padres no saben coémo seguir con su vida cotidiana [ye
go del diagndstico. Ese veredicto es un mapa tentativo, negatiyi
zado (porque se detallan los aspectos patoldgicos, no los conser

vados y las potencialidades a alcanzar), escrito en otro idioma
con una geografia nueva. ! | |

fem sestivame

per quicnes ¢
gen tmunuihca,

: Ademés, el mapa lo tiene otro, un médico que no sabe tampoc
cémo explicarlo en.el lenguaje de la familja porque, tal vez, ape
?:tls;:’o;;szlz s?s m1embrc,)s y no sabe nada de los recursos (cultu

81C0s y econémicos) con Jog que cuentan esos padre:

o el grupo familia
- r
i ! der y afrontar lo comunicado e
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Lai '
o rrfagen que se corporiza parece salid
-dF perdidos en un pafs® con una vullu'r'l Il td ‘["' Hna pesadilla; s
1 10 4 { d 10 Hime ' ‘
Amfa que es diferente (perdidos, inuiqlinu‘w n "'; intay un
st comienza el cami i iy % no de vacaciones
que las famili “tlc.nmmn]m mu-nlnrdtlmnrrnllarm; l'“”m&s"
; LmiL lmm ias no queden atascadas en | primera ' e libro para
- 3 : " ’ 'ra etap:
ahora es de los padres, es nula simbalica del trauma, gue
En La invenci '
Mo 11_4: moencion de la soledad, Paul Auster luego de |
su padre, ¢ o THEEY de la mue
her}n; itio enfrenta la escritura de esta novela autobio r(if' ol
1110 O AR Bria ICa
familia E( TCMI sus recuerdos, su infancia y los s%c‘ret “(cllue Ny
a. En las pri ; ‘cretos de su
s l;ib l}:rlmeras paginas, aparece la relacién de su padr‘é
Bireliime tn ti en'n.anas del autor, lo que permite ilustrar, desde
. ’
sarroll ci asmitido por Horacio Quir oga y lo que venimos de-
ando de esta primera etapa:

llA =

nos m 8 i

en .é.s tarde., después de que mi hermana sufriera una se-
: C(T;‘ISIS nerviosas, mi padre seguia creyendo que no le ocu-

rria nada. Era como si fuera biol6gicamente incapaz de compren-

5 ‘ .

En La belleza de Holanda, Emily Pearl Kinsgley, mamé de un nifio con sindrome de Down,
explica: “Cuando estds esperando un nifio, es como planificar un maravilloso viaje de va-
caciones a Italia. Haces planes: el Coliseo, el David de Miguel Angel, las géndolas de Ve-

. Todo es muy emocionante. [...] Haces tus maletas y algunas horas mds tarde, el
“Bienvenido a Holanda”. ;Holanda?, dices. j Yo contraté
habido un cambio en el

necia..

avion aterriza. La azafata te dice:
un viaje a Italia! jToda mi vida he sofiado con ir a Italia! Pero ha
izado en Holanda y tienes que quedarte alli. Lo mas importante

plan de viaje. Han aterri

es que no te han llevado a un sitio horrible, Simplemente, es un sitio diferente. Tienes que
salir y comprarte nuevas guias de viaje. Y debes aprender un idioma completar?lente nue-
vo. Es un lugar mas tranquilo que Italia, menos excitante que Italia. Pero despues dg haber
pasado un cierto tiempo alli' y de recobrar tu aliento, miras a tu .alreded'or y empiezas a
darte cuenta de que Holanda tiene molinos de viento, Holanda tiene tulipanes. Holam..t?
tiene incluso Rembrandts. Al mismo tiempo, toda la gente que conoces a tu alre?iedor e:.fa
muy ocupada yendo y viniendo de Italia, y estn to‘d(‘)s Prtlesuf\‘\ien'd: ‘del:? bu;; [:1‘;1::;
lo han pasado allf. Y durante el resto de tu vida, te dirds a ti mismo: o1, allles ¢ ]

o g O 3 : el
deberia haber ido. Eso es loque habia planeado’, y el dolor nunca, nunca desaparecera dl
; $rdi conificativi i te pasas la
d la pérdida de ese sueno es una pérdida muy significativa. I.’eru si te pasas k¢
ek porquz Zpt es puslble que nunca te
vida lamentdndote por €

i i "tﬂl' ltﬁliﬂ,
i 5 S (4 e tﬁn en
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N

i uno dd sus Hibros, 1B D Lalng degeyyy,

' " “
dor su estad o en eada visita ol hufﬂ,“ul “ Pa.

§ y /u]t
ficiendole que sallera de ene estado. M padre no facudr, i n".
\ ' & s
hermana, pero st actitud era basleamente la Misma,, »
\ '

i bien, en este texto, el autor se reflere a una pPatolog iy Moy,
una respuesta similar ocurre con cualquier tipo dcf'pnt()lngf,,’ "
hereditaria o producida por una enfermedad o accidenge

Enotro lugar de la novela, el autor comenta que su hepyy,
nfa dificultades desde los cinco afios que fueron duscubiurt;m or
su madre, Sin embargo, el padre continud en esta etapa de pur,
negacion durante varios afios. Prosigue el texto:

Na ..

“Mi padre no podfa creer que a un extrafio le importara |, i
le podfa ocurrira su hija, Los psiquiatras eran todos cha tlatan.,
a los que s6lo les interesaba exprimir a sus pacientes Y condy.
cir autos lujosos”, Aquf podrfamos reemplazar psiquiatras p,
médicos o por otros profesionales que confirmen la patologi,

///////////A////////////7////{//////////////////////////

Es en esta primera etapa cuando decimos que el primer diagndstico
es sin prondstico, ya que al no poder asimilar el diagndstico,
al negarlo por el impacto (e generd en la psiquis,
o se puede formar la idea de cémo serd ol Suturo a partir
de lo emmeindo por ol discurso médico.
La familia Intentard cepirse q las viejas imdgenes deseadas,

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\'\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

S Wy . . . ; i
dim:.:.\n ‘:nu curanderos, personas con “poderes” (videntes, me
qug ‘\:,;u WVinadores dol futuro, ete), o tratamientos mdgicos lo°
) . W . . 4 [
Prasperardn en 1 clapa siguiente, Ya que es muy dificil qu
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se interesen por el diagnostico. Suelen poner el ace ,
rituales que buscan devolver la dicha pq'rdld,:‘ dl;“,'”;m Dios, en
contencion afectiva, que es tan importante en v):mr:-?: o
. La esperanza desmedida aleja muchas w-cv;; I; ;qri)g;lid
incluir a estos pad res en un tratamiento, Suelen pe'rz(c-;-w- i
tos cruciales cuando, en patologfas dadas en los pnm:rc:(r,nr::q

de vida, se '
» 8¢ requiere de tratamientos de esti
: & 4 lmUI'] v
médicos. acion temprana o

Propuesta de ahordaje médico-psicolégico

Es indispensable, frente al primer diagnéstico, la contencién de
los pad‘res por parte del éqiiipb”"i»ﬁfgr‘didSc—iﬁ}‘J'l—i-ﬂario, como también
el seguimiento, por medio de entrevistas, de la evolucién no sélo
del paciente sino de la familia, que estara en shock.

Si con cada profesional con el que se encuentran tienen que re-
petir lo hablado en otras entrevistas, estaremos dejando del lado
de la familia el saber sobre lo acontecido. El equipo tiene que te-

ner informacién sobre el diagndstico y la respuesta familiar. Pero
no se puede dejar solamente en las manos del médico el segui-
miento de los padres, ya que perderia tiempo fundamental para
el abordaje clinico del paciente.
El psicdlogo, el trabajador social, la estimuladora temprana u otros pro-

fesionales sabran dar el espacio-puente entre el tratamiento médico y la

orientacion necesaria de la familia.
El equipo brindara el sostén ¢
de una familia ampliada e intervenida desde el d

ue hay que acompanar. i
: Es deseable que genere constantemente 1a escucha y la f;;fdo
tacién, desde cOmo comunicar a los otros familiares lo aconiales °

imi C
hasta <’:le qué manera encarar los tramites €n las obras soO

' ientos.
en los distintos hospitales que requieran los tratamiei

linico-afectivo, como si se tratase
olor del trauma

» 3
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% V/////y//////}’/’///////nvr””////

440454

o posterior al (ﬁﬂ:‘,’ ’,”‘531 ico, i

ol “sentido comiin” de la fmmlm

v (e suma importancia trasmiy;,
nte, de uno en uno,

Enel moment
podriamos decir quit

' lo, ¢
no funciona i, por lo hn'r‘ :, b
" Jos pasos a sequir claral

y ofrecer un sequimiento. '
No sdlo el paciente estd en tmf'(fn'ttcnto,
sino que su familia también.

N R RN,

Cuanto mayor sea el tiempo en que la familia Permanezca dey,
nida en esta etapa, mds graves serdn las consecuencias en |5 Cons.
truccién del psiquismo del paciente, ya que, dacflo gl embotamjey,,
to y la desafectivizacion de los cuidados, faltard el juego tiery, que

‘se da naturalmente cuando no hay un trauma.

El contacto familiar con el bebé y durante toda la infancia e tan
importante que, actualmente, y en la medida de lo posible, cuan.
do hay un cuadro que requiere de incubadora o aislamiento se |pg
permite a los padres mantener el vinculo cercano con ese hijo.Eses.
ta estimulacién la requerida para que comience el proceso de syb.-
jetivacion. ‘ o 4

Cito a continuacién el cuento “I.a gallina degollada” en el que

se pueden observar los efectos en los hijos del encallamiento de
estos padres en esta primera etapa;

n el patio en un banco, estaban los cua-
trimonio Mazzini-Ferraz oil;

Sto emponzofiado habianse perdido el

“*5Peto (los padres), y i hay 4 .
arrastrado cop crue1¥ ¥ algo a lo que el hombre se siente

| ruicién e
millar de] todo a una
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lidad. N
. O _IOS ¥ 2 - 1.
tados fr lavaban casi nunca, Pasaban casi
ente al cerco, abandonados asi todo el dfa sen-
08 de toda remota caricia’
a caricia”,

En este ex .
Safiode] L.\tl::’lCtO, podemos ubicar el abandono de |
Sigv) elos hijos, abandono que en realidad ex de los padres res-

ai I € XPres 1 :

S)i ot rtl?pomblhdad de elaboracion del imP*lcro th{; ;l dolor pro-

n s A ‘ ’ & ¢ i 1
mos ente “;mm% con la totalidad de la lectura del Sy
ender la s da del cue
s e tn er la soledad de estos padres ante la f ]tULdntO’ pode-
y contenci ; > 1a falta de ori
. m?n en relacion con sus hijos. En la histori t Olnenta-

ra a la famili ' e
. a
Hadin y a la mucama, que es quien cuida a los
Sinemb
argo, ;}quié 3 T
bro a los PadrgeS, ;qa Enn:mda de la familia? ;Quién les pone el hom-
rapéutico de los nifios? ;TCamf:l, que es “como” el acompafiante te-
? No existe un afuera: 1 ili
g :1a fam g
enél dolor de la discapacidad AL ST

uandoel a : ' .

los aspectos delclitor describe a los hijos, se detiene agudamente en
esconexién de los

ra esta perspectiva, no dejade h blCuatro hermanos, algo que, pa-

’ J ablar de la desconexién de toda la

familia.

SRV

en cambio, es el de una familia

Un ejemplo positivo,
e con una hemiparesia lateral

en la que uno de sus hijos nac
y sindrome epiléptico; pero, sin embargo, el dia de hoy,

este muchacho —que es un adolescente— juega al rugby.
Continiia con la medicacion para la epilepsia y,
en los partidos, son muy pocos los que se dan cuenta
de que utiliza un solo brazo para jugar.
Fueron los tratamientos inmediatos y continuos los que
ermitieron este resultado tan favorable.
Hasta en las patologins consideradas profundas,
con alto compromiso orgdnico, e evidencian 1as d.zferenczas
cuando la familia logra estar afectivamente equilibrada

y contenida por l0s Jistintos tratamientos.
. 33
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la hiperest] mulacion genera efectos Indeg
casos, i

EnotroS €L iares a los Prod.UCidO% por el abandOn(iad‘)S

ces, hasta onto de la cohesién psiquica, en tang,
1 dctcnll:.:(;ucl“s y actividades se parcela (se diviue 3
u;tas, sin que exista un espacio clinico ques J
a personalidad del paciente. o,

\l‘ﬂpiﬂ S
. reconozca |

/?'.W/////W%//X////////M//////W////////////

Muchos de mis pacientes con discapacidad presentan
sintomas fobicos o de oposicionismo,® como mecanismo defensiy,
para detener la intrusion de las familias, y de los distintos
terapeutas y docentes.

AR RO,

Estas personas, al no considerar la capacidad elaborativa v los tien-
pos propios de asimilacion del estimulo, cargan en el psiquismo informz
cion y rutinas, sin respetar ni conocer los limites estructurales, 0rganicos
y psicologicos. Es suplir, en cierta forma, la angustia que genern el dé-
cit con reparaciones excesivas, como si se tratase de un cuerpo-objeto |
10 de un sujeto a construir con sus particularidades determinadas por
la discapacidad.

Es el’caso, por ejemplo, de un joven con sindrome de Down, qu¢
i;’-irolzlg;otlli isscuela secu-nd’aria comun, se .manejaba solg en los me

: porte y asistia a clases de piano desde nifio.
taciS;rI: i‘ik;igg(;)ah:g, por la sob.reestimulacién y lafaltadeunaor 1‘;1;
o ded’i o 21ega asalir de su casa, casi no habla, y granp ]

garabatear en papeles que acomoda en s ¢
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critor i

PFO?J:;?(')EZJ]zStI uctura f llm superada, y Jog p,

s ¢ "1 no advirtieron que estas ";’l’l adres, loy docen

st _41‘ ﬂ L‘l‘d'l) fnrzndns por un tlt.'m-(,'(i . Vidades y log 1o
a las posibilidades de elaboracign ):

bes y loy

: Bros que
normalidad que no :lm-

asimilacion del paciente

Pr
Opuesta clinico-teérica
S
Gy

Esta problemgti
o e ZZ;;C; :e resuelve orientando a los padres por medio
N ol egral respect? de los distintos tratamientos.
i6n c.le los profesionales regulard la intensidad
y los distintos “tempos” de cada uno. ﬂ

A T R,

En 114 . .

estas familias son comunes las siguientes preguntas: “;P

ué en mi ca d ; ki

q. gl sa es de una manera y en equinoterapia o en nata-
?, “", £ . .o . . "

cion, ¢ e ot.ra., ;Por qué mi hijo trabaja mejor en cierta terapia o

no quiere ir a ella?”.

Es posible que el hecho de que haya ciertos espacios adonde el
istir y se lo encuentra mas relajado responda a la
itiva del profesional o docente a cargo, quien pue-
itivos y afectivos.

paciente quiere as
capacidad lidica e intu
de reconocer los limites estructurales, cogn

////////////7//////////////////////4///////////////////

erdadera comunicacion

En la medida en que exista una v
lar y aprovechar

entre tratamientos, familia y escuela se podran Tegu
al miximo las distintas estimulaciones.

TRAN JOHANA
GA'?f ¢ SO inlclal . + 3

' 14 1
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dlIClCld €1 ¢ fn ¢
o, en algun momento"apor orar nu9ten1 ey,
. ( g |
mi »l’ saciente-alumno @ e i{ r v COHDQ'Q
s 1 funcién no puede ‘llu‘- al acargo de losp;‘
' . ezelqu ~
gario que un profesional, tlﬂ ¥ it;] 1‘3 I;resente My
08 SU .'i I1L‘Cl““ ' 7 - r’]nsm d re ¢
s i6n con la familia, sea el C]uLt ; CUenc,ay
« CONexX . atamientos.
i l\ idad de los distintos tmlamlTn BRI,
a intenside ' (o & s regule, y N €n
’ Gord solo un abordaje el que 1 %u’ ’]y imposibilid Parteg 0
o lo que generarfa la imposibilidad .,
cuerpo )

Ng
truir una personalid

De lo contr

total por pa‘rtc iy
mientos y afectos. &8

el psiquisnm, e ge : )
ad. Bl psicélogo suizo C. G. Jung, en g, i,

. " .
Las relaciones del yo y el inconsciente, d[lcee(lllzice:tofer SOZZ isrllil}ificab)
originariamente 13 mé(.:,:aéll‘a cll,ue llevaba Yyq Icabg g

eflado o

pa%ilt: i‘stzgggra, quelzes la que constituye l.a’ persona-lida.ld., se ve,.
menazada constantemente en la construccion d‘e gn individyg con
una discapacidad. El individuo no llega a constztuzrse" cuando Iy g,

gustia de los padres, educadores p.rofes'zonales —canalzzaga en lgs 1.

paraciones excesivas— borra o desacredita aquello que queda por fuer;

del diagndstico. i ' |

Una mamaé contaba en sesién que su hijo con autismo, quienng
habia llegado al control de esfinteres, un dia los sorprende yend,
al bario solo. El marido logra detenerla, ya que la rutina consist;
en ayudarlo a higienizarse y evitar que el nifio jugara con los ex-
crementos (era una orden médica).

Desde afuera del bafio, los padres oyen aténitos, primero, el
agua del inodoro, luego la del bidet y, finalmente, 1a del lavatorio.
Bautista sale del bafio, cierra la puerta y sigue jugando con sus
juegos estereotipados. No habia logrado higienizarse bien; pero,
sin embargo, Bautista pudo ese dia valerse por si mismo.

| Nuestra conclusién fue que, innumerables veces, ella automé-

:sz;zrslt;ar:satl;zbzbadestzs tareas. Pero Bauti'sta ha.b’ia crecido, y las
tiayla ansiedaq dI:es:lrnm Obfrutlos. i l,a SrNsigIpar.a ?mgusi
medio estaban cq aban la nueva ma'scara que este chicoye
nstruyendo, Sy personalidad quedaba solamen-
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”/?W/ v

. Si no hay un profesi
los distintos tratamientos 1 sional que una y regule
St‘l‘cnm:: ht':“{'l't':‘:':’:i:'””h médicos, !Jsirnh?k’iiiﬁ ':j”;h' lavdei
g un cuerpo """I"H‘nm'; o m.“:unxdglcos,
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Preguntas hahituales en las familias

~ Sitengo
ueco i
g (c)l i menzar con los tratamientos para mi hijo, ¢a quién
) !
m jo para que me oriente con los pasos a seguir?

.Cuél eS i
oad éi ; J 81 pI of_es1ona1 que va ad coordinar d 105 0’(1‘057
~ S mi lu()no qu1ereiradet i 1 ¢ 5 . ?
ermmadas teraplas, 'que debo hacer?
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Para comenzar a responder a estas preguntas,
io aclarar que, a partir de la deteccion
val se da en el nacimiento

es necesar
se debe ir a los hospitales

y sospecha de un déficit, que en 8eNe
0 en las primeras visitas al pediatrd,
de cabecera Y, St €S viable, a los mis reconocidos. ..

Luego, y con utt diagndstico posible,
car profesionales y centros de salud
omicilio, para qué el viaje

serd importante bus
a la familia y al nifio.

cercanos ald

o termine de desarmar
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o que el P rof eslonal q.',l . (,g'ufe
Recomit ‘ [ruhl"”"'”"H (1 SegUIr sea aguel Qite
. h.’:; o destaque por au calidad lmmrum:
addemis di ' iy e cillez, ya que se CONverjy,

onlench W,

. ’ | I"l (””h " 1 ¢ !
por Si mmlf”iW fu wdamental que pet mitird sequir
ne :

 orimeras complicaciones
. ,n‘(\-u'nh'n lns p! fmer ! :

¢

cuando

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\'\\\\\\;\‘.N\\\\'\"\\:\\:\i\

a quién recurtir, con quien (:~uent0 ki tard adeczada g
qustia. Este serd el profesmn.al que orien o ment‘e al;
familia, quien permitira reallzzfr unalto para quejuntos evalge, )
direccién y los tiempos a seguir. . |

De nada sirve una madre agotada luego de ir a un SinNtime,,
de terapias que, cuando llega al hogar, se encuentra con e.I’resto de
su familia y con ella misma en estado de total extenuacién, s

profesional quien tiene que detener la carrera intitil de los padres
L 4

En los distintos tratamientos, es importante darse un tiempo,
tal vez cuatro entrevistas, para considerar
si se estd cémodo con el profesional que va a orientar
ala familia o a tratar al hijo.
Vaa ser el vinculo emocional lo que permitir afrontar
la rutina y los avatares terapéuticos.

R OO e Mt

Luego ié itard '
S cig » también se necesitar4 considerar si, ademés del vinculo
€ producen avances. Seran |
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No olvidemos que la equivocacion o la desorientacion son a ve-
ces necesarias para dar un vuelco o redireccionar el camino, Un

profesional que sobrevive a sus errores ensefia en el acto a las fa-
milias que un diagnostico se construye y no estd determinado pa-
ra siempre.

demos decir que es comdn que las fa-

Para dar un ejemplo, po
milias lleguen a una nueva consulta con un grupo de profesiona-

les y de informes basados en la practica realizada.
Sin embargo, el nuevo profesional puede ver otras cosas que no

concuerden con los resultados de otras terapias. Esto debe ser lei-

do como un aire nuevo; no significa necesariamente que alguien

esté equivocado, sino que es posible que todo lo realizado hasta
haya ido construyendo la

ese momento, tal vez hasta los errores,
estructura que este nuevo profesional observa.

Sera cuestion de reintegrar esta flamante lectura con los otros

o en diferenciar lo viejo de lo

tratamientos, para optimizar tiemp
que comienza a florecer.
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a: de peregrinacion,

egunda etap da de la figura Perdi,

Anhelo y bisque

Primeros profesionales, primeras desilusioh“

Llega el tiempo de realizar las primeras ir}te.rconsultf—;\s'~r Y
shockeados, la esperanza de buscar otrafs 2p1n101:1es deja aty ur
iuz. Otros profesionales que “saben mds” podrian Confiry,
sospecha de la familia de que todo fue un error y se Puede .
viviendo como ellos lo habian deseado desde que caq, i

pequenio y tenia la idea de como seria la familia feliz,

3
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Paises como Cuba, Inglaterra y, actualmente, Ching
(con Ia promesa de las células madres) son algunos de los destiyy.
de trinsito para estqs familias.
Es posible que la caracteristica mps importante parq Cifrar
las expectativas sea la distancig en que se encuentran
estas posibilidades de curacign, junto con Ias diferencias
culturales y, sobre todo, la esperanza de alcanzar
lo que se sabe perdido y se quiere recuperar,

Cuanto mds lejos y caro, mis posibilidades presenta
cotio

. . - pe . . ’ 1
Para profundizay el diagnéstico sino en realidad pa!

Cuchando, €nesta etapa, solamente aq'
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Traslada
sladar la esperanz
medicacid : “p.‘ '.‘m““ @ 0tro lugay, Método
u; n permitivd conservay pf ideal d I' s Profesional,
] . y (' r ]
del diagnostico, o de e todo fue m: reversibilidad
’ error,
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Esta seqi
: N es llamada d :
fesional } a ae peregrinacis
ue confi | R CC peregrinacion, ya qu
" C“e“t:i]) la nenfm-l}e Lfl diagndstico, o pongaen gidgn:i;?d'a e
ré la buisqued gdacmn Inconsciente, ser desestimado o sin dar-
4 de otros pl'Of 1 , Y COmenza-
esionales o mé
en penumbras ¢] diagnéstico étodos que mantengan

7~
////////////7/////////////////////////////////////////

A i s b
ol il m}éd?cfrustmczon e.staran a la orden del dia.
i inas alternativas, curas sanadores
Y otros serdn opciones que no debemos menospreciar frente al afin
de curacion. Simplemente, los profesionales tienen que estar
cuando la familia vuelva decepcionada para, juntos, seguir buscando
la sonrisa y la dicha que se perdieron.

Si juzgamos o criticamos estos recursos, estamos olvidando
que es un proceso 10gico, del cual nadie escapa.

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

desacuerdos entre los padres
s recurren a los hospita-

Es comin observaren las familias
lo que

tintos familiares. Mientras uno |
Ja palabra del cura, del pastor © del brujo,

0s 0 separaciones.

y los dis

les, otros buscan

suele generar enfrentamient
GASTRAN jom:

¢ do Eouc.lniclel

pro:.,r:aE:u;zclbn spocidd
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La vert dicind > \
dar 1 1" a1 18 0¥ACiON 0 ¢ poin .My

g dt’SC’”dﬂ' il ”b”gln Ia calm reik;

» 7, / ué d /
del alma-+ . * p— csperﬂ'lmf [por q C’Sbamtar[(,?
Jesole ,,m-nmc. onla bien pars ayudar con los oty

. e s S1¢ oy
8 que > cesario ir al hospity

hii
](J:,
ella cuando €s 1
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w Auedan con
que $¢ quedd
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En la actualidad, casi no existen tel"aplas altefnah}za? oreliy,
gan el trabajo de Ia ciencia. Este seria el tinico cas, .

dar un enfoque distinto, porque hasta podria gy,
prometer 1a vida del afectado. .

Aquilos profesionales, 10s orientadores y los pedagogos debe,
s con sus intervenciones y sus palabras, ya g
los padres a que dejen el tratamiento inclyg,

nes que deten
el que se debe

ser muy cuidadoso
pueden precipitar a
hasta antes de que comience. -

Es importante entender que, para dar ut diagnostico y un pro.
ndstico, estas familias necesitardn sentir a los referentes cercs-
nos y contenedores. No alcanza con saber sobre el diagndsticoo
el quehacer con el paciente, sino ofrecer la tranquilidad y el tiem-
po para que el shock comience a dar lugar a la reflexion, a laes
cucha, a la pregunta verdadera.

El golpe de lo inesperado tiene que ser alojado en la transferen-
cia que se crea en el vinculo con los profesionales. Es en esta eta-
pa cuando, en general, se atascan los padres, ya que resulta lamds
dificil de transitar,
el e deprecnrandescaudle e mpulsividd der

érdirigidos hacia ellos mismos, los otros miembros

de la famjlj
mllla, 0 biEn 1

uie : : i
tes,los acompapia quienes realizan los tratamientos, los docen

ntes terapéuti p ; . :
Presenta la digca peuticos y, ademads, también hacia quie"

pacidad. L3 : A ¢
€n todos Jog €SCenarios *mbivalencia amor-odio se mostra’®
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K Sabemos que. para que g desarrol
&1 W masive -¢ tlew-.-,f:'tcfa: dos personas.
. :'hllk)mci(’i" ‘ ‘: ‘c .-;hi f:..-m rtido de e el enojo es parte de
A (’ ‘; ;":t’t m‘! esha .-‘mpu. €50 bastari para reorienlar
3 wativa hacia oty lugar mds ben ¢fico.

le una l’l"!'ﬂ,
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Ela tlilfctosr‘;:ktor Frankl., Psicoanalista que sobrevivié a los peo-
o 4 g el Al g i
; . : Jaba o se suicidaba frente al dolor que
experimento dl:lr’ante CINnco anos de su vida, nada iba a cambiar...
LOS’naZIS seguirian aniquilando gente.

El opt6 por cambiar la actitud, no perder la esperanza. Este nue-
vo sentido que les dio a su decepcién y su sufrimiento permitié que,
ante lo que no podia cambiar, continuara luchando con lo que le
toco ViVirL.

Recomiendo a este autor y, en especial, el libro El hombre en bus-
ca de sentido. Desde nuestra perspectiva, debemos ayudar a aque-
llos padres que, sin saberlo, cargan con el sufrimiento y el enojo

de lo que se les presento en la vida.

;Cémo hacerlo?
o ntales en este mo-
: ;- dividual son fundame ]

erapia gru al Y lain ol . angustia

IJfotdose I1351 e%abgracién del diagnostico. Si el ldct))lm”, elz ;l tge rapeu)j
meI; das no tienen descarga, a través delapa a’ Lal,l Y
- lt1 ae hard en la pareja, lo cual rep r.(?sentariiescfrgas mutuas
% oxcs S nciclode acumulacion de tension, con
iniciara u

uito.
. 43

que reiniciaran el circ
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Los padres deben “obligarse” a no perder sug espacip
como jugar al_f':irlml,‘nsisn'r a talleres de arte, Progray, erson%
Estos espacios se van resignando en Ig mﬁ’didar snliqq;’
en que avanza esta svgnndn L’fﬂpﬂ de pC’I’Cgrin e ;
Todavia la energla se desvia af duelo

yala biisqueda de la cura,

aCién_
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Serd la consulta larga y no apurady, I mfmda trangu;]
“Ylay

nue y firme lo i
vfi que transportard a los padres g elaborar ]y pri 2k,
i

bozos del diagnéstico, Meros
3.
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La madre de un paciente ¢
snd('l esta etapa, que la i\L‘t‘Il!l‘;lt‘i .
el diagnoéstico de microcefalia ;l{,'l‘ :
importancia de “ponerse | o
lista para salir corriendo
Paul Auster, en L
continua diciendo:

omeny
aba, dvupm"s de haber atrave

ue sintié ¢
Jue sintié después de recibido

) ‘ | l‘ ']' ' ( }}('(_h‘) I i.l‘( l(
x ' Iy l' (‘n, t "r v i(‘l'l;’l(‘( t b'

TR A‘ n t ‘i i
n f‘llln-i!(-i(ﬂ:"d(' Ilr;mlfu"mrmpm el o adre
soledad, al describi dre,
seribir a su pad
‘ re,

"P()C() -1 3 - ¢ ’ :

a poco, a medida que la sity
que comenzar a acept
pa del camino, su ace
en actitudes excéntric

acion fue empe
arlo. Pero inclus o
uso entonces, en cada eta-

tacion e
ptacién era poco ortodoxa y se expresaba

as, .

se convenci6 de que ;r: tl?al?ao I.fl‘l’ﬂaf-‘:dde negacion. Por ejemplo,
lento de choque con vitami

on vitaminas

podia ayudarla. Era una terapi
erapia quimica par

. a un probl "
tal [...]. Era negligente y obstinado P problema men
en el fondo sufria. A , peroa pesar de todo, sé que
B . A veces, cuando por teléfono habldbamos de
. t'bl, ye notal.);:l que su voz se quebraba de forma casi
lmf:‘fgec}l) 1 .e, como si intentara disimular un sollozo. La enfer-
me a, e he?rmana logré conmoverlo, como nunca lo hizo
ningun otro incidente en su vida, aunque solo para dejarlo con
una sensacion de absoluta impotencia...”.

Esta es una clara postal de un padre devorado por lasllamasde

un diagnostico, detenido en la obstinacién de un dolor quenolo de-
o diferente del mencionado por el autor.

ja avanzar por otro camin
egado de la vida. El autor explica:

Este padre estaba solo, ren

irti6 lo que ocurria. Cuando mi hermana

v6 a la consulta conun psiquiatra infan-
til que le recomendé que iniciara algtin tipf) de terapia. Aque-
[la noche, cuando mi madre le comenté a mi paflre el ‘res.sultado
de aquella visita, él exploto en un ataque dfe cole;a. 'lt\'hlﬁur:i
hija mfa... [...]. No podia aceptarlo, ni siquiera admitia la p

sibilidad de discutirlo”.

“Pero mi madre adv
tenia cinco anos, lalle

GASTPAN JOHANA
Prof. o < Inlclal
Prol. do Ecucacién Especial | « 45
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arte del relato, podemos ubicar que |, Mady,.
Enestap Jio hacia la tercera etapa. La negag;g Va Se%
tra en el pasd) de ciertas partes de la realidad, Ell recand“ ;«4

cion ) ;
a la acepta para su hija, lo que ilustra lo que 0 Un“‘-":r.f

TP uda \ $ i s 14
necesita ‘1 1}1’0 las diferencias en la aceptacién de] g; agn()sﬁsarn,,’
remos €O : Qg

. nadres. ' ;
los padl gunda etapa que venimog desa

A Ml ra y la se Ir
En la prime ol
. alguno de log o ang
todo profesional que se acerque a alg Padreg

a posicion parecida a la de un psicoanalista ser4 franCaQO ]
Ic¢ ) ) ‘ : "
sistido. De lo que todavia no hay registro es de la impyj, ang, "
genert el diagnéstico, de cémo cada padre se encuentr, afqug

e = 11
emocionalmente por la pregunta “;Por qué a mi?”,

N,

~

LA IR IS I7 VAPV 1000000770 7000000000070 0004000

Todavia no hay lugar para las prequntas.

Sdlo se solicitan respuestas de alguien que pueda decir
qué hacer con el trauma, y se esconde la incertidumbre
de que no se sabe qué hacer con uno mismo,
con aquello que no se quiere reconocer como perdido

ydistinto de lo deseado.

\\\\\\\\"s\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

er ci ; g
gue uirto -lugar d,e Masoquismo o victimizacién inconsciente, ya
‘ Psicoanalista —g diferencia de un orientador— devolve-

€l mater;
esiona) 1 licenciaqg icia Fajnp]
Mencionag.. Cetificar 5 1 folum. El psicélogo o los pro
cal deo €ben abgte S f adres que transitan por las etapas
eir 4
5 ® que ellgg , a Mas alld de 5 resolucion fo
Cntrevisty
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El lugar de orientador en el que
serd un punto de allclﬂj:'!:':l"l Lliq"? ¢l saber queda del lado del terapeut
trauma, 1o se analiza sino ; : s de las familias en lamas, !-‘rcitLl ”;
camino para que, lue *o‘ let q”.(. se.construye y contiene, y s(: prepa " al
rar a implicar a los s ‘,(‘ rascurrido el proceso de diisln oa ," "“l:
F a los padres desde una pregunta mds pmﬂ:;:hp:m da aspi-

A’zﬁ’///?.'///////////////é’//////K///////////////////////

En estos casos, las orientaci .
bombardeadas Purtl::én;::)d’:;slje F;g;fmlﬂl?ﬂjﬂftwgo g
Sin embargo, irdn entretejiendo un pa " rdtCﬂs o lafnmzlm:
Gile Nk poid paiio de errores y de aciertos
‘ : podrin aprehender un modo de resolver las
problem(ft icas mds que de adquirir un saber sobre la patologia
l.f.este serd un final posible para dicho recorrido: |
una familia que puede resolver frente a la falta, que sabe esperar
donde h(l_l/ incertidumbre, que confia en otros y reconoce
ue estos también pueden equivocarse, internalizando con el tiempo
que las llamas eran solamente una vigja y primaria forma
de solucionar los conflictos.

\\\\\\\\\\\\k\\\\\\\\\‘*‘&X\\\\\\\\\\‘Q\\\\%\\\\\\\\\

i(Cémo elegir a los profesionales?
re es necesario darse un tiempo
una decision de este ti-

Como deciamos antes, siemp
profesionales:

no mayor a cuatro entrevistas para tomar
po. Pueden ocurrir dos situaciones con los

#divinos”, calidos y
g reuniones du-
lique el res-

muestren

del tiempo, 12

1. Que en la primera entrevista €
era comp

contenedores; Peror con el pasar s
ren quince minutos, 05€ demoren, y 12 €SP

to de las actividades Y tratamientos:
Y
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. tarde puede ocurrir cada tanto; todos tene
El llegar t¢ oblema es que, 5iesto 5 hace Cotidiay,

ientes. EL pr ’
i e espera llena, lo cual genera apyy,, ' a

d & |
de con la sala . ! il |

. a los pacientes S1NO para Jog Cop " |
didades, no solo para {03 P Profegj, " |

" N
también. a]% |

0g ;
0,5,
S, |

2. También puede ocurrir que el profeswnal se Muestre b0
tante. Aqui es importante entender que esta actityq , Yec Ydi,
B

! 7
ponde al encuentro con “peregrinos’, que son esog . Onsusl tog,

tes que van una vez y no vuelven.
Por eso, ciertos profesionales prefieren tomar distanci, par

go brindarse en la calidez del trato. Uy
En ambos casos, es necesario sentirse comodo con | Perg
que estd debajo del guardapolvo. Si el profesional se trang foro
en un cirujano o en un técnico, serd el tiempo de by car 5 ;;a

da en otro lado.

ta I

Propuesta de trabajo

S€r reconocidas como po-
1 tiempo, trabajé con uni
que les sucede con su hijo

Or ejemplo; “Hace y
algo Parecido 5 lo

48 .
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de esta manera... A ustedes, ;qué |
2 4R 3 X LN A ‘1og 1y v ol
las 13051[11|1dﬁdcs de la familia?” parece si lo pensamos segin
. b . s
S POS NC 2 & 48
: Es posil lquu.( el médico, el psicologo, el doc
Aantes terapéuticos sdvigrtan que la [1 ' -|'( ocente y los acompa-
7 o “todo al revés” ¢ . a familia esta hacie "
n:ﬂd( todo al revés” con cierta problematica. Sera ;m(—‘” o
: 1ad que, con sutile . atica. Sera de suma uti-
lic t'egtn ’1 T utileza, se pueda abordar en cada encuentre N
P l o ¢ e n) . - ) l.ln
vertient ema y retomarlo sin enfrentar a la famili A
mentarlos duros o despectivos tla con co-
i se inten i "
7Slc ri;al : dta modificar el guion inconsciente de los padres o, en
especial, el de uno de ellos, no basta con ponerlo en palabras: sera

necesario ir tallando a lo largo del tiempo pequeias marcas hasta

alcanzar el objetivo deseado.
Es aqui donde se suele dar a estas familias indicaciones que no

al menos en ese momento, y entonces se ven o-

pueden realizar,
el tratamiento por temor a ser “retados” por

bligadas a abandonar

el profesional.
re necesita en esta etapa es un lugara donde vol-

Lo que un pad
ver y sentirse c6modo. Las palabras de aliento frente a aquelloque
en ese momento parece inalcanzable son herramientas que per-
ultados no sean favo-

miten seguir adelante, a pesar de que los res
rables. Instalar la dimension de la espera frente a la ansiedad de

la familia es el primer paso a conquistar.
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ESo .

«( [na golondrina no hace Veray,.
(ARISTOTELES

s van generando un estilo de vida pyy

tumbra mecanicamente a convivir ¢,
a que pase unay otra v,

El trauma o los trauma

. . . .
e r

r.
g i inconscientemente, el trauma llamara a otros trauma;

Comos . .
tal vez —y esto es muy importante—, €n el afdn de prevenir ¢
o, tal vez —

dolor, la angustia y la desesperacio

mina instalando dia a dia. |
D. W. Wininnicot es quien inspira esta lectura sobre esta etapa

en la elaboracién de la aceptacién personal. En un texto de 1953
Miedo al derrumbe, €l autor ubica aquello que le acontece al yo de
una persona cuando vive una situacién que supera su capacidad
de elaboracién psiquica y, por ende, rebasa su capacidad defensiva.
Cuando lo inesperado irrumpe, el yo buscard ligar, a través de la
repeticion —que toma la forma de miedo al derrumbe, miedo al
vacio o miedo a la muerte—, aquello ya vivido en el pasado que

no se pudo poner en palabras,
s T el pr o de
cado e, incluso, degfi b que todo lo negativo es magnifi-
v destigurado. La vida se tifie del color del trauma-

n de que no se repita, selo ter-
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Constantemente, el platillo de |4 b
mo lado.

Segin el mencionado autor, sp teme
algrin momento del pasado; pero, al no Ser consciente de
se lo busca en el presente. Como g 1 | nea (;c"l 'l' im :
en una imagen en la que el primer diagnostice

Los padres transitardn por esta etapa titnrnntt' un tie
longado 0 mas corto; sin embargo, es un momento i o o
mente hay_quc vivir, Es parte del duelo que Heﬁem(ll,:“,:er::,cmﬂ-r_m-
cién psiquica y que, luego, (esto es lo positivo) permitird e‘lwlm']-
hacia una etapa nueva, que mds adelante desarrollaremos s

alanza ge desplaza hacia ol mis.
lo que en realidad va fue vivido ey
{que esto ya pase,
empo se congelase
ves el protagonista,

//////W///////V///////////?’///////////A//////////////

Si bien en esta tercera etapa se fue elaborando
la negacion en los padres, todavia quedan restos que toman
la forma de desesperanza, de entrega, de tristeza.
Desesperanza significa, en dicho contexto,
este nexo con lo negativo de la realidad: este romance que busca
prevenir el dolor, sin embargo, lo instala.
Se sobrevive a lo no esperado, a lo injusto de la realidad,
2 lo acontecido; pero, todavia, las marcas que deja no permiten
soltar el pasado para vivir placenteramente el presente.

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

n n ractica

E esta etapa lOS padres lleva d la casa y ponen'en [,;;n e
v isti apias. OC -

las int ncione,s del docente o de las distintas terapias

as interve

. ber todaviano
Jiares o coterapeutas; Sin embargo, Su SabEH g
cenigs AU LA la invenci6n de otros abordajes,
UAL o

2 5 . ln . bre
S hgado AT eguir lo pautado y en advertir sO

que serdn muy buenos en s e problema.

in tipo d
aquello que presenta dudas o algtin tpo

trans-
itan esta etapase
ue transitan 163
. i os padres . iene, Buscan 1o
Podriamos decr 446 'Eos en seguridad € higiene. B
ni

forman en excelentes téc mmmu::m -
" go Educ, nlcal
nmlp :10.: EdaucBCIbn Especlal
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| cuidado.: Ya no reniegan de |,
s C

g 0 osentarse :
 las falencias: e 10 suelvan a presentarse aquqy, .
* TS ] - : - |
riesg™™,  tratan A€ jaron Pl'ofllﬂdas marcas de dol, en i
¢

, i sinc \d (.'
cidads 1 pasado qu® |

¥ 1™ L
cionest cemilias
Iil fam ]d 1es, qllc y&

i y es mucho més disteq. .
razOn AT L aa P

; :
g Lo se tiene la sone. ... T
cap en anteriol es etapas é‘Lngdc"’m :

las que tiene! ool sofio en detectar el eventual error del tryy,
dsernt 105 alternativas.

las primeras golondrip,, :

“r A,

st4 preparando el verano, g, b
)s

(.

[

& .
2 e omienzan a ap arecet

ido... oe €
do es un poco mds cdlido... 5

davia no Cil;gz-s que, st bien el duelo por Ja imagen ideal que s ”
werggztaegel hijo casi se ha realizado por completo, e,an sstla etapa ;.
c}ia\ria se est4 elaborando el duelo por lo gu'e se ansia de los dems

los padres se resistieran @ YCONIOCET gue el

Parece como i, todavia, i el
son los que mds herramientas tienen para describir la relacion con sy j;.

jo. El saber aun quedaala espera del otro, por lo que surge el enojo
cuando ese otro no responde segtin un ideal esperado por la familia,

Decimos que, en esta etapa, la familia todavia no puede crear
por si misma nuevos abordajes, o rescatar aspectos olvidados y
positivos de otras etapas. Atn estin pendientes de los errores y de los
falencias, ya no de quien presenta la discapacidad, sino de quienes pro-
ponen los tratamientos. !

Esta etapa es muy delicada para los que acomparian a las fami-
lias en llamas, ya que los padres, al haber adquirido un saber técni-
co-experiencial sobre la patologfa, son muy agudos y certeros con

los comentarfos, que se transforman en criticas personales si no se los
escucha todavia como el 1iltimo refugio del duelo,

WW//MM///////#WJ’/V#W/V////W
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es imitil cualquier abordg

i o je clinico o pedagéei
esta etapa, necesitq cspnfios ;fﬁ;faoz
es

en los que se n d
placqmt compartan maneras de viyi
eramente con el diagngst :
ghostico.

AN
\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\‘(\\\\\\\\\\\

propuesta de trabajo
Y

En esta etapa, s?n muy importantes los espacios grupales
a los que asistan distintas familias que atraviesen
por etapas diferentes de elaboracion.
Los padres de esta tercera etapa de desesperanza podrin ayudar,
con su experiencia, a los que atraviesan etapas anteriores, I
y podrin tomar de los que transiten por la cuarta etapa
la alegria de vivir que todavia no llega.

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\‘Q\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

sta conexion entre las fa-
y de proponer ciertos temas €o-
al. Por ejemplo, un disparador

g esta consigna:

] y c6mo serfa para uste-
a son verdade-

Sera funcion del orientador favorecere

milias a partir de juegos en grupo
mo disparadores del trabajo grupal- **
(itil es proponer a grupos de dos familia

wPensar cOmO €s ull fin de semanarea

: , . .
des un fin de semand ideal. jLos fines de sema e
mentos de descanso? [ienen algo de las vacd i

ros mo
invierno O verano?”.
GASTRAN JOHANA
Prol, ¢« . nleial
Prol de Ed;cacidn : . 53
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comtin, serd la experienci, act

1 i !
tlias t g '-4 L‘o ! y al
as familias tejer lazos, En esog V|

\ puv.sln el

n L
Luep® = - itird a ] . o laid e,
vividL in los digtintos m« il asnime ¢ dls% k
. ! I'| L } o " / ' . ; ) )
NN jo allf, ¢l orientador sabrad 1r aj Vechand(, %

dad. A partire
mentado POt ac

e alcanzados.
. qvances alcat L
3 d(.\ ]03‘\ a\ d 2 Wy N Om andntes t . "
) nl" 1la sctualidad, 12 inclusion de acomp erapéy,
L1 e :

1 iti v - ()S ¥
a del trénsito positivo por esta etapa. | , Urge f
(‘Id

las familias en ”amagd“ )

L prupo, para que |
fa gruper i ! Hfru

ar da cuent o
elhogarda ' en una posibilida
1o ¢s emergencia... Se transforma p d que

también, con la formacion adec%ada/ PEEden resolv'er,

Las familias se preguntan que ocurrio con los an}1gosl Y con,
actividades y los proyectos que solian tener en la ep.oca anteﬂﬁ;
al diagnostico. Por eso son tan importantes los espacios Brupel,
e individuales de terapia, para que refuercen y alienten egty M.
vimientos nacientes.

0] t rrr\

Y T L L 7

Los acompafiantes terapéuticos también se transforman
en motores de las salidas y las actividades de cada miembro
de la familia. Son parte de una ruting que ordena lo que otror
era posiblemente una superposicion de cuidadores,

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\l\\\i\\\\\\\\\\\m\\\\\\\
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Nota a los coordinadores

B —

El modelo' médico tradicional Propone ¢
mo forma de interaccion con ol Pacienss 'L € | hruk's'*iunalismn co-
dad de los afectos y de lag palabrag m,'_; - (||Htancm y la objetivi-
iodos un modelo a seguir, acterizaron por largos pe-
Hoy sostenemos que se pue
en realidad, esto tiene que ve

de ser igual de

profesional —ya
reonla form yaque,

\ hyiah acion académica—, s
adaptael lenguaje téenico conceptual al lenguaje d:: los iic‘l '3"5%
. s res,
directo y cercano en la palabra permite que el otro incF())‘r oo
ruralmente lo dicho. P
El abrazo, el beso o hasta dar la mang

guridad alos pac%res. Tomemos como ejemplo a esas personas que,
al dar la mano, €Jercen un movimiento de distancia, como si se a-
lejaran, de forma intuitiva, del cuerpo del otro. Muestra la necesi-
dad de dejar en claro que el vinculo es puramente formal.

Como nosotros sabemos del dolor de los padres, no necesitamos
generar mayores distancias, sino incluir ese dolor en un vinculo
que permita exteriorizar los afectos. Solicitar en la nota en que se
envia el aviso del espacio grupal “Traer mate y masitas para com-
partir”, por ejemplo, contintia con esta intervencion de cercania y
empatia con el trauma.

transmiten cercania y se-

El hastio

/V//WA’/////A//}%WK////V//A//A"'/f/////}"’//////////9’

Esta es la etapa en que la familia se halla

ino transitado.
el largo caniil .
realmente cansada ¢t (0TS - legaciones,

Se fue gastando tanta energia el

' s
esperanzas’y todo tipo de terapia

- ontinuar.
vida para €
un resto de
que falta b
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Jartos ae pruebas de ensayo erro,

.,-gstfiﬂl wondiendo en este cam; ’
Los I””m‘? asf fuero apr e”dlem,i seculr "itto
porqHe el quie faltd una quia a g;’j d
' Ll (SN e un abordaje i
jrenito de técnicos Y nod / ’"t‘-’gral,
Fue un ik

\\\\.\\‘.\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\.\\\\\;\}.\\\\\\
NN

i del duelo funciona casi perfectamente, pey, ag
La maquinaria # . I vuelva a poner en marcha, jy y. "l
: carga energética ue ¢ SOndey,
i :;;zoas padres ese combustible? ‘
”m;\;;emmente, en ln lusidn, que es el mayog i”i’::ze;f :171 He titviero, e
de que aparecid el primer .dzﬂg nostCo. Comto it L;S’ tal vey .
tima, Ia familia decidiera ir a{ casinoy ApoSLar En UNA TULELd que sy, "
los favorecerd, pero es conocida. Estin hqrtos de ap.ﬂ?ﬂfie" a perder,

En esta tercera etapa, suelen ocurrir acontecimientos imPensa.
bles, dadas la elaboracién y la aceptacion alcanzadas. Y |o Ques,
escucha en el discurso familiar es: “Peor que lo que nos Pasd, p,
puede pasar”; “Que sea lo que Dios quiera”; “Estamos hartos de
siempre lo mismo”; “Ahora nos toca a nosotros....”.

Y las familias se van de viaje o toman vacaciones que se traps.
forman en verdaderas pesadillas; festejan ”megacumpleaﬁos” 0
“megaaniversarios” (tirando la casa por la ventana), o compran tec-
nologfa carisima (para complementar el déficit), que probablemen-
te luego quede archivada en un rincén de la casa.

Esta esla ruleta, pues, posiblemente, los profesionales o los do-
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, I(;;’l :’ft‘Portm;te aquf, como lo
s1C1 omar frent Ve
€ a estas si

lo elaborado po bpitng Situaciones
Siestos acc}:ntzl(? familia hasta uqon“ LTSI
Cimient 5¢ Mome
08§ ento,
bles de atentar contra lo ty l‘ﬂn lefdos comg 0
[] " wr ] L

que estamos frente a ur abajado y I“Brado Lt,rcmw)sorespons;..
ot pequefios rebrote 13 de las Gltimag ox : Pttrdcriamos de vista
s del antiguo incencfirtsmncs delas llamas
0, que aho '

ra se pued
e

apagar con mayores
re
en, tal vez, uno de los Z‘;:SOB. Podremos acompanar a |
imos mo nar a las famili
men amilias

tan de los recurs 0 o
s de 1
Ir'so 0S ac mpanantes clinico ped
ag(igicos.

Nimos d
® desarrolla
nd()' (1 l
a po-

Inicio de la cuarta et

ik apa de reorganizacic
La familia en equilibrio, un nuivo'za(:ton.
modo de vivir

Las familiaslle
an rd .
. gan, después de insondables laberinto

manso en la corriente del trauma. F i P T
el : . Fue necesario recorrer muchas

. es para llegar a interiorizar nuevas imagenes mentales
(t:lmtas formas de pensar la realidad que tocé vivir. Y, asi, com-
pren er que aquello que los descolocd por tanto tiempo, los hizo
distintos y hasta mucho més fuertes a la hora de enfrentar otros
traumas, como muertes, pérdidas laborales o crisis economicas.

ydis

///7///////////////////////////////////////////////////

Jar en los padres y hermanos

ente sobre Ia patologia puntual
que los ubica

comienza a escucl
o solam
q verdadera templanza
cién y esperanza.
y ahora transmiten

sistente.

En este tiempo, s€
un saber que antes 10 tenian, n

de la que aprendieron, sino un
en un mds alld que brinda a otros conten

Son familias a las que 1as Jlamas arrasaron

el calor dela palabra tierna y €O
. 67
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| sobreviviente que tram;, 6]

| silencio de ‘ a
g ntirlo COMO persona] bfon‘

1 0¢

gla salabra ¢ B
Es _} ud i mi?y dejo de o , :
. del ¢por d empo y queé cada ré a tiene . .

Cé 184 todo el tiempo'y u trau
pocer que pas: ma

y su fortuna.
s W?'/-,y/////'////////////z’//////////////w/ o
P i v

En esta etapa, se constriye e{ arfe'de vivir, .
La filosoffa de la familia comparte los p'rmct/fl’os' del cr@t{anismo
" del budismo, del culto zen, del pszco?nalzszs, del aikido
y de todas aquellas disciplinas y .religlones que reconocen
qde Ia realidad se construye a partir del fmor, y la aceptacigy,
de uno mismo y del préjimo.
Como la realidad no cambia, el cambio se dirige hacia el interior
dando flexibilidad a nuevos puntos de vista que permiten
dejar de renegar con ln vida.
Asi las familias, que antes estaban arrasadas por las llamas,
hacen del trauma una herramienta mds (y no la vinica)
para seguir viviendo.

A KRR AN NN AN AN NN NN

Lo que diferencia puntualmente esta etapa de la anterior es la
rfecomposici()n del lugar en el mundo’® de los miembros de la fami-
lia, Antesf habfa un desplazamiento de la exigencia del ideal per-
sonal hacia la’exigencia alos profesionales e instituciones: simple-
mente se habia desplazado la no aceptacion de lo que faltaba ha-

cia otros, por lo
o pode,Ip que quedaba el apego a la critica y ala observacion
Proponer caminos propios

; 7 tiem
Psicoandlisis pyede Po del duelo; ]o suplementario”. Aquellos qu°

ZZEn, en sy lb 5 N pro i
1010 Los tiempos o) gt Profundizar de |, mano de Adriana Bauab de Dre"
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Enesta ultimaetapa la re

COMposjcig
1 L (,l'.
del verdadero cambio de de

Hugaren ef mundo h

bla Pt’\l‘ndignm Habl a-
e la famili ‘ <Hablamos de un actes eres
doren el qu amilia c':unndo relata sy historia v hat .jct«nn,,.,.
sado frente a lo acontecido no ge feconoce, B Ay habla de gy pa-
 H8 e

| momento en que

responde a oty ar
i pasado p a otros que Parecerfan no ger ellog

/Af/////xf/w//:///////xf///////////////y//////////////

Realmente quedo atrds o dolor y la angustia,
que ahora no son propias, :

Este es el recorrido de unq familia que se sabia en llamas
y que ahora, luego de Ia metabolizacion del diagndstico,
puede sentarse al abrigo del fuego sin sentir
que las llamas pueden devorarlo todo,

AR R AR R

Llego el verano, comienzan las vacaciones... Hace calorf pero
shora se puede disfrutar de estar en casay yanoes necesario tra-
bajar todo el dia. En el hogar hay accnflpfaﬁantes terapéuticos 0 pg-
sonas que alivianan las ta.lr.eas domésticas. El C(')le.gm es parte us
la prolongacién de la familia, un .IPgar para soc1ahzarair ya no
espacio para aprender a se:r ur} nino o un !oven r1<;>1r‘r:[61:ce.S e

Los profesionales también tienen vacaciones'y, )

ilasi iones es-
olvidan de las terapias, y todo sale como si las intervencio

uvieran . familiar hace anos.

i 'ncorporadas al sistema . -

t él]ilunlfl()r ha Vuelto S€ habla de la dlscapac1dad con soltura y
4

' juntos po
ciones solos, ya no necesitan estar todos | ey
derrumbe o catastrofe. Alg AL
otros le dedican tiempo al arte...

« 59
Escaneado con CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

P ST IR s iy, »

AEAAS vev

I'n las entrevistas o en los talleres,
wan por esta elapa son log CNeargy,
de encender a los olros padres apagados, "
después de participar en lantos talleyeg Com
fos ,n-.yﬁxsimmlvs, podrian r/l‘H' la charlq f’i’fﬂmn:p’
pntuitioamente, ¢ adelantan a 'Ias consignas y "t"”/"den,,.‘ e
o csperar para compartir si experiencia i gp,
v al otro desde un lugar peyorativo.
Saben contar sus errores Y ﬂpl’L"HdiZ'ajes,
«qar @ nuevas organizaciones de g "

L] . "
Jos pradres it GURL
\‘«'r:.'n'z'.um'nh‘.

a Jos mas LR L

] as Hamas han dado li

\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

A continuacion, presento la carta enviada por una madpe -

cJaramente ha llegado a esta cuarta etapa.
Ella logra un buen resumen, ya que s€ trata de una carta gj;;
ida a un Hospital muy conocido en Capital Federal al que tan
veces llevé a su hijo por muiltiples consultas y operaciones.
Sin embargo, ahora vuelve ya no para pedir ayuda, sino par,
seguir formandose y brindar sostén a otras familias que se enfren-
tan a lo que su familia y ella misma vivieron.

4

A quien corresponda,

Estoy muy interesada en realizar I Especializacion en Psi-
cal_ogia,_Vincular y.quisiera saber si es posible.

Mi interés radica en incorporar informacion calificada para
poder ayudar con mis conocimientos previos y mi experien-

T ey
e
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2 wersonal a las failiae
cia pe : alfm,!mmlrm-q“,_. O
fermedad cronica de un hijo, diagnistico de g

Cuando lfnaﬁufuh’n Cspera un hijo, o o

to de la vida recibe el diagndsticy 4
0 o o e Una
en un hijo, se desestabiliza, Fy of Prime
impacto que ladescoloca; es el mopen le la inacei
sepeninza. Nadie ¢ PMode la inaccion, la de.
sesperanza. Nadie cree gue pueda pasarle, nadie o«
a 2] o ! . ’ ‘e es
rado para el enfrentar un diagnéstico doloros C;; a prepa-
- - - ! - Ol
consecuencia una segunda etapa, yyq etapa de qu iﬁ"‘?n;ce en
i g etu
desorden, hay que tratar de seguir adelante pero '?osecn o
' cuen-

a el camino. Al

b ﬂb N S;‘,P‘" ;?ce; el duelo, lentamente empezarmos
S estr - :

3 odo o mcesg alre ’;.’dor y finalmente al terminar ese

i p que ¢l conlleva podemos buscar los ca-
minos que nos acercardn a una nueva forma de vida, don-
de tendrd cabida el tratamiento, y podamos actuar segiin las
consecuencias. i
No poseo un titulo de grado, ya que mis estudios son tercia-
rios, pero.he,aprendida,mucho_deﬂlas experiencias y las ba-
rreras que hemos tenido que sortear en la vida. Seria para mi
un honor poder cursar estos estudios que ustedes ofrecen y
de esa manera ser un puenteentre pacientes, familias y pro-

fesionales.dela galicsisn i

enalgiin monen.
enfermedad Crimica
Fmomento rec iy i

El proceso de duelo
avesado, enesta etapa, el tra-

mando, unaa una, las ima-
g de cOmMO serian

dela familia ha atr
nir desar '
s idealizacione

Cada miembro

bajo de duelo, que consistio €
10 Jos deseos y la

g g GASTKAN JOHANA
Prof. ¢ Feuc. Iniclal ;
Prol. de Educaclon Especle
“Duelo y melancolia” | B

10 gigmund Freud,
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 vinculaciones con 10s otrog p; "

: sonal ' ol diaons... TOrg,

suvida pf?r y .1 sufrido el trauma del dlagnostico 0g
i1ia si no hubier: . ta witichas e 6

L ha realizado durante muchos aj,

uelo, que S€ Fop |

El d1 un’ ideal que marcaba un rumbo en el sentjq, dep
2cto o€ » 3 ) y R,

Eumﬂid 1d, este ideal que todos tenemos, nunca se C“mpl "'dﬂ
n I'cc caidy v

@ )
tiene la funcion de orientarnos "

I')
8 lo fy

R

Una vez tramitado este largo camino, se sustituiy;
la imagen ideal de la familia por otra en la que lo posible
serd mds ajustado a la realidad.
La exigencia cederd su lugar al temple.

R R

El duelo no se realiza sin dolor. En los primeros momentos, tep.
dré la forma de ira, de enojo con la vida, con los otros 0 CON ung
mismo. Luego, “el sinsentido”, el desgano, la falta de deseo se in-
tercalardn con la bronca y, en los momentos de mayor tensién sub-
jetiva, el dolor y la angustia tefiiran la vida del duelante.

Es importante aclarar que el duelo no se refiere a quien presen-

;a el trauma, no tiene que ver con la muerte de alguien, sino con
a caida de una imagen idealizada,

El duelo se ¢
ransforma en .
dad de accig HUN proceso para recuperar la capaci-
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'-"“""""""""mm.mu
a

Si “los 0jos son el punyy

R ] en 0' Que
famm la \'tm‘ulaci(\n con el re tada Vel Cliwy.

qel otra 1y
porque alli donde los Padres q“ma. e una o de.

sistico ode un pronéstico lleno de '}"f'rd?" N los atollad oves
profesional 0 pedagogo, el sostéy afecti
nContTarse con una imagen flaman
sacion del impacto de lo nuevo.

A partir de este enfoque,
rada, al no estar mediado po
afectos puros y directos.

Seguin dicha perspectiva, es de syumq importancia en discapacida
ra los docentes, acompaiiantes terapéuticos y profe::;:’omzlg’sa;::au ‘ —

_ g » i psicotera-
pia personal y la supervisién constante de] equipo interdisciplinario con
el finde elaborar la angustia propia que generael contacto con estas fami-
lias, como también la formacién académica, ya que serdn las herramien-

tas fundamentales para generar la cohesién a partir de la cual las familias
en llamas ensamblardn un nuevo modo de vivir.

Noolvidemos que el traumay el impacto del diagndstico “rompen” con
las representaciones familiares tipicas que guian en la construccion de un
hogar. .

Existen en la sociedad y en cada uno de nosotros imagenes men-
tales, arquetipos y creencias que ilustran a la familia tipo y a los

/

roles de los miembros del enjambre familiar. N

El grupo social, el lugar geograficoy otres e

d o e " 0 “una ma-

dan referencias a aquello que caracteriza “serun pddl't. i*en‘e e
> jones € 1Mag

. i g representaciol _

dre”. Sin embargo, esas misma P alguno de los miembros

sficit en
existen cuando se presenta un déficit

de la familia. GASTRAN JOHANA

Prof. ¢« - e inicial |
PdeoEducacIénEspo'cHﬁ ¢ 65
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i atdada sociedad, de .las familias
saffo actua dagogos: construir TePregey, *n I,
sionales )1’15) ed(: distinto de vida. E] aPOrtea 'onQ;
posibles que i ncluyil:cl:':r referencias posibles en ese Vacig A
dirige ‘ﬂ g‘j’l | diécapacitado y asu familia” Comy ocla]_
Cuando se mll'al a extrafio —situacion que se da my :h k.
némeno o como @ Bios restaurantes, en la playa o en lag €se e
_nudoen la callef/ E;Eil(i)as sienten el peso de esa mirada que rgelag
\ Com‘un::};;'lljSlaapropia angustia y el hor'ror d‘e’pensar Que e)l(]e:
:Z’nfll)?én podr;’an haber vivido ’la misma sﬁua;on.t | §
Y las consecuencias son todavia mayores Cua;: (; esto msto
con los profesionales o los doceﬁtes que, por s ftz )ﬂ e lfor'ﬁaclon
mica, presentan dureza o excesiva ternura (ldstima) en la mirgq), y
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Por’ ese motivo, insistiremos en la eleccién de los j
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y pedagogos: 1o alcanza, segin nuest i
fheaiiar i _ ra perspectiva,
con el trabajo At ual, sino que es necesari '
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,p ' edio de un enfoque integral y estratégico.
;De que sirve, entonces, tener una gran experiencia académica
y profeszonal que dé sus frutos con el alumno o el paciente si,
cuando este vuelve a la casa, allf todo sigue igual?
Los padres también tienen el derecho de pedir entrevistas,
reuniones con 0£105 padres, devoluciones de los docentes, orientaciones
frente a dudas e interconsultas, entre 0fras medidas.
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del papel representado en la familia de padecer una enfermedaér
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