MI HIJO TIENE DISCAPACIDAD:
LA PAZ EN MEDIO DE LA

TORMENTA

Mtro. Erik Godinez Loera

Centro de Rehabilitacion e Inclusion Infantil Teletdon Neza

RESUMEN

Enestearticulopodrasencontrar
ideas que se apartan de una
vision centrada en la metafora
del duelo, la aceptacion de la

patologias individuales y/o
familiares de los padres cuando
seenfrentanaladiscapacidadde
un hijo y descubrirds una
propuesta y recomendaciones
basadas en una visién centrada
en los desarrollos de la terapia
sistémica, posmoderna y la
hipnosis ericksoniana, la cual ve
al individuo dentro de su
contexto en la busqueda de
oportunidadesparasubienestar,
lo que permita entender que en
el proceso de adaptacién de los
padresalvivirladiscapacidad de
sus hijos muestran habilidades
para poder enfrentar la crisis. De
ahiviene el tituloque danombre
a este articulo, ya que dentro del
impacto y las implicaciones que
conlleva la discapacidad existen
oportunidades de encontrar la
paz en medio de la tormenta.
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Para comenzar a comprender el proceso que
los padres y las familias viven al enfrentar la
discapacidad de su hijo, se describe el siguiente
relato.

Llegan a consulta una abuela de 46 anos a la
cual se le llamara Maria, con paso lento, saluda
con una sonrisa, entra acompanada por su nieta
de 2 anos, a quién se nombrara Nely, que tiene
dificultades en varias areas de su desarrollo, usa
silla de ruedas y esta conectada a un tanque de
oxigeno que porta a todas partes.
Esta sesion se centr6 en lo que para Maria
implicaba la actual condicién de su nieta, quien
requeria muchos cuidados de ella. Su madre
trabajaba debido a que no contaba con el apoyo
del padre; la abuela comentaba la importancia
que tenia el tener una higiene impecable en casa
ya que cualquier infeccién, por ligera que fuera,
corria el riesgo de que se complicaray terminara
internada en el hospital por varias semanas.

Buscando un acercamiento, empatia y
pretendiendogenerarotrosposiblessignificados
donde se pusiera nombre a lo que Maria siente,
piensa y hace, se le pregunta - ;C6mo se siente
usted en este momento? Ella observa, busca
contener las lagrimas en sus ojos y contesta: "me
duele mucho”.

La siguiente pregunta con una postura de
curiosidad, buscando conocer y entender la
posicién de Maria frente a la condicién de Nely
fue - ¢y qué significa este dolor para usted? Ella
automdticamente al terminar la pregunta
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contesta: “"es amor”, en dicha respuesta, no
parecia clara la relacién que pueden guardar
dos emociones que apartemente parecen
opuestas. Manteniendo la misma postura de
curiosidad por la historia de Maria se le pide
ampliar su explicacion de la relacion entre el
dolor y el amor: "para mi... el dolor es amor,
porque eso es lo que me hace levantarme cada
manana a cuidar a Nely... aunque estoy muy
cansada sé que ella me necesita... pero al
hacerle sus aspiraciones, traerla a sus terapias
yo tengo fe que ella va a estar mejor... es por
su bien..."”.

Aldarestaexplicacion,inmediatamente surge
la imagen de una madre que esta en labor de
parto, donde las narrativas de las mujeres
expresan que se siente un gran dolor,
acompanado de un gran amor que da la
oportunidad de dar vida a su hijo; al compartir
estaideacon Maria, lacomplementadiciendo:
"si...y lo quieres very abrazary besar, aunque
tedoliéelvientre...". Apartirde este momento
la conversacién terapéutica continua con la
co-construccion de una narrativa alternativa
sobre el significado del dolor: como un
impulso, un motivadory una forma de hacerlo
mas tolerable en el dia a dia con su nieta Nely.

Conesterelatosepuedenresaltarargumentos
y recomendaciones sobre lo que puede
favorecer la adaptacién de los padres (la
familia) a la discapacidad.
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La primera recomendacion para las familias,
sus integrantes y los profesionales de la salud
implicados, esreflexionar sobre ¢ cuales son las
creencias sobre las que estas partiendo para
definir esta condicion llamada discapacidad?
Bajo la metafora del vaso medio lleno o medio
vacio: scomoquieresverelvaso? imediolleno?
¢medio vacio? Y hay quien puede agregar: “el
vaso puede incluso no tener absolutamente
nada y lo puedes sostener en la mano vy
dependiendo del tiempo que lo sostengas, el
brazo y la mano duelen al sostenerlo por largo
tiempo”.

Abia y Robles (1998) explican que hay
momentos en la vida, que implican cambios y
representan una crisis. En la cultura China se
tiene una vision sistémica sobre las crisis en la
vida, dandole dos significados, como riesgo vy
oportunidad. De esta forma, una crisis es un
momento de cambio en donde lo que antes se
pensaba, sentia y se hacia ya no es atil y al
mismo tiempo se convierte en la oportunidad
paraaprenderalgonuevoycrecer.Este proceso
de cambio se puede entender como cuando se
daunsalto,alestarenelaire puederepresentar
un riesgo porque si caes mal te lastimas, pero
también se convierte en la oportunidad de
aprender a caer, observando cdmo caer y en
qué lugar conviene pisar. También, este cambio
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se puede convertir en la posibilidad de disfrutar
ese momento de estar flotando al saltar.

Haycrisisquesonnormales,naturalesyesperadas
como el crecimiento de las personas; y hay crisis
circunstanciales e inesperadas como la aparicién
de una discapacidad. Independientemente de
como se origine la crisis es importante aprender a
aprovechar las oportunidades que trae, para lograr
tomar de cada momento y de cada situacion lo que
puedaser util, valioso, paraatesorarloydisfrutarlo;
desde la metafora del duelo seria aprender a
despedirse de la imagen ideal de un hijo “sano”,
sin embargo, desde la metafora de decir jHola!
(White, 2009) es darles la bienvenida a las nuevas
experiencias de vida frente a la discapacidad.
O’'Hanlon (2006) afirma que las crisis son
oportunidades camufladas. La historia de Maria es
un ejemplo de como observar las oportunidades
frente a la crisis, sus experiencias de vida la llevan
a utilizar sus recursos personales para poder
enfrentar una situacion significativa e importante
como lo es la condicién de Nely.

Una segunda recomendacidn es: la realidad que
se construya alrededor de la discapacidad cobrara
sentido, solo cuando se toma en cuenta el contexto
en donde esta inmersa esta realidad, es decir, es
como las cajitas chinas en la que la mas pequena
esta contenida en una mas grande y esta en otra
mas grande y asi sucesivamente.

Este planteamiento ayuda a entender que si las
familias,lamadrey/oelpadreactia,piensaysiente
de una determinada manera al enfrentar la
discapacidad esto estara permeado por una serie
de etapas de su ciclo vital que van conformando
creencias y legados familiares y que impactan en
la construccidon de significados sobre los eventos
presentes (Beyebach y Rodriguez-Morején, 2019);
es decir no tendra las mismas implicaciones el
surgimiento de la discapacidad en una familia que
esta en la etapa de la crianza de los hijos, en donde
los padres estan en la busqueda y definicién de
saber cdmo van a educarlos y quién estd mas
ocupado de estas tareas si es la madre, el padre,
ambos;



van a educarlos y quién esta mas
ocupado de estas tareas si es la madre,
el padre, ambos; a una familia que esta
en la etapa de hijos adolescentes, en
donde se requiere que padres e hijos
aprendan a separarse y diferenciarse
para favorecer la autonomia de los
adolescentes y si en este etapa surge la
discapacidad en uno de ellos,
demandara cohesién, contrario a lo que
necesita la familia en esta etapa de la
adolescencia.

Entendiendo que hay un proceso
evolutivoenlafamiliaentoncessepodra
ser sensible y comprender que el enojo
de una madre frente a la discapacidad
no s6lo es o no necesariamente es no
aceptar la discapacidad, si no que
implica un proceso en el cual la madre
busca y enfrenta varias situaciones de
forma simultanea ya que se cuestiona
por qué el padre prefirio irse a trabajar
y noacompanarla al médico, a pensaren
como va atender a ese nifio y al mismo
tiempo a sus otros hijos que tienen que
iralaescuela, el pedirayudaasumadre,
con lacualno hahablado durante 5 afios
y todo esto acompafnado de recuerdos
constantes sobre su hijo internado en el
hospital que la llevan a llorar sin poder
parar y decirse a si misma que todo lo
anterior es su culpa.

Es habitual escuchar a los padres
decir que ante su situacién se estan
volviendo "locos”, incluso hay una
necesidad de escuchar por parte de
los profesionales de la salud una
opinion al respecto. Es importante
considerar que debido al estado
emocional de los padres el dar una
explicacion desde la légica o lo
racional puede llevar a que se
sientan incomprendidos, por lo
tanto,unatercerarecomendaciones
buscarformas alternativas de poder
expresarles los procesos que viven,
estimulando su creatividad, como lo
puede ser a través de contar una
historia como la siguiente: "Habia
un rey que tenia un gran dormitorio
para descansar... se le ocurrié un dia
que enfrente de su cama queria
tener un mural que emblematizara
la paz, porque cada noche que
estuviera en su cama queria ver ese
muralque lerecordaraelsignificado
de la paz. Asi es que se dispuso a
traer a varios artistas para que le
realizaran un  boceto  que
representara la paz...eligi6 unoyno
permitié que nadie viera al pintor
mientras pintaba ese mural, cuando
la pintura estuvo lista, elrey entré a
su habitacion, para observar el
mural y su primera expresion fue:
imaravilloso! jextraordinario! Es
exactamente lo que yo queria,
después abri6 las puertas de su
dormitorio para que todos pudieran
apreciar la obra realizada por el
pintor. Las personas que entraron
estaban sorprendidas, el mural
representaba una terrible cascada
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cascada cayendo de un risco con toda la
violencia... una tormenta terrible aparecia en el
fondo a la izquierda y unos rayos se deslizabany
hacian arder un arbol a la derecha... la situacion
era calticaydramatica... el cuadro, era realmente
tenebroso y temible... nada menos parecido a la
paz, pero el rey estaba contentisimo. Finalmente,
el mejor amigo del rey se acercé y le dijo, su
majestad, jno entiendo! Querias un cuadro que te
representara la paz y has mandado pintar esta
tormentatenebrosa, terrible, cadtica.Elrey ledijo:
ven acércate un poquito jMira la cascada! observa
atras de la cortina de agua, tras el risco, hay un
nido, donde un pajaro esta alimentando a sus
polluelos, donde una madre cuida de sus hijos, en
medio de una serenidad asombrosa a pesar de la
tormenta... para mi esto es la paz, no es un paisaje
tibioysuavedondenadasuceda...lapazesaquella
serenidad que se encuentra a pesar de las
situaciones mas caodticas...esaquellatranquilidad
que podemos encontrar aunque desde afuera la
tormenta siga violentamente” (Bucay, 2019).
Una cuarta recomendacion que surge de lo
anterior es aprender a pintar el mural de la
discapacidad que esta frente a la cama de los
padres, lo cual implica mostrar una postura de
curiosidady respeto haciasuvisionde larealidad:
"mihijoestavivo,apesardelosmalosprondsticos,
que si se iba a morir, que siiba a quedar postrado
en una cama... jmirelo! Ya se mueve...". La familia
y el hijo con discapacidad siempre iran en una
tendencia hacia la construccion de su bienestar,
en su proceso de adaptacion a la discapacidad
realiza esfuerzos para lograr el acercamiento
afectivoy/oinstrumentalparadarrespuestaauna
situacion que percibe critica, lo que la lleva a
utilizar sus capacidades para satisfacer las
exigencias de dicha condicién (Rolland, 2000).
Como conclusién, es importante considerar que
lo que se nombra como “discapacidad” implica la
construccién de una realidad, que parte de un
contexto social y familiar particular, en lugar de
normalizar la forma de observar este proceso,
utilizando la metafora del duelo, en donde se
estableceundiscursodominante queexplicatodo
a partir de la no aceptacion de la discapacidad, se
requiere incluir una vision dindamica de los
procesos familiares a lo largo de su ciclo vital y

discapacidad, se requiere incluir una visién
dinamicade los procesos familiaresalo largo
de su ciclo vital y en este a sus integrantes
como agentes activos en busca de su
bienestar en el proceso de adaptacion a la
discapacidad.
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