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La etapa de la adolescencia del hijo con discapacidad tiene vicisitudes particulares para todos.
Los conflictos propios de esta etapa evolutiva estdn intensificados en este caso.

Con fines de presentacion encaremos en forma separada lo que le sucede al adolescente, por
un lado, y a los padres y a los hermanos, por otro lado.

El adolescente con discapacidad

El joven atraviesa un momento de nueva toma de conciencia de la
realidad de su discapacidad. Muchas inquietudes se hacen presentes
entonces: éporqué soy asi?, éporqué soy distinto en tal o cual aspecto a
los otros?, éporqué soy diferente a mis hermanos?, équé paso?, ésiempre
seré distinto, o algun dia seré igual que todos?, ées una enfermedad lo
que tengo?, ése cura?, éporqué tengo que hacer tantos tratamientos?,
éporqué tengo que usar tal protesis?, éporqué me miran en la calle?,
éporqué me rechazan, discriminan o se burlan de mi?, etc.

Estas preguntas pueden ser formuladas abiertamente por el joven,
otras veces se presentan en forma mas solapadas. Son temidas, en
general, por los padres.

Este adolescente debe afrontar un cuarto duelo, que se suma a los tres duelos sefialados por A.
Aberastury que debe elaborar todo adolescente: duelo por el cuerpo de nifio, por la identidad infantil y
por la relacién con los padres de la infancia. Al adolescente con déficit se le suma el cuarto: el duelo por
la capacidad de la que carece.

El duelo ya lo iniciaron los padres tiempo atrds con el diagndstico. También el nifio en afios de
la infancia enfrenté una toma de conciencia de su limitacion que se debié acompafiar de cierta
elaboracidn. Con la adolescencia nuevamente se abre esa vieja herida.

Este proceso suele ir acompafiado de acusaciones y reproches a los padres y la solicitud de la
reparacion magica del dafio por medio de operaciones, medicaciones o cualquier avance técnico.

En la medida en que la identidad es el ser uno mismo en relacién con
otro, el adolescente con un déficit puede hallar obstaculizada Ia
posibilidad de reconocerse en el otro a consecuencia de su diferencia.

Sabemos que en el periodo adolescente hay una busqueda de las
semejanzas con los iguales. El joven anhela parecerse a sus pares, no
diferenciarse. Esto le otorga seguridad, en cambio, las diferencias le
producen inquietud y susto.

El joven con una discapacidad debe hacer un proceso de aceptacidn de esta diferencia a fin de
asumir su identidad. Debera hacer una lenta discriminacion entre lo que “no puede” y “lo que puede”.
Deberad ir descubriendo todas sus potencialidades y posibilidades en espera de ser desarrolladas.

Nuestras observaciones clinicas nos muestran que el pasaje por estos momentos de toma de
conciencia de la discapacidad, con las emociones que se disparan, es mal tolerado y contenido por la
familia.

Pareceria que se le exigiera superar rapidamente estos estados emocionales.

Muchos jovenes quedan solos con sus emociones y sentimientos al no contar con adultos
comprensivos que los sostengan y acompaiien en la situacién por la cual estan atravesando y se ven
impulsados a dominar rapidamente estos estados.

Generalmente los adultos tienen poca tolerancia, sobre todo, a la depresion del joven; hay,
entre otras, fantasias de que “va a caer en cama y no se va a poder levantar”, que “podria hacer un




intento de suicidio”. Parece desconocerse que las etapas de depresion son habituales en la
adolescencia, pero a este joven no se le permite que las tenga.

Bajo estos mandatos el joven se ve empujado a adoptar comportamientos maniacos, de
omnipotencia, de negacidn de la falta, recubriéndose de una fachada de “estoy barbaro, no me pasa
nada”.

La huida de la depresion también puede expresarse con sentimientos intensos de hostilidad
hacia sus propios padres a los que siente en su fantasia como responsables de su falta, o por lo menos
que no hicieron todo lo suficiente para curarlo.

La adolescencia como etapa de nueva toma de conciencia de la
discapacidad, requiere la posibilidad de poner palabras a aquello que le
sucede, llamarlo por su nombre. Hay necesidad de poner palabras a la
verdad que se vive. En las familias se tiende a silenciar. De esto no se
habla-

Los adolescentes, necesitan que se los acompaiie a enfrentar la
verdad a fin de poder asumir su identidad. El adolescente va a tolerar
cualquier verdad si reconoce la verdad en aquel que se la esta
comunicando.

Asumir la identidad significa una tarea de discriminacién que le lleve a un reconocimiento que
su discapacidad es solo un aspecto de si, ya que él tiene muchos otros aspectos sanos, posibilidades y
potencialidades para desarrollar. Asumir la identidad conlleva aceptarse con la limitaciéon impuesta por
la realidad, pero sin sentirse por ello disminuido como persona, sino con los mismos derechos a una
vida feliz y plena.

El quedar pegado a la discapacidad puede acompafiarse de sentimientos de: descalificacion de si,
vergiienza, temor al rechazo, resentimiento, envidia hacia todos los otros que no tienen su limitacién.

El adolescente debera hacer un trabajo de elaboracién de modo de
no responder al interrogante équién soy?, con la simple respuesta: “soy
sordo”, “soy ciego”, “soy paralitico cerebral”.

Habra que evitar que el joven acabe identificAndose con sus
limitaciones que le dificulte el despliegue de sus aspectos sanos.

En muchas circunstancias el largo periodo de rehabilitacidon
centrado exclusivamente en la parte faltante, no Ilo ayuda al
reconocimiento de otras capacidades y recursos.

Los padres ante la adolescencia del hijo

Los padres suelen mostrarse en este momento como padres temerosos, angustiados, culposos,
desorientados, decepcionados por viejas ilusiones y expectativas no cumplidas, preocupados por el
futuro, sobreprotectores.

El periodo adolescente es fuente para ellos de gran incertidumbre y

desconcierto ante la erupcion violenta de los impulsos del hijo y frente a
tantos cambios.
Estdn desorientados ante las manifestaciones de crecimiento del hijo. No saben cémo proceder ni cémo
reaccionar. Es como si estuvieran sorprendidos ante este crecimiento no previsto de antemano, como si
hubieran alimentado la fantasia de que su hijo no llegaria a transformarse nunca en un adolescente- De
tranquilidad a los padres dejarlo ocupar el lugar del nifio eterno.

Los temores paternos que estan presentes pueden asociarse al
hecho de que el nifio con discapacidad al llegar a la adolescencia se
presenta como mas inexperto e inseguro y menos capacitado para
manejarse fuera del ambito protegido de la familia.

Generalmente hasta ese momento las consultas médicas, Ila
escolaridad, los tratamientos, han demandado la mayor parte del tiempo
y energias de padres e hijos. El rendimiento en estas actividades ha sido




la preocupacion central, tanto de los profesionales, como del grupo
familiar.

Estos nifios han permanecido, por lo tanto, hasta ese momento muy ligados a sus padres y
profesionales, que han debido acompafiarlos muy de cerca en todas estas tareas.

Habitualmente el vinculo de padres e hijo con discapacidad hasta el
momento de la adolescencia se ha caracterizado por la sobreproteccién.

No es casual entonces que la pareja paterna ante esta etapa evolutiva manifieste temores
incrementados al desprendimiento de ese hijo inexperto e inseguro, y a su incursion en un mundo
vivido como amenazante y hostil.

Las manifestaciones de la sexualidad del adolescente incrementan los temores, por ejemplo a
la violacion, al embarazo.

También en la pareja paterna se intensifican viejas culpas ante la discapacidad.

Sienten que tal vez se equivocaron en los caminos elegidos, que no
implementaron todos los recursos necesarios para ayudar al hijo, que no
hicieron todo lo suficiente, que fracasaron. Estos sentimientos surgen a
consecuencia de que este periodo marca una ruptura de ilusiones,
expectativas puestas en las distintas estrategias terapéuticas vy
educativas implementadas. Muchas de las metas no se cumplieron y la
discapacidad sigue ahi todavia, rompiendo la ilusion paterna de Ila
reparacion total del dafio.

Ante estos temores, angustias, culpas, inquietudes y desorientacidn
los padres pueden responder con un incremento de la sobreproteccioén.

Se suceden asi compulsivos cuidados, mas alla de los que por su limitacién el hijo requiere.

Los padres se presentan como excesivamente disponibles, como fuente permanente de amor y
abundancia inagotable. Padres que se autoimponen la misidn de crear y proveerlo de un universo
exento de angustias, frustraciones y responsabilidades.

Los ofrecimientos por exceso de los progenitores impiden que el hijo pueda conquistar un lugar
propio. Se le coarta las iniciativas y las inquietudes para explorar el ambiente y para experimentar
situaciones de desprendimiento.

O sea, las angustias y los temores paternos conducen a dejar al hijo en una situacion de
dependencia y de tiempo congelado de una nifiez crénica imposibilitando el despliegue de un potencial
gue en muchos casos queda sin oportunidad de desarrollo.

Muchos padres tratan de justificar esta situacion de falta de estimulo para el desprendimiento
con explicaciones como las siguientes: “Es muy familiero”, “Le gusta estar en casa”, “Los amigos viven
lejos, y no se pueden encontrar”, “No se va a saber desenvolver”, “Estamos viviendo una etapa muy
peligrosa”, “La gente lo rechaza y discrimina”, “Lo dejan de lado”, “Se aprovechan de él porque es
inocente”, “Se van a burlar de él”.

La pareja paterna suele sofocar también la confrontacidon generacional entre ellos y el hijo. Se
evita el enfrentamiento. Se ahogan las conductas tipicas de la adolescencia de oposicidn, provocacién y
rebeldia. Sabemos que la confrontacidn cobra un papel fundamental en esta etapa para el crecimiento
personal del hijo y la adquisicion y plasmacién de la propia identidad.

Que el hijo quede ocupando este lugar de dependencia traerd a los padres como beneficio
secundario el evitar la angustia de pérdida o los temores exacerbados ante el medio externo. Les
posibilita a su vez mantener un control omnipotente sobre sus hijos.

Hay padres que responden de manera contraria a la descripta. Son padres negadores de las
limitaciones y dificultades del hijo y que le demandan que se comporte como un “chico normal”. Lo
someten a un alto nivel de exigencias y demandas mds alld de sus reales posibilidades. Lo empujan a
conductas de independencia cuando no estdn dadas las condiciones para ello. En este caso el joven se
encuentra lanzado al vacio sin la necesaria proteccion y acompafiamiento.




Muchos son los padres que contribuyen a que el hijo abandone este tiempo de cuidados y
sobreproteccion, para iniciar un tiempo nuevo, pero esto siempre es dificil y complejo para la familia. O
sea, muchos logran hacer las adaptaciones necesarias frente a esta etapa evolutiva de su hijo y, de este
modo pueden acompafiarlo para que la viva de la forma mas plena y enriquecedora posible.

El futuro una gran preocupacion de los padres en este periodo

El futuro, que en estas familias suele ser un motivo de preocupacion constante en todo momento,
cobra actualidad con la llegada del hijo a la adolescencia.

La preocupacion por el futuro ha estado presente en las distintas etapas del ciclo vital familiar. Incluso
los padres muestran esta preocupacién desde el mismo momento del diagnéstico. Desde casi el
principio suelen pensar en un ahorro que permita paliar esta situacién cuando ellos mueran, y en otros
preparativos, sobre todo en paises como el nuestro, que deja a la persona con discapacidad en situacién
de tanto desamparo social.

Todas estas viejas y recurrentes preocupaciones paternas sobre el futuro parecen que en este momento
de la adolescencia se presentan con mayor crudeza.

Los padres comienzan a afrontar el duelo por la irreversibilidad del tiempo, que implica la caida de la
ilusion de la propia inmortalidad y la omnipotencia. Es decir, deben lidiar con una verdad muy
angustiante: el paso del tiempo y la ineludibilidad de la propia muerte. Para ellos esta es una etapa en
la cual comienzan el balance, la rendicion de cuentas y el replanteo de la problematica del futuro, con
todas las implicancias especificas que esto conlleva.

En muchos casos, cuando no se ha logrado la independencia suficiente, las responsabilidades paternas
en lugar de disminuir parecen aumentar. El desamparo de la pareja paterna es grande ya que la
sociedad no ofrece los servicios suficientes para la edad adolescente del hijo, y menos aun, para la
edad edad adulta, a pesar de que es cada vez mas numerosa la cantidad de discapacitados que llegan a
estas edades, dado el aumento de la esperanza de vida.

Esta carencia de servicios, de ofrecimientos de capacitacion y ubicacion laboral determinan que muchos
adolescentes y adultos, una vez terminada la concurrencia a las instituciones a los que asistieron
siendo nifios, permanezcan en casa, en una situacion de aislamiento, inactividad e improductividad.
Estos hechos se acompaian de la mayor edad de los padres, con la consiguiente pérdida de energias,
fuerzas y algunas enfermedades que pueden aparecer en ellos que lleva a percibir que ya no son tan
capaces de seguir cuidando a su hijo como lo venian haciendo.

Los padres manifiestan inquietudes como las siguientes: équé sera de él
cuando ya no estemos? , épodrda arreglarselas solo?, écual serda el lugar
que ocupara en el mundo?, épodrda hacer una vida independiente?,
éformard pareja?, ésera una carga para los hermanos?, ¢ se tendra que
internarlo en alguna institucion?, équé alternativas residenciales habra
para él?...

Los hermanos ante la problemdtica del futuro

En general, los hermanos ya en la etapa de adolescencia de su hermano con discapacidad, y mds aun en
la adultez de él, suelen sentir mayor presidn sobre la responsabilidad del cuidado del discapacitado. En
esta fase son ellos quienes van tomando un creciente compromiso en la vida de la persona con
discapacidad.

Debemos tener presente el mayor nivel de sobrevida de los adultos con discapacidad mental lo que
determina que los hermanos de hoy estén mas involucrados que en generaciones anteriores en la vida
de su hermano adulto.

Estas demandas de responsabilidades crecientes en el cuidado del hermano suelen ser mayores cuanto
menos habilidades adaptativas tiene éste.

En las familias suele estar presente un supuesto, en muchas oportunidades no hablado, de que el
hermano/a se hara cargo del cuidado de su hermano discapacitado cuando los padres ya no estén.




Es mas frecuente de lo que se supone que los padres planifiquen para el futuro el cuidado del
discapacitado por el hermano, con un alto nivel de expectativas y alivio propio en ello, eludiendo hablar
de este proyecto con los hijos.
Tal vez esta imposibilidad de los padres de compartir con ellos sus planes se vincule con las propias
limitaciones para enfrentar su mortalidad.
Muchos padres ya enfermos y murientes recién transmiten al hijo sin limitacidn su proyecto de futuro y
le hacen prometer que se hara siempre cargo del discapacitado.
Los hermanos reciben asi una hipoteca a futuro y una determinacién familiar del rol que ellos jugaran
en dicho futuro.
Un cuestionario, respondido por hermanos 271 adolescentes y adultos que participaron en los
diferentes talleres que he coordinado, con preguntas relativas a inquietudes respecto al futuro, aporté
datos muy significativos
Interrogados acerca de si pensaron en el futuro, en el momento en que los padres ya no estén, 9 de
cada 10 hermanos contestaron afirmativamente.
Cuando se les pregunté sobre los sentimientos que les producia pensar en el futuro, surgieron por
orden de importancia: responsabilidad; miedo; angustia; tristeza; preocupacién.
En cuanto a cudles son los interrogantes que con mas frecuencia se planteaban referidos al futuro
expresaron en este orden los siguientes: ¢Tendré que llevarme a mi hermano a vivir conmigo?; si yo
muero primero que mi hermano équé pasara con él?; éaceptara mi pareja a mi hermano?; éicdmo
planificaré y resolveré mi futuro econémico?; é¢podré obrar equitativamente entre mi hermano y mi
familia?; éserd mi hijo también discapacitado? .
Muchas veces estas preocupaciones en torno al futuro aparecen silenciadas en los hermanos, no la
comparten con sus padres. Refieren que no se animan a encarar el tema del futuro porque implica tener
gue hablar de la muerte de sus padres, de la herencia o el dinero que quedaria para el futuro, y esto
resulta doloroso, o podria ser mal interpretado por sus padres, como un interés de ellos en lo
economico.
Las preocupaciones por el futuro aumentan cuando los hermanos perciben que los padres
sobreprotegen a tal punto al discapacitado que lo crian por debajo de sus posibilidades y que, por lo
tanto, no lo estan preparando para mas adelante.
Frecuentemente los hermanos sienten un fuerte mandato implicito familiar: que ellos se haran cargo
del cuidado de la persona con discapacidad cuando los padres ya no estén, tal como ellos lo hicieron
hasta entonces.
En algunas ocasiones los padres dejan a este hijo al margen de toda la problematica de su hermano con
discapacidad asumiendo ellos todas las responsabilidades que la situaciéon demanda. Esta actitud
paterna suele tener como movil el protegerlo y aliviarlo. Las consecuencias suelen ser que no se
favorece de este modo la construccidn del vinculo fraterno y muchos hermanos sienten que cuando sus
padres envejecen o mueren tienen que comenzar a vincularse con un hermano desconocido para ellos.
En estos casos suele resultar dificil el encuentro y el establecimiento de un lazo afectivo no favorecido
previamente.
Hemos registrado que las familias generalmente no planifican el futuro. Este preveer lo que podria pasar
mediante la elaboracién de un proyecto de vida para el hijo con discapacidad que incluye el proyecto de
vida de la familia, suele estar ausente. Esto lleva a que la toma de decisiones —como podria ser la
institucionalizacién de la persona con discapacidad- quede para ultimo momento, en una situacién de
emergencia

Mads alld del dolor que produce esta herida que se vuelve abrir en todos los integrantes de la
familia que atraviesan este segmento evolutivo, este es un periodo que ofrece una nueva oportunidad a
padres e hijos para hablar sobre: la discapacidad y las causas de la misma; su prondstico; la diferencia,
que no debe ser negada

Es un momento oportuno para aclarar ideas erréneas y falsas expectativas de curacion y para
elaborar proyectos, entre ellos para hacer una planificacion del futuro, o sea prever el momento en el
cual los padres no estén.




Este es un periodo que ofrece una gran posibilidad y oportunidad a
padres e hijos para enfrentarse nuevamente con esa vieja herida 'y
resignificar la misma.

Los beneficios de los talleres de familiares que atraviesan el segmento evolutivo de la adolescencia
del hijo

Los encuentros grupales de familiares que comparten la misma fase evolutiva resultan
habitualmente muy beneficiosos Los talleres no son grupos de terapia si bien la participacidén en los
mismos puede tener afectos terapéuticos
Tienen diversos objetivos, citaremos entre otros los siguientes:

e conocer otros familiares de personas con discapacidad;

e reducir el sentimiento de soledad y aislamiento al descubrir que hay otros que atraviesan
experiencias parecidas; facilitar la experiencia tranquilizadora de “No ser el Unico en el mundo
con esa problematica”;

e hablar y compartir historias, anécdotas, experiencias de vida, risas, alegrias, tristezas,
preocupaciones, desafios, enojos, vergiienzas, etcétera.;

e |egitimar sentimientos, sobre todo los negativos, silenciados en el seno de la familia;

e aprender cdmo otros manejan las situaciones dificiles que se experimentan por su condicion de
familiar;

e intercambiar informacién y orientacién que alivia o facilita canalizar diferentes inquietudes;

e allanar dudas, confusiones;

e crear un ambiente de contencion, sostén, respeto, actitud solidaria;

e estimular la ayuda mutua;

e potenciar los recursos de los participantes;

e aumentar la autoestima y el crecimiento personal de los concurrentes.

Las modalidades de intervencion grupal con los padres son mas frecuentemente instrumentadas en
diferentes lugares en comparacién con las intervenciones grupales con hermanos.

Los hermanos suelen tener menos oportunidades de contacto con profesionales y de compartir con
pares que atraviesan experiencias parecidas; asi quedan en una situacién de mayor aislamiento y
desamparo. Las experiencias de talleres o encuentros de hermanos son poco frecuentes.

Con sorpresa hemos recogido los testimonios de hermanos, incluso adultos, que participaron en nuestro
Programa de Talleres de Reflexion con Hermanos, quienes manifestaron que era la primera vez que
tenian contacto con otro hermano y que para ellos ésta era una situacion sumamente impactante al
sentir que “no era el Unico que vivia esta experiencia” y que podia “compartir vivencias similares con
otros que hablaban el mismo idioma”.

A nivel mundial, también los programa de intervencién para padres por ejemplo los grupos de
reflexidn, son mucho mas numerosos que los dedicados a hermanos. Recién en la década del ochenta se
generd un interés mayor a nivel de diferentes paises por entender y acompafiar a los hermanos con la
implementacidén de distintos programas para ellos.

La oportunidad de encontrase con otros hermanos tal vez sea el mayor valor que proveen los talleres
de hermanos.

Estas intervenciones grupales o individuales, con las familias que atraviesan el momento
evolutivo de la adolescencia del hijo en el momento oportuno, que se implementan antes de que los
conflictos estén instalados en su seno, podrian encuadrarse dentro de un lineamiento de promocion
en salud mental familiar.
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