Ligia de Ledn de Martinez



De Leén de Martinez, Ligia Lilibeth
De tu mano.
Acompafamiento para padres de nifios especiales.

Editorial Synergy. Guatemala, 2019
ISBN: 978-9929-779-61-7

Formato: 140 x 216 mm
Paginas:115

Todos los derechos reservados. Esta obra es propiedad intelectual de su autor.
Prohibida su reproduccién parcial o total por cualquier medio o método, sin
permiso escrito del autor.

Disefio de portada: Alejandro Martinez de Ledn

Fotografia: Juan Miguel Martinez

Diagramacion: Ligia de Le6n de Martinez

n Ligia De Leén de Martinez

Impreso en Guatemala.



Contenido

AGIAdeCIMICNTOS w.vvvviiieiiiiiicii s 6
PIOlOGO c.uiuviiiiiiiii s 7
INtrodUucCION ... 11
Primera Parte: :Qué estd pasando? .......coccoveeveeererernieneenreennnes 13
¢Qué es lo que tiene mi hijo(a)? ...ccevvvivivvvivniniiiiiiiies 15
¢Quiénes son los nifios o nifias especiales?..........cccovuvivunnee. 15
¢COMO Sera su VIdar....cccviiciciiiicii 16
¢Coémo es la vida de un niflo especial?.........cccoeviviiviiiininnes 16
¢Como sera mi maternidad o paternidad? .........cccocoevvvviiiininnes 20
¢Quiénes somos las mamas y los papas especialesr............. 20
Segunda parte: Siento un torbellino dentro de mi................. 25
Caminando entre 1as brazas ........ccccccceevicervinicenrniceinicenn. 27
Con mis pies desCalzos .......cvcuervicniriicericeeeeeeeenene 27
CamiNANAO ..o 30
¢QUE €8 EStO qUE SIENTOP w.vivivviiiciiciic e 34
ELAOIOf i 34
¢Qué le pasa a Mi hijor ... 36
Primera impresion y trauma .......cceececvcviveieriieieisieisisnnn, 36

iMi hijo(a) no tiene nadal.......ccccovviiiviniiiininiiiic, 38
NEZACION ..t 38

No puede set tan Malo ......ccceeueerieeerrenieernriieeeeeeneeeenenenes 41
ADNOLANZA oottt 41
¢Por qué a miP....ciiiii e 43
BNOJO e 43
S1y0 hublera. ..., 47



¢Qué serd de su fUturo? ..o 52
MIEAO .. 52
Los otros nifios se Ven tan SANOS .......ccccviviririeuciinisisreeisininines 54
BEOVIAIA i 54
Se van a dar CUCA. ... 56
VELgUeNZa ...vvvviiiiiciciii s 56
¢STfuera a mMi? . 58
NEgOCIACION ...t 58
Me duele €l almMa ... 59
THISTEZA 1veievricicier et 59
¢Y qué hago con el dolof? ... 601
Experimentando el dolof......c.coceuvveieiiniicieniccieieennn. 601
Ni mi hijo es el culpable ni y0O 10 SOY....cccevviieiviviiciiriiciernes 62
EL PerdOn ... 62
Te amo ¥ t€ VOY @ AVUAAL ...cueueuueiereieiieieirinieieieisieieeeceseienenes 65
Aceptacion y reconciliaCion.........cvceviicinininiciniiceines 65
AYUAAME SENOT .ttt 69
BSperanza.......viiiiiicc s 069
Tercera Parte: Sefior Necesito de ti . rinrrnnrereresereneenn. 71
Sufro y me siento s0lo(a)....covviiiceiiiciiiiiiiie 73
Caminando de tU MANO ....c.ceveccieireiccrceeece e 78
Ayadame Sefior en medio de tanto suffimiento.........ceeeeeee. 82
Por siempre VIVIFAS.... ..o 87
Te pido un Milagrol.......ccccoviiiiiiiiiiiiiiccc, 88
Jests convierte el agua €N VINO.....ccccuviieceririnicieiiiicieeiccians 91
Transférmame a Mi SEAOT ... 91



AcomMPANANOS SEAOT.....viueviiiiiiiiiieierricereeeiee e 94

T estas involucrado en nuestra vida......c.oceveeecuevriccunnnnnes 94
Cuarta Parte: La familia eSpecial ......oovereereerenrinrerrienrireeeneenes 99
Salimos Adelante.......covieieiuiiiiiciiiciic e 99
Saco fuerzas cada dia ..o, 101
La ReSiencia. ..o, 101
¢Qué hay para mis otros hijos?........ccccevvvvvninnininininiiccenns 102
Un hermano no es un espectador .......oceeeveeerrerincecrennenes 102
¢Y las mamas 0 Papas SOItErosr.....covviivivivivivivininiiiiiccciaas 108
Son ValIENtes ....c.cciiiiiiiiiiici 108
¢Y la relacion de pareja? ... 108
También se transforma ......ccoeeeeeveeeeereeeeeeeeeeeee, 108
¢Y qué hay de mis suefios personales?.........cccovvevviviiininninns 115
¢Y qué hay de mi? ..o 115
iNos han dicho que somos un ejemplol.......ccccccviiirivinnnnn. 116

Solo somos una familia "especial”.........ccccccvveiviiinicinicnnne 116



Agradecimientos

Gracias por llenar mi vida de alegria y gozo, por mostrarme otra
perspectiva de la vida. Gracias porque contigo aprendo cada dia a
“ver anaranjado”, mi color favorito...

Gracias por enseflarme a ser paciente, por ensefiarme el significado
de la alegria y por ensefiarme a descubrir lo importante de la vida...

Gracias por responder junto a mi diligentemente a un llamado que
palpita en nuestro corazon...

Gracias por escucharme, por ser el instrumento para mi despertar
espiritual...

Gracias porque me muestras el camino y me iluminas, estas
conmigo...



Prélogo
La vida es el mayor de los valores que el ser humano posee y
defiende. Pero en ella encontramos también la paradoja de la
alegria y la tristeza, del gozo y el sufrimiento y, en ultima instancia,
del poder de la muerte. Estas situaciones, con las que todo ser
humano tiene que lidiar, se experimentan con mayor intensidad
cuando se afrontan experiencias particularmente dolorosas, en las
que la vida propia o la de un ser querido se ve seriamente afectada.

Este es el caso del que se ocupa la presente obra. Cuando en el
seno familiar un nifo, por diversos motivos, se enfrenta al
sufrimiento y el riesgo de una muerte prematura o una vida que no
puede desarrollarse normalmente debido a serias discapacidades,
todos los miembros de este hogar se ven envueltos en una voragine
repentina de dolor e incomprension sobre lo que esta sucediendo
y sus consecuencias.

En este relato la autora desea acompafiar a todos los padres que se
ven enfrentados a esta realidad no querida ni esperada, pero
evidente y dolorosa. Quien redacta estas letras desea acompafiar a
estos padres “especiales” por el camino de la reconstruccién de sus
vidas, y lo hace desde tres perspectivas distintas y
complementarias: como madre, como profesional y como
creyente.

Primeramente, como madre de una hija “especial”, la autora no
nos describe técnicas o lindos consejos, como quien es ajena a los
sentimientos que brotan como violento manantial en el corazén de
quienes sufren y se enfrentan a la invalidez de uno de sus hijos. Ella
misma ha experimentado la profundidad del sufrimiento, la
frustracion y el camulo de sentimientos que embargan a una madre
que ve a su hija sufrir, ella misma se ha dedicado durante afios a la
terapia de su hija, entre la frustracion de los fracasos y la alegria de
las metas logradas. Por este motivo se comprende que alguna vez
encontremos en el presente relato afirmaciones fuertes, a veces
dificiles de digerir, pero que brotan de la cruda experiencia de una



vivencia que se desea transmitir para ayudar a descubrir que quien
escribe ha vivido en carne propia lo que cuenta.

En segundo lugar, como psicologa clinica de vasta experiencia en
el trato terapéutico con padres “especiales”, esta en una capacidad
profesional 6ptima para ayudar a los padres que viven el torbellino
de encontrarse ante la situaciéon dramatica que enfrenta uno de sus
hijos. Sus palabras ayudan a identificar, reconocer y manejar los
sentimientos y las diversas situaciones a las que se ven enfrentadas
y enfrentados los padres y las madres de estos nifios. Con
clarividencia, sabidurfa y prudencia logra sistematizar y ordenar
cada sentimiento, haciendo notar la necesidad de aceptarlo y
asumitlo, y dando pautas para manejarlo debidamente. Esta atenta
a reconocer la diversidad con que cada pareja, y cada cényuge,
enfrenta una misma situacién, dando a cada uno el propio remedio
y a ambos los elementos necesarios para una relacion sana de
pareja, con la que pueden de mejor forma ayudar tanto a su hijo o
hija “especial” como a los demas hijos que en la misma familia
“sufren” y “gozan” de la compafifa de un hermano con una lesion
severa, una enfermedad o una discapacidad que compromete de
forma permanente el dinamismo normal de su vida.

Finalmente, como creyente y tebloga, hace vislumbrar en medio
del dolor de un hijo especial la mano amorosa de Dios. Desde la
fe, que ve lo que los otros no logran ver, ayuda a descubrir
esperanza en las situaciones donde la razén no parece encontrar
sentido. Descubre un Dios cercano y amoroso, que ha entregado
a su unico Hijo por amor, donde otros se han visto “traicionados”
por un Dios que consideran injusto, castigador, cruel o, a lo menos,
ausente. Y si bien el abandono de Dios es experimentado por
creyentes y no creyentes, esa misma fe es un paso, un don de la
gracia divina, que se da a quien “da la vida entera” por el amor que
tiene al hijo de sus entrafas. El hijo “especial” llega a ser, en ultima
instancia, lugar de encuentro con el Dios de Jesucristo, experiencia
intima de un Dios, invisible muchas veces, pero siempre presente.



Invitamos, pues, a todos aquellos que han tenido o tienen a un nifio
“especial”, a recorrer, en lalectura de este texto, el camino que lleva
a la esperanza, que brota del mismo amor que hizo renacer en sus
hogares un hijo que se ha convertido en el centro del drama de sus
vidas.

P. Juan Carlos Mesen SDB
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Introduccion

Antes de iniciar la lectura de este libro debo contarles que tengo
una hija con lesion cerebral severa. Es una circunstancia que llegd
a mi vida sin avisarme y as{ nos sucede a los padres de nifios

especiales: la  discapacidad de
nuestro hijo llega como un bano de
agua fria que trastorna nuestra vida,
nos mueve emocional vy
espiritualmente, nos cambia la vida
y nada vuelve a ser igual. El camino
que hemos de recorrer no es facil,
proceso emocional vy
espiritual que atravesamos. Solo
con el tiempo, el apoyo adecuado,
la ayuda de Dios y bajo los ojos de
la fe, todo lo que nos ha sucedido
cobra sentido y la vida se convierte
en una aventura y una experiencia
de crecimiento.

(e} un

o If/‘a/g/ao{ﬂ on grapos
lerapeutioos oon padres de
ninos a‘;aw/&/w 4 oy
mamd e‘f/w/&/f Blen s¢
gae l bootura de este
Ubro no sanard heridas de
forma instantines; six
embargo, puede ser de
gran ayada para afrontar

o/ a’af/‘/}r(/é/(to e miear

. T wna experiencia de
Este libro esta dividido en cuatro 7

partes que facilitan su lectura, sin
embargo, la  experiencia que
vivimos los padres de un nifio
especial no tiene un orden
especifico, no se divide primero en lo emocional y luego en lo
espiritual, es una uUnica experiencia que abarca toda nuestra
existencia. Es un camino que debemos recorrer.

creciments y, Sobre lods,

de encaentro,

La primera parte, (Qué esta pasando?, habla de quienes son los
nifios especiales y los temores que experimentamos con respecto a
cémo sera su vida, todo es una incertidumbre que nos causa temor
y angustia.
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La segunda parte, siento un torbellino dentro de mi, expone las
emociones, sentimientos y mecanismos de defensa que
experimentamos al avanzar en este camino de sufrimiento.

La tercera parte, Sefior necesito de ti, habla de nuestras dudas y
camino espiritual, nuestra relacién con Dios, la necesidad de El, el
desarrollo de nuestra fe y nuestro encuentro con el Sefor.

Y la cuarta parte, la familia especial, habla de la relacion de pareja,
los suefios olvidados, los hermanos de los nifios y nifias especiales
y como enfrentamos el camino en familia.

Mi proposito es que tomemos consciencia y reflexionemos sobre
el camino que recorremos, que encontremos sentido y que nos
convirtamos en seres humanos mas sensibles para abrirnos al amor
y a los demas.

El sufrimiento nos visita a todos de un modo o de otro: algunos
somos padres de un hijo especial, otros pierden a un ser querido,
algunos sufren cancer, otros quedan viudos, algunos sufren un
accidente, una enfermedad, etc. Tarde o temprano, y de una u otra
forma, nos familiarizamos con el sufrimiento y lo experimentamos.
La lectura de este libro puede ser de utilidad no solo para los padres
de nifios especiales sino para cualquier persona.

12



Primera Parte

¢Qué esta pasando?
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¢Qué es lo que tiene mi hijo(a)?

¢Quiénes son los nifios o nifias especiales?

Un nifio especial es aquel nifio o nifia que necesita ayuda de las
personas que lo amamos para salir adelante. Su desarrollo no es
como el de un nifio sano, algunos
tienen una estructura corporal
distinta, otros son diagnosticados W niro %’/@"/&/ es “7“9/
con discapacidad sensorial como la || .7 ¢ wra gue recesita
ceguera, la sordera o la sordo-
ceguera. Otros tienen dificultades
del lenguaje leve, moderado o || % amamss para salli
severo, algunos mﬁps especiales no ||~ lunt,

se  desarrollan  intelectualmente
como los otros nifios de su edad; son
nifios especiales aquellos que son
diagnosticados con una enfermedad degenerativa en el que habra
deterioro fisico, fisiolégico y neurolégico. Algunos le llaman
minusvalia debido a que son nifios que pierden la oportunidad para
participar en la vida de la comunidad con condiciones de igualdad;
otros le llaman nifios discapacitados debido a que no pueden
caminar o expresarse verbalmente. Muchos nifios especiales tienen
lesiéon cerebral, por lo que son flacidos, espasticos, epilépticos,
autistas, rigidos, etc. Otros nifios especiales tienen
malformaciones, deformaciones anatémicas, impedimentos
funcionales, convulsiones o enfermedades congénitas. Otros son
diagnosticados con distintos sindromes. Los nifios con sindrome
de Down también son nifios especiales. Cuando nos preguntamos
¢Qué es lo que tiene mi hijo? es porque se ha hecho evidente que
su desarrollo no es normal y probablemente ya hemos consultado
diferentes especialistas.

a/«/a de bas personas que

Algunos padres nos enteramos que tenemos un hijo especial desde
el momento del nacimiento pues el doctor nos informa de su
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condicion; otros, en cambio, lo descubrimos en el transcurso de
los primeros meses o primeros afos.

Cuando nos preguntamos ¢Qué es lo que tiene mi hijo? es porque
ya sabemos que algo anda mal, entonces deseamos saber ¢Qué es
lo que pasé? y ¢Qué podemos esperar de su diagnostico?

Muchas veces el diagnéstico es claro y el médico lo explica de
forma comprensible. El problema es que en ese momento no
tenemos idea de lo mucho que nuestra vida cambiara. Cuando nos
dan el diagnostico es el principio del camino, de un largo camino
que debemos recorrer y en el que hemos de vivir un proceso de
sufrimiento, descubrimiento y crecimiento.

En la mayoria de los casos no necesitamos términos médicos para
reconocer a un nifio especial cuando lo vemos, es simplemente
aquel nifio o nifia que no se ha desarrollado de forma normal;
como los otros nifios de su edad, es diferente, no se ve igual que
los demas.

Ahora bien, no hay diagnéstico o explicacién médica que nos deje
tranquilos. Cuando nos dicen que nuestro hijo no se desarrollara
como un niflo sano, nace un torbellino de emociones y
sentimientos que crecera dentro de nosotros, un torbellino que se
levanta como un gigante silencioso. Lo que sea que nuestro hijo
tenga es una situacién que amenaza nuestra felicidad.

¢Coémo sera su vida?

¢Como es la vida de un nifio especial?

Cuando nos dicen que somos padres de un hijo especial, surge una
pregunta que nos roba el suefio y nos quita la paz ;Cémo vivira
nuestro hijo? ¢Qué sera de su vida? ¢Se podra educar? ;Podra ir al
colegio? ¢Podra caminar? ;Podra hablar? ;Podra entender? ¢ Vivira?
¢Coémo es la vida de un niflo especial?
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Tener un bebe en nuestros brazos despierta sentimientos de gozo
y alegria indescriptibles: su piel
cercana a la nuestra, su olor, la
inocencia de sus 0jos y su sonfrisa, es 5/7"/"/3’(9/(5“/’(“’ f@ Y
una de las tareas y experiencias mas esperanza do by mano def
hermosas de la vida, es wuna
experiencia que sabemos que
implica responsabilidad. ~ Cuando || es ex ar provess de
tenemos un hijo sano esa
responsabilidad la llevamos con
alegria y gozo, vemos el futuro con || convertinos ex /M‘{"“’
alegria, fe y esperanza. Cuando 9‘3”0/“/%"

nuestro hijo es sano ya sabemos las
etapas que le tocara vivir, el kinder,
motivo de alegria y grandes
satisfacciones, lo vemos ir feliz al colegio con su lonchera en la
mano y sus ojitos llenos de esperanza, nos llenamos de gozo junto
a ellos.

mredo Y de ta angustia,

@afﬁ/)r(/é/(lfa en el que 10§

Luego viene la primaria, ahora ya lee, escribe y se interesa por cada
texto que ve; nosotros estamos ilusionados con su uniforme, sus
utiles, hay esperanza en este nuevo inicio, deseamos que pasen los
afios y finalmente salga con un diploma en la mano. Las ilusiones,
expectativas, ideales, suefios y proyectos se incrementan con cada
logro alcanzado.

En la adolescencia no hay mucho que pensar, seguimos la
trayectoria que la vida misma nos muestra, de pronto, ellos pueden
forrar sus utiles y toman en sus manos la responsabilidad de su
estudio, dejamos de ser los héroes y nos convertimos en amantes
supervisores y acompafiantes en esta nueva y maravillosa etapa
llena de ilusiones, sueflos y metas por cumplir. Asumimos la
rebeldia y todo lo que trae la adolescencia como parte de la vida,
nuestros suefios se incrementan conforme lo vemos crecer y
desarrollarse.
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Después llegara a sus 17 6 18 afios y se graduara, ahora ya no son
nuestros sueflos sino sus propios sueflos, sus ilusiones y sus
propias metas las que nos llenan de dicha y gozo. Como padres no
tenemos mucho que planear ni mucho que temer en cuanto a su
desarrollo, esperamos que sucedan cosas buenas y que nuestros
hijos se desenvuelvan "normalmente". La vida sigue su curso, es
realmente un proceso hermoso educar a un hijo sano, es
basicamente el proceso de siembra, cuidado y cosecha. En la
medida que mas amor y tiempo les dediquemos, mejores seran los
frutos que cosecharemos junto a ellos. Educar a un hijo sano es
un proceso hermoso, lo educamos, lo acompafiamos, lo nutrimos
emocional, fisica y espiritualmente.

No sucede lo mismo con un hijo especial, surge la expectativa y el
temor, ¢Cémo sera su vida? sQué serd de su futuror son preguntas
que nos hacemos con angustia y sufrimiento, ignoramos el futuro
e iniciamos un camino de temor, incertidumbre, desesperacion,
zozobra y tristeza.

Nuestros anhelos se ven disminuidos, las expectativas se vienen al
suelo, ni siquiera sabemos si ird al colegio porque primero nos
debemos ocupar de que respire bien, que se déla vuelta le rogamos
a Dios, que se siente es una peticién silenciosa, esperamos que
gatee; anhelamos que oiga y vea, que mueva sus manitas, que
mueva sus piernas, rogamos y anhelamos por cada pequefio detalle
de su desarrollo. De pronto, descubrimos que los musculos de su
rostro no se mueven de una forma normal, de pronto pareciera que
su sordera es profunda y otras veces podriamos asegurar que oye.
Aun y cuando nos han dicho que somos padres de un nifio ciego,
hay momentos que asegurarfamos que ve, para nosotros el
diagnostico es confuso, los sintomas, lo que nos dicen, lo que
vemos y lo que deseamos creet.

La forma como afrontemos la noticia o el diagnéstico de nuestro
hijo estara determinado en gran parte en cémo hemos sido
educados, lo que creemos de la discapacidad, nuestra fe, nuestra
personalidad, nuestra cultura, nuestro sexo, etc.
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Ser padres de un hijo especial genera mucha ansiedad, ¢Qué es la
ceguera? ¢Qué es la paralisis cerebral? ;Qué es el Sindrome de Rett?
¢Cémo vive un nifio sordo? ¢Cémo vive un nifio que esta
destinado al deterioro neurolégico? ;Qué es la lesién cerebral? ¢Lo
habran diagnosticado bien? ;Habran cometido un error?

Surgen muchas preguntas, muchas interrogantes, ¢Ird a hablar? ;Ira
a sonrefr? ¢Ira a ver? :Ira a mejorar su vision? ¢Sera que podra oir?
¢Podra sentarse? ¢Qué significa sindrome? ¢Qué es el autismo?
¢Sera que el médico se equivoco? ¢Serd que esto es una pesadilla?

Estas son preguntas que surgen de forma natural mientras pasan
los dias y nuestro hijo crece, nos las hacemos cada mafiana, cada
tarde, cada noche y la mayoria de las veces no se lo decimos a nadie,
nuestros sentimientos son de angustia y miedo pues no conocemos
la respuesta. Creemos que hemos perdido con el diagnéstico de
nuestro hijo la tan ansiada felicidad, sentimos que se nos escapa de
las manos. ¢Dira mama? ¢Dira papa? ;Podra decir algo? ¢Se ira a
mover? :Se podra sentar? ;:Podra caminar? ;Podra entender? ¢Dira,
te amo, algun dfa? ¢Serd que asi se va a quedar? ;Cémo sera su
vida?

No tenemos ninguna respuesta, sélo incertidumbre y miedo,
ponemos nuestra confianza en Dios, le rogamos y le pedimos que
nos ayude, es una lucha entre el miedo y la esperanza que no
podemos controlar.

¢Mejorara? ;Podra avisar para ir al bafio? sPodra estudiar? ;Sera
inteligente? ¢Dependera de mi siempre? Detras de cada
interrogante surgen muchos sentimientos que nos roban la paz.

¢Se ira a casar? ¢Podra moverse? ¢Podra comprender? sPodra
trabajar? Todo es una interrogante y no tenemos certeza de nada.
Ante esta situacidon nosotros como papas iniciamos un camino de
angustia, cansado emocionalmente, de tropiezos y levantones. Un
dia nos levantamos con mucha esperanza y fe en Dios y otro dia
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nos preguntamos ¢Por qué no sucede el milagro? sPor qué no
mejora como yo lo deseo? y ;Cémo serd su vidar Se convierte en
la interrogante que nos mueve entre la esperanza y la angustia, nos
acerca y nos aleja de Dios, es como una marea que agita
fuertemente nuestro corazén y no cesa, no logramos descansar.

¢Como sera mi maternidad o
paternidad?

¢Quiénes somos las mamas y los papas especiales?

Los padres especiales somos los
papas y mamas de un hijo o hija || Lo padres especiates no
especial, asi de simple. Cuando mi
esposo y yo recibimos por primera
vez la noticia que seriamos padres reabmente, son o

lenemos nada de M/ﬂw/a/

estabamos felices, nuestras | ,icunetancias gue vive
emociones no se pudieron contener
y empezamos a llorar como dos
nifios que no saben qué hacer con || gue desarrollomos crertos
sus sentlmlentos., No  habia fa/&/(f%’f babiliedos por
temores, solo alegria, era nuestra
ilusion mas grande, era un suefio los cuates nos 7“@’& bien
que Dios nos habia puesto en el ol ttaly de agﬂew&/e&‘,

corazon desde siempre, dar vida,
era el fruto de nuestro amor, el
fruto de nuestro amor con vida propia.

nuestro éy"a Vi gue hace

Cuando leimos positivo en la prueba de embarazo, estibamos
simplemente felices, no se puede mas felicidad en un segundo. Sin
duda, nuestra vida cambié en ese momento y como es logico
esperabamos ser papas de un nifio completamente sano.
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Nadie espera ser padre de un chiquito especial, la expectativa y el
deseo de todos los que estamos esperando la llegada de nuestro
hijo es que sea sano. "No importa qué sea (refiriéndonos al sexo)
pero que nazca bien" es la peticién que hemos hecho en su
momento. No importa si es el primer hijo, el tercero o el quinto, la
expectativa es que sea saludable, es mas que una expectativa, es un
deseo, un anhelo, una necesidad.

Soy psicéloga clinica y antes de iniciar la aventura de ser mama,
tuve la oportunidad de trabajar con nifios con dificultades como
sindrome de Down, nifios con problemas de lenguaje, nifios con
problemas de aprendizaje, atraso en el desarrollo, nifios con
problemas intelectuales, nifios ciegos, nifios autistas, sordos, nifos
con enfermedades terminales como cancer, enfermedades
hepaticas, etc. Acompafié a algunos de ellos al camino hacia la
muerte, siempre me preocupé por ellos y por sus padres porque
sabfa que estaban sufriendo. Sin embargo, solo comprendi el
impacto emocional y espiritual que experimentamos los padres de
los chiquitos especiales hasta que tuve en mis brazos a mi hija
"especial".

Soy mama especial, mi hija tiene lesién cerebral severa y sé cuanto
se sufre y cuanto se llora en este camino. Es mucho mas fuerte de
lo que se puede describir. Sin que la vida nos pregunte de pronto
dejamos de ser mamas, una mami feliz para convertirnos en mama
o papa especial, una realidad que genera dolor, frustracion, colera,
tristeza, verglienza, envidia, desesperanza, etc. Serfa mentira decir
que todo es negativo y que todo el camino es sufrimiento puesto
que los milagros también suceden cada dia y cada dfa somos
transformadas y transformados por dentro.

Lidiar con un hijo con necesidades especiales nos ensefia la
paciencia, la tolerancia, el sentido del humor, nos ensefa a lidiar
con nuestras propias debilidades, nos ayuda a descubrir lo
importante de la vida, aprendemos a vivir con esperanza, nos
muestra nuestras fortalezas, nos ensefia a tener fe, iniciamos un
recorrido de transformacion interior, debemos convivir con la
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discapacidad y sin duda seremos transformados y transformadas
en este proceso. De pronto, aprendemos a lidiar con el llanto de
un bebe que no puede respirar y muchas veces solo debemos tener
paciencia mientras le rogamos a Dios que logre conciliar el suefo,
a otros debemos tocarlos y hablarles fuerte porque sabemos que
su audicion esta dafiada, a otros chiquitos los acariciamos aun
cuando sabemos que no sienten nada, lo apretamos contra nuestro
cuerpo con amor y angustia aun cuando no se percata de su
alrededor, le sonreimos ain cuando no nos puede ver.

Un elevado porcentaje de nifios con discapacidad tienen
dificultades respiratorias y salivan todo el tiempo, nosotros los
padres especiales olemos a saliva y esto deja de ser importante,
otros hijos especiales no logran masticar y se tragan la comida
completa por lo que debemos preparar licuados y darselos
pacientemente hasta que los puedan tragar, otros de nuestros hijos
tienen los ojos tan torcidos que no sabemos a quién mira, otros ni
tienen nada en la cuenca de sus ojos, otros tienen hipersensibilidad
auditiva y se alteran con la licuadora o el inodoro cuando echamos
agua por lo que debemos tener cuidado y hacer cambios en nuestro
hogar para no alterar a nuestro chiquito. Otros chiquitos son
fisicamente diferentes, tienen torcida su carita, otros son tan
rigidos que no se mueven y nosotros debemos moverlos de un lado
a otro con amor y alegtia, otros son flacidos por lo que no pueden
sostener su cabeza y nosotros nos volvemos expertos en
manipularlos de forma cuidadosa. En resumen, nosotros como
papas y mamas especiales estamos lidiando con circunstancias
dificiles con el desarrollo de nuestro hijo, vamos de un lado a otro
con especialistas, el neurélogo, psicologo, pediatra, fisioterapeuta,
psicopedagogo, etc. asistimos a diferentes fundaciones donde le
dan a nuestro hijo terapias, recibimos todo tipo de sugerencias y
consejos para que nuestro hijo mejore, instituciones que sin duda,
nos ayudan. También debemos lidiar con imprudencias, ighorancia
y consejos estupidos.

Los padres especiales no tenemos nada de especial realmente, son
las circunstancias que vive nuestro hijo lo que hace que
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desarrollemos ciertos talentos y habilidades por los cuales nos
queda bien el titulo de especiales. Honestamente, somos padres
cansados y agotados que aprendemos a sacar fuerzas de donde no
las hay. Lo especial, si asf se le puede llamar lo desarrollamos en el
camino debido a que lidiamos con el sufrimiento de una forma
sorprendente pero eso no quiere decir que no Nos cansemos y
agotemos, a veces nos dan ganas de rendirnos y salir corriendo.

Experimentamos fe y esperanza de la mano del miedo y de la
angustia. Es en un proceso de sufrimiento en el que nos
convertimos en papas especiales. No nos gusta que nos llamen
papas especiales, solo a través de una experiencia de fe y conforme
pasa el tiempo y nuestras emociones se asientan y aprendemos a
gestionarlas de mejor manera es cuando aceptamos que lo somos
con alegria y gozo.

Mama y papa en el fondo no somos muy diferentes, somos
miedosos y estamos sufriendo. Por cuestiones culturales los papas
expresan menos sus emociones y las mamas somos mas dadas a
expresarnos a través del llanto o las conversaciones. Los papas
manejan sus sentimientos tratando de ocultarlos o disimularlos
cargandose de trabajo, alejandose de su esposa, cayendo en vicios,
etc. Lamentablemente en nuestra sociedad muchos hombres no
han aprendido a expresar sus sentimientos sin ser juzgados o
criticados y por eso prefieren disimulatrlos; las mamads en cambio,
lloramos, lloramos y lloramos, por cuestion cultural podemos
llorar sin ser criticadas pero ambos sufrimos. Eso somos los papas
o padres especiales, seres humanos sufriendo y caminando.
Debemos recorrer un camino "especial” y al principio no sabemos
cémo debemos hacetlo porque nuestros sentimientos se levantan
como un torbellino y nuestra fe esta debilitada con una noticia
traumatica y angustiante.
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Segunda parte

Siento un torbellino dentro de mi

25



26



Caminando entre las brazas

Cuando nos dan una buena noticia experimentamos alegria. Es una
reaccién automatica de gozo y entusiasmo dificil de explicar, nos
sentimos a gusto, Nuestro cuerpo
reacciona con una sonrisa O un
grito, es una emociéon que recorre
nuestro cuerpo y no podemos ||| wa agresik g wn
disimular lo feliz que nos sentimos.
Lo mismo sucede cuando recibimos
una mala noticia, experimentamos
miedo y tristeza, nuestro cuerpo || fabamos programads,
reacciona de forma inmediata,
podemos experimentar malestar
estomacal, dolor de cabeza e incluso
ndusea, son reacciones involuntarias, automaticas que no podemos
controlar y son instantaneas.

Lo %ae/‘/)r(e/w‘am@ ocomo

obsticaly gue 108 aM}a a

cambrar el camino gae

Cuando nuestro hijo tiene discapacidad los padres lo vivimos
como una injusticia, es un suceso ilégico que no logramos integrar
tacilmente, lo vivimos como una ofensa, lo experimentamos como
una agresion y un obsticulo que nos obliga a cambiar el camino
que habiamos programado.

Con mis pies descalzos

Las emociones son esa agitacion que hemos experimentado en
nuestro corazén cuando recibimos una mala o buena noticia, se
presenta de forma brusca y rapida, experimentamos un cambio
tisico, las emociones nos agitan la vida. Cuando el doctor nos da la
noticia que somos padres de un nifio especial nuestro cuerpo
reacciona de forma subita, sentimos un torbellino por dentro.
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Como papas y mamas de un nifio especial recorremos un camino
similar de emociones y sentimientos, no importa si nos dicen que
nuestro hijo es ciego, sordo o si
tiene lesion cerebral que le impida
caminar, hablar o moverse. No
importa qué tipo de discapacidad le || recorrer es sinitar en
diagnosticaron, el camino que
hemos de recorrer es similar en
cuanto emociones y sentimientos, || Sealinentss, es como s/

Y camino gue hemos de

caantlo emociones Y

es como si camindramos entre las 6&/1(/)(&11"“/’(0‘? entre /d&’

brazas con los pies descalzos. .
brazas con bos pres

Tengo 19 aflos de ser mamia ||| gbgpatzos,
especial, he trabajado y convivido
con padres de nifios especiales y sé
que  experimentamos sentimientos similares. Hemos
experimentado la frustracion, la célera, la tristeza, la desesperanza,
la confianza, la ilusion, la ira, el desconsuelo, el agradecimiento, etc.
Es un volcan de emociones y sentimientos que hacen erupciéon no
por uno o dos dias ni por unos cuantos meses, es un volcan que
hace erupcién por muchos afios, por el resto de nuestra vida.

En los dltimos afios trabajé en grupos terapéuticos formados por
padres de chiquitos especiales. Cada uno de ellos tenfa un hijo o
hija con una discapacidad diferente: algunos con sordera, otros con
ceguera, otros con lesion cerebral, limitacién en el lenguaje, en la
capacidad manual o en la movilidad, sindrome de Down, sindrome
de Rett, autismo, discapacidades multiples, etc. Papa o mama,
todos tenfamos algo en comun, emociones y sentimientos que no
expresamos abiertamente porque no queremos ser juzgados o
criticados por los demas, sentimos cOlera, tristeza, verglienza,
enojo y culpa, son solo emociones y sentimientos que no tienen en
s{ mismos nada de malo.

Por cuestiones culturales escuchamos frases como "los hombres
no lloran" o "debes ser fuerte por el bien de tus hijos", "acéptalo”,
"no debes enojarte", "papas especiales para nifios especiales",
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"todo estard bien", frases que nos invitan a reprimir lo que
sentimos. Otras veces las frases son de tipo religioso como "reza
y agradécelo", "no te reveles", "Dios no te da nada que no puedas
soportar”, "Dios los eligi6", "Dios vio que eras especial y por eso
te lo dio", "Dios aprieta pero no ahorca", "Dios te bendijo con un
nifio asi", las personas desean ayudar con palabras y frases que
muchas veces no ayudan.

Cuando mi hija tenfa 4 afios, una de las recomendaciones fue que
la llevasemos a hidroterapia, por lo que yo la llevé varios dias a la
semana a una piscina en donde habfa un grupo de bebés que
nadaban en los brazos de su mama bajo la orientaciéon de una
maestra y después de la clase nos encontrabamos en el bafio con
otras mamas y otros nifios que habfan terminado su clase; alli los
bafidbamos y cambidbamos. Una tarde, mientras yo cambiaba y
arreglaba a Ana Isabel, ella me dijo que le pusiera suéter pues tenia
frio; habia mucha bulla, los nifios gritaban, se escuchaba la regadera
y secadora de pelo, era un caos auditivo por lo que Ani tomo aire
y elevo el tono de su voz para que yo la escuchara; ella tenfa una
dicciéon muy pobre y casi no se comprendia lo que decia. En ese
momento todas las mamas se volvieron hacia nosotras y nos
vieron. Experimente "algo" que no habia experimentado, senti que
la sangre se me subi6 a la cabeza, senti cuando mi cara se puso roja,
senti un hoyo en el estémago y senti la mirada de todas las mamas
tratando de comprender lo que mi hija decia. Por intuicién supe
que debia ignorar las miradas y debia escuchar a mi hija y platicar
con ella sin que nos afectara la sorpresa de las otras mamas por los
problemas de lenguaje que ella tenfa.

Por la noche le comenté a mi esposo lo que me habia pasado. Le
explique mis sensaciones corporales sin darles un nombre
especifico, el me dijo de forma clara y directa: "eso se llama
verglienza". Senti que me cafa un balde de agua encima, en ese
momento me senti mala mama. ;Qué clase de mama puede sentir
verglienza por los problemas de lenguaje de su hija? Mi esposo
tenfa razén y fueron emociones y sentimientos a los que me fui
acostumbrando. Conforme pasé el tiempo, aprendi a convivir con
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la verglienza, se volvié parte de mi maternidad y no tenfa que ver
con que fuera una mala mama, es que soy un ser humano normal
que experimenta diversas emociones y sentimientos como la
vergiienza. Con el tiempo empecé a experimentar otras emociones
y sentimientos que sustituyeron a la verglienza, fue un largo y lento
proceso, creci y maduré en el camino.

Ningun sentimiento por si mismo es malo o bueno, la sociedad nos
ha ensefiado erréneamente que somos malos padres si sentimos
colera contra un hijo o si sentimos tristeza al ver cémo se
encuentra, es que "deberfamos" estar alegres y felices de tenerlo
con vida se dice. Lo cierto es que los sentimientos son lo que son
y los sentimos aunque no los expresemos.

Caminando

Los sentimientos son algo que
sucede en nuestra intimidad, es lo Lo gue crelanss ener

ue esta mas dentro, mas al f P
(f]ondo, lo secreto, lo mis ek b follided o an
personal. Independientemente si
somos padres especiales 0 no, f| 410 t /m’/oe/mr recaperar
parte de la inteligencia emocional
es aprender a ver hacia dentro de
nosotros mismos y reconocer ||| pasiera Wf"@’(@ w camino
nuestros sentimientos, aprender a | 4 frazas 4 S darnos
expresarlos y gestionatrlos es el
camino para la salud emocional.

tijo sans, lo hemos perdiids

/'a/rmif, Ls como i nos

cuenta nos empayardn sobre
. . ¢l oo nuestros pres

Cuando identificamos nuestros
sentimientos, éstos nos sirven
como guia, nos ayudan a datle un
sentido a lo que nos sucede, nos
ayudan a entendernos a nosotros mismos y a relacionarnos con los

descalbos,
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demas de mejor manera. Me siento triste, me siento alegre, me
siento enojado, me siento frustrado, me siento acongojada. Estos
son sentimientos. Estoy triste, estoy alegre, estoy enojado, estoy
frustrado, estoy desesperado, es la forma mas apropiada de
expresarlos. Un sentimiento es lo que es, surge de forma
involuntaria y no pueden ni deben ser juzgados ni criticados por
nadie, ni siquiera por nosotros mismos, no son buenos ni malos
pero lo que decidamos hacer con ellos, esos si pueden convertirse
en actos malos o buenos y convertirnos en buenos o malos padres.

La frustracion y la vergiienza no tienen nada de malo. De hecho,
surgen espontaneamente con un hijo especial, por lo que es
saludable reconocer los sentimientos para gestionarlos de forma
apropiada sin hacerle dafio a nuestro hijo. Conozco algunas
mamas y papas que le pegan a su hijo en la cabeza o lo maltratan
descaradamente, les hacen dafo.

Es normal que los padres de nifios sordos sientan vergiienza
cuando el nifio grita para darse a entender, sobre todo al inicio del
camino. Trabajé con padres de nifios sordos y uno de ellos
comentaba que cada vez que su hijo hablaba en la camioneta, ¢l se
avergonzaba porque todas las personas lo volvian a ver. Sentir
verglienza no es bueno ni malo, es un sentimiento. Qué hace el
papa con ese sentimiento puede convertirse en un acto bueno o
malo, porque si decide darle un golpe a su hijo en la boca para que
se calle, le esta haciendo dafo; sentir verglienza no es malo, pero
pegarle en la boca a su hijo sf lo es.

Como padres especiales vivimos una pérdida y esto genera un
volcan de sentimientos que hacen erupcidon sin control. Nos
acostumbramos a perder; perdemos ilusiones, perdemos suefios,
perdemos expectativas, perdemos ideales, perdemos proyectos y
nuestra vida cambia por completo. Perdemos la oportunidad de ser
papas o mamas de un nifio sano y asimilar esta situacion no es nada
facil, ya que constantemente tenemos que enfrentar problemas
distintos que nos hacen sufrir.
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He conocido a muchos padres de nifios especiales, parejas jovenes
con un bebe en brazos buscando asesorfa y ayuda, mamas que
madrugan desde los pueblos del interior de la republica para traer
a sus hijos a una escuela especial de acuerdo a su discapacidad,
abuelitas que ponen a su nieto sobre sus hombros y suben a la
camioneta para que no le falte su terapia, hermanos que ayudan en
lo que pueden cuando ven la necesidad en la casa, es un camino de
lucha constante que debemos enfrentar.

Es como si nuestros sentimientos se convirtieran en un aguijon, es
un dolor que sentimos en el pecho, es como un aguijon suave y
constante que empuja hacia dentro de nuestro pecho al punto que
no sabemos si podremos respirar mas. Enfrentarnos a esta nueva
situacion, a un dolor desconocido, nos hace pensar que no lo
podremos superar, que no lo podremos soportar, que no
podremos vivir, que la felicidad se nos escapé definitivamente y
para siempre. La incertidumbre y la ignorancia al respecto de la
situacion que vive nuestro hijo nos produce ansiedad y nuestra vida
sufre un vuelco profundo, nuestro futuro es incierto y nos genera
miedo, nos desestabilizamos emocionalmente y espiritualmente
pues nuestras creencias también entran en conflicto.

Lo que crefamos tener seguro, la felicidad de un hijo sano, lo
hemos perdido y no lo podremos recuperar jamas. Es como si nos
pusieran enfrente un camino de brazas y sin darnos cuenta nos
empujaran sobre él con nuestros pies descalzos. Es como si
nuestros sueflos se vinieran abajo, es una largo camino con
diversos y confusos sentimientos. La aceptaciéon no parece una
opcién, pero tampoco podemos olvidar o evadir. Debemos
aprender a convivir con el sufrimiento y con nuestros sentimientos,
debemos seguir caminando aun con los pies descalzos.

Cuando vemos lo mucho que sufre nuestro hijo, dudamos que
algun dia volvamos a ser felices, el proceso de aceptaciéon no lo
podemos acelerar, debemos vivitlo, sentirlo, experimentarlo en
carne propia, debemos respetar su ritmo y pasar por todas las
etapas con la mayor consciencia posible.
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La teoria nos dice que el periodo normal para vivir un duelo es de
doce meses. Es un duelo que se experimenta por la muerte de un
ser amado; pero nuestro hijo no estd muerto y nosotros no
experimentamos una pérdida, sino que nos enfrentamos
constantemente ante la pérdida de ilusiones y suefios, es una
pérdida constante, es desequilibrante, son adelantos y retrocesos,
nuestro proceso de sufrimiento no tiene limite, no concluye a los
doce meses, es variable y cambiante como una montafia rusa en la
que nos subimos y no lo podemos controlar, esperamos que acabe
el viaje, pero por momentos sentimos que ya no podemos mas y
creemos que no sucedera.

Nuestros hijos avanzan y retroceden constantemente y nuestros
sentimientos son como polvo levantado por el viento. La
esperanza y el miedo se entrelazan y no sabemos cuando empieza
uno y cuando termina el otro.

Nuestro duelo o nuestro dolor es como un camino que recorremos
y volvemos a recorrer una y otra vez. De pronto nos preguntamos
¢Por qué nuevamente estoy en el mismo lugar?: No se supone que
ya habia avanzado? ¢;Por qué vuelvo a retroceder?, Es dificil de
contestar, de describir y mas dificil de vivir.
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¢Qué es esto que siento?

El dolor

Como padres de un nifio especial nos enfrentamos no solo a la
pérdida de un hijo sano sino a muchas pérdidas ya que en el camino
iremos descubriendo todo lo que
nuestro hijo no puede hacer. La
palabra duelo significa dolor. El || Homos /aa/‘oﬂé/a an éy"a sano y
duelo es un proceso, un camino
de adaptaciéon emocional ante
cualquier pérdida. En nuestro “0["/3’”‘9/( lo de Mf"” varnos a
caso, hemos perdido un hijo sano || ,e; peabidad

y atravesamos por el sufrimiento
de enfrentarnos a esa realidad. El
duelo no se considera una enfermedad psicologica, pero si no nos
hacemos conscientes de nuestro proceso y nuestras emociones,
este duelo constituye un riesgo para nuestra salud fisica o mental.
No debemos evaditlo, evitarlo o retrasatlo, es necesario estar en
movimiento porque quedarnos inmoviles serfa muy dafiino.
Ademas, el duelo es portador de crecimiento, aunque al principio
no lo podamos ver ni sentir asi.

atravesamos por o/

El dolor o el sufrimiento espiritual en el hombre y en la mujer se
vive y experimenta de forma distinta porque la mujer da prioridad
a los sentimientos y comunica su dolor mas abiertamente mientras
que el hombre se enfoca mas en el hacer, en el desarrollo de sus
actividades laborales o profesionales. Sabemos que siempre hay
excepciones, pero usualmente el hombre utiliza la razén para
enfrentar los problemas, explica y razona. La mujer, en cambio,
observa y presta atenciéon a las necesidades y emociones de los
demas. Aunque actualmente las mujeres ya tenemos un papel
dinamico a nivel laboral o profesional y el hombre se esfuerza mas
por su rol de esposo y padre, las diferencias existen y también
influyen en la forma como enfrentamos el duelo. En nuestra
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cultura se espera y se les ensefa a los hombres a no llorar, a ser
fuertes, a mantenerse serenos, a no demostrar sus sentimientos, se
espera que reinicien con sus actividades y que sean los fuertes de
la casa, que se mantengan en control; esto les impide expresar
ablertamente sus sentimientos, por lo que se resisten a buscar o
aceptar ayuda. Muchas veces se refugian en el alcohol, el adulterio
o el trabajo excesivo para evitar sentir dolor.

La mujer en cambio necesita compartir su sufrimiento, por
cuestiones culturales tenemos permiso para llorar, para quejarnos
y para expresar nuestras emociones, el hombre prefiere sufrir solo,
esto hace una gran diferencia. Los papas de niflos especiales no
dicen mucho de la discapacidad; en cambio, las mamas lloramos y
lloramos. Las mujeres tenemos permiso para expresar nuestras
emociones y reunirnos con otras mamas y decir como nos
sentimos. Por eso los grupos terapéuticos estan llenos de mamas y
abuelitas y hay pocos hombres. El hombre se hunde en su silencio,
no dice coémo se siente, se encierra en si mismo y muchas veces
evita hablar del tema. Conocer, aceptar y respetar las diferencias
entre hombre y mujer es util en la relacién de pareja, ambos
debemos dejar fluir el dolor para poder gestionatlo.

Cuando las personas nos sentimos amenazadas desarrollamos unos
mecanismos de proteccion o defensa, los cuales nos permiten
enfrentar situaciones que nos generan estrés, preocupacion o
angustia. Estos mecanismos suceden en nuestro inconsciente y nos
ayudan a enfrentar una realidad dolorosa, como ser papa o mama
de un nifio o nifia con discapacidad. Los mecanismos de defensa
entran en accién durante el duelo y sitven para disminuir o evitar
el dolor y sobrevivir al sufrimiento.

Comprender acerca de los mecanismos de defensa nos puede
ayudar a atravesar por el sufrimiento con mayor consciencia de
nuestras emociones y manejarlas o gestionarlas de forma mas
saludable. En psicologia se le llama gestionar las emociones a la
habilidad de una persona para conocerse a si misma y controlar sus
estados de animo y asi aprender a vivir mas saludablemente.
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Cualquier persona que aprende a gestionar sus emociones puede
llevar una vida mas equilibrada y feliz.

¢Qué le pasa a mi hijo?

Primera impresion y trauma

Los padres de los nifios especiales experimentamos un trauma, la
situacion que vive nuestro hijo, su diagnostico, sus dificultades son
situaciones que nos duelen y
sobrepasan nuestra capacidad para || A7 tequma /M,zm/ﬂy,;m
enfrentarlas, sentimos que
sucumbimos ante la situacion.

scarre caands 1o /acém@

procesar o /rra/r%/a/‘ l
Usualmente los nifios especiales

no salen del hospital con un
diagnostico  definitivo, muchas || #uestra fe//b/bfac{ es wna
veces no se sabe qué sucedera
hasta que el bebé esta en pleno
desarrollo. Otros padres vivimos
la angustia de ver a nuestros bebés
diferentes a los otros, sabemos que
algo anda mal con nuestro hijo pero no sabemos qué es. Otras
veces se necesitan diversos estudios para llegar al diagnostico
correcto y otras veces salimos del hospital con un diagnéstico que
no comprendemos o no queremos comprender. Otros padres
salimos del hospital con un diagnéstico incorrecto. No importa
cémo se den las cosas, la explicaciéon de los especialistas no
disminuye el miedo, la angustia y la tristeza.

Srtuacion que amenaza

e,t?&e/"/é/(wk que amenaza

HueStro eya/%ﬁ/a emocional

La mayoria de los padres experimentamos un trauma. As{ nos
sucedié a nosotros, especialmente a mi esposo que vivio el
nacimiento de mi hija como una experiencia traumatica debido a
que los doctores se encontraban ante el dilema de salvarla a ella o
a mi. Fue una situacion que ponfa en peligro mi vida y la vida de
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mi hija. Para mi esposo significé un acontecimiento estresante y
amenazante, su mente se vio afectada y sufrié un trauma; con el
tiempo lo trabaj6 en psicoterapia y lo pudo superar.

Yo sufrf un paro cardiaco y respiratorio durante el parto, mi
prondstico no era bueno pero como un milagro estuve en el
intensivo menos dfas de lo esperado y finalmente sali sin ninguna
secuela evidente. Nuestra hija estuvo varios dias entre la vida y la
muerte. Antes de salir del hospital el neonatélogo nos informé que
nuestra hija tendria secuelas ya que habian detectado una
hemorragia en el cerebro. Nos dijeron que deberfamos estar
pendientes de su desarrollo, en ese momento nosotros no
comprendimos la gravedad de la situacion ya que solo querfamos
tomarla en nuestros brazos e irnos de alli. Estaba viva y en ese
momento eso era suficiente.

Pronto empezamos a notar que tenfa un atraso en su desarrollo, tal
como lo habfa dicho el doctot. Los sentimientos fueron aflorando
conforme pasaba el tiempo; la angustia, el desconsuelo, la tristeza,
el desasosiego y la desesperanza. Como padres experimentamos
un trauma, la noticia y la situacién que vivimos dejé en nosotros
una huella psicolégica. Ser papas de un niflo especial es una
experiencia traumatizante que se vive a cuenta gotas.

El trauma psicolégico ocurre cuando no podemos procesar o
manejar la situacién que amenaza nuestra felicidad, es una
experiencia que amenaza nuestro equilibrio emocional. El trauma
puede llegar a convertirse en un problema psicolégico que nos deja
secuelas, situaciones que afectan nuestra vida personal, social o
laboral. Puede que lo vivamos como una experiencia irreal, como
una pesadilla que no logramos procesar. Es una noticia, una
situacién que determina la vida de nuestro hijo y la nuestra. Hay
reacciones fisicas que los padres de un nifio especial podemos
experimentar cuando nos dan la noticia, puede ser un calor que se
intensifica en nuestra cabeza, baja de presién, un desmayo, pérdida
de la consciencia, temblor, mnausea, llanto, reacciones de
impulsividad como alegar, culpar, golpear, correr, gritar, etc. Una
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mama me contd que cuando el doctor le dio la noticia de que su
hijo tendria dificultades, ella se lanzé sobre él dandole golpes y las
personas que estaban alli tuvieron que sujetarla. Es claro que fue
una reaccion fruto de un golpe emocional dificil de manejar. La
impresion de la noticia usualmente dura poco y la forma de sacar
esa primera impresion es diversa.

Conforme pasa el tiempo, avanzamos por un camino dificil y para
protegernos de la angustia y el estrés surgen los mecanismos de
defensa que ya describi anteriormente, pero volveré a explicar a
continuaciéon porque es necesario que lo tengamos claro y lo
comprendamos.

iMi hijo(a) no tiene nada!

Negacion

La negaciéon es un mecanismo de defensa que consiste en tratar de
enfrentarse a los conflictos
negando su existencia,
rechazamos los aspectos de la
realidad que  consideramos
desagradables o dolorosos y los Mf/‘a/(ta/ﬂfa a bos 00/(0[/7050&
negamos. Rechazamos de forma
consciente o inconsciente lo que
le sucede a nuestro hijo, la rechazamss o agpectos de ta

negacion nos permite | o afldad gue consideranos
defendernos ante una
experiencia ~ que  amenaza
nuestra estabilidad. Dicho de bos neganos,
otra manera, la negaciéon nos
brinda seguridad emocional ante
el trauma de tener que enfrentar que somos padres de un niflo
especial, nos permite amortiguar el golpe de un dolor que no
estamos aun preparados para enfrentar. Como toda etapa, es

la /(e/yaa/'o?( e un mecanismo

de a{afe/m gue consiste en

negando su existencra,

zémym/a//w 0 doborosos p

38


https://es.wikipedia.org/wiki/Mecanismo_de_defensa

temporal, a pesar de lo que es evidente nos atrevemos a pensar o
decir: mi hijo no tiene nada o esto no me puede estar pasando a
mi. No es que neguemos en realidad, es mas bien un sentimiento
de incredulidad lo que nos invade. Estos sentimientos nos
protegen y le dan tiempo a nuestro cuerpo y nuestra mente para
adaptarnos a esta nueva realidad que debemos enfrentar.
Lentamente avanzamos por esta etapa como si estuviéramos
despertando de una pesadilla, lo podemos experimentar como un
despertar progresivo en donde recordamos y recordamos lo
sucedido.

Los mecanismos de defensa sirven por un tiempo, nos protegen
temporalmente para soportar la situacion traumatica pero cuando
estos se prolongan y nos estancamos en ellos pueden hacernos
mucho dafo. Si negaramos la realidad de forma prolongada le
harfamos dafio a nuestro hijo porque serfamos capaces de no
buscarle la terapia adecuada o hasta podriamos buscar diferentes
profesionales y quedarnos con el que nos diga lo que deseamos ofr,
aunque no sea lo mejor para nuestro hijo.

Tanto papa como mama tenemos historias distintas y venimos de
hogares muy diferentes, nuestra educacién, edad, sexo y
experiencias influyen en la forma en que enfrentamos la situacion.
Sin darnos cuenta como personas y como pareja estamos
experimentando una crisis que puede alterar nuestra armonifa y
amenazar nuestra familia. Ambos estamos sufriendo ante una
misma situacioén, primero debemos conciliar de forma personal
nuestro propio trauma para después alcanzar una sintonia en pareja
y tomar las mejores decisiones para nuestro hijo, para nosotros y
para nuestra familia.

Una joven mama con su hija en brazos dijo: ella es inteligente.
Ninguno de los que estabamos alli le habiamos preguntado pero
ella necesitaba afirmarlo. También dijo: el doctor le hizo examenes
modernos y su inteligencia es normal. Los demas padres asentimos
con la cabeza dandole soporte emocional pero a todas luces la nena
lucfa distinta a las demas nenas de su edad. Otra mama con una
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sonrisa en el rostro aseguraba que su hijo estaba bien, tenfa cinco
afios y ain no caminaba pero ella aseguraba que pronto lo harfa y
que no era nada de lo que hubiera que preocuparse. En su
momento yo no fui distinta a ellas, pues me negaba a decir que mi
hija tenfa lesiéon cerebral; en varias oportunidades preferi decir que
solo era un pequefio atraso psicomotor, ya que esto se ofa un poco
mas suave y me hacfa menos dafio a mi.

Mi esposo y yo sufrimos de formas tan distintas... Recuerdo que
cada uno buscaba la explicacion que mas le parecia, pasabamos
largas horas platicando y escuchandonos, teniamos necesidad de
platicar y eso nos ayudo en la gestion de las emociones. También
buscamos ayuda profesional. Para mi era normal y natural buscar
ayuda psicoterapéutica después de lo que nos habia sucedido; mi
esposo puso mas resistencia pero finalmente asistié a psicoterapia
porque también lo necesitaba. Recuerdo que durante una sesion
mi terapeuta me dijo de forma directa: "entonces, estas consciente
que tu hija tiene dificultades", yo me le quede viendo y le dije: si
tiene mas de dos aflos y no camina ni modo que yo crea que ella
esta bien.

Las expresiones que utilizamos son reveladoras y si les prestamos
atencion podemos intuir o detectar la etapa que atravesamos. En
aquel momento yo no estaba en la etapa de la negacion pero si tenia
mucho célera, y era evidente.
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No puede ser tan malo

Aforanza

El camino del sufrimiento continda, no nos acostumbramos al
dolor y nuestros sentimientos no estan asentados. La afloranza es
una etapa en la que tratamos de
convencernos de que lo que
sucede no puede ser tan malo. Por
un lado aceptamos de forma || emveinalwente. Lu esta
parcial la idea de tener un hijo con
discapacidad visual, auditiva, con
lesion cerebral, con espina bifida, de a{&a/{a nanera fa

con sindrome de Rett, con ‘43,%”&/%2/ perd por ol
sindrome de Down, etc. Pero por ’
otro lado tenemos impulsos
internos que nos dicen que fae/‘tw de anorar Y busear
debemos afiorar algo mas que eso,
debemos buscar la recuperacion,
afioramos desesperadamente la
posibilidad de llegar a la
"normalidad", de recuperar la vista, el oido, de que a nuestro hijo
sin brazos le crezcan brazos... Por mas absurdo que parezca,
llegamos a afiorar este tipo de cosas: que las neuronas muertas
revivan, que un dfa amanezca y pueda ver el sol, que escuche el
canto de un péjaro, que mafiana todo esté bien, esa es nuestra
afloranza.

Buscamos sobyesisir

elypa los /ac//%’ adnitinos

lado éay/ Sentimentos

l /r(g/'w‘/a de nuestro éy"a

Los sentimientos contindan como un torbellino y nos
preguntamos ¢Qué serfa de nuestra vida si tuviéramos un hijo
sano?

Es una voz interna que todavia reclama la pérdida, pero también
nos llama a la busqueda de algo mas que la discapacidad. Es
totalmente normal y necesario pasar por esta etapa porque nos
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moviliza hacia nuevas etapas, nos moviliza hacia la busqueda del
bienestar y aspectos positivos de la situacién de los que podamos
agarrarnos. Buscamos sobrevivir emocionalmente. En esta etapa
los padres admitimos de alguna manera la discapacidad pero por
otro lado hay sentimientos fuertes de afiorar y buscar la mejoria de
nuestro hijo.

En esta etapa buscamos lo positivo de la situacion y la forma de
ayudar a nuestro hijo. Es
probable que los  padres
descubramos habilidades que no
conocfamos, es probable que
descubramos nuestra paciencia y
nuestro gran amor, aprendemos
de la forma como toleramos la
frustracion, nos sorprendemos de
nuestra fortaleza espiritual. Son
un cumulo de nuevas cualidades y
sentimientos que salen a flote. Es
probable que ya no estemos
negando la situaciéon que vivimos
pero nuestros sentimientos no
estan asentados tampoco, tenemos la intencién de cambiar la
situacion de nuestro hijo y a la larga esto es muy bueno.

Lo necesario y sabudabte
sentiv esa cdtera, durte
Knombre, hacernos
conselentes de ela,
reconocertn Y aaa/mfa/‘/a
para /«a/a /ea’t/'w(a/‘/a, &
10 podemss solss, debemss

busear ayada,

Los aspectos positivos de esta etapa son, por ejemplo, descubrir
un nuevo proposito en la vida, descubrirnos mejores seres
humanos, descubrir nuestros temores asi como nuestra fuerza y
determinaciéon. Hay todavia sentimientos de sorpresa, tristeza y
gratitud entremezclados con afioranza, esperanza y disposicion
para hacer lo que se necesite, poco a poco surge un ser humano
mas intuitivo, mas sensible y distinto.

En la etapa de la anoranza son mas fuertes los sentimientos de
esperanza que nos mueven y poco a poco vamos dejando la etapa
de la negacién, pero no es que unos sentimientos sustituyan a otros
sino que se van entremezclando, estamos caminando.
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¢Por qué a mi?

Enojo

Sin concluir una etapa empezamos la siguiente, sin distinguir
cuando termina una y comienza la otra, continuamos nuestro
camino. El dolor ya esta instalado en nuestro corazén, no importa
en qué etapa estamos, el dolor es nuestro compafero que, como
una sombra, nos acaricia y nos persigue. Sera nuestro complice en
la soledad, sera nuestro amigo y nuestro enemigo en este camino,
lucharemos contra él y desearemos no haberlo conocido, pero alli
estara porque ha pasado a formar parte de nuestra vida, se hace
profundo y se incrusta en nuestro corazon.

La ira, enojo o colera es uno de los sentimientos fundamentales en
la vida; sin embargo, lo asociamos con la violencia, la prepotencia,
la impulsividad. Por cuestiones culturales o por experiencia la
consideramos destructiva cuando en realidad no lo es. Es
necesario que nos propongamos canalizarla de la forma adecuada
a fin de que no termine en dolor de estébmago, ulcera, jaqueca,
problemas de suefio o actitudes destructivas.

A los padres especiales se nos hace dificil expresar la ira, enojo o
colera. Experimentamos un profundo dolor, frustracion e
impotencia que no logramos expresar facilmente. Por cuestiones
culturales es probable que para los papas sea mucho mas facil
expresar la célera que la tristeza, lo que provoque un hombre
iracundo, mal humorado y amargado; pero no es exclusivo del papa
puesto que las mamas también reaccionamos asi.

Recuerdo que mi esposo buscaba un culpable, por momentos
parecia que el nacimiento de nuestra hija era un juicio y mi esposo
era el juez que sentaba en el banquillo de los acusados a quien crefa
culpable, yo lloraba, ¢l peleaba. En ese momento no podia
comprender lo que nos sucedia como ahora visto a la distancia.
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Afortunadamente no habfa forma de acusar a nadie y nadie se
quedo en el banquillo de los acusados, pero para mi esposo era
necesario expresar su colera, era una forma de manejar su
sufrimiento.

Si no tenemos cuidado en esta etapa podemos tener recurrentes
peleas de pareja, disgustos, desacuerdos, mal trato, etc. Podemos
sentir enojo hacia la vida, hacia Dios, hacia nuestros hijos sanos,
hacia nuestro coényuge, hacia la familia de nuestro cényuge, hacia
el vecino, hacia el piloto de la camioneta. .. La ira es un sentimiento
normal, seguimos tratando de sobrevivir a una situaciéon traumatica
que pone en riesgo nuestro bienestar emocional. La célera, el enojo
o la ira no son malos, pueden parecer negativos pero no lo son, el
problema es ¢Qué hacemos con la colera? :Qué tono de voz
utilizamos en nuestra casa? ¢Coémo nos comportamos? JCoémo
vivimos con esa rabia que llevamos dentro? Si dejamos que la
célera nos gobierne seremos infelices y haremos infelices a los que
amamos. Cuando no canalizamos la ira se puede volcar contra
nosotros mismos también.

La ira, célera o el enojo son sentimientos que podemos canalizar y
transformar. Igual que todos los sentimientos, podemos
conducirlos, encauzarlos y domarlos en busqueda del bienestar de
nuestro hijo y del nuestro. Es necesario y saludable sentir esa
cblera, darle nombre, hacernos conscientes de ella, reconocerla y
aceptarla para luego gestionarla. Si no podemos solos debemos
buscar ayuda. En la mayorfa de las fundaciones o centros de terapia
hay un area de psicologia a la que los padres nos podemos acercar
a pedir ayuda.

Cuando no aprendemos a manejar la colera usualmente
maltratamos a nuestro hijo especial o a los otros hijos. Es dificil
comprender y ponernos en los zapatos de un papa especial, mas
dificil es comprender que se pueda experimentar colera contra
nuestro hijo, pero es un sentimiento que brota naturalmente. De
por si el sentimiento no es bueno ni malo pero lo que hagamos con
¢l si puede ser bueno o malo. Cuando la ira o la célera nos induce
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a insultar o pelear entonces debemos buscar ayuda de forma
inmediata. No tenemos que agarrar un micréfono e ir por las calles
anunciando que tenemos coélera contra nuestro hijo, solo
reconocerlo, aceptarlo, vivirlo y pronto lo acomodaremos dentro
de nosotros. Eso es mas saludable que negarlo, negarlo y negarlo.

Mientras mas niegue que siento célera y la reprima peor serd,
porque es como si la alimentara y podtia perder el control y dafiar
a los que amo. De todos modos, ya estamos recorriendo el camino
del dolor que incluye célera, por lo que hacernos conscientes de
ella se hace necesario.

Algunas de las expresiones de célera que he recopilado en el
trabajo terapéutico que he realizado con padres especiales son las
siguientes:

- Dios es el culpable, él se fij6 en nosotros.

- Dios permite que esto pase.

- Yo sufro y Dios me mira.

- ¢Coémo permite Dios que mi familia sufrar.

- Esun castigo de Dios.

- Dios no existe, si no este tipo de cosas no sucederia.

- Refiriéndose a Dios: Si asi son los amigos, cémo seran los
enemigos.

- Mi cényuge es en parte responsable porque no me apoyo en el
embarazo.

- Fue la familia de mi esposo, por no haberme dado todo el apoyo
necesario.

- Fue una maldita herencia familiar la que nos fregé.

- De plano fue porque no queria tener este bebé.

- Mi familia es la culpable por ser indiferente.

- Mi coényuge tuvo la culpa porque este hijo no le importa.

- El médico fue, por negligente.

- Los profesionales no hacen bien su trabajo.
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- Mi familia me enoja porque me critican, me subestiman, no
entienden nada.

- Mi familia es necia porque siempre opina, se mete, ctitica y no
ayuda.

- La gente me cae mal porque se burla de mi hijo.

- La gente ignorante e hipdcrita que no sabe nada de nifios
especiales.

- No soporto a los demas porque sélo aconsejan estupideces.

La colera necesita encontrar una salida por lo que hacemos a los
demas participes de nuestro sufrimiento culpando, insultando e
ignorando. Por supuesto, no todos los padres vivimos las distintas
etapas de la misma manera, algunos padres nos mostramos
indiferentes ante los problemas que vive nuestro hijo, siendo la
indiferencia también una expresion de cdlera.

En la etapa de la cdlera es facil culpar a Dios, a los médicos, al
cényuge o a nosotros mismos; desde la ira damos explicaciones
tratando de disminuir nuestro sufrimiento.

Recordemos que el sufrimiento es tan grande y tan dificil de
manejar que vamos dando tumbos, hacemos comentarios
absurdos, nos enojamos con Dios, tenemos rabia y necesitamos
sacarla hacia afuera. Quedarnos estancados en esta etapa serfa
dafino para nosotros y nuestra familia, debemos avanzar hacia la
aceptacion.
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Si yo hubiera

Culpa

Cuando nos pasan cosas muy buenas no buscamos ninguna
explicaciéon, la mayoria de las veces damos por sentado que cosas
buenas nos deben suceder; en cambio, cuando nos suceden cosas
que consideramos malas buscamos una explicaciéon que nos deje
satisfechos.

Muchos de nosotros esperabamos Cuando o ira o vaeloa
tener un hijo sano, un hijo que || sortra nosotros mismos o
pudiera ver el amanecer del dia, un
hijo o una hija que pudiera sonreir
al ver nuestro rostro, un hijo que cuando aa{@a/ms’,
pudiera ver el verde y lo fuerte y
hermoso del sol, un hijo que
pudiera escuchar el cantar de un pajaro o interpretar una cancion,
deseabamos un hijo que corriera, que bailara, que leyera con
facilidad, que cantara, que aprendiera con facilidad matematicas,
etc. En general, querfamos un hijo sano, normal, como cualquier
otro nifio o nifia.

contra los que amanos es

No deseabamos un hijo especial, no deseabamos un hijo ciego ni
sordo ni con sindrome de Down ni inmévil ni lento para el
aprendizaje, lo que nos sucedi6 se puede considerar algo malo. Por
supuesto que amamos a nuestro hijo, pero es normal que cuando
nos sucede algo que nos causa sufrimiento busquemos
responsables, alguien o algo a quien echarle la culpa de lo malo que
nos sucede.

¢Por qué a mi? ¢Quién fue? ¢Fue el doctor? ¢Fui yo? ¢Fue el
hospital? ;Fue mi dieta? ¢Fue un golpe que me di? sFue una
depresion por la que pasé? ¢Fue la edad a la que me embaracé?
¢Fue una herencia? :Quién fue? ¢Quién fue? ;Quién fue?
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Cuando la ira se vuelca contra nosotros mismos o contra los que
amamos es cuando culpamos. La culpa se vive como ira dirigida
hacia nosotros mismos o hacfa alguien mas. Ira y culpa se
entrelazan y se amarran. De alguna manera estamos buscando una
respuesta que nos satisfaga, una respuesta légica a lo que nos hace
sufrir, una explicacion satisfactoria ¢Por qué le sucedid esto a mi
hijo? Creemos que si logramos encontrar un culpable nuestro
sufrimiento disminuira.

¢Qué medicina tomé durante el embarazo? sMe cuidé? ¢Hice lo
que el doctor me dijo? :Mi esposo es el culpable? ¢Mi esposa es la
culpable?, etc.

La culpa surge a partir del enojo pero no es lo mismo, mas bien se
entrelazan una con otra, el sentimiento de culpa es muy dafino, es
auto-castigador, hace dafio a toda la familia y se manifiesta de
distintas formas, puede afectar nuestra salud.

Mi esposo y yo experimentamos culpa durante muchos afios
porque a pesar de que trabajabamos por la rehabilitacion de nuestra
hija, sentfamos que toda la entrega no era suficiente. Esto nos hizo
mucho dafio como personas y como pareja. Aflos después lo
trabajamos en psicoterapia para sanar y superar esa sensacion de
no hacer lo suficiente por ella.

Una mama de una chiquita que sufrié una fuerte caida que le
ocasiond lesion cerebral me comenté que cada vez que asistia al
doctor ella salia con deseos de devorar todo lo que se le pusiera
enfrente debido a la culpa que experimentaba por no poder detener
el deterioro en el desarrollo de su hija.

"Por tener que cuidar a mi hijo, he descuidado mi arreglo personal”
alegaba una joven mama, por lo que ella se sentfa culpable de no
ser la que ella era para su esposo antes de ser mama.

Cuando experimentamos culpa vivimos en el pasado y evitamos
enfrentar el presente, damos vueltas a lo mismo y nos lamentamos
por lo que pudo haber sido y no fue. No tiene sentido pero atn asi
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nos quedemos dando vueltas en algunas preguntas que nos llevan
a un callejon sin salida y nos generan mas culpa, nos hara dafo a
nosotros y a nuestros hijos. No superar la culpa podria tener
fuertes consecuencias en nuestra vida, sobre todo si nos hacemos
responsables de lo que nos hace sufrir.

La culpa también se puede disfrazar de sobreproteccion y asf,
pretendiendo cuidar y amar a nuestro hijo, le lanzamos mensajes
que lo destruyen y no le permiten crecer emocionalmente.
Cuidandolo en exceso y sobreprotegiéndolo no lo amamos mas, al
contrario, le hacemos dafio.

El dolor tan grande que sufrimos es el que nos lleva a buscar
culpables, nos damos cuenta que no hay una solucién. Es probable
de acuerdo a lo que dice el doctor que nuestro hijo no recupere la
vista ni la audicién e incluso empeore conforme pase el tiempo;
esto duele y duele mucho, entonces empezamos a buscar algo o
alguien a quien hacer responsable de nuestro dolor. Esta es una
etapa normal que los padres atravesamos, pero es insano y no es
normal que nos quedemos en ella, debemos pasar a la siguiente
etapa y admitir y aceptar que nosotros no somos los responsables.
De hecho no hay responsables, no podemos culpar a alguien de
las situaciones que suceden y que nos hacen sufrir. Seguro no es el
doctor, no es nuestro esposo o nuestra esposa, NO tenemos certeza
de nada, no sabemos por qué sucede esto. Quiero mencionar que
la mayorfa de los padres especiales estamos agradecidos con los
médicos, sabemos que muchos de ellos son responsables y
diligentes en su trabajo, nos ayudan y ayudan a nuestros hijos.

Lamentablemente como en cada profesién también hay médicos
negligentes ya que algunos nifios han sufrido un golpe durante el
parto y su vida se ha visto afectada por esto. Recuerdo una mama
que llevé a su hija al hospital para una intervencion simple cuando
era una nifa pequefia pero las cosas se complicaron y su hija en
lugar de salir caminando como se esperaba salié en estado vegetal,
su lesion cerebral es tan profunda que 14 afios después sigue en
silla de ruedas sin poder alimentarse por si misma y su estado se
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deteriora constantemente. Su mama llora porque puede identificar
perfectamente a los culpables y su colera dirigida a los doctores y
hospitales le impide encontrar paz, doce afios después ella sigue
enojada y no deja de culpar, ella sigue estancada en esta etapa. Su
colera le ha hecho mucho dafio y su hija sigue igual.

¢Estar enojada o culpar al hospital le devolvera la salud a su hija?
Por supuesto que no. ¢Estar enojada y culpar a los doctores le
devolvera la paz a ella? Claro que no. ¢Estar enojada y saber quién
es el culpable ha sido beneficioso para ella? Definitivamente no.
Asistir a un proceso terapéutico a largo plazo serfa beneficiosos
para ella y hay psicélogos en la fundacién a la que asiste que la
pueden ayudar, pero ella debe buscar activamente la ayuda que
necesita.

No habra respuesta que satisfaga el dolor de esta madre, no habra
explicacién satisfactoria ante la irresponsabilidad de algunos
doctores u hospitales, seguir con coélera y culpa muchos afios
después no le devolvera a su hijo la salud y no evitara el
sufrimiento. Al contrario, lo prolongara y ella vivira en la amargura
e infelicidad. No por encontrar o conocer al culpable nuestro
sufrimiento disminuirda. No hay explicaciéon que nos deje
satisfechos, ninguna explicacién nos dejara en paz.

Muchas personas sufren de cancer, cirrosis, desempleo, son
atropellados, son asesinados, muchos estan sufriendo hoy porque
algo malo les pasa, asi es la vida, cosas muy buenas y cosas muy
malas suceden todo el tiempo, todos los dfas. Algunos padres
tenemos hijos especiales, nifios que no ven, que tienen dificultades
en la lectura, que no oyen, que no caminan, que no hablan, que no
comprenden o que no se pueden expresar. Es triste, nadie quiere
o desea pasar por esto, pero no es lo unico malo que sucede en la
vida. Muchos son diagnosticados con enfermedades terminales,
muchos moriran hoy por un accidente de transito, muchos seran
asesinados. Leamos el periddico y veremos que cada dia hay
sufrimiento por distintas causas, y conforme pasan los afios el
sufrimiento cambia y continta, asi como las alegrias y lo hermoso
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de la vida sucede todo el tiempo. Algunos reciben una excelente
noticia, un embarazo, un ascenso, un hijo agradece a su madre, un
abrazo de un padre con un hijo que se encontraba lejos, una
persona dona el tratamiento de un nifilo enfermo, una esposa se
reconcilia con su esposo, un hombre se arrepiente, cosas buenas,
nace una flor, crece un botén, pasan cosas buenas todos los dfas,
asi es la vida.

Tener un hijo con discapacidad nos causa sufrimiento pero
también nos ha causado las mas grandes alegrias y satisfacciones,
los amamos y estamos dispuestos a luchar por ellos, nos muestran
lo hermoso de la vida, nos inspiran e inspiran a otros, nos hacen
ser agradecidos y ser mejores padres, hacen de este mundo un
mundo mejor, nos enseflan la tolerancia, el agradecimiento, la
paciencia, la espera, la confianza, la fe, un poco de todo.

Atravesar por la etapa de la culpa es necesario pero quedarnos en
ella serfa dafiino para nosotros y nuestra familia.
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¢Qué sera de su futuro?

Miedo

Una de las emociones que nos acompanan desde el nacimiento de
nuestro hijo, o desde que nos dan la noticia de que algo anda mal
con su desarrollo, es el miedo.
Surgen temores con respecto a
¢Qué serd de su futuro?

L mizdo toma fw‘m@ poco

sabudables en nuestra
El miedo es un sentimiento que
aflora con mucha naturalidad ante
cualquier situacion desconocida, el
miedo en si mismo es bueno, lo gue /«g/g pasar, nachas
importante es gestionarlo de
forma saludable.

mente, by abimentamos con

fa/(ta&/a& a b gue. creemos

veces se @m/em de

HOSOLKOS Y 08 /aﬁa/?éa,
Es dificil para nosotros expresar el
miedo, aburrirfamos a las personas
porque es un sentimiento que nos
acompafia constantemente, se
vuelve parte de nosotros y no esta relacionado con nuestra fe en
Dios o la esperanza que pongamos en El. Claro que tenemos fe en
Dios pero también tenemos miedo, es normal y es saludable, es
necesario pasar por esta etapa. Cuando dejamos que el miedo nos
limite y determine nuestra vida puede hacernos mucho dafio, pues
genera una tension constante que puede provocar serios dafios a la
salud fisica y mental.

Como padres nos da temor lo desconocido, no sabemos qué pasara
con nuestro hijo en el futuro, podemos sentir fisicamente nauseas
ante el solo pensamiento de qué sera de él, tememos que se
enferme y empeore, tememos que amanezca muerto, tememos que
convulsione, tememos que se ahogue y se muera; en general, el
temor es parte de nuestra paternidad especial, es inevitable.
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Tememos no dar la talla como padres para ayudar a nuestro hijo,
tememos no tener los recursos econdémicos necesatios para suplir
sus necesidades, tememos morirnos y dejar a nuestro hijo solo,
tememos que nuestro hijo se muera sin que podamos hacer nada,
tememos que su desarrollo no avance sino retroceda, tememos que
una noche le suceda algo y no amanezca, tememos no escucharlo
por la noche, que nos pida ayuda y no poder auxiliatlo.

El miedo toma formas poco saludables en nuestra mente, lo
alimentamos con fantasfas de lo que creemos que puede pasar,
muchas veces se apodera de nosotros y nos paraliza. Un hijo
especial preocupa, muchos sentimientos se apoderan de nosotros
y nos debilitan, el miedo es uno de ellos.

Si nuestro hijo utiliza silla de ruedas no queremos que nadie se
acerque porque lo pueden golpear, si camina torpemente no
queremos que corra porque se puede caer, si corre no queremos
que este fuera de nuestra vista porque algo le puede suceder, si
come queremos acompanarlo para que no se ahogue. Con un hijo
sano es todo tan diferente pero también hay temores que
experimentamos, sin embargo, los sentimientos de gozo, alegtia,
confianza y esperanza prevalecen cuando hay salud.

El miedo también tiene aspectos positivos, puede transformarse en
prudencia, humildad, capacidad de ver hacia dentro, incremento de
la responsabilidad, apertura a Dios y a la oraciéon, etc. Si lo
alimentamos sin control puede paralizarnos la vida, generar
indecisiéon permanente e inseguridad, alimentar la desconfianza,
consumir nuestras energia mental y conducirnos al aislamiento.
Debemos reconocetlo.
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Los otros niNos se ven tan sanos

Envidia

La envidia es un sentimiento asociado al enojo y es un sentimiento
que escondemos de los demas, ya tenemos bastante con ser papas
especiales para que encima de eso
también seamos papas envidiosos.
La envidia no surge de forma
consciente, muchas veces no resentinents, M’/@/‘ﬂ,

deseamo§ comparar a nu.estros hl]OS /;(//}l(aﬁl‘ﬂ;(, 9/”“6}0@/‘“6/‘0;(1
con nadie pero necesitamos ver

como es el desarrollo de un nifio fa&f/%'o, é”‘ﬂ%%“{ pesas,

sano, lo que nos hace poner los ojos || melancatla, pesinisno,
en otros nifios de la misma edad.

La envidia genera

. abatinrents, pena
Esto puede hacer mucho dafio si no ) o
lo gestionamos saludablemente. autoeompasion y
a/e&’e‘s;ﬁe/‘aalb?(,

La envidia genera resentimiento,
colera, indignacion, exasperacion,
fastidio, hostilidad, pesar, melancolia, pesimismo, abatimiento,
pena, autocompasion, desesperacion, etc. La envidia surge del
habito de estar comparindonos con los demas. De forma
consciente o inconsciente la mayoria de las personas lo hacemos
eventualmente, pero cuando permanece mucho tiempo incrustada
en nuestro corazoéon es destructiva, el envidioso pierde la caridad y
actua de forma maliciosa, injusta y hostil.

Después que ya hemos recorrido el camino de la célera, la culpa,
la negacion, etc., es inevitable que veamos que nuestro hijo es
diferente a los demas, entonces es normal que empezamos a
calcular cuan diferente es y a observar a los demas para ver qué le
falta. Es una etapa inevitable por la que debemos pasar. Observar
a otros niflos nos ayuda a reconocer lo que esta mal con el nuestro
pero en esa busqueda y observacién de los nifios sanos puede
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darnos colera y envidia. Desarrollamos una atenciéon selectiva,
vemos a todos los nifios de la edad de nuestro hijo y nos enfocamos
exclusivamente en aquello que nuestro hijo no puede hacer,
nuestro cerebro atiende solo a aquello que le interesa y entonces
somos capaces de ver el detalle en el movimiento de las manos
porque nuestro hijo no mueve sus manos, vemos cémo los otros
nifios abren sus ojos desde que son bebés y siguen las sombras
cuando tenemos un hijo ciego, observamos coémo reaccionan al
sonido cuando nuestro hijo es sordo, vemos el proceso para
ponerse en pie cuando nuestro hijo apenas puede sentarse,
prestamos atencién a todo aquello que nos preocupa o nos interesa
que nuestro hijo logre. Al estar pendientes de los demas,
recordamos constantemente las limitaciones de nuestro hijo y lo
frustrados que nos sentimos por lo que el enojo, la tristeza, el dolor,
la frustraciéon se incrementan y surge la envidia; en el fondo
deseamos que nuestro hijo logre hacer lo que hace un nifio sano
de su edad. Afortunadamente no es un sentimiento permanente
sino pasajero como todos los demas. Es necesario observarnos,
porque cuando dejamos que nuestro corazon se llene de envidia
dejamos el paso libre a la amargura, que es mas facil de reconocer
porque todo nos cae mal, la vida huele mal, 1a vida se convierte en
una desgracia.

Cuando experimentamos la envidia de forma prolongada
experimentamos también otros sentimientos que nos traeran
infelicidad y amargura y le haremos dafio a nuestra familia. Es
necesario que reconozcamos la envidia, la aceptemos y la
gestionemos para avanzar hacia las demas etapas, poco a poco esta
disminuira en intensidad y desaparecera, ese serfa un proceso
normal y saludable; si no sucede asi, tendremos que buscar ayuda
de un profesional.
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Se van a dar cuenta

Vergiienza

Todos hemos experimentado verglienza mas de alguna vez. La
verglienza es un sentimiento que surge de una evaluacion negativa
de mi misma o de mi mismo, el sentimiento surge con la idea de
que yo soy inadecuado(a), de que
estoy haciendo mal mi trabajo, mi

rol... Surgen deseos de ocultarnos, Senti verguenza es
volvernos invisibles y desaparecer.

: y desap normal y sabudable,
Experimentamos verglienza cuando
hacemos algo que consideramos 0”/(0[”/‘/’(9 nuestra

inadecuado y los demas se dan
cuenta. También experimentamos
verglienza cuando nuestro hijo, sea
sano o especial, se comporta de faﬁfa/w/%z /a&am' Yz
forma inapropiada. En una sociedad
donde la habilidad, el éxito, la
normalidad 'y la  belleza se
consideran importantes, tener un hijo especial, discapacitado, con
dificultades de aprendizaje, con discapacidades multiples o como
quiera que le llames se puede considerar, asumir o vivir como un
fracaso, y podemos sentir vergiienza. En realidad, cuando sentimos
verglienza por lo que le sucede a nuestro hijo estamos sintiendo
verglienza por lo que nos sucede a nosotros también, sentimos
pena de nosotros mismos. A decir verdad, muchos de nosotros
nunca pensamos que tendriamos que empujar una silla de ruedas,
limpiar la saliva de la boca de nuestro hijo, darle de comer a un
adolescente, hacetle sefias a un sordo y tomar de la mano a nuestro
hijo ciego. Todo es mas facil verlo de lejos y lo udltimo que
esperabamos es que nos tocara a NOSOtros.

aae/faa/b?( Y la relacion

con nuestro éy"o se vea

yaa{qﬁa’ en el olwidb,

El desarrollo de nuestro hijo esta lejos de lo normal, lejos de los
que se considera exitoso, en algin momento podemos pensar y
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sentir que no es el hijo que deseabamos tener, nuestra autoestima
como padres se ve golpeada. Pero todo esto sucede de forma
inconsciente, légicamente no lo decimos, no somos tan estupidos
como para ondear una bandera y anunciar nuestros sentimientos
de vergiienza sabiendo que seremos juzgados de malos papas.

Sentir verglienza es normal y saludable. Conforme nuestra
aceptacion y la relacion con nuestro hijo se vea fortalecida pasara
y quedara en el olvido, eventualmente surgira de nuevo y nada
pasara, somos seres humanos y podremos continuar conforme nos
hagamos conscientes de nuestras emociones y las gestionemos de
mejor manera.

En un momento podemos sentir verglienza y minutos después
experimentar orgullo, nos movemos en arenas movedizas entre la
vergiienza y el orgullo, son vaivenes emocionales, nuestros pies
siguen descalzos. Ahora bien, el esfuerzo de nuestro hijo especial
no se puede comparar con nada, un logro pequefio de un nifio
especial es un triunfo, es un milagro y por ello no podemos menos
que admiratlo y amarlo por ser valiente en un mundo disefiado para
personas competentes.

¢Qué hacemos con las personas imprudentes que nos lastiman con
sus comentarios? Durante mi trabajo con padres especiales he
descubierto que hay dos tipos de personas, los que hacen
comentarios por imprudencia y los que hacen comentarios con
malas intenciones, con el afan de lastimar y ofender. A mi parecer
la mayoria de los comentarios no se deben a malas intenciones sino
a simple imprudencia e ignorancia y nuestra susceptibilidad es lo
que agrava la situacién. Las personas no saben lo que le sucede a
nuestro hijo, no conocen su condicién, discapacidad, limitacion o
como le queramos llamar, ni nosotros sabemos todo respecto a lo
que le pasa. Estas personas son tan ignorantes como nosotros lo
¢éramos al principio cuando no sabiamos nada, nada, nada de lo que
le sucedia a nuestro hijo. Las personas son curiosas y quieren saber
y nosotras estamos sufriendo y nos ofendemos, asi de simple.
Conozco a mamas que se ponen furiosas y que tienen dos 6 tres
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palabras para los imprudentes, pero a decir verdad, esto hace mas
dafio y agrava la situacién, me parece que nuestro trabajo como
mamas o papas de un niflo especial es informar a los demas; la
paciencia y la serenidad tendran que ser nuestras aliadas porque
conforme pasen los afios, las preguntas continuaran, las personas
siempre comentan, preguntan o sefialan, asi es. Tenemos la
oportunidad de enojarnos e insultar como algunos lo hacen o
responder y educar como otros elegimos hacerlo. Nadie juzga a
una mama o a un papa que se incomode por una pregunta estipida,
es molesto y duele pero no logramos mucho con esa actitud, mejor
es educar y ensefar a los demds a convivir con la discapacidad.

¢Si fuera a mi?

Negociacion

La negociacién es la etapa del duelo que suele llegar después que
hemos atravesado la negacion y la ira. Los sentimientos que
experimentamos son mezclados
como en casi todas las etapas. En
esta etapa buscamos posponer lo
que consideramos que es malo ||| e ar itercanbio deseads
para nuestro hijo, tratamos de
hacer una negociacion
usualmente con Dios, es una [| A9« sabemos bien gue
transaccion. La frase que se suele nuchas de nuestras
utilizar es ¢Y si fuera a mi?, que
me ocurra a m{ y no a mi hijo.
Nuestra ambicién es hacer un
cambio con respecto a la discapacidad de nuestro hijo, cambios
como que la discapacidad se esfume o la podamos superar
facilmente. Es una etapa de promesas, es un intercambio deseado
que no hacemos publico porque sabemos bien que muchas de
nuestras peticiones son absurdas.

Ls wa etgpa do promesas,

que 1o hacemss /a’///'ao

peliciones son absurdas,
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Le pedimos a Dios que nos enferme a nosotros y que sane a
nuestro hijo, que nos quite unos afios de vida a cambio de que
nuestro hijo mejore, hay quienes hacen promesas a Dios a cambio
de que el hijo mejore. La negociacién es un mecanismo de defensa
en donde tratamos de lidiar y canalizar nuestro dolor, negociamos
con Dios, pretendemos darle algo a cambio de otra cosa. En
realidad no es tan malo como parece debido que lo que estamos
tratando de hacer es mantener un hilo de esperanza de dénde
agarrarnos, necesitamos un poco de esperanza para poder
continuar.

La negociacién suele ser una etapa breve porque no se puede
sostener por mucho tiempo, no podemos hacer un trueque para
cambiar la realidad, quisiéramos pero no es posible. Al igual que
las otras etapas es bueno pasar por ella y continuar porque si nos
quedamos esperando un cambio absurdo, puede ser muy dafiino y
agotador, pues las fantasfas nos alejan del mundo real al que de
todos modos debemos volver por mucho que duela.

Me duele el alma

Tristeza

Tener un hijo con discapacidad se vive con tristeza, es un
sentimiento con el que aprendemos a convivir, pasa a formar parte
de nuestra vida porque en el transcurrir de los afios iremos
descubriendo hasta donde llega la discapacidad e iremos perdiendo
las expectativas que tenfamos con respecto al desarrollo de nuestro
hijo. La tristeza es una etapa del duelo pero corre el riesgo de
enraizarse en nuestro corazén y es muy dificil de sacarla. La
realidad que vive nuestro hijo es dolorosa y nos provoca mucho
sufrimiento.
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Es una opresion en el pecho, es
un dolor profundo en nuestra || fa isteza sipae siends
alma, en esta etapa también nos

natwral y sabudabte, es

seguimos protegiendo
emocionalmente, podemos ||| #ecesarss pasar por esta
estallar en llanto con una cancién, a&ym, Mientras nds

una pelicula o wun saludo.
Nuestros ojos se pueden llenar de
lagrimas por nada, podemos LriSteza Lengamas mayor
llorar cuando otros rien y reirnos

cuando otros lloran, es absurdo.
Para una mama es mas facil do cambry, la viida oontiida,

expresisn conserente d l

/M&/Z/%é/aa/ de coneitlacion Y

expresar la tristeza que para un
papa, por cuestiones culturales y
sociales el hombre se presenta como el fuerte, aunque por dentro
se esté desarmando.

La tristeza es natural y saludable, es necesatrio pasar por esta etapa,
mientras mas expresion consciente de ella tengamos mayor
posibilidad de conciliacién y de cambio, la vida continta. El
periodo de la tristeza para nosotros los padres especiales es un
periodo largo, es prolongado, es cansado pues vamos poco a poco
descubriendo como sera la vida de nuestro hijo, las enfermedades,
los nuevos obstaculos son situaciones que nos generan tristeza.
Enfrentar el dolor, expresatlo, vivitlo y aceptarlo nos deja
desnudos ante los demas, nos vemos débiles, vulnerables, pero
como todo sentimiento cuando lo dejamos fluir y manifestarse
tiende a perder fuerza e intensidad y eventualmente puede
desaparecer por largos periodos.

Ahora bien, cuando nos estacionamos y dejamos que nuestra vida
se detenga en el dolor y la tristeza, podemos caer en depresion o
enfermarnos, podemos perder el sentido de la vida, podemos
ahogarnos en nuestras emociones hasta no soportar mas el camino.
La tristeza puede generarnos desinterés, lentitud, sentido de
inutilidad, tendencia al aislamiento, pérdida o aumento de peso,
insomnio, falta de humor, amargura, etc. puede llevar a la
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depresion y hasta al suicidio. Una mama comentaba que tomé a su
hija con discapacidad y fue a la orilla del puente, pensé en tirarse
junto a ella, habia perdido la esperanza y el sentido de la vida, el
dolor era muy grande, la tristeza muy profunda, afortunadamente
recapacito y decidi6 continuar, ahora reconoce que no ha sido facil
pero asiste a las terapias con su hija y espera con paciencia un
milagro.

Cuando mi hija era pequefia y yo estaba inmersa en su
rehabilitacion, varias veces senti no poder mas, senti volverme loca
y no poder sobrevivir emocionalmente a tanto dolor y trabajo,
entonces recordé que yo habia asistido a un grupo de Alcohdlicos
Anénimos como psicodloga y conoci de cerca el trabajo que ellos
hacfan y una de las frases que mas me habia impactado en aquel
entonces era que ellos viven: "Un dia a la vez", "solo por hoy" y
entonces decidi que yo no podia vivir mas que solo un dia a la vez,
ya no podia mas, asi que aprendi a vivir y dar lo mejor de mi "solo
por hoy". Eso hacfa mas facil la carga e hizo la diferencia en el
trabajo que realizaba con mi hija. Un difa si podia y me olvidé de
mafiana, ya que cada dia era suficiente para convivir con el dolor,
sufrimiento y sacrificio que significaba la rehabilitacion de mi hija.

¢Y qué hago con el
dolor?

H dolor Y o /)rr/oaalfﬂ

Experimentando el dolor il sacude nuestra fo y
nuestra rebacion con Dios

El dolor hay que vivirlo, es || /%« bien o pua el e
necesario hacernos conscientes Vv yococami darnos caenta
llamar por su nombre a nuestros
sentimientos para ejercer cierto
control sobre ellos y no que sean || #0 10 gusta aceptar.
ellos los que nos dominan a
nosotros. Los sentimientos son

pues e wna realidad gue
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como los rios donde corre el agua, deben dejarse correr para que
tomen su curso. Hay ciertas expresiones (“no debo sentirme asi”,
“no es justo que me enoje”’, “no debo sentirme sola”...) que son
indicadores de que tenemos dificultad para dejar fluir nuestros
sentimientos. Expresar un sentimiento es saludable, se puede hacer
de forma verbal cuando nos desahogamos con alguien o
simplemente dando un paseo o haciendo alguna actividad que nos
guste. Los sentimientos son parte integral del ser humano, no se
deben rechazar o esconder, es necesario y saludable acogerlos e
integrarlos ya que esto nos permite mas libertad. Explorando
nuestros sentimientos damos paso al dolor y lo liberamos de forma
constructiva, solo as{ el sufrimiento se puede convertir en un
recurso, en sabidurfa, en mayor capacidad de amar.

El sufrimiento y el dolor tienen su propio ritmo, pero el tiempo
por si mismo no hace milagros, debemos poner de nuestra parte
en el camino. Cuando nos hacemos conscientes de nuestros
sentimientos, los aceptamos y buscamos darles un sentido, este se
hace mas soportable. El dolor y el impacto inicial sacude nuestra
fe y nuestra relacién con Dios para bien o para mal; es necesario
darnos cuenta pues es una realidad que no nos gusta aceptar.

Ni mi hijo es el
culpable ni yo lo soy,
debemos continuar
viviendo

La wida nos ha /a/‘waaac/ﬂ
heridas Y o/ /pam/a'/( Vi

/m/am& vsualizar Lambien

como wna medieina, e an

El Perdon dom, es wn regals,

HUeStras cloatyces

Nuestros sentimientos no los /0““/” sanar con of

experimentamos de forma ordenada, /ggm{p’/(,
no es A, B y después C. Conforme
pasa el tiempo, experimentamos
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diversos sentimientos en espiral, vamos y volvemos de un lado a
otro, es como una montafia rusa, los sentimientos van y vuelven,
suben y bajan, nosotros como papas especiales tenemos cada dia
problemas reales que resolver con nuestro hijo. El duelo y los
sentimientos que experimentamos son distintos a los sentimientos
de un hijo que ha fallecido, nuestro hijo esta vivo y es un hijo que
tiene dificultades que debemos enfrentar cada dia y luchamos por
ser fuertes, pero no siempre lo somos. Por esta razén es que el
proceso de duelo no concluye facilmente y no hay un tiempo
definido para ello.

La experiencia de ser un padre especial es dificil. Es un proceso
que dura afios, debemos aprender a manejar nuestras emociones.

Una mama de un joven ciego de 25 afnos acepté hace mucho la
situacion y la superd, aprendié a manejar sus emociones. Pero
ahora que su hijo no encuentra empleo por su discapacidad, la
mama sufre nuevamente y revive muchos sentimientos. Esto es
normal, tenemos un hijo que cada dia se enfrenta a dificultades
reales y por eso pasamos por un arcoiris de sentimientos, es un
camino.

Una madre puede decir que ella acepta facilmente la ceguera de su
hijo y que nunca ha experimentado tristeza. Y podriamos pensar:
bien por ella. Sin embargo, es probable que la madre este negando
que ella realmente sufre.

Otra madre dice abiertamente que para ella tener un hijo con
sindrome de Down es una bendicién, y seguramente lo es, pero no
significa que ella no experimenta tristeza cuando su hijo no logra
hacer lo que otros nifios de su edad pueden hacer.

El perdéon es una etapa necesaria para la sanaciéon emocional y
espiritual.  JPerdén  hacia quién? ¢Perdéon hacia  qué?
Probablemente a nosotros mismos o a otras personas,
probablemente a la vida misma. El perdén es una accién, es un
verbo activo: yo perdono, ti perdonas, él perdona, nosotros
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perdonamos. El perdén para el papa o mama de un hijo especial
se experimenta en primera persona: yo perdono. Significa: yo
suelto, yo decido sanar. Cuando decidimos perdonar también
decidimos sanar, el perdén libera y nos hace la carga mas ligera. El
perdon lo debemos vivir como un soltar. ¢Y qué soltamos? Aquello
que nos hace sufrir. Mientras mas facilmente soltemos vy
perdonemos, mas felices podremos vivir, porque cuando
perdonamos nuestra actitud cambia.

Pensemos ahora en una persona rencorosa que no perdona. Esta
persona esta enojada, amargada, seria, dura e infeliz. Ahora
pensemos en esta misma persona que toma la decision de
perdonar. Su expresion fisica cambia, ella sontfe, abraza, se
expresa, es mas suave. No podemos herirnos constantemente ni
debemos vivir como victimas por ser papas o mamas especiales,
somos papas especiales y punto, asi es la vida. La vida nos ha
provocado heridas y el perdon lo podemos visualizar también
como una medicina, es un don, es un regalo, nuestras cicatrices
pueden sanar con él. Ser papas especiales duele y no deberfamos
rascarnos las heridas; ya las tenemos, vivimos con ellas, debemos
avanzar usando nuestra voluntad y nuestra inteligencia y dejando
mucho de lo que hay en nuestro corazén en manos de Dios.

No hay un momento preciso para experimentar el perdén, pero
con disposicion en nuestro corazéon ese momento llega, se
descubre y entonces podemos soltar y perdonar. No hay ni tiempo
ni dia, es importante tomarlo en cuenta para reconocerlo cuando
llega.

El perdén nos ayuda a dejar la amargura, es un proceso, puede ser
un camino para sanar o aliviar nuestro dolor. Podremos vivir mas
plenamente atn con un hijo con ceguera, sordera, incapacitado,
con problemas de aprendizaje, dificultades del lenguaje, con
paralisis cerebral, con autismo, en silla de ruedas, etc. El perdén
nos ayuda en el proceso de aceptacion, encontramos sentido,
podemos aceptar y vivir con gozo el ser padres de un nifio especial.
Esto podra sonar repetitivo pero cuando somos padres de un nifio
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especial hemos perdido la oportunidad de tener un hijo sano,
tuvimos una pérdida, tenemos la opcién de quedarnos enojados,
deprimidos o estancados. Para recuperar nuestra vida, el perdon es
necesario, necesitamos volver a vivir libremente y el perdén puede
transformarnos, podemos asistir a un retiro, buscar el sacramento
de la reconciliacion, etc.

En mi proceso de acompafnamiento espiritual sentf la necesidad de
escribir una carta a la lesiéon cerebral de mi hija, fue una carta
hermosa de queja, enojo, angustia y tristeza pero también de
agradecimiento. Fui a la iglesia y se la entregué a Dios, le dejé a El
todos mis sentimientos, alli quedd, le regale mi experiencia de
sufrimiento y le pedi que me regalara paz. Nada sucedi6 de forma
inmediata, han sido pequefios milagros.

Explorar nuestras creencias y buscar la ayuda de un sacerdote, un
pastor, un laico con una fe profunda o un asesor espiritual puede
ser muy beneficioso, mejorar nuestra comunicaciéon con Dios para
fortalecer nuestra fe, confianza y esperanza se hace necesario en
este camino.

Foconciliarnos con nosotros
Te amo y te voy a

nisnos es wna tarea difiort]
ayudar

sipnifiea hacer las paces,

Ac eptac i6n y coneiliar la /a/ea entre los

reconciliacion %&‘f//{fﬂd’ /&/{&d/f(/é/(fﬂ&‘ ¢

doseas, tranguibiear nuestra

La palabra aceptaciéon significa alna dividida, besar todo 4

aprobar, dar por bueno o recibir gue somos y las
algo de forma voluntaria y sin
oposicion, esta relacionada con
aceptar lo que soy y lo que me ||| srimos,
sucede hoy,  ahora mismo.
Aceptacion es llegar a amar lo

crrcanstancras en las que
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que vivo. En nuestro caso, aceptacion es llegar a amar el ser una
mama o papa de un hijo ciego, sordo, cuadripléjico, epiléptico, etc.
Mi hijo es "especial", es "diferente" y yo puedo vivir con esa
circunstancia de mi vida en paz. No significa que no me duele o
que no me dolerda mas, no significa que no es una circunstancia
dificil en mi vida, pero puedo vivir con eso, lo doy por algo que es
parte de mi vida, no me opongo a esa situaciéon. No peleo con la
ceguera de mi hijo, no peleo con ser papa o mama especial, lo
acepto y lo vivo como algo bueno. Los ojos de fe nos pueden
ayudar a verlo como algo bueno, de otra manera siempre sera algo
malo.

Ningun ser humano desea sufrir, pero el sufrimiento es parte de la
vida y los cristianos, a través de un proceso de fe, podemos llegar
a asumir el dolor y experimentarlo como un lenguaje del amor de
Dios, un misterioso lenguaje.

La reconciliacion es restablecer la concordia y la amistad, nos ayuda
a resolver un conflicto interno, significa recuperar la paz y el
equilibrio que perdimos durante mucho tiempo por ser papas de
un niflo especial. Hasta las expectativas perdimos, mucho dejamos
en el camino pero aun y con todo eso podemos experimentar la
reconciliacion. Este tema es dificil porque un papa que atraviesa las
primeras etapas del duelo puede percibitlo como algo absurdo e
imposible.

La reconciliacién también implica ser misericordioso con nosotros
mismos, dejar el enojo, aprender a perdonarnos por no ser super
mamas o super papas, perdonarnos por no poder devolverle la
salud a nuestro hijo.

Reconciliarnos con nosotros mismos es una tarea dificil, significa
hacer las paces, conciliar la pelea entre los distintos pensamientos
y deseos, tranquilizar nuestra alma dividida, besar todo lo que
somos y las circunstancias en las que vivimos.

Cuando mi hija era pequena, mi terapeuta me pregunté si me sentia
preparada para abrazar la lesion cerebral de mi hija; por supuesto
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que no lo estaba en aquel momento. Mi esposo y yo aprendimos
rapidamente que para recorrer este camino era necesario buscar
ayuda profesional, solos no hubiéramos podido avanzar.
Descubrimos que necesitabamos ayuda a nivel emocional y
también a nivel espiritual, tenfamos muchas preguntas, dudas y
necesidad de Dios por lo que buscamos un sacerdote que nos
acompafio en un momento importante de nuestro camino y de
nuestro matrimonio. Buscar ayuda terapéutica fue de bendicién y
ayuda en nuestro camino y vida matrimonial, pero fue en el
proceso de acompafiamiento espiritual en donde ocurrieron
milagros y nuestra vida y nuestro matrimonio fue transformado.

Por diversas razones tenemos cercania con los sacerdotes
Salesianos, el primero en buscar acompanamiento espiritual con
uno de ellos fue mi esposo, cuando me di cuenta lo mucho que
crecia y avanzaba espiritualmente, también pedi acompafiamiento
espiritual al padre. Para mi esta fue una experiencia de "antes" y
"después", ambos empezamos a experimentar un cambio interior,
cada uno tenfamos necesidades distintas y Dios ha ido obrando
poco a poco. Nuestro matrimonio estaba en crisis en aquel
momento porque ambos atravesaibamos una crisis personal dificil
de manejar de la que ni siquiera éramos conscientes.

Mi aceptacion y reconciliacion con la lesion cerebral de mi hija
surgié durante el proceso de acompafamiento espiritual, lo
experimente por gracia de Dios, fue mas que algo intelectual y
psicologico, fue un regalo que Dios me dio, fue un proceso, un
crecimiento en mi relaciéon con Dios, un encuentro lo que me
permitié aceptatlo.

Después de un largo camino puedo expresar lo siguiente: "Abrazo
con amor la lesiéon cerebral de Ana Isabel"; y es verdad, es algo
que fui experimentando conforme pasaba el tiempo y cuando mis
emociones estaban asentadas y mi relaciéon con Dios también, llegd
el dia en que lo pude poner en palabras, encontré la paz, el gozo y
la alegria que en muchos sentidos habia perdido.
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Cuando por primera vez escuche la frase: "abrazar la lesién
cerebral de mi hija" el sentimiento que experimente fue de
confusion y colera porque la lesion no podia ser buena, no la podia
ni ver ni aceptar ni vivir como buena, en ese momento no lo podia
ver asi, pasaron muchos afios y esa expresion retumbd en mi
cabeza y hasta hace algunos afios experimente el milagro de abrazar
con amor la lesién cerebral de mi hija, es parte de mi vida, ha sido
lo mejor que nos ha pasado como familia, nos ha dado tanto, nos
lo ha dado todo, incluido el sufrimiento por supuesto.

Reconciliarnos con nosotros mismos significa reconciliarnos con
nuestra historia, decir si a la vida tal y como ha transcurrido. Decir
si a nuestra situacién, tal y como se da. Decir si a la sordera,
ceguera o lesion cerebral de nuestro hijo, decir si al Sindrome de
Down, alos problemas de aprendizaje de nuestro hijo, al autismo,
etc.

Nos peleamos con la discapacidad de nuestro hijo, en secreto nos
rebelamos profundamente contra nuestra vida, contra nosotros,
contra Dios y contra nuestro hijo y su discapacidad. Nos gustaria
que todo hubiera sido diferente, quertiamos cambiar todo,
nosotros mismos nos revolcamos en nuestro dolor y sufrimiento y
vivimos interiormente divididos, descontentos, peleando contra
todo y contra todos, amargados, infelices, no dejamos de sofar
como hubiera sido todo de distinto con un hijo sano y nos
olvidamos de vivir y encontrar lo hermoso del presente incluido el
sufrimiento. Echamos a perder nuestra vida, llegamos a sentirnos
pequenos, desgraciados, infelices, nos quitamos el valor y la alegria
poco a poco. Reconciliarnos con nosotros mismos es acabar con
las quejas, envidias y comparaciones. Reconciliarnos significa que
estamos bien y nos alegramos de ser como somos y vivir como
vivimos, entramos en contacto con nosotros mismos, cuando esto
sucede, entonces no tenemos que prohibirnos la comparacién ni la
queja ni la autocritica ni la amargura, todo esto deja de tener
sentido para nosotros.
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Necesitamos reconciliar nuestros pensamientos y sentimientos por
ser padres de un nifio especial, es necesario acercarnos a la salud
emocional, a la aceptacion total, al gozo de saber que somos mamas
y papas especiales y podemos incluso ser luz para otras mamas o
papas en este camino. Necesitamos aprender a luchar desde la
esperanza, no con pasividad. Cuando hablo de aceptaciéon y
reconciliacion con la discapacidad de un hijo especial de ninguna
manera estoy diciendo que no hay que luchar por ayudarlo, estoy
hablando de aceptar la situacién con amor y no pelear con ella y
por lo mismo y con mas fuerza que nunca continuar luchando por
rehabilitar a nuestro hijo. Dar todo lo que hay que dar por ayudatlo,
por llevarlo a sus terapias, por luchar con esperanza para que
recupere y desarrolle todo su potencial. Es continuar luchando
junto a nuestro hijo, luchar con él y por €, pero con mas alegria y
gozo, con la esperanza que surge de la aceptacion.

Ayudame Sefor

Esperanza

Los padres de un nifio especial experimentamos un baile entre la
esperanza y la  desesperanza,
transitamos por las distintas fases del
duelo de forma desordenada y en ese
camino irregular damos paso a la || e« Diss, sabemos gue
esperanza y a la fe. La esperanza y la /m/ems’ /M//;‘/@ P

fe nos dan las fuerzas para luchar por
el bienestar de nuestro hijo, creemos
que todo aquello que hacemos por él a/a'/a/r(e Seror, porqee
vale la pena, gracias a la esperanza
caminamos. El camino se pone
oscuro, el cansancio, la
desesperacion nos gana, pero la esperanza nos permite creer que
algo bueno ocurrira, ahora esperamos, confiamos, ponemos

Con ta esperanza puesta

dipionos @ El diiends;

fﬂ no /ﬂaaa/o,
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nuestra fe y nuestra fuerza en el unico que sabemos que nos puede
ayudar.

Cuando tenemos fe en Jestis vemos la realidad desde una lente
distinta, descubtrimos a Dios en los detalles, escuchamos el susurro
de su amor a través de nuestro hijo, sabemos que solo El puede
hacer cosas buenas con nuestra vida, sabemos que El puede
transformar el agua en vino.

La esperanza nos llena de vida, nos permite recobrar el aliento y
saber que nuestro hijo tiene un futuro, la esperanza nos da luz,
cuando esperamos en Dios nuestra casa se llena de vida, renace la
ilusién, el amor se potencia, nuestros ojos brillan, el temor se
esparce, se esfuma la envidia, la tristeza, la célera, el dolor, la ira, el
resentimiento y viene a nuestro corazén una gran capacidad de
amar, nos llenamos de aquel en quién confiamos.

Con la esperanza puesta en Dios, sabemos que podemos peditle y
dirigirnos a Fl diciendo: ayddame Sefior porque yo no puedo.

Serfa muy cémodo decir: ayadame Sefior, porque yo no puedo y
no hacer mas por nuestro hijo pero para un cristiano la fe debe ir
acompafiada de la voluntad de progreso, de la lucha y de esfuerzo
diario, debemos creer y luchar al mismo tiempo, aun cuando
tenemos un pronoéstico de muerte para nuestro hijo, ain asi y desde
la fe podemos luchar y esperar milagros, habra que fortalecer la fe
para seguir luchando sin desfallecer hasta donde se pueda.
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Tercera Parte

Sefnor necesito de ti
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Sufro y me siento solo(a)

¢Es tu voluntad Sefor? ¢Dios me dio a un hijo

especial? ¢Hice algo malo para

sufrimiento? ;Por qué a mi?

merecer este

Cuando tenemos un hijo con dificultades sufrimos mucho,
sentimos que nuestro corazén se encoje y es presionado

fuertemente contra el pecho, duele
fisicamente y pareciera como si
nuestra vida se detuviera 'y
flotaramos sin norte ni sur, algunos
dias sin fe y sin esperanza y otros
con mucha confianza en Dios, es
confuso. Los seres humanos
tenemos la mala costumbre de ver el
sufrimiento de los demas y juzgarlo
como menor que el nuestro; los
padres de un nifio especial no
sufrimos mas o menos dependiendo
de qué situacién o condicién viva
nuestro hijo, no es verdad que sufra
mas el padre de un nifio ciego que el
de un nifio sordo, no es cierto que
sufra menos el padre de un nifio que
tiene leves dificultades motoras que
el padre de un nifilo que no puede

V4 &«ff/)f{/@/ﬂfa por s
MISHO K0 K0S SIFve,
/m/ams’ converlirnos en

a/rm/;ma’a@ e /)rfa/?'ow,

Cuands estamos sufriends
confundinos sufrinients
oon /Jrfa/?'a/t)/a/ y es0 10 0
@ candbiar a menss gue
nueStra fe se meremente
y s consolide en ef

oamino,

caminar, ambos sufren por el amor que le tienen al hijo.

Los padres de nifios especiales no sufrimos distinto a las demas
personas. Todo ser humano conoce y experimenta el sufrimiento
por distintas razones, algunos porque somos padres de un nifio
especial, otros porque su conyuge tiene cancer, otros porque
quedaron viudos o viudas, otros porque sus padres tienen otra
familia, otros porque quedaron desempleados y pasan penas

73



economicas, otros porque no estan haciendo lo que desean hacer,
otros sufren por una enfermedad, por una mala decision, etc. El
sufrimiento es parte de la vida. Ahora bien, en medio del
sufrimiento podemos pasarla y no aprender nada o santificarnos;
es decir, vivitlo como una experiencia espiritual tomados de la
mano de Jests. La unica forma de no ser consumidos por el
sufrimiento es tomarlo con sentido de fe, asi como lo hizo EL

El sufrimiento y el dolor nos hacen cuestionarnos sobre qué lugar
ocupa Dios en nuestra situacion, es algo absolutamente natural
para todo ser humano que atraviesa por el sufrimiento, nos asaltan
dudas y preguntas que nos lastiman y nos hacen dafio.

La duda, pregunta o protesta surge porque no podemos conciliar
la Providencia Divina y el amor que Dios nos tiene y el sufrimiento
por el que atravesamos. Es un camino, un terreno pedregoso, una
relacién con Dios cercana y lejana, es una experiencia de fe que se
teje lentamente, que hace y deshace, que avanza y retrocede, que
susurra y calla. En este camino y proceso de fe hablamos con Dios
y le preguntamos ¢Por qué nos sucedi6 esto?

¢Td me lo mandaste Sefior? ¢Qué hice yo para merecer esto? ¢Por
qué me pas6 a mi? ¢Es tu voluntad que yo sufra? ;Por qué me
mandaste un hijo especial?

Estas son preguntas que nos hacemos calladamente y deseamos
encontrar una respuesta porque hay dias que sentimos que
podemos perder la fe y alejarnos de Dios o de nuestra religion.
Afortunadamente, Dios toma protagonismo en medio de nuestro
sufrimiento porque lo consideramos un padre todopoderoso que
parece incapaz de impedir que suframos.

Algunas personas lo experimentan como un castigo. Creen que
Dios se enojo y les mand6é un hijo con dificultades, otras lo
experimentan como un regalo que Dios les ha dado, pero esto es
confuso, porque un regalo supone alegria y no sufrimiento. He
visto a mamas y papas decir con lagrimas en los ojos que es la
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"voluntad de Dios", es como si esa frase tratara de aliviar el dolor
que experimentan y por el hecho de expresarla el sufrimiento
desaparecera por si solo.

Las personas que nos rodean nos dicen palabras de aliento y de
acuerdo a la idea que tengan de Dios, expresan frases como: “Dios
te eligid””, “Dios vio lo especial que eras y por eso te mando un hijo
asi”, “Dios te dio un regalo especial”... Nosotros un dia lo
aceptamos como verdadero y otro dia nos parecen palabras
absurdas porque Dios no puede darnos un regalo especial con un
hijo que apenas puede respirar, sus ojos estin torcidos, sus
musculos rigidos, su salivacién no se contiene, se mantiene en el
hospital y su vida corre peligro, parece absurdo aceptar esta

situacién como un regalo.

Una mama con sus ojos fijos y su voz entrecortada me dijo que
Dios no pudo haberle mandado un hijo tan defectuoso como un
regalo. Guarde silencio y la acompafié sin juzgar ni criticat;
comprendia perfectamente lo que ella sentia y no habian palabras
que decir en ese momento. No es momento para dar una clase de
fe, se hace necesario que acompafiemos a las personas que sufren,
aceptando sus sentimientos y sus palabras sin juzgarlos.

Aunque estemos confundidos y no sepamos qué lugar o papel
ocupa Dios en nuestra situacion, aunque no estemos seguros si ¢l
decidié mandarnos un nifio especial o si nos eligié para esta tarea,
cuando nos sentimos solos y estamos sufriendo inevitablemente lo
buscamos a El, necesitamos de El, nos tomamos de su mano y allf
empieza el verdadero camino porque aun con lagrimas en los ojos
y confusién lo miramos a El, le pedimos, le preguntamos, le
cuestionamos, entramos en una relacién con El, nada mis
importante en medio de tanto sufrimiento. El sufrimiento por si
mismo no nos sirve, podemos convertirnos en amargados e
infelices porque cuando estamos sufriendo confundimos
sufrimiento con infelicidad y eso no va a cambiar a menos que
nuestra fe se incremente y se consolide en el camino. Sufrir con
rebeldfa nos harfa infelices y aun asi los seres humanos lo hacemos,
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sufrimos renegando y culpando a quien se ponga enfrente de
nuestro sufrimiento, incluso a Dios, silenciosamente lo culpamos
a Bl por dejar que nos pasaré esto. Solo siendo humildes podemos
aceptar lo que nos toco vivir sin rebeldia, sin célera y sin amargura.

En esta época y en nuestra sociedad le huimos al sufrimiento,
queremos vivir una vida placentera, idealizada, sin problemas,
lejana al sufrimiento, nadie quiere negarse a si mismo ni renunciar
a sus suefos, nos alejamos de todo lo que suene a sacrificio. Pero
alejarnos del sufrimiento es solo un ideal porque cuantos hijos
deben ser humildes y sumisos ante un padre en su lecho de muerte,
tan lejano al egofsmo y la sociedad de placer que deseamos. La
mayoria aprendemos a ser humildes por los golpes de la vida no
porque lo andemos buscando, lo irénico es que ser un verdadero
cristiano significa precisamente eso, seguir a Jesus repitiendo sus
gestos, comprometiéndonos ante el sufrimiento y aceptando la
voluntad del Padre ain sin comprenderla. No habra dia que
comprendamos ¢Por qué tuvimos que tener un hijo especial? ¢Por
qué muri6é ese ser querido que estaba tan sano? ¢Por qué mi
enfermedad? ;Por qué la muerte violenta de un hijo?

Tener fe en medio del sufrimiento no nos ayuda a comprender
nada, pero si nos da la capacidad para ver mas alla. La fe nos
orienta, nos ubica, descubtrimos en los demas instrumentos de
Dios, los ojos de fe cambian nuestra perspectiva. Con fe podemos
experimentar a Dios como un padre amoroso y ponernos a su
entera disposicion.

El sufrimiento nos puede llevar por varios caminos, algunos
buscamos a Dios esperando un milagro, otros dudamos de El y
perdemos la fe, el camino es incierto, otros lo descubrimos y nos
encontramos con su amor misericordioso y ya no le pedimos solo
le agradecemos, otros tenemos creencias débiles y quedamos
perdidos. Para los cristianos que conocemos a un Dios de amor,
sabemos que solo Fl puede darle una dimensién distinta a nuestro
sufrimiento, con fe escuchamos a Dios en medio de nuestro
sufrimiento, con fe podemos tomarnos de su mano.
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Cuando sufrimos creemos que la felicidad se nos escapa de las
manos y que no la podremos experimentar, nos da miedo la
pregunta ¢Puedo ser feliz con un hijo especial? La respuesta desde
la experiencia de fe es, si.

Desde el orgullo dificilmente podemos encontrar sentido en medio
del sufrimiento, para mi ha sido dificil porque soy orgullosa y solo
he aprendido a ser humilde por los golpes de la vida. Podria
entender que otros tuvieran hijos especiales pero yo no queria eso
para mi. Podia consolar y ayudar pero no queria que me consolaran
y ayudaran, no desde mi orgullo. Desde la humildad aprendi que el
mal y el sufrimiento son realidades que experimentamos a diatio y
desde la inteligencia no podemos comprenderlo ni aceptarlo pero
con fe podemos comprender el infinito amor de Dios, la tnica
forma de encontrar sentido en medio de nuestro dolor es
inclinarnos con humildad hacia Dios y confiar en Fl.

Para algunos de nosotros es mas facil darle gracias a Dios cuando
estamos bien y nos cuesta darle gracias cuando estamos sufriendo.
Con mi esposo hemos aprendido a agradecer cada pequefio detalle
en la recuperacion de nuestra hija, aprendimos a ejercitar nuestro
agradecimiento, descubrimos que nuestra vida y la vida de nuestros
hijos esta en sus manos. Mi esposo y yo querfamos tener el control
de todo y no tenemos el control de nada. Conforme pusimos
nuestra vida en sus manos, descubrimos que el gozo no venia del
bienestar de nuestra hija o de que se cumpliera lo que nosotros
querfamos sino mas bien es una sensaciéon que Dios nos regalaba
en determinados momentos, solo debfamos estar atentos. Seguir a
Cristo nos permite reconocer el amor de su Padre, nos da fuerzas
y es esa luz especial que ilumina las sombras. Cuando nos
encontramos con El, podemos vivir en el sufrimiento y al mismo
tiempo sentirnos gozosos y plenos sin cuestionar la voluntad de
Dios o su misterio. Cuando estamos dispuestos a aceptar el
sufrimiento y vivirlo con gozo nuestro oido se prepara para
escuchar claramente la voz de Dios y as{ transformar, cambiar por
completo, el rumbo de nuestra vida. Muchas mamas y papas
especiales lo han hecho, se les ve empujando la silla de ruedas con
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una enorme sontrisa en su rostro, lo viven desde una experiencia de

fe.

Caminando de tu mano

:Podemos ser felices en medio del dolor el
é y
sufrimiento? ¢Qué quieres de mi? ;Por qué permites
que mi hijo sufra?

Ser padre de un nifio con discapacidad despierta en nuestra alma
mucho miedo, no podemos asumir nada ni sabemos qué sucedera
mafiana, en la mayoria de los casos como padres debemos esperar
para ver como se desarrolla el curso

de la vida de nuestro hijo. Fo wodio dof < «fﬁ/}r(/é/( 5

Trataré de describir el miedo y el ||| 1os asustanos y olvidamos
pavor que nos genera ser padres de
un hijo especial. Trataré, porque
poner en palabras esta experiencia 5ot /“@d@ ser /"W{MW
es dificil. Es como si anduviéramos | 4/ awor P &l

por un camino hermoso, lleno de o )

flores y colores, un bosque, arboles sabiluria de D,
robustos y olor a pino, llevas lo mas
sagrado dentro de ti, la vida, llevas en tu vientre la bendicién y el
susurro mas grande del amor de Dios, llevas un bebé y sabes que
el dfa del parto se acerca y esperas que todo salga bien, muy bien.
Te has visto volver a casa con ese bebé en brazos y la alegria de la
familia al recibitlo, eres inmensamente feliz, no se puede mas
felicidad, has sido bendecido por llevar vida en tu vientre y eres
simplemente feliz.

gue éa/ an /o/a/( divino gue

Luego, no importa en qué momento, no importa si es antes del
parto, durante el parto o después de él, cuando recibes la noticia
que tu hijo tiene alguna discapacidad o condiciéon diferente es
como si alguien te empujara fuertemente contra un tinel oscuro,
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un lugar inesperado que no conoces, la felicidad te es quitada de
golpe, de forma violenta. En el tunel tu vista es limitada, se te
dificulta respirar y caminar, el olor es putrefacto, te paralizas, te
tiemblan las piernas, te duele el estobmago, te da nausea, lloras y no
ves nada, solo oscuridad en ese maldito tanel al que fuiste
empujada o empujado y al que por eleccion propia no hubieras
entrado nunca.

Conforme pasa el tiempo y recibes mas informaciéon de la
discapacidad de tu hijo, sientes que te empujan con mas fuerza
adentro del tunel y lejos de sentirte mejor, ahora te sientes peor,
hay menos claridad y mas miedo, tienes hambre, tienes frio, tienes
sed y no sabes si podras alimentarte. En medio del tanel ;Cémo
ser feliz? ¢Coémo, si sufro tanto? Tengo hambre, tengo sed, me
siento morir y en medio de esa situacion, surge la pregunta ¢Dios
qué quieres de mi?

Ese tunel oscuro se convierte en nuestra experiencia de vida, cada
dfa, cada segundo tememos, cada minuto que transcurre estamos
asustados, estamos sufriendo y sentimos que no podemos avanzar
mas. Adn sin respuesta, nuestra debilitada fe nos permite descubrir
que podemos caminarlo tomandonos de su mano. Solo su mano
nos puede acompafiar. Asi que con miedo, con tristeza, con
sufrimiento, con dolor nos encontramos con una mano segura, una
mano calida que acompana. En ese tunel tan funebre, tan triste, tan
desesperante, tan desquiciante, descubrimos que de su mano si
podemos, nuestra vida transcurre segundo a segundo, un dia a la
vez y solo Dios renueva nuestras fuerzas cada dia.

En medio de nuestro sufrimiento vamos descubriendo ese Padre
amoroso que Jesus nos reveld, es padre que ama, perdona y espera.
Algunos consultamos el psicélogo o el psiquiatra ya que desde su
profesion nos pueden ayudar en el camino, pero olvidamos acudir
a Jesus que ha prometido: hacer descansar a los que se acercan con
fe a EL
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En medio del sufrimiento nos asustamos y olvidamos que hay un
plan divino que so6lo puede ser producto del amor y de la sabiduria
de Dios. El sufrimiento que se hace constante es una dura prueba
para nuestra fe y si no conocemos a Dios como un padre amoroso
corremos peligro de creer que es un castigo que El nos manda y asi
perdernos y amargarnos. Si por el contrario, ain con nuestra fe
debilitada ponemos nuestra confianza en Dios, confiamos
plenamente en El como padre bueno aceptando aquello que no
podemos comprender y que es un misterio para NOsOtros,
tendremos un encuentro, un verdadero encuentro, personal y
verdadero, nos encontramos con Dios que nos llama a la
conversion, a un nuevo nacimiento, a una nueva vida. Jesds que
nos hablé de su padre no nos explico el problema de cémo
conciliar el sufrimiento humano con la bondad y el poder de Dios,
es un misterio que no podemos comprender, pero ain cuando no
lo explicé, él mismo nos ensené como lo debemos vivir, nos
ensend que ni siquiera en el sufrimiento y en la agonia hay que
dudar de la cercania de Dios.

No tenemos respuesta de por qué sufrimos tanto si Dios nos ama
tanto, es un misterio que no se aclara pero si queda iluminado con
la forma como lo vive Jesus. Por mas que lo sigamos y creamos en
El y nos hayamos encontrado con El, seguiremos sufriendo, pero
no sera la dltima palabra porque con Dios, podemos estar seguros
de que la ultima palabra es suya y es buena.

Encontrarnos con Dios es abandonarnos plenamente en FEl,
confiando en sus manos, esto es la fe. Amarlo significa no
desconfiar de El, sino amartlo en medio del sufrimiento, amatlo
confiando que es ese padre bondadoso que solo quiere cosas
buenas para sus hijos y que todo lo que permite es para nuestro
bien. Es un Encuentro con Dios que inevitablemente transforma
nuestro corazén y nos lleva a un encuentro con los demas.

Una de las preguntas que en algin momento nos hicimos con mi

esposo es ¢Si Dios no quiere el mal, por qué lo permite? ;Por qué
permite Dios que mi hijo sufra? Estas y otras preguntas nos
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pueden hacer mucho dafio, surgen desde la célera, la tristeza y el
sufrimiento y asi es dificil comprender un hermoso plan de Dios
para nuestra vida. La biblia dice que el amor de Dios supera todo
mal, el evangelio nos habla de que el bien siempre triunfa sobre el
mal y confiar en su paternidad y su bondad implica aceptar que El
sabe mds que nosotros.

Dios es bueno aun cuando hemos quedado viudos, tenemos
deudas, han asesinado a nuestro hijo, tenemos un hijo especial,
tenemos un hijo ciego, sordo, paralitico, con lesioén cerebral, Dios
es bueno, siempre Dios es bueno. Dios es bueno y misericordioso
con un hermoso proyecto de amor para cada uno de sus hijos,
Dios tiene un hermoso proyecto para nuestro hijo especial
también, solo con una concepciéon de Dios amoroso podemos
encontrar gozo en medio de las situaciones dificiles, solo asi se
puede explicar la paz en medio de la tormenta.

Algunas veces nos sentimos abandonados, creemos que Dios nos
abandono y se olvidé de nosotros, una vez escuché a una mama
decir que Dios de plano se habia confundido y habia enfermado a
su hija en lugar de a ella que no era tan buena. Cuando empiezan
las convulsiones, cuando hay deterioro intelectual o fisico en
nuestro hijo podemos sentirnos abandonados por Dios,
desearfamos amanecer sin problemas, desearfamos que la lesion
cerebral se curara durante la noche pero eso no es posible y es en
medio de los problemas y trabajando con nuestras fuerzas donde
debemos buscar a Dios, le pedimos su ayuda y su fortaleza para
luchar por sacar adelante a nuestro hijo. El problema en si no va a
acabar con nosotros ni con nuestra vida, lo que va a acabarnos es
nuestra falta de fe en Dios. Cuando lo buscamos a El nos llega su
serenidad y experimentamos luz en medio del tanel. Con fe ese
tunel se puede convertir en un lugar hermoso de recorrer, puede
llenarse de luz.
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Ayudame Sefior en medio de tanto
sufrimiento

Mi hijo no mejora sino empeora. ¢Esto es un regalo
o un castigo?

El ser humano no tiene una vocacién o un llamado para el
sufrimiento o para el dolor, pero es algo de lo que no podemos
escapar porque el amor y el
sufrimiento van de la mano, el [
mismo hecho de amar a alguien ,S’k[ff/k desde perspectiva
nos ensefia en cierta medida una 4 .

o de ta fa nos hace blen, es
cara del sufrimiento.

recesarts para crecer, abre
Sufriendo aprendemos de la vida,

de la existencia, descubrimos

nuestra capacidad de superacion, f| % podemos encontrar con
lucha y esfuerzo. Enfrentar el £ sentinos ba necesidad de
sufrimiento con fe nos capacita
para darle un significado distinto
al dolor. Como padres de un nifio || # s« miserrzordsa,
especial descubrimos que el amor
y el sufrimiento van de la mano,
sufrimos tanto porque amamos tanto y este sufrimiento con el
tiempo puede convertirse en un vehiculo para una experiencia
intensa con Dios.

PASO @ an canto ex donde

clamarte Y /ow//}% Su amor

En medio de tanto sufrimiento experimentamos su amor y su
misericordia, vemos la vida de forma distinta, el mismo Jesds que
es todo amor no ama el sufrimiento, el vino a sanar y sigue
sanando, ¢l nos ensefié a luchar contra el sufrimiento. Nuestra
légica no concibe que el amor y el sufrimiento caminen de la mano,
pero Jestus mismo lo vivié y solo con ojos de fe podemos concebir
que ¢l no nos acompafia en nuestro dolor, sino que él mismo lo
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vive. Ahora bien ;:Cémo aprendemos a vivir con este sufrimiento?
¢Coémor Parece un camino que nos conduce a Dios y al mismo
tiempo nos aleja de E1. He conocido papas y mamés cerrados a la
posibilidad de un Dios Padre amoroso; llenos de célera, rencor y
sufrimiento lo niegan y lo rechazan, también sufren por ello. A
veces es dificil ver luz en medio del tunel. Otros padres de familia
mas abiertos a la esperanza y a una vida con sentido, experimentan
el sufrimiento como el vehiculo hacia Dios.

Cuando permitimos que el sufrimiento nos aleje de Dios, cerramos
la puerta a la esperanza y quedamos inmovilizados, llega la
desilusion, el desanimo y la amargura, surge una confrontaciéon
entre Dios y mi sufrimiento, mi fe se ve debilitada.

El sufrimiento nos puede alejar de Dios porque ponemos en duda
su amor, su existencia, su omnipotencia, en silencio pensamos que
pudiéndolo todo, no ha hecho nada por nuestro hijo y permite que
suframos tanto. El sufrimiento vivido sin fe nos puede llevar a la
amargura, no tiene sentido ni valor, nos lleva a un callejon sin
salida, pero el sufrimiento como una experiencia espiritual nos
capacita para abrazar el dolor como una experiencia nueva que da
vida, el sufrimiento nos permite crecer espiritualmente y nos acerca
a Dios.

Todo lo dicho anteriormente no nos va a convencer de que somos
dichosos de ser papas especiales. El mismo sufrimiento nos ciega
y nos limita emocional y espiritualmente. Lo irénico es que
aceptandolo podemos crecer a través de él. Sentimos que Dios se
nos oculta en la oscuridad, no comprendemos lo que sucede y no
es facil aceptarlo, por eso sufrimos mas. Eso de "higase tu
voluntad" no es una frase facil de expresar cuando sufrimos, es
algo que no podemos aceptar desde la soberbia o desde la
amargura, solo aceptamos las cosas como son desde la sumision y
la humildad, solo asi surge la esperanza de que las manos de Dios
son distintas a las nuestras y su voluntad es de amor y misericordia.
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El sufrimiento se ha instalado en nuestra vida y alli se va a quedar.
Dejemos que sea el vehiculo que nos empuje a tomarnos de la
mano de Dios en esta oscuridad, quiza descubramos que el mismo
sufrimiento sea el vehiculo para una profunda conversiéon que
marcara el resto de nuestra existencia.

Para nosotros convivir con el dolor se hace cotidiano, por eso nos
dicen papas valientes, supongo que visto a la distancia nos vemos
como guerreros, quiza lo somos. Tengo diecinueve afios de ser
mama especial y escribo desde mi propia experiencia de dolor y
sufrimiento pero también desde mi experiencia de gozo,
agradecimiento y fe. Ha sido una experiencia y relacién con Dios
que ha marcado mi vida. También escribo desde mi propia
amargura, soledad y tristeza experimentada en este camino, ahora
estoy convencida que no podemos condenarnos a vivir como
padres amargados por tener un nifio con dificultades, el dolor no
debe paralizarnos y endurecer nuestro corazén, debemos convivir
con ¢él, familiarizarnos con él y entregarselo a Dios para que lo
transforme.

Es una experiencia dolorosa que nos invita a transformar nuestra
vida, el sufrimiento puede marcar el inicio de nuestro crecimiento
espiritual y transformar para siempre nuestra relacién con Dios y
con los demas. Entregandoselo a Dios el camino se hace mas facil,
nuestra consciencia sera distinta, nuestra actitud diferente y quiza
aprendamos a vivir. Nuestra relaciéon con Dios va mas alld de
nuestro sufrimiento, El camina con nosotros y la serenidad y la
calma, el gozo y la paz vendran de la confianza que tengamos en
El

Sufrir desde la perspectiva de la fe nos hace bien, es necesario para
crecer, abre paso a un camino en donde nos podemos encontrar
con Fl, sentimos la necesidad de clamarle y pedirle su amor y su
misericordia.

¢Doénde estas Dios cuando mi hijo esta muriendor? ¢Ddnde estas
Dios cuando yo sufro la peor tragedia de mi vida? ;Doénde esta
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Dios? y habra algiin imprudente que pregunte ¢:Doénde esta tu Dios
cuando tu hijo esta muriendo? Nos sentimos abandonados por
Dios, hay momentos que sentimos que se olvidé de nosotros, aun
en medio de su silencio podemos alabarlo y confiar en él. Aun en
medio de nuestra peor tormenta podemos encontrar serenidad en
El, tendremos sed de El y no debemos dejar de buscarlo, en el
camino del sufrimiento nos encontramos con EL alli a la par de la
silla de ruedas podemos peditle y adorarlo, alli alimentando a
nuestro hijo que no puede respirar o tragar podemos adorarlo, alli
cuidando a ese adolescente que no se puede mover, alli en ese
misterio, Dios esta obrando para bien.

Dios obra para bien cuando nos va muy bien y cuando estamos
sufriendo también, cuando tenemos dinero y cuando tenemos
salud o cuando estamos con hambre y estamos enfermos, Dios
siempre obra y con esa certeza en medio del sufrimiento podemos
experimentar serenidad en nuestro corazon.

En nuestra sociedad podemos creer que somos exitosos con un
hijo sano, podria ser considerado una bendicién y lo es, pero
también lo es un hijo especial y menos que perfecto. Un hijo sano
o un hijo especial no son un premio o un castigo, Dios no actia
como nosotros, nosotros creemos que Dios premia o castiga a sus
hijos, pero El es todo amot, somos nosotros los interesamos en
sus bendiciones; ante un problema lo buscamos para que lo
solucione, queremos peditle, exigirle una respuesta a nuestro dolort,
queremos que cure a nuestro hijo, queremos que mire, que oiga,
que camine, que comprenda, que aprenda, somos interesados y
queremos sus regalos, pero cuando nos encontramos con Fl
dejamos de peditle regalos y cosas y nos interesamos mas por estar
con El porque lo amamos, en ese proceso nuestra fe madura y
nuestro corazon se transforma.

Cuando la tragedia, la enfermedad y la muerte estan cerca de
nosotros seguiremos alabandolo a El. No por amarlo y seguitlo y
alabarlo estamos libres de que nos sucedan cosas malas, cosas
malas seguiran sucediéndonos y a nuestros hijos también, son
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designios misteriosos que debemos aceptar en la cercania de Dios.
El no nos va a librar del mal momento, pero si nos va a acompafiar
en el peor momento de sufrimiento. Con Dios siempre ganamos,
al mismo tiempo que buscamos su amistad y su confianza nos
alejamos del pecado y mientras mas cerca de El mas gozo y paz
experimentaremos.

Algunas veces nos dirigimos a Dios, pero no con palabras de amor
o confianza sino con palabras de miedo, le pedimos porque
tenemos miedo, deseamos que arregle algo. Vamos madurando
cuando le agradecemos en medio de las calamidades o tristezas, en
la tumba de nuestro hijo.

Dios siempre esta con nosotros cuando las cosas malas estan
sucediendo, es necesario confiar en la sabiduria del Padre que
busca lo mejor para cada uno de sus hijos. Dios no se lleva a los
seres queridos, no nos quita a nuestro hijo, no nos manda un hijo
especial, esa idea de Dios no es evanggélica, es un Dios ajeno al
dolor y Jests nos ensefia que su padre se pone al lado del que sufre.

Este capitulo no invita a aceptar el sufrimiento de forma
masoquista, como victimas, no estamos llamados a aceptar
pasivamente el dolor, debemos tratar de combatirlo, debemos
luchar contra la enfermedad, la lesion cerebral, la desorganizacion
neurolégica, las secuelas de la discapacidad, debemos buscar todos
los medios que tengamos a nuestro alcance para combatir la
discapacidad de nuestro hijo. No es una invitaciéon a vivir como
sufriditos y tristes, todo lo contrario, es una invitacién a
transformar nuestro sufrimiento en valores positivos. Dios puede
transformar nuestro sufrimiento, Fl es misericordioso y Fl saca el
bien del mal, todo sufrimiento aceptado con fe, hace renacer la
esperanza y el gozo. Deseo terminar este tema con un hermoso
poema de Lourdes, mama de Ménica, una nifia especial que fallecié
hace mas de 19 afios, a través de sus palabras descubrimos una
bella experiencia de sufrimiento, de fe y de esperanza que me llena
de emocion y deseo compartir con ustedes.
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Por siempre viviras...

Muchos atios han pasado
desde ese momento especial
en que por Dios fui llamada

a la mision de mania.

Ser madre de una nina hermosa
Ueno mi vida de felicidad
vivi momentos de dicha
como también de soledad.

Muchos fueron mis desvelos
pero mis grandes mis anhelos
por una respuesta encontrar
a tanto sufrimiento
que mi pequena hija
tuvo que enfrentar.

Dificil fue el camino
marcado por el destino
que me levd como madre
a desesperarme y querer renunciar.

Pero mi amor por la vida
me ayudo a continnar
Iuchando por esa ninia

que no me dijo "mamad".

Esa nina fragil y hermosa
que nunca podré olvidar
porque estando enferma

mie ensernio a sanar.

Agradezco a Dios y a la vida

lo afortunada que fui
por tener a mi lado
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a un ser especial y amado
que con su corta vida me enseio a vivir.

Que Dios te tenga en su Gloria
hija querida
hasta que nos volyamos
a encontrar
Por siempre vivirds...

Lourdes Ramirez de Ruiz (marzo, 2017)

i Te pido un milagro!

¢Por qué mi hijo no mejora como yo quiero? ;Mi hijo
esta peor! :Qué le debo pedir a Dios?

En una sesiéon con un grupo terapéutico una mama expresé: "Yo
todavia estoy esperando el milagro" y este era un sentir
generalizado que por miedo a ser juzgadas las mamas admitieron
no expresarlo abiertamente.

Recuerdo una manana, mi hija tenfa 9 afios aproximadamente,
llevabamos muchos afios trabajando en su rehabilitaciéon y mi
esposo y yo tenfamos muchas inquietudes, dudas vy
cuestionamientos rondando en nuestra cabeza.

Nuestras interrogantes esa mafana se desarrollaron asi: ¢Puede
Dios revivir las neuronas de nuestra hija? ¢Es Dios todopoderoso?
¢Podria ella levantarse un dia sin lesion cerebral? ;Hay imposibles
para Dios? El didlogo se desarrollé con naturalidad, las respuestas
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flufan en esta direccion; Dios todo lo puede, si es todopoderoso,
yo no he visto que la lesiéon cerebral se quite, no deberia haber
imposibles para Dios, etc. Eran
preguntas que ameritaban respuestas
porque era un tema que nos quitaba
la  paz. Eramos dos papés
relativamente jovenes insatisfechos ,,,,%z/,,%o sipuen
con las circunstancias y la lesion
cerebral de nuestra hija, deseabamos
respuestas, estaibamos sufriendo. Ese || Dios ka hecho en
dia y los siguientes, llegamos a la
conclusion de que Dios si podia
revivir neuronas y levantar muertos
porque los  milagros  siguen e w /’(/%/W de amor.
sucediendo  cada  dia.  Luego
pensamos que si El podia, debiamos
pedirle y rezar mucho para que sucediera, pero pronto llegamos a
la conclusion que debiamos pedirle su voluntad y no la nuestra, por
fe sablamos que su voluntad es buena. Era un verdadero embrollo
mental que me atrevo a comentar porque en mi trabajo con los
papas y mamas de nifios especiales me consta que nos hacemos
cuestionamientos descabellados sobre los milagros que Dios puede
hacer o no, quiere hacer o no, hace o no.

Lr este preoceso

descabrines gue los
sucediends & que Vi gue

nuestra vida, en nuestros

tjos, ex nestra famita

¢Si Dios existe, por qué permite que mi hijo sufra? ;Por qué no se
cumple el milagro que pido? ¢Si es padre amoroso por qué...? ¢Si
todo lo ver ¢Si es cierto que no cae una hoja sin que Dios lo quiera?
¢Dénde esta Dios en el hospital? ¢Para qué sirve rezar? ¢A quién le
rezo cuando rezo? ¢Cual es su voluntad?

Esta claro que somos papas desesperados, sabemos muy bien que
Dios es bueno y su voluntad es buena pero atn asi hay dfas que
nos hacemos preguntas estipidas sobre si Dios puede o no hacer
milagros. Cuando nuestra oracién es de peticion y quedamos sin
respuesta esto nos lleva a dudar de su amor, su poder y hasta su
existencia. Afortunadamente todas nuestras preguntas surgen de
la necesidad de El, lo estamos buscando de alguna manera.
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Aquella mafiana también discutimos sobre si Dios le hacfa milagros
a alguien que ni los pidiera y llegamos a la conclusiéon que si,
entonces pensamos que para qué pediamos si de todos modos ¢l
hacia lo que ¢l consideraba mejor. No habia humildad ni sumisién,
éramos dos jovenes soberbios e inmaduros pero esta etapa fue
buena porque nos permitié avanzar hacia otras etapas. Fue una
etapa en la que nos hicimos interesantes cuestionamientos de fe,
muy buenas preguntas y muy buenas respuestas fueron las que
fuimos encontrando; y lo mas importante es que tenfamos mucha
necesidad de El, estibamos buscandolo y no quedamos sin
respuesta.

Eramos dos jovenes desesperados con necesidad de comunicacion,
fue bueno podernos comunicar y atrevernos a discutir sobre si
Dios hacia milagros o no. Nunca me senti juzgada ni criticada por
mi esposo ni el por mi, ambos podiamos expresarnos libremente
sin temor a ser juzgados por hacernos semejantes preguntas, era
bueno dejar volar nuestras ideas que légicamente no tendrian una
respuesta inmediata pero asi dejabamos aflorar nuestros
sentimientos, temores, dudas, etc. para avanzar hacia la aceptacion.
Fueron etapas, fueron aflos quizda con este tipo de
cuestionamientos, cada uno nos sobresaltibamos con nuevas
preguntas, intercambiamos papeles, un dia uno era mas realista y el
otro mas sofiador, otro dia uno tenia mas fe y el otro podia hacer
las preguntas mas descabelladas.

Como matrimonio, como pareja, como papas fue una época
increfble, nos hicimos amigos, de esos amigos con quienes hablas
lo que sea y no te juzgan, sino que se tien de tus tonterfas y te
escuchan. La amistad creci6 y se solidificd, ambos tenfamos tanto
en comun, tenfamos tantos temores, tantas tristezas, tantas dudas,
caminamos juntos, aprendimos a escucharnos y aceptarnos en
nuestras miserias. Yo no consideraba a Juan Miguel un hombre de
poca fe por hacerse preguntas tan increibles, él era igual que yo, un
hombre miedoso, triste y con necesidad de respuestas. En este
proceso descubrimos que los milagros siguen sucediendo y que lo
que Dios ha hecho en nuestra vida, en nuestros hijos, en nuestra
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familia es un milagro de amor mas grande que revivir neuronas. El
hace milagros de amor, pero eso solo lo descubrimos con el tiempo
y su misericordia.

Jesus convierte el agua en vino

Transformame a mi Sefor

Una mamad expresaba con alegria, emocién y aceptacion: "yo iba a
misas de sanacién queriendo que mi hijo se curara, qué si fui yo la
que pare sanando del corazén, mi hijo se quedé igual, ahora soy
feliz de tenerlo conmigo, de tenerlo asi".

Ser padre de un nifio especial quiere paciencia y fortaleza, algunos
esperamos aflos para ver los milagros que deseamos, otros nunca
los vemos. Muchos de los milagros que deseamos no los veremos
no porque Dios no obre milagros de amor en la vida de nuestro
hijo o transforme realidades sino porque la mayoria de papas
deseamos la salud total para nuestro hijo, deseamos un hijo
completamente sano, lo que dificilmente llegara.

Los padres de nifios especiales debemos buscar a alguien que nos
acepte y nos tenga paciencia porque nuestro hijo podra tener 30
aflos y nosotros seguir llorando y sufriendo. Los padres de un nifio
especial no dramatizamos, sufrimos en exceso, No estamos
exagerando, estamos sufriendo y para una sociedad que evita el
dolor y el sufrimiento puede que resultemos incémodos pero
debemos encontrar un amigo o familiar comprensivo que nos
escuche.
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Cuando se trata de la salud de nuestro hijo nunca serd como
deseamos porque si mejoran probablemente no obtendran la salud
total y nosotros no queremos un poquito, lo queremos todo, la
salud total, nada de discapacidad, los queremos sanos y ese deseo
en el fondo es lo que nos hace sufrir, es como nadar contra la
corriente. Con ese deseo y anhelo de nuestro corazén rogamos a
Dios por un milagro, es una peticién constante, pedimos un
milagro hoy y otro mafiana, vemos a nuestro hijo y estamos
rogando porque mueva una mano, porque deje de salivar, porque
respire mejor, porque se ponga de pie, porque sus ojos puedan ver,
rogamos porque pueda escuchar, porque sonrfa, porque lea,
porque comprenda, eso pedimos, milagros de ese tipo y cuando
nuestro hijo logra un pequefio
avance decimos: gracias Dios, Lots sobly by /am/em@
ahora te pido que no
convulsione, que mastique
mejor, que duerma, que se || fe, db olia manera parece un
enferme menos, que logre
sentarse, que mejore su
atencion y cuando logra otro Dias Hone nuestro corazin

avance, entonces decimos: || sepubrinse su amor en pequeiios
gracias Dios, y pedimos mas y
mas, en el fondo deseamos la
salud total, de continuar asi naestro éy"a Deseabrinos su

%/W/mm /5/0 wa mirada de

absurds, pero cuando dejamos que

avances e oluso retrocesss de

t much tiem
por cho _nempo anor en la muerte Y el
terminaremos decepcionados, .
desilusionados, sufrinients, ly desoabrinos a LY

desesperanzados y  quizd | g eqcontramos con £ b
alejados de Dios cémo si El

no quisiera hacer los milagros
que nosotros deseamos. Es
complejo, nuestras emociones van y vienen, tal y como fueron
descritas en la segunda parte de este libro, son un torbellino dentro
de cada uno que no nos deja vivir en paz, imploramos a Dios un
milagro, le pedimos que nos ayude y ayude a nuestro hijo y cada
dia hacemos lo mismo, el camino se vuelve cansado y es triste

COKICEMOUS,
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cuando dudamos del amor de Dios y perdemos la fe en Fl. Muchas
veces hemos rogado insistentemente por la salud de nuestro hijo
con la certeza que silo hacfamos, se curaria y no sucede asi: muchos
nifios especiales mueren.

Cada uno respondemos distinto ante el dolor, algunos perderemos
la fe en el camino y otros la incrementaremos, es dificil saber cémo
reaccionara el ser humano ante el dolor, pero es muy cierto que
con ojos de fe descubrimos el amor de Dios en medio de nuestro
dolor y El puede darle un significado distinto, Fl puede darle
significado, El puede convertir el agua en vino. Suele suceder que
cuando estamos bien nos despreocupamos y prescindimos de Dios
pero cuando sufrimos le rogamos que haga milagros, deseamos que
nuestro deseo y voluntad sea cumplida a cabalidad, quiza mucho
orgullo y vanidad, mucha ignorancia y miseria, mucha arrogancia.

Afortunadamente El nos conoce y ain con tanta ignorancia nos
perdona y tiene misericordia de nosotros y tiene muchos milagros
de amor preparados para nosotros, que ira haciendo de acuerdo a
su voluntad que es buena a lo largo de la vida de nuestro hijo. Esto
solo lo podemos experimentar bajo una mirada de fe, de otra
manera parece un absurdo, pero cuando dejamos que Dios llene
nuestro corazén descubrimos su amor en pequeflos avances e
incluso retrocesos de nuestro hijo. Descubrimos su amor en la
muerte y el sufrimiento, lo descubrimos a El, nos encontramos con
El lo conocemos.
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Acompafianos Sefor

T estas involucrado en nuestra vida

Hablar de esperanza es un tema comun; ten fe, ten esperanza,
conffa en Dios, etc. Siempre escuchamos frases como estas que
nos invitan a poner nuestra
confianza en El cuando las
cosas van bien es facil tener
confianza y esperanza pero
perdemos claridad de como ha nos /aoytﬂ,my a sus //'w para
de vivirse la esperanza en medio
del drama del dolor y el
sufrimiento. % que nos sucede, cuands

Cuands e lugar de perder of
Uiempo /&/&d/{/ﬂ Y 7«(%1’/{/0/(0@

/aaaé}‘/e la gracia de sopor-tar

slemos a aaés’ ara
Los padres de familia por estemss preparadss par

naturaleza  planificamos el docirle: 5)@’7”/‘; Jue se é@/’“
futuro de nuestros hijos, es N £ whutad 410 o mia,
natural  hacerlo, es un
imperativo hacerlo tomando en
cuenta que tenemos en nuestras
manos la vida de un ser
humano. Esa planificacion se realiza desde la salud, la asumimos,
la deseamos, por eso es tan doloroso y desconcertante la presencia
de una discapacidad que nos limita vivir en la confianza y nos
arrastra por el camino de la incertidumbre, la zozobra y el temor.

wrremos de otra manera,

Ante la realidad del diagnostico de nuestro hijo, muchos padres
respondemos desde la desesperanza. Aprender a vivir con la
consciencia que nuestro hijo tiene algo que no puede ser
modificado es dificil, es una cruda y amarga experiencia, una
realidad dificil de vivir y manejar, no estamos preparados para ello.
Cuando le echamos a Dios la culpa de lo que le sucede a nuestro
hijo o lo que nos sucede a nosotros, de forma automatica estamos
cuestionando su paternidad, el dolor y el sufrimiento no es un
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castigo divino y no habra respuesta satisfactoria ante ¢l, no hay
respuesta al ¢Por qué? de nuestro sufrimiento.

Cuando nos preguntamos ¢Por qué a mi hijo le tuvo que pasar
esto? ¢Por qué no mejora? sPor qué esta ciego? sPor qué una lesion
cerebral? ;Por qué autismo? ¢Por qué sordera? ;Por qué no podra
caminar? Son preguntas que estan esperando una solucion, llevan
implicito un deseo de solucién al problema que posiblemente no
llegara.

Es un problema que nos hace suftir y no logramos comprendetlo,
tampoco lo vamos a cambiar por mas que suframos o por mas que
preguntemos. Si nuestro planteamiento fuera distinto, no para
comprender lo que nos pasa, sino para darle un sentido distinto,
serfa mas facil. Dandole un significado distinto tampoco dejaremos
de sufrir; sin embargo, nuestra perspectiva y forma de vida puede
cambiar, para los cristianos la solucién la encontramos en Cristo.

A veces lo culpamos a Fl de lo que nos sucede y lo hacemos
responsable de nuestro dolor. Esto pierde sentido cuando leemos
el evangelio y nos damos cuenta que Fl mismo vino a curar
enfermos. Estarfamos esperando el castigo de quien tanto nos amé
y que mandd a su dnico hijo por amor a nosotros. Estamos tan
dolidos y lastimados que acudimos con lagrimas en los ojos y le
pedimos que nos libre de todo esto al mismo tiempo que lo
hacemos responsable de lo que nos sucede. Es contradictorio:
acudimos a El al mismo tiempo que lo culpamos a Fl. Cuando
creemos que Dios nos cobra nuestros pecados y nos hace sufrir,
no estamos hablando de un Dios de amor, sino un Dios de ira que
nos da miedo. Y ese no es Fl.

Cuando negamos su paternidad divina debido a nuestro
sufrimiento, cuando nos enojamos con El por permitir que nos
suceda esto, es porque desconocemos el evangelio, ighoramos el
actuar de Cristo y la imagen adorable, tierna y amante que ¢l nos
muestra de su Padre, que es nuestro padre y que en todo momento
nos conforta y nos acompana.
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Hace afios conoci a una mama de un nifio con lesién cerebral que
tenfa afectadas varias areas de desarrollo, no podia hablar bien ni
caminar ni mover sus manos y brazos, no podia ni tragar debido a
sus problemas respiratorios. Ella dijo: "yo trabajo tanto por la
rehabilitaciéon de mi hijo que le exijo a Dios que haga algo".

Somos buenos pidiendo y exigiendo a Dios, le pedimos salud, que
evite el sufrimiento, le pedimos que mejore a nuestro hijo pero
muchas veces nos olvidamos de agradecerle con la misma
intensidad por todo lo que nos ha dado. Cuando de forma humilde
nos acercamos a El y le agradecemos esta actitud tiene un efecto a
nivel espiritual, el ser humano agradecido experimenta la paz y el
consuelo interior, aprende a poner su vida en manos de Dios.

Como papas pensamos que nuestro gozo y alegria solo vendran
cuando nuestro hijo mejore, pero la experiencia de gozo no se
deriva unicamente del hecho de una curacién fisica, sino que es
una sensacion que nos acompana en muchos momentos de la vida,
el gozo es una experiencia espiritual. En medio del sufrimiento
aprendemos a descubrir a Dios involucrado, lo descubrimos
involucrado en nuestra vida, acompafiandonos. La situacion de
nuestro hijo probablemente no cambie, pero nosotros si
cambiamos y aprendemos y crecemos espiritualmente, logrando
una existencia distinta. Son experiencias que Dios mismo nos
regala, dejar nuestro corazén abierto a su susurro puede
transformar nuestra existencia. Experimentar el gozo en medio del
sufrimiento es una experiencia de conversioén, es una experiencia
de sanacién de nuestro corazoén, ain y cuando nuestro hijo siga
igual.

Nos parte el corazon ser padres de un niflo con dificultades, pero
actuar como martires o victimas no nos ayuda. Desde la fe, el
sufrimiento nos invita a elevar nuestro espiritu hacia Dios.

Cristo esta atento a las necesidades de sus hijos. En el evangelio
vemos que algunas veces ordena a los sanados que vivan en la
intimidad de su curacién, y otras veces los cura y los despide sin
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mas. A otros les pide que den noticia publica de la sanacién. Lo
que nunca hace Cristo es establecer un distanciamiento y dejarnos
abandonados, no acentua la incertidumbre y la amenaza con la que
muchas personas se enfrentan ante el drama de su enfermedad y la
muerte. Nuestro sufrimiento, soledad y vacio, queda
perfectamente lleno con los ojos de Cristo, con su forma singular
y unica de contemplar el sufrimiento humano. En nuestro
sufrimiento somos débiles y esa debilidad solo la puede anular la
fuera del Sefior. Practicar la oracién en el sufrimiento nos da fuerza
y animo, asi como la lectura de la Biblia nos ayuda a mantener una
relacién de fe con nuestro Padre y nos impide hundirnos. Cuando
conocemos lo que Dios nos dice salimos victoriosos de los
problemas, asistir a misa nos ayuda y nos da fuerza, recibirlo en la
comunién nos alimenta espiritualmente, su cuerpo nos da fuerza
espiritual para continuar el camino.

Recuerdo hace muchos afos, cuando nuestra hija era pequena y
estabamos luchando por rehabilitarla. Eran largas jornadas de
trabajo y lo Gnico que yo deseaba el domingo era asistir a misa, lo
necesitaba espiritualmente para poder continuar mi camino, Dios
nos acompafi6 en este trayecto, sin El nada setfa como es, El nos
sano interiormente y nos dio paz en nuestro corazon.

Mi esposo y yo, a lo largo de estos 19 afios, hemos atravesado por
momentos dificiles espiritualmente, y tenemos una lista de
bendiciones que escribimos cada cierto tiempo. Alli ponemos todo
aquello que consideramos una bendicién, desde cosas simples
hasta cosas mas complicadas, es como un recordatorio de todo
aquello que Dios nos ha dado. En caso de que estemos tristes o
desconsolados, sacamos nuestra lista de bendiciones para tener
presente el gran amor que Dios nos tiene, también nos sirve para
descubrir que como en el pasado en esta ocasién también nos
ayudara y estara allf involucrado en nuestra vida.

Finalmente, nos abandonamos en la misericordia divina, nos
arrojamos en sus brazos. Someternos a su voluntad y entregarnos
a El paraddjicamente nos llena de gozo. Solo Dios puede dar paz
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y calma a los que estamos sufriendo. Cuando las cosas van mal,
nuestro hijo no mejora sino empeora, las terapias no resultan como
esperabamos, la impaciencia y desesperanza se incrementan,
cuando estamos turbados y se altera nuestra paz. Si aun con todo
eso le ofreciéramos a Dios nuestras tristezas y contrariedades y las
aceptaramos como dadas por su providencia y nos dispusiéramos
a una unién intima con El, setfamos capaces de desarrollar la
capacidad de soportar las situaciones mas tristes de la vida con
gozo en nuestro corazén. Cuando nuestro hijo esté muriendo y
seamos tan dociles y sumisos de aceptar todos estos males que
vienen a nosotros, sabiendo que ain asi Dios nos ama y esta alli
con nosotros, las cosas serfan distintas.

Cuando en lugar de perder el tiempo peleandonos y quejandonos,
nos postremos a sus pies para pedirle la gracia de soportar lo que
nos sucede, cuando estemos preparados para decitle: “Sefior, que
se haga tu voluntad y no la mia”, viviremos de otra manera.

Se trata de confiar en el plan de Dios que supera nuestra légica, no
conocemos los designios de la providencia de Dios, pero sin duda
va mas alla de nuestro sufrimiento. ¢Qué bien puede hacer mi hijo
paralitico o con una enfermedad degenerativa, cémo puede ser esto
un plan hermoso de Dios? Nuestro corazoén se encuentra postrado
a Dios, son situaciones dificiles que pueden lograr en un instante
lo que en otras circunstancias no hubiéramos logrado, el dolor
también nos acerca a Dios, nos hace distintos conyuges, padres,
amigos, hermanos e hijos. Los problemas nos hacen buscar a Dios
y al alabarlo en medio del sufrimiento lo descubrimos involucrado
en nuestro dia a dfa.
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Cuarta Parte
La familia especial

Salimos adelante
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Saco fuerzas cada dia

La Resiliencia

La resiliencia es la palabra que se utiliza para describir aquellas
personas que tienen la capacidad de afrontar las dificultades, las
amenazas, las tragedias y salir adelante en el camino de la vida.

Los padres especiales tenemos esa
capacidad. Viene a mi mente 1a | /4 wogtloncra es ta /aa/a//‘a
imagen de una madre con la
paciencia de dar de comer a su hijo
papilla  por largo  tiempo ayaa//a@ persomnas que lenen
esperando que ¢l Pud1era tragary || acyaa/é/a {do zzf/‘w( .y
no se ahogara, tenfa una sontrisa en
su rostro, con amor y ternura ‘{/f/‘@“ﬁ"‘”{%’/ las ameneas,

limpiaba la saliva de su pequeno y | /e tragedias P calie

aplaudia las gracias de sus hijos olonts on of samivo do L
mayores como si nada sucediera, ||| erUte e ev olmms a6 4

Su corazén lloraba por dentro con vrda,
su hijo especial pero por el mismo
amor de madre aprendi6 a
sobreponerse ante esa situacion y fue capaz de pintar en su rostro
una hermosa sonrisa, no era hipocresia. El camino que lleva a la
resiliencia no es facil, implica estrés y malestar emocional. Una
forma de expresarla es con la frase: “saco fuerzas cada dia”, algo
que experimentamos los padres de los nifios especiales.

gue e wliliza para deseribir

La resiliencia permite que sigamos con nuestra vida enfrentando la
tragedia, aprendemos en el camino a ser resilientes, aprendemos a
ser realistas y flexibles, encontramos sentido en medio del
sufrimiento y deseamos mejorar y sobreponernos. Hs una
cualidad, forma de ser y de vivir que aprendemos con el paso de
los afios, no nacimos tesilientes, nos hacemos resilientes a través
del sufrimiento. Lla empatia y la sensibilidad afloran y somos
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capaces de percibir el sentimiento de los demas, aprendemos a
lidiar con el estrés, cuantos chiquitos especiales no nos llevan
corriendo al hospital o al médico de forma constante y por el bien
de la familia aprendemos a llevar una sonrisa en el rostro no de
hipocresia sino de humildad dejandonos llevar por la vida y
adaptandonos a lo que nos toca vivir.

La resiliencia la podemos cultivar y una forma de hacerlo es buscar
ayuda y apoyo emocional, personas en quienes podamos confiar.
Aprender a reconocer nuestras emociones, no huir de los
problemas sino afrontarlos se convierte en nuestro modo de vida.
En el hogar, los hermanos, los tios, los primos, los abuelitos salen
beneficiados de vernos funcionar como familia, aprenden de
nuestra forma de vida, las personas nos admiran no porque seamos
realmente especiales sino porque aun con un nifio con necesidades
especiales aprendemos a sonreir y ver lo positivo de la vida,
desarrollar la resiliencia en la familia aumenta la sensacién de
satisfaccion en la vida, se aprende a solucionar problemas de forma
rapida y flexible.

¢Qué hay para mis otros hijos?

Un hermano no es un espectador

La relaciéon de hermanos es un vinculo que nos une para toda la
vida, convivimos y compartimos experiencias en la nifiez y la
adolescencia, la relaciéon se consolida y solidifica conforme
crecemos con el respeto y el amor, es una relacién que determina
nuestra personalidad y nuestra vida mas alla de lo que imaginamos.
En una familia especial los hermanos y hermanas del nifio con
discapacidad no son espectadores de la situacion, ellos viven y
experimentan sentimientos en torno a la situaciéon familiar.
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Cuando mi esposo y yo
pensamos en tener un segundo
bebe sabifamos que su rutina se
debfa acomodar a la rutina de la ||| ercargados de fawfw&/‘ l
familia que giraba en torno a la
rehabilitaciéon de nuestra hija.
Desde el principio sabfamos que f| &« medis de ta situacivn,
nuestro  hijo  vendria  a | updar  constantomente o
acomodarse a una familia que
funcionaba distinto a las otras
familias y asi fue. Cuando naci6 || fesmanss se hace recesaris,

Los /zaa/mf somos  Ups

relucion entre los hermanos

situacin  emocrimal de s

Alejandro, mi esposo pidi6 / .
. . evabuar & %
vacaciones para continuar con la
rutina de Ana Isabel mientras yo W/”’(WA///‘/“/%’ son
me recuperaba del parto. Pero || ,peeimae o o seonte
7

cuando tenfa veinticinco dfas de
nacido yo retomé toda la rutina
de rehabilitacion por lo que subi || anads,
a mi bebe al carro y fue nuestro
pequefio acompafiante en la
rutina diaria. Un bebe sano en nuestra pequefia familia fue una
nueva bendicién para nosotros, con él conocimos lo que es ser
padres de un nifio sano, los pequefios detalles de su desarrollo nos
llenaban de gozo y mucho agradecimiento, lo disfrutamos tanto,
nos trajo mucha alegtia, ¢l recibia atencién y amor de acuerdo a sus
necesidades pero en una familia especial es el nifilo con
discapacidad el que absorbe tiempo y atenciones por lo que con los
hijos sanos debemos encontrar un equilibrio para datles el amor,
el tiempo y la atencidén que necesitan.

m/e/ao/a, desaterdido o poeo

Sucede que en medio de la rutina y la rehabilitacién de nuestro hijo
especial algunas veces dejamos olvidados al hermanito o hermanita
sana, cometemos el error de asumir que como ellos estan bien, no
nos necesitan y podriamos hacerle mucho dafo dejandolo
olvidado u olvidada.
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Loégicamente no es lo mismo ser el hermano mayor de un nifio
especial a ser su hermano menor. El mayor trauma seguramente lo
recibiran los hermanos mayores porque viven el drama familiar
ante la llegada de un nifio especial, a diferencia de un hermano
menor que nace en una familia que ya esta relativamente
acomodada a un nifio especial. El hermano de un niflo especial
experimenta preocupaciéon y miedo con respecto a la salud y el
futuro; ellos perciben el sufrimiento de los padres, lo viven en
carne propia aunque no se los expresemos con palabras, ellos lo
experimentan. Ellos son nifios como cualquier nifio y
experimentan sentimientos en torno a la situaciéon de la familia,
sienten vergienza debido a que se sienten incémodos con un
hermano diferente que llame la atencién e invite a la curiosidad de
las personas, esto no los hace malos hermanos, son seres humanos
igual que lo somos sus padres. Los amigos o compaferos de la
clase suelen preguntar y los hermanos tienen derecho a
experimentar todos estos sentimientos y eventualmente a
expresarlos abiertamente, en casa debemos escucharlos y aceptar
sus sentimientos sin juzgarlos, ellos deben aprender a gestionar sus
emociones y en ese proceso madurar.

Afortunadamente la verglienza suele ser pasajera y hasta que el
nifio comprenda mejor la situacién podra irlo superando poco a
poco con amor y paciencia de nosotros, sus padres. Los hermanos
de los niflos con necesidades especiales estin mas susceptibles de
sentir culpabilidad, pueden creer erréneamente que son los
responsables de lo que sucede, sentirse culpables por estar sanos y
poder correr, saltar, ver, hablar, leer, comer y respirar sin dificultad,
también pueden sentirse culpables por ser ellos los habilidosos y
su hermano no.

Como toda relaciéon de hermanos, también surge la rivalidad pero
esta puede convertirse en sentimientos de culpa cuando ellos
miden que su hermano o hermana especial esta en desventaja, la
culpa los puede acompafiar por el resto de su vida si no se les da
apoyo y soporte emocional, algunos hermanos se sienten culpables
cuando se alejan del hogar y dejan a los padres con el hermano
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especial, debemos estar atentos a las necesidades emocionales de
todos los miembros de la familia. También surgen sentimientos de
soledad cuando se dan cuenta que con su hermano no pueden jugar
ni tener un trato rudo y normal, los nifios especiales requieren
ayuda en el hogar y los hermanos deben perderse de muchas
actividades a las que los padres no los podemos llevar. Un nifio
sano puede sentirse descuidado ante la atencion y afliccién de un
padre por el hermano especial, los doctores, las terapias, los
hospitales se convierten en fuente de socializaciéon para los
hermanos, su vida sin duda también es especial, es diferente,
pueden sentirse exhaustos, cansados, deprimidos, aburridos y
pasar por crisis que requeriran una intervenciéon profesional
también.

Un familiar cercano como un tio puede ayudar con el cuidado y
apoyo del hermano en los momentos de crisis familiares, los hijos
especiales tienen crisis de salud y visitan los hospitales
frecuentemente por lo que los familiares pueden dar el soporte
emocional que necesita el hermano sano. Una familia con un hijo
especial confi6 a la tia materna el cuidado y la ayuda de los otros
hijos durante las tardes por muchos afios mientras la mama se
ocupaba de la rehabilitacion del hijo especial y el papa trabajaba.
Funciond, los hermanitos recibieron amor y apoyo, la tfa jugd un
papel importante para ayudatlos en sus tareas, estudio, atencion,
etc. Ahora ellos son adultos amorosos y responsables y quieren
mucho a su hermano especial, aman a sus padres y saben que
hicieron todo cuanto pudieron por el bienestar de todos.

Como toda relacién de hermanos, surge la célera, el resentimiento
y los celos. Se dan cuenta que el hermano con discapacidad le quita
atencion y tiempo de los papas, por lo que mantenerlos informados
y hablarles con claridad sera de ayuda para que maduren y se
sensibilicen. Ia familia debe planificar qué sucedera con el nifio
especial en el futuro y los hermanos deben formar parte de esta
planificacion, hay que tomar en cuenta su opinién y sentimientos,
cuando se les deja fuera, los sentimientos de colera se intensifican
y pueden llevar incluso al abandono familiar. Por dificil que sea los
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padres no podemos ni debemos asumir que el cuidado del nifio
especial quedard en manos de los hermanos, tendremos que
realizar un trabajo de sensibilizacion y formar lazos de amor en
donde la caridad y sensibilidad les permitan a los hermanos tomar
decisiones basadas en el amor y no en la célera o el resentimiento.
Trabajé con un jovencito que deseaba silenciosamente la muerte
de su hermano especial para no tener que cuidarlo cuando sus
papas faltaran.

Los padres somos los encargados de favorecer la relacion entre los
hermanos en medio de la situacién, evaluar constantemente la
situacién emocional de los hermanos se hace necesario, evaluar si
sus responsabilidades son excesivas, si se siente relegado,
desatendido o poco amado. Una mama admitia abiertamente en
una sesion terapéutica que su hijo adolescente estaba descuidado
por ella, que no le prestaba atencién y le exigia que la ayudara con
su hijo discapacitado, esto creaba coélera y resentimiento
légicamente.

Los hermanos de nifios especiales experimentan presion en ser
mejores en la escuela, en los deportes, en la mdusica, en su
comportamiento, los padres los presionamos ya que ellos si pueden
y son sanos, queremos mas de ellos, les exigimos mas, ellos como
cualquier nifio sano de su edad solo quieren ser felices, normales.
También los padres podemos caer en actitudes compensatorias
para contrarrestar nuestra pérdida y frustracion y empujar al
hermano del nifio especial al éxito y asi compensar nuestras
frustraciones.

Los padres tenemos la obligaciéon de ensenarle al hijo sano acerca
de la discapacidad, deben conocer los detalles de lo que le sucede
a su hermano, debemos respetar los sentimientos de nuestro hijo e
involucrarlo en la medida de lo posible en las decisiones familiares,
mantenerlo informado e involucrado en la rehabilitacion y
tratamiento.
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Con el tiempo nuestros hijos sanos se convierten también en niflos
especiales, a menudo son maduros y ven la vida desde una
perspectiva distinta, ayudan en tareas del hogar, son responsables
y muchas veces empaticos porque asumen que los otros nifios
también viven una situacién similar, sufren y eso los hace ser mas
considerados en sus relaciones interpersonales. Ellos aprenden a
tener un rol activo en el cuidado y ayuda que requiere el nifio
especial, es natural para ellos hacerlo porque lo ven en casa todo el
tiempo.

Frecuentemente un hermano especial ve la vida de forma distinta,
aprecia los pequefios detalles como cosas importantes y aprenden
a ser agradecidos y a defender a los que son diferentes porque de
alguna manera ellos también se sientes diferentes, aprecian los
méritos mas alld de la apariencia y la popularidad. Una hermana
que ahora ya es adolescente desarroll6 la paciencia, la tolerancia y
el amor al dar de comer a su hermanito lesionado desde que era
pequeno. Otros hermanos colaboran y los llevan al bafio, les suben
los pies a la silla de ruedas, los acuestan, los cambian, les limpian la
saliva, los toman de la mano, los abrazan, aprenden el lenguaje de
seflas para poder comunicarse, etc. Es hermoso darnos cuenta lo
mucho que maduran en el seno de una familia con necesidades
especiales.

Ya que ellos viven de cerca las dificultades de su hermano aprenden
a apreciar sus propias habilidades y su salud, son tolerantes y
aceptan mejor a las personas diferentes, se sienten orgullosos de
sus hermanos y los admiran, asumen un rol activo en la vida de su
hermano, no son espectadores ni visitantes ni ajenos a lo que
sucede en casa, estan involucrados.
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¢Y las mamas o papas solteros?

Son valientes

Las mamads o papas solteros son personas valientes que luchan
solos con la discapacidad de su hijo,
ellos son un ejemplo de valentia y
amor. Algunas mamas han quedado
solas al recibir la noticia de que su solteros son personas
hijo era especial, otras han sido
abandonadas por sus parejas en el
camino de lucha y otras mas han || ¢or ta “43’0@”40/5{41/ do su
decidido tener a su bebé solas, ellas é%”’& Mos son an ‘y‘@/’(//?’
son mujeres fuertes e inspiradores
que luchan cada dia por sacar
adelante a su hijo o a sus hijos.

Las mamds o /aeya’@

vallentes gue luchan solos

do valontia 4 anor

También hay papas que han sido

abandonados por su pareja y se han quedado solos en la lucha por
sacar adelante a sus hijos. Algunos logran rehacer su vida y
encuentran una pareja comprensiva y dispuesta a ayudar con lo que
sea necesario con el chiquito especial, otros deciden continuar
solos. En cualquier caso, es importante que busquen el apoyo
necesario para aprender a gestionar sus emociones y alejarse de la
amargura.

¢Y la relaciéon de pareja?

También se transforma

Un nifo especial transforma la vida familiar al igual que la relacion
de pareja. Los padres de un nifio especial estamos sufriendo y cada
uno por nuestro lado tratamos de sobrevivir al trauma emocional
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y espiritual, cada uno transita por distintas etapas del duelo, cada
uno reaccionamos de acuerdo a nuestra experiencia de vida, ambos
luchamos por sacar adelante nuestro matrimonio y a nuestro hijo.

Nuestra relaciéon de pareja cambia cuando tenemos un hijo
especial. Nuestros temas giran en torno al dinero, las terapias, los
psicologos, los neurdlogos, las fundaciones, el tiempo, etc. Nada
transcurre con normalidad, nos
olvidamos del tradicional
desarrollo y colegio para nuestros
hijos, es una situacion para la que
no estamos preparados y lo z;a/‘a/m/e/‘ a evabuar, a
debemos solucionar en el camino.
Una discapacidad produce
cambios en la dinamica familiar, la @ﬁ/‘@/ﬂ/&/‘ a ceder ¢
rutina familiar, la comida, Ia
asignacion de papeles, las tareas
del  hogar, las  actividades
recreativas, los planes, la forma de aa/e/a/(fe, se necesita la
expresar las emociones, el dinero, )

el Is)exo, el cuidado de los hijos, la aﬁsyw(/////aﬁza{f Mf« ers de
relacién con la familia politica, etc. anbos,

Ls caestion de ayw%%#/o 7

conserencia, debemos
diseativ, a diatogar,

perdonar, es todo an arte

sacar el matrinonis

El tipo de discapacidad influye en

la forma de enfrentar la situacién. Es distinto un hogar con un nifio
ciego que el hogar de un nifio sordo, es distinto un hogar de un
nifio que no camina que el de uno que no comprende. Sin embargo,
las emociones, los sentimientos y el camino de adaptacién por el
que transitamos los papas y mamas suelen ser similares; las parejas
vivimos experiencias similares también.

Ante la nueva situacion los padres desarrollamos disponibilidad
emocional y actitud; tendremos que armonizar esfuerzos,
ponernos de acuerdo, darnos apoyo, comunicarnos,
acompafiarnos, cambiar horarios, etc. Debemos acomodar
nuestro rol, debe surgir un cuidador primario del nifio con
capacidades diferentes que puede ser la mama, el papa, el abuelito,
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abuelita; en otros casos es la persona que ayuda en casa. En nuestra
sociedad el cuidador primario es usualmente la mama, es ella quien
se queda en casa a cuidar al nifio especial y lo debe llevar a sus
diferentes terapias, citas al médico, fisioterapias, etc. Se entrega por
completo a ese rol. Muchas veces la mama toma decisiones con el
equipo médico porque el papa esta trabajando; el cuidado de 1a casa
en la mayoria de los casos también corre por cuenta de la madre o
algin pariente o abuelito que colabora con los quehaceres del
hogar. El cuidador primario experimenta usualmente sentimientos
distintos que el conyuge que se va a trabajar y los vive en diferente
intensidad también. Aunque ambos sufrimos, lo enfrentamos de
distinta manera. La persona que se hace cargo del nifio puede
experimentarlo como una carga, como algo injusto, puede
experimentar depresion o ansiedad con mas facilidad que el
coényuge que se va a trabajar. Todo esto puede derivar en estrés,
frustracion y problemas de pareja. Recuerdo una pareja joven en la
que la mama se quedaba en casa cuidando al hijo especial, era un
nifio de cinco afios; se suponia que ella se encargaba de las terapias,
citas con los doctores, rehabilitacion, etc. y el esposo iba a trabajar
para tener dinero para pagatlo. Pero cuando ¢l debia asistir a
actividades sociales del trabajo, ella se molestaba y discutian porque
consideraba injusto que él realizara actividades sociales y ella no.
Ademas, ella habia dejado de trabajar para cuidar a su hijo especial
lo que le provocaba mucha célera, aunque no lo decia
abiertamente. El egoismo, la inmadurez y las carencias personales
se intensifican, lo que genera conflicto de pareja si no se maneja
adecuadamente.

En nuestro caso, mi esposo se dedicé a trabajar para tener el dinero
necesario para la rehabilitacién de nuestra hija; yo decidi quedarme
en casa a cargo de su rehabilitaciéon, ambos lo vivimos como una
bendicién. Tenfamos dos roles distintos con un mismo objetivo, el
bienestar de nuestra hija, lo que significaba el bienestar de nuestra
familia. En nuestro caso, ambos dimos todo en una misma
direccién, esto nos facilité las cosas, caminibamos en una misma
direcciéon y los logros de nuestra hija eran logros de ambos.
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El dinero es un tema importante porque tener un hijo especial sale
caro. Las terapias, las visitas al médico, neurdlogo, psicélogo, las
constates enfermedades, el tratamiento, la rehabilitacion, el pasaje,
etc. Todo implica dinero y en la relacién de pareja el manejo del
dinero es un tema muy importante. Como pareja debemos tomar
decisiones en torno al bienestar de toda la familia, debemos
priorizar gastos y muchas veces olvidarnos de nosotros mismos,
por lo que no tendremos dinero para regalitos especiales, cenas
romanticas o viajes solos. Aunque la rehabilitaciéon de nuestro hijo
especial es muy importante, debemos tener claro que nuestra
relacién de pareja es mas importante que todo lo demas, si no le
dedicamos tiempo a nuestra relaciéon las consecuencias las
padeceremos nosotros y nuestros hijos; a la larga sera peor, asi que
tendremos que dejar tiempo para compartit un café.
Afortunadamente, nutrir nuestra relacion de pareja no tiene nada
que ver con dinero ni con gasto, son actitudes, detalles, palabras
las que hacen crecer el amor. Debemos equilibrar el cuidado de
nuestros hijos y darle espacio a nuestra relacién porque, si no lo
hacemos asi, podemos terminar alejados emocional y fisicamente,
podemos terminar separados.

Mi esposo y yo decidimos dedicarnos por completo a la
rehabilitaciéon de nuestra hija. Durante los primeros afios su
bienestar fue nuestra prioridad, pero en el camino nos dimos
cuenta que cometiamos un error porque si no cultivibamos nuestra
relacién de pareja nuestros hijos podrian quedarse sin familia y
nosotros sintiéndonos solos y vacios. Su rehabilitacién era
importante, pero el bienestar de su familia era mds importante, por
lo que decidimos dedicarnos tiempo como pareja para reirnos,
hacer el amor mas seguido, compartir suefios, tomarnos un café,
enamorarnos y hacernos amigos y cémplices, de lo contrario
terminarfamos alejados y separados. Atravesamos por etapas de
cercania y lejanfa. Recuerdo una época en la que yo no disfrutaba
de las relaciones sexuales con mi esposo, no me sentia plena, mi
autoestima estaba por los suelos, estaba amargada e infeliz con mi
vida, estaba frustrada profesionalmente y estaba enojada.
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Afortunadamente platicamos, nos escuchamos, nos comunicamos
y buscamos ayuda profesional; con disponibilidad y voluntad la
relaciéon de pareja siempre puede tomar color y brillo. Luego
vinieron otras etapas mas dificiles pero ambos tuvimos
disponibilidad y buscamos la ayuda que necesitabamos.

La incomprension, el egoismo, los celos, la colera, etc. son parte de
cualquier relacién de pareja. Sin embargo, la depresion, ansiedad y
sufrimiento que se vive con un niflo especial puede intensificar
estas emociones y afectar nuestro matrimonio, por lo que
necesitamos comunicarnos abiertamente, necesitamos llorar
juntos, planificar juntos, luchar juntos, desvelarnos juntos... Para
formar lazos fuertes necesitamos solucionar nuestras diferencias.
Los papas de un nifio especial debemos ser pacientes y
comprensivos, aprender a escuchar al otro para ser el soporte que
necesita, para hacernos amigos.

Por algin tiempo mi esposo y yo dejamos de lado nuestra vida
social. La rehabilitaciéon de nuestra hija requerfa mucha entrega y
trabajo por lo que socializar con nuestros amigos era dificil.
Después de algin tiempo comprendimos que tener amigos
también era saludable y necesario por lo que decidimos apoyarnos
y turnarnos, alguno de los dos se quedaba en casa trabajando con
nuestra hija mientras el otro asistia a alguna actividad social, nos
alejamos de nuestras parejas amigas porque no tenfamos tiempo,
nos olvidamos de una vida normal, no habia tiempo para eso.
Aprendimos a discutir por temas relevantes y no pelearnos por
tonterfas del dia a dfa, tenfamos cosas muy importantes en que
enfocarnos y eso fue lo que hicimos.

Cada uno enfrenta la discapacidad de forma distinta. Algunos
sobreprotegemos y otros exigimos en exceso. Ambos casos hacen
dafo a la relacién familiar. Un papa sobreprotector que consciente
las malcriadezas de su hijo puede ser una bomba de tiempo para la
relaciéon de pareja. La desatencion hacia los otros hijos tarde o
temprano tendra consecuencias. Es cuestion de equilibrio y
consciencia, debemos aprender a evaluar, a discutir, a dialogar y
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aprender a ceder. Es todo un arte sacar el matrimonio adelante, se
necesita la disponibilidad y esfuerzo de ambos.

Cuando tenemos un hijo especial en casa no sabemos si llevar un
matrimonio normal o no. El remordimiento y la culpa juegan un
papel importante, son sentimientos que debemos manejar porque
pueden interferir con nuestra relacion de pareja. El ocio y la
diversion son necesarios en toda relacién de pareja, debemos
evaluar si podemos descansar y divertirnos saludablemente o lo
evitamos con el pretexto de que tenemos un hijo especial. Algunos
padres sienten remordimiento y culpa cuando piensan en el ocio y
la diversiéon porque piensan que si su hijo estd mal ellos ya no
podran divertirse o pasar un buen rato, otros no quieren dejar a su
hijo bajo el cuidado de otra persona.

Mi esposo y yo experimentamos sentimientos de culpa, crefamos
que debfamos ocuparnos por completo de nuestra hija y nos
olvidamos de un paseo o una cena de pareja por algun tiempo.
Cuando nos dimos cuenta que nos estabamos distanciando,
decidimos dejar un dia a la semana para nosotros dos, lo que fue
muy beneficioso.

Trabajé con una mama que no se separaba de su hijo. El respiraba
muy mal y corria peligro de muerte, ella no deseaba tener relaciones
sexuales ni experimentaba placer con su esposo. Como pareja
debfan encontrar caminos de comunicacién y acuerdos en donde
ambos se sintieran bien, debifan dialogar ya que las relaciones
sexuales son un pilar del matrimonio. Cuando el sexo se deja de
lado y se descuida la intimidad fisica y emocional se incrementa el
riesgo de distanciamiento e infidelidad.

Las actividades de distraccion y diversion disminuyen. Algunos nos
negamos a distraernos, divertirnos o pasarla bien, consideramos
que no tenemos derecho con un hijo especial. A mi me sucedio.
Afortunadamente lo trabajé en terapia y lo superé. Algunos
conyuges toman su propio camino y descuidan su relacién, otros
se vuelcan totalmente en el hijo especial, otros se consiguen un

113



amante y otros se cierran al dialogo. Todo extremo es dafiino y
cuando no gestionamos adecuadamente los sentimientos la
relacién termina en separacion o divorcio emocional.

Algunos matrimonios creen que no pueden manejar su vida sin
ayuda de los papas o los suegros, creen que necesitan de ellos para
sacar adelante a un hijo especial. La familia politica puede ser de
mucha ayuda, pueden ser un apoyo y una bendicién para el cuidado
del nifio especial, pero no pueden ni deben tener injerencia en la
dinamica familiar. ILas intromisiones, imprudencias, opiniones, etc.
de terceros traera conflicto de pareja, es necesario tener claridad y
dialogar en pareja para llegar a acuerdos y poner limites. En otras
ocasiones sucede al revés, los tratamientos y la situacién del hijo
especial provoca alejamiento de la familia politica, lo que también
debe dialogarse para mantener un equilibrio en las relaciones
familiares.

Los abuelitos tienen diferentes sentimientos respecto a la
discapacidad de su nieto, puede que sean incrédulos con respecto
a lo que le sucede al nieto, sienten culpa y tristeza por la situacion,
ellos pueden ser una mano que ayuda en los peores momentos, es
buena idea tomarlos en cuenta y contar con su ayuda
agradeciéndoles abiertamente.

Los tios, primos, etc. deben estar informados de lo que le sucede
al nifio especial, ellos son la primera fuente de sensibilizacién y el
niflo especial necesita relacionarse con otros nifios que lo amen, lo
respeten y lo acepten.
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¢Y qué hay de mis suefios personales?

¢Y qué hay de mi?

Mientras luchaba por rehabilitar a mi hija, senti que debido a su
lesiéon cerebral me fueron robados mis suefios personales, mis
ilusiones, mis esperanzas, ya no podia soflar mas, senti que yo
quedaba anulada y que la vida que habia planeado habia quedado
en el olvido. Pasé por diversas
etapas, algunas veces me sentia
culpable de tener mis propios )
suefios, sentfa culpa pues mi hija me Fenunelanss @ nuesiros
necesitaba y yo deseaba hacer otras Suenos /@/‘J’ﬂ/m/%j nos
cosas lejos de ella. Yo decidi dejar
mis sueflos por un lado para
dedicarme a la rehabilitacién de mi e para Wovar a
hija y fue muy bueno. Sin embargo,
dej6 una huella profunda en mi
corazon, de muchas formas me hizo || 4% obiidamos do. nuestros
dafio y con el tiempo debi trabajarlo desess, de nuestras

en psicoterapia para superatrlo. De
volver a estar en la misma situaciéon
volverfa a tomar la misma decisién, || pa<a Mﬁ/‘e/w‘/ﬂ lodb,
no me arrepiento de nada.

Las mamds lo danos Cods,

entreganss a horas de

nueStros éy"o&’ a Geraprs,

Husiones, de nuestra vida

Las mamis lo damos todo,

renunciamos a nuestros suefios personales, nos entregamos a horas
de viaje para llevar a nuestros hijos a terapia, nos olvidamos de
nuestros deseos, de nuestras ilusiones, de nuestra vida para
entregarlo todo. Nos olvidamos de nuestro arreglo personal e
incluso colgamos el deseo en el armario, hasta miedo nos da sentir
placer en una relacién sexual con nuestro esposo, no queremos
dormir para velar el suefio de nuestro hijo discapacitado, sentimos
que si nuestro hijo no puede respirar nosotras tampoco
deberfamos hacerlo, tememos que no amanezca, tememos
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constantemente que se muera, nuestros sueflos personales quedan
en el olvido con un hijo especial. Nos desgastamos emocional y
tisicamente, es una lucha diaria a la que nos enfrentamos, sentimos
que hemos perdido el control de nuestra vida y esto nos puede
llevar a una crisis existencial y de pareja. Cuando cuidamos a
nuestro hijo especial debemos tomarnos un tiempo para cuidar de
nosotros mismos porque si no lo hacemos las consecuencias
pueden ser desastrosas para toda la familia. Mi vida recuperd
sentido cuando ya no me esforcé mas por tener el control y querer
que sucediera lo que yo querfa, mi vida encontré sentido cuando
dejé en manos de Dios mis propios suefios personales, dejé de
pelear y decid{ entregarme con amor y paciencia a la decisiéon que
habia tomado de ayudar a mi hija. Dios, que todo lo hace unico,
me transformé por dentro, de nuevo transformé el agua en vino y
descubri que lo mejor de mi vida fue precisamente eso que
entregué. Fue cuando dejé mis propios suefios personales y me
entregué con amor a lo que mi familia necesitaba. Por supuesto,
siempre busqué ayuda, recuperé mi autoestima, busqué algin
hobbie, una entretencién personal, aprendi a descansar, retomé
muchos de los cuidados que como persona necesitaba, con
paciencia y con el tiempo volvi a estudiar y poco a poco retomé mi
profesiéon que tanto me llenaba. Mi mayor aprendizaje fue la
paciencia y la confianza, mientras aprendia a retomar mi vida con
mas serenidad y agradecimiento a Dios, me di cuenta que Dios
siempre me sorprendia y ya hace varios afios que espero con alegtia
los nuevos proyectos que El me regala. Curiosamente sigo
dandome y encontrandome en ese proceso.

iINos han dicho que somos un ejemplo!

Solo somos una familia "especial"

Somos como todas las familias, buscamos cubrir las necesidades
de cada uno de los miembros con la diferencia que al tener un hijo
con discapacidad las necesidades son diversas y se multiplican.
Pero todas las familias somos valientes y especiales tengamos un
hijo con discapacidad o no. La familia es el lugar donde brota el
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amor y donde los padres diligentemente y con amor nos ocupamos
de cada una de las necesidades de nuestros hijos, Dios se manifiesta
en medio de nosotros. Las familias somos un milagro, una
bendiciéon y Dios actia en medio de nosotros y a través de
nosotros. En familia enfrentamos el sufrimiento, es en el hogar en
donde ensefiamos a nuestros hijos a conocer a Dios, le ensefiamos
que en medio de las dificultades, Bl est4 alli, sembramos en el
corazon de nuestros hijos a un Padre amoroso y fiel en medio de
la dificultad. La familia es la mejor escuela para aprender del amor
de Dios y la oraciéon.  Una familia especial necesita papas
responsables, conscientes, comunicativos, dispuestos a escuchar y
prestar el hombro para llorar, nuestra familia necesita paciencia y
confianza, necesitamos esperar con fe.

Los padres somos la esperanza de los nifios con discapacidad,
nosotros somos el regalo mas preciado que ellos tienen y nos
necesitan para salir adelante, Jests puede ser nuestro acompafnante
y gufa, El nos puede confortar y dar
fuerzas, El se manifestara cada dia

y en cada necesidad. Adn cuando

estamos sufriendo con un hijo /“Z/ mf/g/am& an /”7‘”'5”
especial nosotros resultamos ser | 4 4 luz do Dios y eon
luz para otras familias. Nos han
dicho que somos un ejemplo
cuando guiamos a nuestro hijo || caniro a otros gue quizd 1o
ciego, sordo, en silla de ruedas, etc.
cuando tenemos paciencia para .
atender sus necesidades, sin d £,
proponérnoslo damos luz,
reflejamos un poquito de la luz de
Dios y con ello podemos alumbrar el camino a otros que quiza no
lo conocen o se han alejado de Fl.

S /omlm(a’/‘/m/o damos

Y/ podemss alumbrar of

b conocen o se han a/g/'aa/o
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“Cuando en el seno familiar un nifo, por diversos motivos, se enfrenta al
sufrimiento y el riesgo de una muerte prematura o una vida que no puede
desarrollarse normalmente debido a serias discapacidades, todos los miembros de
este hogar se ven envueltos en una voragine repentina de dolor e incomprension
sobre lo que estd  sucediendo y sus consecuencias.

En este relato la autora desea acompafar a todos los padres que se ven
enfrentados a esta realidad no querida ni esperada, pero evidente y dolorosa.
Quien redacta estas letras desea acompanar a estos padres “especiales” por el
camino de la reconstruccion de sus vidas, y lo hace desde tres perspectivas
distintas y complementarias: como madre, como profesional y como creyente.”

P. Juan Carlos Mesen SDB

Ligia de Leon de Martinez es licenciada en psicologia
clinica de la Universidad Rafael Landivar, también
obtuvo la licenciatura en teologia en el Teologado
Salesiano, Universidad Mesoamericana. Fue capacitada
y certificada en Los Institutos para el Logro del Potencial
Humano en Filadelfia, U.S.A. y fue certificada como
Coach por la ICF en Espafia, recientemente obtuvo un
diplomado en orientacion e intervencion familiar de la
Universidad Rafael Landivar.

En los 1ltimos afios ha desarrollado un modelo de intervencion grupal terapéutica,
surgida a partir de su experiencia de vida, su experiencia clinica y de la
sistematizacion de los estadios del duelo que experimentan los padres de los nifios
especiales, con este modelo ha trabajado con padres y familias que cuentan con un
miembro que tiene alguna discapacidad o condicion diferente para acompafarlos en
el proceso de la reconstruccion de sus vidas. También se ha desarrollado como
Coach personal y familiar en donde ayuda a otros a descubrir y desarrollar su
potencial porque esta convencida que es posible alcanzar el equilibrio y la plenitud
en la vida. Estd casada y es mama especial, junto a su esposo y sus dos hijos vive
con pasion su vocacion y responde diligentemente a ese llamado.
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