IMPACTO EMOCIONAL EN LAS FAMILIAS DEL DIAGNOSTICO DE LOS
TRASTORNOS DEL NEURO DESARROLLO
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Caso Clinico No. 1 Saray
Sergio

* Sara de 32 anos de edad y Sergio de 35 afios presentan
esterilidad primaria de 2 afos de evolucidn.

* No presentan comorbilidades de relevancia. Son novios desde
la adolescencia, se casaron formalmente hace 4 aios,
culminaron sus carreras universitarias y comenzaron la
busqueda de embarazo inicialmente sin prestarle mucha
atencidon a los momentos fértiles del ciclo como menciona
Sara pero Ultimamente llevan 7 meses de realizarse
monitoreos ovulatorios con evaplan y no logran embarazarse
segun expresan ellos.

* Sara se encuentra agobiada por su trabajo y muchas veces
estd cansada para tener relaciones pero no dejaron de
intentarlo ningun mes explica Sergio.
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* Tras realizar ciclos de relaciones sexuales programadas en los ultimos 3 meses la pareja

menciona su preocupacion por no lograr el objetivo y encontrarse incomodos con la
programacion de sus RS.

* MENCIONAN ambos que las RS se volvieron una obligacion y Sergio refiere que ha tenido
en los dias fértiles dificultades para eyacular que no le sucede los otros dias del ciclo,
situacion que es evidente que molesta a Sara que ha tenido que segun sus palabras
«someterse a hormonas y pinchazos para que se rompa el foliculo»
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Tras no poder conseguir el embrazo de manera natural con las RS programadas, se someten a un proceso de
estimulacion ovarica para poder hacer un in vitro.

Después de el proceso de estimulacion ovarica y la fecundacion a través de reproduccion asistida, lograron que
se produjera un embarazo, noticia que recibieron con muchisima alegria. El embarazo siguié su curso normal
hasta la semana 36 en la que en la ecografia se hace evidente que el bebe que es de sexo femenino, se puede
apreciar que tiene sindrome de down lo cual fue reiterado con los exdmenes que fueron realizados a Sara.

Se le encarga a usted como psicéloga del centro de reproduccidn que realice una intervencion de contencion con
la pareja de Sara y Sergio que van a ser padres en las proximas dos semanas.

Qué tipo de intervencidén podria sugerir usted para esta pareja?
Qué emociones y sentimientos cree usted que estén presentes en esta pareja.

Qué pronostico asume ud en esta pareja?
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Caso Clinico No. 2: Sonia
v Juan Carlos

* Sonia es una mujer de 36 anos y Juan Carlos de 41 quienes
tienen un hijo de 3 afios y estan casados hace 6 ainos. En este
momento Sonia tiene 6 meses de embarazo y en una consulta
medica de control, se descubre que la bebe tiene un
diagnostico de espina bifida y paralisis cerebral.

* Ante este diagnostico ellos deciden inducir el parto para poder
terminar con el embrazo debido a que no quieren “traer un
bebe al mundo bajo tanto sufrimiento”. Acuerdan con el
medico tratante de inducir el parto y terminar con el
embarazo.

* Sonia trabaja para una entidad gubernamental internacional
en donde tiene un cargo de muy alto rango y sus viajes y
responsabilidades son muchisimos por lo que argumenta que
ella no puede hacerse cargo de esta bebe con el diagnostico
que recibio.
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Posterior a la induccion del parto y la terminacidon del embrazo ellos consultan a psicologia
para poder elaborar el duelo frente a lo que han vivido.

Se muestran muy preocupados por la historia que van a contarle a hijo que tienen, frente
a la expectativa de la hermanita y como va a impactar esto a la familia que tienen.

Tienen dudas de como contarselo a las personas que la vieron embarazada, si debe o no
contar lo sucedido y como van a ser los dias posteriores a la interrupcion del embarazo.

Qué tipo de intervencidn podria sugerir usted para esta pareja?

Qué emociones y sentimientos cree usted que estén presentes en esta pareja.

Qué pronostico asume ud en esta pareja?
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Discapacidades

* Las discapacidades pueden ser debidas a factores
genéticos, ademas, pueden aparecer por
enfermedades graves o accidentes, o incluso por
envejecimiento, en general,

* La discapacidad se puede dividir en tres
modalidades diferentes:
* Fisica
* Sensorial
* Intelectual
* Dentro de estos tipos las discapacidades se
pueden manifestar en diferentes grados, y a su

vez, pueden coincidir varias discapacidades en una
misma persona.




Tipos de discapacidades:

* La discapacidad intelectual (Mental, psiquica, Cognitiva.), es
caracterizada por limitaciones significativas tanto en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa.
Como Discapacidad intelectual, Sindrome de Down, autismo,
etc.

* La discapacidad fisica (motora, motriz, organica), quienes la
padecen ven afectadas sus habilidades motrices. Algun
ejemplo seria la Paralisis Cerebral, Espina Bifida, distrofia
muscular, amputaciones, etc.

* La discapacidad sensorial se encuentran aquellas
discapacidades relacionadas con la disminucion de uno o
varios sentidos. Dentro de esta clasificacion, diferenciamos
entre: auditiva, visual y multisensorial .




Definicion de discapacidad

* Hay que dejar en claro que la discapacidad no es una enfermedad, la discapacidad es parte de
la condicion humana de forma que casi todas las personas experimentaran en algin momento
de su vida una discapacidad temporal o permanente.

* Para la Organizacion Mundial de la Salud, de acuerdo al enfoque Bio-Psico-Social de la
discapacidad plasmado en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF)2 , define la discapacidad como un término genérico que
abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion.

* En la legislacion peruana se define a la persona con discapacidad como “... aquella que tiene
una o mds deficiencias 8sicas, mentales, sensoriales o intelectuales de cardcter permanente
que, al interactuar con diversas barreras actitudinales y del entorno, no ejerza o pueda verse
impedida.
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* En Peru la Ley general de la persona con discapacidad N° 29973 del 24 de
diciembre de 2012, en su articulo 2 define: “La persona con discapacidad es

aquella que tiene una o mds deficiencias 5sicas, sensoriales, mentales o
intelectuales de cardcter permanente que, al interactuar con diversas barreras
actitudinales y del entorno, no ejerza o pueda verse impedida en el ejercicio de
sus derechos y su inclusion plena y efectiva en la sociedad, en iqualdad de

condiciones que las demas”.
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PERU: POBLACION CONYY SIN DISCAPACIDAD, SEGUN GRUPOS DE EDAD, 2017

{Absoluto y porcentaje)
Poblacién con di idad Poblacién sin di idad
Grupos de Edad Poblacibn fotal; |soom o co COCAPRRTR bt o
Absoluto | % Absoluto | %

Total 31237 385 3209 261 100,0 28028 124 100,0
Menores de 6 (infantes) 3254 581 61409 1.9 3193172 114
6a 11 (Nifios) 3362 253 179 398 56 3182 855 114
12 a 17 (Adolescentes) 3196 538 222 565 69 2973973 10,6
18 29 (jovenes) 6 326 002 343 549 107 5982 452 213
30 a 44 (Adultos jévenes) 6 744 742 411972 12,8 6332 771 226
45 2 59 (Adultos) 4708 252 703 525 21,9 4004 727 14,3
60 y més (Adultos mayores) 3645017 1286 843 40,1 2358 174 8,4

Fuente: INE| - Censos Nacionales 2017: XIl de Poblacion, VIl de Vivienda y Il de Comunidades indigenas.
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La discapacidad en la familia

* La discapacidad, es un problema que afecta a toda la familia y a cada miembro le afecta de
una manera diferente, dependiendo de la persona y de la etapa de su vida en la que se
encuentre.

* La llegada de un/a nifio/a con discapacidad puede ser una experiencia demoledora tanto
para los/as padres/madres como para el resto de hijos/as, creando en las familias grandes
tensiones y haciéndoles creer que no hay salida, pero no es asi, casi todas consiguen
seguir adelante y sus experiencias, ayudan a otras que estan pasado por la misma
situacion a afrontarse hacia el miedo que suscita lo desconocido.

* Asimismo, cuando nace un/a nifio/a con discapacidad se produce en la familia reacciones
de desconcierto ante lo nuevo, pues se van a tener que enfrentar a un problema para el
cual no estan preparados (Adroher, 2004 citado en Mufioz, 2011).
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Ciclo vital de las familias

El principio de la familia:

* Desde la unidn de la pareja hasta el primer embarazo. En esta etapa va a ser importante la
convivencia de la pareja y su capacidad para adaptarse a los cambios.

* La presencia de un/a nifio/a con discapacidad puede ser un factor critico en la ruptura del
matrimonio o incluso puede ser un factor unificador para las madres y los padres, todo depende
de la relacion de ambos.

Freixa, M. (1993). Familia y deficiencia mental. Salamanca: Amaru Ediciones.




Ciclo vital de las familias

La espera del hijo/a.

* En esta etapa la pareja se va preparando para los cambios que van a tener en su vida con
el nacimiento de su futuro hijo o hija.

* En algun momento del embarazo, algunas parejas se pueden plantear la posibilidad de
tener un/a hijo/a con discapacidad, esto puede provocar ansiedad, ambivalencia y miedo,
pero estos sentimientos les preparan para afrontar cualquier tipo de nifio/a, ya sea lloron,
activo, pasivo o con alguna discapacidad.
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Ciclo vital de las familias

El nacimiento de un/a hijo/a con discapacidad

* Este acontecimiento siempre origina cambios en las relaciones familiares y de pareja,
produciéndose diferentes fases, como son, el shock de las expectativas, la incredulidad, la
reaccion para poder afrontar la situacién, con contradicciones entre la sobreprotecciony
el rechazo, la verificacidon del diagndstico, la culpabilidad, y por ultimo, la adaptacién a la
realidad.
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Ciclo vital de las familias

Entrada en la edad preescolar

* Normalmente en esta etapa, cada nifo y nifia va adquiriendo capacidades que les
permiten una independencia mayor, pero muchos nifios y nifias con discapacidad no
consiguen estas capacidades.

* Ademas, se comienzan a hacer comparaciones entre los pequefios y pequeiias, llegando a
elevarse la angustia y agrandandose la dependencia.

* La pareja debe enfrentarse a los comentarios, susurros de compasion, miradas hostiles y
compasivas ya que la discapacidad es cada vez mas aparente.
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Ciclo vital de las familias

Edad escolar

En esta etapa sigue sin lograrse la adquisicion de determinadas capacidades y habilidades,
es aqui, donde el padre y la madre tienen un conflicto, el cual es, escolarizar a su hijo o hija
en un centro normal o especializado.
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Ciclo vital de las familias

La adolescencia

* En la adolescencia, es importante el entorno que se le haya proporcionado a un nifo o
nifa con discapacidad, para que busque la independencia emocional que cualquier
adolescente adquiere en esta etapa, y que, para una persona con necesidades especiales
resulta mas complicado adquirir.,

* La sobreproteccion en estos casos suele afectar de forma negativa al/la menor.

* La sexualidad de la persona con discapacidad empieza al nacer y puede ocasionar serios
problemas a los padres y a las madres, ya que estos no saben cémo afrontar este aspecto
provocando mucho estrés entre ellos.
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Ciclo vital de las familias

La edad adulta

En esta fase, normalmente el hijo o hija se marcha de casa, en el caso con familias con algun
miembro con discapacidad puede ocurrir que este se marche de casa a un centro
especializado.

Los padres y las madres comienzan a tener preocupaciones como el miedo acerca del futuro
de su hijo o hija, como puede ser, quien se hara cargo de este/a cuando ellos/as no estén,
adaptacion a los problemas del hijo/a por soledad, falta de trabajo, aceptacién o rechazo a
la sexualidad de este, etc.
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Ciclo vital de las familias

Mediana edad

En esta etapa el tema del lugar de residencia continua planteandose, ya que, para la familia
representa seguridad y permanencia de su hijo/a en un lugar donde tienen cuidados y el
futuro no es tan estresante, asimismo, los padres y la madres ya pueden envejecer y morir
tranquilamente sin la angustia de no saber qué sucedera cuando ellos/as no estén.
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Psicéloga Psicoterapeuta. Especialista en Terapias Contextuales: DBT, ACT, FAP y MINDFULNESS.
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