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Mi bebé es diferente

Tener un hijo con alguna discapacidad es algo muy dificil de asumir por los padres. Pero la realidad es
que ese nifio ha nacido y necesita el amor, la estimulacién y los cuidados que requiere cualquier bebé.

No permitan que la discapacidad opaque y determine la identidad de su bebe. Detras de esa
discapacidad hay un nifio con potencialidades y necesita lo mismo que cualquier otro bebe: que
jueguen con él, le hablen, lo mimen y lo quieran. A veces todo esto es muy complicado de dar porque

esperaban un nifio diferente y no saben o no pueden acercarse como desearian a su bebe.

Ante el desconcierto de esta noticia inesperada, como padres les surgiran cantidad de preguntas,
muchas de las cuales no tendran respuesta. Ustedes tienen derecho a una informacién amplia y
completa en la que puedan comprender mejor qué implica esto que le pasa a su bebe. Pero es
importante que no sélo se fijen en las posibles consecuencias de esto que les pasa, sino también en las

potencialidades: lo que si puede y en qué aspectos es igual a los demas bebes.

Sentimientos encontrados

Cuando el médico les comunicé que su bebe tenia problemas, seguramente afloraron muchos

sentimientos encontrados. Uno nunca esta preparado para recibir una noticia de este estilo.

Como madre, quizas sientas impotencia y te cueste aceptar que tu bebe nacié asi, tan distinto a ese
bebe que esperabas, imaginabas y deseabas. Te preguntards “;Como pudo haber sucedido?” Puedes
sentirte triste, enojada, confundida o sola. Quizas sientas deseos de gritar o llorar. Tal vez quieras culpar
a alguien, o llegues a culparte a ti misma pensando: “;qué hice mal? jsera porque hice tal cosa?” O
quizas sientas deseos de esconderte bajo la cama y jamas salir de ahi.

Puedes estar bombardeada por emociones conflictivas y por momentos sentirte abrumada. Si te
permites experimentar el dolor estaras en el camino de aceptacidn. Ignorar estos sentimientos sélo
aumentara el malestar.

Es bueno poder expresar los sentimientos aunque éstos sean negativos ya que al hacerlo uno se siente

mas aliviado.

Con el correr de los dias aprenderan a aceptar que su bebe es diferente, integrardn su dolor a su
experiencia de vida. El duelo es un proceso que hay que transitar, es un proceso largo pero necesario

para poder reconstruir un nuevo lugar interno para este bebe, para desear ser padres de este hijo.
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iCOmo sera nuestro bebé?

Como todos los recién nacidos, su bebe comera, dormird, llorara y necesitara que le cambien los

pafiales. Necesitara calor, confort y muchos mimos, como todos los recién nacidos.

Su bebe serd capaz de hablar, sentir, amar, aprender, divertirse, trabajar... a su manera. Quiza se puedan
plantear alguna vez “;qué va a ser de nuestro hijo?”. Nadie conoce el futuro de ningun hijo (tenga o no
alguna discapacidad). Crecera con una personalidad propia, con un ritmo de desarrollo determinado.
Todo es cuestion del apoyo que reciba: de cada dificultad que pueda presentarse se podra crear una
estrategia para superarla o integrarla en su vida. El objetivo sera descubrir que su bebe puede conseguir
un buen desarrollo de sus propias capacidades —que son diferentes a las de otros nifios, pero también

parecidas a la familia a la que pertenece-.

éQué le decimos a los hermanos?

Como padres, estan en el mejor lugar para decidir cuanta informacion es la apropiada para darle a sus
otros hijos. Mucho dependera de la edad que tengan, cudl es su nivel de comprensién y su curiosidad
(todos las personas son diferentes). No tengan miedo de integrarlos cuanto antes. Estd bien mostrarles
que sienten un profundo dolor, seguramente ya lo hayan notado. Hablenles en una forma honesta y
abierta. Quizds no comprendan o recuerden toda la informacion, escichenlos y respdondanles sus

preguntas a medida que vayan surgiendo. Quizas sea conveniente tocar los siguientes temas:

e no es su culpa que el bebe haya nacido con esta discapacidad, Unicamente ocurrid

a los bebes con esta discapacidad les cuesta mas realizar algunas cosas, pueden tomar mas
tiempo en aprender otras y quizas no sean habilidosos en ello

e el bebe siempre tendra este problema (no es que “ya se le va a pasar”)

e no es contagioso

e |os hermanos son muy importantes para un bebe

e expresarle cuanto los quieren a ellos y también al bebe

Sus hijos seguiran su ejemplo, si tratan la discapacidad del bebe sélo como un aspecto mas de su vida,

asi lo haran ellos también.

iQué le decimos a los demas?

Contarle a la familia y a los amigos puede ser muy dificil. Sélo ustedes saben cuando y cémo es mejor
contarlo. A veces necesitardn contarle a un amigo cercano, o a un familiar para tener a alguien con
quien llorar. Otras veces es mas facil contarle a un amigo y pedirle que “pase” la informacién asi las

demas personas conocen la situacion antes de encontrarse o hablar con ustedes.
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En ocasiones es mejor esperar a haberlo aceptado uno, para asi ser capaz de manejar las reacciones de
los demas. Solo ustedes pueden decidir cuanto de la historia de su bebe quieren contar y qué palabras

usar.

éQué esperar de nuestro entorno?

Muchas personas simplemente no saben qué decir, cdmo actuar, qué hacer para expresar su simpatia:
e pueden tener miedo de decir o hacer algo equivocado

e pueden sentirse inutiles porque no saben cdmo consolarlos y darles apoyo

Por este motivo, los familiares y amigos podran decirles cosas que les pareceran poco simpaticas o
podran alejarse de forma tal que a ustedes pueda parecerles que ellos “no estan ahi” para ustedes. Todo

esto puede dejarlos sintiéndose solos y vulnerables.

Puede suceder también que, en este momento, cuanto mas se necesita el acompafiamiento, es cuando
menos se animaran ustedes a buscarlo. Sugerencias que pueden encontrar Utiles a la hora de recibir

ayuda:

e Haganles saber que sus llamadas y visitas, su escucha y el permitirles llorar sobre sus hombros es
muy importante para ustedes

e Reasegurenles que no les importa que les realicen preguntas. De hecho, necesitan hablar de lo
que ha sucedido y llorar sobre ello. Agradézcanles por preguntar.

e Confienles que seria de gran ayuda para ustedes si ellos les ofrecieran cosas especificas tales
como llevar a sus hijos por una tarde o hacerles las compras o la comida. Que prefieren eso antes
que esperen que ustedes los contacten si llegaran a necesitar ayuda. Ustedes pueden explicarles
que no tienen la energia de asignarles tareas en este momento.

e Expliquenles que prefieren que compartan sus sentimientos con ustedes honestamente, aun
cuando lo hagan torpemente, tratando de levantarles el animo intentando decir la “cosa perfecta”.
Haganles saber que comprenden que ellos puedan no saber qué decir y que estd bien. Aln sus
lagrimas pueden resultar un alivio en este momento.

Tengan en cuenta que, aceptar la discapacidad es algo muy individual, necesitardn hacerlo cada uno a
su propio ritmo y no segun las expectativas de los demas. Segun vayan teniendo mas y mas dias
buenos, iran retomando sus actividades. El dolor de tener un bebe con alguna discapacidad disminuye
conforme van pasando los dias, pero sélo ustedes sabran cuanto tiempo necesitaran para integrar este
dolor en sus vidas. De todas formas, si sienten que han quedado estancados en una fase de dolor o que
les resulta imposible retornar a sus actividades normales, seria aconsejable consultar a su médico de

confianza.
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Los hombres y las mujeres tienen procesos distintos

Existen numerosas razones para esto:
e lo que la sociedad espera del rol de cada uno
o formas de expresar y sentir el dolor
e variaciones en sus personalidades
e forma en que fueron criados

e cOmMo cada uno deseaba este embarazo

Los hombres pueden sentir que su deber es ser fuertes y firmes y que deben cumplir el rol de proteger
a la familia. Posiblemente no sepan cdmo demostrar sus sentimientos. Pueden pensar que hablar de sus
sentimientos los hace parecer débiles. Como la sociedad espera que los hombres sean mas fuertes y
menos emotivos, mas a menudo viven la tristeza en solitario. Muchas veces se ve que los hombres

expresan su dolor hundiéndose en su trabajo.

Generalmente, las mujeres son mas expresivas acerca de su dolor, mas emocionales, y mas proclives a

buscar apoyo en otras personas.
Estas diferencias de estilo pueden ser malinterpretadas.

Si tu pareja no aparenta estar tan apenado como tu, puedes creer que a él no le importa la salud del
bebe y puedes sentirte abandonada por él. Por el contrario, él puede sentir que tU nunca te
sobrepondras a tu tristeza o que no pones de tu voluntad para superarlo. Por esto es importante

recordar que cdmo una persona actla, no siempre es un indicador real de sus sentimientos internos.

Estas diferencias pueden causar conflictos en la relacion de pareja mientras luchan para arreglarse con la
discapacidad de su bebe. Pero hay cosas que pueden ayudar:

e cuidarse el uno al otro, a sus sentimientos y necesidades

e compartir sus pensamientos y emociones

e aceptar sus diferencias

e reconocer el dolor del otro
hablar del bebe
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