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RESUMEN

Definir la paternidad no es facil ya que existen concepciones
que la ven como una responsabilidad que implica la
manutencion y no consideran la relacién interpersonal que se
da entre el padre y el hijo la cual también puede ser placentera,
recreativa y donde se va construyendo la vivencia de la
paternidad dia a dia. Cuando se tiene un hijo con discapacidad
las expectativas de la paternidad cambian y pasan por un
proceso de adaptacion el cual puede ser dificil pues implica
procesos que no se tenian contemplados asi como la pérdida
de expectativas del hijo al no ser lo esperado. Sin embargo,
podemos concluir que no todos viven el mismo proceso ni el
mismo sufrimiento, dependera de las herramientas con que
cuenten los padres, para adaptarse a la situacion y la forma en
que se involucren con el hijo, sobre todo si se les da
informacion, guia y respaldo apropiados en el manejo del
problema.
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PARENTHOOD IN A DIFFERENT
ENVIRONMENT

ABSTRACT

Defining parenthood is not easy because there are conceptions
related only with a responsibility that involves the maintenance
and do not consider the interpersonal relationship that exist
between parent and child. This interaction between parent and
child can be enjoyable, recreational and it's the moment where
the experience help to built everyday parenting. When parents
have a handicap child, their expectations change and they go
through a process of adaptation, which it can be difficult
because it involves processes that they have not seen as a
possibility, because the son or daughter is a different person
that they have expected. However, it can conclude that not
everyone lives the same process and the same suffering, it will
depend on the tools that parents have to adapt to the situation
and how they get involved with the child, especially when they
are given information, guidance and appropriate support in
managing the problem.

Key words: Paternity, Handicap, Family.

Hablar acerca de la definicion o definiciones de la paternidad es una tarea
compleja, porque se pueden identificar varias que llevan diferentes matices y
obviamente dependiendo de las peculiaridades en su forma de abordar el tema,
sera la definicién que den a este aspecto. Los significados sobre paternidad son
multiples, heterogéneos y algunas veces contradictorios, no solo a nivel social sino
en la vivencia de cada sujeto.

En este sentido, habria dos vertientes generales que subyacen la definicién o
definiciones de paternidad. Por un lado, aquellos autores que la retoman
Gnicamente como una responsabilidad o todo lo que implica esa responsabilidad.
Se pueden citar diferentes definiciones retomadas de diccionarios: 1) Se define
como “calidad de padre”, tratamiento que en algunas comunidades se da a los
padres superiores, tratamiento que suelen dar los seglares a los religiosos en
general (Gran Diccionario Enciclopédico llustrado, 1972); 2) Estado y cualidad de
padre; union juridica entre un padre y sus hijos. Se distingue la paternidad
legitima, cuando el hijo es fruto de una pareja casada, la paternidad natural
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cuando los padres del hijo no estan unidos por el matrimonio, y la paternidad
adoptiva, cuando el hijo es adoptado (El pequefio Larousse, 1999).

Fuller en 2000 da la siguiente definicion: “El padre es aquel que protege,
provee, forma, educa y representa a la autoridad” (pp.28). La paternidad es un
lugar donde se construye y se reproduce la masculinidad, y donde
estructuralmente, los hombres se colocan en una situacion de poder y control
sobre los hijos y sobre la mujer (Fuller, 2000).

La otra vertiente refiere la paternidad como una situacién placentera, de
convivencia, de consecuencias favorables al ser padre, de recreacion, de ternura
corporal, entre otras. Autores como Figueroa (1996a); Nava, (1996); Piment,
(1996); Bonino, (2000); Pruet (2001), entre otros sefalan que la paternidad puede
definirse como sigue:

“Es un conjunto de relaciones posibles que pueden darse entre un progenitor
y sus hijos e hijas, sin reducir a la dimension biologica, sino también progenitores
adoptivos y simbdlicos, es decir, hombres que quieren establecer una relacién con
un nifio o una nifia que va construyendo su vivencia como persona. Las relaciones
pueden ser de afecto, de cuidado y de conduccién, a la vez que existen relaciones
de sostén econdmico, de juego y diversion conjunta, asi como de busqueda de
autonomia.” (Figueroa, 1996a pp. 1).

‘Es fundamentalmente una relacion que incluye diferentes formas de
comunicacién y que el hombre-padre establece esta relacion con los sujetos que
reconoce como hijos, desde su condicion genérica masculina, con las
implicaciones de ejercicio del poder genérico masculino, y lo hace con la diferencia
generacional” (Nava, 1996 pp. 113).

“Es un rol que sélo los hombres pueden ejercer’ (pp. 33). Es una invencion
cultural en mayor medida que la maternidad, ya que la contribucién biol6gica del
varon se reduce al momento de la concepcion. En todas las culturas, el bienestar
del nifio y la buena marcha de la sociedad exigen elevada inversién de esfuerzo
paterno (Piment, 1996).

“Esta presente, carnal, cotidiano, el padre cuidador transmite ternura,

cuidados y ensefianza. Es una opcidn subjetiva y una relacion vivida. Es el que
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ama, cuida, disfruta y establece una relacion afectivo-emocional. Maneja el
contacto corporal como un aspecto preponderante que permite la transmision de la
ternura corporal”. (pp. 4). Es una construccién cultural, que no esta determinada
simplemente por la biologia ni tiene el caracter de natural. El lugar asignado al
padre, sus funciones, el deseo y la responsabilidad de serlo y las vivencias que
acompafian su ejercicio varian como efecto de las variaciones en lo sociocultural
(Bonino, 2000).

“‘Como las distintas y enriquecedoras formas en las que los hombres se
relacionan con sus hijos e hijas” (Cervantes, Coria, Figueroa, Huacuz, 1999 pp. 6).

‘Como una paternidad comprometida, que implica, mas alla de Ila
inseminacion, la conducta masculina que promueve el bienestar y el desarrollo
sano del hijo y la familia.”(pp. 37). Esto implica: tener sentimientos y conductas
responsables respecto del hijo, sentirse emocionalmente comprometido, ser
fisicamente accesible, ofrecer apoyo material para sustentar las necesidades del
nifio y ejercer influencia en las decisiones relativas a la crianza del nifio (Pruett,
2001).

Estas definiciones pretenden mostrar que al hablar de “paternidad “como un
tipo de relacion universal y predeterminado de los hombres con sus hijos e hijas,
habria que hablar de “paternidades”, en plural porque hay diversas formas de
ejercerla (De Keijzer, 1998). La paternidad no es solo una carga, una
responsabilidad, algo que resulte dificil de realizar, sino que también incluye
aspectos de recreacién, convivencia con el otro , expresién de sentimientos, etc.,
que lleva a establecer relaciones donde se van construyendo y reconstruyendo la
identidad como persona tanto para el hombre como para el hijo o hija. Es una
posicion y funcién que va cambiando histéricamente y de cultura a cultura, asi
como entre las distintas clases sociales y etnias de un mismo lugar.

Diversos autores (Parke, 1986; Ortega, Salguero y Torres, 2000) sefialan
gue las investigaciones en este ambito (relacién padre-hijo) se han enfocado
indudablemente a la mujer, al papel que juega en el desarrollo del nifio y a los
conflictos o actitudes que asumen los nifios o las nifias a lo largo de su vida. Y por

lo tanto rara vez se ha considerado al padre comprometido en el cuidado del hijo o
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de la hija, ya que su papel es de ganar el sustento de la familia proporcionando un
modelo distante, pero firme para sus hijos y un apoyo emocional y material a su
mujer. Sin embargo en investigaciones recientes (Lépez y Guillén, 1992; Rios,

1997) se ha recalcado que el padre debe cumplir con las siguientes funciones:

1) Ser modelo de identificacion para el hijo

2) Ser modelo de masculinidad para el hijo varon

3) Establecer un tipo particular de liderazgo en el interior de la familia

4) Servir de medio idéneo, aungque no Unico y exclusivo, para establecer la
apertura del hijo hacia la sociedad

5) Desarrollar una concreta accion formativa en la vida del hijo: dar
seguridad, ofrecer un cédigo de valores, ejercer la autoridad y mantener una

disciplina y respaldar la adquisicion de la identidad personal en el hijo o hija.

En estos aspectos, los autores antes mencionados no se refieren al sostén
econdémico, aunque este ha sido el aspecto que generalmente se ha privilegiado
en el ejercicio de la paternidad. Los hombres en su papel de padres han asumido
que la responsabilidad principal de ser padres es trabajar para dar el apoyo
econdmico necesario para la manutencion de sus hijos, se ha privilegiado este
aspecto sobre cualquier otro, pareciera ser que todas aquellas actividades que se
relacionan con la educacion y la formacién de los hijos se han dividido de manera
excluyente y tajante entre la madre y el padre, y se ha entendido que existen
ciertas actividades que son propias de la madre y otras del padre, y que estas son
excluyentes. Asi a los padres se les ha conferido la manutencion y a las madres el
cuidado, formacion y reproduccién de valores, de modelos genéricos y disciplina,
este modelo pareciera estar dado tan solo por el sexo de los padres. Sin embargo
esta forma de relacionarse con los hijos e hijas ha venido cambiando con la
participacion de la mujer en el ambito laboral, ya que ha tenido que delegar
actividades propias del hogar (anteriormente su Unico ambiente de desarrollo); el
varén se ha ocupado mas del ambiente familiar, incluyendo actividades del hogar

y de la educacion de los hijos e hijas, esto le ha dado la oportunidad de replantear

www.revistas.unam.mx/index.php/repi www.iztacala.unam.mx/carreras/psicologia/psiclin




Revista Electronica de Psicologia lIztacala. 15, (2), 2012 727

su actuacion como hombre y como padre, se ha involucrado, forzosa o
voluntariamente, en el cuidado de los hijos e hijas y para muchos ha sido una
experiencia nueva y gratificante, han ido explorando nuevas formas de relacion
con ellos y con su pareja, y esto les ha permitido replantearse nuevas formas de
ser hombres y de ser padres.

Es obvio que el ejercicio de estas funciones va cambiando conforme el nifio
crece, es decir la participacion del padre en la crianza de estos, esta dada desde
los primeros dias del nacimiento hasta la adultez, pasando por la infancia. El que
los padres se involucren en la crianza de los hijos beneficia tanto a los nifios en su
desarrollo, como al mismo varon en la conformacion de su identidad y en el
ejercicio de su paternidad (Parke, 1986).

Estas limitaciones en el ejercicio de la paternidad han propiciado, por un
lado, ciertos cambios sociales que afectan la vida cotidiana de las familias y el
logro de una comunicacion y relacién mas completa con sus hijos, hijas y pareja o
esposa. Se manejan valores como: el didlogo respetuoso (compartir puntos de
vista), el sentir empatia y comprension, el respeto, equidad y tratos no sexistas
(desigualdades entre las hijos e hijas dependiendo del sexo), solidaridad, y
actitudes abiertas y autocriticas, con el fin de fomentar una paternidad mas
equitativa (CORIAC, 1999).

Por otro lado, muchos hombres que son padres no han cambiado la manera
de enfrentar estas nuevas situaciones, tal vez porque no surge en ellos un proceso
de cuestionamiento sobre la forma en que se relacionan con su pareja, sus hijos e
hijas, y conservan ciertas ideas, actitudes y comportamientos relacionados con un
modelo de paternidad hegemodnica, que generalmente no les ha permitido
involucrarse en situaciones diferentes, disimiles, desconocidas, tal podria ser el
caso de padres con hijos o hijas “diferentes” , “discapacitados®, “disminuidos

socialmente”, etc. . En este sentido es necesario hacer un analisis y reflexion no

°Con la aparicion del concepto discapacitado se sustituyen las actitudes de segregacion por otras de
integracién. Detras de la integracion de los niflos discapacitados esta un fundamento importante, el de
aprender a “desarrollar la cultura de la diversidad”, la necesidad de que el respeto, la tolerancia y la libertad
sean las bases de la construccion de una nueva sociedad. Como sociedad tenemos que aprender a vivir con
la diferencia, ya sea ideoldgica, religiosa, sexual, mental o fisica. Los discapacitados son diferentes pero esa
diferencia no les debe condenar a vivir segregados ni olvidados, se tiene que aprender a vivir con ellos, de lo
contrario pensariamos que “los discapacitados somos nosotros” (Ramos, M. 2000).
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s6lo de la lectura sobre la paternidad en el hombre, sino del ejercicio de esta
paternidad en aquellos hombres que tienen hijos “diferentes”, “con discapacidad” y
que frecuentemente son discriminados socialmente o que por sus caracteristicas
fisicas, psicologias y sociales son mas vulnerables a las respuestas de otros

individuos.

Varones ante Hijos(as) con Discapacidad.

Todos nosotros individualmente y como integrantes de nuestra familia y de
otros sistemas, desarrollamos un sistema de creencias, que determinan las pautas
de comportamiento en relacidon con los desafios comunes de la vida. Nuestras
creencias le dan coherencia a la vida familiar, porque facilitan la continuidad entre
el pasado, el presente y el futuro y nos dan opcion a elegir la forma de abordar las
situaciones nuevas y ambiguas, como por ejemplo, la presencia de un nifio o nifia
con alguna discapacidad. Las creencias (personales, familiares y culturales) sirven
COmMo un mapa cognoscitivo que orienta las decisiones y la accién en nuestra vida
diaria.

El investigar las creencias familiares acerca de las causas de problemas en
el desarrollo psicolégico de acuerdo a los estandares vigentes es importante,
porque generalmente nos preguntamos ¢Por qué a mi (0 a nosotros)?; ¢Es un
castigo de dios?; ¢(Como nos pudo pasar esto?, entre otras, y construimos una
explicacion o narrativa que ayuda a organizar nuestra experiencia. El momento y
las variables como el nivel socioeconomico, el nimero de hijos, el nivel de
estudios, la edad de los padres, etc. dentro del cual ocurre un evento (situacion
imprevista, discapacidad, etc.) son un modelo muy importante que permite
organizar el sistema de creencias de una familia. AUn mas, las limitaciones del
conocimiento médico hacen que persistan muchas dudas con respecto a la
importancia relativa de un sin numero de factores al inicio de una discapacidad, lo
gue permite a los individuos y a los padres (ambos) desarrollar juicios particulares
acerca de lo que provoc6 un problema en el desarrollo psicolégico.

Cuando los padres esperan un hijo se crean expectativas acerca de él e

intentan adivinar su sexo, imaginando a quién se parecera, lo que haran con él o
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ella y la profesion que tendra. Es posible que sus fantasias y temores con respecto
a su salud y la posibilidad de que nazca con algun padecimiento, malformacion o
caracteristica atipica cruce en algiin momento por su mente, pero debido al temor
y ansiedad que ello genera, las desechan casi automaticamente y no le dan
importancia; pocas veces son capaces de admitirlas ante otras personas. La
mayoria de las veces no se platica cual seria la respuesta de la pareja si el nifio
naciera con alguna discapacidad y/ o un problema en su desarrollo. Generalmente
esperan que todas las ilusiones se hagan realidad con el nacimiento, y de pronto
si el recién nacido no satisface tales expectativas puede ser motivo de decepcion y
de frustracion. Dicha reaccibn es hasta cierto grado natural, pero va
desapareciendo rapidamente a raiz del contacto con el nifio. Sin embargo, hay
nifios que nacen con caracteristicas diferentes que rompen drasticamente con
toda expectativa que los padres pudieron formarse con respecto a su hijo y cuya
realidad no estan preparados para manejar, enfrentandose a ciertas cuestiones
emocionales y psicolégicas severas, por lo tanto la manera en que el individuo
supere esta crisis depende de los recursos internos y externos (nivel de ingresos,
apoyo psicologico por parte de las instituciones que atienden a estos nifios,
derecho a recibir la educacion, cambios en cuanto al discurso vigente sobre el
papel del padre dentro de la familia, cuestionamientos sobre la compatibilidad de
la masculinidad y la paternidad-ya que parece ser que a una determinada manera
de vivir la masculinidad corresponde una cierta forma de ser padre-, valores sobre
la relacion con los demés a nivel de calidad e intensidad, lectura de las
implicaciones sociales al hecho de vivir una situacién “diferente” con los hijo o
hijas) con que cuente para resolverla.

En varios estudios (Rolland, 2000; Ortega, Torres y Salguero, 2000; Ortega,
2006) se sefala que la familia experimenta lo que denomina una crisis “tragica”,
emocionalmente ésta es traumatica y la familia la considera como una desgracia.
Después suele surgir un estado persistente al que da el nombre de crisis en la
“organizacion de los papeles.” En tal estado, la familia no puede adoptar
estrategias apropiadas para enfrentar el problema de un modo realista y tampoco

puede asignar papeles apropiados a sus diversos miembros. Segun este estudio,
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la reaccion de crisis tragica es mas tipica en familias de alto nivel social y
econdmico debido probablemente a que las personas en estas circunstancias
contemplan con mayor frecuencia “el que diran”, las reacciones de sus familiares y
amistades sobre el hecho de tener una hija o hijo con caracteristicas diferentes y
el cuestionamiento que le haran al padre al respecto de su masculinidad,
considerando que hay algo “diferente” en el aspecto bioldgico. La crisis de los
papeles es mas tipica de familias de posicion econdémica y social baja (Torres y
Ortega, 1993). Estas familias que experimentan crisis de organizacion de los
papeles probablemente enviaran al nifio(a) a instituciones, y mas aun si hay
problemas conyugales, hacinamiento en la familia, desintegracion de ella y
carencia de apoyo profesional, que aquellas familias donde no se presentan tales
situaciones.

Aln mas en este estudio se dice que cuando en la familia se recurre a
estrategias (orientadas hacia el nifio, orientada hacia el hogar u orientada hacia
los padres) suele presentarse un cierto grado de desintegracion conyugal, es decir
es mas probable que ocurra la desintegracion si el nifio vive en el hogar que si
vive en una institucion. Sin embargo, otras variables tales como la religion, la
posicion econémica y el nimero de hermanos (se menciona que a las hermanas
les afecta mas que a los hermanos la presencia de un nifio discapacitado en el
hogar) pueden afectar la vida familiar. Por dltimo se sefiala que cuando la familia
tiene servicios de orientacion buenos, de apoyo y profesionales, y el respaldo
econdmico es adecuado sus problemas se reducen o minimizan.

A partir de lo anterior, surge una pregunta ¢Qué ocurre cuando este mundo
imaginario de los padres no se lleva acabo, es decir cuando el hijo o la hija que
esperan presenta alguna discapacidad o un problema en su desarrollo?

Las respuestas a este cuestionamiento tendrian que estar basadas en varios
aspectos: 1) La forma en que las personas del sector salud dan la noticia a los
padres. Considerando que el diagndstico es una parte importante y que se
recomienda cobrar conciencia de la importancia que tiene el decir la verdad pero
de manera sutil, el médico/doctor debera hacerlo con mucho tacto para provocar

las menores reacciones adversas posibles. Aunque es importante hacer notar que
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frecuentemente algunas de las personas que trabajan en el area de la salud
(médicos, trabajadoras sociales, internistas, etc.) no cuentan con las habilidades
suficientes, o si las tienen, no las toman en cuenta para dar una
noticia/informaciéon sobre el diagnostico del nifio a los padres. 2) Los profesionales
de la salud se enfrentaran a una serie de sentimientos que seran inutiles disimular
por los padres, ya que son perfectamente naturales, pero pueden provocar
arranques, crisis que afectarian las relaciones entre ellos y sus hijos (as), o0 en la
pareja, todo va a depender de la forma en que los padres se hayan enterado del
pronéstico de la situacion fisica y psicoldgica del nifio(a), 3) La idea que se tiene
sobre la normalidad y anormalidad como criterios para cumplir con normas
establecidas por las diferentes instituciones (familia, escuela, religion, etc.)

Moos, (1989) matiza algunas de las actitudes y/o experiencias que
manifiestan estos padres: a) la respuesta inicial de la mayoria de los padres es de
“shock” y “cuestionamiento”, cdmo pudo pasarnos esto?; y de negacion, en la
que generalmente el vardn niega que su hijo presenta caracteristicas especiales y
no admite la severidad del problema. Muy a menudo estas respuestas surgen al
mismo tiempo y esto repercute en la relacion del nifio o nifia con el padre, se da
un distanciamiento entre ambos; b) surgen un grupo de emociones que incluyen la
tristeza, pena, enojo y ansiedad dado que los padres se enfrentan a la realidad.

Para el varén esta fase significa el reconocimiento de que con este bebé
todas sus expectativas estaran limitadas a las capacidades especificas del nifio o
de la nifla y c) hay ocasiones en que los padres, reanudan su relacion con su hijo
aunque la forma de compartir ciertas experiencias se altere. Este proceso implica
a ambos padres, pero no siempre se da al mismo tiempo en cada uno de ellos,
cuando logran hacerlo juntos se pueden apoyar uno al otro, y es mas probable que
surjan relaciones de afecto, conduccién, de cuidado, etc. entre personas diferentes
y en constante cambio y d) esta implica la reorganizacion en la dinamica familiar
gue requiere de una aceptaciéon positiva del nifio, su incorporacién en la familia y
el apoyo mutuo de los padres. Los padres se dan cuenta de las necesidades
especiales de su hijo o hija y actian dentro de una realidad establecida. Estas

experiencias no tienen una duracion establecida ya que la reaccion de los padres
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puede variar e incluso presentarse de manera sobrelapada con otro tipo de
conductas o comportamientos. Todas las caracteristicas y experiencias pasadas
de los padres influyen en el logro de ciertas tareas que le permiten involucrarse en

la crianza de sus hijos o hijas.

Cambios Familiares ante Hijos o Hijas con Discapacidad.

Es importante recalcar que el nacimiento de un nifio(a) disminuido(a) y/o un
nifio(a) valorizado socialmente como un individuo anormal, inferior, diferente, etc.
es considerado un momento de ruptura que tiene algunos efectos notorios, como:
la evidente separacion fisica entre padres e hijos (el efecto psicoldgico de recibir la
noticia de que el nifio esta enfermo y/o disminuido), la constante preocupacion por
parte de los padres sobre “el qué diran”, el rechazo de la sociedad, la restriccion
de oportunidades educativas, laborales e institucionales, la posibilidad de que se
conviertan en sujetos mas vulnerables y algo sumamente importante para este
trabajo, que es el cuestionamiento en el ejercicio de la paternidad con nifios
discapacitados. En virtud de los efectos que produce este evento, el nifio
disminuido crea una “fuerte tension entre el ser y el deber ser”, ya que los padres
tienen necesariamente que reflexionar a fondo sobre su hijo o hija, sobre el
sentido de la vida y sobre si mismos.

Este acontecimiento puede alterar las expectativas no soélo psicoldgicas y de
salud del nifio, sino también la idea de un nifio “hormal” que una sociedad como la
nuestra tiene. Esto hace que cambie la percepcion que ellos tienen del nifio, de
sus necesidades, y de su forma de vida, que empieza a ser cuestionada por las
normas establecidas por una sociedad.

Autores como Ingalls (1987), Moos (1989) y Ortega, Salguero y Torres (1999)
sefialan que surgen cambios en los estilos o patrones de interaccion de los padres
con sus hijos que presentan una discapacidad. Estos cambios suelen presentarse
tanto en el padre como en la madre, aungue en ocasiones solo se presenta en uno

de ellos o en ambos, incluso en cada uno se manifiesta de manera diferente.
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I. Respuestas de negacion, en la que el padre no quiere aceptar que su hijo
es diferente de los nifilos “normales”, no acepta la severidad del problema del nifio.

Il. La madre se cuestiona en su ejercicio como mujer, porgue reconoce que
fallé biolégicamente para tener un bebé sano.

[ll. Algunos padres tienden a deslindar toda la responsabilidad de la crianza del
nifio a la madre, culpandola y haciéndola responsable de esa situacion
inesperada. Sin embargo es importante situar al padre ante la responsabilidad
econOomica de la rehabilitacion del nifio o de la nifia, la madre suele dedicar mas
tiempo y esfuerzo, y so6lo en algunas ocasiones el padre esta presente, se
interesa, cooperar (no solo en el aspecto econoémico, sino también en los
quehaceres cotidianos), y comprende que su esposa puede estar fisica y

emocionalmente agotada.

Rolland (op.cit.) sefiala que la autoinculpacion parental, especialmente en las
madres, que son consideradas las principales responsables del bienestar de sus
hijos, aumenta la probabilidad de que se desarrollen pautas de sobreproteccion
(esto implica el no permitir que el hijo o hija adquiera ciertas habilidades, entre
ellas, la integracion social, considerando que no serd bien visto en una sociedad
como la nuestra). Esta sobreproteccién podria interpretarse como un deseo de no

cambio que remitiria a la necesidad de la madre de mantener idealizado al nifio.

“Dice la mama de Robertito: Siempre se quedara conmigo, es el que

nos va a acompaniar toda la vida” (pp. 5).

Es probable que para evitar la autoinculpacién el progenitor se exija dedicar
a su hijo o hija mayor tiempo y energia. Los padres se percatan facilmente de que
los comentarios de los profesionales pueden estar dirigidos hacia un
comportamiento negligente. Por ejemplo: una mujer recuerda la pregunta del
pediatra y/o psicélogo ¢ por qué no me trajo a este nifio antes? como una condena
por ser una “mala” madre, y causante de los problemas del nifio o de la nifa.

Como consecuencia de esto una madre puede considerarse a si misma y a su hijo
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inferiores y anormales, lo que constituye un grave riesgo para el ejercicio del papel
del padre y el desarrollo del nifio.

IV. El padre en repetidas ocasiones rechaza al nifio y no hay contacto directo
entre ellos, no lo toca, acaricia, habla, halaga, a pesar de que el acercamiento y/o
contacto juega un papel importante en el desarrollo de los nifios y en el varén
como elementos que le permiten construir y ejercer ampliamente la paternidad. La
presencia de los varones en el desarrollo de los nifios tiene un efecto positivo
cuando la relacion es muy cercana, y cuando hay una mala relacion se generan
situaciones que no permiten compartir actividades de la vida cotidiana. Esto
perjudica més que la ausencia del padre. Ademas, la relacion con el hijo favorece
al propio padre, en el sentido de que él tiene oportunidad de enfrentarse a un
proceso que le permita fomentar la tolerancia y el respeto a otras opciones de
conceptuar la misma realidad (Figueroa ,1996a).

V. Preferencia del varén por el hijo o hija “normal” y una marginaciéon del que
es “anormal” o del que presenta caracteristicas diferentes a los demas. Esto
implica que algunas veces la sociedad en general no los respeta como personas
capaces de ejercer sus responsabilidades y obligaciones en la vida cotidiana y son
identificados como sujetos marginados y faltos de conciencia propia.

Al respecto, autores como Di Gesu, Leunda, Portughesis y Sosa (1998) en
su estudio sobre la estructura familiar en familias con un hijo discapacitado
sefalan la existencia de diferentes variables en la relacion que establece el padre
con el hijo discapacitado y con el hijo sano. En algunas familias el nifio “sano”
puede ocupar un lugar de compensacion y reparacion del déficit que se manifiesta
a través de centralizar todas las expectativas de crecimiento y progreso exigiendo
en extremo hipermadurez e independencia generando, comunmente, una
sobreadaptacién. En ocasiones suele cumplir una funcién de asistente de su
hermano cuyas caracteristicas no coinciden con las de él. Se observa una
tendencia a minimizar sus logros, e incluso a obstaculizar su crecimiento. Esto se

interpreta como un intento de nivelar la diferencia entre ambos hijos o hijas.
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VI. Es probable que surja un desajuste en la relacion de pareja, cada uno
intenta enfrentar la situacion por separado, sin tomar en cuenta que esto perjudica
ampliamente el desarrollo del nifio y las expectativas del varén sobre el ejercicio
de su paternidad. Es comun que en el vinculo se manifiesten desacuerdos y
discusiones, criterios contradictorios, poca comunicacion, dificultades en compartir
la cotidianeidad, poco tiempo para la pareja, roles estereotipados, etc. y dichos
conflictos se agudizan a partir del nacimiento de un hijo disminuido socialmente.

VII. En pocos casos puede ocurrir un acercamiento entre los miembros de la
pareja para afrontar la situacion del nacimiento, crianza y educacién de un nifio
con discapacidad, pues con mucha frecuencia lo que acontece es un
distanciamiento, generado en parte por la confrontacion con las expectativas que
tienen entre lo que representa tener un nifio normal o discapacitado, el no saber
como enfrentar su cuidado, crianza y educacién, lo que tiene implicaciones en la
forma de vida para cada uno de ellos (Ortega, Garrido y Salguero, 2005).

VIIl. El papa puede abandonar el hogar y no compartir la situacion actual
relacionada con los hijos, y delegar toda la responsabilidad a la madre sobre la
crianza y la eleccion del tratamiento o blusqueda de escuela especial donde pueda
ingresar el nifo para recibir ayuda profesional y garantizar el rendimiento escolar y
el éxito en su desarrollo personal.

IX. En lo relacionado con el aspecto econdmico y partiendo del supuesto de
gue los hombres juegan el papel de apoyo financiero para sus familias, y esto les
da prestigio y poder, (lo cual se les ha sido asignado histéricamente), si el padre
no puede cumplir con este papel, el hombre se frustra y se considera
incompetente para afrontar la realidad.

X. La mama usa frecuentemente la directividad materna como un estilo de
interaccién, esto se da en todo tipo de conductas verbales o no verbales que la
madre emplea para regular o dirigir la conducta actual y la actividad del nifio
durante cualquier episodio interactivo (Marfo, 1991).

XI. Existe falta de responsividad o sensibilidad del adulto, considerada como
el que la madre no se percate o esté consciente de las necesidades del nifio y de

la comunicacion social. También se da la falta de respuestas contingentes
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apropiadas a la conducta prosocial o desviada y el manejo armonioso de
conflictos.

XIl. Si los padres perciben que las necesidades del nifio son limitadas por un
defecto fisico o una discapacidad, la cantidad y calidad de la estimulacion
linglistica proporcionada por ellos disminuye e incluso llega a desaparecer, lo cual
afecta el desarrollo del nifio. Lo temas de conversacion entre la madre y el nifio
son limitados y por tanto no hay una cantidad necesaria de estimulacion verbal
para favorecer el desarrollo del lenguaje expresivo y receptivo.

XIll. Se da una reduccion en la estimulacion lingtiistica entre el padre y el
nifo. Se reduce la frecuencia de emisiones verbales y se usan patrones de
entonacibn mas pronunciados, adoptando una variedad de estrategias de
ensefianza y correccién. Se modifica la calidad de la interaccion familiar, es decir
las interacciones se conceptualizan a lo largo de un continuo que puede ir desde
interacciones de baja calidad, insensibles, de rechazo, inadecuadas y abuso,
hasta interacciones de alta calidad, sensibles y de responsividad. (Ortega, 1994).

XIV. No se atribuyen intenciones comunicativas a las conductas de este tipo
de nifios (as), ya que ellos presentan conductas mas ambiguas y pobremente
desarrolladas.

XV. Se tiende a dar mas peso a los factores genéticos e influencias
ambientales para explicar el comportamiento de sus hijos, sefialando que la
‘conducta negativa” de éstos se debe a factores incontrolables (atributos
disposicionales) y que por lo tanto, los logros del nifio no pueden relacionarse con
un éptimo desarrollo infantil.

XVI. Se inician pocas interacciones sociales y se dan menos respuestas
positivas cuando el nifio inicia un episodio interactivo o desempefia una tarea.

XVII. Los padres, en algunas ocasiones, Ignoran o responden negativamente
a las interacciones apropiadas de los nifios, ademas suelen ser mas restrictivas e
imperativas durante las actividades de juego y tareas estructuradas.

XVIII. Por ultimo, los padres de nifios con discapacidad ajustan su lenguaje

cuando se dirigen al nifio, es limitante, breve, simple, impositivo, directivo, etc. y
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esto lleva a que los niflos(as) no desarrollen un nivel linguistico avanzado (Ortega,

Salguero y Torres, 1993).

CONCLUSIONES

La llegada de un nifio o nifia a la familia es un acontecimiento la mayoria de
las veces inolvidable, sin embargo el significado del nacimiento de un hijo(a) varia
notablemente de un matrimonio a otro, ya que cada familia tiene su propia historia,
un sistema de valores personales, modos de relacion Unicos que va a depender de
sus ideas religiosas y tradiciones, que hacen que esta familia se convierta en una
microsociedad original. Los futuros padres durante el tiempo que dura la gestacion
empiezan a formar un mundo imaginario donde se formulan infinidad de preguntas
referentes a lo que esperan de ese hijo, un hijo que debera cumplir sus deseos,
expectativas, y que llegara a ser lo que ellos no fueron o satisfacer los deseos que
en ellos no se cumplieron (Gante, 1989).

Cuando esta situacion se ve alterada, es decir el nifio o nifia nace con una
discapacidad, las familias pueden sentir la decepcion por un tiempo, pero existe la
posibilidad de que muchos padres puedan reaccionar, madura Yy
constructivamente si se les da tiempo, y sobre todo si se les da informacion, guia 'y
respaldo apropiados en el manejo del problema. Con frecuencia los padres se
valen de la negacién como defensa contra su angustia cuando se topan con el
hecho de tener un nifio discapacitado, esta negacion sélo puede operar durante un
cierto tiempo, hasta que los padres aprenden a adaptarse a la situacion. En este
proceso de adaptacion constructiva los padres necesitan contar con informacién
exacta sobre la naturaleza de las limitaciones del hijo; cuales son las perspectivas
inmediatas en cuanto al desarrollo del nifio; informacion, apoyo y capacitacion en
su relacion con el nifilo; y planeacion amplia en cuanto a las necesidades
inmediatas, y educativas del nifio.

Al respecto, se sefala que algunas veces los conflictos no surgen a nivel
familiar como consecuencia directa de la discapacidad, sino en funcion de las
posibilidades de la familia de retomar o no ciertos recursos para adaptarse a una

situacion diferente.
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Es necesario que profesionales de la salud puedan ayudar y acompafar a
estas familias desde el momento del diagndstico, y en otras situaciones de crisis
que se den en la vida cotidiana, para lograr adquirir capacidades, disenar
estrategias, fortalezas o recursos propios o de su medio frente a las exigencias

gue demanda la situacion.
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