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En primer lugar vamos a estudiar de una manera breve tres au-
tores que han hablado desde diferentes perspectivasde dicha rela
cion. Son John Bowlby, psicoanalistainglés, Donald W. Winnicott,
pediatra e, igualmente, psicoanalista inglés, y, por ultimo, Berry
Brazelton, pediatraamericano actual cuyo test de evaluacion dere-
cién nacidosha sido muy difundido en d mundo occidental y esun
instrumento muy Util de prediccidny prevencion de los problemas
de los bebés.

A continuacién hablaremos dela relacion madre-nifio en € ca-
so especifico del nacimiento de un bebé con problemas. Los sen-
timientos de las familias, |0s problemas emocional es que se gene-
ran y ladificultad de vinculacién seran motivo de nuestro trabajo
en este taller. Veremos d establecimiento de la aceptacion dd nifio
con problemasen d seno de esa familiay todos aquell os obstacu-
los que impiden vy dificultan esa aceptacion plena.
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1. EL PENSAMIENTODE BOWLBY, WINNICOTT Y BERRY

La representacion del bebé ha cambiado a lo largo del tiempo.
Pero laimagen que ha durado esla de que & bebé es como la ce-
ravirgen, es una pasta que se puede modelar y los sucesosy las
diferentes experiencias por las que pasa dejaran poco a poco su
impronta.

También se ha definido como «un ser inacabado», «una forma
sin sustancia,, (Levy-Piarroux).

Ahora, en la época actual, € nifio es objeto de innumerables es-
tudios y se van conociendo muchos aspectos de su desarrollo y de
la importancia que tienen los primeros vincul os afectivos para d
posterior desarrollo de su personalidad.

Yaa principios del siglo X1X Bescunet habiacomprendido que
los problemas del adulto tenian su raiz en las dificultades de la
infancia.

Bender y Erickson [laman la atencién sobre algo muy importan-
te: «El bebé presentara problemas en sus futuras relacioness las
experienciasvividasen € seno de la relacion padres-nifio no le han
dado la certidumbre intima de que sus necesidadesde dependencia
pueden ser adecuadamente satisfechas.»

Desde d punto de vista de la investigacion, Korner ha descu-
bierto queen & hombre e proceso cronol 6gicode mielinizacion del
sistera limbico esta en correl acion con los esquemas de apego del
lactante.

El bebé es un ser muy sofisticadoy tiene capacidadesy reactivi-
dad ya desdela épocafetal.

Brazelton ha estudiado mucho estas diferentes capacidades del
pequefio ser humano desde antes de nacer.

Desde su nacimiento, € nifio crece y se desarrollaen una fami-
lia. Sus padres le han transmitido & patrimonio genético desde €

118



momento de la concepcion, pero € patrimonio socia también es
importante y se empiezaa notar desde € desarrollo uterino.

René Spitz fue uno de los primeros que observé la importancia
que teniala ausencia materna en d futurodesarrollo del bebé. Ha
bl6 de «<hospitalismo» como & término que described efectodela
separacion precoz de la madre por un ingreso hospitalarioy la de-
presion anacliticao depresion por dependenciague apareciaen los
bebésy les podiallevar en algunoscasos ala muerte.

También Spitz habla y describe los organizadores alrededor de
los cualesse desarrollabad nifio.

Uno de dllos, «el miedo al extrafnio*, que se producfa alrededor
del octavo mes de viday confirmaba que € bebé tenia ya una re-
presentaci 6n permanente y diferenciadade su madre: la presencia
del extrano equivaliaala ausenciadela madrey d bebé desplaza
ba sus primeras angustias de separaci 6n sobre esa persona extrana.

Todas estas primeras observaciones ayudaron a comprender la
importancia que tienen los cuidados maternales y favorecieron d
que estos se prolongaran y también més tarde |a humanizacién de
los hospitales, permitiendo € acceso a los mismos de las madres
para alimentar y cuidar a sus bebés.

Dice Freud: «El bebé nace totalmente dependientede | os cuida
dos maternos con los que forma una unidad indisol uble».

John Bowlby en 1960 tomo en cuenta los trabajos de | os etélo-
gosy d comportamiento animal sobrelaimprontay propuso lalla-
mada teoria del apego, segun la cual |a naturaleza de los vinculos
entre e bebé y la madre es la expresion del apego generaizado y
ello protege d nifio.

El bebé es d ser méas desvalido de las especies, d nacer no pue-
de seguir ala madre ni agarrarse a ella. Por tanto, la madre debe
interpretar las sefiales que le da e pequeiio. El intercambio es bila
teral y proviene de uno o de otro de ellos. No se trata de los cuida
dos que dala madre, sino que es una relacion de intercambios.
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Ella propicia afectos armonizados y sincronizados que se ex-
presan a través de la mimica, del didogo ténico y de las vocali-
zaciones.

En esta teoria del apego destaca Bowlby:

1. El estatuto primario delosvinculosimportantes en € plano
afectivo entre losindividuos.

2. La poderosa influenciaen € desarrollo de un nifio/a de la
manera en la que sea tratado por los padresy especia men-
te por lafigura materna.

La teoria del apego considera la propension a establecer vincu-
los afectivos fuertes con personas particulares como un compo-
nente fundamental de la naturaleza humana, existente en forma
embrionaria en € recién nacido, manteniéndose en la edad adulta
hastalavegez.

Ainsworth lo define de la siguiente manera: «Se entiende por
apego d lazo afectivo que existe entre una personay otra, un lazo
gque lesune en d espacio y perduraa través del tiempo. El objetivo
comportamental del apego es obtener y mantener un cierto grado
de proximidad con la figura de apego, que puede variar desde un
contacto fisico intenso, bajo ciertas circunstancias, a una interac-
cion o comunicacion distal bgjo otras» (Ainsworthet al., 1984).

El hecho de dar cuidados, funcion primordia de los padres, es
complementario del comportamiento deapegoy es considerado co-
mo un componente fundamental de la naturaleza humana.

La exploracion del ambiente se considera un tercer componente
importante del apego. Cuando un individuo se siente seguro tiende
a algarse de su figura de apego para explorar. Cuando se siente
alarmado y angustiado tiene necesidad de acercarse. Eslaexplora
cion a partir de una base segura.

Sdélo cuando sabe que sus padres van a permanecer accesiblesy
van aresponder asu llamada, un nifio se siente bastante seguro pa-
ralaexploracion.
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Durante d primer afo de vida, € nifio manifiesta una serie de
reacciones constitutivas de eso que mas tarde serd un comporta
miento de apego, pero d esquema organizado de este comporta
miento no se desarrolla antes de la segunda mitad del primer afio.

Desde su nacimiento da prueba de una capacidad inicial para
entrar en unainteracciéon social y muestra placer en hacerlo.

Al principio, € llanto constituye € Unico medio para sefialar su
necesidad de cuidado y d contento € Unico medio de indicar que
esta satisfecho.

La sonrisa influye en su madre a partir dd segundo mes.

El desarrollo del comportamiento del apego, como sistema or-
ganizado cuyo objetivo es d mantenimiento de la proximidad o de
la accesibilidad a una figura materna discriminada, exigeque d ni-
fio haya desarrollado la capacidad cognoscitiva de conservar a su
madre en la mente, cuando ella no esta presente: esta capacidad se
desarrolla en d segundo semestre de la vida. Adl, a partir de los
nueve meses aparecen quejas, llantos y protestas ante el extrano.

Habla Bowlby de tres esquemas de apego:

1. Seguro.
2. Angustiado o ambivalente.

3. Angustiado evitante.

D. Winnicott esun médico inglésnacido afinalesdel siglo pasa-
do. En 1920 obtiene su diploma de médico. Se hara especialistaen
Pediatriay Psicoandlisis, y su consulta pediatrica se convertira po-
CO a poco en consulta psiquiéatrica.

Hace hincapié en la influencia del ambiente sobre d desarrollo
psiquico del ser humano. El entorno, representado a principio por
la madre o un sustituto, es d que permitird o entorpecera € libre
desplieguede los procesos madurativos.
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Dividelosdos primeros periodosde vidade |a siguiente manera:

— Periodo inicial (desded nacimiento a los seis meses). En es-
te tiempo & nifio se encuentra en un estado de dependencia
absol uta respecto al entorno, es decir, de la madre.

— El segundo periodo (delosseis mesesalosdosarios) es un es-
tado de dependenciarelativa.

En d primer periodo hay unas necesidadesde orden corporal li-
gadasal desarrollo psiquico del yo. Laadaptacion delamadre aes
tas necesidadesdel bebé se concreta en tres funciones maternas:

1. La presentacion del objeto: comida representada por € pe-
cho o € biberon.

2. Holding o mantenimiento: rutinaen formade secuenciasre-
petitivas de los cuidados cotidianos. El bebé halla de esta
manera puntos de referenciasimplesy establescon losque
llevaa buen término d trabajo de integracion en d tiempo
y en d espacio. Esimportante la manerade llevarley pro-
tegerle teniendo en cuenta su sensibilidad.

3. Handling: es la manipulacion del bebé en la prestacion de
cuidados. Es necesario parasu bienestar fisico que lo expe-
rimenta poco a poco en su cuerpo y va realizando la union
entre su vida psiquicay fisica. Esta union es lo que Winni-
cott llama personalizacion.

Otro concepto de este autor es e de madre suficientementebue-
na. Es aquella que durante los primeros dias de la vida de su hijo
se identifica estrechamente con éste, adaptandose a sus necesida
des. Eslo bastante buena para que € nifio puedaacomodarsea ella
sin dafo parasu salud psiquica. Permite que € bebé desarrolle una
vida psiquica y fisica apoyada en sus tendencias innatas. Esto le
puede proporcionar un sentimiento de continuidad de exigtir, que
essigno del surgimiento de un verdadero si mismo.

La madre insuficientementebuena es aquel laque globalmenteno
tiene capacidad para identificarse con las necesidades del bebé. Es
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una madre imprevisible, pasa de una adaptacion perfectaa una de-
fectuosa, pasadelainjerenciaala negligencia Esto se da especial-
mente cuando son variaslas personas que cuidan al bebé.

Durante € periodo de dependencia absoluta los defectos de
adaptacion provocan carencias en la satisfaccion de las necesida
desy entorpecen € desplieguede lavida.

Cuando la madre no cumple su funcion de sostén del yo, 1o que
surge es una angustia portadora de amenazas de fragmentacion,
faltade relacion con € propio cuerpo, etc. Esto, segin Winnicott,
serialaesenciade las angustias psicoticas.

Los fendmenos transicionales son diversas actividades que reali-
za d nifio que revisten unaimportancia vital paraél, que se consa-
gra a ellas en los momentos en que puede surgir la angustia, espe-
cialmente cuando se produce una separacion de la madre o a la
hora de dormirse. Un ggemplo puede ser llevarse un trapito a la bo-
ca, sostener una tela o su osito favorito.

Al utilizarse un objeto se llama objeto transicional, que significa
d lugar y la funcién que pasaran a ocupar dichos objetosen la vi-
da psiquicaded nifio. Iran a un espaciointermedio entre la realidad
interior y exterior. Sirve de defensa contra la angustia depresiva.
Representaen definitivaalamadre. Y este objeto, alalarga, no se-
ra olvidado sino que quedara sin afecto.

El espacio transicional durara todalaviday serdocupado por ac-
tividades |Udicasy creativasvariadas. Su funcion sera diviar ala
personadelatensi on constante producida por la puestaen relacion
delarealidad del adentro con larealidad del afuera.

En Brazelton hay que resaltar, ademés de muchos otros temas,
laimportanciaque daalaformacion del vinculoya desded emba-
razo. Cramer lo llama «la prehistoria dd vincul0),.

Dice esteautor: «Elvinculo con un recién nacido seconstruyeya
desded embarazo y forma partede él |as rel aciones previascon un
hijoimaginarioy con d feto en desarrollo que haformado parte del
mundo de |os padres durante nueve meses».
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Las fuerzas bioldgicas y ambientales que llevan a hombresy mu-
jeres a desear tener hijosy las fantasias que estos deseos suscitan,
pueden considerarse como la prehistoriadd vinculo (Cramer,1990).

La tarea mas inmediata de la mujer en  embarazo es aceptar
este «cuerpoextraiio» ahora implantado en ella. A9 como su cuer-
po va disminuyendo sus defensas contra este «cuerpo extraiio» y
pasa a aceptarlo y albergarlo, también la madre debe |legar aexpe-
rimentar al futuro hijo como una parte benigna de ella misma.

En d quinto mes del embarazo, a empezar a moverse e bebé,
seiniciad vinculo méas temprano, puesto que ahora hay un ser se-
parado y, por tanto, la posibilidad de una relacion.

En este periodo la madre tiene aprensionesde tener un nifio que
no sea perfecto y se preocupa por todos los problemas que pueda
tener.

Por tanto, un bebé prematuro o con problemassignificano tan-
to una sorpresa parala madre como una decepcion por su faltade
éxito en todo d esfuerzo que ha realizado durante d embarazo.

La madre ya ha movilizado fuerzas que le obligan aluchar con-
trad problema, pero debe afrontar € dolor de perder a bebé per-
fecto con € que sofid como recompensa de su trabgjo.

Al llegar d momento del parto, la madre debe estar lista para
crear un nuevo vinculo y también dispuesta aingresar en esa con-
dicion que Winnicott describié como una forma de «enfermedad
normal».

Se tienen que adaptar a un nuevo ser, que provoca sentimientos
de extrafieza (Soul €).

Llorar @ hijoimaginario y adaptarse a las caracteristicasdd hi-
joreal.

Luchar contra d temor de dafiar al bebé indefenso.
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Aprender atolerar y disfrutar delas nuevasexigenciasqueleim-
pone la total dependenciadd bebé y gratificar sus apetencias ora-
les, satisfaciéndolascon su propio cuerpo.

Todo esto representa un importante trastorno psicologico. Es
como si la nueva madre sufriera unatotal conmocion, todo en ela
esta sujeto a cambios.

Ademésy unavez nacido € bebé, Brazelton hablade cuatro eta-
pas en la interaccion temprana. Serian lassiguientes:

— Control homeostatico.

— Prolongacion de laatencion y de la interaccion.

— Puesta a prueba de los limites.

— Surgimiento de la autonomia.

Vamosa ver cada una de ellas con ago mas de detenemiento.

a) Control homeostatico

Seriala primera tareadelos bebés. Y eslograr € control de sus
sistemas de asimilacion y produccion.

Deben poder recibir pero también excluir estimulose irse adap-
tando poco a poco a su nuevavida mas sonora, luminosae intensa
en todos| os aspectos.

También deben poder controlar sus propios estados y sistemas
fisioldgicos.
Aqui las madres deben poder ayudar a su bebé, filtrando sélo

aquell osestimul osque consideran rel evantes, no abrumando su de-
licado equilibrio.

Esto también tiene que ver con los programas de estimulacion
demasi ado intensos.

La empatia de los padres es fundamental para darse cuenta de
estas necesidadesy no sobrecargar a bebé.
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b) Prolongaciondela atenciony de la interaccion
(primeraa octava semana)

Después de conseguir un cierto control sobre los estimulos, en
esta etapa empiezan a alargar la interaccion con aquelos adultos
importantes para ellos.

Mantienen mas tiempo su estado de alerta 'y la madre aprende
que ella puede ampliar un poco cada conducta para guiar al bebé.
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c) Puestaa pruebade loslimites (tercer y cuarto mes)

Tanto los padres como & bebé comienzan a poner a pruebay a
ampliar loslimitesde este Ultimo para absorber informaciony res-
ponder a ella, y también se muestra la capacidad del bebé para re-
plegarsey recuperarse en su sistema homeostatico.

La madrey € bebé practican juegos consistentesen sonreir, VO-
calizar y tocarse uno al otro. En este proceso cada miembro apren-
de a conocersea si mismoy a conocer |as recompensas de su mu-
tuarelacion.
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d) Surgimiento de la autonomia
(a partir dd cuarto o quinto mes)

Empieza cuando aparece la nocion de permanenciade |los obje-
tosy el extrafiamiento.

Hay una creciente sensibilidad del bebé a mundo que lo rodea
y esto hace que percibalaimportancia de sus padres.

Hasta este momento |los padres han dirigidolainteraccion. Aho-
ra €l bebé puede dirigir la organizacion del juego con tanta fre-
cuenciacomo los padres.
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En esta etapa la'madre de pronto se vudve incapaz de predecir
laconducta del bebéy se puede sentir mal porque se da cuenta que
se empieza a volver autébnomo y algo independiente de ella.

2. LA RELACION DE APEGO CUANDO EL NINO
TIENE PROBLEMAS

Al nacer un nifio con problemas aparecen una serie de senti-
mientos y emociones que van a dificultar la relacion afectiva con
ese nifio y la aparicion de lavinculacion.

Ademés, tiene gran importancia este periodo ya que aqui se ini-
cia un proceso de aceptacion del hijo con problemas, que puede du-
rar mucho tiempo e incluso todalavida.

2.1. Proceso de aceptacion del hijo con problemas
a) Lanoticia: chogque emocional y desconcierto

Los padres no se pueden enterar apenas de |0 que pasa porque
no es lo que esperaban. Al nacer un nifio deficiente hay descon-
cierto en d equipo médico que haatendido d parto. Muchas veces
d nifo precisa unos cuidados inmediatos y se le traslada rapida
mente a una incubadora sin que lo haya visto la madre.

Estees d primer error que ocurre en d proceso. Es importante
que, a producirse d nacimiento, la madre vea a su hijoy esté con
él inmediatamente, ya que se establece un primer contacto afectivo
que es necesario para la posterior socializaciondel bebéy para su
comunicacion con la madre.

En d caso del nacimiento del nifio con problemas, |las madres
empiezan a sospechar que algo pasa porque detectan un descon-
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cierto e inseguridad entre las enfermeras. Empiezan a pensar que
e nifio no estd bien. Mas tarde, d ginecdlogo da la noticia, casi
siempre al padre primero. Unas veces esta informacion sera com-
pletay acertada, y otras no, pero los padres siempre la viven como
incompletay erronea. No se lesda bastante tiempo paraasimilarla
ni se apoyaa los padres en estos momentos. Este seria € segundo
error que se comete.

El padre selo comunica ala madre y ahi empiezad largo pro-
ceso de aceptacion, que es muy costoso y lesimpregna de una sen-
sacion grande de soledad, desorientacion y amargura.

La manera en que se comunicala noticiadebe ser, seguin |a opi-
nion de los propios padres, de la siguiente manera: lo mas pronto
posible, estando los dos padres presentes y en algun sitio donde
puedan estar sentados y tranquilos, con tiempo por delante para
preguntar las dudasy preocupacionesque surjan.

b) Sentimientos: perdida del hijo deseado

Todas lasilusionesdel embarazo se desmoronan cuando naced
bebéy los padres experimentan un sentimiento de duelo por su hi-
jo, en & que se habian puesto una serie de expectativas, objeto de
sus fantasias que ha muerto, y en su lugar aparece un nifio que les
cuestaamar.

c) Mecanismo de negacion

No se puede asumir € diagnéstico de la patologiay los padres
-y en muchos casos lafamilia— piensan que € médico esta equi-
vocado y emprenden una serie de acciones cuyo fin es conseguir
otro diagndstico més favorable.

Se visitan diversos profesionales, e incluso curanderos. Se acu-
de a varios Centros de atencion temprana y a fisioterapeutas que
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practican técnicas distintas, con la remota esperanza de curacion o
de negacion del diagnostico.

La serenidad no aparecera en la familia. Al nifio se le sometera
a torturas sin fin de exdmenes médicos, programas exhaustivos a
veces duplicadosy otras contradictorios, llevados a cabo en diversos
lugares.

Si esta etapa es larga se perdera un tiempo precioso en d trata-
miento, en & establecimiento del apego y en la ayuda que puedan
recibir |os padres.

d) Culpabilidad y bisqueda de la causa

El sentimiento de culpa puede entorpecer € didlogo entrelos pa-
dresy también estorbar y retrasar € inicio del tratamiento.

Cud fuelacausay de quién eslaculpa (dela pargja, delas fa
milias de ambos, etc.) son |os primeros sentimientos que atormen-
tan a matrimonio.

Se buscan antecedentes de nifios o adultos con problemas en la
familia

Serevisad propio embarazo cuidadosamente, buscando aque-
Ilo que ha podido desencadenar este desastre.

También despierta muchas inquietudesel momento en que se ha
producido, en los casos de lesion cerebral debido a anoxiao hemo-
rragia

Sellegan arevisar las ecografias paraver algun signo deaarma.

Se busca de alguna manera un culpable de unaforma maso me-
nos sol apada.

El poder comentar todo esto con d terapeuta de Atencion Tem-
prana ayuda mucho a los padres en estos primeros momentos, ya
gue él puede disipar las dudas y tranquilizarlos.
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e) Deseos inconscientes de muerte

Es un deseo que aparece en cuanto se conoce € diagnostico, ca
s siempre de forma velada y poco consciente, que se rechaza.

La muerte del bebé es una liberacion y proporciona una huida
del problemas.

Est& presente cuando € nifio sufre alguna enfermedad grave u
operacion quirdrgica, y también cuando después del nacimiento
permanece hospitalizado por alguna circunstancia.

Por €llo, € psicologo que ayudaalos padres debe conocer esto y
apostar siempre por la vidadd nifio. Intentar que aprecien lo que
hay en él de bueno y valioso, y que es su propio hijo a que querer
y ayudar.

La muerte de un bebé con problemas aportara siempre a los pa
dres grandes sentimientos de dolor y también ago de culpa

f) Temor ano poder querer a su hijo

Al principio, ad pensar en él se les vienen a la cabeza iméagenes
monstruosas que han visto algunavez.

Dudan de sus sentimientos maternales y paternales y de no ser
capacesde ver a su hijo en aquel otro ser que temen les produzca
rechazo e incluso asco.

g) Invalidez para engendrar un hijo sano

Se produce en madres que tienen su primer hijo. También enlas
madres que han tenido hijos sanos antes, hay un temor grande a no
poder volver a tener otro, lo que les impedira probablemente vol-
verse a quedar embarazadas.

Este sentimiento de invalidez puede tener dos consecuencias.
En algunos casos se vuelven a quedar embarazadas muy rapida-
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mente para demostrar fehacientemente su validez y en otros re-
nuncian a futuras maternidades, con lo que se cierra € circulo al-
rededor del nifio y su problemética.

h) Agresividad,tristezaeira

Son sentimientos que se desarrollan ante a la clase médica, ge-
neralmente; ante la familia, en algunos casos, por haber ayudado
poco al principio; frente ala Sociedad, por no disponer de recursos
suficienteso por marginarlos; frente alos Centrosde atencion tem-
prana, por no atenderlos bien, no saber bastante o no trabajar con
técnicas tan modernas como en € extranjero.

A veces, en familias religiosas, hay una ira contra Dios 'y un
abandono delas practicas religiosas. Aunque en otros casos, € sen-
timiento religioso se afianza y puede ayudar mucho en estos mo-
mentos.

Hay también episodios de tristeza y depresion, que suelen pro-
ducirse en los padres de una manera alternativa. Van poco a poco
desapareciendo, pero pueden volver cuando surge algun problema
que les hace recordar la deficienciadel chicoy € rechazo dela So-
ciedad.

A veces se proyectan estos sentimientos sobre diversasactitudes
que elloscreen vislumbrar y que Nno son Mas que eso, una mera pro-
yeccion de su propia agresividad.

i) Autocompasion y baja autoestima

Los padres no pueden volcarseen d hijoy amarle, solo pueden
ver la desgracia que representa para ellosy la carga futura que les
supone.

Hay un bajon de su narcisismo y de su propia estimacion, muy
unido alainvalidez de la que habldbamos antes.
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j) Pérdida de confianzaen si mismos

También muy unido a lo anterior.

Se manifiestaen las madres a la hora de cuidar a su bebé y de
establ ecer con él |os adecuados ritmos biol dgicos.

Existed peligro de pasar a depender totalmente de los profesio-
nales que les estan orientando en € cuidado de su bebé.

Como sl los padres, aun aquellosque han tenido otros hijosy tie-
nen experienciaen su cuidado, no pudieran ver a nuevo bebé sin
la marca ddl diagnésticoque lo diferencia

Como s no fueraun bebé, a que hay que cuidar y alimentar co-
mo alos demas.

k) Ansedad por su salud

En los primeros momentos se dan tantas indicaciones acerca de
los problemas de salud, especialmente en los Sindrome de Down, se
hablao seleen tantasinformacionessobrelos riesgos de enfermedad,
quelo padreslo viveny lo cuidan como s fuera un nifio enfermo.

Ademas, hay otros sentimientos mas profundosy contradicto-
rios que desencadenan una serie de cuidados excesvos, una vigi-
lancia desmesurada que puede retrasar € desarrollo armonico de
su personalidad.

1) Aidamientoy dificultadde transmitir  diagnostico

A veces, en los primerosdias, € didogo dela pareja se rompe al
recibir la noticiay tener cada miembro de la pareja que soportar
una cargaabrumadora de senti mientos contradictorios que no pue-
den ordenar ni transmitir.

Esta faltade didlogo se produce también con € resto de lagen-
te. Los padres, avergonzados y doloridos, no pueden comentar €
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problema de su hijo con sus amigos e incluso con algunos miem-
bros de su familia.

Esimportante el poder ayudar los padres a enfrentarse a dlo.

Deben comentarlo a sus otros hijosy a resto de lafamiliay ex-
plicarles desde € principio claramente € problema, a los hijos se-
gun su edad.

Esto lesvaatranquilizar y van a comprender lasituacion detris-
teza que se vive en la casa a nacer d hermano, en lugar de laae-
griaque ellos esperaban.

Los padres deben decirlo cuando estén tranquil os y serenos, pa-
ra enfrentarse alas preguntas que les pueden hacer y poderles dar
esta calma gue todos van a necesitar.

Al hablar del problemase reduced nivel de ansiedad, los padres
se encuentran mejor y desaparece la situacion provisional de «aquf
no ha pasado nada».

Es un enfrentamiento — duro, pero beneficioso paratodos— con
la nuevarealidad familiar.

ll) Preocupacion por su futuro

Es unade las angustias primeras de los padres. El desvalimiento
del bebé les hace preguntarsequé va a ser de él d dia de maifiana.

El futuro esincierto para todosy no se puede adivinar quéva a
ser de ese nifio, pero lo que si podemos hacer es trabajar con lafa
miliaen la busqueda de un futuro lo mas digno posible.

Es importante que los padres puedan planear y fantasear sobre
ese futuro, sin tristeza y con € mayor realismo posible.

m) Reorganizacion

A lolargo del primer afo, y siempre que los padres hayan podi-
do recibir apoyoy asesoramiento, |os sentimientos van amainando,
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d equilibriovudve y lafamilia se reorganiza, admitiendo como en
un puzzle esa pieza pequeriay algo defectuosa que ha causado tan-
ta conmocion, que es su hijo con problemas.

Los padresencaran la responsabilidad de los problemasde su hijo,
apartan su propiacul pabilidad y se apoyan mutuamenteen la tarea.

2.2. Actitudesque dificultan la integracion familiar

La manera de actuar con € nifio a veces no contribuyea su cre-
cimientoy maduracion personal y dificultala buenaintegracionfa
miliar.

a) Actitud de sobreexigencia

Se ve estaactitud en los programas de Atencion Temprana.

A lo largo del tratamiento se le puede exigir mucho al nifio, se
le imponen metas poco redlistas e inadecuadas a su momento
evolutivo.

Sele comparacon nifios normaleso con deficientesde mejor ni-
vel. Sele puede operar, incluso, de cirugia estética para disimular-
lelos rasgos. Hay una presion excesivasobre d nifio, y d resultado
esd contrario del apetecido: no adelanta porque no entiendelo que
selepide, seaida por ello, va perdiendola comunicaciéncon su en-
torno, aparecen estereotipias.

En otros casos, d nifio se defiende activamente mostrando una
serie de conductas agresivas. pegar, morder, tirar, etc., que escon-
den una pérdida de la confianzaen si mismo y de su auto-estima.

En los padres esta sobre-exigenciaocultauna negacion delarea
lidad de la deficienciamental de su hijo y, en dltimo término, una
falta de aceptacion del problema.
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En este caso, los padres intentan a toda costa la integracion es-
colar como remedio a todos los problemas no resueltos: rechazo a
la patologia del nifio, fracaso como padres, sensacion de injusticia
(por qué me ha tocado a mi).

Es una reivindicacion, que por fin equipara a su hijo con los
otros nifos |lamados «normales».

No miran si ese mejor lugar para su hijo, si estd a gusto, si no
seaiday no se margina.

Los padres con la integracion escolar estan saldando un asunto
antiguo no resuelto, «su hijo tiene que ser como |0s demés».

b) Actitud de abandono

Esla contraria de la anterior. Se tiene una vision realista de la
situacion pero con pocas expectativas. No se trabgja por ensefiar al
nifio, no se le ayuda ni se le estimula en casa, los padres se resig-
nan con lo que tienen pero se quedan cortos. No tienen imagina-
cion ni ganas parainventar nuevos juegosque aporten experiencias
enriquecedoras.

Esta actitud la podemos a veces detectar en las ayudas que le
pueden proporcionar a nifio para meorarle: gafas, una silla de
ruedas, pruebas detiroides, todo aquello queen definitivasele pue-
de proporcionar a nifio para mejorarle.

Siempre se elegira para él la Educacion Especial. El nifio crece-
ra por debajo de sus capacidades.

En las madres podemos ver de nuevo € sentimiento de faltade
aceptacion del problema, cansancio, falta de motivacion. Los pa
dres pueden ser personas tranquilas, resignadas a su suerte, difici-
les de movilizar, no se quieren complicar lavida. O a veces perso-
nas mayores, cansadas y sin ganas de luchar.
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c) Actitud de sobreproteccion

Se da mucho estetipo de comportamiento en madres que tienen
nifios con problemas, porque los ven més desvalidosy necesitados
y no tienen confianzaen que pueden hacer bien |las cosas.

Los padres sobreprotectores tienen una actitud ansiosa, y esta
ansiedad se transmite en todo su comportamiento.

El nifio que recibe este trato se vuelve temeroso y pasivo, muy
vago, no quiere emprender nuevas iniciativasni experiencias.

Las madres temen mucho ala autonomia de sus hijos, especial-
mente en aquellas actividades que pueden entrafiar peligro.

Puede haber una sobreproteccion en solo uno delos padresy es-
to generara desacuerdos en la pargja.

d) Actitud de sobrevaloracion

El nifio ocupa un lugar de privilegioen lafamilia. Habra hacia
é] todo tipo de consideraciones y mimos. La madre dedicara su vi-
da para atenderle y trabajar con él, con € consiguiente abandono
parad resto delafamilia, € padrey los otros hijos.

Enlacasa, d Unico temade consideracionesd nifioy suslogros.

e) Actitud sacrificada

Esla madre que abandona su papel de esposay madre de otros
hijos cuando nace € nifio con discapacidad y consagra todos los
minutos de su vidaen ayudarle. Se pone alatarea con aegria, mu-
chasvecesy puede ser una buenaestimuladora. Pero, alalarga, esa
renuncia a su propiavida se la hard pagar cara al nifio y a todala
familia. Faltael equilibrioen los sentimientosy en su personalidad.
Muchasveces, en estos casos, € deficientepasaallenar un vacioen
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lavidadelamadrey le permite ocultar su fracaso como mujer y sus
propias inseguridades

2.3. Maduracion de la per sonay cambio deactitudes

Las personas gque atiendan a los padres pueden ayudar a que la
pareja se encuentre meor y consigan mejorar sus actitudes, 1o que
vaa permitir una maduracion de su personalidad.

Hablar de los propios sentimientos. De la tristeza, la preocupa
cion, € desconcierto, etc., con laparga, lafamiliay losamigos. Ad-
mitir esos sentimientos aunque sean negetivos, no taparlos ni dis-
frazarlos de otra cosa, poderlos verbalizar sin culpabilidad. El
hablar del temacon naturalidad libera.

Esta es, quiz4, la primera ayuda que se puede dar a los padres
por parte de los profesionales: una escucha atenta, tranquila, de
comprender esos sentimientos con empatia, queesla capacidad de
entender |os sentimientos de los demas sin verse envuelto en ellos.

La segundaayudasena clarificar las dudas e ignoranciasl|gicas
que se tienen acerca del problema. Aclarar & sentimiento de cul pa
bilidad que muchas veces apenas se verbaliza. Darles |la informa-
cion que dlos requieran, en lugar de cargarles de consgos que to-
davia no pueden asimilar.

Latercera, intentar que la parejareanude su propio didlogoy su
apertura a exterior.

Lacuarta, centrar alospadresen € tratamiento, haciéndolesver
las ventajas de no diversificar lasayudas al nifio.

La quinta, fomentar € vinculo afectivo entre los padresy d hi-
jo. Esto le vaa ayudar a sentirse seguro de si mismo, poder domi-
nar su frustraciony sentirse bien integrado en d entorno que va a
cuidar de él. Dice Bruno Bettelheim:

«El nifio aprende a vivir en su incapacitacion, pero no puede
vivir bien s no esta convencido de que sus padres o hallan por
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completo digno de amor. S |os padres, enterados del defecto del
nifio, lo aman ahora, puede tener la seguridad que otros habran
deamarloen d futuro. Este convencimientole permite vivir bien
hoy y tener fe en los afios por venir.))

Lafuerzay d caracter ddl vinculo original madre-hijo influyen
sobre los vinculos que d nifio establece mas adel ante.

Escuchar, observar, conocer y comprender al nifio. Para conse-
guirlo puede ser Util:

a)

b)

c)

d)

f)

Considerar a nifio como un ser autbnomo'y con su propia
identidad. No etiquetarlo con un diagndstico, porque cada
nifno es distinto y tiene su propia personalidad. Aprender a
escuchar su conducta, a leer sus sentimientos, a observar
objetivamente y desde fuera, sin que |as emociones nos per-
turben.

Tener en cuenta lo que puede redlizar y hacer esfuerzos
constructivos por ayudarle, no solo en |as actividades esco-
laresy en los aprendizajes sino en habilidades sociales.

Atender a sus necesidades especiales. que no significa so-
breprotegerlo ni aferrarnos a él. Trabajar con iluson por su
autonomia.

Cuidar su ocio y sus amistades de una manera activa, ayu-
darle atener un tiempo libre del que disfrute.

No evitar atoda costa que sufran por circunstanciasdelavi-
da. Eso significariasobreprotegerloscomo a seres indefen-
sos. Ayudarlos cuando llega € dolor para que puedan so-
breponerse, de esta manera maduraran. Si les evitamos €
dolor, serédn siempre nifos desvalidos.

No temer a futuro, a su vida adulta, a su madurez, ni a su
vidaafectivay sexual, ya que si nos da miedo, inconsciente-
mente la coartaremos, no le permitiremos con nuestro si-
lencioy nuestro «no pensar»conocer y enfrentar sus deseos
y neces dades.
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2.4. Actitudesmaduras

La pargja que resuelve favorablementela crisis de tener un hijo
con problemas, y lo incorpora con éxito en lafamiliay en lasocie-
dad, haavanzado un largo trecho en € camino de su maduracion.
En efecto:

a)

b)

c)

d)

g9)

Los padres adquieren una imagen positivade si mismos, se
sienten orgullosos de la tarea emprendida y del trabajo rea-
lizado con su hijo.

Aceptan con naturalidad y agradecimiento |os sentimientos
de compasion o privilegios que pueda tener € resto de la
gente hacia € nifio, pero explicando a la vez que hay que
tratarlo como a uno més.

Dentro de su escalade valores pierden importancia las pre-
ocupaciones normales de la vida y adquieren una mayor
madurez para resolver otras situaciones de crisis.

Tienen su propio criterio acercadel nifio y de su educacion,
ven sus logros y dificultades de una manera objetivay rea
lista.

No dependen de los profesionales, pero pueden aceptar de
buen grado la opinién de éstosy considerarla.

Siguen teniendo una vida personal y familiar satisfactoriay
disfrutan de ella.

Aceptan la deficienciamental, |o que podria significar ayu-
dar a otros casos aparecidos en la Comunidad, integrarseen
Asociaciones, aceptar a los amigos deficientes de su hijo,
etc.

Para acabar, quiero decir que nada de esto podremos conseguir
S no se establece d principio una relacion padres-hijo afectiva-
mente fuerte y segura.
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