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Paternidad: nifios con discapacidad

Resumen

La paternidad no sélo es un compro-
miso, una responsabilidad, algo que
resulte dificil de realizar, sino que
incluye, ademds, momentos de re-
creacién, convivencia con el otro, ex-
presién de sentimientos, etcétera, que
llevan a establecer relaciones donde
se va construyendo y reconstruyendo
la identidad como persona tanto para
el hombre como para el hijo o hija.
En familias con hijos o hijas con dis-
capacidad, se crea una fuerte tensién
entre el sery el deber ser; el varén

Patricia Ortega Silva,

Laura Evelia Torres Veldzquez,
Adriana Reyes Luna

y Adriana Garrido Gardufio

Abstract

Fatherhood is more than a commit-
ment, and a responsability, it’s in-
cludes moments of recreation, to live
together with others, expressing feel-
ings. This situation leads to relation-
ships where men can built themselves
as a person’s identity for both men
and for the son or daughter. In fami-
lies where there are sons or daughters
with disabilities grows a tension be-
tween being and should be, the man
begins to wonder about the current
status of their child and in particular
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empieza a cuestionarse sobre la situa-
cién actual de su hijo y, en particular,
acerca de su paternidad: ésta se vive
diferente. Por tal motivo, el objetivo
de este estudio fue describir algunas
categorfas relacionadas con el ejerci-
cio de la paternidad en nifios(as) con
discapacidad. Se efectuaron entre-
vistas a varones con hijos e hijas con
discapacidad y en los resultados se
muestran diversos cambios que se
producen dentro de la familia y en la
relacién de pareja. Se sefiala que

la paternidad puede verse como una
experiencia que involucra tanto res-
ponsabilidades como satisfacciones
dependiendo del contexto en el que el
varén se desenvuelva.

PALABRAS CLAVES
familias, varén, identidad, experiencia

his paternity, that’s why fatherhood is
experienced differently. Therefore the
objective of this study was to describe
some categories related to parenting
in children (as) with disabilities. Men
with handicapped children were inter-
viewed. The results show that several
changes occur within the family. It is
noted that paternity can be seen as an
experience that involves many respon-
sibilities and as rewarding depending
the context in which the men live.

KEy Worbps
Rousseau, Kant, educational

a paternidad es una construccién social, con significados distintos

en diferentes momentos histéricos; varia de una cultura a otra e

incluso en una misma cultura, de acuerdo con la herencia racial
o de clase. Las extensas jornadas laborales impiden a los padres dedicar
m4s tiempo a la crianza de los hijos e hijas, debido a las incompatibilida-
des entre los horarios escolares y la organizacién del tiempo familiar, que
estd en funcién de las demandas laborales. Pero, igualmente, las nuevas
exigencias femeninas y las crecientes demandas afectivas de sus hijos han
aumentado en muchos casos los sentimientos de frustracién de los varones
por no simbolizar los ideales del proveedor tnico y del padre cercano y

afectivo, modelo para sus hijos e hijas (Fuller, 2000).
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La paternidad es mds que la simple confirmacién de la aptitud re-
productora del hombre, es mds que la certificacién de su potencia
sexual, es mds que la comprobacién de su capacidad de proveer. La
paternidad significa, para un hombre, una oportunidad para confron-
tarse con su propia identidad de varén, de registrarla, de profundizar
en ella, de conocerla, de conocerse. La paternidad es un escenario
para darse cuenta de la masculinidad profunda, esencial y verdadera
[Sinay, 2001, p. 75].

En algunos hombres, la paternidad les permite tomar conciencia de
que los valores masculinos no son los tinicos importantes, que un hombre
puede abrir su corazén, expresar emociones, tener sensaciones y vibracio-
nes interiores; la paternidad real, viva y amorosa puede ayudar al varén a
sentirse y brindarse la oportunidad de expresar sus sentimientos. La pa-
ternidad, tal como tratan de vivirla los padres jévenes, mds inmersos en
el cambio que los padres mayores, serfa un reconocimiento de los valores
femeninos y una apertura a esos valores, la bisqueda de un nuevo saber y
ser (Contreras, 2001).

En 1981, Belsky sefial6 que, en términos biolégicos, la principal fun-
cién del varén era la de ser padre de un hijo o hija. Ser padre era algo
que venfa a completar una importante fase en las vidas de los hombres,
definitiva de su capacidad de ser varones. Al ser padres, tal vez realicen
la funcién masculina mds comin y mds tradicional; no obstante, también
encaran la necesidad de armonizar su tradicional concepcién del hecho de
ser varén con cualquier sentido nuevo y distinto de la masculinidad que
hayan detectado a lo largo de su vida.

Fuller (2000) indica que la paternidad puede ser vista como una forma
de insercion en la sociedad que consolide el proceso de construccion de la
identidad masculina y el modelo de autoridad desempefiado por los hom-
bres. No s6lo es un producto del entorno sociocultural, sino una forma de
expresi6n de la capacidad masculina. La paternidad es percibida y vivida
como una posibilidad efectiva de realizaciéon personal, como el logro de
una trascendencia personal. El padre de hoy es un hombre al que se le

solicita relacionarse més con los miembros de la familia y disfrutar del
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ambiente hogarefio, distinto del padre de antafio, cuyos papeles y valores
se determinaban por su vida fuera del 4mbito doméstico.

Al respecto, Avila (1990, citado en Pérez, 1999) destaca que la pa-
ternidad es mds una explicacién de la personalidad que un conjunto de
habilidades especiales; y ya que los afios de crecimiento son decisivos
para el desarrollo de la personalidad, el peso del esfuerzo educativo debe
ser més bien anticipado que diferido: todo lo que ayude a la formacién de
los adultos, emocional y socialmente maduros, contribuird mds a la pater-
nidad bien ejercida que ofrecer informacién a quienes ya son padres.

Lo que m4s necesitan los nifios y nifias respecto de la educacién que
les proporcionan sus padres es que éstos sean auténticos, que sean inte-
gros, que actien como jefes del hogar, que comuniquen las tradiciones,
los valores, las costumbres; que sirvan de puente hacia el mundo y que
ofrezcan proteccién y guia para lo cual cada padre tendrd su propia forma
de hacerlo (Serrano, 1999). Todo eso depende de la influencia de mil-
tiples factores socioeconémicos y culturales, la imagen del padre como
modelo de paternidad, su personalidad propia y otras influencias sociales;

asf un hombre desarrolla su estilo paterno tinico (Reyes, 2001).

La paternidad de los varones ante hijos o hijas

con discapacidad!

Dentro de la familia, el nacimiento de un nifio o nifia con discapacidad (pro-

blemas de lenguaje, sindrome down, problemas de aprendizaje, entre otros)

! Por discapacidad se entiende a aquella persona que “presenta una limitacién fisica o mental de manera permanen-
te o por més de seis meses que le impide desarrollar sus actividades en forma que se considera normal para un ser
humano”. Con esta definicién se realizé el censo general de poblacién y vivienda 2000; hasta ese afio, 72.6% de la
p()bl‘d('i()n con dis(fﬂpu['idﬂd hill')ité\h‘d en C()munid‘dd(‘,s urb“mas y 27 %, en rural(-',s. Hély que l‘H(',()rdar que dé‘,l t()tﬂl dﬁ
la poblacién, que es de 103 263 388 habitantes, 1 millén 795 mil, tiene algtin tipo de discapacidad, lo que representa
1.8% de la poblacién total. Los tipos de discapacidad que se consideran son: motriz, visual, mental, auditiva, de
lenguaje, limitaciones y problemas para hablar o transmitir un significado entendible. Cabe resaltar que debido a la
definicién existen muchas personas que sufren accidentes o enfermedades que les llevan a tener limitaciones fisicas

y es probable que por eso se incremente los casos de discapacidad (INEc1, 2005).
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o un nifio o nifia valorizados socialmente como individuo anormal, inferior,
diferente, etcétera, es considerado un momento de ruptura donde surge una
separacion fisica entre padres e hijos (el efecto psicolégico de recibir la no-
ticia de que el nifio estd enfermo o disminuido), la constante preocupacion
por parte de los padres sobre “el qué diran”, el rechazo de la sociedad,
la restriccién de oportunidades educativas, laborales e institucionales, la
posibilidad de que se conviertan en sujetos mds vulnerables y el cuestio-
namiento en el ejercicio de la paternidad con nifios discapacitados (Ortega,
Salguero y Garrido, 2007; Ortega, Torres, Garrido y Reyes, 2006).

En familias donde hay hijos o hijas con discapacidad (por ejemplo,
con sindrome down, con problemas de lenguaje o con problemas de apren-
dizaje), se crea una “fuerte tensién entre el ser y el deber ser”, ya que
el varén debe, necesariamente, reflexionar a fondo acerca de la situacién
particular de su hijo, sobre el sentido de la vida y sobre si mismo. Esto
provoca que la percepcién que tiene del nifio, de sus necesidades y de su
forma de vida se modifique, que comience a ser cuestionada por las nor-
mas establecidas por una sociedad.

Autores como Ingalls (1987) y Moos (1989) advierten que en los va-
rones aparecen frecuentes cuestionamientos relacionados con: a) Las res-
puestas de negacién, en la que el padre no quiere aceptar que su hijo es
diferente de los nifios “normales”, o incluso tampoco acepta la severidad
del problema del nifio, b) el cuestionamiento en la madre, porque reco-
noce que fallé biolégicamente para tener un bebé sano, ¢) algunos padres
tienden a delegar toda la responsabilidad de la crianza del nifio a la madre,
culpédndola y haciéndola responsable de esa situacién inesperada (Kawage,
Gutiérrez, Llano, Martinez y Chavarria, 1998), d) el rechazo del padre
hacia el nifio, asi como la disminucién del contacto directo entre ellos
(no lo toca, no lo acaricia, no le habla, no lo halaga, etc.), a pesar de que
la relacién fisica y la comunicacién desempefian un papel importante en
el desarrollo de los nifios y en el varén como elementos que le permiten
construir y ejercer ampliamente la paternidad (Figueroa, 1996a), e) la pre-
ferencia del varén por el hijo o hija “normal” y una marginacién del que

presenta caracterfsticas diferentes en su desarrollo, f) el desajuste en la
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relacién de pareja: cada uno intenta enfrentar la situacién por separado. Se
manifiestan desacuerdos y discusiones, criterios contradictorios, poca co-
municacion, dificultades en compartir la cotidianidad, poco tiempo para la
pareja y roles estereotipados, lo cual repercute en las interacciones padre-
hijo y, por lo tanto, afecta el desarrollo psicolégico de éste; g) el abandono
de hogar (es decir, se evita compartir la situacién actual relacionada con
los hijos y delegar toda la responsabilidad a la madre sobre la crianza y la
eleccion del tratamiento o bisqueda de escuela especial) y h) el hombre se
frustra y se considera incompetente para afrontar las implicaciones econé-
micas, lo cual limita las experiencias de interaccién con el nifio.

A partir de estos cambios y de sus implicaciones sociales, educativas
y familiares, la posibilidad de que los varones empiecen a cuestionarse
sobre el ejercicio de su paternidad con nifios cuyas caracterfsticas son
especiales se incrementa, pues en ningiin momento fue parte de sus ex-
pectativas; en otras palabras, no consideraron la posibilidad de estar en
una situacién que conlleva juicios de valor e implicaciones sociales, pero
que, sin embargo, si les hace pensar de qué manera podrian ejercer su
paternidad sin afectar el desarrollo general del nifio.

En recientes investigaciones (Ortega, 2002; Casillas, 2005; Jauregui,
2006 y Aguilar, 2007), se reporta que los varones pasan por diversos cam-
bios en el ejercicio de su paternidad con respecto de las responsabilidades
de ser padre, las actividades de la relacién padre-hijo o hija, las expec-
tativas hacia la nifia o nifio, la calidad de interaccién, el deterioro en el
contacto fisico, verbal, de afecto, juego, diversién y en la relacién marital,
entre otros, los cuales a largo plazo influyen en el desarrollo de los hijos e
hijas (Yablonsky, 1993).

Con base en lo anterior, se realizé el presente estudio sobre el ejercicio
de la paternidad en hombres que tenfan hijos(as) con una discapacidad

(problemas de lenguaje, sindrome down y problemas de aprendizaje).
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Método
PARTICIPANTES

Los varones seleccionados para este estudio fueron diez, los cuales com-
partieron las siguientes caracteristicas: 1) hombres que viven con sus hijos
y su pareja; 2) varones cuyo rango de edad es de 25 a 55 afios; 3) con una
escolaridad de secundaria, bachillerato, carrera técnica o licenciatura; 4)
con un nivel socioeconémico alto (4 a 6 s.m. 0 més de 6 s.m.) y bajo (1 a 4
s.m.). Los hijos de estos varones tenfan problemas de lenguaje, sindrome

down y problemas de aprendizaje.

INSTRUMENTOS

Se utiliz6 una entrevista semiestructurada de tipo cualitativo, la cual per-
mitié acceder al punto de vista de los varones, sus percepciones, valora-
ciones y précticas, rescatando algunos significados en el dmbito de su
experiencia personal para obtener una comprensién sobre los estereotipos
de paternidad desde su propio punto de vista.

Para realizar tales entrevistas se disefi6 un guién que permitié condu-
cir la conversacién que se tenfa con cada uno de los entrevistados alrede-
dor de los temas objeto de este estudio. La estructura de este guién estaba
conformada por diferentes partes: 1) datos generales, 2) percepcién del
modelo o papel paterno, 3) ejercicio y vivencia de la paternidad y 4) padre
de un hijo o hija con discapacidad. Este guién permitié organizar la infor-
macioén obtenida de las entrevista de una manera mas clara y especifica
para, posteriormente, iniciar el andlisis de esa informacién con el fin de
cumplir los objetivos del estudio.

Una vez aplicadas las entrevistas, se efectué un andlisis cualitativo de

la informacién proporcionada por los padres con los siguientes ejes:

enero-junio 2010 Revista Intercontinental de Psicologia y Educacion | 141



Paternidad: nifios con discapacidad

* Responsabilidades de ser padre

e Actividades en la relacién padre-hijo o hija

® Expectativas hacia la nifia o nifio

¢ Importancia del contacto fisico, verbal, de afecto, juego, diversién

e (Cambios en la relacién marital

Resultados

Los resultados obtenidos se presentan de acuerdo con cada uno de los ejes

de anilisis sefialados anteriormente.
RESPONSABILIDADES DE SER PADRE

La responsabilidad que los padres asuman serd igualmente importante
para lo que ellos transmitirdn a sus hijos e hijas, ya que, si sélo se limitan
a ser proveedores, no logran establecer una relacién mds estrecha con
ellos; pero, por otra parte, también se interesan e involucran en situacio-
nes que no impliquen tinicamente darles cosas materiales; la relacién que
surja entre ellos podrd ser amena e interesante.

La principal presion social es el lazo afectivo del padre con sus hijos e
hijas y la dinica manera de conseguirlo es mediante un contacto adecuado
en cantidad de tiempo y por la vinculacién de los padres en el desarrollo
social y mental de sus nifios en forma diaria; lo anterior reasegura conti-
nuamente amor y devocion, lo cual previene el abandono o distanciamiento
paterno (Pedrosa, 1999). Como puede observarse a continuacién, esto em-
pieza a tomarse mds en cuenta por parte de los padres, ya que algunos de

ellos mencionan lo afectivo como parte de su responsabilidad hacia ellos.
Darles mucho amor, que tengan qué comer, que sepan lo importante
de los alimentos, sacarlos adelante, ayudarlos con sus estudios, que

se sientan seguros de s{ mismos [35, a, {].2

2 Los datos sefialados en el paréntesis se refieren a: 1) la edad del padre, 2) el nivel socioeconémico: alto (a) y
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Darle lo mejor, carifio, amor que es mds importante que lo econé-
mico [40, b, {].

Me gusta demostrar mi carifio hacia él, me gusta abrazarlo, me
gusta cargarlo, aventarlo, hasta besarlo, verlo [...] que él sienta de-
mostraciones de afecto [32, a, m].

Yo trato de besarlos, de abrazarlos [43, b, m].

Demuestran su carifio a sus hijos e hijas, sin ningin problema; inclu-
so uno de ellos lo cataloga como mds importante que lo econémico. Esto
resalta que, para algunos padres, demostrar afecto, carifio y cuidado es
algo sumamente trascendente en la crianza del hijo y en el ejercicio de la
paternidad.

Schmukler (1998) expresa que en México existe una escasa participa-
cién de los varones dentro de las labores domésticas y la crianza de los
hijos; con frecuencia, sélo es de ayuda o colaboracién en ocasiones parti-
culares como los fines de semana, en las vacaciones o en casos de enfer-
medad y, con regularidad, cuando la esposa desempefia actividades extra
domésticas. Esto parece deberse a que los hombres asignan a las mujeres
un papel de dedicacion casi exclusiva al hogar y a la crianza de los hijos,
pues consideran que a ellos les corresponde mantener a la familia. Se en-
fatiza la manutencién y no la crianza de los nifios: “educarlo, prepararlo,
alimentarlo, vestirlo” (39, b, m). Lo mismo ocurre en el caso del padre
de una de las nifias: “atender a mi familia, que no les falte nada, estar al
pendiente de ellos” (30, b, f). No obstante, contrario a ello, el padre de
otro nifio expresa: “ayudarlo para que se haga independiente, ensenarle
buenos habitos, educarlo” (46, b, m).

A pesar de que la concepcion de muchos de los padres se ha ido trans-
formando con respecto de las responsabilidades de ser padre en cuanto a
la demostracién de carifio y en cuanto a algunas actividades relacionadas
con la crianza de los hijos e hijas, atin pueden escucharse testimonios en

los que lo fundamental es proveer (es decir, lo material).

bajo (b) y 3) el sexo del hijo: femenino (f) y masculino (m).
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ACTIVIDADES EN LA RELACION PADRE-HIJO O HIJA

Las actividades que realizan padre e hijo constituyen un aspecto signifi-
cativo debido a que ellas evidencian el interés de los padres acerca del
desarrollo y la crianza de sus hijos; ademds, se observa en gran parte la
manera en que ellos ejercen su papel como padres o compafieros (muchas
veces) de sus hijos. Es ahf donde los propios hijos decidirdn (cuando pue-
dan hacerlo) si sus padres son un buen modelo a seguir, tanto para los
varones como para las mujeres (como modelo masculino).

Parke (1986) asegura que el padre puede ejercer un importante papel
directo sobre el desarrollo de sus hijos. Juega con ellos, los acaricia, les
habla y todas estas actitudes representan diversos modos de influencia so-
bre los nifios. Todo esto crea o propicia una diversa gama de intervencién
del padre en el mundo de su hijo y, probablemente, modifica su posterior
desarrollo social y cognitivo.

Todos los padres, tanto de nifias como de nifios, coinciden en el juego

como una actividad que desempefian estando con ellos:

Jugamos, hacemos la tarea, vemos televisién [32, a, m].

Luego lo llevo al parque a jugar, ir al cine, a nadar, a caminar. Ver
peliculas [43, b, m].

Pasear, jugar, ir a ver payasos [46, b, m].

Comer, jugar, ir a la escuela, estar juntos todo el dia. Hacer com-
pras visitar a familiares, pasear [51, a, f].

Jugar, ir a desayunar, los llevo al parque, pasar el mayor tiempo
con ellos [35, a, f].

Jugar, platicar [40, b, f].

Trato de decirle c6mo se dice o ¢cémo se pronuncian las palabras,

jugar, mostrarle lo que se hace o no [30, b, f].
Los padres que estdn emocionalmente cerca de sus hijos e hijas en re-

laciones carifiosas durante largos periodos, ejercen més influencia que la

que pueden tener quienes estdn emocionalmente alejados y se relacionan
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menos a menudo con ellos (Amundoson, 1991; citado en Sesma, 1999).
Estar emocionalmente cerca de los hijos se relaciona, ademds, con la ma-
nera en la que los padres se interesan en las actividades de sus hijos, tanto

en el momento en que estdn juntos, como cuando no lo estédn:

Salimos juntos, jugamos, platicamos sobre lo que hizo con sus amigos.
Hacemos la tarea juntos [39, b, m].
Jugar, platicar [40, b, {].

El padre participa poco en las actividades de cuidado diario y de juego
educativo, efecttia m4s actividades en el exterior, en ver televisién o des-
empefia determinados juegos fisicos con lo que los nifios y nifias disfrutan
mucho (Rodrigo y Palacios, 1998). Sin embargo, algunos padres si se
involucran con los quehaceres que tienen que ver con la educacién: “juga-

mos, hacemos la tarea, vemos televisién” (32, a, m).
EXPECTATIVAS HACIA EL NINO

Todos los padres se crean expectativas acerca de sus hijos, incluso antes
de que éstos nazcan y, por supuesto, ello sucede también con los padres de
nifios con discapacidad, aunque sus expectativas sean mds a corto plazo
(debido a que saben los limites que éstos tienen); ellos expresan lo que
cualquier otro padre podria querer para sus hijos.

A pesar de que los padres del presente estudio no manifiestan estar
decepcionados de sus hijos, sus expectativas hacia ellos se relacionan con
el desarrollo de habilidades bésicas (autocuidado, lenguaje, motoras) o que
sean autosuficientes; no piensan en algo mds a futuro —como realizar una
carrera o algo parecido—, aunque sus deficiencias no sean graves. Ello

ocurre tanto en el caso de los padres de nifios:

Que sea feliz, que pueda entenderse, que logre una educacién, que

sea siempre bien consigo mismo [32, a, m].
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Que tenga todos los elementos para que siga aprendiendo de €él, de
nosotros y de la vida, que sea exitoso en el futuro, responsable en sus

actos y con sigo mismo [39, b, m].
como en el de los padres de nifas:

Que ella logre desarrollarse lo mds posible [51, a, f].
Que pueda hablar bien y tener un didlogo como todos. Mds que nada,
ésa es mi expectativa; que pueda hablar bien, eso es todo. [35, a, f].
Que esté bien con ella y con Dios [40, b, {].

Que salga adelante, que aprenda lo que le ensefien [30, b, {].

En Pueshel (1991), se considera que lo més valioso que puede darse a
los hijos e hijas con discapacidad es la aceptacién de él mismo tal como
es y un deseo de que en el futuro sea lo mds independiente que pueda.
Asimismo, que se le dé la oportunidad de demostrar por si mismo(a), en la
medida de lo posible, que es merecedor de todos los derechos de un ser hu-
mano dentro de sus capacidades. Lo que mds puede desearse como padres
para cualquiera de los hijos es el desarrollo de todo su potencial hasta el

mdximo. Esto se ejemplifica con los siguientes discursos:

Que se desarrolle bien, que empiece a hablar bien, que no tenga dis-

criminacién en la escuela [43, b, m].

Que sea independiente y que pueda tener una vida lo mejor posible

[46, b, m].
IMPORTANCIA DEL CONTACTO FISICO, VERBAL, DE AFECTO, JUEGO, DIVERSION

A pesar de los problemas en el desarrollo que el hijo pueda presentar,
no debe dejarse de lado cudn indispensable es el contacto fisico, verbal e
incluso las expresiones de afecto que los padres puedan mostrarles, ya que
también da pauta para establecer una mejor relacién entre padre e hijo, de-

bido a que puede producir sentimientos de confianza y buena autoestima;
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ademds, de acuerdo con el tipo de manifestaciones de afecto y contactos,
puede ayudarse al desarrollo de estos nifios.

Una vez que los padres de hijos con discapacidad superan sus inhi-
biciones y empiezan realmente a mirarlos y a tocarlos, a abrazarlos y a
cuidarlos, a menudo se sienten impresionados por el hecho de que ese
hijo, después de todo, es un niiio, y es mucho més lo que le hace parecerse
a otros nifios que lo que le diferencia. La oportunidad de tener contacto
con ellos puede facilitar el sentimiento de “normalidad” (Pueshel, 1991).
Esto puede observarse en los discursos de todos los padres entrevistados

tanto de nifias:

Si, por supuesto, a través de los juegos es como ella aprende, a través
del contacto fisico [...] es como ella ha aprendido algunas cosas [...]
no se le puede ensefiar de otra manera [51, a, f].

Creo que sf, todo es bueno porque, si se le estimula, la nifia se va a
sentir segura de sf [35, a, f].

Claro que si, por su enfermedad lo necesita. Trato de demostrarle
que es una nifia normal [40, b, {].

Si, ella ve cuando la quieren; se le llama, tratamos de no hacerla a

un lado [30, b, {].
como de nifios:

Si, mi forma de acercarme con él es hacer que él se sienta bien; me
gusta demostrar mi carifio hacia él, me gusta abrazarlo, cargarlo,
aventarlo, hasta besarlo, verlo [...] que él sienta demostraciones de
afecto [32, a, m].

Si y mucho, mi pap4 nos estimulaba en ese sentido, nos abrazaba,
nos besaba y ya de grandes, y yo sentfa el amor de mi pap4, me sentia
protegido. Yo trato de besarlos, de abrazarlos [43, b, m].

Claro; es mds, creo que son tan importantes para él como cualquier
otro niflo, por ejemplo, como mi otro hijo; es muy importante como la
comunicacién también [46, b, m].

Si, le ayuda a conocerse y a conocerme [39, b, m].
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En la sociedad se ha manifestado que los hombres no deben ser tier-
nos, los padres casi nunca se permiten manifestaciones de ternura ha-
cia sus hijos e hijas, lo que sustituyen con actitudes de apoyo, proteccién

o caricias bruscas, bajo las cuales estd presente el dominio autoritario

(Chévez, 1987).
CAMBIOS EN LA RELACION MARITAL

Los cambios que surjan en la relacién marital es algo que puede afectar la
manera en que los padres ejerzan su papel paterno; esto puede ocurrir ya
sea de manera positiva (beneficia a la pareja al unirla) o en forma negativa,
cuando tener un hijo con las caracteristicas mencionadas causa conflictos
y distanciamientos. La incidencia de las separaciones matrimoniales y la
falta de armonia familiar son m4s altas en las familias con nifios con dis-
capacidad. Sin embargo, la mayorfa de los matrimonios en estas condi-
ciones permanecen intactos; la separacion y la falta de armonia son més
probables cuando ha habido dificultades matrimoniales anteriores (Cun-
ningham y Davis, 1994).

Existen padres que mencionan haber sufrido cambios en la relacién

con su pareja y su familia:

St ha habido cambios, pero por la situacién que se vive dentro de
un hogar, los cambios normales que tenemos como familia, pero por
problemas de Paola, y que nosotros tengamos un distanciamiento por
eso no; al contrario, nos une mds [35, a, f].

Si, demostrarle el amor como familia. Ha unido més la relacién; aho-
ra nos apoyamos, antes no era igual, porque yo tomaba, pero con esto y

la ayuda que me dieron en la iglesia nos hemos unido mas [40, b, {].

Por otro lado, Pueshel (1991) destaca que la mayorfa de las personas
necesitan un periodo largo para volver a sentirse de modo normal y entrar
en contacto de nuevo con su rutina diaria. Tal vez nunca desaparezcan por
completo los sentimientos de tristeza y pérdida, pero muchos pueden re-

cibir de esta experiencia resultados benéficos al notar que adquieren una
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nueva perspectiva sobre el significado de la vida y una sensibilidad acerca
de lo verdaderamente importante. En ocasiones, una experiencia demole-
dora como ésta puede reforzar y unir a una familia.

Lomas (1998) comenta que el hecho de que los padres se sientan res-
ponsables de que su hijo esté en desventaja ocasiona que la célera, la cul-
pa y el desaliento sean racionalizados y disfrazados, lo cual provoca una
dedicacién total a ese nifio, tanto que apenas les resta algo para ofrecer a
los otros miembros de la familia. Asi puede advertirse en lo que menciona

el siguiente padre:

St hay cambios, cuando se tiene un hijo asf, la relacién con la pareja
cambia un poco; la situacién marido-mujer ya no es tan importante
como antes. Ahora, se dedica a ser uno més padre que a ser esposo y

ella también a ser madre que a ser mujer; sf hay un cambio [51, a, f].

La disciplina es uno de los aspectos de educacién del nifio que provoca
frecuentes desacuerdos entre los esposos. Si no llegan pronto a un acuerdo
en este punto, los conflictos se presentardn también en otros campos y es
posible, incluso, que se rompa el vinculo matrimonial (Johnson, 1990). En

el siguiente testimonio puede observarse un ejemplo de ello:

Si, tenemos roces, porque los dos estamos tratando de acercarnos al
nifio, pero de formas diferentes y hay cosas que yo hago que no le

gustan a ella y al revés [32, a, m].

A pesar de que algunos padres indican que la situacién ha unido mds a
su familia, algunos otros declaran lo contrario. Cunningham y Davis (1994)
aseguran que con frecuencia la angustia de los padres produce dificultades
conyugales. Cada padre culpar4 al otro por la situacién y conducta del hijo,
ya sea de manera consciente o no, y tal vez demuestren hacia el cényuge
algunos de sus sentimientos hacia el nifio. Por otra parte, las restricciones
que los padres perciban en sus interrelaciones sociales pueden conducir

a mayores hostilidades y angustias, las cuales, asimismo, pueden descar-
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garse en el conyuge, lo que producird nuevos desacuerdos conyugales y

quizd resulte en el rompimiento innecesario del hogar.

St hubo un distanciamiento, tanto de la sexualidad como de la convi-
vencia. Pero ya con la terapista que fuimos si nos ayudé [46, b, m].

S1, pero no puedo explicarlo [39, b, m].

Discusion y conclusion

Ser padre es un momento que resulta dificil para muchos hombres, prin-
cipalmente cuando se trata de ocuparse de todos los cuidados que im-
plica un hijo; pero las cosas se complican cuando ese nifio tan deseado
presenta una discapacidad, surgen diversas reacciones, cuestionamientos,
enojos, deterioro en las relaciones de pareja, etcétera, y esto lleva a que el
varén trate de no involucrarse en lo relacionado con la crianza del nifio.

Al respecto, Rodrigo y Palacios (1998) seiialan que, para adaptarse
al nuevo rol de padre, es necesaria la ayuda y el apoyo procedentes del
contexto social que lo rodea, como puede ser el apoyo informal recibido de
familiares y amigos o formal, procedente de instituciones sociales. Cada
uno de los padres puede demandar o valorar més dichos apoyos depen-
diendo de sus circunstancias personales y de las caracteristicas particu-
lares de sus hijos.

En concreto, los resultados de este estudio demuestran que, para los
padres, la educacion y la preparacion, asi como la alimentacién son parte
de las responsabilidades de ellos con sus hijos y més atin con aquellos
que tienen nifios con discapacidad; esto manifiesta que se interesan cada
vez més en la crianza y desarrollo de ellos. Asf, la paternidad implicaria
ayudar con las cuentas, participar en la atencién del bebé, bafiarlo, darle
de comer, establecer reglas de disciplina, participar en los deberes esco-
lares, llevarlo y traerlo de la escuela, conocer a los amigos y necesidades

particulares de cada uno de los hijos, entre otros.
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Dentro de las actividades padre-hijo, el juego, el contacto fisico, la
comunicacién, compartir tiempos para la comida y todo lo vinculado con
actividades de cuidado diario desempefia un importante papel en el desa-
rrollo de los nifios y, por otra parte, en el ejercicio de las funciones asocia-
das con la paternidad. De ese modo, los padres se sienten satisfechos con
su papel y eso los lleva a disminuir en algiin grado la situacién especial
en la que se encuentran.

Los padres de este estudio coinciden en que es indispensable el con-
tacto fisico, verbal y de afecto (abrazos, besos), ya que se favorece el desa-
rrollo de los nifios, permitiendo que éstos se involucren en mayor medida
con el ambiente en que se hallan. Con lo anterior, a largo plazo se logra
que entre el padre y el nifio con discapacidad surjan actividades compar-
tidas, de modo que ambos participen en una relacién familiar adecuada.

La mayorfa de los padres aluden a las expectativas negativas de la
situacién de tener un hijo con discapacidad; se preocupan més porque
éstos salgan adelante en la vida y puedan llegar a ser independientes en
los d4mbitos laboral, social y educativo, asi como que desarrollen un re-
pertorio lingiifstico para ser autosuficientes e involucrarse en actividades
de la vida cotidiana.

Los varones de este estudio expresaron que se presentan ciertos des-
ajustes en la relacién de pareja; cada uno intenta enfrentar la situacién por
separado, sin tomar en cuenta que eso perjudica ampliamente el desarro-
llo del nifio y las expectativas del varén sobre el ejercicio de su paterni-
dad. Es comtin que en el vinculo se presenten desacuerdos y discusiones,
criterios contradictorios, poca comunicacién, dificultades para compartir
la cotidianidad, poco tiempo para la pareja, roles estereotipados, y dichos
conflictos se agudizan a partir del nacimiento de un hijo con discapaci-
dad. El padre puede abandonar el hogar y no compartir la situacién actual
relacionada con los hijos, ademds de delegar toda la responsabilidad a la
madre sobre la crianza y la eleccién del tratamiento o biisqueda de escue-
la especial donde pueda ingresar el nifio para recibir ayuda profesional
y garantizar el rendimiento escolar y el éxito en su desarrollo personal.

Cabe aclarar que es necesario reflexionar acerca de las relaciones de pa-
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reja ya que, en el mejor de los casos, dejan de serlo para desempefiar su
papel de padre y madre; no obstante, esto no es del todo benéfico para el
desarrollo del hijo quien, al igual que sus padres, requiere de un ambiente
familiar donde el bienestar y comunicacién permita que la pareja conti-
nie alimentando su relacién; lo que en definitiva se reflejara en los acuer-
dos y acciones que en beneficio de la integracién familiar se necesitan
para impulsar al mejor ajuste posible de su hijo o hija con discapacidad a
actividades cotidianas, escolares, sociales, etcétera.

En lo referente al aspecto econémico y partiendo del supuesto de que
los hombres desempeiian el papel de apoyo financiero para sus familias y
de que esto les da prestigio y poder (lo cual se les ha sido asignado histé-
ricamente), si el padre no puede cumplir con ello, se frustra y se considera
incompetente para afrontar la realidad.

Muchas cosas en la vida pueden poner a prueba la relacién de pare-
ja: privaciones econémicas, familiares, la enfermedad de algiin miembro
de la familia y la llegada de los hijos. Cuando uno de los hijos posee
una discapacidad, la relacién de pareja exige una especie de asociacion
materno-paterna que rebasa las funciones tradicionales surgidas dentro
de la familia. Tal vez la relacién no cambie mucho; sin embargo, puede
dafiarse por la forma en que cada uno de los miembros de la pareja ac-
tda respecto de las necesidades especiales de los hijos o, incluso, puede
fortalecerse, porque estdn centrando su atencién en el mismo objetivo, en
el mismo reto.

A pesar de ello, muchos nifios con discapacidad son capaces de te-
ner un comportamiento més independiente, apropiado y maduro del que
muestran, lo cual favorece la relacién del padre con el hijo, en términos
de que sus expectativas para los hijos son mejores y las relaciones de
convivencia son més frecuentes. Eso permite que ambos, padre e hijo,
compartan experiencias y momentos de la vida cotidiana que favorezcan
el desarrollo personal de cada uno de ellos en diferentes 4mbitos como el

social, el familiar y el educativo.
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Comentarios finales

Cabe sefialar que la paternidad puede verse como una experiencia que
entrafia tanto responsabilidades como satisfacciones, las cuales son vividas
segtn las circunstancias en las que se encuentran los varones quienes,
ademds, atraviesan por diversos acontecimientos de los cuales aprenden
el ejercicio cotidiano de la paternidad y la participacién masculina en la
crianza y el cuidado de los hijos. Cuidar a un hijo con discapacidad requie-
re un trabajo extra del padre y de la madre, asf como de cosas distintas que
hacer y de que preocuparse en mayor medida que con un hijo normal.
Para entender los cambios suscitados dentro de las familias de hijos o
hijas con discapacidad, debe investigarse acerca de cada una de las fases
en cuanto a la aceptacion y reorganizacion por las que pasan todos los inte-
grantes de la familia, ya que cada uno de ellos tiene expectativas diferen-
tes que establecen formas particulares de funcionamiento. Esto conlleva
analizar las miltiples maneras en que tales padres acepten la idea de ser
“especiales” y el uso de estrategias apropiadas para afrontar y resolver las

vicisitudes y desaffos que comportan el tener un hijo con discapacidad.
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