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INTRODUCCION

En un primer plano se observa que el campo de la biologia asigna a las
mujeres y a los hombres funciones generativas que se instalan rapidamente en
el discurso social.

Pues es evidente que hombres y mujeres siguen siendo socializados con
normas y expectativas distintas en lo que concierne a la expresion de
sentimientos, la presion hacia el éxito en las tareas académicas o laborales, la
participacion en los trabajos domésticos, el compromiso con el cuidado e
interés por las relaciones y el cuidado de los demas, etc., y que da lugar a
importantes consecuencias psicologicas (Poal, 1993 cit. en Pérez y Serra,
1997).

En nuestra sociedad el ser mujer, significa implicita y obligatoriamente ser
madre, asi como dar por hecho el cumplimiento absoluto y armoénico de este
rol, destacando ademas como principal funcién el mantener unida, sana y en
armonia a la familia.

La ubicacion social primordial de la mujer en la estructura familiar la hace
ser la principal productora y promotora de funciones esenciales, tales como
socializar a los niflos y niflas y renovar emocionalmente a sus miembros
adultos en actividades esenciales para la cohesidn social y la reproduccion de
valores como integracién y latencia. Es decir, la mujer orienta y construye el
area emocional, de expresividad y relacional, siendo estas actividades, dentro
de la familia, las que contribuyen en las demas estructuras sociales,
especialmente en las del orden econdmico: seguridad, empatia y adaptacién
laboral (Varga, s/a).

El rol tradicionalmente ligado a la mujer como promotora del hogar, le
acarrea el descuido y olvido de los demas escenarios en los que se
desempefa, modificando en la mayoria de las ocasiones el pensar y sentir
como mujer para adaptarlo a un sentir y pensar como madre y administradora
del hogar. De manera que su construccion personal se dara en funciéon de
dichas representaciones y vivencias.

Al respecto, Dreier (1999) describe a la composicién subjetiva particular en
relacion a codmo se siente cada individuo ubicado en el mundo, es decir, su
identidad, pues ésta instaurara la postura de lo que es parte y de su
participacion en su contexto de practica.

Igualmente Mayobre (s/a) menciona que la configuracién de la identidad
personal es un fendmeno muy complejo en el que intervienen diversos factores,
desde predisposiciones individuales hasta el desarrollo de diversas habilidades
suscitadas en el proceso de educacioén/socializacion.



Para Rosa, Bellelli y Bakhurst (2008) la identidad es un constructo que se
refiere tanto a la sensacion de un “yo” permanente que perdura a través del
tiempo a pesar de cambios accidentales, como a la adscripcion a una
categoria, o al sentimiento de pertenencia a uno u otro grupo. Pero el hecho de
que la identidad sea un “constructo” no la convierte inmediatamente en una
entidad meramente imaginada, sino que llega a hacerse real a través de su
influencia sobre las acciones que lleva a cabo el individuo biolégico que es el
sujeto de esa entidad. Uno no puede verse como algo (una entidad), sin
considerarse a si mismo como un ejemplar de una forma de ser.

Por su parte, Reyes (2008) manifiesta que la identidad es centralmente una
categoria de caracter relacional, no es una esencia, supone simultaneamente
un proceso de identificacion y otro de diferenciacion; se va construyendo como
producto de las relaciones sociales en las que participa el individuo; se erige en
interaccidon (desnivelada) con los otros, los iguales y los diferentes y como tal
€s un proceso permanente queque da cuenta de multiples elementos del orden
social que se van incorporando como puntos de referencia para el sujeto y se
constituye en un medio para la accion. Tiene caracter multiple y abierto,
heterogéneo y complejo, incierto y elaborado, que depende de las posiciones y
roles que cumpla el individuo en la sociedad, de sus pertenencias y fidelidades,
de sus compromisos Yy estrategias.

La identidad se va configurando durante todo el ciclo vital del individuo, en
otras palabras, la construccidn identitaria es un proceso permanente que se
realiza en condiciones sociohistéricas particulares, en el espacio de la vida
cotidiana, no abstraido de sus pertenencias, sus situaciones, relaciones e
influencias, por medio de procesos de produccién y reproduccién social en los
que el sujeto participa, y se va haciendo multiple, en tanto innumerables
elementos del orden social se incorporan como puntos de referencia para el
sujeto; como adscripciones identitarias a las que los sujetos se adhieren
(Reyes, 2008).

Por ende, ser madre resultaria producto de un conjunto de estrategias
identitarias por las que el sujeto trata de defender su existencia y su visibilidad
social, al mismo tiempo que busca su coherencia.

Desde Rosete, Herrera y Campos (2006) lo que provisionalmente llaman
“‘identidad personal”, describe una identidad en movimiento, es decir, el
despliegue del sujeto en el tiempo y a lo largo del cual establece campos de
significacion, formas de valoracion y esferas de intencionalidad. Entendiendo
de esta manera a la “identidad personal” como el proceso de construccion de
si, el cual tiene sus limites y posibilidades inherentes en cada sujeto (Roca,
1998 cit. en Rosete, Herrera y Campos, 2006).

Segun Dreier (1999) para ser capaces de dirigir sus actividades los sujetos
deben pensar mas alla de donde se encuentran hacia el interior de las
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estructuras de practica social de las que son parte. Asi, para entender las
acciones, los pensamientos y las emociones debemos incluir la practica social
de la que aquellos son una parte y estudiar las maneras en que los sujetos
toman parte de ella.

Es por esto que el presente trabajo tiene como objetivo el conocer y
entender la vivencia y construccion personal de una mujer al ser madre de un
adolescente con Paralisis Cerebral.

Con el propdsito de cumplir tal objetivo la investigacion abarcara cinco
capitulos, de los cuales dos de ellos dan cuenta tedricamente de la
investigacién a realizar, mientras que el resto expondra la metodologia del
trabajo, el analisis de datos y las conclusiones respectivamente.

Para el capitulo uno se abordara el significado otorgado al cometido de ser
mujer, donde es de nuestro interés dejar en claro las funciones, deberes,
acciones, comportamientos y ademas cuestiones que de acuerdo con nuestra
sociedad son propios de este género, para de tal modo, llegar a entender la
forma en la que una mujer se vive, se piensa y se comporta respecto a si
misma, asi como en dos de los ambitos que de cierta forma y para algunas de
ellas son imprescindibles y parte de su realizacion personal como mujeres,
estos son: la vida en pareja y la maternidad.

En el capitulo dos se pretende abordar el tema de familia, aqui se
describiran los tipos de familia que existen, asi como su formacion y el ciclo
vital que presentan, el propdsito de ello, se fundamenta en tener un punto de
partida para entender posteriormente a la familia con un miembro que presenta
algun tipo de discapacidad, en este caso Paralisis Cerebral, sin dejar de lado el
rol o papel que la mujer desempefa ante esta situacion, como la persona al
cuidado de los hijos y de la familia.



1. Andlisis del ser mujer

Hace ya algunas décadas Simone de Beauvoir (1949 cit. en Lomas, 2006)
escribid aquello de que “la mujer no nace sino que se hace mujer’ para
subrayar que la condicion femenina no es solo un efecto del azar biolégico sino
sobre todo una consecuencia de la socializacion de las mujeres y de un largo,
complejo y eficacisimo aprendizaje social que tiene lugar en todos los ambitos
de su vida cotidiana.

Los atributos de género son construidos culturalmente y, como destaca
Marta Lamas, el sentido de ser mujer u hombre es asignado por la sociedad,
donde se simboliza y construye el sentido de lo real. Por lo tanto, mas que
enfatizar supuestos masculinos, femeninos y homosexuales, resulta pertinente
interpretar la conformacién de patrones similares de identificacion y
diferenciacion, como elementos definitorios de las identidades sociales y como
organizadores de los significados de las diferencias (Valenzuela en De la Torre,
Ojeda y Maya, 2004).

De esta manera, la educacion cultural va a implicar una mayor influencia en
la construccion del poder de un individuo, digamos el de la mujer, es un
concepto relativo, cuyo significado e implicaciones van atados al contexto
particular en que tiene lugar. Puesto que segun la historia bajo la que ha
crecido cada mujer, es como va a ir elaborando el concepto que tiene de si
(Kishor, 2000 cit. en Casique, 2004).

Debe tenerse en cuenta que las mujeres dificilmente experimentan la
realizacion personal a través del trabajo remunerado, a pesar de la escasa
valoracion social de las actividades que realizan (servicio doméstico), o que
pueden obtener es un poco de autonomia, sin embargo, a pesar de eso, no
dejan de ser una prolongacion del rol tradicional de género, en calidad de

“‘madres”, “mujeres” e “hijas” (Solé y Parella, 2005).

Al respecto Jiménez (2005) menciona que en el proyecto de crecimiento
personal de la mujer hoy se incluye el ser madre, un ser madre mas
trascendente y volitivo y en el que se incluye la pareja para tal opcion,
traduciéndose esto en un ser madre de hijos que son fuente de satisfaccion y
no de sacrificio.

Otro concepto estrechamente ligado al poder es el de autonomia, en este
caso de la mujer. Algunos autores establecen la diferencia entre autonomia y
poder por su caracter dinamico o estatico: poder es visto como un concepto
mas “procesal’, en tanto que autonomia es vista como un concepto estatico,
que refleja el nivel de poder de decision de una mujer en un momento
determinado.



Jejeebhoy (1995 cit. en Casique, 2004) identifica cinco aspectos que
caracterizarian a una mujer autonoma: 1) desempefiar un papel activo en la
familia y en la sociedad; 2) tener influencia real en las decisiones de la familia y
en las decisiones sobre su propia vida; 3) libertad de movimiento y libertad de
interaccidon con el mundo externo; 4) libertad para desarrollar cercania e
intimidad con su esposo, y 5) autoconfianza econémica y social.

Los estudios que abordan la autonomia y el poder de decision de la mujer,
tanto en el nivel familiar como social, han alcanzado un auge particular durante
las ultimas dos décadas, poniendo de manifiesto la relacién que guardan estas
dos dimensiones con aspectos como el bienestar individual y familiar, la salud y
el desarrollo social. El analisis de la autonomia y el poder de decision de la
mujer en el hogar aparece como de especial relevancia cuando se evidencia,
por ejemplo, el efecto que tales dimensiones guardan con aspectos especificos
de la vida de la mujer y su familia: la demanda y uso de métodos
anticonceptivos, la escolaridad de los hijos e hijas, la salud general de los
miembros de la familia y la asistencia a centros de salud, etc.

Al respecto, cabe mencionar que en Meéxico es necesario analizar la
autonomia y el poder de decision de las mujeres, no soélo en su relacion con la
dinamica familiar y los procesos demograficos, sino también como puntos de
llegada en si. Resulta interesante, ya que es poco lo que se conoce sobre las
condiciones generales de poder de decision y autonomia de las mujeres
mexicanas, sobre los cambios que puedan estar experimentandose y sobre los
factores que pudiesen propiciar cambios en estas dimensiones (Casique,
2004).

Por ultimo Casique (2004) aporta que el trabajo extradoméstico de la mujer
parece incidir, de manera positiva, en los niveles de su autonomia dentro del
hogar, pero no parece afectar de manera significativa su nivel de poder en los
procesos de toma de decisiones familiares.

Por todo lo anterior, se deduce que la condicion femenina es una
consecuencia de la socializacién de las mujeres y de un largo, complejo y
efectivisimo aprendizaje social que tiene lugar en todos los ambitos de su vida
cotidiana. Es asi que la educacién cultural va a implicar una mayor influencia
en la construccion de un individuo; en el caso de la mujer, se reconoce como
un concepto relativo, cuyo significado e implicaciones van vinculados al
contexto particular en el que ella tiene lugar. Por tal motivo resulta importante
analizar y comprender dos de los ambitos que segun la sociedad son
imprescindibles en la vida de las mujeres, estos son: la vida en pareja y la
maternidad.



1.1Vida en pareja

Cuando se habla de pareja surgen un sinfin de conceptos, pensamientos y
emociones, esto debido a que cada uno de nosotros se ha construido de
diferente manera, y al encontrarnos inmersos en una sociedad tan cambiante,
existe la diversidad de pensamientos y creencias sobre algunos temas, en este
caso al hablar de pareja, sobre todo porque no siempre se busca formar una
pareja con fines romanticos, también en ocasiones sélo se pretende encontrar
compania, diversion, placer, etc. por ello resulta interesante como a lo largo de
la historia y segun la cultura bajo la cual se construya cada persona, influira
sobre la ruta que tomara su vida.

Hoy en dia, la sociedad se encuentra atrapada en algunas viejas
costumbres, sin embargo, la mayoria de las personas han ido transformando la
forma de pensar y educar a su familia. Esto resulta relevante porque al hablar
de pareja existen diferentes tabues de como y por qué se deben elegir y
construir las relaciones de pareja. No obstante, ahora se da la oportunidad de
elegir con quién se quiere iniciar una relacion, hasta dénde se quiere llegar y
los motivos por los que se quiere hacer eso.

Desde la infancia, los padres van formando a sus hijos y les van
transmitiendo la idea de que en algun momento de su vida deben buscar una
persona con la cual puedan establecer su propia familia, se va creciendo con la
idea de estar en la busqueda de aquella otra persona que sera el
complemento, pero, no se detienen a pensar como es que lo haran, si
simplemente aparecera ante cada uno esa otra persona indicada o se debe de
ir por la vida buscando lo que le gustaria tener en su vida futura. Lo que es
cierto, es que aquellas personas que saben qué hacer y qué quieren, buscan
de quién enamorarse para en un futuro saber si es 0 no lo que se quiere en la
vida.

La pareja es una unidad dinamica, un crisol creativo en el que dos
personalidades se funden, se alian, discuten, se complementan para afrontar
un mundo extremadamente complejo. Hay parejas basadas en la atraccion
erotica, el placer de estar juntos, el habito, la ayuda reciproca, la necesidad
econdmica, etc., esto a la postre puede culminar en el enamoramiento,
formando asi uno de los principales vinculos de la vida de las personas
(Alberoni, 1997).

De acuerdo con Yela (2002), las relaciones amorosas, se pueden dividir en
tres fases fundamentales: el enamoramiento (intensa pasion y deseo de
intimidad), el amor romantico-pasional (estabilizacion de la elevada pasion,
desarrollo de la intimidad y comienzo del desarrollo de compromiso) y amor
companero (descenso natural de la pasion y maxima intimidad y compromiso).



Alberoni (1997) menciona que para que dos personas puedan unirse por
amor, debe de existir algo llamado enamoramiento. “El enamoramiento es el
artifice del nacimiento de la mas pequefia comunidad posible, la formada por
so6lo dos personas. Pero es, al mismo tiempo, el renacimiento del individuo
porque no puede haber ningun individuo sin una colectividad. Por eso es
nacimiento, emergencia, afirmacion gozosa y entusiasta del nuevo sujeto
individual y colectivo” (pag. 21).

Enamorarse quiere decir elegir a alguien por encima de cualquier otro,
vivirlo como el unico, el insustituible, aquél con el que ningun otro podria ser
comparado. El enamoramiento desarrolla la creatividad, la inteligencia y la
capacidad de afrontar los problemas concretos de manera adulta. “La persona
enamorada se encuentra en una situacion extraordinaria. Vive una especie de
ebriedad, de éxtasis. Platon consideraba el enamoramiento como un delirio
inspirado por el dios, una locura divina” (Alberoni, 1997, pag. 15).

Para poder enamorarse se debe pensar, idealizar o tener a aquella persona
que se ama, en la cual se esta en constante pensamiento, con la cual se funde
el cuerpo, a la que se le cuenta todo lo que pasa en su vida, en la que se
deposita la confianza, y el pensamiento, las emociones mas secretas. Sin
embargo, resulta relevante considerar que hay una diferencia entre la atraccion
sexual y los mecanismos que se encuentran en la base del enamoramiento. No
siempre es facil darse cuenta de ello, debido a que en el enamoramiento la
sexualidad se desencadena en un grado maximo (Alberoni, 2008).

Ahora bien, Alberoni (1998) refiere que el enamoramiento no es un
fendmeno cotidiano, una sublimacién de la sexualidad o un capricho de la
imaginacion. El enamoramiento es separar lo que estaba unido y unir lo que
estaba dividido; pero unirlo de una forma particular, porque dicha unién se
presenta como alternativa organica de una relacion estructurada; es un proceso
en el cual la otra persona, la que se ha encontrado y ha respondido, se
presenta como un objeto de deseo. Es un encontrar, un perder y un volver a
encontrar, es confianza, confiarse, abandonarse por confianza al otro.

Segun Aberoni (2008) desde el punto de vista cientifico, sociolégico y
psicologico, el enamoramiento es el estado naciente de un movimiento
colectivo formado por dos unicas personas, en donde cada una se encuentra
inmersa en una trampa de relaciones sociales, deberes y afecto consolidados.
Este mismo autor sefiala (2006) que en el enamoramiento, dos personas
rompen estos vinculos y establecen entre ellos una relacion erdtica y espiritual
nueva y extraordinaria, formando una nueva comunidad, la pareja. Por esta
razon es una revolucién que provoca felicidad, entusiasmo y éxtasis, pero que
también puede desencadenar heridas dolorosas, desesperacién y violencia.

El enamoramiento es el proceso que comienza con la destruccion del
antiguo orden, por obra del estado naciente, y culmina con la construccion de
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un nuevo orden y de una nueva cotidianidad (Alberoni, 1999). Es, una
discontinuidad, el fin y la muerte de un estado y el nacimiento de otro. Si ello no
sucede, el enamoramiento no es verdadero (Alberoni, 2006).

Dicho proceso es construido por muchas etapas. Debe suceder
instantaneamente, es decir, debe coincidir con el flechazo. Quien se enamora
se da cuenta parcialmente que lo esta y se sorprende como si hubiera caido en
una trampa de la cual no puede salir. “El flechazo es una fascinacién repentina,
la revelacion repentina de la belleza, de las cualidades extraordinarias de esa
persona. Es un instante, un clic, como el ruido del interruptor, donde vemos y
sentimos algo que antes no veiamos ni sentiamos” (pag. 186), el flechazo es
una puerta, mientras el enamoramiento un recorrido (Alberoni, 2006).

Alberoni menciona que el enamoramiento surge cuando se esta cansando
del presente, cuando se esta preparado para dejar atras una experiencia ya
realizada y desgastada, y se reune coraje vital para llevar a cabo una nueva
exploracion del mundo, para cambiar de vida, esto sucede cuando se presenta
una profunda insatisfaccién del presente y surge una energia para iniciar otra
etapa en su existencia. El enamoramiento es como un rompecabezas en el
que, en cierto momento, la persona se revela como la pieza que faltaba y, de
repente, se ve la imagen completa, es decir, el futuro posible (2006).

Para que exista el enamoramiento se necesita un malestar y la lenta
acumulacién del presente y tension, mucha energia vital y, un factor
desencadenante, es decir, un estimulo adecuado. Desde la sociologia, se
necesita una crisis en la relacién entre la persona y la comunidad, luego algo
que arrastra a la persona hacia un nuevo tipo de vida, hasta un umbral, hasta
un punto de ruptura, donde se arroja hacia lo nuevo. “El verdadero
enamoramiento es proseguido por una crisis de las relaciones existentes, por la
impresion de haberse equivocado, por una impresion de irrealidad e
inautenticidad. Y, al mismo tiempo, por la aguda nostalgia de una vida mas
verdadera, mas intensa y mas real” (Alberoni, 1997, pag. 28).

Quien ama, quien desea ser correspondido, se plantea innumerables
preguntas, puesto que sabe que la pasion, los celos, los suefios, los ideales, el
erotismo y el amor pueden hacer de su vida maravillosa o transformarla en un
infierno. La persona amada es un fin y un medio. Un fin, porque se le desea
ardientemente y en un medio porque constituye en camino, la puerta, a través
de la cual se ingresa a una nueva vida (Alberoni, 1999).

Segun Alberoni (2006) del enamoramiento se pasa al amor a través de una
serie de pruebas. Dichas pruebas son impuestas por uno mismo, o hacia el
otro. A continuacion se describira brevemente tales pruebas:

e Pruebas de verdad. Aquellas que se ponen a uno mismo, ya que al
principio siempre se trata de resistir al amor, se presenta un temor de
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no ser correspondidos, o bien, porque uno mismo se cree poca cosa
para gustarle al otro.

e Pruebas de reciprocidad. Su funcion es descubrir si el otro ama de
verdad. Si ama con la misma intensidad que se es amado, si una
persona ama, desea ser correspondida. Es por eso que
continuamente se presenta el interrogatorio “me quiere, no me
quiere”, “me ama, no me ama”, se necesita saber cuanto es que el
otro esta dispuesto a dar.

e Pruebas sobre el proyecto de vida comun. Cada uno de los
enamorados quiere realizar al maximo el futuro que tiene planeado, y
elabora un proyecto, no obstante, ambos proyectos suelen no
coincidir, para ello es necesario que ambos se pongan en total
acuerdo de como es que conseguira obtener lo que cada uno quiere,
o bien, cdmo hacer para unir ambos proyectos.

Vida en comun no significa necesariamente matrimonio ni convivencia
aunque es légico que dos enamorados deseen estar juntos el maximo tiempo
posible.

Como se menciono anteriormente si alguna prueba es superada, el
enamoramiento avanza a lo que se le llama amor. Pero si no se superan,
continua algo diferente: la renuncia, la petrificacion o el desenamoramiento.

En lo que respecta al amor puede nacer de una amistad o aparece
bruscamente como un flechazo puede ser un arrebato pasajero de pocos dias
0 meses, 0 bien, durar muchos afos incluso toda la vida.

Puede estar hecho de sexualidad térrida o ternura. Puede concluir en
una pasion insatisfecha o florecer en un matrimonio. No obstante, el amor de
pareja no es el unico, pues existen muchos tipos de amor: el amor de madre, el
amor de hermanos y el amor de amistad. Al respecto Alberoni (1997) afirma
que existen tres tipos de vinculos amorosos:

e Vinculos débiles. Aquellos que se establecen con compaferos de
trabajo o escuela, vecinos de casa o amigos casuales de vacaciones,
etc. Algunas formas de atraccion erética intensa.

e Vinculos medios. Se establecen como los amigos intimos. En donde
existe una gran confianza y la amistad es libre, desinteresada, y carece
de celos y envidias.

e Vinculos fuertes. Se establece durante la infancia entre el hijo y los
padres, entre hermanos.

Estos vinculos son exclusivos, resisten al cambio de caracter, a la variacion
del aspecto. La unica fuerza capaz de establecer este tipo de vinculos es el
enamoramiento.



Siguiendo esta misma linea del enamoramiento y el amor de pareja, se
reconoce que el desarrollo de éste requiere una aportacién de la voluntad, es
decir, se consolida si asi de quiere, se acoge siempre y cuando exista una
ayuda mutua, en donde ambos se empefian en hacerlo durar y sobre todo
hacerlo estable. El desarrollo del amor de pareja ocurre cuando los
enamorados estan orgullosos de mostrarse en publico, se consideran ejemplar
su amor. Y se ven preparados para asumir compromisos en publico, hasta
llegar a asumirlo ante el estado o la divinidad, es decir, hasta formar un
matrimonio. Con el matrimonio, los dos amantes introducen voluntariamente un
tercer elemento, una potencia extra, el estado, y alientan en ella algunas de sus
voluntades compartidas. El matrimonio es el prototipo y el simbolo de todas las
actividades que adquieren existencia autbnoma de las objetivaciones de la
pareja (Alberoni, 1997).

Una vez que se ha formado una pareja, se ha dado el enamoramiento y por
consiguiente el amor, ambas personas involucradas deben trabajar para
mantener su relacion, ya que no en vano se libraron de pruebas que hicieron
ver si era real o no su amor, el cual se pretende dure toda la vida, hasta cumplir
ambos su proyecto de vida comun. Para ello se deben considerar ciertos
factores que influyen en la calidad de la relacion.

Uno de los factores que mas importancia tiene sobre la calidad de la
relacion es la influencia de las habilidades de comunicacion (verbal y no verbal)
y de solucion de problemas.

De hecho, para muchos autores, la satisfacciéon en la relacion va a
depender esencialmente de la capacidad de la pareja para solventar adecuada
y conjuntamente los multiples problemas que genera la convivencia. Por ello,
se han propuesto una serie de medidas que pueden incrementar la satisfaccion
en la relacion (Salomé, 1986) basadas fundamentalmente en la comunicacion:

Cuidar la comunicacion verbal y no verbal.

Intentar no exagerar los incidentes.

Aceptar y valorar las diferencias entre uno y otro.

Dejar claro el reparto de tareas, finanzas, relaciones sexuales,

cuidado de los nifios, relaciones familiares, amigos, etc., para evitar

los malentendidos.

e. Crear reglas amorosas propias, evitando aceptar las normas
sociales irreflexivamente.

f. Acordar cierta independencia espacial (“‘aunque sea un simple
armario”), temporal (“‘un par de noches”), econdémica (proporcionarse
pequefios caprichos sin sentirse obligado a justificarlos), afectiva
(teniendo lazos afectivos con otras personas sin sentirse culpable) y
sexual.

g. Compartir placeres.

oo oo
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h. Realizar variaciones en las actividades habituales para no caer en la
rutina.

i. Mantener un equilibrio de poder entre ambos miembros.

j- Tener un noviazgo prolongado antes de la union estable como
prevencion de un posible desengafio.

Del mismo modo, Paz (2010) menciona que es normal que las
relaciones pasen por etapas donde haya tanto aspectos positivos como
negativos (al fin y al cabo somos personas distintas, con distintos intereses,
deseos y personalidades), mantener una relacion sélo tiene sentido cuando nos
aporta cosas positivas la mayor parte del tiempo.

Al hablar de la calidad en una relacibn amorosa, este autor, puntualiza
las caracteristicas de una relacion sana, de una manera breve, concisa y
certera:

e Ambos integrantes de la relacion se sienten a gusto en la relacion. No
permiten que la otra persona imponga siempre sus deseos, existe
mutuo acuerdo de las cosas que se quieren hacer.

e Se realizan actividades por separado. Mantienen su espacio, con sus
aficiones, amistades y familia.

e No necesitan comportarse de manera diferente a como son para
agradar a la otra persona.

e Les gusta la otra persona tal como es y no tratan de cambiarla.
Aprecian sus cualidades y aceptan sus defectos.

e Las opiniones de los dos son igual de importantes, aunque sean
diferentes.

e Cuando discuten o tienen problemas intentan buscar soluciones
satisfactorias para ambos, a través del didlogo y la negociacién, sin usar
la imposicion, la amenaza o el chantaje afectivo (“si me quisieras de
verdad...”).

e La confianza mutua y la honestidad son ingredientes basicos de la
relacion. Pueden hablar de cualquier tema y expresar sus sentimientos
con confianza y sin miedo a la reaccion de la otra persona.

e Utilizan la comunicacion, expresandose con respeto. Controlan y evitan
las expresiones violentas de agresividad o coraje.

e Respetan los limites de la otra persona, aunque no estén de acuerdo
con ellos.

e Tienen relaciones sexuales por deseo y mutuo acuerdo de ambas
partes. Aceptan un “no” sin problemas.

e Si uno de los dos decide terminar la relacion puede plantearlo sin
miedo, sabiendo que la otra persona va a respetar esa decisién, aunque
no le guste o le duela.
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e No esperan que la otra persona los haga siempre feliz o resuelva todos
los problemas en la relacién. Cada uno asume la responsabilidad de su
vida.

e Respetan que son personas diferentes. Tienen en cuenta las opiniones
e ideas de la otra persona. Apoyan sus proyectos y decisiones.

e Reconocen el derecho de la otra persona a la libertad y a cuidarse por
Si mismo.

e Reconocen la igualdad de género en las relaciones, con un ejercicio
democratico del poder, sin que puedan existir personas dominantes ni
dominadas.

No obstante, las relaciones no suelen ser todas funcionales, existen
parejas que aun enamoradas presentan dificultades. La mayoria lo atafie a
diversas circunstancias, como la monotonia, el desinterés por parte del otro, la
desconfianza en el otro, etc. Si bien es cierto que al tener una relacion de
pareja, ésta debe causar bienestar y felicidad en ambas persona, también lo es
que al presentarse dificultades dentro de la relacién se puede dar un proceso
de desamor, esto no siempre ocurre, pues va a depender de multiples factores
articulados alrededor de la relacion, como se muestra a continuacion.

1.1.1. El proceso de desamor

Una vez alcanzada la etapa del amor companero (tras los primeros meses
o afos), la relacion amorosa puede estabilizarse o puede comenzar a
deteriorarse.

La experiencia cotidiana (Sangrador, 1993) muestra que pocas veces el
individuo se considera responsable de su fracaso amoroso. De hecho, muchos
son quienes reinciden una y otra vez tratando de mejorar solo en la etapa de
eleccion, pero no en los recursos y habilidades que mantienen una relacién
estable a lo largo del tiempo.

Las explicaciones al proceso de desamor y disolucion de la relacion
amorosa pueden centrarse sobre todo en la pérdida del valor reforzante de las
conductas y atributos de nuestra pareja, al mismo tiempo que las conductas
aumentan de intensidad, especialmente aquellas conductas que nos
molestaban y que antes pasabamos por alto.

Segun las investigaciones, los factores involucrados en el deterioro de la
relacion se agrupan atendiendo a su contenido en bloques: aspectos previos a
la relacién, las construcciones sociales, la convivencia, las diferencias entre los
miembros de la pareja, falta de ciertos aspectos, la percepcién, los cambios, los
celos, la sexualidad y otros (Paz, 2010).
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A continuacién se plantearan diversas dificultades que logran deteriorar
una relacion de pareja:

a. Dificultades relacionadas con aspectos previos a la relacion

Una primera fuente de error es el desconocimiento de la pareja. De hecho,
cuanto mas breve sea el periodo que transcurre desde que comienza la
relacion hasta que la pareja comienza a convivir, menor tiempo tendran sus
miembros para conocerse mutuamente y mayor sera la probabilidad de llevarse
sorpresas y decepciones tras pasar la etapa de enamoramiento e idealizacion.
Por lo tanto, un momento Optimo para juntarse puede ser durante el amor
companero, una vez que ha pasado el enamoramiento y el amor romantico-
pasional (Paz, 2010).

Otra dificultad relacionada con los aspectos previos se centra en la
inmadurez afectiva, donde el amante necesita desesperadamente del amado
para cubrir sus propias carencias (inseguridad, baja autoestima) de modo que
se establece una relacion de dependencia en lugar de intimidad. Es aqui donde
cabe recordar la observacion frecuente de que muchas mujeres cuidan a los
hombres como si fueran sus hijos y, al mismo, tiempo, muchos varones tratan a
las mujeres como hijas pero exigiéndoles como madres. Esta alternancia en la
posicion jerarquica obstruye, de este modo, el transito hacia vinculos paritarios
y solidarios (Coria, 2007).

Las expectativas estereotipadas sobre los roles de género y sobre la propia
relacion amorosa (es decir, el papel que deben cumplir hombres y mujeres)
constituyen un obstaculo en la relacion amorosa pues generalmente no se
corresponden con la realidad. En este sentido, el abandono de los
denominados mitos romanticos y el abandono de estereotipos tradicionales de
roles pueden suponer una gran alivio para la pareja (Paz, 2010).

La confusion entre enamoramiento y amor conlleva a creer que ya no se
ama verdaderamente a la pareja cuando sobreviene la natural reduccién de la
pasion, por lo que se tiende a sentir decepcion y frustracion. Es conveniente
aceptar la naturalidad del descenso de la pasiéon y de la transformacion del
enamoramiento en otras fases del proceso amoroso. Por ultimo, la escasa
experiencia previa en relaciones amorosas y sexuales incide negativamente en
los indices de intensidad amorosa con la pareja actual y satisfaccién sexual.
Por ello, una mayor permisividad con las relaciones amorosas adolescentes y
juveniles, junto con una mayor informacion sobre las mismas y sobre los
métodos anticonceptivos pueden repercutir de forma positiva en personas con
dificultades en este terreno (Yela, 2002).
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b. Dificultades relacionadas con la convivencia

La gran mayoria de autores dedicados al tema consideran la rutina como
un elemento negativo en la relacion amorosa, y algunos de ellos la resaltan
como uno de los factores mas perjudiciales para la misma (Sternberg, 1986).
La convivencia diaria es un poderoso factor de riesgo para que en una relacion
se de la rutina. De hecho, dejarse llevar por la rutina suele ser uno de los
elementos que pueden llevar al fracaso una relacion de pareja. Por este motivo,
es importante introducir pequefios cambios y sorpresas en la vida diaria de la
pareja, asi como planificar actividades de ocio y breves separaciones
esporadicas.

En esta linea encontramos los procesos de habituacion a lo largo del
tiempo, que reducen el poder reforzante de las conductas de la pareja. Sin
embargo, la habituacion desaparece parcialmente con el mero paso del tiempo
(Sternberg, 1986).

En toda relacién suele haber discusiones de pareja. La aparicion de estas
discusiones aumenta segun el tiempo que la pareja pasa junta. Cuando estas
discusiones se hacen demasiado frecuentes o dejan de ser pequeias
discusiones para convertirse en serias disputas, la relacion amorosa se
deteriora, pudiendo comenzar el proceso de desamor (Sternberg, 1986).

c. Dificultades relacionadas con las diferencias entre los miembros de la
pareja

Suele darse el caso de que cada miembro de la pareja esta interesado por
actividades diferentes y apenas comparten aficiones. Estas diferencias de
intereses hacen dificil mantener la satisfaccién en la pareja, con lo que se
remarca la importancia de buscar activamente aficiones en comun (Paz, 2010).

Las diferencias existentes en un pareja también pueden extenderse a
actitudes sobre temas importantes (politica, religion, hijos, la propia relacion),
valores fundamentales, percepcion de problemas (en ocasiones, uno y otro
miembro perciben una situaciéon de forma muy diferente: siendo percibida sélo
por uno como problematica), estilos amorosos (distintas formas de concebir la
relacion), reparto de funciones y grado de compromiso-independencia
(pudiendo encontrar un deseo de mayor independencia o compromiso por parte
de uno de los miembros), lo que suponen ser fuente de importantes conflictos
(Paz, 2010).

d. Dificultades relacionadas con la falta de habilidades

Se han detectado una serie de carencias en el ambito de la pareja que
producen malestar entre sus miembros. Segun Yela (2002) estas carencias
son: la falta de habilidades en la solucién de problemas (la poca destreza para
resolver problemas y superar el enfado que se deriva de éstos), la ausencia de

14



reciprocidad de autorrevelaciones (cuando sélo es uno quien cuenta sus
sentimientos, problemas y preocupaciones), falta de apoyo emocional y/o
profesional y la asimetria en la colaboracion domeéstica (donde la mujer
responde de la mayor parte de trabajo doméstico).

e. Dificultades relacionadas con los cambios

Tanto los cambios radicales como los repentinos (cambio de ciudad, de
trabajo, experiencia traumatica) suponen una amenaza para la estabilidad de la
relacion, y en ocasiones suponen el inicio de la ruptura. Para contrarrestar los
efectos negativos de los cambios, una buena estrategia es el apoyo mutuo,
aunque dependera en gran medida del tipo de cambio y la reaccion de uno y
otro (Yela, 2002).

Los cambios en las necesidades de uno o ambos miembros pero en
sentido opuesto supondran un impacto en la satisfaccion mutua de las
necesidades personales y redundara de forma negativa en la relacién amorosa.
Otros cambios que pueden repercutir en la relaciéon son el descuido del
atractivo fisico ante el otro (no tanto ante otras personas) y la reduccion natural
de la pasion (Yela, 2002).

f. Dificultades relacionadas con la fidelidad y los celos

La fuerte presidn social hacia la exclusividad emocional y sexual, unida a la
l6gica atraccion de la pareja por otras personas, van a hacer aparecer una
respuesta emocional aversiva (llamada celos) ante la sospecha o evidencia de
una relacion intima de nuestra pareja con otra persona de nuestro mismo sexo.
De una u otra forma, estos sentimientos tienen una influencia negativa sobre la
relacion amorosa, pues quien sufre los celos sufre por ello, al mismo tiempo
que el otro siente cercenada su libertad por los celos de su pareja. En este
caso, una comunicacion abierta y el establecimiento de acuerdos con la pareja
sobre las relaciones intimas con otras personas puede ser una via eficaz para
resolver este tipo de dificultades (Malo de Molina, 1992).

Con el paso del tiempo, ademas de determinadas caracteristicas
personales, van a propiciar la atraccion por otras personas y el deseo de flirtear
o mantener relaciones sexuales con ellas. De hecho, la infidelidad es la primera
razon universal para la ruptura de una relacidn junto con la esterilidad, malos
tratos y desavenencias internas (Malo de Molina, 1992).

g. Dificultades relacionadas con la sexualidad

Otra fuente de error viene asociada con el sexo. La disminucién en la
frecuencia y variedad de las relaciones sexuales es habitual con el paso del
tiempo y la convivencia (por los procesos ya mencionados de habituacion), lo
que repercute negativamente en la satisfaccion sexual y amorosa. Por ello, un
punto de inflexion puede ser el desarrollo de un conjunto de fantasias sexuales,
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separaciones breves para contrarrestar el efecto de habituacion, una cierta
libertad sexual y la disminucién compartida de la importancia conferida a las
relaciones sexuales (Carrasco, Llavona y Carrasco, 1984).

Por otro lado, esta la ansiedad ante el desempefo sexual, originada
inicialmente por los prejuicios y mitos sobre las relaciones sexuales. Estas
ideas erroneas y la ignorancia generan un problema especialmente delicado
por cuanto que la ansiedad genera fracaso en la respuesta sexual y ésta
genera ansiedad (Paz, 2010).

h. Dificultades relacionadas con otros aspectos:
1) Comunicacion

Se trata de uno de los factores mas importantes y frecuentes en el
deterioro de las relaciones amorosas. Los problemas de falta de comunicacién
y entendimiento entre los miembros de la pareja pueden sobrevenir, por
ejemplo, por la exposicidn abierta a la informacién negativa por parte del otro
(prestamos mas atencion a una critica que a muchos halagos), diferencia entre
lo que queremos decir y lo que decimos, confusiones derivadas de inferencias
implicitas (“yo pensé que...”), interpretacién errébnea de la comunicacion no
verbal, falta de escucha, orgullo, resentimiento, etc. (Malo de Molina, 1992).

2) Hijos

Aunque también se han sefialado como motivo de union y enriquecimiento
personal, en numerosas ocasiones los hijos se cuentan entre los principales
factores asociados con el deterioro de la relacion amorosa: incrementan la
responsabilidad, el estrés y el cansancio, disminuyen la libertad y el tiempo de
intimidad y soledad de la pareja (Peine y Howarth, 1975).

3) Estrés

Por ultimo se describe al estrés como elemento problematico en la relacion
de pareja, puesto que muchos de los sucesos en la vida cotidiana fomentan un
estado de activacién y tensidn, teniendo repercusiones negativas sobre las
interacciones personas, principalmente en las relaciones amorosas (Malo de
Molina, 1992).

Ahora bien, una vez que dos personas han decidido formar una pareja y
logran el sano entendimiento con el otro asi como una convivencia funcional,
se da pauta a la creacion de los planes que se pretende realizaran a lo largo de
su relacion. En donde la mayoria de las parejas, de acuerdo con el mandato
cultural recurren a la planificacion familiar, esto resulta relevante porque en ese
momento se tomara en cuenta si ambos estan dispuestos a ejercer la
paternidad; de no ser asi se deberan tomar nuevas decisiones dentro de la
pareja. Ya que para muchos el desarrollo de la vida en pareja comprende a la
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maternidad y paternidad como un tema de gran relevancia, tanto al interior de
la relacién, como por separado, pues estos papeles son también, de acuerdo
con algunos, determinantes en el crecimiento y desarrollo personal.

Es por ello que se abordaran a continuacion ambos temas, en un intento
por describir tan exuberantes funciones.

1.2 Maternidad

La palabra “maternidad” en la antigliedad no existia; no obstante, la funcién
materna estaba presente en la mitologia y era objeto de consideraciones
importantes por parte de los médicos Yy fildsofos (Castilla, 2005). Su surgimiento
data del siglo Xll y es una creacion de los clérigos que lo utilizaron para
caracterizar la funcion de la Iglesia, como si tuvieran necesidad de reconocer
una dimension espiritual de la maternidad sin dejar de despreciar la maternidad
carnal de Eva (Palomar, 2005).

La definicion de la “maternidad” no siempre es clara y univoca; en la
literatura se encuentran numerosos términos con significados algunas veces
opuestos y otras veces sin una demarcacion clara. Una primera y muy general
separacion es aquella que distingue entre la maternidad entendida como el
periodo comprendido entre la concepcion y el destete, y la maternidad como la
condicion de ser mujer junto con todos los sentimientos y significaciones
sociales implicadas en ello (Whitaker, 2000, cit. en Castilla, 2005). Este ultimo
es resultado de la actividad selectiva e interpretativa que las mujeres realizan
en un contexto social determinado y no como algo inherente a la naturaleza de
las mismas. Por otro lado Tsyyska (2000, cit. en Castilla, 2005), acuna el
término “motherhood”, que concibe a la crianza de los hijos como una
ocupacion primaria de la mujer, representando a una forma completa de la
feminidad, basado en la presunciéon de una tendencia natural a tener hijos y
cuidarlos. Por su parte Hart (2000, cit. en Castilla, 2005), utiliza el término
“‘mother”, o “being a mother” con el que hace alusién a una mujer que ha
transcurrido por el proceso bioldgico del parto o por el proceso institucional de
adopcion de un nifo.

Sara Ruddick (1982 cit. en Everingham, 1997), en un ensayo “Maternal
thinking”, contempla la posibilidad de una logica maternal al describir la
maternidad como una disciplina que envuelve juicios de éxito y de fracaso. De
acuerdo con Ruddick, las actividades intelectuales implicadas en esta logica se
pueden “distinguir, pero no separar, del sentimiento”. La légica maternal tiene
su origen en la crianza infantil, la cual dicta ciertos intereses que son la pauta
para los juicios de la madre.

En México, Lamas (s/a, cit. en Castilla, 2005) utiliza el término “maternidad”
para referirse sélo al proceso de gestacion y alumbramiento, mientras que
emplea el término “maternazgo” para describir la responsabilidad social de la
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crianza; esto es, a todas las actividades que una madre realiza en torno al
cuidado de sus hijos.

Desde Aristoteles en su trabajo Enciclopedia, se observa que el campo de
la biologia asigna a las mujeres y a los hombres funciones generativas que se
instalaron en seguida en el discurso social. De esta manera, al hombre se le
situa en el dominio del pensamiento y la inteligencia, mientras que para la
mujer, el dominio se mantuvo del lado de la materia y la sustancia, como
recipiente del acto de generacion/procreacion (Vigetti, 1994; Olivier, 1994, cit.
en Alvarado, 2005).

Una de las ideas mas profundamente arraigadas en la mitologia occidental
plantea que la verdadera diferencia entre mujeres y hombres estad dada por el
hecho de que la primera es la encargada de la reproduccién, crianza y
temprana socializacion de los pequeinos (Chodorow 1974, cit. en Fuller, 2005).

Precisamente porque la madre es quien acarrea y alimenta a los hijos
durante los primeros afnos de vida, pues ella desarrollaria mas apego a los
recién nacidos, teniendo asi menos facilidad para movilizarse y necesitaria de
la proteccion de los varones. De esa primera division sexual del trabajo es
posible que haya surgido la identificacién de la mujer con el mundo interno y la
del hombre con el espacio exterior (Rosaldo 1979, cit. en Fuller, 2005).

Estos imaginarios reforzados a lo largo de la historia de la cultura
occidental: Grecia, Roma y el judeo-cristianismo, respaldan la concepcién del
aporte del hombre a la cultura, en tanto que la mujer continuo ubicada del lado
de lo doméstico, separada de la creacion cultural. Por lo tanto, la mujer es
excluida de lo intelectual, moral y filoséfico. Vision que hereda del cristianismo,
conservandola en la idea de la mujer inferior y carnal. En el matrimonio
cristiano, que como fin tenia la procreacion de los hijos, deviene la salvacién
para quienes no pueden contener su deseo. Paraddjicamente, es con el
establecimiento del matrimonio religioso y con la veneracion de la Virgen Maria,
en tanto Madre, cuando las mujeres alcanzan timidamente un lugar en esta
familia como producto social (Rodriguez, 1994, cit. en Alvarado, 2005).

Ahora bien, en la Edad Media con las creaciones del amor cortés y la nueva
condicién que la mujer obtiene con el apelativo de Dama (mujer del sefor
feudal), ésta aparece en el panorama de la discusion acerca del matrimonio y
del amor. De esta manera, nacen las expresiones liricas realizadas por las
mujeres concernientes a este tema. La Dama pondria sus condiciones para
convertirse en esposa y madre; el varon se esforzaria por cumplir y ser
aceptado. Sin embargo, la mujer queda atrapada en el ideal del Eterno
Femenino (Alvarado, 2005).

Con el Renacimiento, algunas férmulas cambian, surge con Rousseau una
nueva concepcion del nifio y de sus necesidades afectivas desde el nacimiento
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y nuevos “contratos” se crean. Que el nifio requiera de ser acariciado y tratado
dulcemente, permite que se le asigne a la madre el papel de cuidar de él,
mientras que el padre cuidaba su formacion, su saber y su espiritu. De modo
que como Alvarado (2005) lo sefala, se aprecia un “contrato de amor” para la
mujer como madre, y un “contrato social” para el hombre en tanto padre.

Con la Revolucion Industrial se presenta una reorganizacion familiar, el
padre debe salir de la casa para trabajar por muy largas jornadas y cuando
regresa agotado por su trabajo, maltrata a su esposa y a sus hijos. Para Olivier
(1994 cit. en Alvarado, 2005), el padre es ubicado casi fuera del lazo familiar,
pero al mismo tiempo, permanece en una especie de mito sostenido a través
de la palabra de la mujer. En esta nueva organizacion de la familia se observa,
la responsabilidad de la crianza de los hijos y de la familia en las manos
maternas, hasta que los hijos llegaran a la llamada edad de la razon,
comprendida a los siete afos.

Saletti (2008) refiere una maternidad vigilada y necesaria para mantener el
modelo patriarcal. Tanto el amor maternal como el instinto son construcciones
sociales elaboradas por la cultura, aprendidas y reproducidas. De modo que en
esta construccién, la naturaleza y la funcion de la mujer, se encuentran
asimiladas en la concepcion sobre la maternidad.

Es asi como la maternidad se visualiza como una serie de practicas
discursivas, en donde el sexo —hecho biolégico— se convierte en género en la
medida en que las diferencias sexuales son imaginadas o significadas por la
sociedad. Asi, la maternidad se puede ver como el conjunto de practicas
discursivas a través de las cuales se ponen en practica las elaboraciones
culturales de la diferencia sexual y la reproduccion bioldgica. Por tanto, la
maternidad se construye mediante la proyeccion de un conjunto de atributos
sobre las mujeres, logrando que los discursos moldeen las posibilidades
ofrecidas por la biologia (Palomar & Suarez, 2007).

Tubert (1991), menciona que la maternidad no es un producto inmediato de
la capacidad reproductora de la mujer, sino que su ejercicio esta articulado con
los discursos ideoldgicos dominantes y con variaciones a través del tiempo, las
cuales han ido tejiendo histéricamente una red de significantes en nuestra
cultura, que producen efectos de sentido con respecto al hecho humano de la
maternidad. La herencia cultural establece que tales efectos de sentido
atraviesen las relaciones intersubjetivas en las que se realiza la construccion
como sujetos. Hoy en dia esta herencia cultural sigue transmitiendo como un
dogma la idea de que la maternidad es la realizacion indispensable de la
feminidad, que una mujer no es verdadera mujer sino tiene hijos.

Diversos autores afirman que la maternidad es construida socialmente con
referencia a mitos o imaginarios sociales. Pues la sociedad necesita
construcciones imaginarias para justificarse en su funcionamiento; pero estas
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significaciones no corresponden a elementos “racionales” o “reales”, sino que
estan referidas a un acto de creacion social. De forma que la sociedad organiza
su propia forma de ver el mundo (Alvarado, 2005).

Por su parte, Castilla (2005) expresa que la maternidad es concebida como
una construccion social erigida sobre el conjunto de significados compartidos
intersubjetivamente por todos los individuos a la condicion de ser madre.
Agregando que toda la interpretacion que las mujeres realizan de las practicas
de crianza, asi como de su maternidad, se asienta en un caudal de
experiencias acerca de las mismas.

Igualmente Palomar & Suarez (2007) conciben a la maternidad como una
construccion cultural multideterminada, definida y organizada por normas que
se desprenden de las necesidades de un grupo social especifico y de una
época definida de su historia, conformando un fenémeno cruzado por discursos
y practicas sociales condensados en un imaginario complejo y poderoso que al
mismo tiempo produce y resulta del género. El imaginario maternal se compone
de elementos que provienen de distintos circuitos discursivos, entre los cuales
resaltan la produccion de los estereotipos sefalados y de las imagenes ideales
de la maternidad, asi como la fabricacidon de ciertas representaciones sociales
en torno a ella, que componen un apretado conjunto de creencias colectivas
aceptadas sin discusion y que sirven para justificar una costumbre social.

Del mismo modo, Saletti (2008) puntualiza que las representaciones
dominantes de la maternidad se desarrollan en relacién a las construcciones
politicas y sociales construidas a su alrededor y mantenidas por el sistema de
género que les subyace. Estas representaciones imponen una unica forma de
conceptualizar lo femenino, anulando otras posibles definiciones de lo que
significa ser mujer. El resultado es la equivalencia de que toda mujer equivale a
una madre. Esta imposicion tiene una serie de consecuencias muy negativas
para las mujeres, entre las que destaca el reduccionismo de la definicion de la
identidad femenina como funcion maternal.

Puesto que muchas mujeres viven a través de sus hijos y se sacrifican por
ellos porque su destino siempre ha estado relacionado con esa vinculacion
emocional y con ciertas notas de vulnerabilidad, una vulnerabilidad que oculta
otro mundo, el de ellas. Regularmente ellas son la batuta, el soporte, pero
cuando tambalea la familia, cuando el desequilibrio en la familia se ejemplifica
bajo una dificultad conyugal o bajo la disfuncion de un hijo, la compasion
aparece en comentarios de otros (Jiménez, 2005).

Por su parte Alvarado (2005) afnade que la mujer es definida a partir de su
funcién materna y su funcion de esposa, es decir, desde fuera de si misma.
Esto sometera a las mujeres en un proceso sistematico de desconocimiento de
si. Los sobreentendidos al respecto del proyecto de vida de la mujer, se dirigen
como Unica salida a la realizacion de la maternidad, produciéndose asi el mito
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que organizara las relaciones en torno de la mujer en tanto que madre. De
manera que la mujer se encuentra privada, de su contribucién activa en la
generacion humana, pero adquiere un reconocimiento social, en tanto ocupe el
imaginario que se le asigna, es decir, el de cuidadora de hijos, del marido y de
los demas.

Por tanto, la funcion materna es esencialmente social, que situa a la madre
en una cultura materna que respalda e influye sobre sus propios juicios, debido
a que el modelo moderno de racionalidad y accion humana impide la
capacidad para conceptuar a la madre como un ser racional, como un agente
critico, mientras esta implicada en la crianza. Durante el ejercicio de esta
crianza, las mujeres estan condicionadas por las circunstancias de su situacion.
Sus decisiones dependen del contexto y estan entroncadas en él, responden vy,
con frecuencia, estan pendientes de las muestras de afecto de quienes las
rodean. En ocasiones sus razones para actuar pueden considerarse como
expresiones personales, pero, mas frecuentemente, su razonamiento se basa
en las necesidades de la familia como un todo sufre una restriccion de su
desempenfio al ambito amoroso y sentimental como un asunto preferentemente
femenino (Everingham, 1997).

Por su parte Patrice DiQuinzio (1999, cit. en Saletti, 2008) acuia el
concepto del “eterno maternal” que dictamina que toda mujer debe querer y
ser madre, determinando que las que no manifiesten estas cualidades
requeridas y/o se nieguen a ejercerlas son desviadas o deficientes como
mujeres.

Si bien es cierto que al ser las mujeres las mas sefaladas y presionadas en
seguir las normas de la sociedad, también lo es que de no cumplirlas se
asumen como no pertenecientes al grupo en el que se desenvuelven. Esto se
debe a que a lo algo de la historia cultural siempre se impone la norma a
cumplir el rol social de la mujer, el cual es formar una familia y hacerla crecer
concibiendo los hijos necesarios para mantener unida a la familia. Sin embargo,
la sociedad al establecer lo que debe ser la mujer deja de lado sus
necesidades, sentimientos y deseos, creando asi un fracaso en la formacion de
Su persona.

Fuller (2001) aporta que la identidad femenina tradicional colocaba a la
maternidad como el eje alrededor del cual se articulaba la femineidad. Asi, la
historia personal, las elecciones vitales y el proyecto de vida de la mayoria de
las mujeres se ordenaba alrededor de esta experiencia. Asimismo, ser madres
conferia a las mujeres el estatus de adultas sociales y era la fuente de
reconocimiento publico mas importante para ellas. Hoy, este orden de
prioridades estd siendo alterado debido a cambios en los patrones
demograficos, sexuales y reproductivos y a la creciente insercion de la mujer
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en la vida publica por medio de los estudios, el trabajo remunerado y la
participacion politica.

De igual manera, Marcus (2006), afirma que la maternidad es en nuestra
cultura occidental, el principal organizador de la vida de la mujer, las pautas
que cada sociedad transmiten en cuanto al momento para ser madre o al
numero de hijos varian de acuerdo con los diferentes estratos socioculturales,
sin embargo, se aprecia del mismo modo, el valor atribuido a los hijos y el
significado de la maternidad en sus vidas, ya que los hijos tienen un valor
simbdlico como afirmacion de su identidad, constituyen una fuente de
legitimidad social, autoridad moral y gratificacion emocional (Gonzalez Montes,
1994; citado en Ariza y De Oliveira, 2003, cit. en Marcus, 2006).

La maternidad también es vista como una fuente de poder, puesto que,
ademas de dar sentido a sus vidas, la reivindica frente a la comunidad al
tiempo que le permite ejercer un control sobre los hijos. Sentir a sus hijos como
propios, es decir, como parte de sus pertenencias, reproduce y afirma aun mas
el lugar de madre como dadora de identidad. Los hijos se convierten en
elementos clave a partir de los cuales se define esta identidad, ya que el rol
maternal les brinda recompensas y gratificaciones que no encuentran en otros
ambitos de sus vidas (Marcus, 2006).

Contemplando asi a la maternidad como propia de la mujer, pues se aprecia
un conjunto de ordenamientos simbdlicos de lo que significa ser hombre o
mujer en nuestra sociedad y en el tiempo; el género es lo que determinara el
fendmeno, tanto en lo subjetivo como en lo colectivo.

Por lo cual se entiende que la maternidad es una construccién cultural
multideterminada, definida y organizada por normas que se desprenden de las
necesidades de un grupo social especifico y de una época definida de su
historia, conformando un fendmeno cruzado por discursos y practicas sociales
condensados en un imaginario complejo y poderoso que al mismo tiempo
produce y resulta del género. Este imaginario, esta compuesto por dos
elementos centrales que lo sostienen y a los que por lo general parece
atribuirseles un valor de esencia: el instinto materno y el amor maternal
(Badinter, 1980; Knibiehler, 2001, cit. en Palomar & Suarez, 2007). A partir de
la consideracion de que la “naturaleza femenina” radica en una biologia que
asegura ambos elementos, la maternidad es entendida como algo que esta
separado del contexto histérico y cultural, cuyo significado es unico y siempre
el mismo.

Para Badinter, (1991, cit. en Saletti, 2008) el concepto de instinto maternal
ha sido abandonado y modificado por el de amor maternal, sin embargo
continuamos atribuyéndole las mismas caracteristicas. Respecto al amor
maternal, Sau (1995, cit. en Saletti, 2008) agrega que representa parte de lo
femenino permitido dentro de la sociedad patriarcal, lo que resulta paraddjico,
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ya que por un lado es infravalorado por instintivo, natural, que no requiere
esfuerzos para ser adquirido. A la vez es una exigencia para las mujeres, a las
que se les acusa de «malas madres» si no demuestran las formas de amor
esperadas por la sociedad.

En nuestra cultura predominan las representaciones del amor materno
como hecho instintivo, irracional, que se supone se manifiesta desde la infancia
de toda mujer. Veremos como este «instinto maternal» es una de las muchas
imagenes de la maternidad cultural y socialmente construidas. Su caracter
natural se encuentra refutado no sélo por su variacion entre las diferentes
personas Yy lugares, sino también por su caracter siempre cambiante, que se
explica por su conexion con la cultura y la organizacidon de una sociedad
determinada (Saletti, 2008).

Uno de los aportes tedricos mas importantes sobre el estudio del instinto
materno fue realizado por Badinter (1980 cit. Saletti, 2008), quien indica que los
discursos cientificos, entre otros, colaboraron a construir el instinto maternal, el
amor espontaneo, inmutable e incondicional que surge en toda mujer hacia sus
hijos, creando en las mujeres la obligacion de ser ante todo madres.

Esta autora se apoya en la afirmacion de que el ser humano, en este caso
la mujeres, es un ser histérico y el unico que tiene la capacidad de simbolizar,
lo que lo distingue de la esfera propiamente animal, y concluye que no es el
amor lo que determina que una mujer “cumpla” con sus “deberes maternales”
sino la moral y los valores sociales o religiosos confundidos con el deseo nada
transparente de la madre. Badinter (op. cit.) apunta hacia una de las cuestiones
mas importantes encontradas en nuestra investigacion: la dimension simbdlica
de la maternidad (Palomar & Suarez, 2007).

Otros autores (Knibiehler, 1999, 2000, 2001; Knibiehler y Fouquet 1980;
Thébaud, 2005; Bodiou, Brulé y Pierini, 2005, cit. en Saletti, 2008) han
desarrollado un trabajo serio para demostrar que la maternidad es un
fendbmeno marcado por la historia y el género, por lo que es indispensable
indagar en las complejidades que conforman el imaginario materno. Junto a la
construccion social del instinto maternal, se elaboré también la construccion y
revalorizacion de la infancia, elemento importante para la ideologia de la
maternidad.

De acuerdo con Dye & Smith (1999, cit. en Castilla, 2005) en el siglo XVII,
Dios era la unica explicacion de la salud y de la enfermedad, asi como de la
mortalidad de los nifios, no obstante, dos siglos después esta percepcion
cambio y se encamino mas a la dedicacion materna y al tratamiento médico
adecuados, punto que se abordara con mas profundidad posteriormente; En el
siglo XVIl y XVIII emerge una ideologia segun la cual la infancia se considera
un periodo de vida valioso (Saletti, 2008).
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Mismo periodo, pero ahora en la segunda mitad del siglo XVIIl comienza a
construirse la concepcion cultural hegeménica de la maternidad que aun
perdura: la madre como el angel del hogar, con la consecuente mitificacion del
instinto maternal. Se utilizaron diversos factores para mitificar la maternidad,
tales como el cuerpo femenino, la lactancia, y los deberes maternales de la
crianza entre otros. El rol de la madre cobraba relevancia social pero
continuaba prevaleciendo la figura del padre.

El amor maternal aparece en el siglo XVIlIl como un concepto nuevo que
obliga a las madres a garantizar la educacidon de sus hijos. Desde la I6gica del
sistema patriarcal se desarrollaron nuevos argumentos para crear en las
madres la actitud «instintivay»; uno de ellos fue la lactancia materna proclamada
como el componente basico de la correcta nutricion del nifio y responsable del
vinculo indisoluble entre él y su madre. El uso de las nodrizas para el
amamantamiento de los nifios fue condenado y la lactancia materna comenzo a
producir nuevas representaciones y relaciones sociales que determinaban la
condicion maternal en la sociedad.

Una vez, abandonada la idea de que Dios era la unica explicacion de la
salud y de la enfermedad, asi como de la mortalidad de los nifios, en el siglo
XIX comienza a crecer la creencia de que la salud del nifio depende de la
dedicaciéon materna y de un apropiado tratamiento médico (Dye & Smith, 1999,
cit. en Castilla, 2005).

Este cambio de lugar del control ocurrido en el siglo XIX, refleja un nuevo
énfasis en la centralidad de la madre en la familia y su principal responsabilidad
en la nutricién y cuidado de los hijos e instituye una forma de ordenamiento
simbdlico de las representaciones de lo femenino en las sociedades
occidentales. Puesto que la salud recaia enteramente en el dominio individual
de la madre y se consideraba que solo ella podria ejercer una vigilancia
constante, un cuidado dia a dia de sus hijos bajo la condicion de ser las
“encargadas naturales’(Dye & Smith, 1999, cit. en Castilla, 2005).

Del mismo modo Saletti (2008) confirma que son las nuevas ideas sobre el
valor y la inocencia de la infancia las que inauguran la primera fase del discurso
moderno sobre la maternidad. Hacia fines del siglo XIX las ideologias de
educacion infantil tuvieron un nuevo giro, el instinto materno ya no fue
suficiente para asegurar una adecuada crianza infantil.

Por su parte Fuller (2005) precisa que a lo largo de los siglos XIX y XX, se
consolida la separacién de las esferas publica y doméstica. En consonancia
con estos cambios, las nuevas doctrinas psicolégicas, -como la freudiana-
ponen especial énfasis en la importancia de la figura materna para la
configuracion de una psique sana. De guardiana de la salud fisica y moral de
su prole, la madre pasa a ser la responsable por su equilibrio y bienestar
psicoldgico. De la madre dependera que el hijo sea un buen cristiano, un buen
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ciudadano, un hombre normal etc. La maternidad, asi redefinida, se vuelve un
papel gratificante, un ideal, una noble funcion. Los discursos expertos
caracterizan a la mujer psicologica y moralmente sana por la dedicacion y el
sentido de sacrificio. Es decir que la promocidon de la mujer a través de la
maternidad transmitida por medio del discurso psicolégico contribuyo
decisivamente a colocar el peso de la identidad femenina en esta funcion.

Al respecto Saletti (2008), asegura que se elabor6 una ideologia
cientificamente estructurada y guiada por expertos para disciplinar a madres
con el fin de que estuvieran al servicio de la grandeza de la nacion, el discurso
médico fue un modo de disciplinar la «naturaleza femenina» adecuandola a un
papel social redefinido. Para ello invisti6 a las mujeres con gran influencia
sobre la prosperidad y el orden social. Como contrapartida, se las incitaba a
retirase de otros espacios y se las sometia a una tremenda carga moral, que
derivaba en severa culpa si fallaban en la tarea.

En los anos 1930 se produce un nuevo cambio en las ideas de crianza,
iniciandose la era de la crianza permisiva contemporanea. EI amor materno,
entendido como «aptitud natural», es subrayado como el factor central para el
desarrollo del nifio. La estabilidad psiquica de la madre es considerada vital
para prevenir una amplia variedad de miedos y ansiedades infantiles. Estas
primeras décadas de la era permisiva puso el énfasis sobre la necesidad
absoluta de la atencion materna, junto con el temor al exceso de indulgencia y
de sobreproteccion de las madres (Saletti, 2008).

Por su parte Simone De Beauvoir (s/a, cit. en Saletti, 2008) fue la primera
feminista en sefialar a la maternidad como atadura para las mujeres, al intentar
separarla de la idealizacion que colabora a mantenerla como unico destino
femenino. Niega la existencia del instinto maternal y propone situar las
conductas maternales en el campo de la cultura.

Al hablar de la maternidad como discurso dominante, reinterpreta el cuerpo
materno indicando que no es un cuerpo biolégico, mas bien se trata de un
cuerpo cuyo significado biolégico se produce culturalmente al inscribirlo en los
discursos de la maternidad, que postulan a la madre como sujeto, para negar
de esta forma a las mujeres.

Badinter (1991, cit. en Saletti, 2008) coincide en resaltar la variabilidad del
sentimiento materno indicando que el instinto maternal es un mito, ya que la
maternidad es un sentimiento variable que depende de la madre, de su historia
y de la Historia, demostrando a través de su analisis que el rol de la madre es
una construccion cultural.

En todas las sociedades, la maternidad ha sido considerada la condicion
femenina por excelencia, e incluso la misma esencia femenina. Sin duda, ha
sido la capacidad biolégica de procrear de las mujeres, la que ha sustentado la
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permanente identificacion entre feminidad y maternidad. A partir de esta
equivalencia, la mujer ha sido presentada por los discursos dominantes como
un ser unidimensional que sélo puede ser madre. La capacidad de dar a luz es
algo biolégico; la necesidad de convertirlo en un papel primordial para la mujer
es cultural.

Al respecto Saletti (2008) declara que las representaciones que configuran
el imaginario social de la maternidad tienen un enorme poder reductor, en la
medida en que todos los posibles deseos de las mujeres son sustituidos por
uno, el de tener un hijo, en tanto que la maternidad crearia una identidad
homogénea de todas las mujeres. La maternidad ha quedado enmarcada en
una identificacién con la feminidad, adquiriendo este proceso el rango de ideal
cultural, proporcionando una medida comun para todas las mujeres, que no da
lugar a las posibles diferencias individuales con respecto a lo que se puede ser
y desear. La identificacion con ese ideal permite acceder a una identidad
ilusoria que proporciona una imagen falsamente unitaria y totalizadora.

Simone De Beauvoir (s/a, cit. en Saletti, 2008) indic6 que la condicion social
femenina no es sélo un efecto de la diferencia sexual sino sobre todo una
consecuencia de la socializacion de las mujeres, que tiene lugar en todos los
ambitos de su vida cotidiana, entre los que destaca la maternidad. La autora
evidencia que la maternidad anula a la mujer como persona, ya que los hijos
representan un obstaculo para la trascendencia social. Agrega que la
existencia como mujer puede afirmarse con la exclusién de la maternidad y
denuncia las funciones de engendrar y amamantar como funciones naturales,
gue no suponen ningun proyecto para la mujer, razon por la cual no sirven para
afirmar su existencia social. Para De Beauvoir (op. cit.), el lugar que ocupa en
la sociedad la madre es un lugar de subordinacién y de exclusién de la
categoria sujeto social. A las madres se les impone una imagen restrictiva,
privada de lenguaje, en la cual las mujeres no son sujetos. La mujer podria
ejercer «su dominio», sus tareas son representadas por el discurso patriarcal
como la cuspide de los deseos y aspiraciones femeninas, a la vez que son
descalificadas como trabajo y transformadas en tareas naturales de la muijer,
dificultando la consideraciéon de la maternidad como ejercicio de poder
auténomo y emancipador (Saletti, 2008).

Sau (1986, cit. en Saletti, 2008) afirma que la maternidad no existe, ya que
ha sido fagocitada, reducida por la categoria padre, lo que convierte a la madre
en madre-en funcion del-padre. La maternidad es retenida por la cultura
patriarcal en el espacio de lo biofisiolégico, la maternidad biolégica no puede
ser considerada maternidad desde una perspectiva de rango humano si no va
seguida de su correspondiente trascendencia en lo social, econémico y politico.
Para esta autora se ha perdido el orden simbdlico de la madre, ya que las
mujeres no hacen linaje, solo hacen hijos para el linaje de otros. La division
naturaleza y cultura es mantenida por el impedimento de que la maternidad
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continuase con la trayectoria de lo individual a lo colectivo, de lo privado a lo
publico, trayectoria que si realiz6 el vardn por mediacion de la paternidad.

El mito sobre la maternidad y el Eterno Femenino se entiende como parte
del sistema de interpretaciones que la sociedad ha elegido para ello.
Ciertamente, las circunstancias a las que se enfrenta la mujer, producen
contradicciones en la vivencia de la maternidad; la mujer se erige sobre una
funcion idealizada como madre, pero entre innumerables obstaculos para
sentirse satisfecha en ella o en otras formas de realizacion femenina (Alvarado,
2005).

La funcion maternal se considera tediosa y extremadamente exigente,
valiosa, pero, con frecuencia, extenuante y emocionalmente agotadora.
Ademas, limita las posibilidades de la madre para entrar en la vida publica y
lograr una mayor realizacion personal (Everingham, 1997).

El tipo de carifio y cuidado maternal ha venido hasta ahora unido a ciertas
conductas abnegadas. La postergacion de necesidades o la contencion ha sido
algo que se ha promocionado socialmente de forma natural. Una madre
adaptada es asi una madre que acepta, que se resiste, que renuncia a algo.

Es como si el “paradigma aristotélico” siguiera dominando las vidas de los
hombres y de las mujeres, al tener excluida del pensamiento cientifico, la
capacidad generativa femenina, no en términos de procreacioén, sino como
creacion que trasciende al acto de engendrar.

De Simone y Saavedra (1992, cit. en Alvarado, 2005) sefalaron que la
importancia de la reproduccion ha sido un objetivo de vida impuesto para la
mujer, 1o que no le permite visualizarse como un “sujeto de deseo”, con un
proyecto de vida que no incluya necesariamente el ser madre, como
consecuencia, su sexualidad y su feminidad quedan condicionadas al
acontecimiento de la maternidad.

La sociedad actual es patriarcal, por lo tanto, las diversas instituciones y la
sociedad, en general, se desempefian como tales, reproduciendo el patriarcado
como paradigma o forma de pensar y actuar, individual y colectivamente.

A lo largo de ese proceso histérico patriarcal, se ha expropiado a las
mujeres de su derecho de propiedad sobre la maternidad y sobre la sexualidad
en general. El patriarcado ejerce poder sobre las mujeres, al reducirlas y
limitarlas a cumplir el rol reproductivo.

Sau (1995, cit. en Alvarado, 2005) afirma que la maternidad no es una
construccion o creacion de las mujeres, en la medida en que no asumen roles
sociales. La autora considera que en la medida en que las mujeres no tomen
decisiones de caracter social sobre todos los asuntos, en especial, sobre
aquellos en los que estan intimamente involucradas, como es el caso de la
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maternidad, las mujeres no son seres sociales sino “rebafio humano” que no ha
superado el estado de naturaleza. En consecuencia, “su conducta no es social
ni ética, no tiene una intencion ni una direccién social que le de sentido. No es
parte contratante, asi que otros contratan, dirigen y tienen intenciones por ella,
reducida a la pura animalidad de sus funciones biofisiologicas (Sau, 1995, p.
177-178, cit. en Alvarado, 2005).

Ser mujer en el mundo patriarcal implica vivir a contracorriente, desde una
condicion inferiorizada, a partir de la cual, los hechos de las mujeres son
desvalorizados o invisibilizados (Lagarde, 1997, p. 55, cit. en Alvarado, 2005).

En México, la configuracion social actual de la maternidad también es el
resultado de los procesos historicos ocurridos entorno a la medicina, la politica
y la economia. Durante la primera década del siglo XX, la maternidad mexicana
ha sido influida por los discursos médicos, en combinacién con los intereses
politicos de remodelacion de la nacidon luego de la revolucion de 1910-1917
(Castilla, 2005).

En el ambito médico se aprecia un proceso de medicalizacidon de la
maternidad, pues el discurso de la salud vino a hacer énfasis en la funcion de
reproduccion social asignada a las mujeres y otorgandole una justificacion
cientifica de aparente caracter irrefutable. El origen de ello se situa cuando se
descubre la asepsia de la practica de amamantamiento. Asi la higiene
pasteuriana favorecié la intrusién de los médicos en la relacion madre-lactante
resultando la exclusividad e importancia de la madre como principal
responsable de la nutricion y los cuidados del nifio y reproduciendo las
significaciones del sistema sexo-género en la sociedad (Castilla, 2005).

Stern (2002, cit. en Castilla, 2005) sefiala que en las décadas de 1920 y
1930 el alcance discursivo e institucional del movimiento médico formé parte de
las transformaciones de los afos posteriores a la revolucion. Ansiosos por
remodelar a la nacion de acuerdo con las disciplinas emergentes de la
psicologia, la genética y la bacteriologia, los médicos mexicanos gravitaban
hacia tres elementos clave de la reproduccion y la socializacion: la maternidad,
la sexualidad y los nifios. Como se aprecia en la cita de Stern, México no fue
una excepcion al avance de los discursos médicos en torno a la maternidad.

Esta visidbn cambia en las décadas de 1940 y 1950 cuando se empieza a
reflejar una creciente inquietud con los asuntos de etnicidad y demografia y sus
defensores comienzan a influir en leyes y programas de salud publica. En este
proceso emergid un nuevo paterfamilias centrado en la triangulacién de la
maternidad, la sexualidad y los nifos. Esta transformacion implicé, por un lado,
una reinscripcién de una vision tradicional y patriarcal de la mujer como ama de
casa y, por el otro, ratificar nuevamente el avance del Estado y la medicina en
el dominio doméstico (Castilla, 2005).
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El establecimiento de los servicios estatales comandados por los
profesionales de la salud ayudd a dar lugar a un reconceptualizacion del nifio y
de la madre en el pais. Bajo el lema de reconstruir “La Gran Familia Mexicana”,
el Estado posrevolucionario encomendo a los médicos e higienistas infantiles la
tarea de dirigir la conducta de las madres y reorientarla hacia la “maternidad
consciente” (Stern, 2000, cit. en Castilla, 2005). En este proceso, la maternidad
que se proclamaba se caracterizaba por la responsabilidad de las madres por
la salud de los recién nacidos. De esta manera quedaba sellada la
medicalizacion en torno a la maternidad en la sociedad mexicana,
medicalizacion que provocaria la legitimacion del conocimiento médico frente a
las practicas familiares o maternas.

Por su parte Polanco (s/a) destaca que tras treinta afios de los movimientos
feministas y cambios sociales de la mujer en México, la maternidad continua
siendo de gran importancia para esta cultura. La poblacion menciona el ser
“‘buena madre” como un rol con gran peso social.

De acuerdo con Jiménez (2005) el sustento de este argumento es que la
madre ha estado mas que cuidada por los mitos, leyendas y narraciones
populares, ya que no existe una madre malvada, al contario, siempre se
muestra una madre benévola, sacrificada por su casa, sus hijos, su marido, con
un carifo sin reservas, una madre que resiste, que se guarda la pena y la
pesadumbre, esa es la imagen que se guarda bajo la idea de maternidad, y
mas que un ideal, resultase ser una verdad absoluta, incuestionable, natural e
instintiva. Dichas imagenes de la maternidad tienen que ver con aquello que
entendemos es la maternidad adecuada o inadecuada. Este cuadro de
adecuacion disefia de algun modo una “moral de la maternidad”. La moral
maternal recomienda ideas acerca de las funciones maternales, de lo que es la
crianza, sentimientos propios de la maternidad, actividades o funciones
habituales, discursos tipicos, y, un camino a seguir para ser feliz siendo madre
de esta manera. Cuando pensamos en maternidad, vienen a nuestros
pensamientos ideas del cuidado adecuado, sentimientos muy intimos acerca
de la gracia del dar, de la solicitud, tanto, que la felicidad no se sabe dénde
ponerla. Ser una buena madre resulta un ejercicio arduo y, en ocasiones,
contradictorio y con un costoso precio. Los mandatos sociales impulsan hacia
una promocion de la mujer en otros ambitos que no sean el hogar y la imagen
de la maternidad tradicional asedia, a las decisiones, emociones y vivencias de
las madres que se promocionan.

Por lo que segun Bermudez (s/a, cit. en Ambriz, 2005) la cultura fomenta y
acepta la expresion maternal de la feminidad y vive con encono y hostilidad sus
expresiones de signo genital.

La mujer mexicana, en las condiciones culturales en las cuales se ha
desarrollado, ha hipertrofiado la necesidad emocional de contacto con el hijo, a
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través de una prolifica maternidad. Estas condiciones se dan, a través de la
vida, desde la mas temprana infancia; al respecto es de interés dar un breve
recorrido por este proceso, para entender cuales son las condiciones que
propician el vivir la maternidad en la forma en la que la vive la mujer mexicana,
a continuacion se hara una breve descripcion del asunto, segun las
investigaciones de Rogelio Diaz-Guerrero (1978, cit. en Ambriz, 2005):

La nifia debe crecer hasta ser igual a su destino: feminidad superlativa, el
hogar, la maternidad. De pequefia se entretiene con mufecas y jugando a la
casita. Debera mantenerse alejada de los juegos bruscos de los nifios, porque,
como explica la gente educada, eso no es propio de una mujercita.

Muy temprano comienza la nifia a ayudar a su madre en las labores
domésticas. Un area que es restringida para el nifio varén. Para adquirir
superioridad femenina, la nifia debera iniciarse en el aprendizaje de delicadas
labores femeninas. Aun de pequefia debera siempre vestir con vestidos,
mantenerse limpia y bien vestida, debera ser graciosa y coqueta.

Durante la adolescencia, las mujeres aprenden mejor los aspectos de su
papel en la vida, sustituyendo o ayudando a la madre en su cuidado y atencion
a los varones. En esta forma la joven se prepara a dar y recibir poco o nada.
Viene la etapa de noviazgo, donde la mujer es cortejada y altamente
sobrevalorada.

Muchos afios mas tarde la mujer mexicana experimentara un éxtasis de la
misma calidad cuando sus hijos la consideren el ser mas querido que existe,
pues ambas expresiones de sentimentalidad son sdélo ramificaciones del mismo
y fundamental fenémeno: el grupo de valores maternales.

Asi la esposa mexicana entra, mucho antes de la maternidad, en el camino
real de la abnegacion, la negacion a todas sus necesidades y la prosecucion
absoluta de la satisfaccién de las de todos los demas, para lo que tiene que
cumplir con una lista de atributos entre los que el autor destaca: ser casta,
delicada, hogarefa, dulce, maternal, sohadora, religiosa, angelical, virtuosa.

En forma sintética podriamos expresar que la mujer se vuelca en su
maternidad para compensar la frustracion en su papel de companera. Por ello
la actitud del mexicano enfrente de la novia y de la esposa madre de sus hijos.
Esta es la razén en cierta medida, por la que la mujer se siente poseedora del
nifo, siendo el nifio lo unico que le compensa de la ausencia del esposo. Asi, la
cercania con la madre es inmediata y sostenida; madre e hijo forman una
unidad en la cual la mujer encuentra su seguridad y afirmacion.

La actitud de la mujer en nuestra cultura es el resultado de muchas de las
circunstancias que a lo largo del tiempo la sociedad ha decretado como propias
de este género, sin dar lugar al libre albedrio por parte de la mujer. La
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desvalorizacion que el padre hace de ella, el rechazo que recibe del mundo
social, mundo de hombres, hace que se refugie y exprese a través de los hijos.
La unica forma, de acuerdo con Ramirez (1977, cit. en Ambriz 2005), de
reparar el abandono en el cual se encuentra colocada, es dandoles amor a sus
hijos; en esta forma, identificada con ellos recibe el amor del cual le priva la
cultura. Por otra parte, a ella no se le prohibieron las identificaciones femeninas
con la madre sumisa y abnegada: desde pequefa aprendio, y le resulta natural,
su papel en la vida y la manera de derivar las tensiones y frustraciones a través
de una maternidad, exuberante en todos sus aspectos.

Para Diaz-Guerrero (1978, cit. en Ambriz, 2005) todo esto deriva en
neurosis, que recae generalmente en la variable éxito, respecto a satisfacer los
tremendos requisitos que las premisas culturales demandan. Sin habilidad de
vivir de acuerdo con ellos, deberia producir sentimientos de menor valia y
tendencias a la depresion.

Segun Polanco (s/a) en México se describe a la mujer tipica como: sumisa,
abnegada, dependiente, sufrida, conformista e insegura, caracteristicas con
una tendencia psicoldgica y social muy negativa.

Al respecto Aramoni (s/a, cit. en Polanco, s/a), alude que la abnegacién de
la mujer mexicana, especialmente de la madre, es motivo de satisfaccion para
ella misma. Y define a esta mujer tipica como una persona pasiva,
dependiente, receptiva y mantenida por el hombre; se observa que la
percepcion que tiene la mujer mexicana de la mujer tipica en su cultura tiende a
ser devaluatoria, aunque las generaciones de mujeres joévenes expresan
también una lucha incipiente por su valoracién y reconocimiento.

Otra de las funciones entendidas como naturales de la mujer, y que
igualmente es motivo de satisfaccion para la mayoria de ellas en tanto madres
aparte de la crianza del nifio, es la atencién, cuidado y mantenimiento del hogar
y de los miembros de la familia, sin que se retribuya de manera necesaria esta
dedicaciéon (Nussbam, 2000).

Esto debido a la estructura en la familia, pues en varias ocasiones cuando
dentro de la familia se piensa en la funcién de la madre, se afirma que es ella
exclusivamente la encargada del cuidado de los hijos, de la familia y del hogar,
es decir, ser y vivir para y por ellos. Atribuyéndole asi entre sus principales
funciones la de cuidadora, pues se le hace responsable del bienestar de los
integrantes de la familia, asi como de la unidon que exista entre cada uno de
ellos, es decir, se le piensa como el pilar de la conformacion de una familia
ejemplar, en donde debe existir amor, armonia, salud, estabilidad emocional y
econdmica, etc. Motivo por el cual, el tema de la familia se vuelve
indispensable en este momento, pues para entender esta funcion, es necesario
recurrir a una explicacién mas amplia del sistema.
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2.  FAMILIA'Y EL CUIDADO DE LOS HIJOS

Engels inicia el estudio de la familia dividiendo a la historia en tres épocas
principales, que de una y otra manera representan la evolucion historica del
género humano (Membrillo, Fernandez, Quiroz, et al, 2008).

» Salvajismo. En esta época surge el género humano, se inicia la caza
con mazo y lanza, en si el hombre comienza, descubre herramientas y
actividades de supervivencia.

» Barbarie. Se inicia la domesticacion, construccion de viviendas y la
fundicion de minerales.

« Civilizacién. Inicio de la escritura alfabética, el hombre se hace mas
sedentario.

A la par de estas épocas se desarrolla la familia, la cual no tiene una
delimitacién precisa en los distintos periodos y cuenta con caracteristicas
especificas, segun el momento histérico en que se desarrolla. La historia de la
familia tuvo un estadio primitivo, en el cual imperaba el seno de la tribu y el
comercio sexual promiscuo.

Segun Mitterauer y Sieder (1982 cit. en Lépez y Escudero, 2003), pater y
mater no expresaban connotaciones genealdgicas sino dependencia de la
autoridad. El pater era originalmente el sefior de la casa la persona que tenia
autoridad sobre la mujer, los hijos, los esclavos y otras personas que
pertenecian a la casa y que constituian a la familia. Durante la Edad Media
hasta los tiempos modernos, éste ha sido el uso que se ha dado a la palabra
familia.

El padre aparece como el sefior, el amo de la casa. Es decir, el término
de familia aparece ligado a la idea de servir a un Sefior. Durante muchos siglos
se mantuvo la autoridad del padre en la familia. Se consideraba que la
autoridad del padre sobre sus hijos era, como la del rey sobre sus subditos,
como la de Dios sobre los hombres, como la del pastor sobre su rebafio
(Nunez, 2007).

El paterfamilia durante muchos siglos era el encargado de administrar,
controlar y distribuir todos los bienes de la familia. Hasta finales del siglo XVII
los hijos debian someterse a la autoridad del padre; le debian respeto y
veneracion, estando ademas expuestos al castigo corporal. La mujer debia
respeto y obediencia a su marido, quien tenia incluso derecho a castigarla
fisicamente en su afan de “educarla” y disciplinarla.

De acuerdo con Nunez (2007) el concepto de familia es complejo y dificil
de delimitar, sobre todo porque hay una multiplicidad de formas familiares en
funcion de las épocas historicas, de las distintas culturas e incluso de los
diferentes grupos dentro de una misma cultura.



Familia viene del latin famulus, que significa sirviente, o esclavo. El
significado etimologico de familia es “un conjunto de esclavos y criados que
sirven a un sefor”. Este significado tiene sus origenes en la estructura original
romana en la que se hace una exaltacion de la figura paterna, que reserva para
si todos los poderes de aquellos que estaban bajo su autoridad, e incluso tenia
el derecho de disponer de su vida y su muerte (Nufiez, 2007).

Mas alla de la significacién etimologica de la palabra familia y de sus
raices historicas, uno de los mas complejos problemas que se enfrentan en el
estudio de este concepto es el concerniente a su definicién.

Pues al tratar de definir el concepto de familia se han vislumbrado
dificultades, por lo que segun Valdés (2007), se han utilizado diferentes
criterios para intentar una conceptualizacion precisa del término. Dentro de
dichos criterios destacan los siguientes:

1. Consanguinidad o parentesco, en el cual se definen como familia a
todas aquellas personas que tengan lazos consanguineos, ya sea que
vivan o no en la misma casa.

2. Cohabitacion, el cual sostiene que la familia estd compuesta por todos
los integrantes que viven bajo un mismo techo independientemente de
que tengan vinculos consanguineos o no.

3. Lazos afectivos, donde se considera como familia a todos aquellos
individuos con los cuales el individuo guarda una relaciéon afectiva
estrecha, sin necesidad de que tengan con él relaciones de
consanguinidad, parentesco o que cohabiten bajo un mismo techo.

Para Martino y Barrera (2003) la familia es un grupo humano al que todos
pertenecemos y que tiene varias funciones. Y son precisamente esas
funciones, deberes y derechos las que le confieren su importancia. La familia
cubre como institucidn, la satisfaccion de las necesidades materiales del
individuo, le da oportunidad para el despliegue de su vida afectiva, el
aprendizaje del amor, la formacién de su identidad, el aprendizaje de los roles
sexuales y sociales, el desarrollo de la personalidad y de la creatividad.

Para Burgess (1926, cit. en Martino y Barrera, 2003), la familia es una
unidad de personalidades en interaccion, lo que significa que se trata de algo
vivo, que cambia y crece. La unidad de vida familiar basa su existencia no en
ningun contrato legal, sino en la interaccion entre sus miembros.

Rodrigo y Palacios (1998, cit. en Martino y Barrera, 2003), dicen que la
familia es la unién de personas que comparten un proyecto vital de existencia
en comun cuya intencion es que sea duradero, en el que se generan fuertes
sentimientos de pertenencia a dicho grupo, existe un compromiso personal
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entre sus miembros y se establecen intensas relaciones de intimidad,
reciprocidad y dependencia.

Membrillo et. al (2008) mencionan que en 1993 se dio una definicién
psicoldgica la cual expresa que la familia es una serie de relaciones dialécticas
que, al partir de la oposicion de la personalidad, tiende a superarla en una
nueva dialéctica de autoridad y amor; esta nueva dialéctica, a su vez, puede
resolverse en independencia para los hijos, que a su vez, tiende a su
responsabilidad personal. Del mismo modo, describe a la familia como un
sistema abierto en constante interaccion con los entornos histérico, social,
econdmico y cultural; no es una unidad homogénea en su conformacion, lo cual
indica que no todas estan integradas de igual manera.

Ahora bien, en un intento por aproximarnos a una cierta concepcion de
familia, se describe la caracterizacion de familia que ofrece la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS) (Nunez, 2007): La familia es el entorno donde
por excelencia se debe dar el desarrollo integral de las personas,
especialmente el de los nifios. Pero es de destacar que la familia es mucho
mas que cuidado y apoyo mutuo; es el espacio donde realizamos nuestras mas
profundas experiencias humanas. Los mas profundos sentimientos tienen
fuente en la familia; lo mejor y lo peor tiene lugar en ella.

Al respeto, se detalla que una manera de pensar el comportamiento
humano tomando en cuenta el contexto en el cual ocurre, es decir la familia,
nos remite a modelos sistémicos, los cuales explican que el comportamiento
del ser humano no sucede en aislado, sino que esta influenciado por el
contexto en el cual se desarrolla y viceversa. (Dowling y Osborne, 1996, cit. En
Lopez, 2001).

De esta manera, “la teoria general de sistemas”, que fue concebida por Von
Bertalanffy, (cit. En Lépez, 2001) proporciona un marco tedrico alternativo al
modelo lineal, que busca causas para explicar efectos.

Definir asi a la familia bajo un modelo sistémico-relacional se hace posible
partiendo de las afirmaciones de Von Bertalanffy (cit. En Lépez, 2001) donde
describe a la familia como un sistema relacional, y éste a su vez como un
conjunto constituido por una o mas unidades vinculadas entre si de modo que
el cambio de estado de una unidad va seguido por un cambio en las otras
unidades; éste va seguido de nuevo por un cambio de estado en la unidad
primitivamente modificada, y asi sucesivamente (Parsons y Bales, 1995, cit. En
Lopez, 2001).

Para Rodriguez y colaboradores (cit. en Lopez, 2001) en una forma mas
amplia y actual, la familia es una unidad dinamica compuesta por personas que
se perciben y conviven como familia, o sea, que estan unidos por lazos
consanguineos, interés afectivos y/o sociales, constituida de derechos y
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responsabilidades, influenciada socioeconémica y culturalmente por el
ambiente/sociedad en que esta incluida. Asi, influencia directamente a sus
miembros, pues elabora y transmite cultura, valores, creencias vy
conocimientos.

En la actualidad, aquella unidad sefalada con antelacion, se le denomina
sistema. Es decir, todo individuo es parte de un sistema mayor denominado
familia, con una dinamica, desarrollo, vinculos e interrelaciones propios. Estas
caracteristicas hacen que el sistema sea abierto y por lo tanto sensible a las
influencias de otros sistemas.

De esta manera, Minuchin (s/a cit. En Lopez, 2001), define a la familia en
constante transformacion, y como un sistema perfectamente adaptable a las
demandas y exigencias de los sistemas externos a ella.

Estrada, Andolfi y Minuchin (s/a cit. En Lopez, 2001), coinciden en concebir
a la familia como un sistema vivo, con un nacimiento, una historia y un
desarrollo que declina y muere. Estas caracteristicas también son propias del
individuo o subsistemas dentro de la familia.

Las familias se diferencian de otros sistemas sociales por diversas
caracteristicas, entre ellas se encuentra la cualidad de las relaciones. Sélo las
familias pueden definirse como difusas (debido a que abarcan un gran niumero
de situaciones), particularistas (las reglas que se aplican dependen de las
relaciones entre las partes, por ejemplo, el hombre del que se espera que siga
unas reglas de comportamiento diferentes con su mujer que con cualquier otra
mujer), afectivas (porque en ellas la expresion de un amplio rango de
sentimientos se considera apropiado) y adscritas (porque uno no pertenece a
su familia de origen porque lo haya elegido y su estatus existe
independientemente de cualquier acciéon voluntaria como la que se define por el
género o el parentesco) (Membirillo, et. al., 2008).

Para Lopez y Escudero (2003), “una familia es como un sistema en el que
sus miembros establecen relaciones de intimidad, reciprocidad, dependencia,
afecto y poder condicionados por vinculos sanguineos, legales o de
compromiso tacito de larga duracion, que incluye, al menos, una generacion
con una residencia comun la mayor parte del tiempo. Se trata de un sistema
semiabierto, que busca metas y trata de autorregularse, modelado por sus
caracteristicas estructurales (tamafio, composicion, estadio evolutivo, etc.), las
caracteristicas psicobiolégicas de sus miembros y su posicion sociocultural e
histdrica en el ambiente” (pag. 24).

Por su parte Belart y Ferrer (cit. En Lopez, 2001) afirman que la familia es
un ambiente social rico en contrastes y contradicciones; coincidiendo con
Ferrer al afirmar que la familia es el sistema mas adaptable y moldeable a las
exigencias sociales.
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Dicho lo anterior, es posible afirmar que al definir a una o varias familias,
consecuentemente se esta definiendo al sistema social como estrategia de
transmision cultural. Evidentemente todo comportamiento da cuenta de:

a) EI comportamiento individual refleja los vinculos e interrelaciones
familiares, en contextos “ajenos” al familiar.

b) EI comportamiento individual en el seno familiar, refleja las
interrelaciones establecidas, con los sistemas “externos” al familiar.

No obstante, lograr una definicion de familia se hace muy dificil cuando se
aprecian las variaciones historicas y culturales que ha presentado la familia, y
mas en el momento actual, cuando asistimos a formas alternativas de ser
familia o a diferentes acuerdos de vida doméstica.

Por lo tanto, se piensa que no existe una definicion unica y abarcativa de
familia. La diversidad que presenta la vida en familia no puede ser reducida a
una unica definicién. Hay numerosas definiciones relacionadas con los marcos
tedricos y planteamientos epistemoldgicos que asumen los investigadores, y
con los contextos socioculturales de los que forman parte.

Al estudiar al ser humano en sus hechos y en su realidad, se considera que
la familia es uno de los sistemas que mayormente influyen en la forma de ser
del individuo.

La familia es vista como matriz de la constitucidén psiquica del individuo, de
su nacimiento como sujeto, y donde adquiere progresivamente su identidad. En
vinculaciéon con esto ultimo, nos dice Pérez (2001, Cit. en Nufez, 2007): la
familia es una placenta extrauterina, que sustenta el crecimiento bioldgico del
ser humano nacido en indefension, que provee los elementos para su
humanizacion, para su devenir en humano maduro de la especie, fundador de
otros grupos familiares que perenniza a la familia de origen.

Del mismo modo Valdés (2007) menciona que la familia no sélo asegura la
supervivencia fisica de los miembros de ésta, sino que también garantiza la
integracion sociocultural de los integrantes a los escenarios y habitats donde
les toca desenvolverse como personas.

Al respecto se piensa que la familia se ha constituido como la unidad
indispensable de toda organizacién social a través de la historia; se establece
como el vinculo entre la sociedad y el individuo, destinada a preservar, a
transmitir rasgos, aptitudes y pautas de vida. Una de sus principales funciones
es la conservacion y transmision de la cultura y la proteccion de todos y cada
uno de sus miembros ante peligros internos y externos. Dicha unidn presenta
tres factores a considerar, que tienen relacion directa con las funciones del
devenir del ciclo de vida familiar (Membrillo, Fernandez, Quiroz, et. al., 2008):
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e Factor biologico. Implica traduccion fisica de los aspectos de tipo
afectivo, y que se ligan con aspectos reproductivos. Los aspectos
biolégicos incluyen también a aquellos aspectos ligados a la expansion
de la familia, su planificacion y el desarrollo individual y grupal de cada
miembro de la familia.

e Factor psicolégico. Representado principalmente por los aspectos de
tipo afectivo, que permiten compartir sentimientos y expectativas al
realizar dicha union, y con la llegada de los hijos se podra traducir en la
formacion de sentimientos afectivos que den seguridad y personalidad
definida a cada miembro del nucleo familiar.

e Factor social. Representado por la transmisidon de la herencia social y la
cultural, incluye la transmisién de la propiedad privada y el nivel social
ganado por el padre, la madre o toda la familia. Se traducen todas las
tradiciones y leyes que la sociedad nos da para poder vivir dentro de
ella, asi como las normas vy valores que cada uno debe tener dentro de
su formacién como ser humano.

La familia es la unidad mas pequena de la sociedad y a través de ella se
transmite la cultura de una generacion a otra; es por ello que ésta juega un
papel clave en la conservacion de la cultura, puesto que es la que constituye un
microescenario sociocultural y un filtro a través del cual se influye en los
integrantes con muchas de las tradiciones, costumbres y valores que son
tipicos de su contexto histérico (Valdés, 2007).

Entonces es preciso afirmar que la sociedad y la familia se influyen
mutuamente; pues la sociedad aporta un conjunto de premisas socioculturales,
condiciones econdmicas, normas y valores, que indiscutiblemente acotan la
manera en la que la familia puede narrar su propia historia, asi como su
comportamiento.

2.1Tipos de familia

Dentro de la familia, es posible distinguir varios tipos segun tres criterios
fundamentales: el numero de generaciones y la composicion, el lugar de
residencia y la linea de ascendencia (Lépez y Escudero, 2003):

e La familia extensa incluye a individuos de todas las generaciones que
tengan representantes vivos, los conyuges de aquéllos y los hijos de
todas las parejas conyugales.

e La familia troncal es aquella en la que todos los hijos adultos de una
pareja dejan el hogar de los padres menos uno, que se casa y vive con
sus padres, su cényuge y sus futuros hijos.

e La familia conyugal o nuclear esta constituida por una pareja casada y
los hijos habidos en esa union. En la familia nuclear todos los miembros
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pertenecen a un mismo sistema familiar, existiendo entre padres e hijos,
lazos consanguineos, costumbres y habitos comunes, conviven bajo un
mismo techo con una interrelacién e influencia reciproca.

La familia mixta es una variante de la familia nuclear en la que sigue
habiendo dos generaciones unicamente, pero en la que se incluyen la
mujer, el marido y los hijos de matrimonios previos.

La familia de padre unico o monoparental esta constituida por dos
generaciones: un adulto (hombre o mujer) que se encuentra solo tras un
proceso de divorcio o separacion o la muerte de la pareja. Dicho adulto
vive con sus hijos, a los que pueden unirle lazos bioldgicos o no.

Cuando se considera el segundo criterio, el lugar de residencia, se distingue
entre familia matrilocal, patrilocal y neolocal (Lopez y Escudero, 2003).

1.

La familia matrilocal es aquella en la que la nueva pareja vive con los
padres de la mujer.

La familia patrilocal es aquella en la que la nueva pareja vive con los
padres del marido.

La familia neolocal es aquella en la que la nueva pareja vive en un hogar
que no es ni el lugar del marido ni el de la mujer.

Segun el tercer criterio, la ascendencia, se habla de las familias patriarcales
y matriarcales.

a) La familia patriarcal es aquella en la que la ascendencia, y generalmente

la autoridad esta determinada por el padre.

b) La familia matriarcal es aquella en la que la ascendencia, y por lo regular

la autoridad esta significada por la madre.

Segun los estudios elaborados a la familia, desde el punto de vista social,
se ha considerado que se puede dividir en tres tipos (Membirillo et. al, 2008)
éstas son:

Familia moderna. Tiene elementos de desarrollo que de una y otra
manera, plantean la idea de un esquema social al cual representa y la
podemos encontrar con frecuencia en niveles socioecondmicos altos; lo
que predetermina otros elementos que se pueden vislumbrar, como los
aspectos econémicos, escolar e intelectual, rol econdmicamente activo
por parte de la mujer, nivel de vida.

Familia tradicional. Representa el gran conglomerado de familias de
clase media que son, por su tamano, las mas numerosas en la sociedad
mexicana, predetermina las caracteristicas socioculturales que presenta;
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tiene como caracteristica la transmision de modelos socioculturales
como son las tradiciones familiares, los valorez sociales y de vida que
predeterminan la perpetuacién de estas caracteristicas a través del
desarrollo de nuevas familias.

e Familia arcaica o primitiva. Predeterminada por factores sociales y
demograficos, ademas de los elementos de identificacion cultural; este
tipo de familias se encuentra disperso en todo el territorio nacional, con
menor oportunidad de acceso a los niveles de satisfactores individuales;
entre ellas se encuentran las familias indigenas.

Ante esta vision, la familia en la sociedad mexicana, se conforma de
miembros unidos, anteriormente era bien sabido que la familia en la cultura
mexicana en su mayoria, respondia al nombre de familia nuclear o conyugal,
sin embargo, la familia mexicana actual es diversa: hay monoparentales, donde
sélo es el padre o la madre el jefe de familia; extensas, en las que se incluyen
miembros de varios nucleos; matriarcales y patriarcales; varilocales, cuyos
miembros conviven sélo con la familia del vardn; poligamicas, donde el varén
convive con varias mujeres, conmuters, con conyuges viviendo en sitios
diferentes por motivos de trabajo y conviviendo de manera esporadica.

En este sentido, resulta importante destacar que menos del 40 por ciento de
las familias en México pertenece a la categoria nuclear tradicional, es decir,
que esta integrada por el padre, la madre e hijos, lo que hace prever un
proceso de transformacion, aunque no de crisis. No obstante, Peréz (s/a)
expresa la importancia de la familia nuclear, pues rechaza que la familia como
institucion tienda desaparecer. Pues la familia nuclear tradicional, sera una de
tantas formas de articulacion y organizacion en el pais, ya sea en sus procesos
de desarrollo o en sus estrategias de sobrevivencia.

Ahora bien, es bien sabido que el padre y la madre son los pilares de este
grupo social, pues las funciones que ambos desempefian posibilitan el
desarrollo de esta importantisima célula, no obstante, en la cultura mexicana la
mujer, en tanto madre, es imprescindible en estas familias, algunas cuestiones
referentes a este tema se abordaran con mayor profundidad en los siguientes
apartados.

2.2 Interaccion familiar

Es el proceso de interrelaciones entre los miembros; describe la forma en la
cual los componentes interactian unos con otros diariamente. La familia
consiste en subsistemas definibles. En cada subsistema, un miembro particular
tiene un rol diferente, estos subsistemas interactian de acuerdo con reglas que
estan gobernadas por el nivel familiar de cohesién, de adaptabilidad y del estilo
de comunicacion.
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Los tedricos de la familia como Minuchin (1974, cit. en Freixa, 2000),
reconocen cuatro subsistemas dentro del sistema de la familia nuclear:

1. El conyugal: interacciones entre marido y mujer
El parental: interacciones entre los hijos y los padres

El fraterno: interacciones niflos con nifios

> W Dn

El extrafamiliar: interacciones de toda la familia o de miembros
individuales con la familia extensa, los amigos, los vecinos, la
comunidad, etc.

2.3 Estructura de la familia

La familia es un sistema que tiene una estructura, ésta es un conjunto
invisible de demandas funcionales que organizan los modos en que interactuan
los miembros de la familia (Ledesma, 2001).

Del mismo modo, Valdés (2007) asegura que la estructura familiar es el
conjunto de pautas funcionales conscientes o inconscientes que organizan las
formas en que interactuan los miembros de una familia.

En este sentido, el mismo autor dice que las transacciones repetidas
establecen regularidades acerca de qué manera, cuando y con quién
relacionarse, todo lo cual caracteriza al sistema. Las pautas transaccionales se
originan en las expectativas mutuas de los miembros de la familia; estas
expectativas se originan en las creencias que predominan en una cultura
especifica acerca de la naturaleza de las relaciones familiares y en las
creencias particulares que elabora cada familia como resultado de las
negociaciones que establecen sus integrantes.

Bajo este tenor, es importante destacar que en la cultura mexicana la mujer,
en tanto madre, es imprescindible en estas familias. Pues es considerada por
muchos como el corazén de la misma; debido a que en su mayoria estas
familias son patriarcales, y el machismo no ha sido desterrado en su totalidad,
se reconoce a la mujer como la persona que se hace cargo de la formacion,
mantenimiento y cuidado de los hijos y del hogar.

Aunque en estos tiempos, ya es normal que la mujer aporte en la economia
doméstica y por lo mismo tenga un trabajo fuera del hogar, también es una
costumbre dentro de la familia mexicana que no les importe, en tanto mujeres,
las dobles o ftriples jornadas, entre el trabajo doméstico y el laboral, para
salvaguardar el bienestar de la familia.

De esta forma, en la mayoria de los casos su amor se convierte en
sacrificio, con tal de que su familia pueda desarrollarse y crecer de manera
optima en multiples sentidos, situacién que es explicada como abnegacion por
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parte de la mujer mexicana, pues muchos son los casos que sirven como
ejemplos de dicho acontecimiento.

Ahora bien, Valdés (2007) menciona que todas las familias deben tener
alguna estructura y posibilidades para modificar la misma como una forma de
enfrentar las distintas situaciones vitales. Un elemento que permite apreciar la
funcionalidad de una familia es si ésta puede moverse hacia la permanencia o
el cambio, dependiendo de lo que sea util para su adaptacion. Momento en el
que se aprecian los cambios, pues una familia se hace mas competente para
manejar las transiciones predecibles e impredecibles, cuando ademas de las
pautas transaccionales habituales, posee pautas alternativas que puede
movilizar rapidamente, permitiéndole una reestructuracién para responder a las
nuevas demandas. De acuerdo con Valdés (2007) estos cambios se conocen
como de primer y segundo orden; los cambios de primer orden comprenden
todas las fluctuaciones de la conducta que son permitidas dentro de un sistema
sin poner en crisis su estructura. Mientras que los cambios de segundo orden,
se aplican a cualquier situacion en que la gama habitual de comportamiento ya
no es utilizable, por causa de acontecimientos ocurridos en el exterior o dentro
del sistema mismo. Un claro ejemplo de este suceso, se aprecia en las
mujeres/madres como jefas del hogar, donde se pone en riesgo la estructura
original/tradicional de la familia.

2.4 Funciones de la familia

El nifio que nace trae consigo el ejercicio de dos funciones diferenciadas
dentro del ambito familiar: La funcion materna y la funcién paterna. Segun
Nunez (2007) mas alla de cédmo son denominadas ambas funciones, pueden
ser ejercidas por los dos padres, por uno de ellos solamente, o por otras
personas sustitutas.

A la funcién materna, clasicamente se la asocia con actitudes relativas al
cuidado corporal de los hijos, el sostén fisico y emocional. Es decir, la funcion
materna incluye conductas y actitudes, temporarias o definitivas, vinculadas
con el apego, el sostén, el acercamiento, la dependencia, la mesura, etc.
(Nunez, 2007).

Por otro lado, la funcién paterna implica, en una primera etapa de crianza
del hijo, el sostén de la diada madre-bebé. Mas adelante esta funcion implica la
interdiccion o corte de esta estrecha relacion madre-hijo.

De acuerdo con Nufez (2007) el ejercicio de la funcion paterna posibilita el
desprendimiento, la independencia y la separacion del hijo, primero de la
madre, y posteriormente de la familia. Es decir, se describen como funciones
paternas las que posibilitan establecer el orden; introducir en la familia la ley
social; favorecer la discriminacion por sexo, por edad, por parentesco; ayudar a
la individuacion y despegue.
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En toda familia, nos dice la misma autora, es necesario que existan estas
funciones, pues son imprescindibles para que el infante se desarrolle fisica y
psicolégicamente, independientemente de quien las lleve a cabo.

En cuanto a institucion social, se sefialan funciones a satisfacer, entre las
que destacan: las bioldgicas, psicologicas y sociales de sus miembros.

De acuerdo con Rodrigo y Palacios (1998, cit. en Valdés, 2007), la familia
cumple cuatro funciones esenciales:

1. Asegurar su supervivencia y sano crecimiento fisico

2. Brindarles un clima de afecto y apoyo sin los cuales el desarrollo
psicoloégico sano no resulta posible. El clima de afecto implica el
establecimiento de relaciones de apego que permiten un sentimiento de
relacion privilegiada y de compromiso emocional.

3. Facilitar a los hijos una estimulacion que haga de ellos seres con
capacidad para relacionarse competentemente con su entorno fisico y
social, asi como para responder a las demandas y exigencias
planteadas por su adaptacion al mundo en que les toca vivir.

4. Tomar decisiones con respecto a la apertura hacia otros contextos
educativos y sociales que van a compartir con la familia la tarea de
educacion con los hijos.

Para Pérez (2001 cit. en Nunez, 2007) la funcién basica de la familia es la
de ser la matriz del advenimiento, organizacion y estructuracion de lo psiquico.

De acuerdo con Minuchin y Fishman (1984, cit. en Nufez, 2007), con
relacion a las funciones generales que cumple la familia como grupo,
consideran que una de ellas es la de ser un contexto natural para crecer y para
recibir auxilio. Agrega que la familia cumple una tarea esencial, a saber, apoyar
la individuacién al tiempo que proporciona un sentimiento de pertenencia.

Otra funcién es la de socializacion, en la medida en que la familia provee
modalidades de interrelacion del sujeto con los demas miembros (madre,
padre, hermanos, tios, abuelos, etc.) que se convierten en modelos internos
para el desempefo del individuo en el ambito social mas amplio (Pérez, 2001
cit. en Nufiez, 2007).

De acuerdo con Pérez (2001, cit. en Nufiez, 2007) una mas de las funciones
respectivas de este grupo es la funcién de individualizacién, ésta provee al
sujeto de los procesos de identificacion. Es decir, los padres se convierten en
modelos de identificacion que el hijo internaliza y constituye asi su identidad,
eje de la autonomia del individuo.
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Para el caso de la familia mexicana, es notable que algunas de las
funciones descritas con anterioridad, se encuentran presentes al interior de
este grupo, no obstante algunas investigaciones revelan que debido a la
conformacion de este grupo social, algunas de ellas se ven entorpecidas o
mutiladas, fundamentalmente porque en México se da el fenobmeno conocido
como familias amalgamadas o muégano, denominada asi por su simil con el
dulce tipico mexicano, es decir, porque los miembros de este tipo de familias
suelen hacer todo siempre juntos, con las implicaciones que esto trae consigo
(Pérez, s/a).

No obstante, se reconoce que debido a esta conformacion, es decir como
familias muégano y patriarcales, en donde la funcién de la mujer, como madre
es imprescindible debido al cuidado corporal de los hijos, y sostén tanto fisico
como emocional, se obtendran como resultado relaciones opresivas o
fiscalizadoras que no fomentan el desarrollo personal, asi como estereotipos en
contra de la educacioén y el desarrollo profesional y propio de la mujer.

2.5 Ciclo vital Familiar

El ciclo evolutivo de la pareja adquiere relevancia para poder considerar
como es que las diferentes etapas del ciclo evolutivo familiar se llevan a cabo
en el desarrollo de una familia. Es fundamental para el desarrollo del ciclo de la
familia, dado que éste es esencial y de aqui parte todo lo que se debe
desarrollar al interior del grupo familiar, consta de las siguientes etapas
(Membirillo et. al, 2008):

o Etapa de seleccion de pareja

e Etapa de transicidén y adaptacién temprana

e Etapa de reafirmacion como pareja

e FEtapa de diferenciacién como pareja

o Etapa de estabilidad

e Etapa de enfrentamiento a la muerte de la relacion de pareja

El ciclo vital de la familia es un concepto que brinda una idea de los
cambios y las tareas que debe enfrentar el grupo familiar a lo largo de su
desarrollo, pues hace referencia a las etapas por las cuales trascurre la vida en
familia.

Dicho concepto se fundamenta en la idea de que la familia evoluciona a
través de una secuencia de etapas relativamente previsibles pese a las
variaciones culturales. Toma como punto de partida para su analisis el modelo
idealizado de la familia moderna, que es la familia nuclear y propone un
esquema de etapas normativas a partir del analisis del desarrollo de la misma.
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Para Belarty y Ferrer (cit. En Lopez, 2001), todo inicia en rubros generales
con el noviazgo y continua con el matrimonio, los hijos, etapa escolar, periodo
intermedio, adolescencia, la emancipacion de los hijos y la jubilacion.

Si bien es cierto que existen muchas clasificaciones de las etapas del ciclo
vital, también lo es que son nombradas de diferente manera por los autores. A
continuacion se describiran, segun Valdés (2007) y Geyman (cit. en Membirillo
et. al, 2008), dichas etapas del ciclo vital:

1.

Encuentro o noviazgo: se caracteriza por el investimiento del otro, de
una carga afectiva y erética importante. El otro se constituye como
objeto de deseo y empiezan a producirse acuerdos conscientes e
inconscientes entre los miembros de la pareja, que les permiten a ambos
ir tomando distancia de la familia de origen. Se produce ademas la
creacion de una identidad propia de la pareja, que comienza incluso a
formar parte de la identidad del individuo: “Es el novio de”.

Constitucion de la familia o etapa de matrimonio: aqui la pareja toma la
decision de constituir una familia propia. Ambos integrantes tienen que
realizar los ajustes necesarios para diferenciarse y reestructurar sus
relaciones con sus familias de origen y sus amigos, lograr una
independencia econdémica y emocional, manejar un grado adecuado de
intimidad/separacion con su pareja, negociar roles y elaborar un
proyecto de vida compartido.

Familias con hijos pequefios o etapa de expansion: en esta etapa se
debe reajustar el sistema marital para permitir la entrada del hijo a la
familia. Se tiene que negociar la manera en que van a cumplir las
demandas econdmicas y las originadas de las tareas de crianza; se
reestructuran las relaciones con la familia extensa para definir y delimitar
los roles de ellos como padres y los de los abuelos.

Familias con hijos adolescentes o etapa de dispersion: durante esta
etapa vuelve a replantearse la relacién de pareja, ya que los hijos
comienzan a incrementar las actividades que realizan fuera del hogar,
dejando un mayor tiempo para los padres como pareja. Los padres
tienen que prepararse para desarrollar con los hijos relaciones mucho
mas simétricas y permitir una mayor autonomia en su toma de
decisiones. También de inicia un replanteamiento de las relaciones de la
pareja con sus familias de origen, que comienzan a necesitar cuidados.

La etapa del nido vacio o etapa de independencia: los cambios
necesarios en esta fase son la renegociacion del sistema marital, el
desarrollo de relaciones de adulto a adulto con los hijos mayores, la
reestructuracion de las relaciones para incluir a la familia politica y
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nietos. Por ultimo, la relacion con la enfermedad y muerte de los propios
padres.

6. Familias al final de la vida o etapa de retiro: Estas deben generar
cambios para adaptarse a sus nuevos roles dentro de la familia y la
sociedad; mantener el maximo de autonomia posible y enfrentar de
manera efectiva la pérdida del conyuge, de los hermanos y de los
amigos, asi como prepararse para la propia muerte.

No obstante, es preciso atender a las criticas que se le hacen a esta
division en etapas y la dificultad que se presenta cada vez con mayor
frecuencia en la actualidad para ubicar a la familia en una etapa especifica,
este modelo resulta util para entender el funcionamiento familiar, al revelar una
idea de las tareas y las demandas que tienen que enfrentar sus miembros para
lograr un funcionamiento adecuado en la etapa que estan viviendo y una
preparacion solida para su transito por otras etapas.

En cada etapa del ciclo vital, se producen cambios en los roles a
consecuencia de varios factores. Estos cambios marcan el inicio de una nueva
etapa evolutiva y los cambios de roles necesarios se convierten en las tareas
evolutivas de la familia.

El analisis del ciclo vital permite visualizar a la familia como un grupo que
necesariamente tiene que cambiar para hacer frente a las crisis derivadas de
sucesos predecibles e impredecibles que ocurren tanto fuera como dentro de la
misma (Valdés, 2007).

Las crisis son situaciones en las que el sistema familiar no puede responder
con sus recursos a las exigencias internas o externas.

Es entonces que se puede afirmar que la funcionalidad de una familia
depende de la efectividad de las estrategias que utiliza para enfrentar las crisis.

Para Jaes (1991, cit. en Valdés, 2007) existen varios tipos de crisis que
puede enfrentar una familia, entre ellos menciona los siguientes:

1. Crisis por un suceso inesperado. En este tipo de crisis el estrés
precipitante es real, unico, manifiesto e imprevisible y surge de fuerzas
ajenas al individuo y el sistema familiar.

2. Crisis de desarrollo. Son aquellas que ocurren en respuesta a las
transiciones normales del desarrollo. Aunque tedricamente la familia
tendria que estar preparada para las mismas, en ocasiones no consigue
afrontar los cambios.
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3. Crisis estructurales. Se producen debido a pautas de funcionamiento
repetitivas que adopta una familia que no permiten el desarrollo de sus
miembros y favorecen la aparicion de conductas sintomaticas.

Como ya se aborddé anteriormente, la familia desempenfia diferentes roles y
funciones, pero algo que destaca la estabilidad de la misma son las crisis que
se llegan a presentar. Es decir, en el transcurrir vital de todo grupo familiar hay
sucesivos momentos evolutivos que implican embates y nuevas problematicas
que van a conducir a desestructuraciones de todo el acomodamiento anterior,
para dar lugar a lo nuevo. El pasaje a través del ciclo vital provoca estrés en la
familia pues las transiciones, en la medida en que significan cambios, implican
estrés (Nunez, 2007).

2.6 Crisis familiares

En general, si se atraviesan estas etapas sin mayores interferencias, se
llegara a una maduracion del grupo. Si, por el contrario, hay tropiezos y
dificultades en el pasaje por ellas, se podrian producir, como consecuencia,
disfunciones familiares. De todas maneras, se afirma que cada una de estas
etapas posee un potencial de crisis (Nufiez, 2007).

Se coincide con Rolland (2000, cit. en Nunez, 2007) cuando afirma que la
teoria del ciclo vital es de gran utilidad como base para comprender la situacién
de enfermedad o discapacidad acaecida a cualquier miembro de la familia.
Pues el momento evolutivo del ciclo familiar sufrird un intenso impacto cuando
el que nace es un nifio con discapacidad, ya que a la crisis evolutiva normal se
sobreagrega la crisis accidental, con sus caracteristicas de imprevisibilidad y
disrupcion (Nufiez, 2007).

Esta situacion influira de distintas maneras en funcién del periodo de
desarrollo que esté atravesando la familia o el individuo.

De acuerdo con Nufez (2007), el momento del ciclo de vida en que se
produce la crisis, va a determinar la forma de adaptacién de la familia a la
misma y también la influencia que el acontecimiento tendra en el desarrollo
posterior.

Bajo estas circunstancias la familia que tiene un hijo con discapacidad, se
enfrenta al estrés de la cronicidad a lo largo del ciclo vital. No obstante, las
familias difieren en cuanto a su vulnerabilidad ante los estimulos, en la
interpretacion que hacen de los mismos, y en los recursos internos y externos
que instrumentan (Nufiez, 2007).

El momento marcado por la union de la pareja, asi como el momento
siguiente que es la concepcion del primer hijo, presentara las mismas
alternativas para cualquier pareja; también desde luego, para la que va a tener
un hijo con discapacidad (Nunez, 2007).
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Segun Nunez (2007) lo especifico estara dado desde el momento de la
sospecha y posterior confirmacion del déficit. Sera distinta la situacion cuando
el diagndstico ocurra durante la etapa de embarazo, o una vez nacida la
criatura. En este sentido los conyuges se piensan cada vez mas en sus
papeles de padre y madre. Es decir, se gestan proyectos de como se desea ser
como padre o madre y como se desea que el otro sea.

De tal forma que con el advenimiento del embarazo, toda pareja conyugal
afronta reformulaciones, cambios en su relacion y en su vida cotidiana.

Asi, la presencia de un nifio con una disminucion puede constituirse en un
factor con influencia critica sobre el vinculo conyugal y sobre el vinculo
paterno-filial. Algunas familias podran procesar en forma adaptativa esta crisis;
en cambio, otras haran una mala gestion de la misma (Nufiez, 2007).

Al respecto del vinculo conyugal, varios autores (Farber, 1960; Gath, 1977,
Leyendecker, 1982; Gath y Gumley, 1987; Kazack, 1987; Carr, 1988. cit. en
Freixa, 2000) afirman que la presencia de un hijo deficiente puede fortalecer o
romper la relacion del matrimonio mas a menudo que la presencia de un hijo
normal.

No obstante, varios estudios (Friedrich, Wilturner y Cohen, 1985; Dunst,
Trivette y Cross, 1986; Gath y Gumley, 1986; Blacher, Nihira y Meyers, 1987;
Donovan, 1988; Minnes, 1988. cit. en Freixa, 2000) indican que la variabilidad
en la satisfaccion marital sugiere que la respuesta conyugal no es uniforme y
que la presencia del nifio disminuido no necesariamente impide la relacion de
los padres y/o incrementa la probabilidad de divorcio o separacién, parece mas
bien, que existen ciertos factores tales como las caracteristicas del nifio
disminuido y la calidad de la relacién de los padres antes de la presencia del
disminuido, que afectan el ajuste marital. Este ajuste puede ser también
influenciado por los estilos individuales de los padres al enfrentarse con los
problemas, las relaciones con el sistema extrafamiliar y los sistemas de soporte
y ayuda.

Por su parte, Cunningham y Davis (1988. cit. en Freixa, 2000) estipulan que
los aspectos positivos y negativos de la relacion que mantienen los padres de
un niAo disminuido mental, son mas extremos que los de otra pareja con un
nino normal. No obstante, a medida que crecen los hijos, estas relaciones se
vuelven mas vulnerables por las exigencias del cuidado diario y la presién
sobre los recursos de la familia.

Del mismo modo, Madrigal (2007) declara que las relaciones entre el padre
y la madre, atraviesan por altibajos y diversos ajustes hasta que se adaptan a
la nueva situacion. En cualquier caso, afectaciones como la Paralisis Cerebral
actuan de catalizadores en las relaciones entre los padres.
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En donde se llegan a manifestar por parte de los padres desacuerdos y
discusiones, criterios contradictorios, poca comunicacion, dificultades en
compartir la cotidianidad, poco tiempo para la pareja y roles estereotipados
(Ortega, Torres, Reyes y Garrido, 2010).

Pues cada uno resuelve su duelo de una manera distinta y las
discrepancias en la manera de afrontarlo generan sentimientos contradictorios
y pueden ser fuente de conflictos en la pareja. Cuando esto sucede, se
producen a menudo discusiones ocasionadas por afrontar de forma diferente la
discapacidad del hijo; sentimientos de frustracion cuando la madre no puede
disfrutar de los momentos de intimidad por sobrecarga de trabajo o celos del
padre porque aquélla dedique mas tiempo al cuidado del hijo enfermo que a
disfrutar de momentos en comun. En algunas otras ocasiones se manifiestan
actitudes escapistas en uno de los progenitores, el deseo de huir de la
situacion ante el rechazo suscitado por la discapacidad (Madrigal, 2007).

En este sentido, el padre concibe al hijo disminuido como una amenaza
para el autoconcepto y para sus valores socioculturales de independencia,
competitividad y éxito; pues cuando el hijo disminuido es un varén, factor que
va ligado al autoconcepto del padre, a su prolongacién del ego en el hijo y en el
rol de éxito profesional que la sociedad pide que lo ostente todavia el hombre,
éste es mas vulnerable al estigma social de la disminuciéon y a las influencias
extrafamiliares (Freixa, 2000). Situacion que va a repercutir en las interacciones
padre-hijo y, por lo tanto, afectara el desarrollo psicologico de éste Ortega,
Torres, Reyes y Garrido (2010), ademas sefalan que es el padre quien suele
abandonar el hogar (es decir, se evita 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 busqueda de escuela especial); de igual manera
expresan que el hombre se frustra y se considera incompetente para afrontar
las implicaciones econdmicas, lo cual limita las experiencias de interaccién con
el nifio.

Bajo este tenor, es imprescindible describir a la paternidad como un
concepto construido socialmente, 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. Ortega, Torres, Reyes y
Garrido (2010), aseguran que las extensas jornadas laborales impiden a los
padres dedicar mas tiempo a la crianza de los hijos e hijas, debido a las
incompatibilidades entre los horarios escolares y la organizacion del tiempo
familiar, que esta en funcioén de las demandas laborales.

No obstante, al padre de hoy se le solicita relacionarse mas con los
miembros de la familia y disfrutar del ambiente hogarefio; situacion que aun se
vislumbra lejana, pues los papeles y valores del padre de familia se determinan
por su vida fuera del ambito doméstico (Fuller 2000 cit. en Ortega, Torres,
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Reyes y Garrido, 2010). Asi que los valores socioculturales y actividades
desempefiadas desde siempre por parte del varon, le hagan reaccionar y
posicionarse de cierta manera ante la idea de un hijo disminuido.

Mientras que por parte de la madre la interaccién entre ella y su hijo
disminuido se establece aunque a niveles inferiores que en la relacion madre e
hijo normal. Esta relaciéon es un circuito cerrado: si el nifio no motiva a la
madre, ésta no mantiene o continua una relacion (Freixa, 2000).

Al adentrarse en la relacion que mantiene la madre con el hijo disminuido,
se aprecia que el rol que asume por excelencia es el de cuidadora de ese hijo.
Es ella quien tiene las mayores responsabilidades sobre el hijo aunque los
padres intervienen en este rol cuando el nifio crece. Los roles siguen siendo
tradicionalmente femeninos y masculinos como se aprecié anteriormente. Al
respecto, Cunningham y Davis (1988. cit. en Freixa, 2000) sugieren que la
diferenciacion de roles de los padres, se estipula asi: la madre se encarga del
cuidado diario de los hijos y de las interacciones internas en la familia y el
padre de las interacciones externas, como una forma de mantener el equilibrio.

En este sentido, se aprecia con bastante frecuencia a la madre
transformada en la docente o terapeuta de su hijo, a veces como resultado de
demandas de la escuela y de los profesionales tratantes. Generalmente queda
absorbida por el cumplimiento de estas exigencias de apoyo escolar, con el
consiguiente descuido de otros aspectos: como madre de los otros hijos, como
pareja, como persona. A esto se agrega que habitualmente viven los logros o
estancamientos en las metas educativas o terapéuticas, como pruebas de éxito
o fracaso en el cumplimiento de sus funciones como cuidadora y madre
(Nunez, 2007).

Agregando a esto que cuando el grado de discapacidad o dependencia por
parte del hijo disminuido es elevado, se requieren de grandes cuidados y ayuda
para llevar a cabo la mayoria de las actividades de la vida diaria (Mackie et al,
1998, cit. en Madrigal, 2007).

Los cuidados que precisan algunos nifos con Paralisis Cerebral pueden ser
muy intensos y extenderse a lo largo del dia. El cuidado fisico, funcion que
supone una de las demandas superiores de tiempo para cubrir, provoca en la
cuidadora una tension continua. Madrigal (2007) comenta que las horas de
cuidado y por lo tanto el estrés de la madre, aumentaran dependiendo de la
severidad de la deficiencia.

Ahora bien, la presencia de un hijo con discapacidad, supone una fractura
en el proyecto vital del cuidador, es decir, la madre, no sélo por el desgaste
fisico originado por su cuidado, sino también por las repercusiones psicologicas
y sociales que implica enfrentarse a una realidad que desmiente las
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expectativas iniciales (Gomez Gonzalez y Alonso Torres, 1999, cit. en Madrigal,
2007).

Es asi que la relacion madre/cuidadora-entorno esta sometida a
considerables tensiones y cambios y la integridad de la cuidadora puede verse
comprometida por el impacto de la deficiencia. La madre/cuidadora se ve
obligada con frecuencia a pasar mas tiempo en casa. Asi, suele ocurrir que se
aisle de sus amigos y de muchas relaciones sociales que tenia. Reduciendo
generalmente sus relaciones sociales al entorno de los servicios para
disminuidos contactando entonces, casi exclusivamente, con familias en una
situacion similar a la suya (Freixa, 2000).

Se dispone de una importante evidencia cientifica que describe los
problemas de salud de los cuidadores, centrados, sobre todo, en la interaccion
de las madres con hijos con Paralisis Cerebral. En ellas se demuestra la
relacion entre esta circunstancia con la salud mental y el estrés, asi como la
asiduidad con la que solicitan apoyo profesional para reducir su ansiedad
(Horiguchi et al. 1999, Mobarak, et al. 2000, cit. en Madrigal, 2007).

Gbémez, Gonzalez y Torres (1999, cit. en Madrigal, 2007), afirman que dos
son las consecuencias que puede sufrir la persona encargada de la atencién
del nifio dependiente y con Paralisis Cerebral, éstas son: la interdependencia
emocional y el sindrome del cuidador quemado.

La interdependencia emocional se manifiesta en una necesidad constante
de estar juntos, para evitar peligros imaginarios, asi como en la imposibilidad
del cuidador de desconectarse de la situacion, incluso cuando se encuentra en
momentos de esparcimiento. La cuidadora se siente imprescindible, o que se
manifiesta a través de signos de tipo cognitivo, conductual y emocional. Asi,
pueden aparecer pensamientos casi obsesivos del tipo “nadie le entiende como
yo”, “si no le doy yo de comer, se ahogara”, etc. que se ven reforzados por el
miedo del nifio a encontrarse desvalido si no le atiende su cuidadora habitual.
Consecuencia y causa de estos pensamientos es la dedicacion casi exclusiva a
la atencién del hijo. En caso de grave dependencia del hijo, los cuidados
pueden ser tan absorbentes que el cuidador o cuidadora, con mas frecuencia la
madre, relegue a un segundo plano los demas aspectos de su vida; se pueden
dar casos de absentismo o abandono laboral; descuidar a los demas miembros
de la familia; olvidarse de cuidarse a si mismo o reservar tiempo para el cultivo
de aficiones o relaciones sociales, entre otras conductas; sin olvidar la
sobreproteccion del hijo para evitar esos peligros imaginarios. Desde el punto
de vista emocional, la interdependencia entre la persona con Paralisis Cerebral
y la cuidadora se manifiesta en sentimientos de angustia y depresion cuando
estan separados el uno del otro. También aparecen sentimientos de culpa en la
cuidadora cuando participa en alguna actividad o evento al margen de las
tareas de cuidado, culpabilidad que puede ir paraddjicamente acompafada de
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la sensacién de libertad y alivio, que, a su vez, refuerza, con posterioridad la
sensacion de culpa, es decir, entra en un circulo vicioso del que no sabe cémo
salir (Madrigal, 2007).

El sindrome del cuidador quemado, puede aparecer como consecuencia de
la interdependencia que se acaba de describir. Tiene lugar cuando la cuidadora
principal llega al agotamiento y desgaste fisico y psicologico debido a una
dedicacion intensa a la atencién de su hijo. Es el efecto de una situacion de
estrés continuado y cronico que desemboca en una serie de sintomas fisicos y
psicolégicos producidos por la sensacion de falta de control de la situacion
(Madrigal, 2007).

Por ultimo, es preciso destacar lo descrito por Tesio (2000, cit. en Parrello &
Caruso, 2007) cuando afirma que ninguno de los padres pediria nunca, salvo
pocas excepciones, ayuda para si mismo. Todo viene inevitablemente dirigido
a la minusvalia del hijo y no a los efectos que produce la falta de elaboracion
de una realidad tan fuerte e inquietante.
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3. DISCAPACIDAD

Es de nuestro interés diferenciar los términos que nuestra problematica
engloba, con la finalidad de describir la implicacion que dicha diferenciacién
conlleva.

Se parte de un sin fin de términos imprecisos, mal definidos y confusos,
utilizados en la literatura médica para describir las consecuencias de la
enfermedad, es asi que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se impuso
la tarea de clarificar la terminologia existente y como fruto de este trabajo,
surgio la Clasificacion Internacional de Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia
(Garcia, J. Ramos, S. Gonzalez, M., 2004), expresada a continuacion de la
siguiente manera:

1. Deficiencias. Dentro de la experiencia de la salud, una deficiencia es

toda pérdida o alteracion de una estructura o funcién psicoldgica,
fisiologica o anatomica.
Una deficiencia pone de manifiesto la alteracion o fracaso de una
funcién o la ausencia o deformidad de una estructura corporal. Se tiene
0 no se tiene. Es siempre una valoracién cualitativa. Por consiguiente, la
gravedad depende de la forma clinica de la enfermedad responsable y/o
del accidente que la produjo, pero la deficiencia secundaria es siempre
la misma.

2. Discapacidades. Dentro de la experiencia de salud, una discapacidad es
toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de
realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal
para un ser humano.

3. Minusvalias. Dentro de la experiencia de la salud, una minusvalia es una
situacion desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una
deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desempefio de un
papel que es normal en su caso (en funcidon de la edad, sexo y factores
sociales y culturales).

Ahora bien, ¢ es correcto usar la palabra “discapacidad” o “discapacitados”?,
al nombrarlos asi se asume que son incapaces de realizar las cosas, no son
capaces de responder, resolver, sentir, pensar, actuar, etc. Pero no es asi,
cada una de las personas que padecen alguna enfermedad y requieren en un
futuro de una educacion o necesidad especial, son capaces de hacer, sentir,
pensar muchas cosas.

En la actualidad la discapacidad se ve desde una perspectiva ecoldgica (es
decir, desde la interaccion persona-ambiente). Por ejemplo, la OMS (OMS,
1997; Schalock, 1999) define la discapacidad de una persona como resultante



de la interaccion entre la discapacidad de una persona y las variables
ambientales que incluyen el ambiente fisico, las situaciones sociales y los
recursos. Dentro de este modelo, la limitacion es una falta o anormalidad del
cuerpo o de una funcidn fisioldgica o psicologica; una actividad es la naturaleza
y la amplitud del funcionamiento a nivel personal; y la participacion es la
naturaleza y la amplitud de la implicacion de una persona en las situaciones de
la vida relacionadas con las limitaciones, actividades, condiciones de salud, y
factores contextuales.

Es asi que la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de Ila
Discapacidad y de la Salud (CIF) define la discapacidad como un término
genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a
la participacion (OMS, 2013). Se entiende por discapacidad la interaccion entre
las personas que padecen alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral,
sindrome de Down y depresion) y factores personales y ambientales (por
ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un
apoyo social limitado).

Por lo general se tiene una idea muy focalizada acerca de las personas que
presentan alguna minusvalia, generando entre la sociedad cierto tipo de
acciones que dejan en desventaja a esta poblacion.

El hecho de llamar a las personas discapacitados resulta un tanto agresivo
para quienes demandan una educacion especial, ya que al nombrarlas de esta
manera se les discrimina y por lo tanto no los consideran como lo que
realmente son.

Es por esto que se trata de mejorar el trato que se tiene hacia las personas
con necesidades especiales, esto logrando un cambio en la educacion y cultura
mexicana, si poco a poco se introduce mas informacién sobre el tema, seran
menos los rechazos, la discriminacion y la poca importancia que se les otorga a
estas personas que tanto necesitan para poder vivir de la misma manera que el
resto de la sociedad.

La idea es establecer ante la sociedad una forma diferente para referirse a
las personas con necesidades especiales y poder eliminar el nombrarlas
discapacitadas. Una forma correcta para dirigirnos a ellas seria personas con
Necesidades Educativas Especiales (NEE), de esta manera se amplia el
concepto que se tiene de ellas, en donde no sélo expresa que carecen de
capacidades, sino también involucra a personas que sobre pasan los limites
normales, y de esta manera se da un trato mejor donde resalta una armonia al
involucrarlos con el resto de la sociedad.

Tras esta situacion que se vive dia a dia, al analizar a fondo el caso de una
mama de una persona con NEE, se entiende el dafno que causa en las
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personas el hecho de nombrarlas discapacitadas, y asi aminorarlas respecto a
los demas.

3.1. Paralisis cerebral

La paralisis cerebral es un trastorno persistente del movimiento y de la
postura, provocado por una lesion no progresiva del sistema nervioso central
producida antes de los dos o tres afos de vida.

Para Puyuelo (2000) el concepto de paralisis cerebral engloba un conjunto
de problemas neurolégicos con sintomas motores que pueden ir desde
pequefias dificultades en la movilidad de un brazo, de una mano o en los
movimientos finos de la zona oral, hasta problemas realmente graves en los
que no pueden aguantar la cabeza, no pueden realizar movimientos selectivos
de las manos o de los brazos que permitan la escritura o tener bloqueada la
voz y el habla como consecuencia del problema motor.

Sanchez y Llorca (2004) dan un concepto mas amplio y especifico en un
area, la infancia; ellos mencionan que la Paralisis Cerebral Infantil (PCl) es una
anomalia de tipo neuromotor debida a una lesion cerebral que se produce en
los primeros afios de vida. Puede ocurrir durante el embarazo, en el momento
de parto o después del parto, sefialando como limite maximo los dos o tres
afios de edad, justo en el periodo de mayor desarrollo del Sistema Nervioso
Central. Una neurona o una célula glial o conjunto de ellas puede ser dafada
por cualquier proceso que interfiera con su metabolismo energético, ya sea una
reduccion del oxigeno o de la glucosa, una introduccion de alguna sustancia
téxica, o la interrupcién del aporte sanguineo.

La lesién como tal no progresa o evoluciona (las neuronas dafadas no se
pueden recuperar) pero si se puede mejorar 0 agravarse sus consecuencias,
dependiendo de la atencion recibida o no y de la plasticidad del sistema
nervioso, que puede suplir a través de otras asociaciones neurolégicas,
funciones o sistemas deficientes, de ahi la importancia de un adecuado
programa de estimulacién que ayude a establecer conexiones neuronales, para
de este modo tratar de suplir las lesiones de la zona lesionada.

Segun Sanchez y Llorca (2004), la Paralisis Cerebral es un trastorno que
afecta fundamentalmente al desarrollo del movimiento y la postura, que puede
llevar asociado déficits sensoriales, dificultades en la comunicacién y el
lenguaje, disminucién intelectual, convulsiones, trastornos de aprendizaje y
problemas de conducta tales como inestabilidad emocional, introversion,
inmadurez social, intolerancia a la frustracion, etc.

Xhardez (1992 cit. en Sanchez y Llorca, 2004) menciona que:

o Esta lesion cerebral no puede ser hereditaria ni evolutiva.
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e La lesion provoca trastornos motores mas o menos importantes pero
preponderantes.

e Se acompafia a menudo de trastornos asociados a nivel sensorial,
perceptivo, psicoafectivo, epiléptico, etc.

e La inteligencia puede verse afectada, tanto por los trastornos asociados
como por la zona lesionada. A medida que la capacidad intelectual se ve
menos comprometida, el nifio puede superar sus desventajas y
regularizar las dificultades asociadas a esta patologia.

Por su parte, Santucci (2002) menciona que el sindrome de Paralisis
Cerebral, ha sido develado hace mas de un siglo pero aun en estos dias se
desconocen aspectos psicologicos y educativos, he ahi la importancia de la
tematica.

La definicibn mas comunmente admitida fue dada por Phels, 1950
(Santucci, 2002) como “Trastorno persistente pero no invariable de la postura y
del movimiento debido a una lesion no evolutiva en el encéfalo antes de que su
crecimiento y desarrollo se completen”.

En nuestro tiempo se define la Paralisis Cerebral como conjunto
heterogéneo de Sindromes neuroldgicos residuales, debido a lesiones no
evolutivas en el encéfalo provocados por noxas que han actuado en periodo
prenatal, natal o postnatal (hasta el tercer ano) que tiene como principal
caracteristica un trastorno motor y que puede o no acompanarse de trastornos
psiquicos, sensoriales y/o lenguaje.

3.1.1 Etiologia

De acuerdo con lo estipulado anteriormente se reconoce a la Paralisis
Cerebral como un trastorno motor, que no se agrava con el tiempo y que la
lesidn tiene su origen durante el desarrollo del cerebro.

Sanchez y Llorca (2004) estipulan que las causas de las lesiones cerebrales
suelen ser multiples, atendiendo al momento en el que se ocasione la lesion, a
continuacion se demuestra la clasificacién que realizan:

e Prenatales: Son el 35% de los casos, la mayoria de ellos debido a
infecciones viricas que la madre padece en el primer trimestre de
gestacion, cuando la barrera placentaria todavia es permeable a los
virus como el de la rubeola. Otras causas prenatales pueden ser
enfermedades metabdlicas, intoxicaciones, traumatismos, etc.

e Perinatales: Son las mas frecuentes, un 55%, principalmente por anoxia
en el momento del parto o retraso en el momento de expulsion que
termina produciendo sufrimiento fetal.
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e Postnatales: Son los menos frecuentes y de ellos la mayoria por
infecciones viricas que afectan al cerebro (meningitis y encefalitis).

En la siguiente tabla, se aprecian los factores que conllevan a la Paralisis
Cerebral, en periodo prenatal, natal o postnatal (hasta el tercer afio de vida):

Factor Causa
Familiar -Predisposicion genética
Prenatal -Hipoxia

-Rubéola

-Exposicion a rayos X

-Diabetes

Perinatal -Desprendimiento de la placenta
-Prematuridad
-Anoxia

-Trauma

Posnatal -Enfermedades infecciosas
-Accidentes cardiovasculares
-Encefalitis

-Meningitis

Tabla 1. Se indican las causas principales de la Paralisis Cerebral.

En este sentido, se sabe que una tercera parte de nifios con Paralisis
Cerebral, aproximadamente, son prematuros y han tenido bajo peso al
nacimiento; la incidencia de parto anormal es cuatro veces superior en relacion
con la poblacion comun. No se sabe con exactitud la razén por la cual algunos
ninos prematuros resultan paraliticos cerebrales, sin embargo, el uso de
férceps al momento del parto es cuatro veces mas comun que entre la
poblacion normal. Ahora bien, esto no indica que el uso de forceps sea
causante necesariamente de la lesion, no obstante su empleo es simplemente
una consecuencia de otras dificultades que impidieron un parto normal. Debido
a la frecuencia de partos dificiles, se ha llegado a pensar que la mayoria de los
casos con Paralisis Cerebral se producian en ellos (Bowley y Gardner, 2001).

Bowley y Gardner (2001) mencionan que son raras las causas hereditarias,
y sOlo en un pequefo porcentaje de familias se encuentra mas de un nifio
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afectado, o antecedentes de familiares afectados. Las madres demasiado
jévenes o maduras se encuentran algo mas “en riesgo” que otras. Asimismo
todas las clases sociales se encuentran igualmente en riesgo en cuanto se
refiere a la Paralisis Cerebral., que es mas comun en el sexo masculino que en
el femenino.

De acuerdo con Santucci (2002) de los nifios con necesidades especiales el
que padece una paralisis cerebral es sin duda el mas complejo. Puesto que se
trata de una afectacion multifuncional en la cual convergen aspectos
neuromotrices, perceptivos, cognitivos, sociales y comportamiento.

Ahora bien, resulta relevante mencionar la clasificacién de la Paralisis
Cerebral, ya que es importante considerar las necesidades que cada una
requiere para poder entender el vivir y sentir de la madre. Al no ser todas
iguales, existe una forma de vida diferente tanto para el que la padece como
para el resto de la familia, ya que las exigencias tanto emocionales,
economicas y sobre todo en los cuidados de salud varian segun sea el caso.

3.1.2. Clasificacion

Una vez senaladas las causas aparentes del desarrollo de la afeccién, es
importante destacar las clasificaciones que se hacen de la misma (Tabla 2)
segun el tipo, tono, topografia y grado que comprende:

Criterio Niveles

Tipo -Espasticidad
-Atetosis

-Ataxia

Tono -Isoténico
-Hiperténico

-Hipotdnico

Topografia Hemiplejia-Hemiparesia
Diplejia-Diparesia
Cuadriplejia-Cuadriparesia
Monoplejia-Monoparesia

Triplejia-Triparesia
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Grado -Grave
-Moderado

-Leve

Tabla 2. Clasificacion de la Paralisis Cerebral.
A continuacion se describen los tres tipos principales de Paralisis Cerebral:

1) Pardlisis cerebral espastica. Es una condicion en la cual hay
demasiado tono muscular o musculos apretados. Los movimientos son
tiesos, especialmente en las piernas, brazos y/o espalda. Los nifios con
esta forma de Pardlisis Cerebral mueven las piernas torpemente,
girando o en salto de tijera las piernas mientras tratan de caminar.

2) Paralisis cerebral atetoide (llamada también Paralisis Cerebral
discinética). Puede afectar los movimientos del cuerpo entero. Esta
forma de paralisis cerebral tipicamente involucra lentos movimientos
incontrolados y bajo tono muscular que causa dificultades para la
persona al tratar de sentarse en forma derecha y caminar.

3) Paralisis cerebral mixta. Es una combinacion de los sintomas descritos
mas arriba. Un nifio con paralisis cerebral mixta tiene tonos musculares
altos y bajos. Algunos musculos son demasiado apretados otros son
demasiado sueltos, creando una mezcla de rigidez y movimientos
involuntarios.

Por su parte Sanchez y Llorca (2004), determinan que existen cuatro unicas
formas clinicas como las mas aceptadas, estas son:

7

« Paralisis Cerebral espastica. Es la mas frecuente y ocurre cuando la
lesién se localiza en la Corteza Cerebral. Se caracteriza por un tono
muscular elevado que ocasiona rigidez de movimientos y la incapacidad
para relajar determinados grupos musculares. La espasticidad es una
contraccion refleja que se opone al movimiento y se produce, sobre
todo, cuando el musculo se estira estatica o dindmicamente; dificulta el
movimiento y varia segun la posicion que se adopte, aumentando
medianamente en posicidon sentado, mucho en posicion de pie y
disminuye generalmente en la posicion de acostado. También varia con
la emocién y el cansancio, haciéndose mas presente. Suele llevar
disminuciones visuales y déficit de atencién, produce trastornos en el
lenguaje por las dificultades para articular palabras.

« Paralisis Cerebral atetdsica. Ocurre cuando la lesion se localiza en los
Ganglios Basales y se caracteriza por movimientos involuntarios que
enmascaran o interfieren las acciones normales del cuerpo. Movimientos
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vacilantes de las extremidades, muecas faciales y falta de equilibrio en
la cabeza y cuello. En ocasiones estos movimientos involuntarios se
desencadenan ante emociones, sobreesfuerzo intelectual o estimulos
sensoriales.

El movimiento atetdsico es una variacion involuntaria lenta entre las
posiciones extremas de flexién y de extensién, que disminuye con el
reposo y desaparece durante el suefio. Muy relacionado con la atetosis
se encuentra la distonia, que consiste en movimientos involuntarios
intermitentes que imponen a segmentos de las extremidades posiciones
extremas. Puede llevar asociada pérdida auditiva y paralisis de los
musculos oculares, asi como dificultades en el lenguaje.

% Paralisis Cerebral ataxica. Cuando la lesion se localiza en el cerebelo se
ve afectado el sentido del equilibrio y el sentido de la gravedad.
Generalmente estas lesiones cursan con hipotonia generalizada, asi
como con una serie de dificultades en acciones que requieren la
realizacion rapida de movimientos, tareas de precision y coordinacion
general. Cuando intentan realizar movimientos voluntarios estos vienen
acompafnados de un temblor tipico que nos permite identificar a estas
personas. Se caracterizan por la pérdida del equilibrio, por lo que
tropiezan y caen muy a menudo, asi como por el desgarbo al caminar,
debido a las dificultades de coordinacion de movimiento. También se ve
afectado el lenguaje con voz monétona y nasalizada.

% Sindromes mixtos. Es una combinacién de las anteriores, en donde se
solapan unas alteraciones en las otras, afectando varias estructuras
encefalicas. Atendiendo a los miembros afectados, la clasificacion mas
frecuente habla de Hemiplejia, cuando se ve afectado solamente un
hemicuerpo (pierna y brazo de un mismo lado); Paraplejia, cuando
afecta extremidades inferiores y Tetraplejica cuando se ven afectadas
las cuatro extremidades.

Por su parte, Willie (s/a; Santucci, 2002) establece su clasificacidén segun la
distribucion o las caracteristicas del trastorno:

= Monoplejia: afectacion de una sola extremidad
» Paraplejia: afecta a las piernas solamente

» Hemiplejia: afecta a la mitad del cuerpo

= Triplejia: afecta ambas piernas y un brazo

» Tetraplejia: afecta a las cuatro extremidades

» Diplejia: Se aplica a veces a los tetrapléjicos en los que hay mayor
afectacion de las extremidades inferiores, que de las superiores.
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Por otro lado, se enfatiza que la paralisis cerebral puede tener asociados
otros trastornos, entre los relacionados podemos distinguir los siguientes:

1. Trastornos de los movimientos oculares
Trastornos sensitivos y sensoriales

Alteraciones de la percepcion

> W Dn

Alteraciones del lenguaje

Deficiencia intelectual

o o

Epilepsia

7. Trastornos de la conducta

8. Trastornos del aprendizaje

9. Alteraciones del orden general

Al respecto, se subraya que los trastornos asociados originan una serie de
dificultades variables que forman parte de las necesidades educativas
especiales que presenta esta poblacion. Estas lesiones pueden ser de
diferentes tipos segun Xhardez (1992 cit. en Sanchez y Llorca, 2004):

1. Discapacidad en la recepcion de informaciones externas vy
propioceptivas; esta limitacion en la recepcion de la informacion puede
responder a diferentes capacidades sensoriales, tales como:

a) Trastornos del sistema visual o periférico, cuyas discapacidades
funcionales mas frecuentes son el estrabismo y la ambliopia. Estas
deficiencias deben ser corregidas pues afectan al mantenimiento
postural, al equilibrio, a la prension y a la seguridad del nifio.

b) Trastornos de la audicion: se encuentran entre el 5 y el 10% de los
casos. Puede aparecer desde la sordera total a la sordera parcial.
Generalmente estos trastornos provocan una minusvalia en el area del
lenguaje. A veces también las dificultades en esta area se deben a la
falta de informacion tactil y propioceptiva de la lengua y de la cara, que
ocasiona dificultades en la articulacién del mismo, debido a las secuelas
motrices y psicomotrices de la lesion cerebral a nivel de los 6rganos
fonadores y de la respiracion.

c) Trastornos en los receptores cinestésicos o de la sensibilidad superficial
y profunda. Este tipo de dificultad es menos frecuente que las anteriores
pero, cuando aparece, afecta globalmente a las capacidades motrices y
al area social, repercutiendo en los diferentes aprendizajes en los que
estas areas se encuentran implicadas.
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2. Trastornos de la interpretacion y la integracion central de estas
informaciones. Hace referencia a las dificultades para la decodificacion,
categorizacion, seleccion, etc., y toda una serie de procesos cognitivos que
tienen lugar con esta informacion sensorial.

3. Trastornos del comportamiento. Pueden ser consecuencia del dafo
neurolégico, o bien de la consecuencia de tener esta minusvalia y como se
percibe y se le da respuesta en el entorno.

Respecto a estos trastornos, Puyuelo (2000) especifica la frecuencia con la
que se presentan en los casos de Paralisis Cerebral:

*» Problemas oculares: alrededor del 40% de los casos. Las
manifestaciones mas frecuentes son miopia, estrabismo y nistagmus.

» Problemas auditivos: pueden oscilar desde una hipoacusia leve a una
sordera neurosensorial bilateral. Estas dificultades presentan una
incidencia de alrededor de un 10% mas que en la poblacion general.

» Retraso mental: oscila entre un 40 y un 60% de los casos.

» Epilepsia: con diferentes manifestaciones, pero presenta una incidencia
de entre el 40 y el 60% de los nifios con paralisis cerebral.

= Alteraciones en el desarrollo del lenguaje, entre el 70 y 80% de los
casos.

3.2 La familia ante la discapacidad

El nacimiento de un hijo, en la historia personal de un individuo es sin duda,
un momento de cambio real que reestructura el fluir de la existencia: no
obstante esto entra en una historia acorde a la evolucion personal, de pareja y
familiar. Sin embargo, el nacimiento de un hijo con una minusvalia es
inmediatamente percibido por los padres como un acontecimiento
extraordinario, inesperado e incomprensible (Parrello & Caruso, 2007).

En este sentido Gallardo y Salvador (1994) detallan algunas reacciones y
etapas por las que suelen atravesar los padres al tener un hijo con
discapacidad:

- Conmocién ante algo totalmente inesperado. Las expectativas ante el
nacimiento de un bebé es que sea sano y que cumpla las aspiraciones
de ambos padres. Normalmente el profesional de la medicina o la
persona que da la noticia no suele hacerlo de una forma muy reposada y
sobreviene una etapa de aturdimiento.
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- Negacién de la realidad. Los seres humanos somos capaces de
autoenganarnos hasta unos extremos increibles con tal de no reconocer
lo evidente cuando algo no es de total agrado.

- Pena, tristeza, afliccion, por el bebé y por ellos mismos, por la situacion
de desencanto y desilusion.

- Ansiedad, hostilidad y rechazo, hacia el bebé, el personal sanitario, la
pareja, a veces la familia y la sociedad.

- Culpa. Se han encontrado hoy dia, padres y madres que continuan
creyendo que el nacimiento de su hijo con paralisis cerebral es fruto del
castigo divino por una vida un tanto libertina por parte del padre en su
juventud.

- Verguenza. Se siente a la criatura recién nacida como una construccion
personal que no ha resultado perfecta, y existe un cierto temor a
normalizar la vida. Esto aun se encuentra en las sociedades muy
cerradas y con pocos recursos, sin embargo, este pensamiento se
encuentra cada vez menos.

Parrello & Caruso (2007) sostienen que generalmente, tras recibir los
padres la confirmacién del diagndstico, el trauma es tal que muy a menudo
resulta no narrable: no hay palabras que parezcan suficientemente aptas para
contar tanto sufrimiento, y el silencio a menudo es utilizado como defensa
contra el dolor.

Igualmente Madrigal (2007) describe como el momento mas dificil para la
familia el que abarca desde la sospecha de que algo va mal, hasta la
comunicacién del diagnéstico; los padres se sentiran desbordados por la
informacion recibida y los sentimientos que ésta suscita, pues la reaccion
desencadenara wuna gran confusibn en los sentimientos, a veces
contradictorios, que oscilan entre la esperanza de que haya un error hasta la
desesperacion. Los padres sefialan que la comunicacion del diagnostico
supone un golpe de gran envergadura que trastoca sus vidas (Lambrenos, et
al. 1996, cit. en Madrigal, 2007).

De tal manera que, la forma en que los profesionales comunican la noticia
tendra una influencia importante en las impresiones y reacciones iniciales. Hay
padres que expresan quejas por la falta de sensibilidad, la insuficiencia de
informacion o los diagnésticos contradictorios; circunstancias que aumentan los
sentimientos de confusion, temor e incertidumbre (Madrigal, 2007).

De esta forma, es muy posible que el momento en que se informa del
diagndstico sea la culminacién de un proceso percibido como interminable, en
el que el nifo transite por distintos especialistas sin que ninguno de ellos haya
dado una respuesta satisfactoria a los interrogantes planteados por la familia.
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Puesto que la negacidn de la realidad puede llevar a los padres a consultar a
otros médicos y especialistas que los provean de un diagndstico distinto. La
busqueda de una solucibn magica puede conducir a la familia a otro
peregrinaje por distintos profesionales que desmientan el diagnostico o
proporcionen la cura. Este recorrido les puede llevar, incluso, a probar terapias
alternativas (Madrigal, 2007).

Tal peregrinacion crea sentimientos ambiguos (confusion, temor, negacion,
etc.) y conflictos que anticipan el proceso de duelo, cuyo inicio viene a coincidir
con el momento en que se tiene la certeza de la Paralisis Cerebral (Gémez
Gobnzalez y Alonso Torres, 1999, cit. en Madrigal, 2007).

Pues el nacimiento de un hijo que no responde a las expectativas de
"normalidad" de los padres es una fractura que parte dolorosamente los hilos
de la continuidad del si mismo, que debe, en este punto, reestructurarse dando
un nuevo sentido a la existencia (Meo 2000, cit. en Parrello & Caruso, 2007).
Asi como experimentar una verdadera pérdida, la del hijo que esperaban, que
estaba revestido en su imaginacion de un completo paquete de caracteristicas
fisicas y psicologicas, y con un futuro esbozado, a menudo, con muchos
detalles, las elecciones escolares, el trabajo, los juegos, deportes, etc.

En este sentido la familia debe movilizar sus recursos psicoldgicos para
renunciar a este hijo, contemplando el sentimiento de pérdida, y acoger al
nuevo que trae unas demandas especificas, logrando asi la asimilaciéon y
aceptacion, es decir, deben elaborar el duelo (Madrigal, 2007).

Madrigal (2007) asegura que el futuro del nifio dependera en gran medida
de la forma en que la familia perciba y afronte la discapacidad.

Al respecto, Ortega (2002 cit. en Ortega, Torres, Garrido & Reyes, 2006)
plantea que la forma en cdmo los padres responden cuando tienen un nifio con
caracteristicas diferentes, depende de factores como: Ila manera en que
fueron criados, su habilidad y experiencia para enfrentarse a este tipo de
problemas, el tamano de la familia, el grado de retardo, el lugar que ocupa el
nino(a), el sexo, su nivel socioeconémico, su nivel de estudios, la calidad y
naturaleza de los sistemas de apoyo que tuvieron los padres al enterarse de la
situacion, la forma en que el médico comunicé la noticia y la estabilidad de las
relaciones familiares.

De tal suerte, que una vez asumida la Paralisis Cerebral, la familia entra en
un proceso de normalizacion que varia de unos casos a otros. Tal proceso
puede desembocar en la aceptacion de la discapacidad, la resignacion o el
rechazo. Gomez, Gonzalez y Torres (1999, cit. en Madrigal, 2007) declaran que
la respuesta de los distintos miembros de la familia dependera de multiples
factores, como los rasgos de la personalidad y el estado de animo de cada uno
de sus miembros o la gravedad del diagndstico y prondstico.
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Una vez que los padres atravesaron por este primer periodo, se piensa que
se da una transicion mas en la familia desde el segundo afio de vida hasta los
cinco anos del hijo con discapacidad, en esta etapa, se producen sucesivas
adquisiciones madurativas que llevan a su autoafirmacion y a su mayor
independencia. Generalmente el nifo con una discapacidad, dependiendo del
tipo y grado de ésta, no consigue estas adquisiciones evolutivas en todas las
areas, o las logra en forma mucho mas lenta, demandando de parte de todos,
tiempo, esfuerzo y energias (Nufez, 2007).

Es durante este periodo cuando las diferencias del nifio con relacion a los
otros que no presentan deficiencias, se hacen mas notorias. Y cuanto mas
evidentes sean las mismas, mayor suele ser la ansiedad de los padres, el
dolor, la desilusion, la culpa, las preocupaciones, los temores, la verguenza,
etc. (Nunez, 2007).

El pequeio ya en esta etapa tiene una mayor conciencia de su cuerpo y de
las diferencias con otros cuerpos. En esta fase el nifio hace una toma de
conciencia de las funciones corporales que tiene, o de las que carece (Nufiez,
2007).

Por otro lado, el periodo que abarca desde el segundo afo de vida hasta los
cinco, plantea a los padres una situacion de gran complejidad, que es la
eleccién del jardin de infantes para el hijo (Nufiez, 2007).

Si el nifio ingresa a un centro o jardin especial, esto refuerza en los padres
la percepcion de la diferencia del hijo. Este hijo pasa a ocupar el lugar de un
“hijo diferente”, con la concomitante situacion de “padres diferentes” (Nufiez,
2007).

Por otro lado, respondiendo a las tendencias actuales de integracion, el hijo
concurre al jardin comun, las comparaciones diarias con sus comparieros les
recuerda a los padres, de forma constante, las discrepancias y diferencias, lo
que puede ser fuente de dolor y angustia (Nunez, 2007).

Una de las dificultades con las que se encuentra toda familia en este
periodo evolutivo es cdmo manejar las manifestaciones de la creciente
autonomia del nifio, expresadas muchas veces como negativismo, berrinches,
caprichos, etc. Generalmente los padres responden con conductas
ambivalentes, que oscilan entre conductas de extrema tolerancia y otras de
excesivo rigor. Habitualmente los padres sienten que ya son muchas las
exigencias a las que se lo somete, como para decirles ademas “no” a
requerimientos que plantean (Nufez, 2007).

Ahora bien, cuando el hijo transita a la edad escolar, es decir, de los seis a
los doce afios, generalmente, como en el periodo anterior, el déficit afectara de
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distintos modos las expectativas, ilusiones, objetivos y metas que los padres
depositan en su hijo (Nufiez, 2007).

Muchas seran las energias y el tiempo dispuestos en esta etapa evolutiva
en cuanto a las tareas escolares y a los tratamientos especificos. Esta
dedicacion paterna, en muchas circunstancias, produce estrechos vinculos
padres-hijo que pueden funcionar como obstaculos para el desprendimiento y
la independencia que habitualmente acompafia el desarrollo de los nifios de
esta edad. Con bastante frecuencia los padres se transforman en docentes o
terapeutas de sus hijos, a veces como resultado de demandas de la escuela y
de los profesionales tratantes. Es la madre quien generalmente queda mas
absorbida por el cumplimiento de estas exigencias de apoyo escolar, con el
consiguiente descuido de otros aspectos: como madre de los otros hijos, como
pareja, como persona. A esto se agrega que los padres habitualmente viven los
logros a estancamientos en las metas educativas o terapéuticas, como pruebas
de éxito o fracaso en el cumplimiento de sus funciones paternas (Nufez, 2007).

En esta etapa son indispensables las necesidades de los nifios de explorar
y conocer el entorno que los rodea y adquirir las herramientas suficientes para
convertirse en personas independientes, de ahi la importancia del juego y la
socializacion con otros nifios de su edad (Nufiez, 2007).

Muchas ilusiones paternas suelen sufrir una fuerte ruptura ya en esta fase, y
mas aun con la llegada a la adolescencia cuando no se han cumplido las metas
y objetivos que se plantearon (Nufiez, 2007).

La falta de autonomia ambulatoria, los escasos recursos comunicativos, la
falta de patrones sociales de interaccion y otras limitaciones asociadas con la
discapacidad pueden aumentar los conflictos familiares (Nufez, 2007).

La adolescencia del hijo con discapacidad es una etapa de crisis que
incluye al adolescente y a sus padres. Pues se caracteriza por un proceso de
emancipacion que se acompana de una ambivalencia dual, es decir, abarca a
padres e hijos: entre la necesidad de desprendimiento y la de seguir ligados
(Nunez, 2007).

En el caso especifico del adolescente con discapacidad y sus padres, esta
etapa tiene vicisitudes particulares. Los conflictos como la confrontacion
generacional, una relacion llena de criticas, cuestionamientos y desafios a la
autoridad paterna, habitualmente se intensifica en estos casos. Este
adolescente tiene que dejar el medio sobreprotector que caracterizdé su
infancia, para tomar en cuenta el mundo externo, preparado para las personas
‘normales”, en el cual tiene que buscarse un lugar. En el adolescente con
discapacidad se manifiesta un conflicto mas intenso que en otro joven sin dafio:
el deseo de libertad e independencia de sus adultos sobreprotectores, y la
necesidad de seguridad y dependencia (Nufiez, 2007).
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Los padres, ante la adolescencia de su hijo con deficiencia, también tienen
temores incrementados al desprendimiento y a la incursién en un mundo vivido
como amenazante. Las manifestaciones de la sexualidad del hijo contribuyen
aun mas a estos temores.

En la pareja paterna se intensifican también viejas culpas ante la
discapacidad. Sienten que tal vez no eligieron adecuadamente las estrategias
educativas o terapéuticas, que no implementaron todos los recursos necesarios
para ayudar al hijo, que no hicieron todo lo suficiente, es decir, que fracasaron.
Estos sentimientos surgen a consecuencia de que este periodo marca una
ruptura de ilusiones, expectativas puestas en las distintas etapas anteriores
(Nunez, 2007).

La desorientacion, la inseguridad y las dudas sobre como actuar ante las
manifestaciones de conducta del hijo adolescente son otras formas de reaccion
de los padres. Todos estos temores, ansiedades y dudas de la pareja parental
pueden conducir, como repuesta, a un incremento de la sobreproteccion, y asi
cortan las iniciativas y las inquietudes del joven para explorar el ambiente y
para experimentar situaciones de desprendimiento. Se suceden compulsivos
cuidados, mas alla de los que por su limitacién, su hijo requiere (Nufez, 2007).

En esta etapa se reactualiza la crisis que se produjo ante el diagndstico.
Vuelve a la escena la tematica de la discapacidad en gran medida movilizada
por las inquietudes del adolescente que hace una nueva toma de conciencia de
su condicion de discapacitado (Nufiez, 2007).

Ahora bien, el futuro como motivo de preocupacion constante cobra mas
sentido en la etapa de la adultez, puesto que se aprecia una carencia de
servicios para adultos discapacitados y de ofrecimientos laborales, causas que
los obligan a que permanezcan en casa, en una situacion de aislamiento,
inactividad e improductividad. Estos hechos se acompanan de la mayor edad
de los padres, con la consiguiente pérdida de energias, fuerzas y el surgimiento
de diferentes enfermedades que los enfrentan a percibir que ya no son tan
capaces de seguir cuidando a su hijo como lo venian haciendo (Nufiez, 2007).

Esta preocupacion se percibe particularmente por la madre, puesto que es
ella quien vive a cargo de él, se preocupa por como vivira en un futuro, si han
servido de algo sus cuidados y de lo contrario, no sabe cémo sobrellevara la
enfermedad el hijo. La madre suele pensar que al encontrarse ausente sera el
final de su hijo; al no estar ella, el hijo no cuenta con el suficiente apoyo para
salir adelante.

Pese a la incidencia familiar que tiene el futuro en estas familias, se aprecia
que la planificacibn de ésta estd generalmente ausente. Esta falta de
planificacion puede llevar a que muchas veces se tomen decisiones de
emergencia en el momento en que un padre se enferma o fallece, con las
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graves consecuencias que esto trae tanto para el discapacitado, como para sus
hermanos u otros familiares (Nunez, 2007).

Pues los hermanos comienzan a tener mayores preocupaciones Yy
responsabilidades ante la situacion, consecuencia de la vejez, enfermedad y
muerte de los padres. En esta fase son ellos quienes van tomando un creciente
compromiso en la vida de la persona con discapacidad (Nufiez, 2007).
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4. Metodologia

La eleccion metodolégica propuesta para esta investigacion fue la
metodologia cualitativa. Taylor y Bodgan (1996, cit. en Guzman, 2005)
describen a la metodologia cualitativa como “la investigacién que produce
datos descriptivos: las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y
la conducta observable” (p.19). En este sentido, la metodologia cualitativa se
podra entender como una serie de estrategias o métodos encaminados a
recolectar datos descriptivos de las experiencias personales. Lerner (1999, cit.
en Guzman, 2005) menciona que “el supuesto fundamental consiste en
considerar que los comportamientos humanos son resultado de una estructura
de relaciones y significados que operan en la realidad, en un determinado
contexto social, cultural e ideoldgico, realidad que es estructurada o construida
por los individuos, pero que a su vez, actua estructurando su conducta” (p. 13).

Tarrés (2001) por su parte menciona que la metodologia cualitativa “es una
estrategia encaminada a generar versiones alternativas o complementarias de
la reconstruccion de la realidad, se comprende por qué es un recurso de primer
orden para el estudio y la generacién de conocimientos sobre la vida social.
Aspectos de vital importancia de esta estrategia resulta ser, sin lugar a dudas,
la adecuada utilizacidn de las técnicas de recoleccion y analisis de informacion”

(p. 64).

Por tales aspectos, resulta conveniente para el objetivo de esta
investigacién, trabajar con metodologia cualitativa, ya que es de gran
importancia mostrar la propia vision del actor.

En este sentido, diversas son las herramientas metodoldgicas que ofrece la
investigacion cualitativa, para la recoleccion de datos. Inclusive la entrevista
cualitativa como herramienta de trabajo, cuenta con modalidades y enfoques
diversos. Sin embargo, a continuacion se hara énfasis en la que fue utilizada
para la recoleccion de los datos, destacando su concepto y forma de aplicacion
para los fines de esta investigacion.

De modo que la entrevista es una técnica en la que una persona
(entrevistador) solicita informacion de otra u otras (entrevistados, informantes)
para obtener datos sobre un asunto determinado. Presupone entonces, la
existencia de al menos dos personas y la posibilidad de interaccion verbal
(Rodriguez, Gil y Garcia, 1999; cit. en Guzman, 2005).

La entrevista cualitativa facilita una lectura de lo social a través de la
reconstrucciéon del lenguaje, en la cual los entrevistados expresan sus
pensamientos y deseos; incluso dice Vela (2001, cit. en Guzman, 2005) llega a
mostrarse la parte inconsciente de las personas.



Como técnica en la labor de investigacion, la entrevista cualitativa es una
herramienta indispensable en la generacion de conocimiento sistematico sobre
el mundo social. Sin embargo, se debe considerar el tipo de comunicacién que
se desea obtener o la clase de informacion que se pretender capturar, para
seleccionar esta modalidad. Es asi que para las caracteristicas de esta
investigacion, se aplicaron entrevistas semiestructuradas. A continuacién se
definira el concepto y se describiran sus cualidades.

Estas entrevistas suelen ser utilizadas en aquellas investigaciones que se
interesan por interrogar a personas que cuentan con poco tiempo u
oportunidades para participar. Utilizar esta modalidad de entrevista ademas
beneficia al investigador, porque al contar con temas o preguntas
preestablecidas demuestra al entrevistado que esta frente a una persona
preparada y competente con el pleno control sobre lo que quiere saber y le
interesa de la entrevista, sin que con ello se llegue a ejercer un dominio total
sobre el informante. “Asi en la entrevista semiestructurada, el entrevistador
mantiene la conversacidén enfocada sobre un tema particular, y le proporciona
al informante el espacio y la libertad suficientes para definir el contenido de la
discusiéon” (Bernard, 1988; cit. en Guzman, 2005. P. 44).

De esta forma, segun los objetivos trazados, la distancia, el tiempo y la
posibilidad de encuentros con la participante de esta investigacion, se opto por
la entrevista semiestructurada.

Se aplicaron una serie de entrevistas semiestructuradas a una mujer que es
madre de un adolescente con Paralisis Cerebral; con la intencion de obtener,
como ya se menciono anteriormente, su vivencia como madre de una persona
con discapacidad. A su vez, se pretendido generar elementos que permitieron
analizar la construccion personal que ella hace en torno a diversas situaciones
que adquieren significado al verse implicada en esta situacion.

Se trabajoé con una mujer de 38 afos, del Municipio de Naucalpan; madre
de un adolescente con Paralisis Cerebral atetdsica, de 18 anos de edad. Se
llevaron a cabo cinco sesiones, una de ellas para establecer el contacto y
cuatro para aplicar las entrevistas semiestructuradas; se llevaron a cabo 5
entrevistas, en donde se abordaron de manera indistinta las siguientes
tematicas:

e Autoconcepto el significado de ser muijer.

o Historia de gestacion de una madre de una persona con NEE.
e Expectativas e ideacion de la maternidad.

e Dinamica y estructura familiar.

e Sociedad y apoyo institucional para personas con NEE.
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En la primer entrevista ademas de establecer el rapport y dando a conocer
el objetivo de la investigacion, se abordo parte de su historia de vida, la historia
de su relacion de pareja. Asi como los deseos que tenia de ser mama.

En la segunda y tercer entrevista se profundizé en las expectativas que
tenia de ser madre, del formar una familia y un poco del ideal materno. Ademas
de abordar la vivencia de su embarazo y un poco de la dinamica familiar que
tiene en casa. Al final de la segunda entrevista se intento ahondar en su
persona, pero Valeria no pudo contestar a las preguntas.

Para finalizar en la cuarta y quinta entrevista se toco el tema de la dinamica
familiar asi como la relacién familiar, también se retomé el tema de su persona
y autoconcepto en donde la participante logré identificar que quiere para ella
como mujer. Asimismo se profundizo en la tematica de las necesidades que
presenta su hijo y como es que ha vivido esta situacion. Finalmente se cerraron
las entrevistas agradeciendo la atencidn y dedicacion a la investigacion.

Se utilizé una videocamara, para grabar el audio de dichas entrevistas.

Por ultimo, en este trabajo se empled el analisis de datos a partir del
informe narrativo, la razén de esta eleccion se debe a que una mirada de este
tipo vislumbra las vivencias y, mas importante aun, el sentir y pensar del actor,
respecto a un tema, de tal modo, que este tipo de analisis se centra en cdmo
los individuos cuentan sus historias, lo que enfatizan, lo que omiten, su postura
como protagonistas o victimas, la relacion que la historia establece entre quien
la cuenta y el auditorio; y todo ello moldea lo que un individuo puede afirmar
sobre su propia vida. Es decir las historias personales no son solamente una
forma de decir algo sobre la propia vida; sino son el medio a través del cual se
crean las identidades (Alvarez, 2009).

Como parte del analisis se recurrié a una categorizacion en funcién de los
datos obtenidos, estas categorias se agruparon respondiendo a un rubro en
especifico.
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5. CONTEXTUALIZACION

Valeria es una sefora de 39 anos de edad, ella vive con su esposo y sus
tres hijos, Carlos es su hijo mayor que actualmente cuanta con 19 afios y es
quien padece Paralisis Cerebral. Valeria cuenta que su vida ha sido muy
cambiante, ya que desde que conocidé a su esposo cambio todo. Ella comenta
que cuando era soltera le gustaba salir a bailar, es lo que mas le gusta hacer,
pero no le gustaba ni pretendia establecer una relacion formal con su esposo ni
con ningun otro hombre. Valeria conocié a su esposo por medio de sus
hermanas quienes le decian que no le convenia, sin embargo, ella acepto salir
con él y entablar una relacion, a lo largo de su relacién ella noté que su esposo
era muy mujeriego y aun sabiendo esto continuo con él. Tiempo después de la
relacion resultd6 embarazada y sin saber porque se le presentdé un aborto,
sabiendo que estaba embarazada estaba decidida a sacar adelante sola a su
bebé, al perderlo se alej6 de su pareja y se continuaban viendo
esporadicamente. Tiempo después Valeria volvid a embarazarse y continuaba
en su postura de ser madre soltera, a lo largo de su embarazo vivié en casa de
sus papas y se mantuvo sola, ocasionalmente se reunia con su pareja y el dia
de la llegada del nacimiento se fue sola y vivié sola su parto.

Hasta ese momento Valeria queria continuar sola, sin embargo, al
presentarse todas sus complicaciones para dar a luz, recurre al apoyo de
César, su esposo. Es ese el momento en el que deciden vivir juntos y
sobrellevar el problema que se les habia presentado. Valeria permanecioé a
lado de su hijo quien estuvo internado durante largo tiempo y no le daban
esperanzas de vida. Finalmente logré salir del hospital y se tuvo que enfrentar
con los cuidados especiales que requeria su bebé. Accedié a vivir con su
esposo y formar una familia, en donde ella se encargaba de la casa y los
cuidados del nifio y él solventaba los gastos econdémicos.

Durante la rehabilitacion de Kevin los doctores le sugieren tener otro bebé,
pero ella no se sentia segura de hacerlo, ya que tenia miedo de volver a vivir lo
mismo. El enfrentarse con la enfermedad de Kevin no fue facil, Valeria comenta
que nunca se sintié culpable ni castigada, pero si se preguntaba por qué le
habia sucedido eso a ella, por ello no queria volver a pasar por Io mismo si
tenia un bebé mas. Tiempo después se vuelve a embarazar y tiene a un nifo,
Oscar, el cual es sano y en él se ha apoyado mucho para el desarrollo de
Carlos.

En cuanto a su situacion personal y de pareja, Valeria comenta que no ha
sido grata ya que desde el comienzo de su relacion, su esposo le ha sido infiel
constantemente, en una ocasién, Valeria comentd que era logico que su
esposo lo hiciera ya que a ella no le gustaba tener intimidad con él. Ella es una
persona que le cuesta trabajo conocer qué es lo que quiere y necesita para
sentirse realizada, sin embargo, como mama se considera buena.



Anos después se vuelve a embarazar y tiene a una nifia, y es cuando se

olvida completamente de ser mujer para convertirse exclusivamente en ser
mama y esposa.

Al inicio de la investigacion Valeria se encontraba ausente de su papel de
mujer, no sabia ni conocia que necesidades tenia. Y con la ayuda de la
narrativa logro identificar qué quiere realizar en todos los aspectos de su vida,
solamente le falta darse un tiempo para llevarlos a cabo.
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6. ANALISIS DE RESULTADOS

Con el objetivo de conocer y analizar la vivencia y construccion personal
de una mujer como madre de un adolescente con Paralisis Cerebral se recurrid
a la elaboracién de cinco ejes de analisis a partir de las entrevistas realizadas.
Los ejes fueron seleccionados en un principio de acuerdo al marco teérico, al
objetivo de investigacion y a la guia de entrevista; posteriormente fueron
definidos y modificados a medida que se avanzo en la examinacion y analisis
de los datos. El primer eje al que se hizo referencia lleva por nombre
vicisitudes del matrimonio, contempla la conformacion del matrimonio,
incluyendo la suma de experiencias y expectativas que encierran la etapa del
noviazgo. En el caso de nuestra participante incluye el proceso de noviazgo,
decision de cohabitacion, los conflictos y la satisfaccion matrimonial, asi como
la distribucién de actividades y responsabilidades, tanto domésticas como por
cuidados de los hijos, particularmente en el caso de Carlos, su hijo con
discapacidad. El segundo eje de analisis, el suefio identitario: ¢maternidad
es ser mujer?, se centra en las preguntas ;Qué es la maternidad? y ¢como
llega una mujer a ser madre y cuidadora?, el eje se relaciona con las
expectativas de ser madre, o que se espera de la gestacion y de tener un hijo,
aspectos que generan miedos y satisfacciones con los que la participante
evalua su ser mujer. En un tercer eje la idea principal es la discapacidad del
hijo, entendida como una confrontacion de la realidad, pues al pensar en tener
un hijo se crea una imagen de como sera esta nueva persona, al punto de
proyectar deseos, anhelos e ilusiones. Sin embargo, al descubrir que el nifio
presenta una discapacidad, se exhibe un cambio en las expectativas antes
creadas, dando lugar a nuevos sentimientos tales como desesperacion,
tristeza, enojo, culpa, frustracion, dolor, etc., formando parte de la confrontacion
para, de esta manera poder ubicarse en su nueva realidad, con las
implicaciones que de ésta devienen. En el cuarto eje se pueden apreciar todas
aquellas redes de apoyo en donde nuestra participante encontré ayuda para
sobrellevar su condicién y adherirse a su nuevo rol como madre y cuidadora de
una persona con discapacidad. De igual manera, se aprecia la valoracion que
nuestra participante le da a lo que la sociedad en la que se encuentra opina de
la discapacidad, incluyendo su forma de pensar acerca de instituciones,
transportes, instalaciones y estructura arquitectonica. Por ultimo, se estudia a la
narrativa a través de la cual la participante resignifica su vida, es decir, se
exponen puntos de inflexion por medio de los cuales la participante
basicamente logra reconocerse como mujer con necesidades y gustos
particulares, que le permiten recapitular su vida, resaltando necesidades
fisicas, sexuales y sociales, a la par de estrategias para satisfacerlas.



Los episodios que merecieron analisis se eligieron por su representatividad
del eje al que pertenecen.

1. Vicisitudes del matrimonio

Valeria: “;como era mi relacion de noviazgo? Padre, estable bonita,
bueno entre comillas ;no?, porque era muy, este ojo alegre (rie), si
suele... si danar ;no? a uno como persona, inclusive a mis hermanas,
como yo creo que si lo conocian perfectamente bien, ellas no querian que
yo anduviera con él... Se enojaron mucho cuando yo empecé una
relacion con él, no me decian por qué sélo me decian que no querian que
empezara una relacion con él...”

La visidbn que Valeria expuso acerca de su relacion de noviazgo con su
ahora esposo, deja entre ver esa primera etapa de la relacion de pareja, en
donde enamorarse o tener una relacion aporta felicidad, estabilidad vy
sentimientos de esplendor; no importando las advertencias o sefialamientos de
terceras personas con respecto a la relacién o a la persona con la que se
decide iniciar la relacién.

Al respecto, Alberoni (1997) manifiesta que enamorarse quiere decir
elegir a alguien por encima de cualquier otro, vivilo como el unico, el
insustituible, aquél con el que ningun otro podria ser comparado. El
enamoramiento desarrolla la creatividad, la inteligencia y la capacidad de
afrontar los problemas concretos de manera adulta. “La persona enamorada se
encuentra en una situacion extraordinaria. Vive una especie de ebriedad, de
extasis. Platon consideraba el enamoramiento como un delirio inspirado por el
dios, una locura divina” (Alberoni, 1997, pag. 15).

Esta claro que la relacion de noviazgo de Valeria le aportaba bienestar y
seguridad, acompafiada un tanto de desasosiego pues una caracteristica en
particular de su pareja era la que originaba cierto malestar al interior de su
relacion, perjudicandola y causando en ella sentimientos de agobio.

Ya Alberoni (2008), desde el punto de vista cientifico, sociolégico y
psicoloégico, reconoce al enamoramiento como el estado naciente de un
movimiento colectivo formado por dos unicas personas, en donde cada una se
encuentra inmersa en una trampa de relaciones sociales, deberes y afectos
consolidados. Pues es en el enamoramiento, donde dos personas rompen
estos vinculos y establecen entre ellos una relacion erética y espiritual nueva y
extraordinaria, formando una nueva comunidad, la pareja. Por esta razon es
una revolucion que provoca felicidad, entusiasmo y éxtasis, pero que también
puede desencadenar heridas dolorosas, desesperacion y violencia (Alberoni,
20006).
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Del mismo modo y para concluir con esta parte, Alberoni (1999) reconoce
que quien ama, quien desea ser correspondido, se plantea innumerables
preguntas, puesto que sabe que la pasion, los celos, los suefios, los ideales, el
erotismo y el amor pueden hacer su vida maravillosa o transformarla en un
infierno. La persona amada es un fin y un medio. Un fin, porque se le desea
ardientemente y un medio porque constituye el camino, la puerta, a través de la
cual se ingresa a una nueva vida. Asi Valeria encuentra en su pareja a la
persona con la que desea estar, aun a disgusto de sus hermanas.

“Pues no planeamos, este... en si fue porque me embarace, planearlo no
lo teniamos planeado... Bueno nosotros empezamos a Vvivir juntos ya
hasta que nacié Carlos mi hijo el mas grandecito, en si ni en el embarazo
yo, 0 sea yo mis planes eran estar sola, trabajar, sacar a mi hijo adelante,
mis papas me apoyaban mucho en lo que decidiera, pero ya cuando nace
Carlos esteee, era estar en el hospital y en el hospital y en el hospital
entonces ahi se dio que coincidimos estar juntos por €l... yo creo que nos
unié mas, si, creo que si nos acerco un poquito mas porque en si yo no
queria tener una relacion con él, yo queria estar sola, yo tenia mis
planes”.

Como en el caso de Valeria el planear vivir juntos o casarse no ocurre por
decision propia, en ocasiones la vida en pareja inicia con los hijos como
principal causa del compromiso, llegando a modificar la relacion de pareja, la
vida y los planes a futuro de cada uno de los involucrados en la relacion.

Pues no llevaron a cabo su relacion como lo plantea el ciclo vital de la
familia, todo inicia en rubros generales con el noviazgo, matrimonio, los hijos,
etapa escolar, periodo intermedio, adolescencia, la emancipacién de los hijos y
la jubilacion (Belarty y Ferrer, cit. En Lopez, 2001).

Valdés (2007) y Geyman (Cit. en Membrillo et. al, 2008) exponen que
después de haber pasado por el encuentro o noviazgo, se establece la fase de
constituciéon de la familia o etapa de matrimonio, aqui la pareja toma la decision
de constituir una familia propia. Ambos integrantes tienen que realizar los
ajustes necesarios para diferenciarse y reestructurar sus relaciones con sus
familias de origen y sus amigos, lograr una independencia economica y
emocional, manejar un grado adecuado de intimidad/separacién con su pareja,
negociar roles y elaborar un proyecto de vida compartido. Una vez que han
transitado por esa fase, la pareja da paso a ser la familia con hijos pequefos o
etapa de expansion: en esta etapa se debe reajustar el sistema marital para
permitir la entrada del hijo a la familia. Se tiene que negociar la manera en que
van a cumplir las demandas econdémicas y las originadas de las tareas de
crianza; se reestructuran las relaciones con la familia extensa para definir y
delimitar los roles de ellos como padres y los de los abuelos. Hasta aqui es
notable que la descripcidn del ciclo vital de la familia, se dé de manera
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evolutiva, causando en los participes reestructuraciones, que permitiran el
mejor funcionamiento y desarrollo de la familia.

El caso de la participante no se adhiere al orden establecido en el ciclo
vital de la familia, pues la decisibn de cohabitacion recayé completa y
exclusivamente en la condicién en la que ambos se encontraban, es decir ser
padres de un nifo con Paralisis Cerebral. Pues aunque Valeria se mostraba
conforme con su relacion de pareja, no tenia planes de ser madre en ese
momento y mucho menos formar una familia, ella habia planeado estar sola,
trabajar y sacar a su hijo a adelante.

Evidentemente al formar una familia sin desearla, es de apreciarse la
incapacidad de ambas partes para afrontar y adaptarse a los cambios y
reajustes necesarios para la sana convivencia y el apropiado funcionamiento
de la vida en familia.

Ahora bien, se coincide con Rolland (2000, cit. en Nufez, 2007) cuando
afirma que la teoria del ciclo vital es de gran utilidad como base para
comprender la situacion de enfermedad o discapacidad acaecida a cualquier
miembro de la familia. Esta situacion influira de distintas maneras en funcion
del periodo de desarrollo que esté atravesando la familia o el individuo. Por otro
lado, el enfrentamiento al hecho de la discapacidad o la enfermedad se vera
influido a su vez por el momento del ciclo de vida del individuo o de la familia
en la que acontece.

Nufiez (2007) argumenta que la presencia de un nifio con una
disminucién puede constituirse en un factor con influencia critica sobre el
vinculo conyugal y sobre el vinculo paterno-filial. Algunas familias podran
procesar en forma adaptativa esta crisis; en cambio, otras haran una mala
gestion de la misma.

Para este autor (2007), el momento del ciclo de vida en que se produce la
crisis, va a determinar la forma de adaptacién de la familia a la misma y
también la influencia que el acontecimiento tendra en el desarrollo posterior. Si
se atiende al caso de la participante, es notable apreciar que la crisis sucedi6
en un momento de su vida, en el que no se visualizaba a futuro en una
relacion, asi como tampoco como madre y menos de un nifio con Paralisis
Cerebral, una vez sefalado esto se puede pensar que fue un proceso de
adaptacion a la crisis demasiado complejo.

“...yo me enojo con todos por todo orita, como que si cualquier cosa me
ulcera, igual y hago cosas que ni yo misma me, como te diré, luego ya
hasta me doy cuenta después, digo hijole si le hable mal, no, una mala
cara, asi pero si como que estoy como enojada, no sé, ni porque ni con
quien pero yo estoy enojada, igual y es conmigo ¢;no?, porque no no
realizo mis mis cosas que quiero hacer, pero si en un tiempo que me he
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sentido asi... pues es que se ha visto el yo creo el ya, él, soliamos
platicar mucho yo y él, siempre contarnos todo y todo eso y como que
ahorita ya es menos, porque te digo que siempre luego estoy, dice es que
llego y siempre estas con cara de enojada, claro que pues tambiéen se
enoja, a de decir oyes si porque le voy a hablar bien a alguien que me
esta contestando mal, pero no sé ya luego si me doy cuenta, hijole creo
que si hice esto o lo otro pero pues ya lo hice y digo ay no ya no, y otra
vez lo vuelvo a hacer, otra vez lo haces”

En este fragmento Valeria describe como es ultimamente la relacién con
su esposo, detalla sentirse molesta aun sin tener razon aparente para este
comportamiento, menciona que en algunas ocasiones transmite ese sentir a su
conyuge pues es él la unica persona adulta con la que convive durante el dia;
considera que su relacion ha cambiado debido a su estado de animo, notando
cierto distanciamiento por parte de su marido. Claramente no es de su agrado,
ella quisiera dejar de estar molesta, sin embargo no encuentra una razén logica
para dicho comportamiento, propone un supuesto que es esencial a lo largo de
la investigacion, es decir, no hacer las cosas que ella quisiera realizar,
desencadenando una serie de sentimientos, tales como frustracion, enojo,
molestia, por remitirse al exclusivo cuidado, mantenimiento y desarrollo de sus
hijos y del hogar; atendiendo por supuesto a una acotacién mas, es madre de
un nifo con Paralisis Cerebral, cuestion que trae consigo mas
responsabilidades de las normales.

Muchas mujeres viven a través de sus hijos y se sacrifican por ellos
porque su destino siempre ha estado relacionado con esa vinculacion
emocional y con ciertas notas de vulnerabilidad, una vulnerabilidad que oculta
otro mundo, el de ellas. Regularmente ellas son la batuta, el soporte, pero
cuando se tambalea la familia, cuando el desequilibrio en la familia se produce
por una dificultad conyugal o por la disfunciéon de un hijo, la compasion aparece
en comentarios de otros y la madre se convierte en martir (Jiménez, 2005).

Por lo anterior se aprecia una complejidad en las identidades de Valeria,
ya que si bien es cierto que trata de cumplir su rol de madre perfecta, también
quiere cumplir con las demandas de su esposo. No se explica el por qué de sus
problemas maritales y, si se da cuenta de lo que esta haciendo mal, se justifica
diciendo que es por el desgaste que vive del cuidado de sus hijos. Ahora bien,
la problematica a la que se enfrenta Valeria no es facil, ya que por procurar a
sus hijos, descuida a su esposo y por querer procurar a ambos termina
descuidandose por completo, llevandola a vivir en una relacién en la que no se
siente a gusto y en la que sdlo esta por mantener una “familia estable”.

Jejeebhoy (1995 cit. en Casique, 2004) identifica cinco aspectos que
caracterizarian a una mujer auténoma: 1) desempefar un papel activo en la
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familia y en la sociedad; 2) tener influencia real en las decisiones de la familia y
en las decisiones sobre su propia vida; 3) libertad de movimiento y libertad de
interaccidon con el mundo externo; 4) libertad para desarrollar cercania e
intimidad con su esposo, y 5) autoconfianza econdmica y social. Los cuales se
aprecian claramente que Valeria no desempefia y por lo tanto se encuentra en
una situacion dificil de sobrellevar. Es decir, se vive como pasiva, sacrificada,
atada, atrapada e insegura.

Por su parte Alvarado (2005) afiade que la mujer es definida a partir de su
funcién materna y su funcion de esposa, es decir, desde fuera de si misma.
Esto sometera a las mujeres en un proceso sistematico de desconocimiento de
si. Los sobreentendidos al respecto del proyecto de vida de la mujer, se dirigen
como unica salida a la realizacion de la maternidad, produciéndose asi el mito
que organizara las relaciones en torno de la mujer en tanto que madre. De
manera que la mujer se encuentra privada de su contribucidn activa en la
generacion humana, pero adquiere un reconocimiento social, en tanto ocupe el
imaginario que se le asigna, es decir, el de cuidadora de hijos, del marido y de
los demas. Esto es precisamente lo que hace nuestra participante, puesto que
se desconoce asi misma y mas aun al tener un hijo con discapacidad.

Madrigal (2007) afirma que los cuidados que precisan algunos nifios con
Paralisis Cerebral pueden ser muy intensos y extenderse a lo largo del dia.
Entre las funciones que realizan los cuidadores, especialmente las madres, se
encuentra la del cuidado fisico del disminuido; esta funciéon supone una de las
demandas superiores de tiempo para cubrir, provocando una tension a la
persona que la realiza. Las horas de cuidado, y por lo tanto el estrés de la
madre, aumentan con la severidad de la deficiencia.

Igualmente, Freixa (2000) subraya que generalmente es la madre quien
sufre mas las limitaciones de las relaciones sociales, puesto que es la que
suele asumir el rol de cuidadora del hijo disminuido. Sus relaciones sociales se
reducen muchas veces al entorno de los servicios para disminuidos,
contactando entonces, casi exclusivamente, con familias en una situacion
similar a la suya.

Se dispone de una importante evidencia cientifica que describe los
problemas de salud de los cuidadores, sobre todo madres de hijos con Paralisis
Cerebral. En ellas se demuestra la relacién entre esta circunstancia, la salud
mental y el estrés (Horiguchi 1999, Mobarak, 2000, cit. en Madrigal, 2007).

‘Mmm pues ahi te digo que ya ahorita mi autoestima esta muy baja,
ahorita ya tiene tiempo que como que siento una lristeza asi como
inmensa... Hacia mis hijos no, porque yo cuando estoy con mis hijos
Solita estoy feliz yo creo que es por mi esposo... Este, como te diré, he mi
esposo me hacia sentir asi y hay veces en que yo me lo creia... no se,
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me siento asi, como no sé inclusive cuando él pelea conmigo creo que
ahorita mi relacion ya esta desgastada para mi ahora ya esta desgastada
yo siento que esta asi y si estoy con él es por mis hijos, porque no deja de
ser un buen padre, porque es muy, muy, muy, buen padre no puedo decir
otras palabras hacia el pero ya como pareja ya no ya no, ya es muy dificil
verlo como lo veia antes y en si cuando a veces peleamos por cualquier
cosa ¢l me dice que no soy buena madre o0 no soy buena mujer, o sea
todo todo como que me hacer ser chiquita y hay veces que creo que soy
asiyno sé...”.

Al iniciar una relacion se consideran diversos aspectos para establecer un
vinculo con la otra persona, los cuales favorecen o entorpecen el desarrollo y
bienestar de la relacién; Valeria considera que su relacion tuvo algunos de esos
componentes que hicieron se enamorara de su esposo y decidiera tener una
relacion de noviazgo con él; sin embargo sefiala que siempre fue una relacion
destructiva, pues agrega que su esposo le ha sido infiel desde el inicio de su
relacion, cuestion que ella siempre noté pero no le pareci6 motivo para
concluirla. Ahora, con el paso del tiempo, expresa sentirse mal con esta
relacion, sin embargo dice seguir con él por el bienestar de sus hijos.

Las explicaciones al proceso de desamor y disolucion de la relacion
amorosa pueden centrarse sobre todo en la pérdida del valor reforzante de las
conductas y atributos de nuestra pareja, al mismo tiempo que ciertas conductas
aumentan de intensidad, aquellas conductas que nos molestaban y que antes
pasabamos por alto (Paz, 2010).

Segun las investigaciones, los factores involucrados en el deterioro de la
relacion se agrupan atendiendo a su contenido en bloques: aspectos previos a
la relacion, las construcciones sociales, la convivencia, las diferencias entre los
miembros de la pareja, falta de ciertos aspectos, la percepcién, los cambios, los
celos, la sexualidad y otros (Paz, 2010).

Se puede decir que en el caso de Valeria prevalecen los aspectos previos
a su relacion, el hecho de que la infidelidad por parte de su esposo
permanezca, conlleva a que la relacion se fracture dia a dia, encontrandose asi
como la causante de la falta de interés por parte de ella por mejorar la relacion.

Ademas, Valeria comenta tener peleas constantes con su marido, los
motivos son variados, algunas veces se dan por la actitud de ella, en otras
palabras ese enojo o molestia que dice sentir y descargar con él. Algunas otras
son por como la hace sentir él cuando ella confronta su infidelidad, las peleas
crean en ella desconfianza, molestia e intranquilidad consigo misma,
cambiando la forma en la que se ve, pues explica la hacen sentir menos mujer,
esposa y madre; creando de esta manera sentimientos que si bien es cierto
llegan a afectar tanto la relacidén de pareja como el vinculo amoroso, también
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perjudican la autoestima de la participante, el siguiente episodio refiere como
ha transformado su autoestima a lo largo de los afios.

‘Mmm pues ahi te digo que ya ahorita mi autoestima esta muy baja,
ahorita ya tiene tiempo que como que siento una tristeza asi como
inmensa... he mi esposo me hacia sentir asi y hay veces en que yo me lo
creo... por cualquier cosa él me dice que no soy buena madre o no soy
buena mujer, o sea todo todo como que me hacer ser chiquita y hay
veces que creo que soy asi y no se...”

Al respecto, la gran mayoria de autores dedicados al tema, consideran la
rutina como un elemento negativo en la relacion amorosa, y algunos de ellos la
resaltan como uno de los factores mas perjudiciales para la misma (Sternberg,
1986). La convivencia diaria es un poderoso factor de riesgo para que en una
relacion se dé la rutina. De hecho, dejarse llevar por la rutina suele ser uno de
los elementos que pueden llevar al fracaso una relacién de pareja.

Para el caso de nuestra participante, se aprecia claramente un gran
deterioro en la relacion, en donde los causantes han sido diversos, no obstante
la rutina es una de ellas. Pues a lo largo de sus 18 afos de vivir en pareja
nunca han planeado cosas para ambos, es decir, cada uno vive para si mismo;
su esposo trata de llevar la relacion de tal manera que busca satisfacer sus
necesidades como esposo y hombre. Y a pesar de ambos darse cuenta del
deterioro de la relacién, no buscan la manera por cambiar esta situacion.
Continuando con sus actividades diarias, por su parte Valeria se dedica a
atender por completo a sus hijos y esposo, mientras su esposo solventa los
gastos econoémicos.

Aunado a la rutina como un elemento negativo, se encuentran los hijos
como los principales factores asociados con el deterioro de la relacion
amorosa: incrementan la responsabilidad, el estrés y el cansancio; al mismo
tiempo que disminuyen la libertad y el tiempo de intimidad y soledad de la
pareja (Peine y Howarth, 1975). Esto se hace ver principalmente cuando
persiste la falta de comunicacion, lo cual rompe con el apoyo entre los lideres
de la familia; ésta es una de las cuestiones que hacen falta en la vida de
Valeria, de esta manera no tendria que llevar una mayor responsabilidad con
su familia.

Por su parte Malo de Molina (1992), atafie al estrés las repercusiones
negativas sobre las relaciones amorosas, pues muchos de los sucesos en la
vida cotidiana fomentan un estado de activacion y tension.

En el caso de Valeria, las peleas con su pareja, son motivo de tension, al
respecto Sternberg (1986) explica que en toda relacion suele haber discusiones
de pareja; la aparicién de estas discusiones aumenta segun el tiempo que la
pareja pasa junta. Cuando estas discusiones se hacen demasiado frecuentes o
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dejan de ser pequefias discusiones para convertirse en serias disputas, la
relacion amorosa se deteriora, pudiendo comenzar el proceso de desamor, o
bien como lo significa la participante, “un desgaste”.

La mayoria de las ocasiones las peleas entre esposos se suscitan por la
infidelidad de él, pues como menciona Malo de Molina (1992) la fuerte presion
social hacia la exclusividad emocional y sexual, unida a la l6gica atraccion de la
pareja por otras personas, van a hacer aparecer una respuesta emocional
aversiva (llamada celos) ante la sospecha o evidencia de una relacién intima
de nuestra pareja con otra persona de nuestro mismo sexo. De una u otra
forma, estos sentimientos tienen una influencia negativa sobre la relacién
amorosa, pues quien sufre los celos sufre por ello, al mismo tiempo que el otro
siente cercenada su libertad por los celos de su pareja.

Otra problematica que se presenta en la relacién de pareja de Valeria
tiene que ver con su sexualidad, tema que causa desasosiego en su relacion,
ya que ella no disfruta o desea tener relaciones sexuales con su esposo,
provocando en él molestia y actitudes grotescas que hieren a Valeria, como se
puede apreciar en lo expresado por ella:

“No pues yo creo que a él si porque él es diferente a mi, inclusive
hasta él me dice, este, inclusive cuando éramos novios me dice
que era muy frivola...Algo asi, algo asi y siempre me lo dijo, que
él siempre se dio cuenta, no sé porque se quedoé conmigo...Es
ahi cuando yo me quedo pensando, igual y si tiene razén no, o
sea...yo me siento asi y siento que lo hago sentir mal a él como
pareja, es logico que se sienta mal, diferente no, pero no sé, es lo
que no he podido, porque igual escuchas muchas amigas de que
hay a mi me gusta, y yo no le hallo el chiste, hablando en
serio...Es por eso que empezamos a yo creo que también es por
eso que empezara con tanta pelea, y si siempre hay ese reclamo
de él y no, no encuentro las palabras para decirle que no me
gusta, no me gusta mucho...”

Carrasco, Llavona y Carrasco (1984) comentan que otra fuente de error
en las relaciones de pareja es la asociada con el sexo. La disminucion en la
frecuencia y variedad de las relaciones sexuales es habitual con el paso del
tiempo y la convivencia, lo que repercute negativamente en la satisfaccion
sexual y amorosa.

Por otro lado, estad la ansiedad ante el desempeno sexual, originada
inicialmente por los prejuicios y mitos sobre las relaciones sexuales. Estas
ideas erréneas y la ignorancia generan un problema especialmente delicado,
por cuanto que la ansiedad genera fracaso en la respuesta sexual y ésta
genera ansiedad (Paz, 2010). Situacion en la que se encuentra la participante,
pues comenta que los encuentros sexuales con su pareja no le parecen gratos,
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y aunque ella quisiera disfrutarlos no causan en absoluto el placer que desearia
sentir, tema que le preocupa demasiado, sin embargo por verglienza a
expresarlo no lo habia compartido con nadie. Valeria menciona que ésta podria
ser otra de las causas del desgaste de su relacion y de la infidelidad por parte
de su esposo, pues expresa no entender la razén por la cual se encuentra con
ella, si su desempeno sexual no es el esperado, de acuerdo a lo que la
sociedad establece al respecto.

Como se puede observar, en el caso de la participante existen diversos
acontecimientos que enmarcan y definen su vida en pareja, contemplando
desde un principio una relacion desgasta y que con el paso del tiempo
desencadena en ciertos comportamientos a seguir, creando asi una
perspectiva del cobmo ser mujer, en funcién al rol de ser esposa.

2. El suefo identitario: ¢maternidad es ser mujer?

“Cuando era mas chica si y queria yo tener hijos pero que yo
estuviera joven, o sea Si queria tener hijos pero joven para que
me vean joven y no tener esposo, queria tener a mis hijos pero
yo 0 sea nada mas era lo que yo pensaba, es mas yo jugaba
con mis hermanos a que los cuidaba yo los peinaba, o sea Si
tenia la idea de ser mama.”

Valeria visualizaba desde pequefia su futuro como madre,
contemplaba esta formacion del ideal materno creandose expectativas
de como seria ese momento, ejemplificando en algunas ocasiones esta
funcién con sus hermanos, pues el aprendizaje y funcién que se le
transmiti6 como mujer fue limitada a esa funcidon, a ser mama; sin
cuestionarse la posibilidad de declinar esa idea en su desempefio
futuro como mujer. Al respecto Saletti, (2008) expresa que en nuestra
cultura predominan las representaciones del amor materno como
hecho instintivo, irracional, que se supone se manifiesta desde la
infancia de toda mujer. Veremos cémo este «instinto maternal» es una
de las muchas imagenes de la maternidad cultural y socialmente
construidas. Su caracter natural se encuentra refutado no sélo por su
variacién entre las diferentes personas y lugares, sino también por su
caracter siempre cambiante, que se explica por su conexion con la
cultura y la organizacién de una sociedad determinada.

Saletti (2008) aclara que tanto el amor maternal como el instinto son
construcciones sociales elaboradas por la cultura, aprendidas y reproducidas.
De modo que en esta construccion, la naturaleza y la funcion de la mujer, se
encuentran asimiladas en la concepcién sobre la maternidad.

Estas construcciones sociales imponen wuna Uunica forma de
conceptualizar lo femenino, anulando otras posibles definiciones de lo que
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significa ser mujer. El resultado es el planteamiento de que toda mujer equivale
a una madre. Esta imposicion tiene una serie de consecuencias muy negativas
para las mujeres, entre las que destaca el reduccionismo de la identidad
femenina como funcion maternal. Hecho que paso con la participante, pues al
indagar en su concepto de mujer, en como se percibia y pensaba como mujer,
expreso algunas dificultades para concebirse de esa manera. Alvarado (2005)
afiade que la mujer es definida a partir de su funcién materna y su funcién de
esposa, es decir, desde fuera de si misma. Esto sometera a las mujeres en un
proceso sistematico de desconocimiento de si. Los sobreentendidos al
respecto del proyecto de vida de la mujer, se dirigen como unica salida a la
realizacion de la maternidad, produciéndose asi el mito que organizara las
relaciones en torno de la mujer en tanto que madre. De manera que la mujer se
encuentra privada, de su contribucién activa en la generacion humana, pero
adquiere un reconocimiento social, en tanto ocupe el imaginario que se le
asigna, es decir, el de cuidadora de hijos, del marido y de los demas.

Por su parte, Polanco (s/a) destaca que tras afios de movimientos
feministas y cambios sociales de la mujer en México, la maternidad continta
siendo de gran importancia para esta cultura. La poblacién menciona el ser
“‘buena madre” como un rol de gran peso social. Una muestra de ello es lo
expresado por nuestra participante a continuacion:

“...yo me considero que soy una buena madre no sé lo que
digan mis hijos, pero no, no se...Pues considerarme buena,
pues la forma en que los cuido, los educo, les ensefio valores a
Carlos bueno a todos igual, no cuido mas a Carlos que a ellos y
menos los comparo ni nada, pero igual me considero buena
madre no sé si sea pero bueno hay que hacerlo todo, porque
por ejemplo ahora que Carlos esta en la adolescencia y se
pelea conmigo y digo ahi estaré haciendo las cosas bien igual y
pienso ¢no?, igual cuando estaban chiquitos las cosas eran
mas facil... Mucha gente siempre me dice que soy una buena
madre, porque he sacado a mis hijos adelante, igual porque
ven que a Carlos lo he sacado adelante, a mi suegra bueno
también me dice que soy buena mama y que le he echado
ganas a pesar de todo lo que he pasado ;no?.”

La creencia de como se debe ser como madre, en ocasiones se forma a
través de las personas externas, ese es el caso de Valeria, su concepto de
como ser madre se vio influenciado por el argumento de la “buena madre” y
como es que las demas personas la catalogan; pues la “buena madre” es
aquella quien hace lo establecido socialmente como lo correcto, dejando de
lado sus necesidades como mujer. De acuerdo con Jiménez (2005) el sustento
del argumento “buena madre” es que la madre ha estado mas que influenciada
por los mitos, leyendas y narraciones populares, ya que no existe una madre
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malvada, al contario, siempre se muestra una madre benévola, sacrificada por
su casa, sus hijos, su marido, con un carifio sin reservas; una madre que
resiste, que se guarda la pena y la pesadumbre, esa es la imagen que se
guarda bajo la idea de maternidad, y mas que un ideal, resultase ser una
verdad absoluta, incuestionable, natural e instintiva. Dichas imagenes de la
maternidad, tienen que ver con aquello que entendemos es la maternidad
adecuada o inadecuada. Este cuadro de adecuacion, disefia de algun modo
una “moral de la maternidad”. La moral maternal recomienda ideas acerca de
las funciones maternales, de lo que es la crianza, sentimientos propios de la
maternidad, actividades o funciones habituales, discursos tipicos, y, un camino
a seguir para ser feliz siendo madre de esta manera. Cuando pensamos en
maternidad, vienen a nuestros pensamientos ideas del cuidado adecuado,
sentimientos muy intimos acerca de la gracia del dar, de la solicitud, tanto, que
la felicidad no se sabe donde ponerla. Ser una buena madre resulta un ejercicio
arduo y, en ocasiones, contradictorio y con un costoso precio. Los mandatos
sociales impulsan hacia una promocion de la mujer en otros ambitos que no
sean el hogar y la imagen de la maternidad tradicional, asedia a las decisiones,
emociones y vivencias de las madres que se promocionan.

Jiménez (2005) especifica que muchas mujeres viven a través de sus
hijos y se sacrifican por ellos porque su destino siempre ha estado relacionado
con esa vinculacion emocional y con ciertas notas de vulnerabilidad, una
vulnerabilidad que oculta otro mundo, el de ellas.

Ahora bien, el ser madre trae consigo un sin fin de compromisos,
cuidados y actividades que son propias o asignadas a la funcion materna. En el
caso de Valeria, como no tiene ninguna otra actividad fuera de casa, se dedica
completamente a atender a sus hijos, especialmente a Carlos, quien requiere
de mas atenciones; situacion que le impide realizar actividades de su gusto o
enfocadas exclusivamente en ella, como lo comenta en seguida:

“Pues estoy aqui en la casa porque no trabajo, los cuido los
bafo, hago que hacer les doy de comer, los duermo, lo que
hace una mama en su casa, a veces si me aburro aqui a veces
si me gustaria salir.”

Simone De Beauvoir (s/a, Cit. en Saletti, 2008) indicd que la condicion
social femenina no es solo un efecto de la diferencia sexual sino sobre todo
una consecuencia de la socializacidn de las mujeres, que tiene lugar en todos
los ambitos de su vida cotidiana, entre los que destaca la maternidad. La autora
evidencia que la maternidad anula a la mujer como persona, ya que los hijos
representan un obstaculo para la trascendencia social; al respecto Valeria
comparte ese sentir en el siguiente episodio:

“Yo creo que mas que nada es la libertad que tenia antes, o
sea antes no tenia a nadie si queria me iba a una excursion, si
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queria me iba a una fiesta si quiera me iba y ya con el ya no,
de ahi desde que nace Carlos yo por ejemplo uuuuy tiene afios
que no salgo a bailar, o tiene afios que no salgo a una fiesta
sola o sea yo, yo, yo, yo igual y si voy con ellos con los nifios
pero yo sola ya no o sea desde ese dia como que si se acaba
mi vida social.”

Ciertamente, las circunstancias a las que se enfrenta la mujer, producen
contradicciones en la vivencia de la maternidad; la mujer se erige sobre una
funcién idealizada como madre, pero entre innumerables obstaculos para
sentirse satisfecha en ella o en otras formas tradicionales de realizacion
femenina (Alvarado, 2005).

Por su parte Everingham (1997) describe a la funcién maternal como
tediosa y extremadamente exigente, valiosa, pero, con frecuencia, es
extenuante y emocionalmente agotadora. Ademas, limita las posibilidades de
la madre para entrar en la vida publica y lograr una mayor realizacion personal.
Cuestion que esta por demas distinguir en la situacion de Valeria, pues a lo
largo de su discurso se aprecia que se ha ido adaptando a lo socialmente
esperado, ya que el tipo de carifio y cuidado maternal ha venido hasta ahora
unido a ciertas conductas abnegadas. Es decir, la postergacién de necesidades
o la contencién, ha sido algo que se ha promocionado socialmente de forma
natural. Y como Everingham (1997) lo afirma una madre adaptada es asi una
madre que acepta, que se resiste, que renuncia a algo, y que, como Valeria lo
expresa: “se acabo mi vida social”.

3. Discapacidad, confrontacion de la existencia

Dentro de la sociedad en la que nos encontramos es dificil concebir la
discapacidad como una caracteristica al interior de la familia, sobre todo en un
hijo, de acuerdo con Parrello & Caruso (2007) el nacimiento de un hijo, en la
historia personal de un individuo es un momento de cambio real que
reestructura el fluir de la existencia: no obstante esto entra en una historia
acorde a la evolucion personal, de pareja, familiar. Sin embargo, el nacimiento
de un hijo con una minusvalia es inmediatamente percibido por el padre como
acontecimiento extraordinario, inesperado e incomprensible. El trauma es tal
que muy a menudo resulta no narrable: no hay palabras que parezcan
suficientemente aptas para contar tanto sufrimiento, y el silencio a menudo es
utiizado como defensa contra el dolor. A continuacion, se muestra un
fragmento de lo que Valeria dijo sentir en el momento, que le fue comunicada la
noticia de la minusvalia de su hijo:

“No es que es muy dificil, bueno yo siento que me quede como
en shock, no sabia, decia sera cierto o no, a lo mejor nada mas
me estan engafiando o algo, no, no sabia nada nada nada en
si, ya hasta que su papa se tuvo que ir con él porque pues yo
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queria pero no me quisieron llevar, ya después de ahi al otro
dia me fui al hospital, y ya me empecé a quedar, recién aliviada
y me tenia que quedar ahi en el hospital, si como que no te cae
el veinte hasta que ves bien la realidad, que seran como en 4 o
5 dias yo no lo pude ver porque estaba tan grave que no me
dejaban entrar a verlo a mi, entonces pues yo no sabia ni como
estaba, y pues en si todavia no me caia el veinte, como que si
fue de para dénde me voy, qué hago o qué digo o qué tengo
que hacer ahora, pero si, si asi muy muy dificil...”

Al respecto Lambrenos (et al. 1996, cit. en Madrigal, 2007) indica que los
primeros momentos, tras la confirmacion del diagndstico, se aprecia gran
confusiéon en los sentimientos por parte de los padres, a veces contradictorios,
que oscilan entre la esperanza de que haya un error hasta la desesperacion.
Los padres sefialan que la comunicacion del diagndstico supone un golpe de
gran envergadura que trastoca sus vidas experimentan una verdadera pérdida,
la del hijo que esperaban, que estaba revestido en su imaginacién de un
completo paquete de caracteristicas fisicas y psicolégicas, y con un futuro
esbozado, a menudo, con muchos detalles: escuela, universidad, trabajo,
juegos, deporte, etc.

Para Madrigal (2007) el momento mas dificil para la familia abarca desde
que surge la sospecha de que algo va mal, hasta la comunicacion del
diagnostico; los padres se sentiran desbordados por la informacion recibida y
los sentimientos que ésta suscita.

Siguiendo en esta linea, Gallardo y Salvador (1994) describen
reacciones y etapas por las cuales suelen atravesar las madres y los padres al
tener un hijo padeciendo algun tipo de discapacidad, entre los que se
encuentran: la conmocion ante algo totalmente inesperado. Las expectativas
ante el nacimiento de un bebé son que sea sano y que cumpla las aspiraciones
de ambos padres. Normalmente el profesional de la medicina o la persona que
da la noticia no suele hacerlo de una forma muy reposada y sobreviene una
etapa de aturdimiento; negacidon de la realidad. Los seres humanos somos
capaces de autoengafarnos hasta unos extremos increibles con tal de no
reconocer lo evidente cuando algo no es de total agrado; pena, tristeza,
afliccion por el bebé y por ellos mismos, por la situaciéon de desencanto y
desilusién; ansiedad, hostilidad y rechazo, hacia el bebé, el personal sanitario,
la pareja, a veces la familia y la sociedad; culpa. Se han encontrado hoy dia,
padres y madres que continuan creyendo que el nacimiento de su hijo con
Paralisis Cerebral es fruto del castigo divino por una vida un tanto libertina por
parte del padre en su juventud; verguenza. Se siente a la criatura recién nacida
como una construccién personal que no ha resultado perfecta, y existe un
cierto temor a normalizar la vida.
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Es claro que Valeria, atraves6 por cada una de las etapas descritas por
los autores, ademas de aumentar su ansiedad y desconfianza ante el
diagnostico, debido a la falta de contacto con su hijo, pues la condicion en la
que ambos se encontraban no permitia que estuviesen juntos. Motivo por el
cual Valeria menciona que aun con el paso de los dias, continuaba sin asimilar
la noticia, cuestionandose coémo debia actuar ante tal acontecimiento, sin
encontrar en ella respuestas validas para esta interrogante. En este sentido,
segun Freixa (2000) todos los padres explican que sus roles como padres
cambian al tener un hijo disminuido. Algunos padres pueden no estar
familiarizados con las funciones que se les exigen, ya que no tienen
experiencias sobre las que modelar sus respuestas ni recursos necesarios para
desempenfarlas. Es de este modo que todos los padres se ven obligados a
reorganizar su relacidn marital con esta experiencia. Deben analizar los
cambios que se han producido en las funciones que desempefian dentro de la
familia y reorganizar sus nuevas funciones para que resulten satisfactorias.

Por otra parte, al tratar de comprender en mayor medida a una mujer
siendo madre de un nifio discapacitado, se puede dar cuenta de los multiples
cuidados que debe tener y sobre todo de las funciones que tiene que
desempenar con su hijo, esta funcién de cuidadora trae consigo un desgaste
fisico y emocional, orillandola a dejar de lado actividades y necesidades
cotidianas.

Un ejemplo de esto, se suscitd cuando nuestra participante tuvo que
permanecer en el hospital durante medio afio, al cuidado de su hijo, situacion
que se describe a continuacion:

‘Hay pues muy pesada, y luego cuando nace era en
diciembre, era el frio y nos teniamos que dormir en la sala de
espera, di que a unos los sacan hasta afuera, ahi si nos
dejaban estar adentro, como estaba en terapia intensiva pues
teniamos que estar en la sala de espera que esta a la vuelta de
terapia intensiva, entonces es dormirte en las bancas si
alcanzabas o si no era dormirte en el suelo, y de primero pues
yo no sabia ni qué onda y lleque sin cobija sin nada recién
parida, con mis dolores todavia y qué onda qué hago y ya
hasta que vas asi como que agarrando como que confianza y
te haces como en familia con la gente que hay ahi, y ya
empiezas a... te digo que yo luego venia nada mas a barfiarme
cambiarme y irme, y alla me la pasaba, luego ya hasta las
enfermeras nos conocian y ya luego donde ellas se vestian o
se bafaban nos dejaban barfiar, cambiar, luego hasta nos
daban comida, o sea muchas muchas cosas, si es pesadisimo,
nunca me imagine te lo juro, pasaba por hospitales pero nunca
me imagine lo que se vive adentro, que si es muy dificil mucho
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muy dificil, es desgastante, aparte de que yo he sido
asi...bueno ahorita ya estoy como gordita ;no? (rie), siempre
he sido muy delgada, pues ahi llegue a pesar 35 kilos, de estar
en el hospital, ver que mi hijo un dia me decian que ya no iba a
estar conmigo, que otro dia que si, entonces era asi como que
yo0 ya no comia pues no dormia...”

Es notable la dedicacion y preocupacion que Valeria tenia hacia su hijo
en un primer momento, como lo ilustra la cita anterior, no obstante a lo largo
de sus narraciones, apreciamos que dicha dedicacion y anhelo hacia su hijo no
ha cambiado en lo absoluto, pues al ser ama de casa y madre de tiempo
completo, trata de cumplir con las expectativas que ese rol le demanda. Pues
de lo contrario se hace ver como la madre desobligada, y esto no esta
permitido, pues como se le ha modelado, tiene que vivir siempre para el
bienestar de los hijos. No obstante, de lo que Valeria no ha logrado darse
cuenta, es que puede ser una buena madre, esposa y puede cumplir con lo que
le gusta a ella; por supuesto que no en la medida que quisiera, pero si puede
obtener algo mejor que lo que vive hoy en dia, buscando poco a poco la
manera de administrar su tiempo y dedicacion tanto a sus hijos, a su esposo
como a ella.

Incluso si en el caso de nuestra participante, el padre aportara una
mayor dedicacion en ayudarla en los deberes del hogar, la interaccion familiar
daria un cambio y con ello, la relacién de pareja mejoraria. Al respecto Fuller
(2000 cit. en Ortega, Torres, Reyes y Garrido, 2010) menciona que se solicita
al padre de hoy relacionarse mas con los miembros de la familia y disfrutar del
ambiente hogareno; situacién que aun se vislumbra lejana, pues los papeles y
valores del padre de familia se determinan por su vida fuera del ambito
domeéstico. Esto es lo que se espera de todo padre de familia, el involucrarse
en mayor medida con los hijos y la esposa respecto al cuidado de los hijos.
Como bien se aprecia en el caso de Valeria su esposo se ve como el resto de
los padres educados por la sociedad, la cual no les permite involucrarse con los
hijos, cuestion que afecta notablemente a la familia de Valeria, pues si ella
tuviera mas ayuda de su esposo, no sélo la econdmica del hogar cambiaria,
sino su estructura familiar lo haria también completamente.

Ahora bien, Mackie (et al, 1998, cit. en Madrigal, 2007) sefala que la
presencia de un nifio con Paralisis Cerebral altera, en mayor o menor medida,
la vida familiar dependiendo del grado de dependencia. Cuando éste es
elevado, requieren grandes cuidados y ayuda para llevar a cabo las actividades
de la vida diaria, estos cuidados recaen en la familia, principalmente en la
madre. Ademas la presencia de un hijo con discapacidad, supone una quiebra
en el proyecto vital compartido por la familia, no sélo por el desgaste fisico
originado por su cuidado, sino también por las repercusiones psicologicas y
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sociales que implica enfrentarse a una realidad que desmiente las expectativas
iniciales (Gomez Gonzalez y Alonso Torres, 1999, cit. en Madrigal, 2007).

Por su parte, Cunningham y Davis (1988 cit. en Frexia, 2000) sugieren
que la diferenciacién de roles de los padres se estipula asi: la madre se
encarga del cuidado diario de los hijos y de las interacciones internas en la
familia y el padre de las interacciones externas, como una forma de mantener
el equilibrio. Esto se denota claramente en la interaccion familiar de Valeria, se
esperaria que los cuidados hacia el hijo fueran equitativos, sin embargo, como
mencionan Cunningham y Davis (1998 cit. en Frexia, 2000), la madre es quien
se encarga de lo interno en la casa, mientras el padre se deniega ciertas
responsabilidades al cubrir sélo las interacciones externas a la familia,
causando un mayor desgaste emocional y fisico a la madre.

Segun Madrigal (2007), los cuidados que precisan algunos nifilos con
Paralisis Cerebral pueden ser muy intensos y extenderse a lo largo del dia.
Como bien lo describe Valeria a continuacion:

“Mis planes eran trabajar, yo nunca me imagine que iba a
tener un hijo en que yo necesitaba estar las 24 horas con él...”

Socialmente se establece que el papel de la madre es fundamental para
el cuidado y cobijo de un hijo, ya sea con o sin discapacidad, ahora bien, al
centrar la atenciéon en un hijo con discapacidad, se observa que una persona
con estas caracteristicas, demandara a lo largo de su vida, mayores cuidados,
atenciones y tiempo de la persona que lo tiene a su cargo. Causandole
repercusiones, a nivel fisico, psicolégico y social, pues en ocasiones los planes,
actividades, deseos o necesidades se ven alteradas anteponiendo la salud y
bienestar de los otros, especialmente esa persona con discapacidad.

Al respecto, algunos autores como Freixa (2000) describen de manera
breve las funciones extenuantes de las que la cuidadora se debe hacer cargo,
entre las que se encuentra el cuidado fisico, funcion que supone una de las
demandas superiores de tiempo para cubrir, provocando una tension a la
persona que la realiza, principalmente la madre; las horas de cuidado y por lo
tanto el estrés de la madre aumentan con la severidad de la deficiencia.

Analogamente Ortega, Torres, Reyes y Garrido (2010) refieren que la
paternidad se construye socialmente, con diferentes significados segun la
historia y la cultura, y aseguran que las extensas jornadas laborales impiden a
los padres dedicar mas tiempo a la crianza de los hijos e hijas, debido a las
incompatibles entre los horarios escolares y la organizacién del tiempo familiar,
que esta en funcion de las demandas laborales.

Para el caso de Valeria como se ha mencionado, no exige a su esposo
un mayor apoyo para el cuidado de sus hijos y en especial de Carlos, puesto
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que esta instaurada en la idea de que esa responsabilidad se le delega a ella
solamente. Y por su parte su esposo cumple con sus obligaciones y es como
ella lo dice “es un muy, muy buen padre”, Valeria considera que con dedicar
s6lo unas horas de vez en cuando después de trabajar, con solventar los
gastos de la casa ya es suficiente, sin embargo, conforme avanzan las
narraciones, expresa que le gustaria su esposo participara un poco mas en el
cuidado de Carlos, sobre todo cuando lo se tiene que trasladar lejos a sus
terapias.

Otra cuestion a destacar y que de igual manera atafie a nuestra
participante es en el ambito de lo social, pues de acuerdo con Freixa (2000)
generalmente, es la madre quien sufre mas las limitaciones de las relaciones
sociales puesto que sus relaciones sociales se reducen muchas veces al
entorno de los servicios para disminuidos contactando entonces, casi
exclusivamente, con familias en una situacién similar a la suya.

Por ultimo Valeria remite otra mas de sus preocupaciones con respecto a su
situacion:

“...ahorita lo que tengo miedo es de qué va a hacer al rato él, lo
que quiero, es que se haga mas independiente, de que pueda
hacer algo, meterlo a un taller, que conozca un oficio, algo para
que el dia de manana él tenga como sostenerse ;no?, porque
pues no sé si sus hermanos al rato lo vayan a ayudar ;no? o lo
vayan a ver, ya ves que cambia uno tanto que no no sé y es
que...y hablo con mis hijos mucho de eso, mucho mucho, yo
creo que es el pendiente que tengo o algo que quiero que él
logre que sea mas autosuficiente para él mismo”

Menciona que en la actualidad su mayor inquietud es el futuro de su hijo,
expresa sentir miedo ante la idea de dejarlo solo, motivo por el cual siente la
necesidad de ensefarlo a ser mas independiente inscribiéndolo en cursos o
ensenandole un oficio que le permita mantenerse econdmicamente ante la
ausencia de sus padres o hermanos en un futuro. Freixa (2000) afirma que los
padres estan preocupados esencialmente por la independencia econdmica del
hijo disminuido ya que saben que nunca accedera completamente a ella y que
son los responsables de preocuparse por el establecimiento de un ahorro
econdmico para su hijo.

4. Apoyo como forma de sobrellevar la discapacidad

“El tomaba parte, tenia que tomar parte, no era de que quisiera
(rie), si si tomaba parte, por ejemplo, casi siempre estaba mas
yo en el hospital, por el motivo que tenia que trabajar para
tener dinero para todo lo que se tenia que comprar para Carlos,
pero luego en las noches iba y se quedaba conmigo o luego
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me decia sabes que vete yo me quedo ahora o este vete a la
casa me estoy yo y ya luego te vienes para irme a trabajar y
asi, pero si si se involucraba mucho, inclusive a cambiar
sondas a cuando le dan sus crisis estar con él, ver qué se le
tiene que hacer, todo todo eso si se tenia que involucrar... s,
inclusive ahora como él estaba, él hizo de comer, él fue por el
mandado con Carlos, se salieron trajeron hicieron y ya yo no
hago nada... sabes que a Oscar lo tomo asi como el mas
consciente ;no? de que Carlos no te vayas a caer o no agarres
la lumbre o cualquier cosa, él siempre anda al pendiente de
Carlos aunque lo respete y sepa que es su hermano mayor
pero siempre anda Carlos no te vayas a caer, ira no agarres
esto porque te puedes cortar y le explica y le dice, ya le digo ira
hijo ahorita vengo tengo que salir, la nifia esta dormida y te
quedas con tu hermanito, y a él lo dejo como responsable...”

De acuerdo con Freixa (2000) casi todos los padres explican que sus
roles como padres cambian al tener un hijo disminuido. Algunos padres pueden
no estar familiarizados con las funciones que se les exigen ya que no tienen
experiencias sobre las que modelar sus respuestas ni recursos necesarios para
desempenarlas. Otros padres que se sienten identificados con sus funciones
sociales y profesionales creen que son incompatibles con su nueva funcién de
madre o padre de un nifio disminuido. Es de este modo que todos los padres
se ven obligados a reorganizar su relacion marital con esta experiencia. Deben
analizar los cambios que se han producido en las funciones que desempefian
dentro de la familia y reorganizar sus nuevas funciones para que resulten
satisfactorias. Para nuestra participante, la parte de la reorganizacién en las
funciones que se desempenan al interior de la familia, fue una parte importante
y fundamental para poder sobrellevar su situacion, el reorganizar las funciones
de cada integrante de la familia en torno a la discapacidad de un miembro, crea
en la madre como principal responsable del cuidado y atencién de su hijo, un
punto de apoyo crucial.

En el caso de Valeria, y como lo expresa Madrigal (2007) la relacion con
su marido paso por altibajos y diversos ajustes hasta que lograron adaptarse a
la nueva situacion. Ella refiere tener discusiones con él, sin embargo son en
menor medida por la discapacidad de su hijo. Explica que en ocasiones cuando
surgen inquietudes respecto a su hijo o al futuro de éste, se generan en ambos
sentimientos contradictorios y pueden ser la fuente de los conflictos. Madrigal
(2007) dice que cuando esto sucede, se producen a menudo discusiones
ocasionadas por afrontar de forma diferente la discapacidad del hijo;
sentimientos de frustracion cuando la madre no puede disfrutar de los
momentos de intimidad por sobrecarga de trabajo o celos del padre porque
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aquélla dedique mas tiempo al cuidado del hijo enfermo que a disfrutar de
momentos en comun.

Como se ha mencionado anteriormente Valeria no atafie los problemas
con su esposo a la discapacidad de su hijo, ella refiere que sus problemas son
de pareja y sus hijos no tienen que ver, sin embargo, por lo que se aprecia se
puede decir que si bien su relacion no fue sana desde el principio, el procurar
mas por sus hijos y no por la satisfaccién de su esposo y de ella, continuan
fracturando su relacion de pareja, lo cual a su vez provoca una falta de apoyo
para el cuidado y dedicacion con los hijos.

Por ultimo Madrigal (2007) sefiala que la Paralisis Cerebral actua de
catalizador en las relaciones entre los padres. Sélo si se parte de un conflicto
inicial puede desembocar en ruptura. Si por el contrario mantienen una relacion
satisfactoria, la pareja saldra reforzada. Destacando que este no es el caso de
la participante, pues a lo largo de la narracidén describe tener conflictos de
pareja desde el inicio de su relacion, sin una idea clara de como darles una
solucion precisa. Y al no tener una solucidon ante esta situacion lo unico que
hace la participante es continuar con la forma de vida, aunque esto implique
sacrificar su propia estabilidad emocional y fisica. Es indiscutible que si algo
comienza mal va a terminar mal, y tal vez sea el caso de Valeria que no quiere
vivir una vida mas sana con tal de no separar a sus hijos de su padre, ella esta
dispuesta a sacrificar su felicidad por ver a sus hijos plenos. Sin embargo, algo
que no ha contemplado es que los nifios perciben las discusiones y la tension
bajo la cual viven los padres, en este caso Valeria, y esa no es una forma de
vida sana.

Por otra parte cuando una familia tiene algun miembro con necesidades
especiales, todos los componentes de la familia nuclear y extensa y los
servicios se veran afectados. Estas familias se enfrentan con las mismas
presiones sociales y demandas que las familias normales. Sin embargo, estas
familias se encuentran con unas demandas y necesidades especiales de
educar a un nifio disminuido mental (Freixa, 2000).

Y es aqui donde la sociedad juega un papel muy importante en la vida
de Valeria y principalmente siendo madre de un nifio con discapacidad. Como
menciona Nufez (2007) se debe pasar por diferentes etapas para poder
manejar la situacion de ser madre de una persona con discapacidad, esto con
la finalidad de hacerse una nueva idea de lo que sera su papel como madre,
debe instaurarse la idea que la nueva persona requerira de mayores cuidados,
se espera que dediquen suficiente tiempo a lo largo de su desarrollo, ya que
requiere de diferentes servicios y atenciones, los padres y en especial la madre
es quien se encuentra en la busqueda de las ayudas institucionales, y es ella
quien mayor sufre al enfrentarse con personas que formulan juicios al respecto
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de su situacion, cuestidon que Valeria ha aprendido a afrontar y aceptar, a
continuacion se muestra un fragmento de su sentir al respecto:

“antes me daba coraje, me daba asi mucho coraje, orita digo ay
ya es como, pa que me enojo ¢no?, si 0 sea como que ya no le
tomo importancia ;no?, yo siento que hay que educar a
nuestros hijos ¢;no?, tengamos o no tengamos personas con
discapacidad siempre educarlos al respeto y que Somos
iguales y que no hay diferencias en nada ;no?, bueno es lo
que yo siento no sé¢”

‘ay me da mucho coraje, si porque si da mucho coraje es que
ya pa estas alturas ya deberia de en todos lados deberia de
haber accesos para ellos, en todos, empezaron creo haciendo
unos ruta cien que si tenian acceso no sé donde estaran
porque ya no he visto, o no sé... ujum ya ves que bajan la esa,
y subias y bajabas, pues asi si puedes andar en carro, si te das
cuenta las banquetas te tienes que bajar a la carretera porque
hay ambulantes o hay perros o hay mm todo, entonces tienes
siempre que andar, no respetamos los lugares, por ejemplo en
los centros comerciales o lugares hay este, para que se
estaciones los carros que van con... y hay gente que ahi va y
se pone como que, no no hay atencién, no o sea no, como que
todavia nos falta mucha cultura para eso, o nos falta o somos
mal educados”

Otra cosa que la sociedad brinda, son los servicios institucionales
asignados para personas con capacidades diferentes, si bien es cierto que
algunos son privados y se contemplan como de dificil acceso, también lo es
que existen organizaciones publicas que brindan muchas mas y mejores
atenciones, en el caso de nuestra participante ha asistido a dos diferentes
instituciones en las cuales recibié de ambas una buena atencion:

“En el hospital le daban una parte, te digo que él se atraso
mucho porque te digo que tenia la sondita, entonces no, ves
que en las terapias uno los rueda y los avienta, y él no podia
nada de eso porque se lastimaba, entonces si dejo muchos
arfos en que su terapia fuera muy suave, entonces yo siento
que él hubiese avanzado mas si desde pequerfio él hubiera
tomado la terapia bien bien bien, pero pues lamentablemente
no se pudo y si en el hospital de dieron, ya después de ahi
este... lo lleve a lo que es DIF, y aca por Valle Dorado hay un
CRIT donde dan terapia fisica, de lenguaje, de varias tipos de
cosas, y ahi lo apunte, le dieron todo su tipo de terapias, lo
dieron de alta y ahorita estoy en APAC... Ahi es este... para
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los nifios con parélisis cerebral, también le dan este...terapia
ahi. Ese esta hasta hospital general, hasta alla, a un costado
del hospital general y luego los lunes, este vienen los de APAC
aqui a la iglesia de la Benito y ahi también les dan, pero esos
ya son como centros asociados, o sea hicieron varios centros
en diferentes colonias, en las iglesias, vienen ellos y les dan
terapia, pero nada mas es una vez a la semana cuando vienen

‘el

aca

“Pues vieras, que aca donde estaba aca por... a donde sera,
ay se me olvido su nombre, del molinito para arriba hay una
institucion del DIF, ahi es donde estuvo Carlos, estuvo muy
bien porque ahi si era como mas diverso, habia diferentes
terapias, entonces salia de una y pasaba a otra, y asi era como
mas variado, pero ya lo dieron de alta por el tiempo que ya
paso, y todo te dan de alta y todo, y ahi ves facil o sea si es
mas accesible, y aca en APAC también, nada mas que te digo
que ya no lo lleve hasta alla, entonces vienen los de APAC los
lunes, y también es muy muy accesible, bueno a mi me ha
gustado mas ahorita eso... cuando salia lejos al hospital o a las
terapias, cuando iba aqui cercas venian por mi, habia
transporte hasta aqui, hasta la puerta, pero cuando tenia que ir
hasta el hospital pues lo tenia que cargar, entonces tenia que
andar con él cargado, ya para ir con mi mama o aqui, ya en la
silla, nos ibamos, pero ya para ir lejos si se tenia que cargar
Carlos”

Como bien se pudo apreciar en los episodios anteriores, Valeria tuvo que
recurrir a diversos tipos de apoyo, cabe destacar que en ningun momento pidid
ayuda para ella, a lo que Tesio (2000, cit. en Parrello & Caruso, 2007) sostiene
que ninguno de los padres pediria nunca, salvo pocas excepciones, ayuda
para si mismo. Todo viene inevitablemente dirigido a la minusvalia del hijo y no
sobre los efectos que produce la falta de elaboracion de una realidad tan fuerte
e inquietante.

5. Narrativa, resignificar la vida, el rescate de si misma

Al considerar una estrategia narratoldgica, en este caso el relato, es posible
conocer la construccidon narrativa que la participante efectué acerca de sus
experiencias de vida, a partir de la cual se puede analizar en detalle el proceso
de reconstrucciéon. Como bien lo mencionan Rosete, Herrera y Campos (2006)
el ambito comunitario e individual, se implican reciprocamente. La investigacion
en un contexto comunitario, hace posible una visidén de conjunto del proceso de
vida de sus integrantes; el cual aparece como resultante de una compleja
dinamica interpersonal que se despliega histéricamente. De manera
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complementaria, el estudio de la identidad individual a través del relato deja
percibir a la familia y a la comunidad como un mas alla de si mismo, que solo
cobra su profundo sentido, en la medida en que se recupera el discurso del
individuo.

De esta manera es como se recapitula la vida de la participante
considerando sus diferentes contextos. En donde abarca actividades de interés
y actividades que le afectan a su persona y conforme avanza el relato se
percata de ello. Un ejemplo de esto es cuando Valeria expresa lo que le
gustaba hacer cuando era soltera, los lugares y las personas con quienes le
gustaba convivir, ademas puntualiza que no buscaba formar una pareja
sentimental.

‘no, no me gustaba... no hablando en serio no, te lo juro que

no, tenia muchos amigos, porque solia tener mas amigos
hombres que mujeres, como que me seguian mas para
amistad asi, pero no, no me gustaba o sea como que yo
preferia estar sola, o sea salir a mis fiestas, que no me
estuvieran aqui hablando, ya ves que luego... pero no me
gustaba, asi como que no me gustaban los compromisos... Si,
Si... no, no, preferia estar irme a bailar o irme con amigas
amigos a estar yo... a estar nada mas a estar ahi con él, no, no
mejor me voy bailar ;no?, a divertirme un ratito”.

En el episodio anterior ademas de apreciarse lo que le gustaba realizar,
se denota que Valeria tenia un cierto rechazo para establecer un compromiso
con otra persona, puesto que dicho compromiso la limitaba a realizar otro tipo
de actividades que no involucraban del todo a su pareja, con esto es claro que
disfrutaba del tiempo que dedicaba hacia ella y a sus actividades favoritas.

Al ser la Psicologia quien se encarga de considerar los diferentes
factores sociales y culturales de cada individuo, permite construir las vivencias
de cada uno a través de la narrativa y por medio de ésta se logran analizar
diferentes sentimientos consigo mismo o hacia alguien (Conelly y Clandinin,
1998 cit. en Rosete, Herrera y Campos, 2006).

Lo anterior se aprecia en la vida de Valeria, puesto que ella tenia planes
para su futuro, en donde habia creado un proyecto de vida, el cual se vio
afectado tiempo después al verse involucrada en una relacion sentimental de la
cual result6 un embarazo no deseado, cambiando de esta manera la
construccion que hasta ese momento se habia creado y por consiguiente se
modifican sus expectativas como bien se aprecia a continuacion:

‘“vyo mis planes eran estar sola, trabajar, sacar a mi hijo
adelante... yo no queria tener una relacion con él, yo queria
estar sola, yo tenia mis planes... No sé yo creo que queria
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estar sola, no, no, no, no queria atarme hacia personas... Mis
planes eran trabajar, yo nunca me imagine que iba a tener un
hijo en que yo necesitaba estar las 24 horas con él.”

Valeria traté de adaptarse a su nueva realidad, al modificar sus planes
para mejorar la vida que ahora comenzaba, pues aun en contra de lo que ella
hubiese querido o esperado, debia hacerse responsable de un bebé con
discapacidad con todas las implicaciones que dicha labor traia a cuestas. Asi
como intentar mantener una relacién sana y estable con su ahora esposo por el
bienestar de su hijo con Paralisis. Esto resulta importante al constituir una
familia, pues para la sociedad la “buena madre y esposa” es aquella pendiente
en el bienestar de los hijos y el esposo, procurandolos en todo momento
aunque ella quede de lado.

Se hace ver que las actividades que le gustaria realizar a Valeria
dependen mucho por una parte de la organizacion de su tiempo en funcién de
ser madre, esposa y ama de casa, y por otro lado, de la decisién de llevarlas a
cabo. Ya que la mayoria de las ocasiones pone de prioridad el rol que
desempefia dentro de su hogar.

“Te digo que me gustaria salir aunque sea un ratito, aunque
sea unas horas, aunque fueran los fines de semana, no sé,
porque tampoco quiero dejar a mis hijos tanto tiempo, pero asi
como que digo hay me voy a buscar un trabajo de los fines de
semana, para que ya su papa este con ellos... si para que, no,
no puedo poner de responsables a otras personas, no se me
hace justo dejarselos a otras personas tanto tiempo, como que
siento que no son su responsabilidad y con mi esposo siento
que es su responsabilidad y tiene que cuidarlos, lo siento asi
no se entonces bueno el si tiene que cuidarlos no sé, porque es
su responsabilidad como tal, como padre también los tiene que
cuidar y bueno no sé en qué pero que sea fines de semana’.

En muchas de las ocasiones Valeria se limitaba a realizar todas aquellas
actividades que le son placenteras y le gustaria practicar, no obstante a partir
de la recapitulacién de su vida, logré darse cuenta que no sélo tiene que
mantener satisfechos a sus hijos y esposo, ella también tiene el derecho de
disfrutarse y realizar actividades placenteras. La participante logré percatarse
que si quiere puede realizar las cosas, y eso no significa dejar de lado a sus
hijos y verse como una mala madre. También descubrié que puede mantener
una relacién estable con su esposo haciéndole ver cuando no se encuentra de
acuerdo en ciertos aspectos y sélo es cuestion que se decida y se dé el lugar
que ella sabe se merece. En el siguiente episodio se aprecian actividades que
le gustaba realizar y las cuales busca el modo de retomarlas:
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"Aja ya tiene mucho que no bailo, no sé si sepa todavia a la
mejor ya hay nuevos pasos (rie), pero si me gusta mucho
bailar, en si ahorita estaba queriendo hacer ejercicio, pero no
me gusta hacer ejercicio, no me gusta ni correr ni nhada de eso,
y aqui en su casa de Cesar les encanta, mi suegra se va a
correr, ya ves que va a nadar y sus hermanas igual, a mi no me
gusta odio hacer ejercicio, me canso y me duele todo (risas) y,
pero me gusta bailar y dije me voy a ir a la zumba, ahi como es
pura bailada igual y le agarro sabor vea...A penas empecé con
eso, dije, es que ya me estoy poniendo gorda, no me gusta
hacer ejercicio, no me gusta correr, entonces me voy a quedar
gorda, porque si no haces nada pues te quedas asi, no pero ya
ves que hay cartelones de zumba y no sé qué, y dije me voy a
ir a la zumba ahi hay musica, me gusta bailar y haces ejercicio.
Y asi también ya salgo de mi rutina de estar aqui encerrada, y
ya vi un cartelén que dice de 9 a 10 y dije esta perfecto, ya dejo
a los hijos dormidos, cenados, ya sin tener que llegar a hacer
cosas, ya nada mas llegar me bafio y a dormirme, yo creo que
hasta me voy a sentir mejor al otro dia, luego me duermo toda
frustrada y amanezco hasta adolorida...”

Al respecto Tarrés, (2001 cit. en Rosete, Herrera y Campos, 2006)
menciona que las vivencias que Valeria estructura en su relato cobran valor en
tanto que representaciones y valoraciones de su curso de vida integrado a una
comunidad: la éptica del sujeto individual se convierte en lo instituyente, y su
interés, tolerancia, apatia, responsabilidad social, aislamiento o indiferencia
hacen un entorno social posible. Se puede vislumbrar que la participante se
percatd que puede llevar a la practica cierto tipo de actividades que segun ella
conllevaran a su bienestar tanto emocional, fisico y mental, sin embargo a
pesar de percibir su situacion, no las ha podido realizar, produciendo de esta
manera en ella sentimientos de frustracion, afectando su forma de pensar en
cuanto a lo que quiere para ella y si lo puede lograr, el siguiente episodio habla
un poco acerca de esto:

“... No sé en esta etapa que tengo no sé ni que quiero para
que, digo quiero hacer esto, quiero hacer el otro pero no lo
hago, me lo propongo pero no lo hago, entonces ahorita es lo
que trato de hacer, de lo que tengo en mente hacerlo una cosa,
pero hacerla o sea no voy a alocarme y querer hacer todo,
igual empiezo con algo pero hacerlo...”

En algunas ocasiones se aprecia que al cumplir el rol de madre y ama
de casa se deja de lado el pensar, sentir y verse como sujeto unico separado
del rol, es decir, como mujer, o de lo que representa ser mujer. Pues de
acuerdo con Dreier (1999) para ser capaces de dirigir sus actividades los
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sujetos deben pensar mas alla de donde se encuentran hacia el interior de las
estructuras de practica social de las que son parte. Asi para entender las
acciones, los pensamientos y las emociones debemos incluir la practica social
de la que aquellos son una parte y estudiar las maneras en que los sujetos
toman parte de ella.

Por ende, ser madre resultaria producto de un conjunto de estrategias
identitarias por las que la persona trata de defender su existencia y su
visibilidad social, al mismo tiempo que busca su coherencia. Razén por la que a
nuestra participante al vivirse como madre, presenta dificultades en el proceso
de describirse como mujer:

“ser mujer... nunca lo habia, nunca me lo habia preguntado,
Jeje no sé... no sé, como te diré, que, qué decir...”

Como se pudo describir Valeria en un principio no tenia formado el
concepto de lo que era ser mujer por lo tanto el pensar en sus necesidades era
algo que no habia contemplado jamas causandole un conflicto al tratar de
identificarlas.

Esto tiene que ver con su educacion cultural, pues como menciona
Kishor (2000 cit . en Casique, 2004) ésta implica una mayor influencia en la
construccion del poder de un individuo, en este caso, el de la mujer, cuyo
significado e implicaciones van atados al contexto particular en que tiene lugar.
Segun la historia bajo la cual ha crecido cada mujer es como va a ir elaborando
el concepto que tiene de si. Como Valeria lo comento en alguna ocasion ella
nunca se percibié como una mejer atractiva y nunca se sintio superior a alguna
otra, esto posiblemente se cred a través de las diferentes experiencias bajo las
cuales paso, en donde pudo haber alguien que la hiciera sentir de esa manera.
Y que al vivir con su pareja continuo alimentando al hacerla sentir menos y no
COmMo una mujer.

Posteriormente a lo largo de las entrevistas se llego a un punto de
inflexion en el cual se confronto y retroalimento sobre el tema de las
necesidades fisicas y sexuales que pudiera tener. Segun Conelly y Clandinin
(1998 cit. en Rosete, Herrera y Campos, 2006) ésto lo logré gracias al proceso
narratolégico, el cual supone a su vez la distincion de tres registros: la
significacién que se identifica con el pasado, la valoracion que se inscribe en el
presente y la intencionalidad que supone el futuro. Al elaborar esto, Valeria
reflexion6 acerca de sus necesidades como persona y principalmente como
mujer, destacé varias de estas necesidades que de llevarlas a cabo piensa
cambiarian su vida, el siguiente episodio hace mencion de esto:

“Pues ya he estado pensando unas, es que como que salen de
repente, igual y no las tomas como en cuenta no y no, no se
igual y esa la que habiamos comentado la necesidad de salir,
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la necesidad de trabajar yo siento que es la que mas me
mueve pues, y Si hay muchas necesidades que se quedan en
el camino por como te diré, no es por echarle la culpa a mis
hijos pero como que si se quedan en, pues en el camino de
muchas cosas, de estudiar, también eso me gustaria, retomar
mis estudios algo, como que te diré, asi un algo, aprender a
hacer algo, también es lo que me gustaria, salir, Salir un poco,
yo siento que esas son las que mas me mueven... yo creo que
cambiaria, en que te sientes satisfecha que lo logres una, y
también en mi estilo de vida porque creo que ya es muy
mondotono siempre es lo mismo, es lo que quisiera cambiar,
mas que nada es eso, porque Si es una rutina que siempre
como que si fastidia”.

Debido a que no ha cumplido sus necesidades, pues sefala tener una
vida monotona y rutinaria la lleva a no considerarse una mujer plena como bien
se expresa en la siguiente cita:

“No me considero plena porque no estoy feliz no estoy, a gusto
no, no puedo estar... Porque no logro lo que yo quiero, no hago
todo lo que yo quiero, hacer, no le echo la culpa a mis hijos
porque ya estan aqui tengo que cuidarlos, pero yo no soy libre
de elegir, bueno luego me dicen vamos a tomar un café y yo no
pueda porque yo tengo que pedir permiso ver si puedo ir...
necesidades... pus que sera, no Sé, no Sé, voy a fijarme en
eso, ay veces, sera que ando tan atareada, que no me, no
pienso en lo que me hace falta... a mi...a ja, o sea siempre
estoy viendo que necesita Oscar, que necesita Carlos, la nifia o
la casa o cualquier cosa, pero siempre al ultimo me dejo yo”

Otro punto de suma importancia a destacar es el concepto como
persona que la participante tiene de si misma, ya que se considera una buena

madre:

“Pues no sé, no sé yo me considero que soy una buena madre
no sé lo que digan mis hijos, pero no, no se... Pues
considerarme buena, pues la forma en que los cuido, los
educo, les ensefio valores a Carlos bueno a todos igual, no
cuido mas a Carlos que a ellos y menos los comparo ni nada,
pero igual me considero buena madre no sé si sea pero bueno
hay que hacerlo todo, porque por ejemplo ahora que Carlos
esta en la adolescencia y se pelea conmigo y digo ahi estaré
haciendo las cosas bien igual y pienso ;no?, igual cuando
estaban chiquitos las cosas eran mas facil”
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Valeria construyo este concepto con base en lo que los demas piensan
de ella y de su situacion como madre de tres hijos, entre ellos uno con
discapacidad, como se muestra en el siguiente episodio:

“Mucha gente siempre me dice que soy una buena madre,
porque he sacado a mis hijos adelante, igual porque ven que a
Carlos lo he sacado adelante, a mi suegra bueno también me
dice que soy buena mama y que le he echado ganas a pesar
de todo lo que he pasado ;no?”

Sin embargo, al describirse como mujer y esposa tiene una idea
negativa respecto a ella, que tiempo después su esposo le reafirma con
comentarios:

“...fijate que yo en alguna etapa ahora que me mencionas esto
yo desde muy chica yo desde mi adolescencia yo siempre me
senti menos, como que digo hay esa muchacha esta bonita ay
y porque yo no estaré asi, y porque yo no tendré esto, lo otro,
siempre siempre me estoy como, comparando y Sigo igual,
pero nunca, nunca, nunca fue de esas personas que Se auto
quiere no, que hay como me quiero y se ven divinas, yo no
puedo hacerlo no sé porque, no, no, no sé porque ahora ya me
veo en el espejo y digo hay ya me salieron manchas, ya tengo
arrugas, me encuentro mas defectos todavia que antes, antes
te la pasaba que no tenia arrugas y manchas y hijole ya tengo
esto ahi ya me veo asi...Mmm pues ahi te digo que ya ahorita
mi autoestima esta muy baja, ahorita ya tiene tiempo que
como que siento una tristeza asi como inmensa... he mi
esposo me hacia sentir asi y hay veces en que yo me lo creo...
por cualquier cosa €l me dice que no soy buena madre o no
soy buena mujer, o sea todo todo como que me hacer ser
chiquita y hay veces que creo que soy asi y no sé... No pues
yo me sentia como una persona que yo podia salir adelante,
era muy alegre, o sea nunca me senti menos que nadie, ni era
mas ni menos que nadie, a partir de esta relacion yo creo que
por algo me decian mis hermanas no, yo creo que este... yo
creo por algo lo decian pero aqui estoy, ya voy a cumplir 18
arios de estar aqui con él”.

Al respecto Reyes (2008) afirma que la identidad se va configurando
durante todo el ciclo vital del individuo, en otras palabras, la construcciéon
identitaria es un proceso permanente que se realiza en condiciones
sociohistéricas particulares, en el espacio de la vida cotidiana, no abstraido de
sus pertenencias, sus situaciones, relaciones e influencias, por medio de
procesos de produccién y reproduccion social en los que el sujeto participa, y
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se va haciendo multiple, en tanto innumerables elementos del orden social se
incorporan como puntos de referencia para el sujeto; como adscripciones
identitarias a las que los sujetos se adhieren.

Igualmente Rosete, Herrera y Campos (2006) describen que lo que
provisionalmente llaman “identidad personal”’, describe una identidad en
movimiento, es decir, el despliegue del sujeto en el tiempo y a lo largo del cual
establece campos de significacion, formas de valoracion y esferas de
intencionalidad. Entendiendo de esta manera a la “identidad personal” como el
proceso de construccion de si, el cual tiene sus limites y posibilidades
inherentes en cada sujeto.

No obstante al observar con detenimiento la autopercepcion que tenia
de si misma se puede llegar a apreciar que para Valeria el no sentirse
conforme con su fisico desde temprana edad se mantiene y aumenta con ir
envejeciendo, dando como consecuencia una pérdida de interés por procurar
su apariencia fisica, limitando el vestirse o verse de una manera en especial:

‘Ay no, a esta edad no me gusta que me vean mis pies a
ademas como casi siempre uso pantalon as de cuenta que soy
como de este Duvalin, blanca, blanca y de aqui toda
negra...No, en un rato lo haces porque lo he hecho pero como
que te vas desmotivando, no sé porque, porque en mi persona
es asi, porque te digo antes no salia si no me pintaba, muchas
cosas asi te digo y ahorita ya no, ya no me dio tiempo ya no
hice esto, pero ahorita ya no invierto tempo en mi, pero cuanto
tiempo te puede quitar no, mas te tardas viendo la tele que
haciendo algo por ti o para ti, no sé, luego mi hermana (rie),
bueno la hermana de la iglesia”

Si bien es cierto que al final de las entrevistas Valeria pidié ayuda para
solucionar el problema actual que tiene con su pareja, también lo es que
anteriormente recurrio a apoyos que le pudieran ayudar a resolver los
sentimientos y problemas que le generaba la situacion por la cual estaba
pasando con Carlos, al igual que algunos de los conflictos emocionales y
personales que le agobian.

“Aca donde esta ahorita, nos dan un lunes si y un lunes no,
este... como... que sera no sé como llamarlo escuela para
padres... nos estaba dando una de... de como nos sentiamos
Si enojadas, contentas, no se como se llame, nos dijo el
nombre, pero se me olvida, entonces si nos da, pero es
general, o sea es en grupo, que nos da cada, un lunes si, un
lunes no, y ella nos da eso a nosotros, y ya dejamos a los nifios
abajo, y nosotros vamos y nos tomamos eso, y aca en donde
estaba antes, nos daban escuela para padres, a mucha gente
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la mandan a psicologia, segun el problema que tengan los
grupos de padres... nada mas cuando viene la hermana,
porque nos dice vamos a relajarnos jaja... cuando viene la
hermana y nos dice vamos a relajarnos cierren los 0jos, y a ja,
nos hace ejercicios para relajarnos pa sacar coraje o0 asi,
entonces nos hace, y es cuando me relajo, porque aqui con
estos nifios no me relajo...”

Conelly y Clandinin (1998 cit. en Rosete, Herrera y Campos, 2006)
refieren que la investigacion narratologica reclama una cierta teoria del sujeto
y, del mismo modo, el estudio de la familia y la comunidad requieren acceder a
los discursos individuales que la hacen visible desde un imaginario personal a
través del relato. Dicho de otra manera, la familia y la comunidad aparecen en
cada uno de nosotros como los que nos han relatado de ella, lo que permanece
en nuestra memoria, lo que de ella podemos narrar y valorar, ademas de eso,
que se juega en nuestro deseo.

Por lo cual es pertinente resaltar la importancia de la escucha y la
narrativa por parte de la participante, es decir, el establecer un didlogo permite
confrontarla con su situacién, asi como da la oportunidad de retroalimentar
algunos aspectos de su persona, en funcién de la recuperacion de recursos
positivos, con lo cual ella llegé al punto de inflexién en el que considerd lo que
tenia y queria hacer respecto a su vida y bienestar. Dentro de esto se planted
actividades que le gustaria realizar en un futuro, considerando sus deseos,
anhelos y necesidades.
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7. CONCLUSIONES

A lo largo de la historia y segun la cultura en la que se viva, se puede
apreciar que los miembros de una sociedad tienen que cumplir con diversos
roles, asignados principalmente segun el sexo de cada individuo. Es por esto
que al insertarse y formar parte de una cultura se debe acatar a las normas
establecidas, para poder de esta manera ser participe sin salir de la norma y
ser tratado como alguien diferente.

En la cultura en la que nos encontramos inmersos, se distingue en gran
medida la posicion social que se le asigna a la mujer o el papel que se le da por
el simple hecho de ser mujer, la mayoria de las ocasiones el ser mujer significa
ser madre, ama de casa y esposa, por lo cual algunas mujeres influenciadas
por el modelo que se les es inculcado en casa anhelan cumplir con este papel
dentro de una familia funcional, dejando de lado aspiraciones y suefos propios,
0 en algunas otras ocasiones perdiendo y olvidando la significacion de lo que
es ser mujer. Entendiendo de esta manera, a la mujer como madre se observa
que al cambiar su autonomia por dedicarse completamente a los hijos y a la
pareja funge asi un nuevo papel como cuidadora, causando frecuentemente
que pierda parte de su libertad para decidir entre ella y sus hijos ya que para
una madre la prioridad casi siempre son ellos, esto es debido a que se apegan
tanto al papel de madre, esposa y ama de casa que no atienden sus
necesidades individuales.

Al respecto Simone de Beauvoir (1949 cit. en Lomas, 2006) escribid
aquello de que “la mujer no nace sino que se hace mujer” para subrayar que la
condicion femenina no es soélo un efecto del azar bioldgico sino sobre todo una
consecuencia de la socializacion de las mujeres y de un largo, complejo y
eficacisimo aprendizaje social que tiene lugar en todos los ambitos de su vida
cotidiana. De la misma manera Jiménez (2005) menciona que en el proyecto
de crecimiento personal de la mujer hoy se incluye el ser madre, un ser madre
mas trascendente y volitivo y en el que se incluye la pareja para tal opcion,
traduciéndose esto en un ser madre de hijos que son fuente de satisfaccion y
no de sacrificio.

La mujer al elaborar su proyecto personal, debe considerar los
estandares establecidos por su sociedad, en donde debe cumplir con el resto
de los roles que toda mujer debe hacer. Entre ellos esta el formar una relacién
para posteriormente ser madre y formar asi una familia.

Resulta interesante como es que la mujer mexicana se percibe asi como
alguien incompleta si no se ubica en la posicion de ser madre y esposa. A
pesar de ser la cultura quien instaura esto, eso no significa que se deba cumplir
en su totalidad, pues cada individuo tiene el derecho de elegir sobre lo que
quiere para su vida, y no tiene dejarse influenciar por lo que los demas dicen o
quieren.



La presente investigacion arrojo datos de gran relevancia, en donde se
pudo analizar el punto de vista y la construccion personal de una mujer, madre
y esposa, pero lo interesante es el ser madre de una persona con
discapacidad, exigiendo de esta manera una mayor dedicacion.

Si bien es cierto que cada persona elige y construye su propia identidad,
también lo es que en la mayoria de las circunstancias no todas forman la vida
que en algun momento tenian marcada como su proyecto de vida. Este es el
caso de la participante en donde se aprecia que su plan de vida se fue
transformando totalmente con la llegada de su hijo.

La maternidad es concebida como un rol social que debe cumplir toda
mujer, de lo contrario no se considera como una mujer plena. Por lo tanto al
hablar de maternidad podemos comprender que la decision de ser o no mama
se atafe exclusivamente a cada persona, sin embargo, la mayoria de las
mujeres ya trae instaurada la idea de en un futuro ser madre.

Ahora bien, no basta ser madre, también se tiene que ser una buena
lider al formar una familia, estar al pendiente de cubrir las necesidades de cada
integrante de la familia. Asi como la sociedad establece que toda mujer debe
ser madre, también espera que los hijos cumplan con la “norma” y al no pasar
esto, la madre se ve sumergida en una problematica, ya que se ve sefalada y
con una mayor responsabilidad de sacar adelante a un hijo con discapacidad.

En este sentido parece que la maternidad juega un papel de suma
importancia en la formacion personal de cada mujer, pues de esta manera se
encontrara cumpliendo con los mandatos culturales. En diversas ocasiones
esto significa dejar de lado las necesidades de la persona misma, puesto que la
mujer vive para atender a los hijos y esposo.

Bajo este supuesto muchas veces se cree que aquella mujer que no se
ve completamente dedicada a su familia es una mala madre. Cuando esto no
deberia ser asi, ya que cada individuo tiene el derecho de satisfacer sus
necesidades y deseos, y no por eso significa que es menos persona que otra.

Al abordar esta tematica con una madre de un discapacitado se aprecia
como las exigencias para con ella son mas, pues vive unicamente para el
bienestar de su hijo, sin embargo, en el caso de la participante la demanda de
atencion y cuidado aumenta al ser madre de 3 hijos y ademas tener la presion
de mantener estable su familia. Lo cual se ve complicado al mantener una
relacion de pareja un tanto desgastante.

El ser mujer significa segun la sociedad ser madre y esposa, lo cual
implica que la mayoria de las mujeres no vivan de manera plena su vida, ya
que se van con la idea instaurada de tener que cumplir con este mandato.
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Muchas veces al instaurarnos en una sola posicion olvidamos procurar el
resto de nuestros intereses, lo cual a la postre va afectando la forma de vida.
Como lo fue en el caso de la participante, la cual se vio relegada por completo
su vida al dedicarse exclusivamente a su familia. Y verse afectada
emocionalmente y fisicamente a causa de ello.

Sin embargo, esto no se atafie exclusivamente al hecho de ser madre, el
apoyo por parte de la pareja es de gran importancia, pues si bien es cierto que
se espera exista no siempre permanece en la forma como se quisiera y menos
si no se tiene una comunicacion y una relacion estable con la pareja con la cual
se supone se deben compartir las responsabilidades de la familia.

Al hacer uso de la escucha y la narrativa, se permite establecer un
dialogo en donde se logra una confrontacién con la otra persona, en este caso
con la participante quien a través de este medio logré reconstruir su persona
queriendo ubicarse en una posicion en la cual puede satisfacer sus
necesidades y exigir lo que quiere para su persona. Esto se logré gracias al
punto de inflexion al que llegd ubicando situaciones que no son de su agrado y
las que lo son y le gustaria aplicar para la mejora de su vida, y con ello
posiblemente mejorar la estabilidad de su familia.

Como psicologas consideramos que debemos dirigirnos mas a la
atencion y cuidado de los padres de las personas con necesidades especiales,
ya que muchas veces brindamos atencidén pero con la finalidad de orientarlos
en el cuidado y atencion de su hijo. Cuando muchas veces lo que necesitan es
ayuda para si mismos, una orientacion sobre como sobrellevar sus
necesidades y deseos.

En este sentido nos corresponde a los psicologos promover dentro y
fuera del ejercicio profesional, un desarrollo saludable para los individuos, que
los lleve a cuestionar sus necesidades y funcién como padres y parejas, para
de esta manera poder aplicarlo tanto en el interior de su familia como al exterior
con el resto de la sociedad, y de esta manera hacer de la sociedad algo
diferente que en lugar de exigir o juzgar ciertas formas de vida, se vean
involucradas en una interaccion y un apoyo mayor para con este tipo de
personas.

Como estudiante de psicologia recién egresada me quedo con la
satisfaccion de haber ayudado en cierta manera a una persona que necesitaba
con gran urgencia ser escuchada. Al momento de realizar la investigacion me
sentia lo suficiente segura para llevar a cabo las entrevistas y me dio una
satisfaccion enorme el haber conseguido establecer una buena empatia que
me permitid desarrollar las entrevistas con gran facilidad. Esto me deja un
aprendizaje para posteriormente continuar elaborando investigaciones o bien,
servir como escucha ante un grupo de personas. Ahora al haber finalizado la
carrera me siento mas segura al elaborar este tipo de investigaciones, ademas
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de tener el conocimiento de haber convivido con personas de educacion
especial y sobre todo el haber tenido la oportunidad de trabajar con la madre
de una persona en esta situacion.

La importancia de la apropiacion de roles, desarrollados tradicionalmente
por la sociedad radica, especificamente hablando de las mujeres, en como esa
apropiacion influye en su estilo de vida y éste, a su vez, en su salud fisica y
mental. Siendo esto un punto a destacar por nuestra parte, ya que al estudiar el
impacto que la apropiacion tiene en la salud, se percibe el impacto que dicha
apropiacién de roles, valores y patrones de comportamiento afectan en la
calidad de vida de las mujeres mexicanas, aunado al sistema patriarcal en el
que la mujer aun se encuentra inmersa, se concibe una muy marcada
desventaja y limitante para dicho género.

De tal manera que las condiciones sociales inequitativas encausan e
influyen ciertos tipos de practicas que afectan la calidad de vida de las mujeres,
a nivel fisico y emocional; existe una estrecha relacién entre la presencia de
sintomas depresivos en las mujeres y los estereotipos sexuales que les
imponen valores y patrones de comportamiento que agudizan la falta de
desenvolvimiento del género dentro de la sociedad; ciertamente la mujer se
encuentra en desventaja por ser la que es educada bajo un papel pasivo-
femenino de cuidado y salvaguarda de los demas, es decir la encargada del
hogar asi como de la crianza y cuidado de los hijos, posicién con implicaciones
diversas pero a la vez completamente alejadas de su bienestar o cuidado
propio, olvidadas del si mismo, para darlo al otro, principalmente por esa
apropiaciéon de patrones de comportamiento impuestos y apropiados de
manera natural por el género.

Una vez en el entendido del ser madre como designio natural del ser
mujer, educadas para seguir patrones especificos de comportamiento y el buen
cumplimiento de dicho rol de acuerdo a lo que la sociedad determina, se
encuentra un panorama desolador cuando en funcidén a expectativas creadas
alrededor del genero y la normalidad se concibe a un hijo con Necesidades
Educativas Especiales (NEE), o concretamente en este caso con Paralisis
Cerebral, es decir, como una mujer afronta esa situacion sin tener un
conocimiento previo o una preparacion de afrontamiento a dicha situacion,
aunado al sistema y sociedad en la que se encuentra inmersa, pues si bien es
cierto que se cuenta con redes inmediatas de apoyo, también lo es que en
nuestro pais no se le da la importancia y la atencién que se merece a las
familias de personas con Necesidades Educativas Especiales, primordialmente
a la madre, asi como a la misma persona con alguna NEE. De tal suerte que si
se dejara de inculcar la diferencia entre género, normalidad y anormalidad y se
entendiera de una mejor manera las implicaciones que dicha diferenciacion
acarrea se tendria un cambio en la manera de percibirla y tratarla.
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He ahi la importancia del actuar psicoldgico al crear y difundir planes de
accion para una vez entendida la vivencia de cierto niumero de personas que se
encuentran en desventaja dentro de la sociedad, actué para disipar o intentar
disminuir dicha desventaja o aminorar ese trato diferente que causa malestar
en las personas bajo esa situacion. Si bien es cierto que suena complicada la
reestructuracion del actuar, también lo es que el quehacer psicoldgico no se
termina ahi, sino también se pueden hacer planes de accion para contrarrestar
la cotidianeidad que causa malestar en esa poblacion.
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