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“V JORNADAS DE ATENCIÓN TEMPRANA DE ANDALUCÍA”



APEGO Y DISCAPACIDAD Autor: Sebastián Girón García Médico Psiquiatra Terapeuta Familiar INTRODUCCIÓN Se afirma con frecuencia que las principales consecuencias de la discapacidad no son las limitaciones físicas o psíquicas de la persona afectada, sino las barreras medioambientales y sociales a las que deben enfrentarse. Las iniciativas públicas y legislativas intentan aminorar el impacto de dichas barreras sobre la vida de los discapacitados. Sin embargo, hay actitudes en las personas que están en su entorno, que pueden tener un efecto limitador sobre su desarrollo psicológico, social y ocupacional. Se ha estudiado a este respecto las actitudes de los familiares, del personal médico, de los profesores, de los profesionales de la rehabilitación, etc., pero no se ha prestado demasiada atención a los procesos de vinculación afectiva de los padres hacia los niños con discapacidad y que resultan ser el sustento sobre el que poder desplegar todos los recursos dirigidos a disminuir en lo posible el impacto de la discapacidad sobre la vida de la persona (Gilbride, 1993). Con respecto a la familia se ha dado por asumido que la intimidad y el temprano inicio del contacto de los padres con su hijo discapacitado podría atenuar cualquier estereotipo o idea preconcebida que ellos tuvieran sobre la discapacidad. Sin embargo, se ha podido demostrar (Gilbride, 1993), que los padres que tienen pocas expectativas sobre el desenvolvimiento de sus hijos discapacitados, reducen su contacto físico con ellos. E igualmente se ha podido comprobar que los niños cuyos padres tienen poco contacto físico con ellos no necesariamente padecen una discapacidad mas grave, si no más bien que sus padres la perciben como peor. Por otro lado, los estudios sobre afectación psicológica de niños con discapacidad, muestran que el riesgo de padecer un trastorno psicopatológico se triplica en niños con una discapacidad física y se cuadriplica en niños que tienen daño cerebral (Huebner y cols. 1995). Dado que el papel de la familia en la planificación de la rehabilitación resulta esencial, parece necesario reflexionar sobre los factores que pueden favorecer o entorpecer el desarrollo evolutivo y la adaptación social de un niño discapacitado. Uno de dichos factores está relacionado con los vínculos de apego que establecen los bebés con sus cuidadores, y con su trascendencia para el futuro desarrollo cognitivo y afectivo del niño. Se sabe que los niños apegados de forma segura tienen mayor probabilidad de lograr un buen nivel de competencia social, confianza, un consistente sentido del yo y resiliencia frente al estrés. Por el contrario, los niños apegados de forma insegura tienen mas probabilidades de desarrollar trastornos psicopatológicos. En este trabajo vamos a realizar una revisión de la literatura científica concerniente a la relación entre apego y discapacidad.
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LA TEORÍA DEL APEGO: GENERALIDADES Durante los últimos diez años, se han publicado en la prensa especializada una considerable cantidad de trabajos relacionados con diferentes aspectos de la Teoría del Apego (Bowlby, 1969). Sostiene Bowlby que el sistema conductual que determina lo que denominamos apego, está instintivamente motivado; es decir, forma parte de un repertorio de conductas cuya finalidad es la supervivencia del individuo. “El vínculo que une al niño con su madre es producto de la actividad de una serie de sistemas de conducta, cuya consecuencia previsible es acercarse a la madre...”(Bowlby). Básicamente el sentido biológico del sistema conductual de apego consiste en proteger al bebé de los posibles predadores, y por tanto está dirigido a la supervivencia del individuo y de la especie. Desde el punto de vista del niño, el apego viene a cubrir una necesidad de seguridad. Cuando se desarrolla una relación de apego saludable, se satisfacen las necesidades físicas y psíquicas del niño y éste desarrolla un sentimiento de seguridad. La experiencia de que la figura de apego (el cuidador) es accesible y responderá si se le pide ayuda, suministra un sentimiento de confianza que facilita la exploración tanto del mundo físico como del social. El proceso de vinculación afectiva entre el bebé y su cuidador se inicia antes del nacimiento. La gestación ha ido generando en los padres expectativas positivas sobre el bebé, sobre cómo será, a quien se parecerá, etc. de forma que se suele producir un fenómeno de idealización. Aunque estarán presentes temores naturales sobre el desarrollo del proceso del parto y sobre la salud del bebé, por lo general no ocuparán demasiado espacio, confiando en que todo ocurrirá según es deseado. La idealización del bebé ayuda a que antes del nacimiento ya sea esperado con cariño. En el momento del parto, los padres, llenos de expectativas positivas y reconfortantes toman contacto directo con su hijo por primera vez. Las primeras interacciones entre el bebé y la madre en los primeros minutos tras el nacimiento resultan cruciales para el desarrollo del vínculo afectivo. En efecto, en el momento del parto, el repertorio de conductas de apego del bebé hacia la madre resultan muy limitadas debido a la escasa movilidad del recién nacido. Ello determina que las conductas de búsqueda de proximidad entre ambos estén activadas en la madre, que tratará de asegurarse estar en contacto físico con el bebé. Se conoce desde hace tiempo que la activación de las conductas de apego en la madre está mediada por hormonas y neurotransmisores. En concreto se ha estudiado el papel de la occitocina y de los opioides endógenos. Cuando un recién nacido es colocado en el abdomen de la madre, justo tras el parto, inicia un movimiento de reptación en dirección hacia los senos maternos y en concreto a la búsqueda del pezón. Suele emplear una hora en realizar este camino y se ha podido constatar que ese estrecho contacto físico incide positivamente en la liberación de los mediadores químicos mencionados de forma que elicitan la vinculación afectiva de la madre con el bebé.
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Está demostrado que las madres que tuvieron la oportunidad de tener este contacto físico estrecho con sus hijos tras el parto, tienen mayor éxito en la lactancia, evolucionan afectivamente con mayor estabilidad frente a la maternidad y tienen menores índices de maltrato y abandono que aquellas que no lo lograron. En el periodo posparto se va a consolidar la vinculación afectiva. En la medida que el niño va creciendo y recibiendo estímulos por parte de sus padres, este va respondiendo de acuerdo con su etapa de desarrollo. Si bien durante las primeras semanas será la madre, o el cuidador primario, quien tratará de permanecer cerca del bebé, conforme el niño va desarrollando habilidades motoras (fijar la mirada, sonreír, girar la cabeza para buscar el contacto ocular, llorar, etc.) será él mismo el que comenzará a adquirir un repertorio conductual destinado a buscar activamente la proximidad del cuidador. Ello provocará en los padres respuestas positivas de reconocimiento y elogios que refuerzan el cariño y el orgullo de los padres por su hijo. Será una escalada ascendente de sensaciones mutuamente gratificantes. Estas conductas recíprocas operan en un sistema neurobiológico y contribuirán al desarrollo de “modelos de trabajo cognitivos”, los cuales usará el niño para predecir la conducta del cuidador y entonces poder ajustar su propia conducta de acuerdo con ella con el objetivo último de mantener un determinado marco de proximidad física (Hetherintong & Parke, 1993). El trabajo clínico y las observaciones de Bowlby con niños con trastornos de comportamiento, y con niños hospitalizados le condujo a desarrollar su tesis de que la separación de los niños de sus padres durante periodos largos de tiempo y la pérdida de estos, perjudica la capacidad del niño para sentirse seguro y explorar su entorno. La consecuencia de esta situación de inseguridad debida a la separación prematura del niño con respecto a su madre, se traduce en determinados efectos sobre el desarrollo de la personalidad del niño. Bowlby concluyó que la última consecuencia de que el niño estuviera sometido a frecuentes separaciones (ansiedad de separación) era una incapacidad para formar relaciones profundas con otros. Un sistema de apego alcanza el objetivo de ofrecer seguridad al niño cuando el cuidador se muestra sensible a las necesidades de apego del pequeño y es capaz de responder satisfaciéndolas. Por tanto, la respuesta sensible del cuidador es un organizador psíquico e implica dos operaciones: conseguir acceso al estado mental del niño y atribuir significado a ese estado mental. Para que el cuidador pueda hacerlo debe tener un buen nivel de función reflexiva (Fonagy, 1999). Fonagy destaca que la adquisición de la mente o de la función reflexiva implica la capacidad para entender la mente de uno mismo así como la de los otros. Es decir, la capacidad de representarse uno que otras personas pueden pensar, sentir, creer o actuar de una forma diferente a la de uno mismo. Fonagy ha observado que el niño de tres años basa sus predicciones en su propia representación de la realidad y es incapaz de ponerse en una posición reflexiva, es decir, entrar en otro estado mental. Comúnmente el niño de cuatro años es capaz de tener función reflexiva y esto viene indicado por su capacidad para atribuir a otros falsas creencias (es capaz de ponerse en el lugar “mental” de otro). Por tanto dicha función reflexiva se
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alcanza, en condiciones de seguridad en el apego, alrededor de los cuatro años de vida y será crucial para el desarrollo de la personalidad y la adquisición de habilidades de relación. Por tanto, cuando se desarrolla una relación de apego saludable, se satisfacen las necesidades físicas (supervivencia) y psíquicas (organización de los procesos mentales) del niño y este desarrolla un sentimiento de seguridad que le permite al mismo tiempo explorar y distanciarse, paulatinamente, del cuidador. (Aisworth, 1993). La relación de apego constituye una base segura para dicha exploración. Las figuras de apego se utilizan como bases seguras a lo largo de la vida. Incluso cuando somos adultos vamos formando relaciones de apego con otros adultos, como amigos o pareja, con las que nos suministramos, mutuamente, una base segura. Saber que alguien nos tiene en su mente y que le preocupamos es decisivo para nuestro funcionamiento psíquico en cualquier edad y circunstancia (Byng-Hall, 1995). Las experiencias del niño con su cuidador primario (de demanda y respuesta a sus necesidades de apego) se acumulan en un sistema mental donde quedan representadas y al que Bowlby llamó Modelo Interno de Funcionamiento. La naturaleza del apego del niño hacia el progenitor se internaliza como un modelo de apego. Y este modelo se basa en las experiencias cotidianas de la vida real del niño con sus padres. Si el modelo representa seguridad el bebé será capaz de explorar, separarse y madurar. Si la relación de apego es problemática, ya sea por exceso o por defecto de las respuestas de los padres, el modelo interno de funcionamiento no ofrece el sentimiento de una base segura y el desarrollo de conductas adaptadas quedará limitado. Los modelos internos de funcionamiento se convierten en una especie de guía para el establecimiento de todas las relaciones. ”La naturaleza de la figura hacia la cual se dirige la conducta de apego durante la infancia ejerce, por consiguiente, una serie de efectos a largo plazo”.(Bowlby, 1969). Los patrones de apego inseguro serán por tanto resultado de respuestas inadecuadas del cuidador a las necesidades de apego del bebé. Ainsworth clasificó las conductas de apego inseguro en los niños en dos grandes grupos: el evitativo y el ambivalente (Aisworth, 1978), pero posteriormente Main (1986) describió un tercer tipo de apego inseguro: el desorganizado. Las respuestas conductuales de estos niños ante la situación del extraño ha permitido realizar estudios de correspondencia tanto entre los estilos de apego que han utilizado los cuidadores con ellos, como sobre las consecuencias en el desarrollo de la personalidad y el padecimiento de trastornos mentales en la juventud y en la edad adulta. Tipos de Apego en la Infancia Mary Ainsworth diseñó una situación experimental, la Situación del Extraño (Ainsworth y Bell, 1970), para examinar el equilibrio entre las conductas de apego y de exploración, bajo condiciones de alto estrés. La Situación del Extraño es una situación de laboratorio de unos veinte minutos de duración con ocho episodios. La madre y el niño son introducidos en una sala de juego en la que se incorpora una desconocida. Mientras esta persona juega con el niño, la



4



“V JORNADAS DE ATENCIÓN TEMPRANA DE ANDALUCÍA”



madre sale de la habitación dejando al niño con la persona extraña. La madre regresa y vuelve a salir, esta vez con la desconocida, dejando al niño completamente solo. Finalmente regresan la madre y la extraña. Como esperaba, Ainsworth encontró que los niños exploraban y jugaban más en presencia de su madre, y que esta conducta disminuía cuando entraba la desconocida y, sobre todo, cuando salía la madre. A partir, de estos datos, quedaba claro que el niño utiliza a la madre como una base segura para la exploración, y que la percepción de cualquier amenaza activaba las conductas de apego y hacía desaparecer las conductas exploratorias. Ainsworth encontró claras diferencias individuales en el comportamiento de los niños en esta situación. Estas diferencias le permitieron describir tres patrones conductuales que eran representativos de los distintos tipos de apego establecidos: 1. Niños de apego seguro (B). Inmediatamente después de entrar en la sala de juego, estos niños usaban a su madre como una base a partir de la que comenzaban a explorar. Cuando la madre salía de la habitación, su conducta exploratoria disminuía y se mostraban claramente afectados. Su regreso les alegraba claramente y se acercaban a ella buscando el contacto físico durante unos instantes para luego continuar su conducta exploratoria. Cuando Ainsworth examinó las observaciones que había realizado en los hogares de estos niños, encontró que sus madres habían sido calificadas como muy sensibles y respondedoras a las llamadas del bebé, mostrándose disponibles cuando sus hijos las necesitaban. Este modelo ha sido encontrado en un 6570% de los niños observados en distintas investigaciones realizadas en EE.UU y en otros países y culturas. 2. Niños de apego inseguro-evitativo (A). Se trataba de niños que se mostraban bastante independientes en la Situación del Extraño. Desde el primer momento comenzaban a explorar e inspeccionar los juguetes, aunque sin utilizar a su madre como base segura, ya que no la miraban para comprobar su presencia, sino que la ignoraban. Cuando la madre abandonaba la habitación no parecían verse afectados y tampoco buscaban acercarse y contactar físicamente con ella a su regreso. Incluso si su madre buscaba el contacto, ellos rechazaban el acercamiento. Debido a su conducta independiente en la Situación del Extraño en principio su conducta podría interpretarse como saludable. Sin embargo, Ainsworth intuyó que se trataba de niños con dificultades emocionales; su desapego era semejante al mostrado por los niños que habían experimentado separaciones dolorosas. Las observaciones en el hogar apoyaban esta interpretación, ya que las madres de estos niños se habían mostrado relativamente insensibles a las peticiones del niño y rechazantes. La interpretación global de Ainsworth era que cuando estos niños entraban en la Situación del Extraño comprendían que no podían contar con el apoyo de su madre y reaccionaban de forma defensiva, adoptando una postura de indiferencia. Habiendo sufrido muchos rechazos en el pasado, intentaban negar la necesidad que tenían de su madre para evitar frustraciones. Así, cuando la madre regresaba a la habitación, ellos renunciaban a mirarla, negando
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cualquier tipo de sentimientos hacia ella. Estos niños suponen el 20% del total de niños estudiados en EE.UU. y alrededor del 15 % en otros países y culturas. 3. Niños de apego inseguro-ambivalente (C). Estos niños se mostraban tan preocupados por el paradero de sus madres que apenas exploraban en la Situación del Extraño. Pasaban un mal rato cuando ésta salía de la habitación, y ante su regreso se mostraban ambivalentes. Estos niños vacilaban entre la irritación, la resistencia al contacto, el acercamiento y las conductas de mantenimiento de contacto. En el hogar, las madres de estos niños habían procedido de forma inconsistente, se habían mostrado sensibles y cálidas en algunas ocasiones y frías e insensibles en otras. Estas pautas de comportamiento habían llevado al niño a la inseguridad sobre la disponibilidad de su madre cuando la necesitasen. El porcentaje que los estudios realizados en EE.UU. encuentran de este tipo de apego ronda el 10%. Sin embargo, en estudios realizados en Israel y Japón se encuentran porcentajes algo más altos. Además de los datos de Ainsworth, diversos estudios realizados en distintas culturas han encontrado relación entre el apego inseguro-ambivalente y la escasa disponibilidad de la madre. Frente a las madres de los niños de apego seguro que se muestran disponibles y respondentes, y las de apego inseguroevitativo que se muestran rechazantes, el rasgo que mejor define a estas madres es el no estar siempre disponibles para atender las llamadas del niño. Son poco sensibles y atienden menos al niño, iniciando menos interacciones. Sin embargo, el hecho de que en algunos estudios (Isabella, 1993; StevensonHinde y Shouldice, 1995) se haya encontrado que en algunas circunstancias estas madres se muestran disponibles y sensibles, podría indicar que son capaces de interactuar positivamente con el niño cuando se encuentran de buen humor y poco estresadas. Algunos autores consideran el comportamiento de estas madres como fruto de una estrategia, no necesariamente consciente, dirigida a aumentar la dependencia del niño, asegurando su cercanía y utilizándole como figura de apego. Así, la no disponibilidad a responder ante las demandas del niño por parte de la madre puede verse como una estrategia para aumentar la petición de atención del niño. Al igual que la inmadurez del niño aumenta la conducta de cuidados de la madre, la incompetencia de la madre aumenta la atención del niño a la madre, en una reversibilidad de roles. Los tres tipos de apego descritos por Ainsworth han sido los considerados en la mayoría de las investigaciones sobre apego. Sin embargo, más recientemente se ha propuesto la existencia de un cuarto tipo denominado inseguro desorganizado/desorientado (D) que recoge muchas de las características de los dos grupos de apego inseguro ya descritos, y que incialmente eran considerados como inclasificables (Main y Solomon, 1986). Se trata de los niños que muestran la mayor inseguridad. Cuando se reúnen con su madre tras la separación, estos niños muestran una variedad de conductas confusas y contradictorias. Por ejemplo, pueden mirar hacia otro lado mientras son sostenidos por la madre, o se aproximan a ella con una expresión monótona y
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triste. La mayoría de ellos comunican su desorientación con una expresión de ofuscación. Algunos lloran de forma inesperada tras mostrarse tranquilos o adoptan posturas rígidas y extrañas o movimientos estereotipados. Alcanzan a un 4 % de los niños estudiados en diferentes países y culturas y cuando se ha investigado sobre los cuidados que habitualmente reciben, en un 90 % de los casos se han encontrado cuidadores claramente negligentes o abusadores y maltratantes. Factores que influyen sobre la construcción del vínculo afectivo Las situaciones que mas frecuentemente pueden interferir con la vinculación afectiva pueden agruparse en tres grandes conjuntos de factores: 1) Los relacionados con los padres; 2) los relacionados con el recién nacido y 3) Los relacionados con el medio ambiente. Con respecto al primer grupo, cualquier condición que dificulte el contacto inicial entre la madre y el bebé, interferirá inicialmente con la vinculación afectiva. Por ejemplo, condiciones de salud desfavorables en la madre, tanto físicas como mentales; trastornos sensoriales, como ceguera o sordera; trastornos adictivos, como alcoholismo o toxicomanía; o incluso inmadurez emocional en la madre, como por ejemplo la adolescencia. Con respecto al recién nacido, condiciones de salud que imposibiliten la permanencia de este con la madre, fundamentalmente las que alarguen en el tiempo el momento en que la proximidad física entre ambos sea mas constante (por ejemplo la prematuridad o la cirugía del recién nacido) o situaciones mas permanentes, como malformaciones, genopatías o enfermedades que generen discapacidad. Por último, y en relación con las situaciones medioambientales que pueden interferir en la vinculación afectiva citaremos: los relacionados con el hospital (equipo médico poco sensible, con uso excesivo de lenguaje técnico, que entrega información excesiva, o que informa deficientemente, que desconoce la modalidad de controles de salud y las redes de apoyo a la estimulación neurosensorial y a la atención temprana). Los relacionados con el medio social y cultural: carencias económicas importantes; madre soltera; prejuicios sociales; alcoholismo o adicciones en el ambiente familiar, etc. Y por último la ausencia de redes de ayuda social accesibles a la familia. Independientemente de las circunstancias, desde el momento que se desencadena la dificultad para establecer el primer contacto madre/hijo se inicia una cascada de eventos emocionales negativos que van influyendo negativamente en el proceso de vinculación y que, dependiendo de la causa que lo provocó, la recuperación de este será rápida, lenta o inalcanzable (Rossel, 2004). El nacimiento de un bebé discapacitado sea física o mentalmente, es un elemento poderoso para la desvinculación afectiva de los padres con respecto al niño.
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Estilos de Apego y Psicopatología El punto de partida de la Teoría del Apego sobre este tema postula que una vez interiorizados por el niño los modelos representacionales de su relación con las figuras de apego, estos mismos modelos le van a servir de guía para el establecimiento de otras relaciones significativas a lo largo de su vida (Bowlby, 1989). Igualmente, el estilo de apego con el que un niño es criado dejará notar su influencia tanto en el desarrollo de la personalidad como en la aparición de trastornos psicopatológicos en otros momentos de la vida. De forma que los bebés y los niños pequeños que son objeto de cuidados maternos insensibles (incluidos el rechazo, el abandono o la amenaza de abandono) van a sufrir unas consecuencias deplorables (Bowlby,1989). No obstante, y a pesar de la incesante búsqueda de correlaciones entre estilos de apego durante la crianza y manifestaciones psiquiátricas, todavía no se ha demostrado una especificidad entre ambos. Lo que si parece probado es que los apegos inseguros son iniciadores de caminos que, probabilísticamente, están asociados con ulteriores patologías (Sroufe, 1999). Por tanto, y con la información de que se dispone hasta este momento, se puede afirmar que hay otros factores no bien conocidos que condicionan la presentación de uno u otro síntoma como expresión psicopatológica emergente en la persona y que hay situaciones en las cuales una persona apegada de forma insegura puede cambiar y apegarse de forma segura y al contrario. A este respecto, se sabe que las pérdidas de figuras de apego en la infancia tienen un indudable impacto sobre la seguridad experimentada, así como que la seguridad o inseguridad de los cuidadores influye sobre los estilos de apego que utilizan con sus hijos (Cassidy, 1994). Por otro lado, el apego influye sobre el desarrollo intelectual y psicomotor. Varios experimentos realizados con muestras de niños discapacitados y sanos han arrojado luz sobre la posibilidad de que los niños que son ignorados (en algunas muestras alcanzan al 50 % de los niños) tienen hasta un 30 % menos de Coeficiente de Inteligencia a los 2 años de edad, que aquellos que han recibido cuidados afectivos y han sido estimulados. Por otro lado, también se conoce que los niños, discapacitados o no, que reciben cuidados insensibles tienen una vulnerabilidad incrementada a desarrollar enfermedades físicas. EL PROCESO DE APEGO EN LOS NIÑOS CON DISCAPACIDAD En condiciones normales, el repertorio de conductas de apego del bebé está completamente desplegado en el segundo semestre de vida, alrededor del periodo en que los niños aumentan considerablemente su movilidad. Las principales conductas de apego que el bebé pone en acción para lograr la respuesta de sus cuidadores son llorar, sonreír, seguir con la mirada, gritar, aferrarse al cuidador, lanzar los brazos y gatear tras el cuidador, antes de que adquieran la capacidad para caminar. Como ya se ha comentado anteriormente, estas conductas elicitan en los cuidadores respuestas dirigidas a cuidar al bebé manteniendo un determinado marco de proximidad que le proporcione seguridad.
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El nacimiento de un bebé con discapacidad es un poderoso factor que interfiere con el proceso natural de vinculación. El impacto de la discapacidad sobre la génesis de las conductas de apego en el niño, por un lado, y la reacción de los padres a la discapacidad por el otro, condicionarán la forma en que se va a construir el vínculo de apego. Naturaleza de la Discapacidad El grado en que la discapacidad interfiere con el desarrollo de las conductas de apego en el bebé va a estar relacionado, en parte, con la propia naturaleza de la discapacidad. Por ejemplo, hay trastornos directamente provocados por daño cerebral (desde la parálisis cerebral y los déficit sensoriales en el plano mas estructural del funcionamiento cerebral, a aquellos aparentemente mas funcionales como el autismo) que condicionarán dificultades para la aparición de conductas de apego en los bebés. Dichos trastornos pueden implicar dificultades para el aprendizaje si hay simultáneamente un retraso intelectual, o pueden afectar la expresión emocional a causa de los déficit motores; los daños sensoriales, como la ceguera o la sordera y otros daños físicos, cognitivos y sensoriales, alteran la interacción del niño con el ambiente y por lo tanto interfieren en cómo el ambiente interactúa efectivamente con el. La naturaleza de la discapacidad y la manera en la que emerge también influirán en la respuesta del cuidador. Así, por ejemplo, la expresión de miedo o malestar son conductas del bebé anteriores al surgimiento de la relación de apego, de forma que la discapacidad puede modificar tanto la expresión de sus emociones, que los padres tengan dificultades para registrarlas o interpretarlas. De forma alternativa, la comunicación social y emocional puede haberse desarrollado de tal forma que los cuidadores tengan mayor dificultad para aliviar y consolar el malestar del bebé, particularmente cuando el contacto ocular o la sonrisa, desde una cierta distancia, deberían calmar al niño. El niño, por tanto puede tener menor capacidad para interpretar las conductas de los padres dirigidas a regular su estado afectivo. Y además, los niños a causa de su discapacidad pueden estar físicamente condicionados para lograr orientarse o moverse hacia el cuidador con el objetivo de incrementar su sentido de seguridad. Los niños prematuros o discapacitados pueden tener empobrecida la capacidad para interactuar y enfocar la atención, con limitaciones para buscar la mirada de los cuidadores y peores respuestas sensoriales y capacidad para lanzar los brazos y abrazar. Los niños entre 2 y 7 meses con discapacidad tienen menos contacto ocular y protestan menos para buscar a la madre cuando se les compara con niños no discapacitados. Por lo tanto los niños con discapacidad serán menos capaces para sostener su cabeza, enfocar la mirada, sonreír y vocalizar en respuesta a los otros. Estas habilidades sociales limitadas pueden suscitar menores interacciones recíprocas desde la madre y conducir a que el niño tenga una experiencia deficiente de competencia social y de control. Otro factor a considerar en la construcción del vínculo afectivo es el relacionado con las frecuentes separaciones de los padres a las que se ven
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sometidos los niños con discapacidades o enfermedades crónicas debido a los procedimientos médicos. Se sabe que la mayor susceptibilidad ocurre entre los 6 meses y los 4 años de vida y que cuanto mas larga es la separación mayor es el impacto negativo. Igualmente se ha comprobado que la ansiedad de separación y el sufrimiento estaban atenuados en aquellos niños que tenían un apego seguro antes de la separación. Por tanto, la discapacidad va a suponer una merma o una alteración de las conductas de búsqueda de proximidad afectiva hacia el cuidador, que al poder quedar insuficientemente cubiertas, redundarán en el establecimiento de patrones de apego inseguros en los niños. Los niños apegados de forma insegura tendrán una menor capacidad para procesar sentimientos o emociones, para sentir el dolor o dimensionar el contacto afectivo; tendrán trastornos del aprendizaje, anormalidades en el contacto ocular, patologías del lenguaje y muchas otras graves conductas psicopáticas. El problema añadido es que muchos de estos síntomas o conductas podrían ser percibidas como una intensificación de los síntomas existentes o de las discapacidades físicas ya presentes o incluso en algunos casos podrían ser considerados como que imitan un trastorno físico, en lugar de situar su origen en la construcción de un vínculo afectivo inapropiado. Naturaleza de la reacción de los padres a la discapacidad Las reacciones de los padres a la discapacidad pueden variar desde el shock y la negación, a la esperanza inconsistente sobre la curación. Ya se ha comentado anteriormente que los padres se ven abruptamente abocados a un proceso de duelo: una amplia gama de sentimientos teñidos por el dolor por el hijo, por el dolor por ellos mismos, por sentimientos de inadecuación y enfado hacia los demás, por depresión, etc. invaden su vida. El trasfondo de todo ello es la necesidad de integrar la imagen real del bebé nacido frente a las expectativas previas al nacimiento y enfrentar un proceso de elaboración que debería concluir en la aceptación de la realidad de lo ocurrido y en poder proporcionar la vinculación afectiva necesaria para el desarrollo y adaptación del niño. Para los padres que tienen un hijo con una discapacidad, la celebración de cada cumpleaños puede ser vivida como un golpe, con incredulidad y dolor. La familia tiene que encarar el alto coste del tratamiento, plantearse consideraciones sobre el futuro, como afrontar las separaciones del niño y a veces incluso relacionarse con decisiones sobre la vida y la muerte. Algunos padres no llegan a implicarse con sus hijos anticipando así la posibilidad de una muerte. Los efectos de la discapacidad sobre las relaciones padres hijos son probablemente mas evidentes cuando concurren diversos tipos de adversidades. En primer lugar, los patrones de apego con que han sido criados los padres habrán influido en la formación de su personalidad, así como en el estilo de
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apego con el que iniciarán la crianza de sus hijos. Patrones de seguridad, inicialmente ubicarán a los padres en una mejor situación para encarar la realidad de la discapacidad de su hijo. Por el contrario, patrones de inseguridad los harán mas vulnerables a la construcción del vínculo afectivo con sus hijos en general, y con el discapacitado en particular. La seguridad del apego en los padres les permitirá ser mas adaptables y sensibles a su hijo discapacitado, que alcanzará ciertos hitos del desarrollo evolutivo individual y social en etapas mas tardías. Otros tipos de adversidades son las relacionadas con la presencia de trastornos mentales o enfermedades crónicas incapacitantes en alguno de los padres, o la existencia de problemas conyugales. La adaptación a un niño con discapacidad es un proceso dinámico que cambia con el tiempo. Varios autores han postulado que una discapacidad física puede ser un factor de vulnerabilidad a la psicopatología, pero esa vulnerabilidad es exacerbada y manifestada cuando va pareja a una disfunción familiar. La tasa de trastornos psiquiátricos en niños era del 20 al 25 % en familias con adversidades tales como problemas conyugales o psicopatología en alguno de los padres, pero menos del 7 % en familias sin tales adversidades. Considerar el impacto de la discapacidad sobre los sentimientos y las percepciones de la familia en su conjunto es otro factor importante para la construcción del vínculo afectivo. Es bastante común conservar la expectativa de que ciertas cosas se normalizarán con el tiempo. En general, y alrededor del primer año de vida, cuando los padres toman conciencia a partir de que el niño no habla ni deambula en el tiempo esperado, de que la discapacidad va a condicionar de forma importante el desarrollo de su hijo, es posible que se pueda producir un fenómeno de retirada o distanciamiento emocional durante le segundo año de vida. Esto tendrá un impacto potente sobre la modificación de las relaciones de apego existentes, lo que se detectará en etapas posteriores del desarrollo. No obstante debe recordarse que la discapacidad del niño es un factor de vulnerabilidad, no un trastorno psiquiátrico y que muchos padres la compensarán efectivamente, particularmente aquellos que están en circunstancias sociales y emocionales favorables. Por último, el riesgo para desarrollar un trastorno psicopatológico en el niño se puede incrementar por los cambios en las funciones familiares debidos a la sobrecarga que supone proporcionar cuidados a su discapacidad, por la adaptación emocional de otros miembros de la familia al niño discapacitado, por los efectos sobre la familia de las respuestas sociales y ambientales al niño, o a causa de que la propia discapacidad del niño induce cambios en actitudes y conductas hacia él, de otros miembros de la familia. Está claro que un niño discapacitado en una familia puede alterar la cualidad de las relaciones padres-hijo en una amplia variedad de formas, incrementándose por tanto el riesgo de padecimiento de trastornos psiquiátricos no sólo en el niño. CONCLUSIONES Al tomar en consideración la literatura sobre el apego se hace evidente que los componentes fundamentales del proceso de apego son fuerzas poderosas e
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interrelacionadas para el desarrollo del niño, con potencial para modificar la competencia social, el desarrollo neurológico y la adaptación psicológica. Los terapeutas de niños con discapacidad deben estar en condiciones de reconocer que los trastornos neurológicos, los retrasos en el desarrollo o la psicopatología tienden a ser potenciados o exacerbados por un inadecuado apego a los cuidadores. Mas aun, un trastorno del desarrollo o emocional puede ser un problema secundario que se encuentra en un apego inadecuado. Un niño apegado de forma segura tendrá una barrera amortiguadora contra la psicopatología. En resumen, puede decirse que la discapacidad influye sobre el desarrollo de las interacciones tempranas, sociales y emocionales, entre los niños y sus padres, que son las que van encaminadas a la construcción de las relaciones de apego. A la vista de todo esto, los profesionales que trabajan con niños con discapacidad deben considerar el impacto de las cuestiones relacionadas con el apego dentro de la familia. Por ejemplo, se les suele pedir a los padres que proporcionen intervenciones médicas, educativas o terapeúticas para sus hijos en casa. Estas intervenciones, aunque son potencialmente beneficiosas, pueden crear culpa y estrés en los cuidadores interfiriendo posteriormente con los beneficios del proceso de apego. Es mas importante en algunos casos facilitar el vínculo afectivo padre-hijo que hacer un tratamiento para el chico. Por eso diferentes autores han recomendado ayudar a los padres a reconocer e interpretar las conductas normalmente alteradas de los niños con respecto a las necesidades de apego y facilitar la capacidad familiar para construir una alianza de los padres con los profesionales. Los padres de niños discapacitados necesitan un mayor nivel de habilidades y posiblemente entrenamiento para ayudarlos a leer las “pistas” emocionales que dan los niños y ayudarlos a comunicarse con ellos en formas que los niños puedan comprender constituyendo los estímulos táctiles un recurso muy importante para este fin. Medidas para prevenir las disfunciones del apego en niños con discapacidad 1.- Facilitar en lo posible el contacto físico inmediato posterior al parto entre los padres y su bebé. 2.- Si el bebé debe ser separado de sus padres, es prudente intentar reducir al máximo el tiempo que permanecen aislados el uno del otro, intentando reencontrarlos lo antes posible 3.- Respetar el tiempo que los padres necesitan para adaptarse a la nueva situación: Necesitan atravesar cada una de las etapas emocionales que pueden culminar con la aceptación de la realidad que les ha tocado en suerte.
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Ofrecer apoyo emocional mas que informar sobre las condiciones de salud del bebé o de intentar educarlos en cómo tratarlo. 4.- Prestar atención a las etapas emocionales en que se encuentran los padres e identificar cuando se prolongan en el tiempo, ya que muchas veces los padres requerirán de atención profesional. 5.- Identificar las situaciones que pueden deteriorar o favorecer la vinculación afectiva, para que no se entorpezca el proceso de vinculación 6.- Asistir emocionalmente a las familias de forma oportuna y especializada. Nada empeora mas las relaciones parentales con el niño discapacitado que el aislamiento social y la falta de integración, que no son mas que el resultado de una deficitaria vinculación afectiva.
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