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Resumen
“Sensibilidad materna en madres de niiios con paralisis cerebral”

La presente investigacion, tiene como objetivo describir las caracteristicas de la sensibilidad
materna en un grupo de madres de nifios diagnosticados con pardlisis cerebral (PC). Para este
propodsito se evalué a 6 madres con edades entre 26 y 41 afos (M=32.5, DE=6.41) de nifios
diagnosticados con PC de tipo espdstica y disquinética con edades entre 4 y 6 afios (M=5.5,
DE=0.84) utilizando el Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set de Posada, Moreno y Richmond
(1998 en Posada, et al. 2007) y una entrevista desarrollada en base a las conductas que se
mostraron como mas caracteristicas de su comportamiento sensible. Los resultados muestran que
la PC del nifio otorga caracteristicas particulares a la interaccion de las diadas evaluadas.
Utilizando como referentes de comparacidon dos estudios que exploraron el constructo de
sensibilidad materna en muestras peruanas y estadounidenses de madres de niflos que no fueron
diagnosticados con PC, se encuentra que tanto en la sensibilidad global como en las areas
especificas de “contribucién para la interaccion diddica buena/arménica” y “supervision” las
participantes muestran un nivel superior al grupo de comparacién peruano pero semejante al del
grupo del extranjero; en el area “poniendo limites” las participantes mostraron una conducta

Ill

semejante a la de los dos grupos de comparacidn y en el “apoyo de base segura” se encontré que

las madres evaluadas muestran un nivel mayor en comparacién a los dos grupos de referencia.
Palabras clave: Sensibilidad materna, paralisis cerebral.
Abstract

“Maternal sensitivity in mothers of children with cerebral palsy"

The objective of this research is to describe the characteristics of maternal sensitivity in a group of
mothers of children diagnosed with cerebral palsy (CP). For this purpose we evaluated 6 mothers
aged between 26 and 41 years (M = 32.5, SD = 6.41) of children diagnosed with spastic and
dyskinetic CP aged 4 and 6 years (M = 5.5, SD = 0.84) using the “Maternal Behavior for
Preschoolers Q-Set (Posada, Moreno & Richmond 1998 at Posada, Kaloustian, Richmont &
Moreno. 2007) and an interview that was based on the conducts that were shown to be more
characteristic of their sensitive behavior. The results show that the diagnose of CP gives particular
characteristics to the interaction of the evaluated dyads. Using as a baseline for comparison two
studies that explored the construct of maternal sensitivity in Peruvian and U.S. samples of mothers
of children who were not diagnosed with CP, we found that the participants of this study show
levels of overall sensitivity “contribution to harmonious interaction” and ““supervision/monitoring”
that are superior to the Peruvian group of comparison but are very similar to the U.S. sample; in
the “limit setting” sub-scale, participants showed a similar level to that of the two comparison
groups, finally in the "secure base support" sub-scale, the evaluated mothers show a higher level
compared to both of the reference groups.

Key word: Maternal sensitivity, cerebral palsy.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP gx_lr\éel_r:g?/\o

DEL PERU

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




- PONTIFICIA
TESIS PUCP gz_lr\ésl_l}g?;\o

DEL PERU

Tabla de contenido

Introduccion |

Sensibilidad materna en madres de nifios diagnosticados con pardalisis cerebral------------ 1
Método 17
Participantes-------- 17
MediCiOn----=-=-=-=mmmmm oo 17
Procedimiento 19
Resultados 21
Discusion 37
Referencias bibliograficas 45
Anexos 51
Anexo A: Consentimiento informado-------============mmmmmm oo 53
Anexo B: Ficha de datos 54
Anexo C: Materiales de la observacion 55
Anexo D: Datos de estudios de referencia-------------------------- 56

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP gx_lr\éel_r:g?/\o

DEL PERU

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP ' 2] ER%E,_'}?;TAD

DEL PERU

Introduccion

Actualmente la paralisis cerebral (PC) es una de las causas mas comunes de
discapacidad en nifios e infantes. Su prevalencia mundial es de 2 por cada 1000 nifios
nacidos vivos (Compén, 2008). La definicion mas aceptada que se tiene de esta afeccion
la presenta como un grupo de alteraciones del desarrollo del movimiento y la postura que
causan limitacion de la actividad; son atribuidos a alteraciones no progresivas del cerebro
en desarrollo del feto o infante y a menudo se ven acompafadas por perturbaciones de la
sensacion, percepcion, cognicién, comunicacion, alteraciones conductuales asi como el
diagnéstico adicional de epilepsia. (Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein & Bax, 2007).

Los sintomas antes mencionados hacen que la crianza de un nifio diagnosticado
con PC sea una tarea altamente demandante debido a que requieren una asistencia casi
permanente para distintas actividades de su rutina diaria (Glenn, Cunningham, Poole,
Reeves, & Weindling, 2009; McCubbin & Huang. 1989; Wanamaker & Glenwick, 1998) y
un proceso de rehabilitacion constante a cargo de profesionales especializados, el cual
preferentemente debe ser iniciado a edades muy tempranas (Parker, McCullough,
Madden, & McCahey, 2009; Russman, 2009; Wanamaker & Glenwick, 1998). Esto en
muchos casos puede generar niveles elevados de ansiedad o incluso depresion en sus
cuidadores primarios (Glenn et al., 2009; Wanamaker & Glenwick, 1998) pero puede
llegar a ser un proceso altamente satisfactorio si se cuenta con los recursos necesarios
para satisfacer las demandas antes mencionadas (Glenn et al., 2009).

De esta forma, la relacién diadica que tiene el nifio diagnosticado con PC y su
cuidador primario adquiere una configuracion particular, puesto que requiere una
interaccion permanente centrada en una asistencia fisica constante y la enseflanza de
nuevas habilidades (Wanamaker & Glenwick, 1998), en la que la comunicacion se ve
entorpecida por la dificultad de los nifios afectados para articular palabras y realizar
gestos (Pennington & McConachie, 2001 a, 2001b).

Tomando en cuenta lo anterior y el hecho de que en la mayoria de los casos las
madres de estos nifios asumen el rol de cuidadoras primarias (Cunningham, Warschausky
& Thomas, 2009), el constructo de sensibilidad matera se muestra como otro factor que
puede mostrar caracteristicas particulares dentro de esta poblacion ya que hace
referencia a la capacidad materna para percibir las sefales que su hijo emite,
interpretarlas de forma adecuada y emitir una respuesta apropiada y pronta a las mismas
(Ainsworth, Blehar, Waters & Wall, 1979).
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Ante la ausencia de una exploracion de este constructo en una poblacion de
madres de nifios diagnosticados con PC, la presente investigacion tiene como objetivo
desarrollar una descripcion general de las caracteristicas que adquiere la sensibilidad
materna en dicha poblacion y los posibles factores vinculados al diagnéstico de PC que
puedan influir en las conductas maternas vinculadas a la sensibilidad materna.

Para esto, se evalu6é a un grupo de 6 madres con edades entre 26 y 41 afios
(M=32.5, DE=6.41) de nifios diagnosticados con PC de tipo espastica y disquinética con
edades entre 4 y 6 afos (M=5.5, DE=0.84) utilizando el Maternal Behavior for
Preschoolers Q-Set de Posada, Moreno y Richmond (1998 en Posada, et al. 2007) y una
entrevista desarrollada en base a las conductas que se mostraron como mas
caracteristicas de su comportamiento sensible.

Se espera que los resultados de este estudio enriquezcan el limitado conocimiento
gque se tiene sobre la PC en nuestro pais y puedan ser utilizados para facilitar una mayor

inclusion de los padres dentro del proceso de rehabilitacion de sus hijos.
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Sensibilidad materna en madres de nifios diagnosticados con paralisis cerebral.

Parédlisis cerebral

En la actualidad, la paralisis cerebral (PC) es una de las causas mas importantes
de discapacidad en nifios e infantes con una prevalencia a nivel mundial de
aproximadamente dos de cada mil nifios nacidos (Compén, 2008)

A pesar de su importancia, la elevada heterogeneidad sintomética y etiolégica de
esta alteracion constituye una de las mayores fuentes de problemas para su adecuada
identificacién, entorpeciendo asi los procesos de prevencion, diagnostico, tratamiento y de
investigacion (Russman, 2009).

Es precisamente por su heterogeneidad que la busqueda de una definicién precisa
de la PC resulta ser una tarea de suma importancia para el desarrollo de lineas de
investigacion y conocimiento de esta patologia. La definicion de PC mas utilizada en la
actualidad, fue desarrollada en una reunién de consenso de expertos llevada a cabo en
julio del 2005. Los acuerdos realizados durante este evento (Rosenbaum, Paneth,
Leviton, Goldstein & Bax, 2007) sostienen que la PC hace referencia a un grupo de
alteraciones del desarrollo del movimiento y la postura, que causan limitacién de la
actividad y que son atribuidos a alteraciones no progresivas del cerebro en desarrollo del
feto o infante. Afiaden también, que las alteraciones motoras de la PC son a menudo
acompafadas por perturbaciones de la sensacién, percepcién, cognicién, comunicacion,
alteraciones conductuales asi como el diagnéstico adicional de epilepsia.

Esta definicibn da cuenta de la presencia de alteraciones del movimiento que
sufren, como rasgo central, los pacientes con PC. Estos se caracterizan por la
incapacidad para llevar a cabo adecuadamente movimientos voluntarios o para controlar
movimientos involuntarios exagerados (Rosenbaum et al., 2007). Dichas alteraciones del
movimiento tienen como base variaciones anémalas del tono muscular, ya sea por déficit
0 por exceso, que repercuten también sobre la postura que el paciente mantiene (Lorente
& Bungie, 1997).

Vemos también que la sintomatologia se atribuye a la presencia de lesiones en el
cerebro y/o cerebelo. Como este tipo de lesiones no son progresivas —ya que el area del
cerebro afectada no varia con el paso del tiempo- se excluye del grupo de PC las
alteraciones del movimiento y/o postura que tengan origen en una lesion medular, del
sistema nervioso periférico o que impliquen una degeneracion progresiva del sistema

nervioso del paciente (Lorente & Bungie, 1997; Rosenbaum et al., 2007). Respecto a la
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edad de origen, la definicion aclara que las lesiones cerebrales en la PC pueden tener
génesis en diversas etapas del desarrollo temprano del infante, ya sea antes o después
del nacimiento (Rosenbaum et al., 2007). Esta caracteristica lleva necesariamente al
compromiso de un sistema nervioso inmaduro. Asi, a pesar de su falta de progresion, las
manifestaciones de la PC varian a lo largo del proceso de desarrollo del nifio, puesto que
la evolucién normal de los distintos sistemas de su cerebro se vera entorpecida por la
presencia de la lesién (Lorente & Bungie, 1997; Russman, 2009). Las implicancias de este
Gltimo punto son diversas ya gue al ser un sistema nervioso en desarrollo, los circuitos de
las distintas funciones no se encuentran totalmente definidos por lo que la capacidad del
cerebro para compensar déficits de algunas areas mediante el uso de otras permitira
cierto nivel de adaptacion de las funciones aun no desarrolladas. Aunque beneficioso por
proveer una alternativa de desarrollo funcional, cabe también la posibilidad de que este
proceso de compensacion resulte perjudicial sobre todo si se toma en cuenta que las
areas que remplazan a las perdidas no realizaran por completo las funciones que
normalmente tendrian asignadas (Lorente & Bungie, 1997).

Si bien los aspectos motores son los mas afectados dentro de la PC, debe tomarse
en cuenta que en toda lesion del sistema nervioso central es posible encontrar
repercusiones adicionales en otras areas del desarrollo (Denhoff, 1960). En ese sentido,
la definiciébn actual contempla que la PC puede estar acompafiada de alteraciones
adicionales en la sensacion (incluyendo la visién, audicion y otras modalidades
sensoriales), en los procesos cognitivos tanto de forma global como especifica, en la
comunicacion ya sea expresiva 0 receptiva, en la percepcion (especificamente la
interpretacion integral de los estimulos), en la conducta (llegando a presentar trastornos
psiquiatricos como déficit de atencion con hiperactividad) o en el estado de conciencia en
el que se puede llegar a alteraciones convulsivas que incluyen todos los tipos de
sindromes epilépticos (Rosennbaum et al., 2007).

La necesidad no soOlo de una clara definicion sino también de una mejor
especificidad de criterios para el diagnostico de la PC, también incluye el desarrollo de
una nueva clasificacion de sus subtipos. Para ello, se toman tres ejes principales que se
refieren a las manifestaciones fisiolégicas, las alteraciones no motoras y la distribucion
anatomica de las alteraciones (Russman, 2009)

Respecto a las manifestaciones fisiologicas, estas se dividen en tres tipos. La
primera es la PC espastica cuya sintomatologia se caracteriza por la presencia de reflejos

primitivos o exagerados y patoldgicos con un umbral de activacion reducido, lo que lleva a
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una sobre activacion muscular ante estimulos externos leves. Este tipo generalmente se
debe a una falta de control inhibitorio central, es decir, a una incapacidad del sistema
gamma para controlar de manera adecuada la inhibiciéon del tono muscular del sujeto. De
esta forma, distintos grupos musculares muestran una activacion descoordinada e
inadecuadamente elevada que llevara al desarrollo de contracturas, deformidades y
dislocaduras debido al predominio de algunos grupos musculares sobre otros (Compeén,
2008; Lorente & Bungie, 1997).

Un segundo tipo de manifestaciones fisioldgicas es la PC disquinética: esta implica
movimientos anormales involuntarios que se hacen evidentes cuando el sujeto desea
llevar a cabo una accién voluntaria. Puede, a su vez, subdividirse en coreatoides,
caracterizados por movimientos involuntarios masivos, que implican cambios que
involucran una flexibn o extension exagerada de las extremidades y diatdnica, que
presenta cambios anormales del tono muscular desencadenados también por el
movimiento. Estos dos subtipos pueden ser observados dentro de un mismo sujeto en
fases distintas de la enfermedad (Russman, 2009).

Finalmente, el tercer tipo de PC que se plantea en el eje de manifestaciones
fisioldgicas es el de la PC ataxica, que implica una descoordinacién de los movimientos
voluntarios a la que se puede afiadir también compromiso cerebeloso, que genera en el
sujeto alteraciones en el equilibrio y en la percepcién que tiene de sus miembros en el
espacio. Es posible que este subtipo presente variaciones sintomatoldgicas en distintas
etapas de la enfermedad ya que durante los primeros afos de vida suele manifestarse
como una carencia o disminucién general del tono muscular del infante (Lorente & Bungie,
1997).

Si bien algunos autores la rechazan por su falta de especificidad, es posible indicar
como cuarta categoria a la PC mixta. Los pacientes categorizados dentro de este tipo
pueden presentar sintomatologia leve tanto espdstica, coreoide, disténica o incluso
ataxica. Debido a la variedad de casos que pueden ser incluidos dentro de este grupo, su
uso esta condicionado a la descripcion especifica de la sintomatologia de cada caso
(Russman, 2009).

El eje de clasificacion basado en las manifestaciones fisiolégicas de la PC también
evalua el nivel de funcionalidad motora para especificar el grado de compromiso que
presentan las distintas partes del cuerpo del paciente y toma en cuenta, ademas, tanto su

capacidad motora como la oromotora (Russma, 2009).
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A nivel internacional, la clasificacion de la funcion motora de las extremidades
tanto superiores como inferiores es realizada mediante el Sistema de Clasificacion de las
Funciones Motoras Gruesas (GMFCS por sus siglas en inglés). Este instrumento distingue
cinco niveles de capacidad ambulatoria donde el nivel | se refiere a una marcha sin
soporte y sin restricciones, el nivel Il a una marcha sin soporte ni ayuda de dispositivos
externos, pero con limitaciones para la movilizacion fuera de casa; el nivel Il implica una
marcha con soporte o aparatos de asistencia externos; el nivel IV plantea una movilidad
independiente altamente limitada y finalmente el nivel V refiere una dependencia total
para la ambulacién (Rosenbaum et al., 2005). De forma paralela, se propone la
clasificacién de las capacidades motrices finas mediante la escala de Funcién Motora
Bimanual Fina (BFMF por sus siglas en inglés) o el Sistema de Clasificacion de
Habilidades Manuales (MACS) (Rosenbaum et al., 2005).

El segundo eje de clasificacion de las PC basado en las manifestaciones
fisiolégicas incluye los distintos grados de compromiso que pueden existir dentro de las
esferas de sensacion, percepcion, cognicién, comunicacion o también las dificultades
vinculadas a la conducta del sujeto o su estado de conciencia. Actualmente las
clasificaciones referidas a las alteraciones adicionales a las de postura y movimiento han
tomado una mayor importancia debido al creciente interés por tener un abordaje
terapéutico integral (Rossenbaum et al., 2007; Russman, 2009)

El tercer y ultimo eje implica la distribucién de la discapacidad, una descripcion
topografica de las distintas afecciones y sintomas que presenta el paciente con PC. Este
eje remplaza el uso clasico de términos como diplejia o cuadriplejia, los cuales solo hacen
referencia al compromiso motor de las extremidades (Russman, 2009).

En base a todo lo expuesto, un ejemplo de clasificacion seria el de una PC de tipo
Espastico con un nivel Il de compromiso de la deambulacién debido a una disminucién en
la movilidad del brazo y pierna derechos con primacia de la extremidad superior. Esta se
ve acompafada por una reduccién de la sensibilidad en las extremidades afectadas sin
compromiso de lenguaje expresivo y receptivo. Es decir, se trata un paciente que
presenta contracturas en la extremidad superior e inferior de su lado derecho, capaz de
desplazarse sin necesidad de asistencia o el uso de aparatos ortopédicos, ademas de
presentar sensibilidad reducida en las dos extremidades afectadas por las contracturas.

Si bien se mantiene actualmente la propuesta de utilizar la etiologia como un
posible cuarto eje para la clasificacion en el diagnostico, esta opcién resulta aun inviable

debido a que gran cantidad de casos de PC presentan una etiologia desconocida o poco
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clara (Russman, 2009). Esto debido a que, a pesar de que los avances en la
imagenologia permiten establecer una correlacion entre las distintas lesiones cerebrales y
la sintomatologia que estas generan, la determinacion de la causa Ultima por la que
dichas lesiones se producen es algo que hasta el momento resulta dificil de realizar
(Lorente & Bungie, 1997).

En los casos en los que si es posible determinar una causa factible de la lesion, se
clasificara las distintas etiologias conocidas en base a la etapa de desarrollo en la que la
alteracion haya tenido su origen. De esta forma, las posibles causas de la PC se colocan
dentro de los grupos de alteraciones prenatales, perinatales y postnatales (Compén,
2008; Denhoff, 1960; Lorente & Bungie, 1997).

El grupo de alteraciones prenatales incluye tanto las causas dadas en el periodo
prenatal como las que se relacionan con determinantes genéticos. Dentro de ellas se
menciona el efecto de drogas o téxicos tanto enddégenos como exdgenos, traumatismos
intrauterinos, hemorragia cerebral prenatal, sangrado materno durante el primer
trimestre, hipotiroidismo materno, sefiales de preclamsia o retardo mental materno
(Compén, 2008; Denhoff, 1960; Lorente & Bungie, 1997). Es importante sefalar que el
efecto que se genere en esta etapa dependera principalmente del estadio del desarrollo
del feto y no tanto del agente especifico que cause la alteracion. Es por ello que los
efectos son de mayor gravedad mientras mas temprano sea el dafio. (Lorente & Bungie,
1997).

El segundo grupo de causas, abarca a aquellas que se dan dentro del periodo
perinatal. Estas son las mas conocidas y su incidencia se ha reducido en gran medida
durante los ultimos afios debido al planteamiento de normas de seguridad mucho mas
adecuadas para los procedimientos llevados a cabo durante el parto (Lorente & Bungie,
1997). Dentro de este grupo es posible encontrar las alteraciones metabdlicas como la
hipoxia, acidosis, hipoglucemia, ictericia nuclear por incompatibilidad de Rh,
hiperbilirrubinemia, o también la multiparidad, prematuridad y el bajo peso al nacer
(Denhoff, 1960; Lorente & Bungie, 1997; Russman, 2009).

Finalmente, el tercer grupo implica las causas acaecidas durante el periodo post
natal. Entre estas, las mas importantes son: infecciones como meningitis 0 sepsis
temprana; las intoxicaciones, anoxia, accidentes vasculares, neoplasias o defectos de
desarrollo posterior y los traumatismos (Denhoff, 1960; Lorente & Bungie, 1997).

Si bien todos los factores antes mencionados han sido relacionados con la PC,

hay que tomar en cuenta que se les atribuye mas el rol de factores de riesgo que de
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causas necesarias ya que gran cantidad de sujetos que son expuestos a dichos factores
no necesariamente presentan PC (Russman, 2009).

La elevada heterogeneidad de la PC respecto a los casos que incluye hace que el
abordaje terapéutico deba ser planeado luego de una evaluacion tanto de la
sintomatologia central como de los déficits asociados (Lorente & Bungie, 1997; Russman,
2009). En el caso especifico de pacientes que se encuentran en una etapa infantil o
preescolar, se recomienda un abordaje inmediato mediante técnicas de rehabilitacion
fisica y ocupacional (Russman, 2009) cuyo objetivo principal sera el desarrollo de una
motricidad que permita el mayor nivel de funcionalidad posible. Esto se obtiene
potenciando los movimientos requeridos para las actividades habituales del infante, lo que
también permitira prevenir el desarrollo posterior de contracturas y malformaciones
(Lorente & Bungie, 1997). Un ejemplo de las técnicas utilizadas para este propésito es el
método Bobath que procura proveer al infante de la experiencia sensoriomotriz de
movimiento normal incapaz de obtener por sus propios medios. De esta manera,
mediante la ayuda de un terapeuta, el paciente es asistido en la realizacion de
movimientos que de otra forma le serian imposibles de llevar a cabo por las contracturas o
movimientos involuntarios que presenta. Al integrar dicha experiencia dentro de la rutina
diaria, se busca la automatizacion de dichos movimientos, cuya meta final sera que el
paciente los lleve a cabo de manera espontanea (Lorente & Bungie, 1997).

El segundo objetivo central en la rehabilitacion del infante es la atencién en los
trastornos que se presentan junto a la sintomatologia motriz. Asi, se incluird la medicacién
para el control de los trastornos epilépticos junto a una intervencion correctiva de déficits
auditivos, visuales, conductuales o del lenguaje (Denhoff, 1960; Lorente & Bungie, 1997).

Finalmente, el tercer punto a tomar en cuenta en el tratamiento del infante con PC
es la prevencion de posibles déficits en el desarrollo general del nifio debido a que las
distintas alteraciones potenciales podrian limitar la exposicion temprana a distintos
estimulos. Por eso es necesario compensar el adecuado desplazamiento del infante e
introducir estimulos innovadores y atractivos que favorezcan su desarrollo mental
(Rosenbaum et al. ,2007), asi como también incluir la prevencidn de posibles alteraciones

vinculadas al desarrollo psicoemocional del paciente (Lorente & Bungie, 1997).

Cuidado del nifio con paralisis cerebral
Por lo general, el cuidado de un nifio discapacitado se caracteriza por una mayor

cantidad de demandas econdmicas, afectivas y de tiempo (Glenn, Cunningham, Poole,
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Reeves, & Weindling, 2009; McCubbin & Huang. 1989; Wanamaker & Glenwick, 1998). En
el caso de los nifios con PC se ha encontrado que las demandas adicionales se refieren al
retraso de su desarrollo socioemocional, el menor nivel de salud en general y las
alteraciones conductuales que pueden presentar (Wanamaker & Glenwick, 1998). A esto
se suma el que un tratamiento adecuado para esta poblacion puede ser de dificil acceso y
altamente costoso (Parker, McCullough, Madden, & McCahey, 2009; Wanamaker &
Glenwick, 1998), algo especialmente importante si se toma en consideracion que la falta
de recursos necesarios para afrontar las demandas de los nifios con PC ha sido vinculada
al incremento en el estrés, depresion y ansiedad que los padres de estos nifios
manifiestan (Glenn et al., 2009; Wanamaker & Glenwick, 1998). Otros factores que
pueden elevar el nivel de estrés parental reportado son la insatisfaccién con el rol paterno
y la disminuciéon del sentimiento de competencia de los padres como cuidadores. Estos
dos factores han sido asociados con el nivel de desajuste que presenta el nifio con PC
(Wanamaker & Glenwick, 1998).

Junto a los recursos necesarios para afrontar un diagndstico de tales
caracteristicas, se debe tomar en cuenta también el estilo de afrontamiento que los
padres despliegan. Se ha encontrado, en ese sentido, que la eficacia del mismo se
relaciona de forma directa con el nivel de aceptacion que se logra respecto a la patologia
de su hijo (Schuengel et al. ,2009; Taiko & Reiko, 1990).

Si bien los datos mencionados dan buena cuenta de que la crianza de los nifios
con PC es una tarea altamente desgastante, existen factores protectores ante el
desarrollo del estrés, la ansiedad y la depresion tales como el soporte de la pareja, la
extension y calidad del soporte social y la percepcién de un sustento econdmico
apropiado (McCubbin & Huang, 1989; Taiko & Reiko, 1990; Wanamaker & Glenwick,
1998). De esta forma, incluso los padres de nifios con PC severamente discapacitados
pueden tener una sensacion gratificante en la crianza de los mismos, siempre y cuando
se mantenga un equilibrio adecuado entre los posibles estresores y los recursos con los
gue cuentan para afrontarlos (Glenn et al., 2009).

Respecto al ambiente familiar del nifio con PC, diversos investigadores han
encontrado que las familias muestran una estructura tradicional en la que el padre es el
proveedor principal de recursos y la madre es la cuidadora primaria de los hijos. Debido a
ello, la madre se encuentra expuesta en mayor medida al desgaste generado por la
crianza de un nifio discapacitado (Cunningham, Warschausky & Thomas, 2009; Taiko &

Reiko, 1990). También se ha observado que estas familias muestran un nivel méas
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elevado de rigidez en su ajuste a diversas situaciones, lo que ha sido relacionado a un
mayor beneficio para el desarrollo social y la salud general del nifio con PC pues permite
un seguimiento constante de su tratamiento y estimulacion (Cunningham et al., 2009).

La comunicacion entre una madre y su hijo es un factor importante dentro de la
experiencia de parentalidad. En niflos cuyas edades oscilan entre los 2 y 6 afios dicha
interaccion se caracteriza por la autonomia de las dos partes respecto al inicio de la
comunicacion y su contenido y utilizan diversas estrategias de comunicacion como la
formulacién de preguntas, la provision de informacion, la aceptacion o rechazo de
proposiciones, entre otros (Pennington & McConachie, 2001b).

En el caso de los nifios con PC se ha encontrado una primacia de accién por parte
de la madre (o cuidador primario) que asume un rol mucho mas activo y directivo en la
interaccidn con su hijo, lo que repercute en un rol pasivo en el que el nifio se limita a emitir
respuestas solamente ante las iniciativas maternas. La diferencia encontrada en el tipo de
interaccion no sélo se restringe a la frecuencia de intervenciones sino también al
contenido de las mismas ya que los nifios con PC se comunican con frases de tipo "si" o
"no" y usan en menor medida expresiones mas complejas (Pennington & McConachie,
2001 a, 2001b).

Estas caracteristicas en la comunicacion madre-hijo pueden explicarse en base a
la mayor dificultad que los nifios con PC tienen para emitir de forma clara sefales
comunicativas tanto verbales como gestuales debido a las distintas alteraciones motoras,
perceptivas o sensoriales que presentan. De esta forma, los padres tendran una elevada
dificultad para interpretar adecuadamente las sefiales de sus hijos, lo que puede llevarlos
a tener respuestas poco acertadas (Pennington & McConachie, 2001a) que segun Dunst
(1985 citado en Pennington & McConachie, 2001b) puede generarles un nivel elevado de
desesperanza que los llevard a buscar oportunidades de comunicacién en las que ellos
tengan un mayor sentimiento de eficacia: comenzaran a ser ellos los que inicien la
mayoria de espacios de interaccion. Esto producird la reduccién de las posibilidades de
comunicacion que el nifio intente realizar, llevandolo a aprender una menor cantidad de
estrategias para la interaccion con otras personas (Basil, 1992).

Mas grave aun parece ser el hecho de haber observado nifios con PC en los que,
incluso después de intervenciones realizadas para incrementar sus herramientas de
comunicacion o alterar los patrones de comunicacion de sus padres, no se han dado
mejoras en su nivel de pasividad posiblemente por el desarrollo de una desesperanza

aprendida para la iniciacién de su comunicacion (Basil, 1992).
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Por todo lo expuesto, se hace necesaria una exploracion méas profunda de los
factores que predisponen y perpetian este estilo de interaccion. Uno de los puntos
importantes de este fendmeno se refiere a la capacidad de la madre para la interpretacion

de las sefiales emitidas por el infante y la respuesta que ella da a las mismas.

Sensibilidad Materna

La sensibilidad materna ha sido abordada por una gran variedad de estudios y
autores desde el momento en el que fue planteada por Ainsworth, Blehar, Waters y Wall
en su investigacion de 1979. Las diversas definiciones de este constructo incluyen
distintas conductas y caracteristicas maternas por lo que Meins, Femyhough, Fradley y
Tuckey (2001) indican que existe una gran dificultad para la elaboracién precisa de la
definicion de sensibilidad materna, llegando incluso a equipararla con los conceptos de
responsividad materna o competencia materna. Segun la definicién original de Ainsworth
et al. (1979), se describe a la madre sensible como aquella que se mantiene atenta a las
sefales que su hijo emite, siendo capaz de detectarlas, interpretarlas de forma adecuada
y de emitir una respuesta apropiada y pronta a las mismas. Si bien todas estas
caracteristicas deben estar presentes para sefialar a una madre como sensible, cabe
recalcar que existiran diferencias individuales en la forma en la que estas distintas
caracteristicas se presentan (Ainsworth et al.,, 1979). Para comprender mejor estas
diferencias, es necesario exponer de forma mas precisa los procesos de percepcion,
interpretacion y respuesta realizados por la madre.

Como componente inicial de la sensibilidad materna se encuentra la capacidad de la
madre para percibir las sefales emitidas por su hijo, la cual puede evaluarse en dos ejes
principales, el primero de los cuales hace referencia a la disposicion materna para atender
o desatender las sefiales del nifio. De esta forma, existirdn madres que se muestran
atentas a la conducta de su hijo, manteniéndose siempre dispuestas a recibir sus
iniciativas de comunicacion; y otras que desatenderan dichas iniciativas, sin mostrar una
disposicion inicial para percibir los intentos comunicativos del nifio.

El segundo eje se refiere a la sensibilidad que posee la madre para percibir las
sefiales emitidas por su hijo. A diferencia del eje anterior, este no se basa en dos
posibilidades opuestas sino mas bien en una gradacion que va desde la capacidad de la
madre para percibir sefialas bastante sutiles hasta la necesidad de que el nifio emita
sefales bastante claras y constantes para que ella pueda percibirlas (Ainsworth et al.,
1969).
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En cuanto a la interpretacién adecuada de dichas sefales, es necesario que los
contenidos mentales propios de la madre no distorsionen el mensaje emitido por el nifo.
De darse dicha distorsion, las respuestas de la madre estarian basadas en gran medida
en sus deseos e intereses personales, lo que impediria una interaccion adecuada y
posiblemente generaria una reduccion en las iniciativas de comunicacion del nifio.
(Ainsworth et al., 1979). En ese sentido, la capacidad empética de la madre se torna
sumamente importante puesto que le permite interpretar las sefiales tomando en cuenta la
posicion personal del infante (Ainsworth et al., 1979).

Respecto a la respuesta emitida por la madre, se toman en cuenta dos
caracteristicas principales para considerarla adecuada. La primera implica que la
respuesta sea emitida con una latencia suficientemente reducida como para que el infante
establezca una relacién de contingencia entre su mensaje y la respuesta de la madre
(Ainsworth et al., 1979). Esto generara que la respuesta materna sea esperada, facilitando
el posterior establecimiento de un vinculo de causalidad o correlacién entre sus acciones
y la respuesta emitida por su madre (Mills-Koonce, 2007 citado en Shin et al., 2008). La
predictibilidad de la conducta materna permitira que el nifio desarrolle expectativas
respecto a la misma (Sullivan, 1993 citado en Shin et al., 2008) y eso le dard mayor
confianza para el desarrollo de interacciones posteriores (Ainsworth et al., 1979).

La segunda de las caracteristicas que deben tener las respuestas maternas es su
adecuacién para satisfacer y resolver las necesidades tanto fisicas como afectivas del
nino (Ainsworth et al., 1979). Meins et al. (2001) mencionan que, a pesar de haber sido
dejada de lado en muchas investigaciones, la adecuacion de la respuesta materna debe
ser considerada como un factor importante ya que es la Unica evidencia que el infante
posee respecto a la capacidad materna para realizar una lectura acertada de sus estados
mentales. Lograr la adecuacién de su respuesta exige de la madre la capacidad de
considerar a su hijo como un ente con voluntad propia, con deseos e impulsos que
muchas veces pueden discrepar de los propios. De esta forma, la sensibilidad materna
adquiere un rol importante para la satisfaccion del infante puesto que tiene como objetivo
no sélo comprender y complacer carencias fisioldgicas, sino también demostrar que existe
una interpretacion adecuada de sus sefales y una disponibilidad tanto fisica como
emocional para emitir respuestas rapidas y adecuadas a una amplia gama de conductas
auténomas del nifio dentro de cada uno de los posibles contextos en los que se lleve a

cabo la interaccion (Meins et al., 2001).
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Tan importante como la satisfaccién del nifio es la retroalimentacion que la madre
recibe. Se sabe que el nifio retribuird a la madre sefiales que demuestren que la accion
realizada por ella fue la apropiada para resolver sus necesidades y, por ende, resulto
placentera y atractiva: la madre se ve recompensada por los resultados de su conducta. A
partir de ello es posible indicar que la sensibilidad materna facilita un intercambio
reciproco mutuamente satisfactorio que incrementard la frecuencia con la que ambos
miembros de la diada busquen entablar una interaccion entre si (Anderson, 1981 citado
en Shin, Park, Ryu & Seomun, 2008)

Ademas, resulta central mencionar que el proceso de percepcion, recepcion e
interpretacion de las sefiales y la emision de una respuesta no es un proceso rigido e
inmutable pues esta siempre condicionado a los cambios evolutivos del nifio asi como a
factores contextuales (Pianta Sroufe, & Egeland, 1989). De esta forma, la interaccion
involucra un aprendizaje continuo de la madre, guiado por la retroalimentacion que el nifio
provee a través de sus reacciones de aceptacién o rechazo ante la conducta materna. En
base a esto, la madre decidira si mantiene o remplaza sus conductas segun sea
necesario (Nystrom, 2004 citado en Shin et al., 2008).

No debe pasarse por alto el hecho de que este proceso, que implica interaccion y
retroalimentacién entre dos individuos, no involucra solamente lo aportado por la madre,
sino también la capacidad del infante para emitir sefiales ya sea para demandar una
respuesta o para responder a las iniciativas de la madre (Kivijarvi, Voeten, Niemel3,
Raiha, Lertola, & Piha, 2001) De esta forma los factores que dificultan la capacidad
expresiva del infante alteraran el nivel de sensibilidad que la madre presenta.

Si se toma en cuenta la gran cantidad de factores por los que esta compuesta la
sensibilidad materna y la repercusion de cada uno de ellos sobre el nifio, es posible
entender el lugar central que se le adjudica a la sensibilidad dentro del desarrollo general
del infante (Belsky & Fearon, 2002) en aspectos tanto cognitivos como afectivos
(Kemppinen et al. 2006, van Doesum, 2007 citado en Shin et al. 2008). En efecto, el nivel
de sensibilidad adecuado ha sido vinculado con el desarrollo en los infantes de conductas
y afectos apropiados y de una mayor capacidad de juego (Denham, & Moser, 1994;
Fewell, Casal, Glick, Wheeden & Spiker, 1996).

Si bien se ha podido observar que la sensibilidad materna repercute de forma
positiva sobre distintos aspectos del desarrollo del infante, este efecto solo es logrado si
esta caracteristica materna se mantiene estable a lo largo del tiempo (Belsky & Fearon,

2002). Por ello se hace necesario explorar también las distintas variables que puedan
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determinar el nivel de sensibilidad que demuestre una madre, ya que de ellas depende su
estabilidad (Kemppinen, et al., 2006). Estos factores determinantes del nivel de
sensibilidad materna pueden ser categorizados de forma general dentro de tres grandes
grupos: las caracteristicas de la madre, las del infante y las del ambiente.

Dentro de las caracteristicas de la madre determinantes de la sensibilidad
materna, es posible mencionar los estados afectivos tales como la depresion o la
ansiedad, capaces de comprometer esta capacidad (Diener, Nievar, & Wright, 2003; Shin
et al., 2006); el estilo de afrontamiento que la madre presente ante las demandas del nifio
(Leerkes & Crockenberg, 2006); la relacion y el estilo de apego que ella misma haya
establecido con su madre (Leerkes & Crockenberg, 2006), el apego fetal (Shin et al.,
2006) y también su condicién laboral. Respecto a este ultimo factor, se ha encontrado que
tener un trabajo estable genera en la madre niveles mas elevados de sensibilidad. Segun
Shin et al. (2006) es posible que esto se deba a que la separacion diaria predisponga a la
madre para mantener un nivel mas elevado de atencion a las sefiales emitidas por el
infante cuando estan juntos.

Si por un lado son importantes las caracteristicas de la madre, no dejan de serlo
también las que son propias del nifio. Dentro de ellas, la edad es un elemento importante
pues existe un nivel mas elevado de sensibilidad durante los primeros tres meses de vida
(Kivijarvi et al., 2001). También se sabe que el tiempo de gestacion del nifio influird sobre
la sensibilidad materna, presentando niveles mas elevados las madres cuyos hijos
nacieron antes de la 37 semanas de gestacion (Shin et al., 2006)

Dentro de los factores evolutivos, se ha encontrado que a partir de los dos afios de
edad, la sensibilidad materna toma caracteristicas particulares ya que la respuesta
emitida por la madre presentara una mayor latencia o no sera completamente adecuada
para satisfacer las demandas del nifio. Esto aparentemente tiene como funcion incentivar
en el nifio un mayor desarrollo de autonomia y sentido de si mismo (Pianta, et al., 1989).

También se ha encontrado relacion entre el temperamento del infante y la
sensibilidad materna, siendo esta mayor en los casos que el temperamento favorezca un
mejor manejo del mismo (Shin et al., 2008). Lamentablemente la presencia de estos dos
factores no permite establecer una relacion de causalidad, por lo que no queda claro si es
la sensibilidad materna la que facilita el desarrollo de un temperamento mas manejable o
es el temperamento del nifio el que determinara el nivel de sensibilidad que la madre

presentard (Kivijarvi et al., 2001).
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Shin et al. (2008) también plantea que el estado de salud del infante, antes o
después del nacimiento, afectara el nivel de sensibilidad de la madre. Asi, las distintas
patologias que pudiese presentar un nifio repercutiran sobre ella de forma inversa. Es
posible también que el estrés debido a la discapacidad del nifio disminuya la sensibilidad
materna (Glenn et al., 2009).

Dentro de las caracteristicas ambientales y contextuales en torno a la relacion
madre-hijo es posible hallar distintos factores como el soporte provisto por el entorno
social de la madre, el cual puede ser de tipo emocional, instrumental o monetario (Shin et
al., 2008). Cuando la madre cuenta con un soporte adecuado, percibe un menor nimero
de factores estresores, lo que facilita su capacidad para manejar al nifio. En este contexto,
habra una menor expresion de conductas de llanto y displacer por parte del infante
(Kivijarvi, Raiha, Virtanen, Lertola, & Piha, 2004).

Otro hallazgo refiere que la percepcion de la intervencion de la pareja en la
dindmica familiar incrementard la sensibilidad materna al darle a la madre un soporte
adecuado durante la etapa post parto (Shin et al., 2008). Se ha observado también que
una relacién de pareja favorable permitird a la madre reelaborar la relacidbn con sus
propios padres, favoreciendo el desarrollo de una elevada sensibilidad incluso a pesar de
las dificultades vinculares experimentadas a edades tempranas (Leerkes & Crockenberg,
2006).

Al respecto, Amankwaa (2007 citado en Shin et al., 2008) indica que existe una
correlacion inversa entre la presencia de estresores cotidianos y la sensibilidad de la
madre mientras que Pianta, et al.(1989) encuentran que la presencia de estresores es uno
de los factores que favorecera la discontinuidad de la sensibilidad materna a través del
tiempo. Especificamente, la falta de soporte econdémico es uno de los estresores
ambientales que se mas puede afectar esta capacidad (Shin et al., 2008).

Como se ha sefialado lineas arriba, un factor importante para el desarrollo de la
sensibilidad materna implica el estado de salud del nifio incluso antes de que haya nacido.
La presencia de una discapacidad pre o post natal generard un efecto negativo sobre el
nivel de sensibilidad que la madre tenga (Shin et al., 2008).

Una explicacion de la influencia de la salud en el desarrollo de la sensibilidad
materna es que la enfermedad es una importante fuente de estrés cotidiano, debido a los
diversos cuidados adicionales y gastos que implica (Glenn et al., 2009, Wanamaker &
Glenwick, 1998). Por otro lado, el nacimiento de un nifio discapacitado implica la pérdida

del hijo imaginado lo cual puede dificultar el proceso de adaptacion y generar una
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sintomatologia depresiva en los padres (Schuengel et al., 2009). Finalmente, otra posible
influencia tiene que ver con la disminucion de la capacidad del infante para emitir sefiales
de comunicacion sobre sus necesidades emocionales y afectuosas a raiz de la
enfermedad. De esta forma es posible sospechar que una discapacidad que genere
alteraciones del desarrollo tanto cognitivo como psicomotor en el nifio interfiere con el
proceso de aprendizaje mutuo por el que tiene que atravesar la diada (Sullivan, 1993
citado en Shin et al., 2008).

Tampoco debe olvidarse que incluso en el caso de los infantes considerados
normales, cada individuo se comunicard por medio de distintas sefiales, por lo que en
cada diada es necesario un aprendizaje de las sefales especificas con las que el nifio
intenta comunicar sus necesidades (Lecuyer-Maus, 2000 citado en Shin et al., 2008). Es
por lo anterior que aun se mantienen dudas sobre el grado en el que distintos tipos de
discapacidades del nifio interferiran sobre el nivel de sensibilidad materna ya que en
algunos de estos casos la diada podria desarrollar un sistema de sefales que no sea
limitado por la discapacidad.

Un ejemplo de los distintos resultados que se observan al explorar la sensibilidad
materna en nifios discapacitados es el encontrado por Van IJzendoorn et al. (2007) que
sefiala que los niveles de sensibilidad materna en madres de nifios con autismo no se
diferencian necesariamente de los niveles encontrados en un grupo control. Lo que si se
observa es una menor reciprocidad conductual de sus hijos respecto al grupo de
comparacion. De esta forma, las madres de estos nifilos son capaces de percibir
interpretar y responder adecuadamente a las sefiales de sus hijos pero esta habilidad
pierde su rol central en el desarrollo del nifio, convirtiéndola en una caracteristica de
menor relevancia para las diadas con estas caracteristicas.

Por otro lado, en el caso de nifios con sindrome de down y otras formas de retardo
mental, se ha encontrado que existe un menor nivel de sensibilidad materna en
comparacion a una muestra equivalente de presuntos normales. Aparentemente esto se
debe a la dificultad que estos nifios experimentan para la expresion emocional adecuada,
algo que dificulta la lectura de las sefiales que emiten por parte de sus madres. En este
caso se observa que la sensibilidad materna mantiene su importancia para el desarrollo
del nifio pero se ve afectada por las caracteristicas especificas del mismo (Atkinson et al.,
1999).

Un estudio de Niccols & Feldman (2006) mostré que la relacion inversa entre la

sensibilidad materna y las conductas infantiles desadaptativas se mantendra
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independientemente de si se presenta en una poblacion de nifios supuestamente
normales y nifios con diversas dificultades del desarrollo.

Tal como se ha revisado a lo largo de estas lineas, no es posible prever de forma
clara la manera en la que la sensibilidad materna se presentard en las diadas
conformadas por madres y nifios que presentan algun tipo de discapacidad. De forma
mas puntual, debido a la escasez de estudios existentes esta dificultad de prediccion
también se aplicara para las diadas de nifios con PC

Queda claro hasta aqui que la definicion de la PC incluye una enorme gama de
manifestaciones sintomatoldgicas y posibles etiologias (Compén, 2008; Lorente & Bugie,
1997) y que el individuo diagnosticado con PC presenta diversos niveles de funcionalidad
y capacidad comunicativa (Russman, 2009).

En la enorme variedad de casos se ha encontrado como un factor comun de esta
poblacion la presencia de alteraciones en los estilos de interaccion con otros individuos y
especificamente de la comunicacién con su cuidador primario (Pennington & McConachie,
2001a). La explicacion de este fendbmeno se atribuye a las dificultades que presentan los
pacientes con PC para emitir sefiales comunicativas consistentes y claras (Brooks-Gunn
& Lewis, 1984; Fundacion Obligado, 1978), ya que esto dificulta la capacidad de sus
cuidadores primarios para interpretar adecuadamente los mensajes que desean emitir y
los lleva a asumir un rol activo en la interaccion en busca de una mayor autoeficacia
(Dunst, 1985 citado en Pennington & McConachie, 2001b).

Tomando en cuenta que en la mayoria de los casos las madres de los nifios
afectados toman el rol de cuidador primario (Cunningham et al., 2009), es muy probable
que las dificultades de comunicacion antes mencionados generen alteraciones de diversa
indole en la interaccion de la diada madre-hijo incluso en edades muy tempranas. De esta
forma, si se considera que la sensibilidad abarca tanto la capacidad materna para percibir
las sefiales emitidas por el nifio, la interpretacion adecuada de dichas sefales, y la
emision de una respuesta apropiada y pronta por parte de la madre (Ainsworth et al.,
1979), es posible indicar que este constructo tomaré caracteristicas particulares dentro de
esta poblacion.

Por todo lo expuesto, la presente investigacion tiene como propésito describir las
caracteristicas de la sensibilidad materna en madres cuyos hijos de edades entre 4 y 6
afios sufren de paralisis cerebral espastica o atetésica. Como objetivos especificos de

esta investigacion se plantean los siguientes:
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e Comparar la sensibilidad materna observada y reportada de las madres de nifios
con PC espastica o0 atetdsica con la sensibilidad materna ideal tedricamente
establecida.

e Comparar la sensibilidad materna encontrada mediante una observacion con la
gue se encuentra a través del auto-reporte de las madres de nifios con PC
espastica o atetdsica.

e Explorar las caracteristicas mas representativas de la conducta de sensibilidad

materna en las madres de nifios con PC espastica o atetdsica.

Con estos propoésitos se evalué a cada una de las madres voluntarias en tres
reuniones. En la primera se llevo a cabo una observacion de la diada madre-hijo. En una
segunda reunién se entrevistd a las participantes en relacion a las conductas que se
mostraron como mas caracteristicas durante la observaciéon. Finalmente, en la tercera se
obtuvo el auto-reporte de las participantes sobre su comportamiento de interaccion
diadico.

Consideramos que los resultados enriqueceran el limitado conocimiento que se
tiene sobre este trastorno en nuestro pais y podran ser utilizados por los terapeutas de
estos niflos para facilitar la inclusion de los padres dentro del proceso de rehabilitacion de

sus hijos.
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Método
Participantes

Las participantes de este estudio fueron 6 madres con edades entre 26 y 41 afos
(M=32.5, DE=6.41), un nivel educativo minimo de secundaria completa (3 de ellas
alcanzaron un nivel superior). Respecto a su estado civil, dos de ellas son solteras, las
cuatro restantes tienen parejas estables (2 casadas, 2 convivientes). Actualmente solo
dos de las participantes se dedican a una actividad laboral distinta al cuidado de su hogar.
En el momento en el que se realizo este estudio, todas ellas se encontraban en capacidad
econOmica suficiente para proveer a sus hijos los cuidados adicionales que requiere un
nifio con PC (p.e. terapia de lenguaje, terapia fisica, terapia ocupacional, etc.).

Respecto a sus hijos, 4 de las participantes tienen un solo hijo, las dos restantes
tienen dos hijos, en ambos casos estos nifios no presentan ninguna alteracion del
desarrollo significativa y son mayores a sus hermanos. Sobre los nifios que participaron
en la observacion, todos ellos han sido diagnosticados con PC y tienen edades entre 4y 6
afios (M=5.5, DE=0.84). Ninguno de los nifios presenta en la actualidad epilepsia como
alteracion adicional.

Todas las participantes fueron contactadas a través de un centro de atencién y
rehabilitacibn de nifios con diversos tipos de discapacidad. Con cada una de las
voluntarias que aceptd participar se procedid a leer en conjunto el consentimiento
informado (Anexo A) y luego de esto se realizd una breve encuesta para recabar algunos
datos bésicos como edad, escolaridad y un numero de contacto para coordinaciones
posteriores (Anexo B)

Medicion

La sensibilidad materna se expresa en la conducta de la madre, la cual fue
evaluada a través del Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set de Posada, Moreno y
Richmond (1998 en Posada et al.,, 2007). Este instrumento creado en base a la
descripcion de la conducta materna sensible provista por Ainsworth et al. (1979), esta
compuesto por 90 enunciados que se refieren a distintas conductas vinculadas a la
sensibilidad materna de forma positiva o0 negativa, es por ello que presentan una gama de
conductas que van desde las méas sensibles hasta las menos sensibles. En base a lo
anterior, las distintas conductas de la escala describiran la tendencia de una madre a

detectar o reconocer distintas sefiales emitidas por su hijo, interpretarlas de forma
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adecuada, responder con prontitud a dichas sefiales y responder de forma apropiada a las
mismas.

Ademas de dar una puntuacion general de sensibilidad, los distintos enunciados
de este instrumento pueden agruparse en 4 sub-escalas vinculadas a caracteristicas
especificas de la conducta materna sensible: La primera es la de “Contribucién para la
interaccion diaddica buena/arménica”, los enunciados de esta escala implican un
involucramiento afectivo y conductual de la madre en la interaccion diadica. Esta
compuesta por 20 items y presenta un coeficiente de alpha de cronbach de .89.

La segunda sub-escala es la de “Apoyo de base segura”, esta hace referencia a la
capacidad materna para proveer seguridad tanto para la exploracién del nifio como en los
casos en los que este se sienta amenazado o sufra algun tipo de inconveniente. Consta
de 22 enunciados y su indice de alpha de cronbach es de .89.

Una tercera escala es la de “Supervisién”. Se vincula a la capacidad del cuidador
para monitorear al nifio, anticipar situaciones problematicas y equilibrar el nivel de
monitoreo y participacion en las actividades del nifio. Esthd compuesta por 8 enunciados y
Tiene un alpha de cronbach de .74.

Finalmente esta la sub-escala denominada “Poniendo limites”, esta escala implica
la forma en la que la madre pone limites a la actividad de su hijo, tomando en cuenta los
deseos o necesidades del nifio. También abarca el manejo que se da cuando una regla o
limite es transgredido. Esta compuesta por 5 enunciados y tiene un alpha de cronbach de
.81

Este instrumento puede ser aplicado de dos formas. En la primera, la calificacion
de la conducta materna es llevada a cabo por un observador (Posada et al., 1998 en
Posada et al.,, 2007) La segunda forma implica el auto reporte de la madre sobre su
conducta en la interaccion con su hijo, este estilo de aplicacion puede encontrarse en la
investigacion realizada por Carbonell, Plata y Alzate (2006). En ambos casos, el
encargado de realizar la evaluacion de la conducta clasifica los distintos enunciados en 9
grupos de 10 enunciados cada uno. En los grupos del 7 al 9 se encontraran los
enunciados que describan en mejor medida la conducta materna, en los grupos 1 al 3 los
enunciados que menos describan la conducta de la madre y dentro de los grupos 4 al 6 se
encontraran las conductas que describen de forma irregular la conducta materna o
aquellos que no pudieron ser evaluados.

Después de realizar el ordenamiento se le asigha a cada enunciado un puntaje del

1 al 9 dependiendo del grupo en el que se encuentra (9 puntos en la pila 9, 8 puntos en la
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pila 8 y asi sucesivamente). Dicho puntaje se correlaciona con un puntaje criterio, el cual
se basa en la descripcion de un ideal hipotético de madre altamente sensible (Posada, et
al. 2007). De esta forma el coeficiente de correlaciébn que se obtenga entre estos dos
ordenamientos indicara la medida en la que la conducta de la madre se asemeja a la de
una madre altamente sensible y por ende expresara una puntuacion de sensibilidad
materna.

Dentro de nuestro medio no es posible encontrar investigaciones publicadas que
hayan utilizado este instrumento, sin embargo, a nivel latinoamericano la investigacion
propuesta por Carbonell, et al. (2006) utilizd6 el Maternal Behavior Q-set (Pederson y
Moran. 1995) para identificar creencias y expectativas maternas personales y culturales
del rol materno imaginado en un grupo de madres gestantes.

Antes del inicio de la etapa de evaluacion, uno de los observadores fue entrenado
en el uso adecuado del MBPQS mediante un programa de capacitacién planteado por una
evaluadora con mayor experiencia en el uso de este instrumento, luego de ello, el
observador capacitado replico el programa de entrenamiento con los 3 observadores que
lo asistieron en el proceso de evaluacion. La confiabilidad inter-evaluador para este
estudio fue de 0.68 (D.E.=0.043).

Adicionalmente se entrevistd a las participantes con el propésito de profundizar la
descripcion de las conductas de sensibilidad materna que caracterizaron en mayor
medida su comportamiento. Las preguntas realizadas se centraron en las conductas que
se ubicaron en la pila nimero 9 durante la calificacién del el MBPQS (Posada et al., 1998
en Posada et al., 2007). Debido a esto, no existe una guia de entrevista predeterminada
para todas las participantes ya que a cada una de ellas se le hicieron preguntas

especificas sobre su comportamiento individual.

Procedimiento

En esta investigacion se realiz6 una evaluacion en tres reuniones dentro de las
cuales se utilizaron las dos formas de aplicaciéon del MBPQS (Posada, et al. 1998 en
Posada et al., 2007) que se mencionaron anteriormente.

En la primera reunion se llevé a cabo una observacion de la interaccion de la diada
madre-nifio, esta fue grabada en video para facilitar su calificacion. La observacion se
realizé dentro de uno de los ambientes de la institucion de contacto y tuvo una duracién
aproximada de cuarentaicinco minutos. En este espacio se le pidi6 a cada una de las

evaluadas que actuen de forma libre “como si por alguna razén tuviese que estar en ese
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ambiente”, se les indicé que podian usar cualquier material del cuarto (Anexo C). Tras
haber transcurrido los primeros treintaicinco minutos el observador hizo una serie de
preguntas sobre enunciados del MBPQS (Posada et al., 1998 en Posada et al., 2007) que
serian imposibles de observar debido a las caracteristicas del ambiente en el que se llevo
a cabo el procedimiento. Ademas de obtener mayor informacion sobre la conducta
materna, esto tuvo como proposito observar la respuesta de las participantes ante las
demandas de su hijo en contextos en los que tienen que dividir su atencién para ocuparse
de otras tareas. La conducta de cada una de las participantes fue calificada por dos
observadores de forma independiente (uno de ellos fue el observador que realiz6 la
filmacion y el otro, un observador asistente que no tuvo contacto con las participantes). La
puntuacion final de cada una de las participantes fue el promedio de las dos
calificaciones.

En la segunda reunion se llevé a cabo una breve entrevista con las participantes
mediante un cuestionario que se desarrollé en base a las conductas colocadas en la pila 9
de la calificacion del MBPQS (Posada et al., 1998 en Posada et al., 2007). El propésito de
esta entrevista fue obtener una mayor informacion respecto a las conductas que se
mostraron como caracteristicas de su interaccion diadica, esclarecer los motivos detras de
las conductas exploradas y determinar la medida en la que estas se dan dentro de un
ambiente distinto al de la institucion. Para la evaluacion de este material, se realizé una
transcripcién de cada una de las entrevista, estas fueron revisadas para generar grupos
de enunciados en base a teméticas semejantes vinculadas a la sensibilidad materna y a
las caracteristicas de la PC que pudieran tener un rol determinante sobre ella.

Finalmente en una tercera reunion se obtuvo el auto-reporte de la conducta
sensible de las participantes mediante el MBPQS (Posada et al., 1998 en Posada et al.,
2007). Esto tuvo como finalidad recabar el reporte de la madre respecto a su
comportamiento en la relacién diadica, permitiendo conseguir comentarios adicionales
sobre conductas especificas y también comparar la opinién personal de su conducta
sensible con la encontrada durante la observacion.

De la observacién y el auto-reporte se obtuvieron puntajes globales y por sub-
escalas de la sensibilidad materna de cada participante. En ambos casos, se obtuvieron
estadisticos descriptivos grupales tanto para la sensibilidad materna como para sus sub-
escalas. Ademas de ello se elaboré un listado de las conductas descritas por el MBPQS
(Posada et al., 1998 en Posada et al., 2007) que se mostraron como mas caracteristicas y

menos caracteristicas del comportamiento promedio de todas las participantes.
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Resultados

Con el propésito de describir las caracteristicas de la sensibilidad materna del
grupo de madres evaluadas, se divide la presentacion de los resultados en base a las tres
fuentes de informacion que se utilizaron durante la evaluacion. De esta forma, se presenta
en primer lugar los datos globales y por sub-escalas de la sensibilidad materna
observada, luego se presentan los datos globales y por sub-escala de la sensibilidad
materna reportada por las participantes, se presenta una comparacion de la sensibilidad
materna observada con la reportada y finalmente se muestra la informaciéon mas relevante
de las entrevistas organizada en base a su contenido en 4 grupos denominados: “Proceso
de aprendizaje para la comprensién”, “Reconocimiento de limitaciones y recursos del

nifo”, “Cuidados especiales” e “Imposicion de limites y negociacion”.
Sensibilidad materna observada

De forma general, como muestra la Tabla 1, se encuentra que casi todas las
participantes (5) obtuvieron un puntaje de sensibilidad superior a 0.5. La participante

restante obtuvo una puntuacion negativa.

En relacion a las sub-escalas, el promedio de todas las participantes fue inferior a
la puntuacién ideal, siendo las de menor puntuacion “Supervision” y “Poniendo limites”.
De forma individual, Auxiliadora, Fanny y Gala obtuvieron una puntuacion superior al ideal

en las sub-escalas de “Contribucién para la interaccion diadica buena/armaénica”.

Tabla 1
Sensibilidad materna observada general y sus dimensiones
Puntuacioén Sub-escalas

Partici t lobal d Contribucion para la .

articipante segnzitfilidzd interaccion diadica baAs?eoss/Z dera Supervision P?miggo

buena/arménica gu imi

Auxiliadora 0.74 7.28 7.30 6.30 6.10
Gala 0.64 7.28 5.95 6.13 4.80
Fanny 0.63 7.50 7.07 6.00 5.70
Dafne 0.57 5.78 6.80 6.00 5.80
Belén 0.51 6.10 6.90 5.80 6.00
Elena -0.06 5.03 5.18 4.31 4.80
M 0.51 6.50 6.53 5.76 5.53
DE 0.29 1.01 0.81 0.73 0.59
Puntuacion 1.00 7.10 7.30 7.60 7.10

del ideal
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Para obtener una mejor nocién de las caracteristicas de la sensibilidad materna
gue son especificas al grupo evaluado, la Tabla 2 muestra una comparacién a nivel
descriptivo de los resultados obtenidos en la observacién con dos estudios en los que se
midi6 el constructo de sensibilidad materna en madres de nifios en edad preescolar que
no presentaban ningun tipo de alteracion fisica o cognitiva significativa. El primero de
estos fue realizado en los Estados Unidos por Posada et al. (2007) con diadas
pertenecientes a familias de una zona urbana de nivel socioecondmico medio (Anexo D);
el segundo es un estudio realizado por Néblega (2011) con una muestra de diadas de un

sector socioeconémico medio de Lima.

Respecto a la sensibilidad global, las participantes de este estudio presentaron un
nivel promedio menor al de la muestra evaluada en el estudio de Posada et al (2007). A
pesar de ello, si se toma en cuenta el rango de puntuaciones obtenidas por cada grupo,
es posible observar que los puntajes de las participantes de este estudio se ubican en el
segmento central del rango de puntuaciones del estudio de Posada et al (2007). De esta
forma, es posible indicar que las madres evaluadas tienen una capacidad para percibir las
sefales de sus hijos, interpretarlas de forma adecuada y emitir respuestas apropiadas y

contingentes similar a la del grupo de comparacion extranjero.

En el caso del otro grupo de comparacion con una muestra peruana (Noblega,
2011) el nivel de sensibilidad de las participantes de este estudio es en promedio superior.
Si bien los rangos de puntuaciones de los dos grupos se superponen, es posible observar
que las puntuaciones de las madres evaluadas en este estudio se encuentran
mayoritariamente en el extremo superior del rango de puntajes obtenidos por las
participantes del estudio de comparacion realizado en Lima. En este caso se puede
indicar que el grupo de madres de nifios con PC presenta una capacidad para la
percepcion de sefiales emitidas por sus hijos, interpretacion de las mismas y emision de
respuestas adecuadas y contingentes a ellas, que es aparentemente superior a la
encontrada en las participantes del estudio de Néblega (2011) més aun dado que es una
sola madre la que obtiene una puntuacion extremadamente baja en comparacion con el

grupo tal como se vio en la Tabla 1.

En cuanto a las sub-escalas, al realizar la comparacion del promedio de las
participantes con los grupos de referencia, se tiene que:
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En la sub-escala de “Contribucion para la interaccion diadica buena/armonica” la
comparacion con el grupo del estudio de Posada (2007) que las madres evaluadas tienen
un involucramiento conductual y afectivo en la interaccién con sus hijos mayor la de las
madres peruanas (NOblega, 2011) pero muy parecido al del grupo de referencia de
Estados Unidos (Posada, 2007).

Sobre la sub-escala “Apoyo de base segura’, las participantes tienen una
puntuacion promedio superior a la de los dos grupos de referencia; su rango de
puntuaciones sobrepasa las puntuaciones més elevadas del estudio de Posada et al.
(2007) y esta en el extremo superior de los puntajes obtenidos en el estudio de Noblega
(2011). En base a ello, es posible indicar que las madres evaluadas muestran una mayor
capacidad para proveer seguridad a sus hijos en situaciones de separacion, reencuentro,
ante estimulos estresantes o cuando estos sufren un accidente; asi mismo presentan una
mayor disposicion para incentivar a sus hijos a la exploracion de nuevos objetos y el
desarrollo de nuevas habilidades, haciendo que se sientan exitosos y competentes en el

proceso.

Respecto a la sub-escala de “Supervision”, nuevamente se encuentra que las
participantes de este estudio obtuvieron una puntuacién promedio menor al del grupo de
comparacion de Estados Unidos, mostrando un rango de puntajes que se ubica en el
segmento central de los puntajes obtenidos en el estudio de Posada et al. (2007). En
relacion al otro estudio de referencia, las madres evaluadas en esta investigacion
muestran puntajes que se ubican en el extremo superior del rango de puntuaciones
obtenidas por las participantes del estudio de Néblega (2011). De esta forma, es posible
indicar que las participantes de este estudio tienen una capacidad para mantener un
monitoreo adecuado de las actividades de sus hijos y para prevenir situaciones de
interaccion conflictivas, que es superior a la del grupo de referencia de Lima pero no es
tan elevada como la del grupo de referencia de Estados Unidos.

Por dltimo, en los resultados de la observacion para la sub-escala de “Poniendo
limites”, la puntuacion de las participantes se ubica en el segmento central del rango de
puntajes de los dos grupos de comparacion, siendo su promedio ligeramente superior a la
del estudio de NOblega (2011) pero inferior a la del grupo evaluado por Posada et al.
(2007). En base a ello, se podria indicar que las madres evaluadas presentan una
habilidad para la imposicion de limites muy similar a la de los grupos de comparacion.
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Tabla 2
Promedio de la sensibilidad materna observada general y sus dimensiones en
comparacion a los grupos de referencia

Grupo de participantes Posada et al., 2007  Néblega, 2011

Media 0.51 0.61 0.12
o DE 0.29 0.26 0.43
Sensibilidad global .
Min -0.06 -0.25 -0.55
Max 0.74 0.83 0.71
Contribucion para Media 6.50 6.80 5.13
la interaccidn DE 1.01 0.94 1.75
diadica Min 5.03 3.83 2.60
buena/arménica 5y 7.28 8.00 7.60
Media 6.53 6.43 5.04
Apoyo de base DE 0.81 0.90 1.44
segura Min 5.18 2.98 2.86
Max 7.30 4.00 7.45
Media 5.76 6.14 4.65
DE 0.73 0.83 1.46
Supervision x
Min 4.31 3.13 1.88
Max 6.30 7.35 6.75
Media 5.53 6.07 5.47
DE 0.59 0.95 0.92
Poniendo limites ]
Min 4.80 2.10 3.80
Max 6.10 8.10 8.20

Sobre las conductas especificas que se encontraron durante la observacion, la
Tabla 3 presenta las que se observaron como més caracteristicas del comportamiento del

grupo evaluado.

Al analizar el contenido de estas, se encuentra que las pertenecientes a la sub-
escala “Contribucién para la interaccion diadica buena/arménica” muestran que la
respuesta pronta y adecuada de las participantes a las sefiales de sus hijos no se
restringe a situaciones de displacer del nifio, sino también se da en momentos en los que
sus hijos se encuentran calmados o incluso alegres. Las conductas pertenecientes a la
sub-escala “Apoyo de base segura’ hacen referencia una conducta instructiva de las
participantes que es complementada por el reforzamiento del éxito de sus hijos cuando
adquieren nuevas habilidades, ademas de ello, también sefiala la iniciativa materna para

el establecimiento de contacto fisico. Junto a estos dos grupos aparece también un nivel
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de “Supervisidon” que se adecula al contexto. Finalmente, las conductas que no pertenecen
a una sub-escala indican que este grupo tiene una capacidad adecuada para la
percepcion e interpretacion de las sefiales emitidas por sus hijos (items 1y 24) y el

disfrute del contacto fisico como modo de interaccién (item 16).

Tabla 3
Conductas mas caracteristicas de las madres en la observacion
Conducta M D.E. Sub-escala
1 Nota o se da cuenta que su hijo sonrie y vocaliza 8.67 0.41 -
31 Cuando el nifio expresa afectos positivos, la madre se une a él 8.08 0.97 A
64 Responde prontamente a las sefiales positivas 8.00 0.89 -
43 !.e enseha al nifio el nombre de objetos y actividades; es 297 174 B
instructiva
15 Hac.:e‘que el nifo se sienta exitoso resolviendo tareas y realizando 783 113 B
actividades
4 Imuﬁ la aproximacién y el contacto fisico, no siempre espera que 275 094 B
su hijo lo haga
27 Res,ponde a sefiales y llamados de atencién cuando el nifio no 767 1.83 A
esta molesto
73 El grado de supervision es adecuado a las circunstancias y al 758 086 S
contexto
16 Disfruta el contacto fisico con el nifio 7.50 1.05 -
24 Ej E(i)jr;saente y reconoce las motivaciones y comportamientos de 750 0.95 i

Nota. A= Contribucion para la interaccion diadica buena/armoénica B= Apoyo de base segura S=Supervision

Por otro lado, la Tabla 4 muestra las conductas que menos caracterizan el
comportamiento de las madres durante la observacion.

Es importante resaltar el caracter inverso para la calificacion de todas estas
conductas. De esta forma, las pertenecientes a la sub-escala “Contribucion para la
interacciéon diadica buena/arménica” hacen alusién a una interaccion constante de las
madres evaluadas con sus hijos (items 17 y 80) asi como la ausencia de una actitud
critica y de rechazo hacia el comportamiento de los nifios (item 60). En cuanto a las
conductas pertenecientes a la sub-escala “Apoyo de base segura”, estas hacen
referencia por un lado a la predileccion de las participantes por una interaccién cercana
(item 5) y también a su habilidad para percibir e interpretar correctamente las sefales y
demandas expresadas por sus hijos (items 2 y 78). El contenido de las conductas que no
estan incluidas en ninguna sub-escala hace alusién a la planificacion de actividades y
prevencion de situaciones conflictivas que pudiesen interrumpir el flujo adecuado de las

actividades que realiza la diada (item 41) y refuerza el rechazo de las participantes a
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tomar actitudes criticas o sesgadas respecto al comportamiento de sus hijos (items 19, 26

y 25)
Tabla 4
Conductas menos caracteristicas de las madres en la observacion
Conducta M D.E. Sub-escala
17 No interactiia mucho con el nifio 1.42 0.66 A
19 El comportamiento negativo del nifio como un rechazo a ella; toma el 142 09 i
mal comportamiento del nifio como algo “personal” ' ’
60 La mamf es critica, parece fastidiada con el nifio “eres torpe... te dije 150 045 A
que no!
80 Rara vez le habla directamente al nifio 1.75 0.69
2 No szida cuenta o es insensible a las sefiales de molestia o angustia 183 0.68 B
del nifio
26 Es critica en sus descripciones del nifio 192 13 -
41 Las salidas al parque suelen ser cortadas porque el nifio estda sediento,
. . . 2.00 1.38 -
hambriento, aburrido o sucio
25 Idealiza al nifio, no reconoce aspectos negativos 2.50 2.28 -
5 Lainteracciéon con el nifio ocurre casi exclusivamente a distancia 2.50 1.38 B
78 Minimiza la importancia de las sefales del nifio; la madre no logra ver 575 212 B

las cosas desde el punto de vista del nifio
Nota. A= Contribucion para la interaccion diadica buena/arménica B= Apoyo de base segura

Sensibilidad materna reportada

Los resultados globales del auto-reporte dado por las participantes se pueden
observar en la Tabla 5. Sobre esto se encuentra que todas las participantes muestran una
puntuacion global de sensibilidad materna igual o superior a 0.5. Respecto a las sub-
escalas, la tnica que no super6 la puntuacion ideal planteada fue la de “Supervision”.

De esta forma, al ser comparadas con la sensibilidad ideal, las participantes se
perciben con una mayor capacidad para involucrarse conductual y afectivamente en la
interacciéon con sus hijos, proveer seguridad a sus hijos en situaciones aversivas (de
separacion, reencuentro o0 ante estimulos estresantes), incentivar en sus hijos la
exploracién de nuevos objetos y el desarrollo de nuevas habilidades, y para manejar

adecuadamente la imposicion y el mantenimiento de limites para sus hijos.
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Tabla b
Sensibilidad materna reportada por las participantes y sus dimensiones
Puntuacion global de Sub-escalas
Participante sensibilidad
reportada Contribucién para la Apoyo de o Poniendo
interaccion d,la_dlca base segura Supervision limites
buena/armoénica

Belén 0.84 7.45 8.41 7.60 7.20
Dafne 0.73 7.10 7.23 7.10 6.60
Fanny 0.72 7.05 8.18 7.30 7.60
Auxiliadora 0.70 7.25 7.45 7.90 7.40
Gala 0.69 7.85 7.09 7.60 7.80
Elena 0.49 6.25 7.41 6.80 7.00
M 0.70 7.16 7.60 7.40 7.30
DE 0.11 0.53 0.81 0.73 0.54
Puntuacion del 1 7.10 7.30 7.60 7.10

ideal

La Tabla 6 muestra las conductas reportadas por las participantes como mas
caracteristicas de su comportamiento

Estas permiten indicar que las participantes consideran como caracteristico de la
interaccion que tienen con sus hijos con PC el hacerlos participar en los preparativos
para salir de casa (item 37), el disfrute del contacto fisico (item 16), la demostracion de
afecto mediante este (item 38) y el responder de forma rapida cuando sus hijos se
encuentran en dificultades; esto ultimo repercute en su capacidad para realizar conductas

de apoyo de base segura (item 55)

Tabla 6
Conductas mas caracteristicas en base al auto-reporte de las participantes
Conducta M D.E. Sub-escala
16 Disfruta el contacto fisico con el nifo. 9 0 -

37 Prepara verbalmente al nifio para las salidas, habla acerca de cosas
emocionantes que pueden hacer. Involucra al nifio en los

preparativos. 9 0 -
38 Demuestra afecto tocandolo o acariciandolo. 9 O -
55 Cuando ocurre un accidente, la madre inmediatamente va a donde

estd el nifo para revisar que paso. 9 O B

Nota. B= Apoyo de base segura

Las conductas reportadas como menos caracteristicas son presentadas en la tabla
7. El contenido de estas indica que las madres reportaron como menos caracteristico de

su interaccion diadica el proponerle a sus hijos actividades aburridas (item 47), demorar
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Su respuesta ante sefiales de su hijo que denotan displacer (item 56) y evitar la

interaccion verbal directa con sus hijos (item 80).

Tabla 7
Conductas menos caracteristicas en base al auto-reporte de las participantes
Conducta M D.E. Sub-escalas
47 La madre sugiere actividades que no son atractivas para el nifio o no 12 041 B
le sugiere actividades.
56 Cuando el nifo llora o emite sefiales, la madre demora su respuesta 12 041 B

o la revision de lo que esta pasando.

80 Rara vez le habla directamente al nifio. 1.2 041 A
Nota. A= Contribucién para la interaccion diadica buena/arménica B= Apoyo de base segura.

Al realizar una comparacion global entre la sensibilidad materna observada y la
reportada, la Tabla 8 nos muestra que 5 de las 6 participantes presentan una puntuacién
de sensibilidad materna mayor en el auto-reporte. A pesar de esta diferencia, salvo por
una de participantes existe una relacion positiva significativa entre los niveles de

sensibilidad observados y los reportados. La relacion promedio entre los dos grupos es de

nivel medio.
Tabla 8

Sensibilidad materna observada, reportada y correlacion entre ambas

Participante Puntuacion de serTslibiIidad Puntuacion de sensibilidad Relacién entre conductas

en observacion en auto-reporte observadas y conductas reportadas

Auxiliadora 0.74 0.70 0.66 *

Belén 0.51 0.84 0.58

Dafne 0.57 0.73 0.70+

Elena -0.06 0.49 0.14

Fanny 0.63 0.72 0.65+

Gala 0.64 0.69 0.63 *

M 0.51 0.71 0.56

DE 0.29 0.11 0.21

* correlacion significativa al 0.001

Conductas maternas mas caracteristicas

Ademas de los datos encontrados mediante el MBPQS (Posada, et al. 1998 en
Posada, et al. 2007) las entrevistas que se realizaron durante la segunda reunién con las

participantes fueron una fuente importante de informacion complementaria vinculada a
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distintos aspectos de la sensibilidad materna. Al analizar el contenido de este material, se
pudo agrupar los enunciados méas importantes en torno a 4 temas particulares: “Proceso
de aprendizaje para la comprension”, “Reconocimiento de limitaciones y recursos del

nifo”, “Cuidados especiales” e “Imposicion de limites y negociacién”.

El primero de ellos alude al proceso constante de aprendizaje por el que pasan
las madres para incrementar su percepcion y comprension de las sefales que sus hijos
con PC emiten. Las madres hacen referencia a este aprendizaje como algo que se da
debido al prolongado nimero de horas que comparten con sus hijos y las estrategias de
comunicacion que ambos miembros de la diada aprenden a utilizar dentro de los diversos
espacios terapéuticos a los que asisten. Un ejemplo de la influencia complementaria que
juegan estos dos factores para la conducta de la madre, se encuentra en lo narrado por

una de las participantes:

“Al principio no le entendia mucho pero... lo que pasa es que yo paro con ella todo el
dia, yo he dejado de trabajar desde que ella naci6 y paro con ella todo el dia...
entonces ya es algo mas fluido, y obviamente con ayuda de la terapista, yo uso las
alternativas porque me lo ensefié la terapista porque me costaba entenderla, yo
suponia lo que le pasaba, pero ella me dijo, hay que preguntarle, le damos alternativas

y ya ella contesta” (Dafne).

Es necesario aclarar que, la capacidad que las participantes muestran para la
percepcion e interpretacion de las sefiales de sus hijos no es algo que se mantenga de
forma inalterable a través del tiempo ya que varia de situacion a situacion. De esta forma,
las madres mencionan que no tienen la seguridad de que pueden entender siempre lo que

sus hijos desean comunicar:

“Hay veces en las que no la entiendo mucho, cuando a veces le da la chiripiolca y llora
pero yo no la entiendo y le digo, “yo no te entiendo, si tU te pones a llorar no te
entiendo, qué es lo que quieres!” obviamente no me lo dice, porque dice cosas muy
sueltas, da chipotazos como dice, entonces le doy alternativas de lo que

probablemente le pueda estar pasando” (Dafne).

Es por ello, que en lugar de una comprensién inmediata y clara de las demandas
gue realizan sus hijos, se da méas bien una aproximacién progresiva al significado de las
mismas mediante estrategias como el uso de tarjetas laminadas para plantear alternativas

de actividades a realizar, acercar objetos especificos para que el nifilos sefiales cudl
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desea, la aproximacion progresiva a los deseos del nifio mediante preguntas de si y no, o

la revision fisica directa del nifio para encontrar posibles fuentes de incomodidad.

“Yo he tratado de adivinar un poco lo que él quiere, de repente ponerme dentro de él y
ver de esa forma... hasta el dia de hoy hay que buscar lo que a él le gusta y luego ver
si le agrada o le desagrada porque todavia no es tan claro que pueda decir “por favor
mama dame” (Gala).

También es importante mencionar que las recomendaciones dadas por las
terapeutas de lenguaje, no solo generaron cambios en la capacidad de percibir e
interpretar las sefiales, sino también en la latencia de la respuesta materna a estas; de
esta forma se les recomienda a las madres demorar su respuesta incluso si conocen lo
gue su hijo requiere, esto con el propésito de incentivar la intervencién del nifio ya sea
mediante gestos o algun tipo de comunicacion verbal: “ya me ha dicho la terapista, mas la
de lenguaje que tengo que esperar” (Auxiliadora), “estamos dejando un poquito eso para
gque sienta la necesidad de pedirnos, estamos haciendo eso porque la terapista nos ha
pedido que hagamos, para que él voluntariamente haga pues no” (Gala).

De esta forma, la dificultad para la comunicacién en los nifios con PC hace que las
participantes presten elevada atencion a dos factores vinculados a la sensibilidad
materna: la percepcion de las sefiales emitidas por sus hijos y la interpretacion de las
mismas.

Si bien esto puede tener un efecto positivo en la sensibilidad que presentan las
participantes favoreciendo el reconocimiento de sefiales sutiles, gustos e intereses de sus
hijos o propiciando una interpretacion no sesgada de las sefiales que sus hijos emiten,
hay que tomar en cuenta también que las estrategias de comunicacién que han aprendido
no son infalibles, por lo que existen momentos de incomprensiébn que pueden ser
frustrantes para los dos miembros de la diada. Esta frustracion podria llevar a que las
madres tiendan a monopolizar la iniciativa en las interacciones (Pennington &

McConachie, 2001b), lo cual podria disminuir su sensibilidad.

El segundo tema se refiere a las implicancias que tiene el conocimiento de las
limitaciones y recursos con los que cuenta el nifio diagnosticado con PC sobre el
comportamiento materno sensible.

Como se mencioné anteriormente, las limitaciones de la PC se centran en

aspectos de motricidad que dificultan en el nifio la manipulacién adecuada de objetos, el
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mantenimiento de una postura adecuada o su desplazamiento independiente (Compén,
2008). Todo esto genera la necesidad de una asistencia materna constante en una gran

variedad de actividades:

“...por ejemplo cuando él quiere él prende y apaga del foco, yo lo tengo que llevar,
porque yo se que él quiere, porque le gusta... entonces yo le llevo con mi manoy le
ayudo con mi mano, que su dedo pues este se haga, se estire, entonces yo “puc”, le

aplasto” (Gala).

“Angela no quiere estar sentada, quiere estar caminando... yo tengo que caminar para
que ella no se irrite, ni bien se sienta se molesta... de paso la ejercito, pero caminar con
ella es minimo dos horas, a su paso, hablar, cantar, se juega y ella no quiere entrar,

entonces son dos horas...” (Auxiliadora)

Por otro lado, la elevada atencién que se le presta a lo que puede o no hacer el

nifio facilita la seleccion de objetos que se adecuen a sus capacidades.

“Ponte, los juguetes un poco pequefiitos a él le cuesta todavia hacer pinzas...
entonces ponte le damos lo que son pelotas chiquitas , esos carritos asi como el que
uso6, que pueda coger, que no sean tan grades o tampoco tan chiquitos ... en esa parte
los terapeutas también ayudan no, a decirte que... que juguetes le van a servir ”
(Fanny)

A pesar de lo anterior, las complicaciones para la manipulacién de objetos,
generan en la mayoria de las participantes una predileccion por la interaccion diadica sin
el uso de objetos: “si, me gusta mucho apapacharlo, es mi primer hijo, y es mi unico hijo
también, entonces lo engrio bastante” (Gala), “es decir juega con juguetes pero si
hablamos de frecuencia en el dia por lo menos tres veces juega conmigo ¢no?,
fisicamente” (Dafne)

De esta forma, las dificultades fisicas generan una gran cantidad de situaciones en
las que las madres deben utilizar su sensibilidad para detectar, interpretar y responder a
las demandas de sus hijos; asi mismo, este factor propicia una frecuencia mayor de
interacciones netamente fisicas y facilita la seleccion adecuada de objetos para las
actividades que requieran de ellos. Por otro lado, puede que en algunos casos la
seleccién de objetos en base a su facilidad para ser manipulados, lleve a que este factor
prime por encima de los gustos e intereses de los nifios, haciendo que se les presenten

actividades que no son necesariamente de su agrado.
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Antes de cerrar esta tematica, es importante destacar el hecho de que algunas
madres indicaron como adecuado, involucrar a sus hijos en actividades que excedian sus
capacidades en determinado momento. Si bien esta conducta repercute de forma
negativa en su nivel de sensibilidad, ellas explican que, el proceso terapéutico de sus
hijos tiene como objetivo el incremento progresivo de sus capacidades por lo que es
necesario presentarles constantemente retos moderados. De esta forma, las madres
entrevistadas, con ayuda de las terapeutas de la institucion, deben ser capaces de
evaluar no solamente las capacidades actuales de sus hijos, sino también las potenciales,
esto refleja un matiz diferente de la sensibilidad.

En relacién a los recursos de los nifios, el conocimiento respecto al reducido efecto
de la PC sobre la capacidad cognitiva de los nifios genera un efecto importante sobre la
conducta de las participantes. Segun menciona Gala, esto la ayudé en la comprensién de
su hijo ya que pudo atribuirle gustos y motivaciones semejantes a las que ella

experimenté como nifia:

“Cuando nacié mi hijo me dijeron que... que no iba a caminar no iba a hablar todas
esas cosas y después cuando nosotros lo llevamos a las terapias... me dijeron que
claro, acé ha habido un dafio cerebral pero no sabemos en qué magnitud ha afectado,
pero si, en la parte de su cerebro de aprendizaje, esa parte se esta desarrollando muy
bien... usted procure que hacer todo como si fuera un nifio normal... quiere jugar,
quiere meterse en el barro, quiere agarrar, todo este tipo de cosas, yo también he sido
nifia entonces este... creo que por ese lado me... me puedo imaginar, de él, si yo fuera

un nifio de su edad, que es lo que hace”

Al igual que con las habilidades fisicas, las madres intentan constantemente
incrementar las capacidades cognitivas de sus hijos, esto, unido al conocimiento sobre

Sus recursos potenciales genera una actitud instructiva permanente:

“yo para todo le pregunto, le pregunto para hacerla participar, para que esté conectada
con lo que pasa, incluso como te comentaba estoy con unas tarjetas, vamos a
cambiarnos, le muestro la ropa, vamos a ponernos el polo, vamos a ponernos los
zapatos y esta asi y "Aaahh’ se emociona porque esta viendo en vivo y en foto en
dibujo este... la prenda, entonces todas esas, siempre le creo expectativa para que
esté... trabajando su mente” (Dafne)

Este proceso de ensefianza constante puede vincularse de forma positiva a la

sensibilidad materna ya que propicia una conducta de base segura para la exploraciéon e
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incrementa las situaciones de interaccion diadica con participacion de ambos miembros,
sin embargo, también es posible que ejerza un efecto negativo si se convierte en una
actividad intrusiva cuyo contenido no depende de los intereses del nifio sino mas bien de
los deseos de la madre.

El tercer tema hace referencia a los cuidados especiales que necesitan sus hijos.
De forma general las participantes mencionaron la necesidad de mantener un monitoreo
constante de sus hijos para evitar accidentes de distintos tipos, esto las obliga a dividir
constantemente su atencion y tiempo entre las tareas diarias que deben realizar y el
cuidado de sus hijos. Todas las entrevistadas mencionaron que hacen esto mediante el
uso de sillas especialmente disefiadas en las que pueden dejar a sus hijos en una
posicion comoda y segura ya sea jugando con algunos juguetes o viendo la televisién: “un
mes que estuve sin empleada, entonces... la Unica manera de tenerla a ella controlada
mientras yo hacia las cosas de la casa era sentarla en su silla y ponerle el televisor”
(Dafne).

Incluso en esta posicion tan segura, las madres monitorean constantemente el
estado de sus hijos ya sea mirandolos de una habitacion a la otra, mandando a alguien

para que los vea o aproximandose de forma esporadica:

“...le voy a ver de rato en rato, porque si lavo la ropa no puedo estar en el cuarto (rie)
de rato en rato, o le digo a su hermanito, “anda a ver a tu hermanito™ Y me dice "'no si

esta bien, no llora® 0 “"mama esta llorando mi hermanito™ y ahi voy (Elena).

De esta forma, el tiempo requerido para proveer un cuidado adecuado al nifio con

PC es tal que algunas participantes optan por priorizar ciertas tareas y dejar de lado otras.

“he tenido que descuidar muchas cosas de la casa por ella... eso es lo que he
optado... no puedo hacer lo que yo quisiera y llega el momento de decir no me importa,
a veces no puedo hacer las cosas de mi casa. Entonces yo ya opté por ya no importa,

si la casa esta sucia ya no me importa la verdad” (Auxiliadora)

Unido a lo anterior, se encuentra también una constante preocupacion por posibles
problemas de salud. Es asi que la propension de estos nifios a sufrir enfermedades, junto
a su dificultad para precisar las caracteristicas de un eventual malestar, generan en las

madres un fuerte sentimiento de estrés:

“Eso de la véalvula puede haber algiin momento en el que se atora porque ya se atoro
una vez y siempre hay esos riesgos...cuando ella se rie o esta tranquila, yo estoy
tranquila. Si ella esta inquieta, renegando, eso también me inquieta... por mas que
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siempre la conozca por sus gestos del dia, habra algo que yo no pueda saber”

(Auxiliadora)

Respecto al vinculo de estos factores con la sensibilidad materna, puede que el
monitoreo constante ayude a detectar sefiales que de otra forma pasarian desapercibidas,
sin embargo, el nivel de estrés que puede generar esta vigilancia permanente, el temor a
gue algo malo pase, la elevada carga de trabajo y la frustracion que experimentan las

madres podrian finalmente tener un efecto negativo sobre su sensibilidad.

Como tema final se presenta el de disciplina e imposiciébn de limites. Esta
temética cobra importancia en la poblacion evaluada ya que la desobediencia de normas
y la reaccion afectiva negativa ante la imposicion de las mismas ha sido encontrada como
una manifestacion conductual importante en los nifios con PC que presentan problemas
de comportamiento (McDermott, Coker, Mani y Krishnaswami, 1996). Sobre esto, las
participantes mencionan que en muchas circunstancias sus hijos se muestran renuentes a
realizar actividades como comer o hacer las tareas que se les proponen, estas situaciones

son afrontadas por las madres alzando la voz, insistiendo o negociando:

“A veces uno dice “no hagas eso” y peor lo hace... “Alberto, ¢no vas a comer? * 'no’
me dice, “pero no quieres comer’, 'no” entonces, “a ya le digo’... entonces como no me
dice nada, empiezo a comer yo y después esta que me pide... le digo “no, tienes que

esperarte hasta que yo acabe y después yo te doy™ " (Fanny)

Si bien estas estrategias son exitosas en algunos casos, existen oportunidades en
las que no les es posible manejar el rechazo del nifio, por lo que terminan cediendo su
posicion: “incluso cuando yo me enojo mucho, él también, y trata de botar la hoja, todo lo

bota y entonces ya no puedo insistir mas” (Belén).

Por otro lado, algunas madres mostraron una elevada capacidad para prevenir
situaciones potenciales de conflicto, evitando asi la necesidad de utilizar las estrategias
antes mencionadas. Sin embargo, indicaron que esta posibilidad solo puede realizarse en
momentos en los que cuentan con el tiempo suficiente para generar una distraccion por lo
qgue, al tener una gran cantidad de actividades pendientes, terminan también cediendo

ante las demandas de sus hijos:

“Ah, si, es dificil porque ella por lo general le gusta chupar cosas, las bolsas, bolsa que
ve bolsa que quiere, yo no quiero que chupe bolsas... para cambiar eso yo tengo que
entretenerla y hablarle, hacer cosas para que se olvide... a veces no se olvida, a veces
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yo cedo, porque ‘ya... ya toma’ le digo, porque en ese momento estoy ocupada’

(Auxiliadora).

En base a todo esto, se puede indicar que en la mayoria de casos, la capacidad de
las madres para imponer reglas y limites es reducida, ya sea por falta de tiempo para
lidiar con el conflicto o por la aplicacibn de estrategias que finalmente resultan ser
inadecuadas. Esto puede repercutir de forma negativa sobre la sensibilidad materna,

principalmente en las conductas incluidas dentro de la sub-escala de “poniendo limites”
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Discusién

Para la discusion de los resultados obtenidos se explorar4 en primer lugar los
distintos factores vinculados al diagndstico de PC que puedan haber influenciado la
configuracion global de la sensibilidad materna observada en las participantes; luego, se
realizard una exploracion de aspectos que puedan haber influenciado de forma especifica
las dimensiones que componen este constructo (“Contribucion para la interacciéon diadica
buena/arménica”; el “Apoyo de base segura’; “Poniendo limites” y “Supervision”).
Finalmente, se discutira los resultados obtenidos.

Respecto al nivel global de sensibilidad observada se encuentra que las
participantes muestran una capacidad para percibir las sefiales de sus hijos, interpretarlas
de forma adecuada y/o emitir respuestas contingentes y apropiadas que es superior a la
de las participantes del estudio de Noblega (2011). Esto estaria sugiriendo que algunos
factores vinculados a la PC incrementan de forma general la sensibilidad de las
participantes.

Uno de los factores mas importantes que puede estar cumpliendo este rol es la
ayuda constante que las madres evaluadas deben proveer a sus hijos (Glenn, et al., 2009;
Rosenbaum et.al., 2007; Russman, 2009; Wanamaker & Glenwick, 1998) ya que esta
hace que las participantes mantengan una disposicion casi permanente para percibir y
responder las sefales de sus hijos.

Unido a lo anterior, existe también la posibilidad de que la mayor dependencia de
los hijos de las participantes no permita la reduccion de la sensibilidad materna que Pianta
et al. (1989) sefialan como necesaria durante la edad preescolar para el desarrollo de una
mayor autonomia del nifio.

Sin embargo, se encuentra también que la sensibilidad de este grupo no es mayor
a la de las madres de otros contextos. Es por ello que se plantea mas bien la posibilidad
de que los resultados obtenidos se deban a una compleja interaccién entre diversos
factores vinculados a la PC de los cuales algunos pueden incrementar y otros disminuir el
nivel de sensibilidad presentado por las madres evaluadas.

Uno de estos factores que disminuiria la sensibilidad materna puede encontrarse
en la sobrecarga de actividades que presentan las participantes debido a que, siendo la
mayoria de ellas la cuidadora primaria de sus hijos, tienen que distribuir su atencion y
tiempo entre la satisfaccion de las diversas demandas de sus hijos (Glenn, et al., 2009;
Wanamaker & Glenwick, 1998), la asistencia a las sesiones de rehabilitacién y otras

tareas diarias que deben realizar. Esto podria generar un efecto negativo sobre la
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sensibilidad ya que, al reducir el nivel de atencidon que se les presta a los nifios es mas
probable que se pase por alto sus iniciativas de comunicacion o que se desarrolle una
relacion diddica basada en interacciones breves que son abruptamente interrumpidas por
la necesidad de ocuparse de otras tareas.

En contraposicion a lo anterior, las entrevistas nos muestran que parte del efecto
negativo de esta sobrecarga de trabajo podria estar siendo contrarrestado por la decision
de las participantes de priorizar el cuidado de los nifios por encima de tareas como el
cuidado de sus hogares o el mantenimiento de un empleo de tiempo completo.

Vinculado a los factores antes mencionados, los datos de las entrevistas presentan
también al estrés por las demandas de la crianza de un nifio con PC como otro de los
factores presente en las participantes y que tiene una relacién negativa con la sensibilidad
materna (Glenn et al., 2009; Shin et al., 2006; Shin et.al., 2008). Sin embargo, puede que
este esté siendo compensado por el soporte social (Shin, 2008) que las participantes
encuentran en otros miembros de su familia o en el centro de rehabilitacién al que asisten,
siendo este Ultimo una fuente importante de soporte de tipo emocional e instrumental ya
que en el pueden compartir sus dificultades y dudas con otras madres que se encuentran
en situaciones semejantes o con profesionales que les brindan informacion y
recomendaciones para la resolucion de los problemas con los nifios con PC.

Un tercer factor dentro de este rubro es el de la dificultad que genera la PC para la
expresion clara de sefales por parte de los nifios (Pennington & McConachie, 2001a) ya
que dificulta a las participantes el proceso de comprensién de los deseos y necesidades
de sus hijos. La asistencia a distintos tipos de terapia podria estar compensando este
efecto al poner a su disposicion estrategias para aproximarse progresivamente a los
deseos de sus hijos y métodos alternativos para la comunicacion que pueden favorecer
una interpretacién mas precisa y menos sesgada de las sefiales de los nifios.

Finalmente, la recomendacién de las terapeutas de lenguaje para que las madres
esperen a que sus hijos expresen de forma verbal sus demandas, incluso en los
momentos en lo que ellas crean saber lo que sus estos desean, posiblemente esté
previene la reduccibn de la sensibilidad. Esta recomendacion disminuye la
monopolizacion materna de las iniciativas de interaccion que comunmente se desarrolla
frente a la frustracion que generar la dificultad para comprender las sefales de un nifio
con PC (Dunst, 1985 citado en Pennington & McConachie, 2001b).
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Para esclarecer en mayor medida los resultados antes mencionados y otros
factores vinculados a los mismos, es necesario realizar un analisis mas puntual de las
dimensiones de la sensibilidad materna en esta muestra.

En primer lugar, respecto a la fluidez, armonia e involucramiento conductual y
afectivo de las participantes en la interaccion diadica con sus hijos, es posible observar un
fendmeno de interaccion de factores semejante al que se encuentra a nivel global puesto
gue esta caracteristica de su comportamiento es superior al de las madres evaluadas en
el estudio de Noblega (2011) pero es muy semejante a la que presenta el estudio de
comparacion del extranjero.

De esta forma, la fluidez y armonia de la interaccion diddica puede verse
comprometida por la dificultad que genera la PC en la habilidad de los nifios para emitir
sefiales claras de sus necesidades. (Basil, 1992; Compén, 2008; Lorente & Bungie, 1997,
Pennington & McConachie, 2001a, 2001b). Si bien esto no afecta necesariamente la
disposiciébn materna para percibir las sefiales de sus hijos, los resultados muestran que
generan dificultades en la interpretacion adecuada de dichas sefiales (Pennington &
McConachie, 2001a). Esto puede llevar al entorpecimiento del flujo de la interaccion
debido a la necesidad constante de “adivinar” el significado de las sefiales que sus hijos
emiten, generando finalmente una falta de resolucion satisfactoria de muchas de las
actividades que la diada inicia.

A pesar de lo anterior, esta dificultad en la comunicacion puede generar también
efectos positivos en la armonia de la interaccién ya que, la preocupacién de las madres
por la salud de sus hijos, lleva a que ellas respondan de forma rapida a todo tipo de
sefiales que ellos emiten sin la necesidad de que presente muestras claras de
incomodidad como gritos o llanto.

Otro de los factores que posiblemente incrementa la calidad de las interacciones
es la dificultad que genera la PC para la manipulacion de objetos (Compén, 2008; Lorente
& Bungie, 1997; Russman, 2009), puesto que propicia la predileccion de las madres por
una interaccion fisica, en la que se da un involucramiento tanto conductual como afectivo.

Junto a lo anterior, el interés de las participantes por aprovechar todas las
oportunidades y medios a su disposicion para el desarrollo de las habilidades tanto fisicas
como cognitivas de sus hijos las lleva a transformar distintas actividades cotidianas en
situaciones de interaccion bastante activas que requieren un elevado involucramiento y
gque resultan emocionantes, interesantes y altamente gratificantes para los dos miembros

de la diada.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




| PONTIFICIA

TESIS PUCP o gz}%sﬁggmo

DEL PERU

Finalmente respecto al comportamiento de los nifios, se tienen que la poblacion de
nifios con PC es propensa a presentar problemas de conducta (Wanamaker & Glenwick,
1998) que en la mayoria de los casos toman la forma de desobediencia a las normas y
una reaccion afectiva negativa ante la imposicion de limites (McDermott et al., 1996). Esto
podria actuar como un factor en contra de este aspecto de la sensibilidad materna al
generar una mayor cantidad de situaciones conflictivas en la interaccion con los nifios. El
efecto negativo de esta dificultad puede estar siendo reducido por una disposicion elevada
de las participantes a ser tolerantes y comprensivas con el comportamiento de sus hijos.

Por otro lado, las madres evaluadas presentan una capacidad superior a la de los
dos grupos de referencia para actuar como “base segura”, facilitando la exploracion de
sus hijos y proveyendo seguridad ante situaciones estresantes. Existen dos factores
principales que pueden ser vinculados a esta caracteristica de las participantes:

El primero implica nuevamente la necesidad constante de asistencia de los nifios
diagnosticados con PC (Glenn, et al., 2009; Rosenbaum et.al., 2007; Russman, 2009;
Wanamaker & Glenwick, 1998) y la preocupacion de sus madres respecto a su estado de
salud ya que generan una disposicion a responder de forma rapida y completa cuando
sus hijos sufren un accidente o muestran sefiales de displacer o temor.

El segundo factor se basa en el gran interés de las participantes en el proceso de
rehabilitacion y aprendizaje de sus hijos. Al tener conocimiento de que en muchos casos
la PC no perjudica en gran medida aspectos cognitivos del desarrollo de un nifio (Lorente
& Bungie, 1997), las participantes muestran un comportamiento instructivo casi
permanente que facilita la exploracion de los nifios y su exposicidén a estimulos nuevos e
interesantes a pesar de su dificultad para el desplazamiento auténomo.

Una caracteristica particular de la enseflanza y estimulacion que imparten las
participantes a sus hijos es la necesidad de involucrarlos en actividades que superan sus
capacidades actuales como parte de su proceso de rehabilitacion (Lorente & Bungie,
1997; Russman, 2009). De esta forma, para facilitar el desarrollo adecuado de nuevas
habilidades en los nifios, se hace necesario que la sensibilidad de las madres, guiadas
por la asistencia de las terapeutas, no solo les permita juzgar cuales actividades pueden
realizar sus hijos en la actualidad sino cuales puede ser alcanzadas mediante la
estimulacion adecuada.

Respecto a la capacidad de las participantes para supervisar la actividad de sus
hijos y prevenir situaciones conflictivas, se encuentra nuevamente que esta es superior a

la del grupo de participantes del estudio de NAblega (2011) pero es semejante a la de las
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participantes del estudio de Posada et al. (2007). El caracter favorable de la primera de
estas comparaciones puede atribuirse al factor antes mencionado de la constante
asistencia requerida por los nifios con PC (Glenn, et al., 2009; Rosenbaum et.al., 2007;
Russman, 2009; Wanamaker & Glenwick, 1998) y la preocupacion de las participantes por
la salud de sus hijos, ya que esta genera una mayor vigilancia de las actividades de sus
hijos y de las posibles necesidades que pudieran tener. Debido a ello, la prevencion de
situaciones conflictivas y el monitoreo constante del estado de sus hijos son
comportamientos que han sido incorporados por las participantes a su rutina de
actividades diarias.

Esto cobra alin mas sentido al revisar distintas investigaciones de nuestro medio,
las cuales plantean que de forma general, los padres y madres de familia en el Peru
prestan una limitada atencion al comportamiento de sus hijos salvo en casos
excepcionales como accidentes o muestras de mal comportamiento (Oyague, 2002;
Salazar et al., 2006).

Por otro lado la semejanza de esta dimensién respecto al grupo de referencia del
extranjero puede ser atribuida nuevamente a un efecto complementario de otros factores,
ya que, la dificultad generada por la PC para el desplazamiento autonomo de los nifios
(Lorente & Bungie, 1997; Russman, 2009) hace innecesario el monitoreo de su traslado
de un espacio a otro. De esta forma, no es necesario para las participantes desarrollar
habilidades de supervision que en otros casos resultaria imprescindible para el cuidado de
nifos en edad preescolar debido a su creciente autonomia para la exploracion de su
entorno (Posada et al., 2007).

Finalmente, en relacién a la imposicion, negociaciéon y mantenimiento de limites
para sus hijos, el comportamiento de las madres participantes no difiere de los grupos de
comparacion. Es probable que al igual que en los casos anteriores exista una
compensacion entre factores que favorecen y factores que perjudican las conductas
asociadas a esta dimension. Si bien durante la observacion, las participantes muestran
una capacidad elevada para la negociacion y disuasion de conductas indebidas o
arriesgadas, los datos de la entrevista nos muestran que la alta carga de trabajo que
implica el cuidado de un nifio con PC (Glenn, et al., 2009; Wanamaker & Glenwick, 1998)
junto a las otras actividades que tiene que realizar a lo largo del dia las obliga a ceder en
algunos casos a las exigencias de sus hijos debido a que no cuentan con el tiempo que

requiere el redirigir su atencion hacia otras actividades mas aceptables.
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Como factores adicionales se unen a lo anterior la posibilidad de que las
dificultades de comportamiento que puede presentar un nifio con PC se centren
justamente en una tendencia a reaccionar de forma indebida en situaciones de imposicion
de limites y reglas (McDermott et al., 1996) y el caracter mas tolerante que muestran
algunas de las participantes respecto al comportamiento de sus hijos; estos dos factores
puede llevar a que las participantes cedan facilmente ante las demandas de sus hijos.

Retornando al andlisis global de los resultados, el mayor nivel de sensibilidad
reportada respecto la observada en las distintas sub-escalas y a nivel global puede ser
explicado de dos formas: Por un lado estd la posibilidad de que, la situacién de
observacion haya generado un resultado inferior al nivel real de sensibilidad de las
participantes, ya sea por la ansiedad que pudo generar ser observadas y evaluadas o
porque el ambiente en el que se llevo a cabo la evaluacion no permitié el despliegue de
ciertas conductas sensibles que se dan en otros contextos.

Otra posible explicacion estaria basada en el efecto de la deseabilidad social
encontrado en distintos contextos de evaluacion en los que se utiliza el auto-reporte como
fuente de informacion (Fisher, 1993). De esta forma, es muy probable que el auto-reporte
de las participantes mediante el MBPQS (Posada et al., 1998 en Posada et al., 2007) esté
expresando una combinacion de su comportamiento real y del comportamiento materno
gue ellas consideran como socialmente mas aceptado (Holtgraves, 2004). De esta forma,
necesariamente el auto-reporte estara mas cerca al ideal de conducta sensible tal como lo
muestran los resultados de esta investigacion.

Es asi que los resultados del presente estudio, sugieren que frente a la PC de sus
hijos, las madres configuran de manera particular su conducta materna y por ende su
sensibilidad. De esta forma, el nivel de sensibilidad de las participantes se ve reducido
principalmente por las dificultades que la discapacidad de sus nifios genera en el flujo y
comprension de la interaccién y por el elevado nivel de estrés que puede llegar a generar
el cuidado de sus hijos.

A pesar de ello, los resultados muestran la importancia de la asistencia de las
participantes al centro de rehabilitacién de sus hijos como elemento compensador, puesto
que este provee una fuente importante de soporte social e instrumental.

Junto a lo anterior, no hay que dejar de lado el rol central que también juega el
compromiso de las participantes con el desarrollo de sus hijos, ya que uno de los factores

que aporta en mayor medida al incremento de su nivel de sensibilidad es el de la actitud
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instructiva que las participantes muestran de forma casi permanente al interactuar con sus
hijos.

En base a los resultados, se abre la posibilidad de favorecer en mayor medida el
desarrollo de la sensibilidad materna de estas madres mediante la implementacion de
algun tipo de asistencia para el manejo del estrés que implica la crianza de un nifio con
PC y la provision de herramientas especificas a las dificultades de crianza que presentan,
siendo la mas importante de estas la de la imposicion de normas y limites.

Para concluir esta discusion es necesario resaltar las limitaciones de este estudio
en relacion a la representatividad de la muestra evaluada y de los grupos de referencia.
Es por esto que los datos obtenidos dentro de esta exploracién no deben ser tomados
como una caracteristica aplicable a todas las madres de nifios diagnosticados con PC
espastica o disquinética.

De esta forma se hace necesario profundizar la investigacién sobre este tdpico
mediante estudios con muestras de mayor amplitud, considerando los efectos que puedan
tener diversas caracteristicas demograficas como edad, ocupacién, numero de hijos,
estrato socioecondémico asi como variables especificas del diagnéstico de PC como
sintomatologia, trastornos asociados o tiempo de tratamiento. Asi mismo, no hay que
dejar de lado el hecho de que las participantes de este estudio fueron contactadas debido
a que asisten con sus hijos a las sesiones de rehabilitacion; de esta forma, tomando en
cuenta la importancia de la actitud instructiva de la madres, también se abre la posibilidad
de explorar las distinciones en el nivel de sensibilidad que pudieran existir con madres con
diferentes niveles de compromiso con el proceso de rehabilitacion.

Por ultimo, otro punto importante es la necesidad de utilizar en investigaciones
futuras sobre este tema, ambientes de evaluacién que permita observar una gama mas
amplia de conductas vinculadas a la sensibilidad de las madres, como serian lugares
publicos que frecuenten o sus propias casas.

A pesar de estas limitaciones, consideramos que este estudio es un punto de
partida para la comprension de la compleja interaccion que se establece entre los nifios

con PC y sus madres.
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Anexo A

Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion

La presente investigacion es realizada para el curso de seminario de tesis por Juan Nufiez del Prado Murillo, alumno del
duodécimo ciclo de la carrera de psicologia en la Pontificia Universidad Catdlica del Per(. Esta tiene como objetivo
obtener mayor informacidn sobre la interaccion que existe entre nifios diagnosticados con paralisis cerebral y sus madres.

Mediante el presente, usted podrd aceptar o rechazar su participacion en las dos etapas que implica este estudio. La
primera consta de una observacion de aproximadamente cincuenta minutos, en la cual se le pedira interactuar con su hijo
de forma natural dentro de uno de los ambientes de la institucion. La segunda implica una entrevista con una duracién
aproximada de una hora, esta se centrara en explorar distintos aspectos de la interaccion diaria que lleva a cabo con su
hijo. La entrevista sera registrada mediante una grabadora para facilitar su posterior analisis.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién que se recoja sera confidencial y no se usara
para ningun otro propdsito fuera de los de esta investigacion. Su nombre no aparecera en ningun otro documento mas que
en este y en la ficha de datos demograficos, por lo que sus respuestas seran anénimas. Una vez analizados los datos, los
casetes con las grabaciones se borraran.

Si tiene alguna duda, puede hacer preguntas en cualquier momento durante su participacion en el estudio, igualmente,
puede retirarse del estudio en cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas o
parte del proceso le parecen incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas.

De tener preguntas sobre el estudio, puede contactar a Juan Nufiez del Prado al teléfono 998584245

Desde ya se agradece su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion. He sido informado (a) de que el objetivo de este estudio es
obtener mayor informacion sobre la interaccién cotidiana entre nifios diagnosticados con paralisis cerebral y sus madres.

Me han indicado también que participaré en una observacion de aproximadamente cincuenta minutos y que
posteriormente responderé a las preguntas planteadas dentro de una entrevista con duracion aproximada de hora. También
he sido informado que el Gltimo de estos eventos seran registrado mediante una grabadora.

Reconozco que la informacién que yo provea en el curso de esta investigacion es estrictamente confidencial y no sera
usada para ningun otro proposito fuera de los de este estudio sin mi consentimiento.

He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre la investigacion en cualquier momento y que puedo retirarme de la
misma cuando asi lo decida sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi
participacion en este estudio, puedo contactar a Juan Nufiez del Prado al teléfono 998584245

Nombre de la Participante Firma de la Participante Fecha
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Anexo B

Datos de la participante.

Nombre:

Edad:

Fecha de nacimiento:

Lugar de nacimiento:

Lugar de domicilio:

Teléfono de contacto:

Estado civil:

Numero de hijos:

Grado de instruccion:

Ocupacion:

Composicion familiar:
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Anexo C

Materiales que se presentaron a la diada dentro del ambiente de observacion.
5 Pelotas de colores (2 grandes 3 pequefias)
1 Piano de juguete con teclas de colores.
6 Autos.

20 Figuras pléasticas de colores rojo, azul, amarillo y verde con formas de aviones, barcos

y autos.

1 Juego musical con luces.
1 Cuento.

2 Soldados plasticos.

3 Muebles.

3 Mufiecos de familia.

1 Cocina.

1 Avibn plastico grande.

10 Animales pléasticos.
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Anexo D

Datos de estudio utilizado como referencia para el andlisis (Posada et al., 2007)
Estudio |
Participantes: 50 diadas madre-hijos pertenecientes a familias intactas de clase media.

Las madres tiene una edad promedio de 33.7 afios. Todas las madres salvo una terminaron la
escuela secundaria, 76% tienen un grado de bachiller. Respecto a su actividad laboral se tiene que
44% de ellas son amas de casa de tiempo completo, 10% tiene trabajos de medio tiempoy 46%
tienen un trabajo de tiempo completo.

Los nifios son 25 varones y 25 mujeres con una edad promedio de 52 al inicio del proceso de
evaluacion. Todos ellos proviene de una muestra no clinica y son de forma predominate
caucasicos.

Resultados

Sensibilidad materna global: M=.65 (de -0.33 a 0.83)

Sub-escalas

Contribucion para la interaccion diadica buena/armonica: M= 6.96 (3.83-8)

Apoyo de base segura: M= 6.42 (2.98-7.4)

Supervisién: M= 6.54 (3.13-7.75)

Poniendo limites: M=6.07 (2.1-8.1)

Estudio Il

Participantes: 40 diadas madre-hijos pertenecientes a familias intactas de clase media.

Las madres tiene una edad promedio de 33.3 afios. Todas las madres salvo una terminaron la
escuela secundaria, 62.5% tienen un grado de bachiller. Respecto a su actividad laboral se tiene
que 42.5% de ellas son amas de casa de tiempo completo, 40% tiene trabajos de medio tiempo y
10% tienen un trabajo de tiempo completo.

Los nifios eran 23 varones y 17 mujeres con una edad promedio de 36 al inicio del proceso de
evaluacion. Todos ellos proviene de una muestra no clinica y son de forma predominate
caucasicos.

Sensibilidad materna global: M=.56 (de -0.25 a 0.83)
Sub-escalas

Interaccion armoniosa: M= 6.94 (4.07-7.88)

Soporte como base segura: M= 6.44 (4.06-7.39)
Supervision: M= 5.74 (3.36-6.97)

Puesta de limites: M=6.07 (3.57-7.79)
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