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RESUMEN

Sensitividad Materna en madres de nifios con un diagnéstico del espectro autista

La presente investigacion tiene como objetivo describir las caracteristicas de la
sensitividad materna en un grupo de madres de nifios con un trastorno del espectro
autista (TEA). Para este fin se conté con la participacién de 12 madres entre 25 y 40 afios
(M=33; DE=4.84) cuyos hijos, con una edad entre 3 y 5 afios (M=58.92 meses;
DE=10.64), presentan un TEA. Para el anadlisis de la sensitividad materna de las madres
se aplico al Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set (MBPQS) a modo de autoreporte.
Los resultados obtenidos mostraron que las madres de nifilos con TEA presentan una
sensitividad promedio, la cual es similar a la obtenida por las madres de nifios normales
de un estudio estadounidense, aunque muy superior al de las madres de nifios normales
de un estudio peruano. Las madres de este grupo se caracterizan por buen
desenvolvimiento en la sub-escala Apoyo de base segura, alentando las conductas
positivas de sus hijos, realizando actividades que contribuyan a centrar su atencion y
mostrandose afectuosas y disponibles para ellos, aunque también se caracterizan por
mostrar dificultades en lo referido a la sub-escala Puesta de limites, manifestando poca
claridad en la negociacion de limites con sus hijos y en su accionar frente a situaciones de
tensién y angustia. Asimismo, estas madres presentan un alto nivel de sensitividad
conductual, estableciendo relaciones de calidad con sus hijos y priorizando el contacto
fisico como una via para mostrarles su afecto.

Palabras clave: Espectro autista, Sensitividad Materna

ABSTRACT

Maternal Sensitivity in mothers of children with autism spectrum disorder

The aim of this study was to describe maternal sensitivity in a sample of mothers of
children with autism spectrum disorder (ASD). A group conformed by 12 mothers between
25 and 40 years old (M=33; SD=4.84) who have a child between 3 and 5 years of age
(M=58.92 months; SD=10.64) diagnosed with ASD was assessed using the Maternal
Behavior for Preschoolers Q-Set (MBPQS) as a self report. The results showed that
mothers of children with ASD report an average level in overall maternal sensitivity, similar
to the sensitivity results obtained by American mothers of children with a normal
development, but highly superior to the one reported by Peruvian mothers also of children
with a normal development. Mothers of this group are characterized for having a good
development in the Secure-base support sub-scale, stimulating positive behaviors in their
children, executing activities that contribute to focus their attention, and being affectionate
and available for them. They also expressed difficulties referred to the Limit setting sub-
scale, showing a lack of clarity in negotiating limits with their children and in their reaction
at distress events. These mothers also showed a high level of behavioral sensitivity,
establishing high quality relations with their children and prioritizing physical contact as a
way to show affection to them.

Key Words: Autism spectrum disorder, Maternal sensitivity
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La sensitividad materna en madres de nifios con un diagndstico

del espectro autista

El concepto de sensitividad materna alude a la capacidad de una madre para
reconocer las necesidades emocionales, cognitivas y comunicacionales de su hijo,
interpretarlas con precision, y responder apropiada y contingentemente a ellas. Ademas,
una madre sensitiva es capaz de identificar cudndo la ausencia de una respuesta resulta
ser lo mas adecuado para su bebé (Ainsworth, Blehar, Waters, & Wall, 1978). Esta
capacidad, como fue conceptualizada por Ainsworth y colegas, no implica un rasgo de
personalidad parental, sino la habilidad de atender, interpretar flexiblemente y armar
respuestas en funcién a la individualidad del nifio (Bretherton, 2000; Seifer & Schiller,
1995).

En cuanto a las caracteristicas de la sensitividad, Tamis-LeMonda (1996) describe
tres elementos fundamentales. El primer elemento es la multidimensionalidad. La
sensitividad puede ser definida a mdltiples niveles: conductual, cognitivo y ambiental,
cada wuno incluyendo un rango de caracteristicas especificas. Las madres
conductualmente sensitivas se expresan a través de la calidad de las interacciones que
establecen con sus hijos, las cognitivamente sensitivas tienen conciencia de las
habilidades, limitaciones, intereses y necesidades de estos, y las ambientalmente
sensitivas se reflejan en el modo en que organizan y estructuran el ambiente y las
experiencias del nifio.

El segundo elemento indica que la sensitividad es especifica en su influencia. Esto
sugiere que las diferentes dimensiones de la sensitividad materna operan selectivamente
en diferentes aspectos del nifio. Asi, ciertas formas de sensitividad materna, como por
ejemplo las respuestas al contacto comunicativo de los hijos, pueden ser centrales en el
desarrollo de los nifios en un dominio en particular, que en este caso seria el desarrollo de
un lenguaje temprano, pero no en otros. En este sentido, las relaciones madre-hijo son
especializadas, no existiendo madres “globalmente sensitivas” sino sensitivas en dmbitos
especificos.

Como tercer y ultimo elemento, se considera que la sensitividad tiene una
naturaleza dindmica y bidireccional, variando en funcion a las influencias provenientes
tanto del nifio como de la madre y el ambiente. En cuanto al nifio, debe considerarse su
edad y caracteristicas personales (Tamis-LeMonda, 1996). Desde la madre, influyen

también sus caracteristicas personales, asi como su funcionamiento psicolégico y la
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percepcion que ésta tiene respecto a su propia parentalidad (Tamis-LeMonda, 1996;
Thompson, 1997). Finalmente, desde el ambiente, se consideran tanto las ideologias y
metas de interaccion esperadas por la cultura (Tamis-Lemonda, 1996; Thompson, 1997)
como la situacion especifica en la que se produce la interaccibn madre-hijo (Thompson,
1997). De este modo, Thompson (1997) sefiala que la sensitividad se encuentra rodeada
de una variedad de atributos afectivos y conductuales de la crianza que estan
interrelacionados y tienen efectos especificos en la sensitividad desplegada hacia el nifio.

Al hablar especificamente de la influencia de la sensitividad materna, se encuentra
gue aquellas madres que se muestran mas sensitivas, transmiten seguridad a sus hijos,
facilitando que estos tengan una imagen positiva de si mismos que los haga sentirse
deseados y valorados por los demas. Esto permite que los nifios se sientan libres de
comunicar sus necesidades y expresar sus deseos, al tener la certeza de que habra
alguien que responda a ellos (Biringen & Robinson, 1991). Asimismo, el apoyo sensitivo
por parte de la madre, tanto al desarrollo de su hijo como a su conducta social, permite
que éste adopte una postura activa de exploracién en el juego, respondiendo a los
estimulos que su madre le provee (Kivija et al., 2001; van den Boom, 1994).

Ahora bien, existe una diferencia importante entre la capacidad de las madres para
discernir con precision las emociones de sus hijos, y la habilidad de responder a ellas de
modo empatico. Asi, por ejemplo, la identificacion de emociones negativas en sus nifios
no garantiza que la madre tenga una respuesta empdatica a éstas. Al no empatizar con el
estado del nifio, la madre no prioriza las necesidades de su hijo en relacion a las propias,
por lo que no despliega conductas destinadas a reducir la angustia de éste y se muestra,
en consecuencia, menos responsiva frente a su hijo angustiado (Leerkes, Crockenberg, &
Burrous, 2004).

Por ello, en el despliegue de la sensitividad materna, el estado emocional de la
madre resulta ser un elemento fundamental; asi, las madres que presentan conductas de
acercamiento y son precisas en la anticipacion de las emociones de sus hijos, se
muestran mas sensitivas y amables, generando en el nifio la seguridad que necesita para
enfrentar sus conductas dubitativas en las interacciones (Kiel & Buss, 2006).
Contrariamente, aquellas madres que no presentan un equilibro emocional adecuado,
pueden transferir dicha inestabilidad a las relaciones con sus hijos. En este sentido,
Pianta, Sroufe, & Egeland (1989) han encontrado que las madres emocionalmente
vulnerables, como consecuencia de alguna pérdida o, en general, de alguna relacién

estresante, responden de modo menos sensitivo a lo esperado, sobre todo con nifios mas
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demandantes como aquellos que presentan rasgos de hiperactividad, o son mas
emocionales o dependientes. A su vez, las madres que presentan rasgos depresivos,
muestran un menor numero de interacciones calidas con sus hijos, ademas de una
conducta inhibida frente a ellos. El estado inhibido genera que las madres propicien
menos conductas de acercamiento con sus hijos, lo que produce una carencia de
experiencias que permitan a estas madres aprender a identificar las reacciones de los
mismos. Esto trae como consecuencia no sélo una reaccién de inhibiciéon en los propios
niflos, sino también una menor precision por parte de la madre en la lectura de las
sefiales del nifio (Pianta et al., 1989).

Desde el nifio, su estado y disposicién afectan la sensitividad materna. De este
modo, se encuentra que la percepcion de las madres del temperamento de su hijo se
asocia a la conducta que despliegan en la interaccion diadica con ellos. Sin embargo, aln
no existe una postura clara en relacion a la manera en que dicha influencia se produce.
Por una parte, se ha encontrado una fuerte asociacion entre la sensitividad materna y la
emocionalidad positiva del nifio. Al hablar de la emocionalidad positiva se hace referencia
tanto a aspectos positivos en el humor y en el juego como a una conducta social en la
interaccion; dichos elementos se reflejan en el nifio a través de felicidad, espontaneidad y
la presencia de contacto visual (Kivija et al., 2001).

Por otro lado, existen hallazgos que plantean una postura contraria a la expuesta,
postulando que la manifestacibn de una emocionalidad negativa por parte del nifio,
reflejada por ejemplo en un llanto frecuente, incrementa las oportunidades de la madre de
identificar la emocién subyacente a estas conductas, y genera en ella, como resultado,
una mayor precision en la identificacion de las necesidades de su nifio. Ahora bien, si
dicha negatividad emocional es excesivamente intensa, puede facilitar una
desensibilizacion de la madre frente a las necesidades del nifio (Leerkes & Crockenberg,
2006; Mertesacker, Bade, Haverkock, & Pauli-Pott, 2004). Asi, si bien es importante una
cuota de emocionalidad negativa en el nifio que permita que la madre desarrolle la
capacidad de ser sensitiva a su malestar, si el nifio resulta altamente irritable dificulta que
ésta pueda ajustar sus acciones a su estado emocional (van den Boom, 1994).

De este modo, asi como el estado de la madre genera influencia en su
sensitividad, el estado emocional del nifio y las dificultades que su desequilibrio pueda
generar, repercuten en la actitud de la madre frente a su hijo, y por ello también, en su

sensitividad materna. Ahora bien, debido al interés del presente estudio, resulta
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fundamental describir como las particularidades de los nifios que presentan un trastorno
del espectro autista (TEA) pueden influir en la sensitividad de sus madres.

Al enterarse que van a ser padres, las personas desarrollan y adaptan cogniciones
acerca de su rol parental, las cuales incluyen pensamientos, actitudes y creencias que se
generan antes de que el nifilo nazca y son modificadas en la interaccion con su hijo en
desarrollo (Kuhn, Carter, & Carter, 2006). En relacion a ello, en los padres de nifios con
dificultades intelectuales se evidencia un riesgo incrementado de presentar sentimientos
de pérdida (del nifio perfecto o sofiado y de la propia libertad personal), impotencia
(experimentando un alto nivel de estrés al no poder cambiar las circunstancias y no recibir
la ayuda que necesitan) y fracaso (ya que las dificultades de sus hijos no les permiten
alcanzar sus propias metas) (Olson & Hwang, 2001). Asimismo, el aceptar que un hijo
presenta una discapacidad, supone un proceso de duelo; en el caso de la mayoria de
madres, dicho proceso se experimenta principalmente a nivel emocional, expresando sus
emociones negativas de manera rapida e intensa en la interaccion con su hijo. Esto les
genera un gran sentimiento de culpa, dirigiendo su ira hacia si mismas y desplegando
hacia ellos conductas compensatorias de sobreproteccion (Pelchat, Levert, & Bourgeois-
Guérin, 2009).

En el caso especifico de los TEA, si bien existe una amplia literatura respecto a
investigaciones relacionadas a nifios con este diagndéstico y sus madres, éstas se refieren
basicamente al apego del nifio (Hoppes & Harris, 1990; Kobayashi, 2000; Oppenheim,
Koren-Karie, Dolev, & Yirmiya, 2009), calidad de vida (Lee, Harrington, Louie, &
Newschaffer, 2008), estrés y preocupacién parental (Hoffman, et al., 2009; Lee et, al.,
2008; Olson & Hwang, 2001), y cogniciones parentales (Kobayashi, 2000; Kuhn et, al.,
2006).

Dichos hallazgos permiten también una comprensién de la dinamica madre- hijo y
la influencia que ésta tendria sobre la sensitividad materna. En tal sentido, se observa que
el comportamiento atipico de los nifios con este trastorno dificulta su prediccion. Por ello,
la interpretacion de este comportamiento juega un rol fundamental en la experiencia
parental, evidencidndose que las cogniciones de los padres acerca de las discapacidades
de desarrollo en sus hijos, pueden afectar su percepcion tanto del comportamiento
maladaptativo del nifio como de sus dificultades sociales. Asimismo, las cogniciones de
estos padres respecto a su parentalidad pueden caracterizarse por una sensacion de baja
competencia en el rol parental y la presencia de afectos negativos como culpa, estrés y

depresion en la interaccién con sus hijos (Kuhn et, al., 2006).
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En nuestro pais no existen estudios de la sensitividad materna en madres de nifios
con un TEA. Sin embargo, en su estudio de representaciones mentales de la maternidad
en madres de nifios con este trastorno, Auad (2009) encuentra que al identificar
conductas anormales en sus hijos y conocer su diagnostico, la imagen ideal que las
madres habian representado de ellos durante el periodo prenatal es afectada,
confirmando en la realidad su temor de que sus hijos no nacieran sanos. En este sentido,
el choque entre ambas imagenes no es integrado facilmente en la mente de cada madre,
generando dificultades en el vinculo con su hijo y en el desarrollo de sus funciones
maternales. En consecuencia, se encuentran formas de relacion de las madres con sus
hijos que resultan inadecuadas, tales como la sobreproteccion, la intrusividad y la
ambivalencia (Auad, 2009).

Ahora bien, para un mejor entendimiento de las caracteristicas de un nifio con TEA
y de como éstas afectarian la sensitividad de su madre, es necesario hablar
especificamente de la definicién del trastorno y sus manifestaciones, las cuales a pesar
del tiempo transcurrido desde las primeras descripciones del autismo, no han sufrido
mayores variaciones (Happé, 2007).

El autismo es actualmente definido, de modo general, como un trastorno del
desarrollo que se caracteriza por tres aspectos: un deterioro de la comunicacion verbal y
no verbal, una dificultad en la interaccién social, y la manifestacion de un repertorio de
actividades e intereses que es restringido y estereotipado (Eikeseth, 2009; Folstein, 1999;
Frith, 2004; Klauck, 2006; Lopez, Rivas, & Taboada, 2009; Trottier, Srivastava, & Walker,
1999). Sin embargo, debido a la heterogeneidad del trastorno y la presencia de
diferencias individuales muy marcadas que pueden asociarse a diversos trastornos, en la
actualidad aparece con fuerza la concepcion de trastornos del espectro autista (TEA)
(Lopez et al.,, 2009), la cual plantea entender el trastorno como un continuo de
caracteristicas, sintomas, factores etiolégicos y respuestas frente a los tratamientos
(Rapin, 2002). Desde esta postura, Lépez et al. (2009) reconocen al autismo como un
trastorno neuropsicologico de curso continuo, planteando la existencia de niveles de
funcionamiento dentro del mismo. Esto permite una aproximacion mas realista a la
heterogeneidad del trastorno que valora las diferencias en el funcionamiento de los
individuos que la padecen. En ese sentido, el espectro incluye, en un polo del continuo, al
trastorno autista entendido bajo la concepcion presentada por Kanner en 1943, que
enfatiza la incapacidad de estos nifios para establecer relaciones con las personas,

retrasos y alteraciones en la adquisicion y uso del lenguaje y una insistencia obsesiva en
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mantener el ambiente sin cambios; y al otro polo, al trastorno de Asperger, caracterizado
por una limitacioén de las relaciones sociales, extrafias pautas comunicativas y un caracter
obsesivo en pensamiento y acciones; debido a su indefinicion, el trastorno generalizado
del desarrollo no especificado se encuentra al medio del espectro (Lopez et al., 2009).

En cuanto al diagnéstico del trastorno, la triada de problemas de comportamiento
mencionada anteriormente es utilizada en la actualidad, siendo necesario que sus
elementos se presenten de manera conjunta y desde la infancia temprana (Frith, 2004).
Debido a su importancia tanto en el entendimiento del trastorno como en su diagnéstico, a
continuacion se presenta una descripcion detallada de cada uno de los elementos que
conforman esta triada.

En relacién al primer aspecto, deterioro cualitativo de la comunicacién verbal y no
verbal, se presentan signos conductuales como el retraso en la adquisicién del lenguaje o
la ausencia del habla, asi como la falta de juego de ficcién espontaneo y variado (Frith,
2004; Lépez et al., 2009). En lo referente al lenguaje, es necesario hacer una distincion
entre éste y la comunicacion. En tal sentido, algunos de los nifios que no hablan tampoco
utilizan sus gestos y expresiones faciales en su reemplazo, por lo que la comunicacién se
ve gravemente limitada (Frith, 2004).

Por su parte, los nifios que pueden hablar manifiestan una seria alteracién en su
habilidad para iniciar o sostener una conversacién con otros, utilizando el lenguaje de
manera estereotipada y repetitiva (Folstein, 1999; Lopez et al., 2009). Al mismo tiempo, el
volumen, la entonacion, la velocidad, el ritmo o la acentuacion del habla en estos nifios
puede ser anormal, y las estructuras gramaticales muestran un uso idiosincratico del
lenguaje. Se evidencia a menudo un trastorno del uso pragmatico del lenguaje (Folstein,
1999; Lopez et al., 2009), por lo que manifiestan incapacidad para integrar palabras y
gestos o para comprender aspectos humoristicos o no literales del lenguaje.

En lo que respecta al area de la comunicacion pre-verbal, los nifios con este
trastorno presentan déficits, especialmente en lo referido a la atencién conjunta. Al hablar
de atencion conjunta se hace alusion a las conductas utilizadas tanto para seguir como
dirigir la atencién de otra persona hacia un evento u objeto con el fin de compartir un
interés por el mismo. En el caso de los nifios con autismo, la posibilidad de que alcancen
niveles 6ptimos en el area de comunicacion pre-verbal depende en gran medida de que
sus cuidadores realicen el esfuerzo de adaptar su conducta en la interaccion, al nivel de

lenguaje del nifio; cuando dicho esfuerzo no se produce, se observa como consecuencia

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

DEL PERU

una escasa sincronizacion con el nifio y gran cantidad de verbalizaciones demandantes
hacia él (Siller & Sigman, 2002).

Asimismo, se ha encontrado que a diferencia de otros nifios, al atender a un
estimulo los nifios con TEA centran su atencién en los aspectos visuales y motores del
mismo y no capturan de modo inmediato su cualidad emocional. Esto Ultimo genera que
presenten un desempefio deficiente en tareas de imitacion simple y en aquellas que
requieren del reconocimiento o imitacion de emociones faciales, manifestando a su vez un
procesamiento menos preciso de las respuestas sensitivas de sus padres (van 1Jzendoorn
et al., 2007).

En cuanto al tipo de juego que desarrollan, el juego simbdlico se encuentra
ausente o notablemente alterado; estos nifios no tienden a implicarse en rutinas o juegos
imaginativos simples, y si lo hacen, esto se produce fuera de contexto o de manera
mecanica (Lépez et al., 2009).

El que los nifios con TEA presenten dificultades en la comunicacion verbal y no
verbal, afecta la sensitividad materna en tanto una de las vias principales para propiciar el
contacto madre-hijo se encuentra alterada. Asimismo, el que los nifios tengan un juego
estereotipado y mecéanico dificulta que las madres puedan involucrarse en actividades
ludicas de imitacién y simbolicas con ellos, esfera en la que cominmente se podrian
generar momentos de sintonia entre la diada.

El segundo criterio, deterioro cualitativo de la interaccion social reciproca, incluye
una escasa utilizacion de la mirada y los gestos, asi como un limitado nimero de
relaciones personales. Estas caracteristicas, segun Frith (2004), son dificiles de
determinar en los primeros afios de vida, ya que buena parte de la interaccién social a
edades tempranas se produce a través de la interaccion fisica. Por ello, el reconocimiento
de este criterio puede obtenerse con mayor facilidad entre el segundo y tercer afio de
vida, siendo un dato clave la falta de respuestas sociales hacia otros nifios que en
condiciones normales se dan (Frith, 2004). En este sentido, mientras el nifio que se
desarrolla con normalidad tiende a mostrar interés por los demas nifios, el nifio con TEA
tiende a manifestar mayor interés por el mundo de los objetos (Folstein, 1999; Frith, 2004;
Lépez et al., 2009).

Lépez et al. (2009) refieren que en el caso de estos nifios su limitado nimero de
relaciones evoluciona con el tiempo, por lo que aquellos de menor edad pueden presentar
poco o ningln interés en establecer vinculos amicales, mientras que los mayores, si bien

pueden estar interesados en establecer este tipo de relacion, no tienen una comprension
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de las normas convencionales implicitas en la interaccion social. Ademas, al estar a
menudo afectada la conciencia sobre los demas, no reconocen las necesidades y
malestares de otros, estando ausente la busqueda espontdnea de actividades
placenteras, intereses y objetivos compartidos por otras personas, pudiendo prescindir de
la presencia de otros nifios (Lépez et al., 2009).

Debido a la incapacidad de los nifios con TEA al reconocer las necesidades y
estados emocionales de los otros, la sensitividad materna de sus madres podria verse
afectada debido a que la blusqueda espontanea de una interaccién vendria sélo por parte
de ellas. Asi, al intentar relacionarse con sus hijos notando pocas expresiones de su
parte, se generaria un malestar en la madre que podria dificultar su sensitividad.

Finalmente, el tercer criterio, manifestacién de un repertorio claramente restringido
de actividades e intereses, considera signos conductuales que incluyen estereotipias
motrices simples como aletear las manos y mecerse o intereses que son anormalmente
intensos o anormalmente limitados (Frith, 2004; Lopez et al., 2009). Frith (2004) refiere
que las estereotipias previamente mencionadas pueden carecer de importancia si se trata
de un bebé, pero en la nifiez se hallan estrechamente vinculadas al trastorno y su
persistencia da cuenta de un retraso o una alteracién del desarrollo cerebral. Por otro
lado, en nifios mayores se observan tanto rituales y rutinas complicadas, las que reflejan
una insistencia en la invariabilidad y tendencias obsesivas, como intereses extrafiamente
limitados y preocupaciones peculiares (Frith, 2004).

A partir de ello, se puede pensar que al tener los nifios con TEA intereses tan
limitados y rigidos, la madre cuenta con menos opciones y oportunidades de introducir
elementos nuevos al repertorio de conductas y actividades de su hijo, por lo que sus
posibilidades de entrar en su mundo estereotipado se ven notoriamente restringidas. Al
tener que hacer un esfuerzo adicional por entrar en el espacio de sus hijos, la sensitividad
materna de las madres se puede ver alterada, de modo positivo 0 negativo, dependiendo
de sus caracteristicas individuales. En este sentido, mientras algunas pueden tornarse
més sensitivas en dicho esfuerzo, otras pueden experimentar estrés y frustracion,
resultandoles mas dificil el desarrollo de su sensitividad.

Frith, Leslie y Baron-Cohen (citados en Happé, 2007 & Riviére & Nufiez, 2001),
han propuesto que la triada de problemas de comportamiento en un trastorno del espectro
autista es una expresion de las dificultades de mentalizacién que presentan las personas
diagnosticadas con este trastorno, produciéndose asi una distorsion en lo que se conoce

como teoria de la mente. Al hablar de teoria de la mente se hace referencia a una
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capacidad automética e inconsciente de “atribuir mente” a otros, pudiendo predecir y
comprender la conducta de estos en funcion de entidades mentales tales como las
creencias y los deseos (Frith, 2004; Happé, 2007; Riviere & Nufiez, 2001). Esta
competencia se desarrolla entre los tres y cinco afos de edad en nifios con un desarrollo
normal y presupone tanto una conciencia de que los otros pueden tener estados
mentales, como la diferenciacion de los estados mentales propios y ajenos (Riviere &
Nufez, 2001). Al presentar un problema al mentalizar, el nifio con TEA carece de pautas
declarativas y protodeclarativas, por lo que comunica sus deseos y necesidades a modo
de exigencia; dicha forma de comunicacioén no tiene como finalidad cambiar la mente de
otros, sino Unicamente generar una modificacion en el mundo fisico que permita la
satisfaccion de sus deseos y necesidades (Riviere & Nufiez, 2001).

Al tener sus hijos como finalidad sélo la satisfaccion de sus propios deseos y
necesidades, las madres de nifios con TEA los describen como significativamente menos
responsivos y expresivos de apego y cercania emocional, lo cual interfiere con su
capacidad de ser reciprocos en la interaccién con su madre y retroalimentar positivamente
a la misma, siendo esta incapacidad una fuente de estrés parental (Hoppes & Harris,
1990).

Ahora bien, el estrés parental experimentado se relaciona también a la conducta
del nifio y la severidad del trastorno, por lo que las madres de nifios con TEA presentan
mayor estrés y menor cercania a sus hijos cuanto mas problemética es la conducta del
nifo y mas severo su trastorno (Hoffman, Sweeney, Hodge, Lépez-Wagner, & Looney,
2009). A su vez, dicho estrés contribuye a elevar los niveles de depresién experimentados
por las madres (Olson & Hwang, 2001; Smith, Oliver, & Innocenti, 2001),
predisponiéndolas a enfocar su parentalidad desde una perspectiva estresante, con
mayor resignacion y menos capacidad de decision frente a las practicas de crianza
(Jackson & Huang, 2000). Esto afecta negativamente su percepcion de auto-eficacia en el
rol parental (Jackson & Huang, 2000; Kuhn, et al., 2006).

Finalmente, Auad (2009) sefiala que las madres de nifios con TEA muestran
dificultades para lograr una sintonia afectiva con sus hijos, lo cual puede deberse a los
contenidos de su representacion mental. Estos contenidos (afectos, impulsos y fantasias)
se habrian construido a partir de la experiencia subjetiva de estar con un hijo con la
sintomatologia propia de este trastorno.

Asi, considerando los dafios en la interaccion social y la comunicacion que los

ninos con TEA presentan, y teniendo en cuenta su incapacidad para expresar de modo
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explicito sus emociones, surge una interrogante respecto a la capacidad de las madres de
responder de manera rdpida y adecuada a las sefiales de estos nifios. Por ello, el
presente estudio plantea explorar las caracteristicas de la sensitividad materna reportadas
por madres cuyo hijo ha sido diagnosticado con un TEA en Lima. El estudio tiene ademas
como objetivos secundarios comparar la sensitividad materna presentada por las madres
participantes, tanto con la sensitividad materna ideal como con la sensitividad materna
presentada por las madres de dos estudios comparativos. Para ello se disefid una
investigacion en la cual las madres de nifios con este trastorno reportaron las
caracteristicas de su sensitividad materna a través del Maternal Behavior for Preschoolers
Q-Set (MBPQS) (Posada, Kaloustian, Richmond, & Moreno, 2007).
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Método

Participantes

El presente estudio contd con una muestra de 12 madres de nifios con un
trastorno del espectro autista (TEA) cuyas edades oscilan entre 26 y 40 afios (M=33,
DE=4.84). En cuanto a su estado civil, 11 viven con su pareja (7 casadas y 4 convivientes)
y una es separada. Respecto a su grado de instruccion, la mitad cuenta con secundaria
completa y la otra mitad con educacion superior completa. En relacion al nimero de hijos,
nueve tiene soélo un hijo, mientras que las tres restantes tienen dos.

En lo referido a sus hijos con TEA, son ocho hombres y cuatro mujeres con
edades entre 40 y 70 meses (M=58 meses, DE=10.64); 10 de ellos son hijos Unicos o
mayores, mientras que dos son los menores de dos hermanos. De acuerdo al reporte de
las madres, tres tienen diagnésticos de autismo, cuatro de un trastorno generalizado del
desarrollo y cinco de Asperger.

En once de los casos, las diadas fueron contactadas a partir de una asociacion
dedicada al trabajo con nifios diagnosticados con TEA y sus familiares, la cual ofrece
terapias con una orientacion cognitivo-conductual; la diada restante se contacté a través
del centro de atencidn interdisciplinaria a la que asiste, donde sigue una terapia vincular
de orientacion dinamica. Previo al contacto con las madres, ambas instituciones
garantizaron que los nifios tuvieran un TEA.

La seleccion de las participantes se realizé en funcion a la accesibilidad de la
investigadora y los criterios de inclusion correspondientes a los objetivos del estudio:
madres entre 25 y 40 afios de edad que tengan un hijo entre 3 y 5 afios con TEA, sean de
nivel socioecondmico medio y tengan un nivel de instruccion minimo de secundaria
completa. Una vez que se accedid6 a las madres, ellas aceptaron participar
voluntariamente en el estudio firmando un consentimiento informado (Anexo A).

Medicion

El presente estudio exploro la sensitividad materna, expresada en la conducta de
la madre, a través del Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set (MBPQS) de Posada,
Moreno y Richmond (1998 citado en Posada et al.,, 2007), instrumento que permite
describir la conducta de cuidado materna desplegada hacia nifios en afios preescolares (3
a 5 afos) en contextos cotidianos.

El instrumento consta de 90 enunciados, los cuales mediante un amplio rango de

conductas maternas permiten describir, segun lo planteado por Ainsworth et al. (1978), el
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grado en que una madre reconoce las necesidades emocionales, cognitivas y
comunicacionales de su hijo, las interpreta y responde apropiada y contingentemente a
ellas. Ademas de dar un puntaje general de sensitividad materna, la mayoria de los
enunciados forman cuatro sub-escalas especificas (Posada, et al., 2007):

La primera sub-escala, Contribucion de la madre a interacciones armoniosas
madre-hijo/a (n=20) se refiere tanto a un involucramiento conductual como afectivo en las
transacciones madre-hijo (p.e. el item 23: Frecuentemente usa prohibiciones verbales, por
ejemplo: “no, no lo hagas”). La segunda, Apoyo de base segura (n=22), describe tanto la
seguridad que la madre provee como el apoyo que le da a las exploraciones de su hijo
(p.e. el item 2: No se da cuenta o es insensible a las sefales de molestia o angustia del
nifio). En relacion a la tercera sub-escala, Supervision (n=8), ésta da cuenta de la
habilidad del cuidador para monitorear el recorrido del nifio, anticipar situaciones
problematicas y balancear las tareas de supervision y participacion en las actividades del
nifio (p.e. el item 61: Parece estar al tanto del nifio(a) ain cuando no se halle en la misma
habitacion). Finalmente, la sub-escala Puesta de limites (n=5) se refiere al modo en que la
madre establece reglas y limites para las actividades de sus hijos, si considera o no lo que
su hijo desea y como maneja las violaciones de dichas reglas (p.e. el item 65: Es critica y
rigida cuando se rompen las reglas. Contrario: Es flexible y comprensiva cuando se
rompen las reglas).

En cuanto a la confiabilidad de las sub-escalas, Contribucién de la madre a
interacciones armoniosas madre-hijo/a y Apoyo de base segura tienen una confiabilidad
de 0.89, Supervision tiene una consistencia interna de 0.74 y Puesta de limites de 0.81
(Posada, et al., 2007).

Este instrumento puede ser utlizado tanto en la modalidad de observacion
(Posada, et al. 1998 citado en Posada, et al. 2007) como de autoreporte (Carbonell, Plata,
& Alzate, 2006), siendo esta Ultima modalidad la empleada en la presente investigacion.
Para ello se realiz6 una adaptacion de los items de la version original de observacion
mediante la modificacion de los enunciados, los cuales fueron cambiados de tercera a
primera persona, respectando el contenido y la intencion de los mismos (Anexo B).

La aplicacion del instrumento requiere una distribucion rectangular de los items,
los cuales deben ser organizados inicialmente en 3 pilas, para luego ser nuevamente
divididos en 9 grupos de 10 items cada uno, realizando una escala que va desde lo “mas
caracteristico” de la madre (pila 9) a lo “menos caracteristico” (pila 1). El puntaje del item,

gue corresponde al nimero de pila donde fue ubicado finalmente, es correlacionado con
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el puntaje ideal de la madre altamente sensitiva (Posada, et al. 2007), obteniendo el
puntaje general de sensitividad materna de la participante. Dicho puntaje ideal fue
determinado por cuatro jueces profesionales conocedores de la teoria del apego, quienes
clasificaron los items del MBPQS para reflejar la conducta prototipicamente sensitiva de la
madre de un niflo preescolar.

Si bien no se han encontrado estudios que comparen los resultados obtenidos a
través de este instrumento en la modalidad de observacion y autoreporte, Teti & McGourty
(1996) refieren que el Attachment Q-Set, instrumento utilizado para medir el apego cuya
composicion es similar a las del MBPQS, reduce el sesgo producido por la deseabilidad
social al propiciar una distribucion forzada de las conductas. Ademas, los autores
encontraron que la evaluacién de las madres de las conductas observadas en sus hijos y
la evaluacion que realizaron observadores entrenados respecto a estas mismas
conductas, obtuvieron una correlacion estadisticamente significativa y moderada (r=.53;
p<.01). Los hallazgos respecto a este instrumento apoyarian la idea de que en el caso de
autoreporte del MBPQS, la deseabilidad de las madres al categorizar sus propias
conductas se veria controlada al tener que realizar una eleccién forzada en la que no
todas las conductas esperadas socialmente puedan tener una alta puntuacion.

Si bien en Latinoamérica el instrumento ha sido utilizado en un estudio colombiano
realizado por Carbonell et al. (2006), en la actualidad no existen estudios peruanos
publicados que hayan trabajado con el instrumento. Sin embargo existen investigaciones
de sensitividad materna en otras poblaciones que estan en proceso de elaboraciéon (M.
Néblega, comunicacion personal, Junio 24, 2011).

Procedimiento

Para la recoleccién de informacién se pacté un encuentro con las participantes en
su domicilio con una duracién aproximada de dos horas. Durante la reuniéon se llené una
ficha de datos (Anexo C) y la madre respondié a unas preguntas introductorias (Anexo D),
para luego aplicar la prueba Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set (Posada et al.,
2007).

Con la informacion obtenida mediante la prueba, se realizaron los siguientes
andlisis estadisticos: A nivel general, se correlacioné los puntajes de las 90 conductas de
las participantes con los puntajes correspondientes al comportamiento materno ideal,
obteniendo el puntaje general de sensitividad materna de la participante. A continuacion,
se calcularon los estadisticos de tendencia central para el grupo (media, desviacion

estandar y puntajes minimos y maximos).
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En relacion a las sub-escalas, para cada una de ellas se calcul6 el promedio de los
items que la conforman, obteniendo el puntaje de cada participante en la sub-escala en
cuestion. Cada uno de los promedios se compar6 con el puntaje ideal esperado, asi como
con los puntajes obtenidos en los estudios de comparacion.

Finalmente, a nivel de los items, se analiz6 cada uno de ellos mediante sus
estadisticos descriptivos (media, desviacion estandar y puntajes minimos y maximos)
para identificar aquellos cuyos puntajes se diferenciaban en mayor medida del puntaje
ideal, y aquellos en los que no habia diferencia alguna. Asimismo, se conocio los items
mas caracteristicos de las madres y los menos caracteristicos a partir de sus
puntuaciones promedio. Finalmente, a través de la desviacion estandar de los promedios
de cada item se pudo conocer aquellos con mayor y menor estabilidad en el grupo

participante.
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Resultados

Ademas de su comparacion con los puntajes de una madre idealmente sensitiva,
para el andlisis de los datos obtenidos en la presente investigacion, se emplearon los
puntajes reportados en la modalidad de observacién de dos estudios comparativos
(Anexo E). Uno de ellos, compuesto por dos muestras, fue llevado a cabo en Estados
Unidos por Posada et, al. (2007) y el otro en Peru por M. Néblega (comunicacion
personal, Junio 24, 2011).

A modo general, como se muestra en la Tabla 1, la comparacién con las muestras
del estudio de Posada et, al. (2007) indica que las madres de nifios con TEA evaluadas
en el presente estudio reportan una sensitividad materna general semejante; esto quiere
decir que la percepcién de su capacidad para reconocer las necesidades emocionales,
cognitivas y comunicacionales de sus hijos, interpretarlas con precision y responder de
manera apropiada y contingente a ellas es similar a la observada en otras madres de ese
contexto. Sin embargo, al comparar los resultados obtenidos con los de un estudio con
madres peruanas (M. Néblega, comunicacién personal, Junio 24, 2011), la sensitividad de
las madres del grupo de estudio es muy superior desde su perspectiva.

En relacion a las sub-escalas, las madres evaluadas refieren un desempefio
inferior respecto a lo esperado en una madre idealmente sensitiva en la sub-escala
Contribucién a interacciones armoniosas madre-hijo, aunque superior a las muestras de
los dos estudios de comparacién, es decir, el grupo estudiado reporta un mayor
involucramiento conductual y afectivo en las transacciones madre-hijo; esto resulta
particularmente notorio al ser comparado al estudio con madres peruanas.

La sub-escala Apoyo de base segura, referida a la seguridad que la madre provee
y el apoyo que le da a las exploraciones de su hijo, si bien comparativamente muestra un
mayor nivel al alcanzado en los estudios de comparacién, al ser contrastada con lo
idealmente esperado presenta un promedio menor.

En cuanto a la tercera sub-escala, Supervision, segun lo reportado por las madres
de nifios con TEA respecto a su habilidad para monitorear el recorrido de su hijo, anticipar
posibles situaciones conflictivas y balancear las tareas de supervision y participacion en
sus actividades, ésta es mejor a la presentada por las madres de una de las muestras del
estudio estadounidense y la del estudio peruano, pero no a la obtenida en la muestra

estadounidense restante ni a lo esperado en una madre idealmente sensitiva.
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Finalmente, la sub-escala Puesta de limites evidencia que las participantes
refieren una menor capacidad para establecer reglas y limites en las actividades de sus
hijos, asi como para considerar lo que estos quieren y manejar las trasgresiones a la
norma; esto respecto tanto a los estudios de comparacion como a lo idealmente
esperado.

En lineas generales, en ninguna de las sub-escalas el desempefio reportado por
las madres de nifios con TEA es superior a lo idealmente esperado. Ahora bien, son las
conductas de la sub-escala Puesta de limites las que presentan un nivel inferior en las

participantes, siendo menos caracteristicas en el grupo evaluado.

Tabla 1
Sensitividad Materna General y sus Dimensiones.
Estudio Sensitividad M DE Min Max
General 0.64 0.1 0.44 0.77
Sub-escala 1 7.01 0.4 6.30 7.60
Actual Sub-escala 2 7.06 0.3 6.55 7.55
Sub-escala 3 6.38 0.8 5.00 7.75
Sub-escala 4 5.38 0.9 3.40 6.40
General 0.65 0.23 -0.33 0.83
Sub-escala 1 6.96 0.86 3.83 8.00
Muestral Sub-escala 2 6.42 0.82 2.98 7.40
Sub-escala 3 6.54 0.81 3.13 7.75
Posada Sub-escala 4 6.07 1.12 2.10 8.10
(2007) General 0.56 0.29 -0.25 0.83
Sub-escala 1 6.64 1.08 4.07 7.88
Muestra 2 Sub-escala 2 6.44 0.98 4.06 7.39
Sub-escala 3 5.74 0.85 3.36 6.97
Sub-escala 4 6.07 0.78 3.57 7.79
General 0.12 0.43 -0.55 0.71
Sub-escala 1 5.13 1.75 2.60 7.60
Noblega (2011) Sub-escala 2 5.04 1.44 2.86 7.45
Sub-escala 3 4.65 1.46 1.88 6.75
Sub-escala 4 5.47 0.92 3.80 8.20
General 1.00
Sub-escala 1 7.10
Ideal Sub-escala 2 7.31
Sub-escala 3 7.59
Sub-escala 4 7.10

Nota. 1=Contribucién a interacciones armoniosas madre-hijo 2=Apoyo de base segura 3=Supervisién 4=Puesta de limites

En relacién a las conductas de las participantes que son semejantes al ideal
(véase Tabla 2), se evidencian coincidencias tanto en conductas poco caracteristicas
como en conductas que no son ni caracteristicas ni no caracteristicas del comportamiento

de las madres de nifios con TEA.
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De este modo, las madres evaluadas, al igual que lo esperado en una madre
idealmente sensitiva, sefialan que referirse a sus hijos utilizando términos descalificadores
es algo poco caracteristico en su conducta, lo cual muestra que estas madres refieren un
comportamiento sensitivo en el que otorgan importancia a relacionarse de modo
armonioso con sus hijos.

De otro lado, en relaciéon a las conductas que no son ni caracteristicas ni no
caracteristicas, las madres evaluadas coinciden con la madre ideal tanto en la importancia
otorgada a expresarles a sus hijos que estan pasando momentos agradables junto a ellos
como en el fortalecimiento de su sensacién de contar con una base segura que los cuida

y protege mediante el reforzamiento de sus momentos de juego.

Tabla 2
Conductas Sensitivas que muestran Semejanzas entre las Madres de Nifios con TEA y la
Madre Idealmente Sensitiva.

Puntaje Diferencia

Enunciado M Ideal (PP-PPI) Sub-escala
44  Cuando me muestra algo con lo que esta
Juga_lr)do, pregunto, hago comentarios 6.25 6.25 0.00 2
positivos y lo(la) animo a hacer algo con
este.
81 I;agtoexpreso gue estoy pasando un buen 6.25 6.25 0.00 i
60 Soy critica o me fastidio con él(ella); digo: 1.25 1.5 0.00 1

“jeres torpe...te dije que no!”.
Nota. 1=Contribucién a interacciones armoniosas madre-hijo 2=Apoyo de base segura

Al hablar de las conductas de las participantes que mas se contraponen a lo
esperado en una madre idealmente sensitiva (teniendo como criterio una diferencia igual
0 mayor a 3 puntos), la Tabla 3 muestra dos conductas maternas que las madres
evaluadas identifican como més caracteristicas de si mismas en comparacion con lo
esperado idealmente, y una que consideran menos caracteristica de su conducta. En
cuanto a las conductas mas caracteristicas, las madres le otorgan una gran importancia al
contacto fisico y aunque en menor medida, otra conducta que refieren como caracteristica
de su comportamiento se vincula a la generacién de situaciones que permitan el
mantenimiento del foco atencional de sus hijos. Por otro lado, al ser identificada como una
conducta poco caracteristica, se evidencia que las madres no suelen facilitar el
comportamiento de exploracion de sus hijos. La Tabla 3 permite observar cémo dos
conductas que pertenecen a una misma sub-escala, en este caso Apoyo de base segura,

se diferencian de lo idealmente esperado de modo opuesto.
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Tabla 3

Conductas Sensitivas que muestran Diferencias entre las Madres de Nifios con TEA y la
Madre Idealmente Sensitiva.

Puntaje  Diferencia

Enunciado M Ideal (PP-PPI) Sub-escala
36 Realizo _a}ctmdades gue ayuden a centrar 6.75 3 3.75 2
su atencion
16 Disfruto el contacto fisico con mi hijo(a). 8.58 5.50 3.08 -
51 Facilito con sutileza las exploraciones que
hace permitiendo que se aleje y luego 5.75 8.75 -3.00 2
regrese a mi.

Nota. 2= Apoyo de base segura

Por otro lado, en relacion a las conductas mas caracteristicas de las madres del
estudio (las conductas que obtuvieron un mayor puntaje promedio en comparacion a
todas las conductas evaluadas), la Tabla 4 muestra, en primer lugar, que las participantes
refieren reforzar el comportamiento positivo y los logros de sus hijos. En este sentido,
utilizan tanto elogios como expresiones de afecto que los hagan sentir exitosos,
conductas que evidencian que las madres contribuyen al establecimiento de interacciones
armoniosas con sus hijos y actian como apoyo al establecimiento de una base segura.
En segundo lugar, las madres reportan disfrutar del contacto fisico y la utilizacién del
mismo como una via para demostrarle afecto a sus hijos. Finalmente, las participantes
muestran un alto grado de accesibilidad en relacibn a sus hijos, manifestando estar

frecuentemente disponibles para ellos.

Tabla 4

Conductas mas Caracteristicas de la Sensitividad de las Madres de Nifios con TEA.
Enunciado M DE Min Max  Sub-escala

34  Elogio a mi hijo(a) por las cosas que hace. 8.83 0.39 8.00 9.00 1

16 Disfruto el contacto fisico con mi hijo(a). 8.58 0.67 7.00 9.00 -

38 Le demuestro afecto tocandolo(a) o
acariciandolo(a).

15 Hago que se sienta ex_ltpso(a) resolviendo 8.17 134 500 900 5
tareas y realizando actividades.

88  Estoy siempre accesible para mi hijo(a). 7.83 1.34 6.00 9.00 -
Nota. 1=Contribucion a interacciones armoniosas madre-hijo 2=Apoyo de base segura

8.58 0.67 7.00 9.00 -

La Tabla 5 presenta las conductas menos caracteristicas del grupo de madres, es
decir, aquellas que obtuvieron un menor puntaje promedio en relacion a las conductas
evaluadas. En primer lugar, las madres refieren que evitan adoptar una conducta critica

hacia sus hijos, asi como establecer una comunicacion y demostracioén de afectos lejanos
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con ellos; en tal sentido, las madres manifiestan tener una alta sensitividad al propiciar
interacciones agradables madre-hijo. Asimismo, las participantes rechazan la posibilidad
de mostrar una falta de disponibilidad frente a sus hijos, actitud que contribuye a fomentar
un mejor desenvolvimiento del nifio al sentir en su madre una presencia segura que lo
acompafa. Finalmente, las madres refieren no percibir en los comportamientos

inadecuados de sus hijos una actitud de rechazo hacia ellas.

Tabla b
Conductas menos Caracteristicas de la Sensitividad de las Madres de Nifios con TEA.

Enunciado M DE Min Max Sub-escala
21  Cuando regresa a mi, me muestro ocupada y

. . 1.25 0.45 1.00 2.00 2
soy insensible a su regreso.
60 Soy critica o me fast’|,d|o con él, digo: “jeres 125 087 100 4.00 1
torpe...te dije que no!”.
80 Raravez le hablo directamente. 1.50 0.80 1.00 3.00 1

19 Percibo el comportamiento negativo de mi
hijo(a) como un rechazo a mi; tomo su mal  1.58 1.00 1.00 4.00 -
comportamiento como algo “personal”.

29 _Soy se\{era 0 qspera en mis afectos cuando 158 0.67 1.00 3.00 1
interactdo con él(ella).

Nota. 1=Contribucién a interacciones armoniosas madre-hijo 2=Apoyo de base segura

Como puede observarse, la Tabla 6 muestra las conductas con mayor variabilidad
al interior del grupo de madres de nifios con TEA evaluados, es decir, aquellas conductas
que difieren de madre a madre, presentando por lo tanto una menor estabilidad.

En primer lugar, con respecto a las conductas vinculadas a la sub-escala Puesta
de limites, se evidencia que en el grupo el 25% de madres refieren negociar hasta llegar a
un acuerdo con sus hijos y el 33.33% establece los limites de manera unilateral.
Asimismo, ante el involucramiento de los nifios en situaciones arriesgadas que les
generan tension y angustia, el 25% de madres manifiesta presentar reacciones severas,
aunque el 41.66% evita reprenderlos o castigarlos en una situacién como ésta.

En segundo lugar, se encuentran las conductas vinculadas a la independencia de
sus hijos. En este sentido, y en relacién a la sub-escala Apoyo de base segura, la mitad
del grupo reporta que prefiere guiar a sus hijos a través de la solucion de los problemas,
mientras que el 8.33% reconoce un mayor grado de intervencién al contribuir
directamente en la soluciéon de los mismos. Asimismo, mientras el 41.66% de las madres
refiere promover una interaccién entre sus hijos y otros nifios, el 8.33% reconoce no

fomentar estas conductas.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T gz}\gﬁg&mo

1JEL PERU

Por dltimo, el 16.66% de las participantes refiere no reforzar verbalmente los
momentos agradables compartidos con sus hijos, mientras que el 66.66% les manifiesta

de modo explicito que est4 pasando un buen momento con ellos.

Tabla 6
Conductas con mayor Variabilidad al interior del grupo de Madres de Nifios con TEA.

Enunciado M DE Min Max Sub-escala
20 Lo(la) animo para que interactde o juegue 6.08 261 100 9.00 )
con otros nifos.
70 Respondo severamente a su
comportamiento arriesgado o peligroso, lo 4,75 249 1.00 9.00 4
reprendo o castigo.
68 En el establecimiento de limites, negocio con
él hasta que es alcanzada una solucién que 4.50 247 1.00 8.00 4
nos satisface mutuamente.
81 Le expreso que estoy pasando un buen rato. 6.25 226 1.00 9.00 -
45  Cuando ayudo a mi hijo no le resuelvo los
problemas, sino que lo guio a través de las 6.00 222 2.00 9.00 2

soluciones.
Nota. 2=Apoyo de base segura 4=Puesta de limites

Finalmente, en relacion a las conductas de las madres evaluadas que presentan
una menor variabilidad dentro del grupo (véase Tabla 7), es decir, aquellas conductas en
las cuales coinciden la mayoria de ellas, se observa que dos pertenecen a la sub-escala
Contribucion a interacciones armoniosas madre-hijo y una a la sub-escala Apoyo de base
segura.

Ahora bien, se observa que la mayoria de participantes resalta el contacto fisico
como algo muy caracteristico de su conducta, manifestando experimentar un disfrute del
mismo Yy utilizar las caricias como un medio para demostrar su afecto hacia sus hijos.
Ademas, las madres refieren caracterizarse por validar la conducta de sus hijos mediante
elogios. De otro lado, las participantes rechazan el uso de un trato severo hacia sus hijos,
reportando ser una conducta poco caracteristica en ellas tanto la demostracion de afecto

aspero hacia ellos como el mostrarse insensibles frente a su regreso.
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Tabla 7
Conductas con menor Variabilidad al interior de las Madres de Nifios con TEA.
Enunciado M DE Min Max  Sub-escala

34  Elogio a mi hijo(a) por las cosas que hace. 8.83 0.39 8.00 9.00 1

21 Cua_ndo regresa a mi, me muestro ocupada y 1.95 045 100 2.00 >

soy insensible a su regreso.
16 Disfruto el contacto fisico con mi hijo(a). 8.58 0.67 7.00 9.00 -
29  Soy severa o aspera en mis afectos cuando 158 067 100 3.00 1

interactlo con él(ella).

38 Le _(_j,emuestro afecto tocandolo(a) o 8.58 067 7.00 9.00 )
acariciandolo(a).

Nota. 1=Contribucion a interacciones armoniosas madre-hijo 2=Apoyo de base segura

De este modo, los resultados obtenidos permiten observar que las madres del
presente estudio muestran una sensitividad general menor a la ideal, aunque similar a la
de las madres del estudio estadounidense y superior al de las madres del estudio
peruano. Ademas, en relacion a las sub-escalas, evidencian en todos los casos un nivel
inferior al esperado en una madre idealmente sensitiva. Ahora bien, en funcion a los
estudios de comparacion las madres de nifilos con TEA presentan un mayor nivel de
sensitividad tanto en su Contribucidn a interacciones armoniosas madre-hijo como en su
Apoyo de base segura y su Supervision. Esto mismo no ocurre en lo referente a la Puesta
de limites, donde el nivel presentado por las madres es inferior al de las madres de los
estudios comparativos. Asimismo, a través de su eleccién de conductas especificas, los
resultados permiten hacer una descripcion de las caracteristicas de la sensitividad de las
madres de niflos con TEA, reconociendo determinadas conductas que este grupo destaca
tanto en funciéon a su importancia como a su estabilidad en la interaccion cotidiana con
sus hijos. Todo ello facilita la construccion de un perfil de la sensitividad de las madres del
presente estudio, el cual serd discutido y analizado en la siguiente seccion.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP : g:-'r}'sEﬁ?:?AD

DEL PERU

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

1JEL PERU

Discusion

Tomando en cuenta los resultados obtenidos en el presente estudio, en lineas
generales se observa que las madres de nifios con TEA evaluadas presentan una
sensitividad materna general autoreportada mayor al de los dos grupos de comparacion.
En este sentido, las participantes tienen una capacidad intermedia tanto para el
reconocimiento, como para la adecuada interpretacion y respuesta frente a las
necesidades emaocionales, cognitivas y comunicacionales de sus hijos. De manera
especifica, el puntaje de sensitividad materna de las madres de nifios con TEA es similar
al de las madres estadounidenses del estudio de Posada et al. (2007), aunque
notoriamente superior al reportado en el estudio con madres peruanas realizado por M.
Noblega (comunicacion personal, Junio 24, 2011), lo cual presenta indicios de que la
problematica de los nifios podria estar ejerciendo una influencia en el despliegue de la
sensitividad de las madres del presente estudio.

En la linea de lo planteado por Mertesacker et al. (2004) y Leerkes & Crockenberg
(2006), una hipotesis que podria explicar este hallazgo determinaria que los nifios con un
TEA, al ser impredecibles en sus emociones o no hacerlas explicitas, generan que sus
madres se enfrenten a mas situaciones en las que tienen que hacer un esfuerzo por
identificar la emocion subyacente a sus conductas. Como resultado, ellas habrian
desarrollado una mayor precisiéon en la identificacion de las necesidades de sus hijos, lo
cual contribuiria favorablemente a un mayor nivel de sensitividad materna en comparacion
al observado en las madres peruanas del estudio de M. Noblega (2011). En la linea de lo
planteado por Seifer y Schiler (1995) y Bretherton (2000), al ser parte importante de la
sensitividad materna el responder en funcién a la individualidad del nifio, en el caso de la
madre de un nifio con TEA, ésta tendria la necesidad de tener ain mas presentes las
particularidades de su hijo, moldedndose a ellas en su interaccion con él.

En este sentido, segun lo planteado por Tamis-LeMonda (1996), si bien las madres
de niflos con TEA no presentan un nivel alto de sensitividad cognitiva, debido a que existe
una marcada variabilidad entre ellas respecto a su capacidad de identificar, reconocer y
aceptar la problemética presentada por sus hijos, asi como tampoco en su sensitividad
ambiental, ya que la mayoria no considera a la organizaciéon del ambiente fisico como una
pieza importante en la estructuracion de sus hijos, si presentarian un alto nivel de

sensitividad conductual, estableciendo relaciones de calidad con ellos mediante una via

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP TE,% UNIVERSIDAD

JEL PERU

concreta como es el comportamiento. Si bien estas areas no son planteadas por el
instrumento utilizado para el presente estudio, es posible realizar este andlisis a partir del
contenido de los items del mismo.

Asimismo, en cuanto a la visibn de su propia parentalidad, las madres estarian
enfocando la misma con un alto grado de compromiso y cuidado, teniendo presente que
su adecuada presencia como madres contribuiria a un mejor y mayor desarrollo de sus
hijos. Esto, a su vez, estaria siendo influenciado por lo esperado por la cultura en la que
se desenvuelven (Tamis-Lemonda, 1996; Thompson, 1997), donde no sélo se espera que
sean las madres las principales cuidadoras de sus hijos, sino que esta expectativa se
hace aun mas fuerte en el caso de nifios con una problematica especifica, como lo es un
TEA, teniéndose la creencia de que ellos necesitan de un permanente acompafiamiento y
monitoreo por parte de sus madres.

Otro dato que fortalece la idea de que la cultura genera una influencia en la
sensitividad de las madres peruanas seria la investigacion realizada por van 1Jzendoorm
et al. (2007), la cual refiere que los padres holandeses de nifios con un trastorno del
espectro autista son igualmente sensitivos que los padres de nifios con retraso mental,
retrasos en el lenguaje o con un desarrollo normal en dicho pais. Este hallazgo se
contrapone a lo que sucede con las madres peruanas, donde, tal y como se mencion6
anteriormente, la sensitividad de las madres de nifios con TEA en este contexto es
notablemente superior a la de las madres de nifios con un desarrollo normal (M. Néblega,
comunicacion personal, Junio 24, 2011), resultado que no ha podido ser contrastado con
otras poblaciones clinicas debido a que aln no existen estudios peruanos al respecto.

En tal sentido, mientras que en un pais desarrollado como Holanda las
instituciones y personas cuentan con mayores espacios y opciones para albergar a nifios
con alguna discapacidad, facilitando que sus oportunidades de crianza, educacion y
desenvolvimiento profesional y personal sean mayores y mejores, esto mismo no ocurriria
en Perd, un pais con un menor desarrollo en su sistema. En este pais las oportunidades
para nifios distintos a lo considerado dentro del parametro de normalidad, como es el
caso de los nifios con TEA, son escasas Yy limitadas, por lo que los padres, en especial la
madre al ser el cuidador principal, deben proveer a estos nifios determinadas condiciones
para que puedan desenvolverse en el mundo “normal”. El que las madres generen dichas
condiciones implica a su vez un mayor involucramiento en el conocimiento de las
particularidades y necesidades de sus hijos, por lo que en un pais como el Peru la

problematica de estos las llevaria a desarrollar un mayor nivel de sensitividad que el
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presentado por madres de nifios normales, al no tener estos nifios la acogida esperada en
los centros educativos y en otros espacios sociales.

Por otro lado, en relacién a las sub-escalas de la sensitividad materna, Apoyo de
base segura se muestra superior a los dos estudios de comparacion, lo cual sugiere que
las madres de niflos con TEA evaluadas presentan una mayor capacidad para
proporcionarles seguridad a sus hijos y apoyar sus exploraciones. Dentro de la sub-
escala, las madres le otorgan una gran importancia a hacer sentir exitosos a sus hijos
frente a cualquier progreso. Tomando en cuenta las particularidades y, en muchos casos,
los retrasos en el desarrollo normal de los nifios con TEA (Folstein, 1999; Frith, 2004,
Lépez et al.,, 2009), los resultados sugieren que las madres evaluadas prestan una
especial atencion a las situaciones en las que sus hijos presentan un desempefio
favorable, y cuando esto ocurre, intentan hacerlo consciente y evidente en sus hijos
mediante expresiones positivas que refuercen y fortalezcan dicho progreso.

Otra conducta perteneciente a la sub-escala que aparece como caracteristica en
estas madres, resaltando incluso por mostrarse ampliamente como mas caracteristica a lo
esperado en una madre idealmente sensitiva, se refiere a la importancia que le atribuyen
a la generacion de situaciones que contribuyan al centramiento de la atencién de sus
hijos. Si se considera el deterioro a nivel de interaccion social reciproca presentado por
los niflos con TEA (Folstein, 1999; Frith, 2004; Lopez et al., 2009), puede explicarse por
qué para sus madres, de manera especial, resulta esencial realizar actividades que
capten nuevamente su atencién y contribuyan al mantenimiento de las interacciones con
sus hijos.

Otro factor que debe tomarse en cuenta en este punto, es que la mayoria de las
madres participantes lleva a sus hijos a terapias cognitivo-conductuales de modificacion
de conducta; en estas terapias ellas también son instruidas, mediante pautas concretas,
respecto a la manera de mejorar el desempefio de sus hijos en las distintas areas en las
gue presentan dificultades, siendo la reduccién de los periodos de desconexién una parte
importante en el tratamiento de su problematica. Este hallazgo adquiere mayor sentido si
se considera que los nifilos con un trastorno como éste presentan déficits en lo referido a
la atencién conjunta y que la capacidad de sus cuidadores para adaptar su conducta a la
interaccion con ellos resulta fundamental en la posibilidad de alcancen altos niveles en el
area de comunicacion pre-verbal, tal como lo plantean Siller & Sigman (2002).

Ahora bien, al promover conductas que favorecen la consolidacién de una base

segura en sus hijos, las madres refieren de modo homogéneo ser afectuosas, rechazando
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la posibilidad de mostrarse inaccesibles para ellos. Uno de los datos aportados por las
respuestas a preguntas introductorias realizadas a las participantes, refiere que la
mayoria de madres, independientemente de tener un trabajo o no, se muestran
permanentemente disponibles para sus hijos en su tiempo libre.

Por su parte, en la sub-escala Contribucibn de la madre a interacciones
armoniosas madre-hijo, las madres también presentan puntajes superiores a los
encontrados en los estudios de comparacion. Esto sugiere que las madres de nifios con
TEA presentan un mayor involucramiento, tanto conductual como afectivo, en las
interacciones con sus hijos. Al interior de la sub-escala, las madres del presente estudio le
otorgan una especial importancia al fortalecimiento de la comunicacion verbal con sus
hijos. En este sentido, evitan la utilizacion de términos descalificadores al referirse a ellos,
buscando por el contrario, elogiarlos cuando se les presenta alguna oportunidad. Esto
ultimo se relaciona a lo encontrado en funcién a la sub-escala Apoyo de base segura, lo
cual no hace mas que reafirmar que las madres de nifios con TEA se encuentran mas
pendientes de los aciertos de sus hijos que de sus fracasos. Sin duda, al verse
enfrentadas en lo cotidiano a las limitaciones que sus hijos presentan, las madres de
nifos con TEA se han adaptado a situaciones poco favorables o insatisfactorias, por lo
gque muestran una alta receptividad frente a demostraciones positivas de parte de los
mismos.

Otro aspecto relacionado a la importancia que se le atribuye a la comunicacién
verbal, es que las madres refieren como una conducta caracteristica el hablarles
permanentemente a sus hijos refiriéndose a ellos directamente. Una hip6tesis que podria
explicar este comportamiento es el déficit de comunicacion presentado por los nifios con
este trastorno (Frith, 2004; Lépez et al., 2009). De este modo, al tener nifios con un
retraso en el lenguaje o con limitaciones en la utilizacion del mismo, las madres se
adecuan e intentan potencializar dichas dificultades de sus hijos mediante una
comunicacion clara y directa con ellos, enfatizando la importancia de un encuentro uno a
uno al momento de hablarles. Este aspecto se relaciona también con lo antes mencionado
en relacion a las dificultades de concentracién que presentan sus hijos, por lo que el
hablarles de modo directo seria para ellas otra forma de intentar garantizar que se
produzca una verdadera comunicacion entre ambos.

En cuanto a la sub-escala Supervision, se observa que las madres presentan un
desempefio promedio en lo referente a su habilidad para monitorear el recorrido de sus

hijos, anticipar aquellas situaciones que podrian resultar conflictivas y balancear su rol
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COmo supervisoras con su participacion en las actividades de sus nifios. El despliegue de
las conductas que corresponden a esta sub-escala, dependen no sélo de las
caracteristicas particulares de cada madre, sino también de la gravedad del diagndstico
presentado por sus hijos. En este sentido, segun lo planteado por Kuhn et al. (2006), los
nifos con este trastorno tienen un comportamiento dificil de predecir, por lo que la
interpretacion de las discapacidades de su desarrollo por parte de la madre resulta
fundamental en la percepcion que ésta tiene respecto a su comportamiento maladaptativo
y sus dificultades sociales. Asi, tomando en consideracion las cogniciones de la madre
respecto a las caracteristicas de su hijo y la gravedad de su diagnéstico, algunas perciben
como fundamental el tener una supervision mas activa y cercana de sus hijos, mientras
gue otras se sienten con la confianza de proporcionarles mayor libertad y autonomia en
Ssus movimientos y exploraciones.

Finalmente, el desempefio de las madres en la sub-escala Puesta de limites es
inferior al de las madres de los dos estudios comparativos. Esto evidencia que las
participantes presentan mayores dificultades para establecer reglas y limites en las
actividades de sus hijos, resultandoles dificil tomar en cuenta lo que estos quieren y
mantenerse firmes ante cualquier posible trasgresion. En este punto, resulta importante
considerar que es posible que en estas madres la nocién de reglas y limites pueda ser
distorsionada y no estar acorde a la exigencia que se esperaria que asuman frente a un
nifio con un “desarrollo normal”, pudiendo ser mas condescendientes e inconstantes al
momento de garantizar el cumplimiento de las normas establecidas.

Con respecto a las conductas que conforman la sub-escala, se evidencia que las
madres evaluadas no presentan un acuerdo en relacién al modo en que deben manejarse
los limites, tanto respecto a la negociacion como al accionar frente a situaciones
arriesgadas o peligrosas. En lo que respecta a la negociacién, se evidencia una tendencia
en las madres a establecer los limites unilateralmente, debido a que sus hijos, al mostrar
tanto un deterioro en su interaccidon social como intereses limitados y preocupaciones
peculiares (Frith, 2004), no se encuentran en la capacidad de realizar algun tipo de
negociacion, ya que les resulta dificil comprender las entidades mentales de un otro,
como sus creencias y deseos (Riviere & Nufiez, 2001), y por tanto carecen de una
comprension social de las situaciones (Lopez et al., 2009).

Asimismo, en lo referente a su reaccion frente a situaciones de angustia y tension,
la mayor parte de las madres pierden la calma, y aunque refieren no castigar a sus hijos si

los reprenden; en algunos casos las madres sefialan que esta reaccion es producto de la
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ansiedad anticipatoria que les genera el que sus hijos se vean involucrados en una
situacion peligrosa. Si bien la ansiedad una reaccion esperable de toda madre cuando su
hijo se enfrenta a una situacion de riesgo, en el caso de las madres de nifios con TEA
esta ansiedad seria mayor si se toma en cuenta lo mencionado anteriormente respecto a
gue el comportamiento atipico de los nifios con este trastorno dificulta que éste sea facil
de predecir (Kuhn et al., 2006). En este sentido, la madre puede identificar que el
razonamiento de su hijo no corresponde al esperado en un nifio normal, puesto que se
encuentra enfocado prioritariamente a su mundo interno (Folstein, 1999; Frith, 2004,
Lépez et al., 2009), presentado dificultades en lo conocido como teoria de la mente. En
relacion a ello, el mundo fisico es en muchos casos un espacio que resulta relevante para
estos nifios solo en la medida en que pueda modificarse para satisfacer sus propias
necesidades (Riviere & Nuafiez, 2001), por lo que su nocion del riesgo puede verse
alterada por este hecho, siendo posible su involucramiento en situaciones peligrosas sin
medir adecuadamente la real dimension de las mismas. Asi, las madres de nifios con este
trastorno se mostrarian mas alertas y nerviosas en estos casos al dudar respecto a la
capacidad de sus nifilos al establecer y discernir los limites adecuados en estas
situaciones.

En general, lo mencionado anteriormente en relacion a las sub-escalas, coincide
con lo planteado por Tamis-LeMonda (1996) respecto a que las relaciones madre-hijo son
especializadas, por lo que no existen madres “globalmente sensitivas” sino sensitivas en
ambitos especificos. Es asi como las madres de nifios con TEA presentan areas en las
cuales se muestran mas sensitivas, principalmente en relacion a las conductas de Apoyo
de base segura, asi como otras en las que su sensitividad presenta dificultades, tal como
sucede en las conductas relacionadas a la Puesta de limites.

Ahora bien, de modo independiente a lo evidenciado en las sub-escalas
anteriormente mencionadas, puede apreciarse que las madres de nifios con TEA le
otorgan una importancia particularmente alta al contacto fisico con sus hijos, algo que no
sOlo resulta un rasgo altamente estable y caracteristico en ellas, sino que supera
ampliamente lo que se esperaria en una madre idealmente sensitiva. En este sentido,
refieren de manera clara que experimentan un disfrute al interactuar con ellos de este
modo, reconociéndolo como una via fundamental para transmitirles sus afectos. Esto no
sblo estaria relacionado al alto nivel de sensitividad conductual mencionada
anteriormente, sino al modo particular en que sus hijos expresan sus emociones y su

afecto. De este modo, al presentar sus hijos una tendencia a mostrar poco o ningun
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interés por las relaciones con otras personas (Lépez et al., 2009), las madres utilizarian
de manera mas frecuente a lo normal expresiones concretas de afecto que les permitan
acercarse mas a sus hijos o al menos tener la percepcion de que lo estan haciendo. A su
vez, el nifio, al encontrar en su madre a una de esas pocas personas con quienes puede
entablar una interaccion satisfactoria, responde a esta actitud en la madre. Asi, el
contacto fisico estaria representando en estas diadas una manifestacion concreta y
tangible de la existencia de una relacién madre-hijo.

Otro aspecto que resulta importante de analizar es la falta de consistencia al
interior del grupo de madres respecto a su postura frente al promover que sus hijos
interactien con otros nifios y establezcan relaciones con ellos. Sobre este punto, son
también las respuestas a las preguntas introductorias realizadas a las participantes una
fuente importante de explicacion. Aunque la tendencia de la mayor parte de madres se
inclina a promover dichas interacciones, algunas de ellas refieren evitar estas situaciones
como una manera de proteger a sus hijos, esto basado en experiencias pasadas en las
cuales otros nifios han mostrado un rechazo hacia ellos por percibirlos distintos. El
argumento provisto por las madres cobra fuerza si se toma en cuenta lo planteado por
Lopez et al. (2009) quienes refieren que mientras aquellos nifios con TEA de menor edad
pueden presentar un escaso interés en establecer vinculos amicales, los mayores, si bien
pueden estar interesados en hacerlo, no tienen una comprensién de las normas
convencionales implicitas en la interaccion social, ademas de manifestar a menudo una
conciencia afectada sobre los demas y ausencia en el reconocimiento de las necesidades
y malestares de otros. Considerando estas limitaciones, puede entenderse el por qué las
madres se muestran resistentes a promover que sus hijos se relacionen con otros nifios,
no solo porque estos no manifiestan una busqueda espontanea de actividades, intereses
y objetivos compartidos por otras personas (LOpez et al., 2009), sino porque los demas
nifos, al notar estas particularidades, muchas veces los descartan como posibles
comparfieros de juego.

En funcion a lo planteado en los parrafos anteriores, resulta importante discutir qué
influencia ejerce la sensitividad de las madres de nifios con TEA en sus hijos. En tal
sentido, el que estas madres tengan un nivel superior al obtenido por madres de nifios
con un desarrollo normal que pertenecen a su mismo nivel socioeconémico y lugar de
procedencia (M. Néblega, comunicacion personal, Junio 24, 2011), alude a la presencia
en ellas de una mayor sintonia con sus hijos. Tomando en cuenta las particularidades

mencionadas, y considerando especialmente las dificultades de socializacién presentadas
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por estos nifios, las cuales repercuten en que muchas veces sean vistos por el resto de
personas como extrafios, resulta fundamental el rol de la madre al mostrarse sensitiva con
su hijo, ya que al trasmitirle seguridad, permite que éste construya una imagen positiva de
si mismo, pudiendo sentirse deseado y valorado por los demas (Biringen & Robinson,
1991). Esto ultimo, unido a un contexto en el cual existen pocos espacios para nifios con
dificultades, se torna esencial en tanto provee al nifio de un ambiente de contencion, en el
cual se sentira respaldado al enfrentar a un mundo en el que le resulta dificil acomodarse
y sentirse aceptado.

La presente investigacion, al realizar una descripcion de la sensitividad de las
madres de nifios con TEA, pretende dar a conocer las caracteristicas de estas madres en
su relacién con sus hijos. En relacion al aporte del estudio, el conocimiento de estas
caracteristicas puede resultar beneficioso en varios sentidos. En primer lugar, permite que
sean las propias madres de nifios con un diagnéstico como éste las que tengan una
perspectiva equilibrada respecto a su sensitividad, reconociendo con claridad aquellos
aspectos en los cuales se muestran sensitivas, esto no sélo para sentirse satisfechas
respecto a ellos, sino para continuar potencidndolos y mejorandolos. En este sentido,
también resulta importante que las madres puedan observar y reconocer las areas de su
sensitividad en las que presentan dificultades, enfocAndose en ellas para mejorarlas y
lograr asi un mejor desenvolvimiento en la relacion con sus hijos.

Ahora bien, este conocimiento no sdlo resulta de utilidad para las madres, sino
también para los profesionales que trabajan con nifios con esta problematica. De este
modo, el conocer las caracteristicas de la sensitividad materna de este grupo, permitira no
s6lo reconocer el esfuerzo y la dedicaciébn de una madre de un nifio con TEA, sino
desarrollar programas especializados que contribuyan a brindar apoyo y orientacion a las
madres respecto a un mejor modo de relacionarse con sus hijos, esto mediante una
intervencion a partir de las fortalezas y debilidades mencionadas anteriormente. Respecto
a este punto, los profesionales no sélo pueden utilizar esta informacion para brindarle
asesoria a las madres respecto a su funcionamiento en casa, sino también trabajar a
partir de ella en algunas terapias que las involucran directamente, como es el caso de las
terapias vinculares.

Ademas, al demostrar este estudio que las madres de nifios con TEA muestran
una sensitividad superior a la de madres de nifios normales, contribuye a contrarrestar el
estigma que durante mucho tiempo las ha acompafado, y que es una de las razones por

las que se sienten vulneradas y cuestionadas en su crianza. En relaciéon a esto, resulta
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importante mencionar que en las décadas de 1950 y 1960 hubo un sesgo en la psiquiatria
americana, considerandose que todos los deso6rdenes psiquiatricos eran resultado de
deficiencias en la parentalidad y las experiencias de vida tempranas; asi, la reserva social
observada en los padres fue atribuida como causa del autismo (Folstein, 1999). En esta
linea, en dicha época la postura psicoanalitica intentd explicar este trastorno como una
defensa del nifio frente a la sensacién de amenaza que el ambiente externo le trasmitia,
construyendo una coraza que lo exima de enfrentar la dificultad de percibir y organizar
tanto los estimulos internos como los externos (Mahler, 1968, en Bleichmar & Bleichmar,
2001; Meltzer, 1975), pudiendo retirarse de la relacion con sus padres y con el mundo
ante sensaciones de dolor, incomodidad y angustia (Bettelheim, 2001). Si bien la presente
investigacion no permite conocer como fue la relacion de las madres con sus hijos en sus
primeros momentos de vida, si presenta informacion que invita a una reflexién sobre el
estereotipo que en muchos casos aln se tiene respecto a las madres de nifios con TEA.

Finalmente, y en relacion a lo anteriormente mencionado, otro de los aportes del
presente estudio a las futuras investigaciones sobre el tema lo constituye el elegir al
domicilio de cada una de las madres como el lugar para la realizacién de la prueba y la
entrevista. El ingresar a un ambiente no sélo conocido sino intimo para ellas, permite que
se sientan mas confiadas y con una mayor percepcion de dominio frente a una situacién
de evaluacion, lo cual no sélo favorece una interaccion mas fluida con la evaluadora sino
que propicia el clima necesario para una mayor apertura de su parte en relacién a
compartir las experiencias y aprendizajes adquiridos en la crianza de sus hijos.

En cuanto a las limitaciones del estudio, debe considerarse, en primer lugar, que si
bien existe un gran namero de investigaciones en torno a nifios con TEA, la sensitividad
materna en madres de nifios con este diagnéstico ha sido poco estudiado, por lo que las
fuentes que pudieran servir como punto de comparacién a los hallazgos del presente
estudio son escasas. Por ello, se ha recurrido a comparar los resultados con estudios de
madres de nifios normales, para asi mostrar las particularidades de la sensitividad
materna de este grupo de madres. Ahora bien, debe tomarse en cuenta que el presente
estudio no cuenta con informacion completa respecto al lugar de origen de las madres,
algo que limita una comparacion mas precisa con las madres del estudio realizado por M.
Noblega (conversacion personal, 24 Junio, 2011).

Asimismo, debe tomarse en cuenta el reducido numero y la falta de
representatividad de la muestra. El realizar una investigacion con madres de nifios con

dificultades, especialmente con las caracteristicas de un nifio con TEA, resulta dificil pues
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muchas madres muestran poca disponibilidad a colaborar, esto no sélo porque se trata de
un tema movilizante para ellas, sino porque se sienten amenazadas y en algunos casos
cuestionadas y confrontadas en su rol como madres. En este caso, el hecho de contar
con una institucion intermediaria que respaldara la presente investigacion, resultd positivo
en tanto las madres se sintieron protegidas y respaldadas por personas a quienes ya
conocian. Por ello, si bien este estudio puede contemplarse como un punto de partida
para la investigacion de la sensitividad materna en esta poblacién, los resultados
presentados no deben ser extendidos a todas las madres de nifios con un trastorno del

espectro autista.
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Anexo A

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La presente investigaciéon es conducida por Luciana Chiaravalli Vegas, alumna de la
especialidad de Psicologia Clinica de la Pontificia Universidad Catélica del Perd. El
objetivo de este estudio es conocer las caracteristicas de la sensitividad materna en
madres entre 25 y 40 afios de edad cuyo hijo ha sido diagnosticado con un trastorno del

espectro autista.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién que se recoja
sera confidencial y no se usard para ningun otro propésito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas seran codificadas usando un nimero de identificacion y por

lo tanto, seran anénimas.

Los resultados servirdn para obtener nuevos alcances respecto a la sensitividad materna
en madres de su grupo de edad. Si tiene alguna duda sobre este estudio, puede hacer
preguntas en cualquier momento durante su participacion en él. Igualmente, puede
retirarse del estudio en cualquier momento sin que eso la perjudique en ninguna forma. Si
alguno de los procedimientos le parece incomodo, tiene usted el derecho de hacérselo

saber al investigador o de no responder.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por Luciana Chiaravalli
Vegas. He sido informada de que el objetivo de este estudio es conocer las caracteristicas
de la sensitividad materna en madres de entre 25 y 40 afios de edad cuyo hijo ha sido

diagnosticado con un trastorno del espectro autista.

Me han indicado también que tendré que responder a una ficha sociodemogréfica y a una

prueba, lo cual tomara aproximadamente dos horas.
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Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no serd usada para ningln otro proposito fuera de los de este
estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el
estudio en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida, sin
que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi
participacién en este estudio, puedo contactar a Luciana Chiaravalli Vegas al teléfono
989256098.

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo
pedir informacion sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido. Para

esto, puedo contactar a Luciana Chiaravalli Vegas al teléfono anteriormente mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha

(en letras de imprenta)
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Anexo B

MODIFICACION DE LOS ENUNCIADOS DEL MBPQS PARA LA MODALIDAD DE
AUTOREPORTE

1. Noto o me doy cuenta cuando mi hijo/a sonrie y vocaliza.

2. No me doy cuenta o soy insensible a sus sefiales de molestia 0 angustia.

3. Participo en juegos con mi hijo/a, por ejemplo juego en la arena, corro con éllella.
Contrario: Sélo superviso, me hago a un lado mientras mi hijo/a juega.

4. Inicio la aproximacion y el contacto fisico, no siempre espero a que mi hijo/a lo haga.
Contrario: Mi hijo/a es quien inicia las interacciones cercanas.

5. Las interacciones con mi hijo/a ocurren casi exclusivamente a distancia. Contrario: Hay
un balance apropiado entre las interacciones a distancia y el contacto fisico cercano.

6. Las interacciones con mi hijo/a son apropiadamente vigorosas y excitantes a juzgar por
sus respuestas. Contrario: Las interacciones no son lo suficientemente excitantes o son
demasiado agobiantes.

7. Sélo respondo a sefiales frecuentes, prolongadas o intensas de mi hijo/a, por ejemplo
s6lo respondo cuando aumenta o mantiene la sefial.

8. Cuando quiere hacer algo que no quiero que haga, habilmente dirijo su atencidén hacia
una actividad diferente. Contrario: No soy habil redirigiendo su atencién; lo/la conduzco a
un conflicto innecesario.

9. Respondo consistentemente a sus sefiales.

10. Lo/la saludo o lo/la tengo en cuenta cuando vuelvo a la habitacion.

11. No preparo o negocio la hora de salida con él/ella, lo hago abruptamente. Contrario:
Soy habil para prepararlo/a o negociar la hora de salida.

12. Cuando participo en actividades con él/ella, soy yo quien determina el ritmo y el
contenido de las actividades. Contrario: Permito que él/ella dirija y organice las
actividades.

13. Me irrito por sus exigencias o demandas.

14. Regafio a mi hijo/a.

15. Hago que se sienta exitoso/a resolviendo tareas y realizando actividades. Contrario:
Soy indiferente o negativa respecto a sus logros.
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16. Disfruto el contacto fisico con mi hijo/a. Contrario: Me incomodo e inquieto durante las
interacciones intimas con él/ella.

17. No interactio mucho con él/ella. Contrario: Interactto frecuentemente con él/ella.

18. Organizo el ambiente fisico de acuerdo con las necesidades de mi hijo/a y las mias
(Considere el equilibrio entre ambas necesidades).

19. Percibo el comportamiento negativo de mi hijo/a como un rechazo a mi; tomo su mal
comportamiento como algo “personal’”.

20. Lo/la animo para que interactie o juegue con otros nifilos/as. Contrario: No estoy
dispuesta o soy indiferente a conseguir que interactie con otros nifios/as.

21. Cuando regresa a mi, me muestro ocupada y soy insensible a su regreso. Contrario:
Soy afectuosa con él/ella.

22. Lo/la obligo a participar en actividades que él/ella no quiere hacer. Contrario: Le
sugiero o lo/la animo, pero no lo/la fuerzo a estar en actividades que no quiere.

23. Frecuentemente uso prohibiciones verbales, por ejemplo: “No, no lo hagas”.

24. Soy consciente y reconozco las motivaciones y comportamientos de mi hijo/a.

25. Idealizo a mi hijo/a, no reconozco aspectos negativos.

26. Soy critica en mis descripciones de mi hijo/a.

27. Respondo a sus sefales y llamados de atencién (vocalizaciones, sonrisas,
acercamientos) cuando no esta molesto/a. Contrario: Ignoro sus sefiales o gestos de
atencion; debe estar molesto/a o angustiado/a para que le preste atencion.

28. Soy controladora, intrusiva en las interacciones con mi hijo/a; por ejemplo: le proveo
excesivas instrucciones o lo/la reoriento fisicamente. Contrario: Lo/la asisto cuando es
necesario; las intervenciones fisicas con él/ella son fluidas.

29. Soy severa 0 aspera en mis afectos cuando interactio con él/ella. En la mitad: Mi
afecto es plano en las interacciones con él/ella. Contrario: Interactlio calidamente con
éllella.

30. Me comporto como parte de un equipo con mi hijo/a, las interacciones con él/ella son
armoniosas. Contrario: Las interacciones con él/ella no son fluidas; soy brusca, creo un
conflicto innecesario.

31. Cuando mi hijo/a expresa afectos positivos, me uno a él/ella. Contrario: Soy
insensible a su expresion de afecto positivo.

32. Le proporciono juguetes apropiados a su edad.

33. No me involucro realmente en su juego. Contrario: Me entretengo/intereso por su

juego.
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34. Elogio a mi hijo/a por las cosas que hace. Contrario: No me doy cuenta o no sefialo
sus logros.

35. Sefalo e identifico cosas interesantes en su ambiente.

36. Realizo actividades que ayuden a centrar su atencion.

37. Lo/la preparo verbalmente para las salidas; por ejemplo, para paseos al parque, le
hablo acerca de cosas divertidas que podemos hacer o cosas emocionantes que pueden
suceder; lo/la involucro en los preparativos. Contrario: No lo/la preparo para las salidas,
simplemente lo/la llevo afuera.

38. Le demuestro afecto tocandolo/a o acariciandolo/a. En la mitad: No manifiesto
expresiones de afecto. Contrario: Le expreso afecto de formas no fisicas.

39. No organizo las actividades de mi hijo/a de manera que garantice su éxito. Contrario:
Lo/la preparo para que las actividades resulten exitosas.

40. Estoy dos pasos delante de mi hijo/a; anticipo las potenciales situaciones conflictivas y
hago cosas para prevenirlas. Contrario: Permito que entre en situaciones conflictivas;
necesito intervenir para reorientar su actividad.

41. Las salidas al parque suelen ser cortadas porque esta sediento/a, hambriento/a,
aburrido/a o sucio/a. Contrario: Me anticipo a sus necesidades en las salidas, por ejemplo
llevo algunos juguetes, alimentos, ropa de abrigo, pafial, etc.

42. Estoy alerta a aspectos de seguridad, por ejemplo, le explico o advierto acerca de
cobmo bajar del rodadero, si recoge algo, lo reviso. Contrario: No me preocupo por
aspectos de seguridad.

43. Le sefialo el nombre de objetos y actividades; soy instructiva. Contrario: No le nombro
los objetos ni las actividades.

44. Cuando me muestra algo con lo que esta jugando, pregunto, hago comentarios
positivos y lo/la animo a hacer algo con este. Contrario: No me intereso; le digo que vaya
a jugar con eso o que lo deje a un lado.

45. Cuando ayudo a mi hijo/a no le resuelvo los problemas, sino que lo/la guio a través de
las soluciones. Contrario: No le proveo pistas Utiles o le resuelvo los problemas.

46. Le digo innecesariamente qué debe hacer. Contrario: Uso preguntas o presento
opciones como medios para orientarlo/a.

47. Sugiero actividades que no son atractivas para él/ella o no sugiero actividades.
Contrario: Le sugiero actividades imaginativas 0 motivantes.

48. Le permito estar “un poco” sucio/a o desarreglado/a. Contrario: Cuando se esta

desarreglando o ensuciando, lo/la retiro de la actividad o interfiero en ella.
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49. Tengo expectativas realistas con respecto al auto-control de mi hijo/a. Contrario:
Tengo muy altas o muy bajas expectativas con respecto a su auto-control.

50. Me incomodo cuando se aleja de mi, no le permito alejarse a una distancia segura.

51. Facilito con sutileza las exploraciones que hace permitiendo que se aleje y luego
regrese a mi. Contrario: No estoy interesada 0 no soy afectuosa cuando regresa, no lo/la
animo para que vuelva a alejarse.

52. Me aseguro que explore juguetes y actividades apropiadas (incluyendo compafieritos).
Contrario: Dejo que se quede en una actividad o con un juguete, que se aburra o que
ande por ahi.

53. La interaccién con mi hijo/a es bien resuelta, ésta termina cuando esta satisfecho/a
(También considere la terminacién de las interacciones que su hijo/a esta disfrutando).

54. Las interacciones con mi hijo/a estan orientadas a un objeto, por ejemplo, juguetes,
comida.

55. Cuando ocurre un accidente, voy inmediatamente hasta donde estd mi hijo/a para
revisar qué pasé. Contrario: No voy inmediatamente donde esta mi hijo/a; reduzco la
importancia del incidente sin haberlo/a revisado, le pido que no llore y que siga jugando.
56. Cuando llora o emite sefales, demoro en responder o revisar lo que esta pasando.
Contrario: Respondo o lo/la reviso prontamente.

57. Cuando estd molesto/a o triste, lo/la ignoro o no soy muy habil calmandolo/a y
regresandolo/a de nuevo al juego. Contrario: Soy capaz de calmarlo/a rapidamente y
orientar sus actividades.

58. Accedo frecuentemente a los deseos de mi hijo/a. Contrario: Me opongo activamente
a sus deseos.

59. Si algo lo/la asusta o pone timido/a, por ejemplo un visitante, un animal o una
actividad, lo/la calmo y le explico que nada le va a pasar. Digo: “todo esté bien carifio”,
“mama esta contigo” o lo/la alzo. Contrario: No intento reasegurar a mi hijo/a o mis
intentos son negativos o inadecuados.

60. Soy critica 0 me fastidio con él/ella. Digo: “jeres torpe... te dije que no!” Contrario: Soy
paciente y comprensiva.

61. Estoy al tanto de mi hijo/a adn cuando no se encuentre en la misma habitacion.

62. Si estd molesto/a o llorando debido a un accidente, lo/la alzo hasta que se calme y
esté listo/a para bajarlo/a. Contrario: Lo/la bajo demasiado pronto o no mantengo el

contacto por mucho tiempo a juzgar por el comportamiento de mi hijo/a.

Tesis publicada con autorizacion del autor

No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T W% gz}\gﬁg&mo

EL PERU

63. Sobreactio o me angustio si mi hijo/a se involucra en un comportamiento ligeramente
arriesgado o peligroso. Contrario: Mantengo la calma y lo/la saco del problema.

64. Respondo prontamente a sus sefiales positivas (vocalizaciones, sonrisas,
acercamientos).

65. Soy critica y rigida cuando se rompen las reglas. Contrario: Soy flexible y comprensiva
cuando se rompen las reglas.

66. Le digo las cosas que no debe hacer y luego le dejo hacer lo que quiere. Contrario:
Hago cumplir las reglas que establezco.

67. Cuando le establezco reglas y prohibiciones en una actividad, le explico las razones.
Contrario: Le digo cuales son las reglas sin razonamientos.

68. En el establecimiento de limites, negocio con él/ella hasta que es alcanzada una
solucién que nos satisface mutuamente. Contrario: Establezco los limites unilateralmente,
mi hijo/a no tiene nada que decir.

69. Me abruman las demandas de cuidado.

70. Respondo severamente a su comportamiento arriesgado o peligroso, lo/la reprendo o
castigo. Contrario: Mi comportamiento es firme y comprensivo y le explico claramente
limites y reglas.

71. Lo/la sigo 0 me muevo a una mejor posicidn para supervisar o0 monitorear cbmo se
mueve de un lugar a otro. Contrario: No estoy en el recorrido en el cual se desplaza.

72. Soy capaz de no perder de vista a mi hijo/a a pesar de estar realizando otras tareas.
Contrario: Con frecuencia me distraigo con otras demandas.

73. Mi grado de supervisién es adecuado a las circunstancias y al contexto. Contrario: Mi
supervision es inapropiada.

74. Soy intrusiva, intervengo en sus actividades incluso cuando no es necesario.
Contrario: Hay un equilibrio en mi rol como supervisora y participante en las actividades
de mi hijo/a.

75. Intento involucrarlo/a en juegos y actividades que sé que estan por encima de sus
capacidades actuales.

76. Mi respuesta a sus iniciativas (busqueda de proximidad, sonrisas, extenderme los
brazos, vocalizaciones) es a veces incompleta o insatisfactoria. Contrario: Siempre
respondo a sus iniciativas de forma completa y satisfactoria.

77. Con frecuencia utilizo a un hermano o al televisor para mantenerlo/a entretenido/a.

78. Minimizo la importancia de las sefiales de mi hijo/a; no logro ver las cosas desde su

punto de vista. Contrario: Le doy un valor apropiado a sus sefales, soy empatica.
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79. Acepto las expresiones de emociones negativas de mi hijo/a. Contrario: Me incomodo
0 molesto, trato de detener su expresion de sentimientos negativos.

80. Rara vez le hablo directamente.

81. Le expreso que estoy pasando un buen rato. Contrario: Le demuestro que no me
estoy divirtiendo.

82. Modelo (le pongo palabras) a diferentes sentimientos/emociones que puede ir
experimentando; por ejemplo, va bajando por el rodadero y le digo: “uuu...weee” o esta
escalando y le digo: “jupa! arriba”. Contrario: No modelo sus reacciones emocionales.

83. Salgo de la habitacion sin darle ningun tipo de sefial o explicacion, por ejemplo, decirle
“regreso en un minuto”.

84. No permito que los estados emocionales (positivos 0 negativos) desorganicen su
comportamiento, establezco limites. Contrario: Permito que se desorganice a causa de
sus estados emaocionales, por ejemplo, por estar demasiado frustrado/a.

85. Mi interpretacion de sus sefiales es sesgada y no objetiva. Contrario: Interpreto las
sefales basandome en sus necesidades en ese momento o en el conocimiento que tengo
de él/ella.

86. Indago o hablo con él/ella acerca de sus sentimientos y experiencias durante el juego.
Contrario: No atiendo al aspecto emaocional del juego.

87. Soy expresiva durante la interaccion con mi hijo/a. Contrario: Mi afecto es plano
durante la interaccion con él/ella.

88. Estoy siempre accesible para mi hijo/a. Contrario: Con frecuencia soy inaccesible a
éllella.

89. Preocupada por otras tareas, dejo pasar sefales y oportunidades para interactuar con
mi hijo/a.

90. Si se aleja un poco de mi, mantengo contacto activo hablando con él/ella. Contrario:

Le permito alejarse sin mantener comunicacion.
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Anexo C

FICHA SOCIODEMOGRAFICA

MADRE:

Nombre:

Edad:

Fecha de Nacimiento:
Estado Civil:

Grado de Instruccion:

Ocupacion:

Numero y edades de hijos:

HIJO:

Nombre:

Sexo:
Edad:
Fecha de Nacimiento:

Diagnostico:

Edad en que fue diagnosticado:
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Anexo D

GUIA DE ENTREVISTA

1. Cuéntame, ¢ Por qué le pusieron el nombre de ... a tu hijo(a)? ¢Quién se lo puso?

2. ¢Como es tu hijo? ¢Qué es lo que mas te gusta de él?

3. ¢Como es la relacion con tu hijo?

(Aplicacion del Maternal Behavior for Preschoolers Q-Set)

Hablemos un poco del diagnéstico de tu hijo,

4. ¢Cémo te enteraste del mismo?

5. ¢Cbémo te sentiste al enterarte de su problema?

6. ¢Como te has sentido desde que sabes de este problema?

7. ¢El enterarte de ello ha supuesto cambios en tu rol como madre? ¢ Cuales? ¢ Como te
sientes con ello?

8. (Te sientes apoyada en la crianza de tu hijo?
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Anexo E

DATOS PROVISTOS POR LOS ESTUDIOS COMPARATIVOS

Estudio de Posada et al. (2007)

Muestra 1:

Muestra compuesta por 50 diadas madre-hijo de clase media, teniendo los nifios un
desarrollo normal.

La edad de las madres se encuentra entre 23 y 47 afios (M=33.7%). En cuanto a su grado
de instruccién, todas las madres a excepcion de dos tenian educacion secundaria
completa y el 76% tenian una licenciatura o un grado académico superior. En relacién a
sus hijos, son 25 hombres y 25 mujeres predominantemente caucésicos con edades entre
3y 5 afos (M=52 meses).

La conducta de las madres y sus hijos fue observada en una visita a sus casas y otra a su

lugar de juego/recreo.

Muestra 2:

Muestra compuesta por 40 diadas madre-hijo de clase media, teniendo los nifios un
desarrollo normal.

La edad de las madres se encuentra entre 20 y 42 afios (M=33.3%). En cuanto a su grado
de instruccién, todas las madres a excepcion de una tenian educacion secundaria
completa y el 62.5% tenian una licenciatura o un grado académico superior.

En relacion a sus hijos, son 23 hombres y 17 mujeres predominantemente caucésicos con
edades entre 3 y 4 afios (M=36 meses).

La conducta de las madres y sus hijos fue observada en dos visitas a sus casas y otra a

su lugar de juegol/recreo.
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Estudio de N6blega (comunicacién personal, Junio 24, 2011)

El grupo estd compuesto por 30 madres de clase media cuyos hijos no presentan una
patologia grave del desarrollo. La edad de las participantes se encuentra entre 25 y 45
afios (M=34.97, DE=5.72). En cuanto a su estado civil, 21 madres son casadas o
convivientes y 9 solteras o separadas. Respecto a su grado de instruccion, 25 tienen
estudios superiores y el resto ha terminado estudios secundarios. En relacion al numero
de hijos, todas ellas tienen entre uno y tres hijos (M=1.9, DE=0.85), cuyas edades fluctian
entre los 2 meses y los 22 afios.

En lo que se refiere a su lugar de origen, quince de las madres han nacido en Lima
Metropolitana y el Callao mientras que siete nacieron en ciudades del resto de la costa,
cinco en la sierra y una en la selva. Todas ellas viven en Lima méas de cinco afios. La
mayor cantidad de participantes tienen madres y padres nacidos en ciudades del interior
del Peru: solo de 9 y 10 de ellas, su madre o padre respectivamente ha nacido en Lima
Metropolitana o Callao.

Los hijos e hijas de estas madres tienen en promedio 61 meses (DE=7.52) con un rango
entre 49 y 72 meses; 14 de ellos tienen 4 afios (siete mujeres y siete hombres), 12 tienen
5 afios (cinco mujeres y siete hombres) y los 4 restantes tienen 6 afios recién cumplidos
(una mujer y tres hombres). En relacion a su posicion ordinal, 12 son hijos o hijas Gnicos,
nueve de ellos es el hijo 0 hija mayor de la madre y seis el hijo o hija menor de la familia.
Todos asisten a una |EI del distrito de Los Olivos.

Ademas de otros procedimientos y evaluaciones realizados para los fines del estudio, la
conducta de las madres y sus hijos fue observada en dos visitas a sus casas y otra en el

parque.
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