TESIS PUCP

PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL PERU

Esta obra ha sido publicada bajo la licencia Creative Commons
Reconocimiento-No comercial-Compartir bajo la misma licencia 2.5 Peru.
Para ver una copia de dicha licencia, visite
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/2.5/pe/

WS

SOME RIGHTS RESERVED

®1ENEB&/
4 o | PONTIFICIA
£ T @ % | UNIVERSIDAD

% CATOLICA
DEL PERU



TENE,

4 \\‘\T ' UNIVERSIDAD
TESIS PUCP % CATOLICA

DEL PERU

PONTIFICA UNIVERSIDAD CATOLICA DEL PERU

FACULTAD DE LETRAS Y CIENCIAS HUMANAS

ESPECIALIDAD DE PSICOLOGIA

REPRESENTACIONES MENTALES DE LA MATERNIDAD
EN MADRES DE HIJOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO

AUTISTA

Tesis para optar por el titulo de Licenciado en Psicologia con mencion en

Psicologia Clinica presentada por:

Milagros Natividad Auad Cabrera

Lima, Peru

2009

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis



WTENER,

4 +d UNIVERSIDAD
TESIS PUCP % UNIVERSID

DEL PERU

AGRADECIMIENTOS

Durante todo el tiempo que vengo trabajando en esta investigacién, muchas han
sido las personas que me han acompafiado constantemente para lograr este importante
objetivo. A todas ellas les quiero dar infinitas gracias:

A mi asesora Magaly Noblega. Magaly muchisimas gracias por toda la
orientacion y el gran apoyo brindado que siempre has tenido conmigo durante todo este
proceso. Siento que esta investigacion no hubiese sido posible sin las constantes
reuniones que tuvimos, donde pudimos conversar y reformular todo lo que ahora esta
plasmado aqui.

A las promotoras del Centro. Tere y Mary porque que me dieron la oportunidad
y la confianza de poder trabajar con las participantes, asi como por todo el apoyo y la
amistad que siempre me brindaron durante el presente estudio.

A Lourdes Ruda. Lourdes muchas gracias por acompafiarme en los inicios de
este proceso, por impulsarme a investigar este tema y por tus valiosas sugerencias que
aportaron enormemente en este estudio.

A Pierina Traverso. Pierina mil gracias por toda su colaboracién e importantes
comentarios que permitieron la realizacidn de esta investigacion.

A las cuatro madres participantes por su confianza y por la valiosa informacién
gue me brindaron sobre su experiencia como madres de un hijo con Trastorno del
Espectro Austita.

A mi gran amiga Clara Molinero. Clara por tu gran compromiso con esta
investigacion, por tu colaboracién incondicional, por tus grandes aportes y sobretodo

por la valiosa amistad que se imprime y trasciende de esta tesis.

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




& od PONTIFICIA
TESIS PUCP gﬂ\éeagﬁm

DEL PERU

A mis padres y a mi hermano por su gran motivacion durante este arduo proceso
de investigacion. Sinceramente muchisimas gracias por compartir conmigo diversas
emociones, por acompafiarme y motivarme no solo en las etapas de esta investigacion
sino durante toda mi vida. Gracias Totales.

A mis amigos y profesores que en algin momento opinaron, aconsejaron o
simplemente escucharon todo lo que significaba para mi la realizacion de esta
investigacion.

Finalmente quiero agradecer de manera muy especial a mi gran compariero y
amigo de siempre por estar en todo momento cerca de mi apoyandome, motivandome y

disfrutando conmigo este largo proceso. Infinitas Gracias Daniel.

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




TENE,

4 \\‘\T ' UNIVERSIDAD
TESIS PUCP % CATOLICA

DEL PERU

TABLA DE CONTENIDOS

INTRODUCCION |

CAPITULO 1: Representaciones mentales de la maternidad en madres con hijo

con Trastorno del Espectro Autista

1.1  Primeras concepciones sobre el autismo. 1
1.2.  Aproximaciones vigentes sobre el trastorno del espectro autista 7
1.3.  Representaciones mentales de la maternidad 19

1.4  Representaciones mentales en madres con hijos con trastorno del espectro autista

26
1.5. Planteamiento de Problema 31
CAPITULO 2: Metodologia 33
2.1. Participantes 34
2.2. Técnicas de recoleccion de datos 35
2.3. Instrumentos 36
2.3.1.  Ficha de datos
2.3.2.  Guia de entrevista
2.4. Procedimiento 38
CAPITULO 3: Resultados 41
Casos:
Bertha 42
Sandra 44

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




\\\‘WNE&

S+ of UNIVERSIDAD
TESIS PUCP % CATOLICA

DEL PERU

Carla 46
Laura 48

3.1. Reacciones de la madre frente a conductas anormales del hijo y posteriormente al

diagndstico 50
3.2. Percepciones del hijo 57
3.3. Caracteristicas de la relacién de la madre con su hijo 66
3.4. Consecuencias en la vida de la madre 69
CAPITULO 4: Discusién 71
CAPITULO 5: Conclusiones y Recomendaciones 86
Referencias Bibliograficas 92
ANEexos
Anexo 1: Ficha de datos 102
Anexo 2: Guia de entrevista 104
Anexo 3: Consentimiento informado 107
Anexo 4: Categorias de analisis 109
Anexo 5: Criterios para el diagnosticos para el trastorno autista 112

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




PONTIFICIA

TESIS PUCP T L gx_}\éELF:gEJAD

DEL PERU

INTRODUCCION

La vivencia de tener un hijo se inicia desde que los futuros padres van creando,
en su mente iméagenes, conscientes e inconscientes, respecto a su futuro bebe. Estas
proyectan el anhelo de todos los padres de tener un hijo saludable (Brazelton y Cramer,
1993). Las representaciones incluyen diversos elementos como sensaciones,
pensamientos, percepciones, motivaciones, y elementos del contexto donde se encuentra
la madre y acciones que se construyen a partir de la interaccién con otro (Stern, 1997).

Los esquemas cognitivo-afectivos, a los cuales se refiere Blatt (2003) como
representaciones mentales, le permiten a la madre poder comprender, organizar e
interpretar todas las experiencias que va viviendo.

Teniendo estas ideas en consideracion, nos preguntamos en la presente
investigacion, qué es lo que sucede cuando el hijo no corresponde con las caracteristicas
del bebe fantaseado, como sucede en el caso de los nifios que presentan Trastorno del
Espectro Autista. En este caso, encontramos que la maternidad es vivida de una manera
distinta, ya que se confirma el temor de que el hijo no es el esperado y se pone de cierta
forma en evidencia los fracasos de la progenitora en sus funciones maternales. Frente a
esta situacién las madres van construyendo recursos que le permiten adaptarse a la idea
de que su hijo no sea el que ellas imaginaban (Brazelton y Cramer, 1993; Kauber, 1999;
Lorente et.al., 1997; Hedembro y Tjus, 2007).

Es debido a la importancia de las representaciones mentales de las madres con
un hijo con mencionada patologia, que consideramos relevante conocer sus contenidos a

partir de la experiencia de ser madres de un hijo con referida enfermedad.
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En nuestra investigacion se decidid trabajar Unicamente con casos de madres que
tuvieran un solo hijo con dicho trastorno, tomando en cuenta que esta vivencia es un
factor de estrés a nivel familiar muy fuerte. Asimismo, la intensidad de esta experiencia
depende de los recursos personales e intrafamiliares que tengan los padres para
comprender esta problematica (Shakhamalian, 2005; Stanton, 2002). Para entender esta
vivencia se desarrolla un marco tedrico que busca relacionar la tematica del autismo con
las representaciones mentales en madres que tiene un hijo con referida enfermedad.

En este caso desarrollamos la investigacion utilizando la metodologia cualitativa
en base a un estudio de casos, ya de esta manera se podra conocer a con mayor detalle
cémo cada una de las madres ha ido incorporando diversos contenidos en su mente
respecto a su maternidad de un hijo con Trastorno del Espectro Autista.

Considerando lo expresado en parrafos anteriores, encontramos relevante
conocer cOmo es para una madre la experiencia de tener un hijo con Trastorno del
Espectro Autista, desde el momento que conoce el diagndstico; las percepciones que
tiene sobre su hijo desde la etapa prenatal, postnatal, actual y del futuro; las
caracteristicas de la relacion entre la progenitora y el nifio y finalmente las

consecuencias de vida que esta experiencia ha generado en su vida personal y familiar.
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CAPITULO 1

REPRESENTACIONES MENTALES DE LA MATERNIDAD EN MADRES DE

HIJOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

En el presente capitulo realizamos una revision del autismo desde sus primeras
concepciones, tomando en consideracion aquellos que emplearon el término por primera
vez y los cambios que han surgido en relacion a éste a lo largo del tiempo. A partir de
ello, desarrollamos diversas teorias que sustentan lo que hoy conocemos como
Trastorno del Espectro Autista. Mas adelante se explica la vivencia subjetiva en la
maternidad y como es la experiencia en las madres que tienen un hijo con el

mencionado trastorno.

1.1 Primeras Concepciones sobre el Autismo
A partir de los siglos XVIII y XIX se encuentran reportes de nifios que
probablemente eran autistas (Palusny, 1991) y mas tarde Bleuler, en 1919, (citado en
Palusny, 1991) empled por primera vez el término autismo para describir la tendencia
de sus pacientes adultos con esquizofrenia a aislarse y refugiarse en su mundo interno.
Posteriormente, Kanner (1943) realiz6 investigaciones con infantes y empleo este
término para explicar la dificultad de estos nifios al relacionarse con su entorno. Asi este
aislamiento, de caracter autoimpuesto, generd que el sindrome fuera llamado autismo de

la infancia temprana y se le considerara una categoria diagnostica (Kanner, 1943,

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




R,
= “¢ | PONTIFICIA

TESIS PUCP R a | gx_}\éELF:gEJAD

l DEL PERU

Palusny, 1991; Sigman y Capps, 2000). Mas adelante surgen preguntas con relacion a
los criterios para elaborar el diagnéstico, conocer si el autismo era mas un problema
psicoldgico o fisioldgico y cuestionar si éste es una entidad separada o solo una variante
de la esquizofrenia o del retraso mental (Palusny, 1991).

De esta manera, Kanner (1943) y Asperger (1944) realizaron independientemente
uno del otro, sistematicas observaciones sobre el autismo. Ambos describieron
detalladamente diversos casos de pacientes que presentaban algunas caracteristicas
similares, entre ellas: cierta dificultad para comprender los estimulos sociales que
permitan interactuar con el entorno, limitado contacto visual, alteracion en el desarrollo
del lenguaje, oposicion al cambio, movimientos estereotipados, incapacidad para
distinguir objetos conocidos y desconocidos, dificultad para establecer las relaciones
afectivas con las personas que los rodeaban y adecuado nivel intelectual.

Por otro lado, desde inicios de este trastorno hasta la actualidad se ha identificado
que los casos de autismo se presentan con mayor incidencia en los nifios que en las
nifas (Asperger, 1944; Hacking, 2006; Kanner, 1943, 1976; Rhoude y Klauber, 2004;
Sigman y Capps, 2000).

Kanner en 1973 describe al autismo en un primer momento a partir de las
caracteristicas de la esquizofrenia (citado en Rhoude y Klauber, 2004) y afiade que los
infantes con autismo presentan una incapacidad, desde el comienzo de la vida, para
vincularse con las personas y su entorno y al mismo tiempo tienen una relacion inusual
con el mundo inanimado porque muestran mayor interés por interactuar con los objetos
fisicos que con las personas (Kanner, 1973, 1976).

Mas adelante, se logré descartar la idea, difundida en un inicio por Kanner (1943),
que existia una relacion entre el autismo y todas las variedades que se habian descrito

anteriormente de esquizofrenia o de psicosis infantiles. Posteriormente, Kolvin (1971) y
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Green (1984) definen que estos ultimos trastornos no se presentan en la primera infancia
y que el autismo no tiene sintomas como delirios y alucinaciones (citado en Frith,
1999).

Observando a los padres de sus pacientes, Kanner afirm6 que existia una relacion
entre las habilidades especiales que presentan los nifios con autismo y el que sus
progenitores fueran personas muy inteligentes, con un grado de educacion superior y
una posicion social alta. Asimismo, Kanner (1943, 1946) menciono6 que la relacion que
existia entre los padres y sus hijos era distante, dado que los primeros mostraban poca
calidez afectiva con los segundos.

En esta linea, emergio el mito de la madre “refrigeradora”, donde la progenitora era
considerada emocionalmente desapegada de su hijo e incapaz de estimularlo o suscitar
sefiales significativas durante las etapas tempranas (Alvarez y Reid, 1999; Kanner,
1973). Frente a ello, Tischler (1971, 1979) escribid sobre la culpa que en un inicio se le
asigno a los padres de hijos con autismo (citado en Alvarez y Reid, 1999). Al sugerir
que el autismo aparecia por una supuesta patologia en la personalidad de los padres, las
madres fueron etiquetadas de sobreprotectoras, frias o rechazantes con sus hijos. Los
rigurosos estudios experimentales de Hirssch y Leff, Nedey; Cox, Herzberg; Cantwell y
Lennox (citados en Lorente et al., 1997), realizados posteriormente, encontraron
evidencia contraria a estas suposiciones y mostraron los intentos que lleva a cabo la
progenitora por comprender y alentarse en la convivencia con un hijo con este trastorno
(Kaplan, 2000; Sen y Yurtserver, 2007).

Por otro lado, Asperger en 1944 considera el autismo como un desorden inherente
en la estructura de la personalidad del nifio porque presenta en menor 0 mayor grado
una psicopatologia que le genera discrepancias entre sus niveles de inteligencia y

afectividad; entre sus capacidades cognitivas y el manejo de sus impulsos e instintos
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(citado en Rhoude y Klauber, 2004). Para este autor los pacientes con autismo
presentaban una tendencia a intelectualizar, dificultades en la motricidad fina y gruesa,
en la integracion viso-motora y en la percepcion viso-espacial (Asperger, 1944).

Posteriormente, la concepcion del autismo como una condicién innata, propuesta
por Kanner (1943) y Asperger (1944), dejo de ser considerada y fue replanteada por
Mahler (1977) y Tustin (1977) autores de corriente psicoanalitica, como una fijacién de
las primeras etapas del desarrollo del bebé.

Mahler (1977) propone que todo individuo atraviesa un proceso de separacion-
individuacion del cual forman parte la fase autistica normal (0 a 1 mes) y la fase
simbiotica normal (2 a 5 meses), ambas requisito para el cumplimiento de dicho
proceso. Durante la fase de autismo normal, el bebé responde de manera instintiva a los
estimulos y cree ser él mismo quien satisface sus necesidades dado que todavia existe
una falta de conciencia respecto a la presencia de un agente maternante. En ese sentido,
prevalece un estadio de narcisismo primario absoluto, con un aparato psiquico primitivo
sin un yo integrado y mecanismos de defensa meramente somaticos cuyo objetivo es
mantener el equilibrio homeostatico. En los continuos intentos de lograr la homeostasis,
la madre reduce las necesidades del bebé y éste logra liberar sus tensiones
desagradables (orinar, defecar, toser, estornudar, etc.). El efecto de estos fenémenos
expulsivos en el neonato, asi como la gratificacion de las atenciones que recibe de la
madre ayudan al infante a diferenciar las experiencias placenteras de las que no lo son.
En esta fase autistica normal el bebé todavia no es capaz de atribuirle una carga afectiva
a los estimulos externos.

La fase simbidtica normal se inicia en el segundo mes de vida. Durante esta etapa,
el infante adquiere la habilidad de otorgarle una carga afectiva a aquello que proviene

de su entorno social, pero especialmente a la madre aunque todavia no logre
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diferenciarse totalmente de ella. En este periodo, el logro principal es alcanzar la
compatibilidad entre el bebé y su madre para que en el momento donde el infante libere
sus tensiones, ella las comprenda y pueda contenerlo. Para ello va a ser necesario que en
esta interaccion se logren emitir sefiales que sean discernibles para la madre.

Ahora bien, si es que sigue su proceso de manera 6ptima, el nifio lograra pasar a la
fase de separacion-individuacién (comienza alrededor del cuarto y quinto mes y se
prolonga hasta los dos afios de edad aproximadamente). Esta etapa se caracteriza por un
continuo aumento de la conciencia de separacion del si-mismo con relacion al otro, se
da el origen de la concepcién del si-mismo y la conciencia de una realidad evidente en
el mundo externo (Mabhler, 1977).

Por su parte Tustin (1987), partiendo de la concepcién de autismo primario normal
de Mahler, define tres formas distintas de presentar el autismo patoldgico: el autismo
primario anormal, el autismo secundario encapsulado y el autismo secundario regresivo.
El primero de ellos es una prolongacion del autismo primario normal que emerge por la
ausencia total o parcial de cuidados prematuros que ayuden a tomar conciencia del
mundo externo de una forma adecuada. Esto sucede cuando hay una deficiencia grave
en las personas que cuidan al bebé o en el caso que el infante presente dificultades
congénitas (sordera, ceguera, incapacidad mental, etc.) donde es evidente que el bebé le
atribuye una importancia mayor a las sensaciones que vive a través de su cuerpo al no
poder vincularse adecuadamente con su entorno.

En relacion al autismo secundario encapsulado, el bebé participa de una crianza
rigida y poco adaptada a sus necesidades, suele experimentar la separacion fisica con su
madre antes de tener la capacidad de tolerarla. También, en el caso de una crianza
caracterizada por pautas incoherentes, el neonato recurre a un funcionamiento centrado

en su cuerpo para hallar su identidad y alcanzar una coherencia psiquica. Estas son dos
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formas de pasar del autismo primario anormal al autismo secundario encapsulado. Este
Gltimo se desarrolla como una defensa contra la sensacion de panico relacionada a una
separacion fisica repentina con la madre que no puede brindarle la atencion requerida.
Ante ello, el infante establece una diferenciacion excesiva donde el cuidador queda
excluido totalmente.

El autismo secundario regresivo emerge cuando la experiencia de separacion
entre el bebé y su madre, genera en el infante una desesperacién por reemplazar la
ausencia y evitar sentirla. EI bebé busca llenar ese espacio con un mundo de seres y
objetos inanimados sin diferenciarse de ellos, lo cual le permite regresionar. Una
caracteristica diferencial es que en este tipo de autismo el nifio huye hacia un mundo de
fantasias asociadas a sensaciones fisicas, mientras que los otros no (Tustin, 1987).

Frente a estas consideraciones, en 1991 Malher descarté la idea de que el autismo

primario normal constituyera una etapa evolutiva en la primera infancia (citado en
Tustin, 1993). Esta rectificacion fue considerada y aceptada a su vez por Tustin.
Ambos autores entendieron el autismo no como una etapa de la primera infancia, sino
como una reaccion traumatica para enfrentar la separacion corporal y la pérdida de
sostenimiento del cuerpo de la madre. En ese sentido, es una construccién particular del
aparato psiquico y no una fijacion en un momento evolutivo (Tustin, 1993).

Siguiendo esta linea, Tustin estuvo en contra los postulados iniciales de Mahler (el
narcisismo primario y la etapa de simbiosis) dado que el infante muestra desde el
comienzo de la vida una tendencia a relacionarse con su madre y a diferenciarse de ella
y del entorno. Los nifios desde muy pequefios son activos, se muestran perceptivos
frente a los estimulos que le brinda el ambiente y responden armonicamente a éstos. Por
todo ello, ya no considera que haya una fase autista en el desarrollo normal de un bebé

(Velleda, Asparin, Mian, Miguez y Castro, 2005; Tustin, 1993). Siguiendo esta linea,
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Bowlby (1992) plantea la teoria del apego y desde ella critica el concepto de narcisismo
primario y la fase de autismo normal que habian sido disefiadas por Mahler
anteriormente (citado en Coates, 2004), debido a que él también considera que desde
que el bebé nace busca a un otro que le brinde seguridad para poder explorar el

ambiente (Fonagy, 2004).

1.2 Aproximaciones vigentes sobre el Trastorno del Espectro Autista

Mas adelante, siguiendo la evolucion del concepto autismo, Tantam en 1980
incluy6 al Sindrome de Asperger dentro del autismo con las caracteristicas mencionadas
anteriormente y sefiald que el comportamiento autista no incluye dificultades en el
lenguaje (citado en Rhoude y Klauber, 2004).

Mas adelante, Alvarez y Reid (1999), Baron-Cohen y Bolton (1998), Pisula
(2004), Rhoude y Klauber (2004) coinciden al mencionar que el Sindrome de Asperger
y el Autismo se refiere a una alteracion fundamental en las relaciones afectivas con el
entorno. Ademéas mencionan sintomas, diferentes a los nombrados anteriormente por
cada trastorno, como las dificultades en la comunicacion verbal y no verbal (gestos y
expresiones faciales), la pobreza en el contacto ocular, una limitada empatia, la
oposicién al cambio y alteraciones motrices (Frith, 1999). Ambos trastornos aparecen
desde edades muy tempranas e implican una anomalia seria en el proceso evolutivo del
infante (Bettelheim, 2001). Todos estos criterios mencionados anteriormente forman
parte de lo que actualmente se conoce como Trastorno del Espectro Autista, para el cual
se han desarrollado diversas teorias que no se excluyen entre si y que intentan

explicarlo.
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1.2.1.- Criterios Diagnosticos del Autismo

Los sistemas internacionales de clasificacion para el diagnostico (DSMIV-TR y
CIE10) distinguen cinco tipos de trastornos dentro de este espectro: el Trastorno
Autista, el Trastorno de Asperger, el Sindrome de Rett, el Trastorno Desintegrativo
Infantil y el Trastorno Generalizado del Desarrollo no Especificado (Wing, 1998). Asi
surge la categoria de los Trastornos Generalizados del Desarrollo que incluye una gama
de patologias de gravedad variable, donde se comparten una misma triada de sintomas:
alteraciones cualitativas de la interaccion social, alteraciones cualitativas de la
comunicacion y formas restrictivas y repetitivas de comportamiento (Stanton, 2002)
(ver anexo 5).

Segun el DSMIV-TR el primer sintoma de la triada es la interaccién social
deficiente, dado que el nifio carece de reciprocidad social y emocional con respecto a su
entorno (American Psychiatric Association, 2002). Esta carencia no implica la ausencia
total de la capacidad de sentir emociones, ya que los infantes expresan alegria, miedo y
colera, pero estas expresiones no suelen mostrar una sincronia con relacion a las
expectativas sociales (Frith, 1999).

El segundo sintoma de la triada es la alteracion en el area de la comunicacién que
afecta tanto a las habilidades verbales como no verbales. En algunos casos puede darse
un retraso en el lenguaje o ausencia total del mismo, lo cual obstaculiza seriamente los
intentos de socializacion (American Psychiatric Association, 2002; Frith, 1999). En los
nifos que hablan se observa una notable dificultad para iniciar o sostener una
conversacién con otras personas, dado que hacen uso de un lenguaje estereotipado y sin
sentido (Wing, 1998). En el caso de los nifios que desarrollan el habla, el volumen, la

entonacion o el ritmo pueden ser anormales (American Psychiatric Association, 2002).
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Por su parte Opal, Ousley, Yoder, Hogan y Hepburn (1997) plantearon que las
estructuras gramaticales son siempre deficientes al igual que el procesamiento del
lenguaje. Estas dificultades pueden ser producto de una irregularidad en las habilidades
cognitivas que disminuyen enormemente el valor informativo de la comunicacién
verbal.

La comprension del lenguaje presenta un trastorno severo que es la agnosia verbal
o0 sordera de palabra, es decir que los infantes no logran entender nada o casi nada de lo
que se les dice (Wing, 1998).

Los nifios con Trastorno del Espectro Autista presentan dificultades tanto para
comprender las sefiales no verbales como para utilizarlas. Por ello, el juego refleja el
empobrecimiento en las representaciones lidicas, dado que no pueden crear historias
imaginarias 0 manipular los objetos para buscar sensaciones fisicas en vez de jugar con
ellos (Rhoude y Kaluber, 2004). Los infantes con este trastorno tienden a no realizar
juegos imitativos propios de la infancia, o lo hacen s6lo fuera del contexto (American
Psychiatric Association, 2002).

Finalmente, a nivel de su comportamiento, los nifios con Trastorno del Espectro
Autista muestran conductas, intereses y actividades que son repetitivos. Sus
movimientos corporales estereotipados incluyen solo las manos (aleteos, tocarse,
autoagresiones, etc.) o todo el cuerpo (balanceos). Ademas, pueden presentarse
anomalias en la postura (caminar de puntillas, deambular por el espacio) y un interés
especial por el movimientos de un objeto determinado (observar los objetos que giran u
oscilan). La mayoria de veces estas conductas son la respuesta a un estado de malestar,
rabia o frustracion (American Psychiatric Association, 2002; Wing, 1998). Los infantes
con este trastorno tienen también rutinas, algunas veces creadas por ellos mismos, que

no permiten que sean alteradas por otra persona (Wing, 1998).

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




\\\1ENE.3%

¥ PONTIFICIA

TESIS PUCP i ] | UNIVERSIDAD

| DEL PERU

Las alteraciones cualitativas de la interaccion social, alteracion cualitativa de la
comunicacion 'y formas restrictivas y repetitivas de comportamiento afectan
inevitablemente la relacion del nifio con su madre. Asi en estos casos la experiencia
subjetiva de la maternidad posee rasgos particulares que se expondran posteriormente.

Adicionalmente y diferenciandose de las teorias anteriormente mencionadas,
Rumsey y Hamburger (1990), y mas adelante, Ozonoff, Pennington y Rogers (1991)
demostraron que los sujetos autistas presentan dificultades en las funciones de
ejecucion. Estas funciones son aquellas operaciones mentales necesarias para realizar
una conducta dirigida a una meta, tales como conductas de efectuar, planificar,
comprobar la eficacia de una estrategia, e inhibir respuestas inadecuadas. Los autores
sugirieron que algunas caracteristicas del autismo como la insistencia en la igualdad, la
rigidez y la inflexibilidad son reminiscencias del déficit en estas funciones (citado en
Ibafiez, 2005).

Finalmente, los criterios diagndsticos definen los tres sintomas principales que
se observan en este trastorno, asi como también las alteraciones que se generan a nivel
de las funciones del desarrollo en el nifio y el efecto que se produce en la relacion con

Su entorno.

1.2.2.- La propuesta genética sobre el origen del autismo

Las investigaciones realizadas en gemelos y familias de nifios con trastorno
autista, confirman que los factores genéticos desempefian un papel significativo en la
etiologia de este trastorno, aunque actualmente no se conozcan con exactitud los
mecanismos de transmisién implicados (Folstein y Rutter, 1977; Frith, 1999 Rogel,

2004; Klauck, 2006).
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Uno de los primeros estudios acerca de la influencia genética en el Trastorno del
Espectro Autista fue la investigacion con los gemelos monocigéticos y dicigéticos de
Folstein y Rutter (1977). Ambos autores encontraron que dicho trastorno se presentaba
con mayor frecuencia en gemelos monocigoticos con alta probabilidad de que aquél que
no presentara la patologia desarrollaria una discapacidad mental o retraso en el area del
lenguaje y la lectura (Baron-Cohen, 1998; Frith, 1999; Kaplan, 2000). Actualmente, los
estudios de gemelos monocigoticos han demostrado que el gemelo de un autista tiene
entre el 60% y el 90% de probabilidades de presentar el Trastorno del Espectro Autista.
Ademas se ha sefialado que participan multiples genes en el mencionado trastorno y se
piensa que es necesaria la combinacién entre 2 y 100 genes para causar la
susceptibilidad de enfermar. Para ello se han evaluado muchos de ellos, pero todavia no
han descubierto cuales son los afectados en la mencionada patologia (Irarrazaval,
Brokering, Murillo, 2005; Veenstra-VanderWeele y Cook, 2004).

Se cree ademas que existe un porcentaje minimo de personas con Trastorno del
Espectro Autista que presentan un trastorno genético identificable. Entre ellos se
encuentran la Fenilcetonuria, que es la incapacidad organica para descomponer un
agente quimico natural conocido como la fenilalanina, lo cual origina un incremento de
toxinas que pueden dafiar el cerebro. Otra enfermedad identificada es la
Neurofibromatosis, definido como una alteracion genética que afecta a la piel y los
nervios (Baron-Coher, 1998).

Posteriormente, los estudios citogenéticos han demostrado que el problema
cromosomico tiene relacion con el Trastorno del Espectro Autista, dado que algunas
personas con esta alteracion genética presentan sintomas propios del trastorno, tales
como problemas en la comunicacidn, en la interaccion social y comportamientos

estereotipados. La anomalia genética se da en el cromosoma 15 o cromosoma
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isodicéntrico que se caracteriza porque el individuo presenta 47 cromosomas en lugar de
46. El cromosoma extra estd compuesto por una porcion del cromosoma 15 que ha sido
duplicada e "invertida" de tal manera que hay dos copias idénticas unidas entre si que
parecen ser imagenes en espejo. Algunas personas que presentan esta alteracion
cromosOmica se caracterizan por presentar retrasos en el desarrollo del lenguaje y en las
habilidades motoras tales como caminar y sentarse. Otros rasgos pueden incluir
reduccién en el tono muscular (hipotonia), convulsiones y retraso mental (Klauck, 2006;
Mubhle, Trentacoste y Rapin, 2004).

Por otro lado, estudios genéticos de personas con Trastorno del Espectro Autista
sin anomalias cromosdmicas también apoyan la idea de que pueden existir genes
receptores del &cido gamma aminobutirico (GABA), entre ellos GABRB3, GABRAS y
GABRG3, que estén vinculados con el trastorno no so6lo por su localizacion sino
también por su funcién (Buxbaum J., Silverman J., Smith C.; Greenberg D.; Kilifarski
M.; Reichert J., et al., 2002; Klauck, 2006; Muhle, Trentacoste y Rapin, 2004; Veenstra-
VanderWeele y Cook, 2004).

En conclusion, esta propuesta nos muestra la relacion que existe entre los factores
genéticos y la etiologia del Trastorno del Espectro Autista, a travées de los estudios con
gemelos y la presencia de alteraciones cromosomicas en las personas con mencionado
trastorno, pero todavia no se ha logrado definir los genes involucrados en la

sintomatologia del mencionado trastorno (Klauck, 2006).

1.2.3-. La propuesta biolégica sobre el origen del autismo

Dadas las limitaciones tecnoldgicas que existian en el pasado para estudiar el
cerebro, en la mayoria de infantes que eran diagnosticados en un primer momento, con

el mencionado trastorno, no se detectaban disfunciones en el sistema nervioso central.
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En 1970, se realizaron estudios de seguimiento donde se observaron casos de nifios con
autismo que al llegar a la adolescencia presentaban crisis epilépticas. Esta evidencia
sugirio la existencia de factores organicos implicados en este trastorno (Cuxart, 2000).

En la misma linea, Kemper y Bauman (1998) encontraron algunas alteraciones
morfologicas del cerebro asociadas al autismo, que comprometian tres regiones del
sistema nervioso central: el sistema limbico, particularmente la amigdala y el
hipocampo, el cerebelo y la regidn caudal de la protuberancia. Posteriormente, Puerta y
Pefia (2000) sostienen que las alteraciones protuberanciales explican algunos de los
sintomas de la patologia autista como la falta de expresién facial con dificultades para
sonreir, para comunicar y la gran sensibilidad frente a los ruidos fuertes.

Otros hallazgos mostraron que algunos nifios con el Trastorno del Espectro
Autista presentaban cerebros mas grandes, particularmente en los I6bulos occipital,
parietal y temporal. EI aumento del volumen en estas areas puede explicarse por tres
mecanismos diferentes: un aumento de la neurogénesis (produccion de neuronas o
células gliales), una disminucién de la muerte neuronal o un incremento de la
produccion del tejido cerebral neuronal. De esta manera, el procesamiento de
informacion con una acumulacién excesiva de neuronas ocasiona que los nifios con
autismo tengan una dificultad para integrar los estimulos de su entorno y de esa forma
reconocer el significado global del contexto (Happé, 1998; Kaplan, 2000).

Otros estudios sugieren que existe un incremento de la serotonina
(hiperserotonimenia) en la sangre de los nifios con autismo, lo cual ocasiona
perturbaciones a nivel perceptivo. Asimismo se ha encontrado que esta presente un
aumento de la dopamina en la sangre, debido a ello se producen alteraciones en el
comportamiento de los nifios con mencionado trastorno tales como las conductas

esteriotipadas y la agitacion motriz (Wiener y Dulcan, 2006).
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Una propuesta diversa, pero al mismo tiempo considerando los factores
bioldgicos, la plantea Alvarez (2002) al decir que una alteracion organica podria
impedir que el nifio haga un uso apropiado de sus cuidados maternos tempranos, lo cual
devendria en una inadecuada interaccion entre el bebé y su madre y asi aparecerian
nuevas dificultades para desarrollar una imagen de si mismo saludable.

Por otro lado, se estd prestando atencion al posible papel del sistema opidceo
enddgeno en la fisiopatologia del autismo, habiéndose sugerido la hipétesis de que el
aislamiento de los nifios autistas, las conductas autoagresivas, las actividades de
autoestimulacién y otras anomalias pueden proceder de un exceso de opiaceos
cerebrales (sustancias naturales, semejantes al opio, producidas en el cerebro) durante el
periodo neonatal.

Las investigaciones neuroquimicas intentan respaldar, sobretodo, la teoria
dopaminérgica frente a las teorias de la serotonina y la teoria del opio porque las
anomalias en la atencién selectiva, la percepcidn, la comunicacion y gesticulacion son
funciones reguladas por el sistema dopaminérgico (L6pez, 2002).

Desde que se considera que existe una relacion entre los factores biol6gicos y el
Trastorno del Espectro Autista, la investigacion ha comenzado a proporcionar
resultados que sugieren que determinadas alteraciones (anomalias estructurales del
cerebro y en los neurotrasmisores, modelos especificos metabdlicos, errores en el
sistema opiaceo, etc), las cuales todavia necesitan de mayores evidencias para ser una

fuente etioldgica sustentada (Ortiz, 2005).

1.2.4.- La propuesta sobre el mercurio sobre el origen del autismo

Segun los estudios de Mark y David Geiger (2003) la introduccion en el

organismo del nifio de mercurio presente en el tiomersal de las vacunas infantiles, son
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un potente agente neurotéxico. A través de su investigacion publicaron la primera
evidencia epidemioldgica donde muestran una asociacion entre el tiomersal y los
trastornos del neurodesarrollo en la infancia. Posteriormente, Blanco (2006) menciona
que el dafo toxico de ambos elementos depende de la cantidad de suministro de estas
sustancias, pero también de la susceptibilidad genética y la inmadurez metabdlica de la
persona. En ese sentido, la exposicidn a estos elementos quimicos es un factor de riesgo
para padecer las mencionadas patologias.

Como se observa en todas las teorias presentadas en parrafos anteriores se puede
ver que aun se esta muy lejos de desarrollar un modelo etiologico exhaustivo del
Trastorno del Espectro Autista y por ello, los profesionales de la salud mental adn

trabajan en esta linea (Stanton, 2002).

1.2.5.- La propuesta psicoanalitica sobre el origen del autismo

Esta postura fue la primera en definir la etiologia del autismo como psicégena y
consideraba que el origen del trastorno estaba en el ambiente (Wing, 1998). Bettelheim
(1967) afirmaba que eran los padres, en especial las madres, la causa de autismo dado
que eran frias y distantes con sus hijos, como ya se mencion0 en las primeras
aproximaciones. En ese sentido, los nifios con autismo se sentian en un entorno
amenazante, donde vivian una fuerte angustia al enfrentar dicho ambiente y el miedo
gue sentian no era el resultado de una proyeccién de su propia agresividad sobre el
entorno, sino de una interpretacion correcta del nifio en relacion con éste. Ante ello, el
infante se retraia y buscaba un ambiente de satisfaccion, no sobre su mundo exterior,
sino en las fantasias de su mundo interno. Actualmente, el Trastorno del Espectro
Autista se caracteriza por afectar tres aéreas especificas (la interaccion social, la

comunicacion y el comportamiento) donde los padres no tienen responsabilidad en su
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aparicion ni son el factor desencadenante del mismo, como se les hizo creer durante

mucho tiempo (Ferrari, 2000;http://revista.inie.ucr.ac.cr/articulos/2-

2007/archivos/mitos.pdf, recuperado 18/02/07).

Retomando la idea de que la funcion de los cuidadores puede tener un efecto en el
trastorno mencionado anteriormente; Bick (1968) afiade que los bebés en desarrollo
normal buscan ser sostenidos corporalmente por sus madres, en ese momento la piel del
infante es vivida como una unién a la piel de su madre. Esta funcién contenedora ayuda
a que el nifio pueda tolerar las emociones angustiantes y le permite diferenciarse de su
cuidador. En el caso de los nifios autistas, la madre tiene dificultades para contener las
fuertes angustias que siente el bebé, lo cual genera que éste no pueda reconocer la
existencia propia del otro y lo considere una prolongacion de su cuerpo.

Més tarde, Anzieu (1994) refiere la nocion del “Yo piel” como un entorno que
involucra a la madre y al bebé, donde existe una emisién y recepcion constante de
mensajes entre ambos. Dentro de este entorno, el infante y su madre viven experiencias
emocionales a través del contacto con la piel, las cuales estimulan en el bebé el
desarrollo de un modelo cognitivo y de un si mismo propio. En ese sentido, Pine (2004),
sefiala que Mahler reconoce al nifio como un ser que no esta del todo fusionado a su
madre, dado que vive experiencias, con ella y el entorno, que lo ayudan a diferenciarse.
No obstante, en ocasiones, el infante vive ciertas situaciones donde tiene dificultad para
diferenciarse de su progenitora, lo cual afecta la relacion entre él y su madre. En el caso
de los nifios con autismo presentan conductas de aislamiento, dado que existe una
constante dificultad por parte del ambiente para responder a las necesidades del infante.
Asimismo, existe una alteracion a nivel del pensamiento y para reconocer al otro como

diferente.
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Por su parte, Bion (1972) plantea que en un primer momento la madre recibe las
emociones que el bebé vive como angustiantes (hambre, suefio, molestias como célicos,
frio, falta de sostén fisico, etc.), dado que aun no sabe como interpretarlas. Mas tarde, la
progenitora ayuda a pensar al infante, le ensefia como hacerlo y le devuelve las
emociones como gratificantes. En el caso de los nifios con autismo esta alterada la
capacidad del bebé de recibir las sensaciones que la madre le traduce.

Posteriormente, Meltzer (1975) postula que los nifios con autismo tienen
dificultades para tolerar las experiencias emocionales que viven con su madre y el
entorno, dado que estas les generan gran angustia. Todo esto los lleva a desarrollar el
autismo como un mecanismo de defensa frente a la ansiedad que viven, la cual se
incrementa cuando la madre no puede calmarlos. En consecuencia, se altera en el
infante el proceso de simbolizacién y la capacidad de representar en su mente un objeto
cuando no esta presente y poder soportar su ausencia.

A partir de estos postulados, observamos como toda la propuesta psicoanalitica
considera al ambiente como un factor relevante en la etiologia del Trastorno del
Espectro Autista, a través de la percepcion que tiene el nifio de su entorno, la dificultad
del bebé para recibir los mensajes que su madre le decodifica y lograr un estado de

calma, entre otras.

1.2.6.- La propuesta de la “teoria de la mente” sobre el origen del autismo

Desde que a finales de los 70 Premack acufiara el término “teoria de la mente”
en sus trabajos sobre inteligencia no humana, este ambito de investigacién se ha
revelado muy fructifero. Premack y Woodruff (1978) indican que un individuo que ha
pasado por un proceso de “mentalizacion” atribuye estados mentales a los demas, la

cual le permite hacer predicciones acerca de la conducta de los otros (Gonzalez, Esteban
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y Molina, 2005). Siguiendo esta linea, Fonagy (1985, 1999, 2004, 2006) define la
mentalizacion o funcion reflexiva como la capacidad cognitiva de poder inferir en los
deseos, planes y metas de los otros significativos que nos rodean, lo cual implica un
componente autoreflexivo, asi como interpersonal que te permite distinguir la realidad
externa de la interna, y lo real de lo ficticio. Esta capacidad se desarrolla en la
interaccion que los nifios establecen con sus figuras de apego, lo cual les ayuda para
luego poder deducir cuando puede contar con ellos y cuando no.

Para los padres, esta capacidad es igualmente importante porque requiere que ellos sean
capaces de representar en su mente lo que el nifio piensa, desea necesita, etc., para poder
tener acciones efectivas que les permita responder a las demandas del nifio, lo cual
favorece al desarrollo de un apego seguro y la mentalizacion (Alvarez y Palacios, 2006)

Luego, Baron-Cohen, et al. (1985) tomaron la definicion de Premark y Woodruff y
aplicaron la definicion de esta capacidad a los nifios con autismo. Estos autores
concluyeron que ellos presentaban dificultades para inferir sobre los estados mentales
de los demas y crear asi una “teoria de la mente”.

Posteriormente, Leslie en 1987 y 1988 sefiala que los nifios con autismo poseen
alteraciones en la representacion y simbolizacion a través del juego (citado en Happé,
1998). En esta misma linea, Baron-Cohen (1988) sostiene que los infantes con autismo
no son capaces de comprender que en cada accion hay un proposito, razon por la cual
muchas de las conductas de las personas de su entorno resultan incomprensibles.

Més adelante, Meltzoff y Gopnik en 1993 sostienen que en el caso de los nifios
con autismo existen dificultades para poder imitar las mismas expresiones faciales que
las personas que los rodean e identificarse con las emociones del otro. La falta de este

sistema innato para imitar puede ser producto de una alteracion a nivel cerebral, lo cual
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limita al nifio en su capacidad de representar mentalmente sus experiencias con el
ambiente (Happé, 1998; Tirapu, Pérez, Erekatxo, Pelegrin, 2007).

Posteriormente, Rizzolati en 1995 descubri6 el sistema de neuronas espejo al
estudiar la accion de estas neuronas en monos macacos. Después, Lacobini y Dapretto
(2006) mencionan que las neuronas espejo son un sistema que puede ayudar a
comprender las emociones y las acciones de los demas, lo cual es una habilidad
necesaria para socializar. Ambos autores, a través de un estudio donde participaron 10
nifio con autismo y 10 nifios con desarrollo normal, observaron que los los primeros
demostraban menor actividad en el sistema de neuronas espejo que los segundos. De ahi
se desprende, que pueda existir un vinculo entre el sistema de neuronas espejo y el
autismo.

Si bien la teoria de la mente explica algunas dificultades del autismo, hoy en dia se
sabe que este trastorno implica no sélo un déficit en la capacidad de representar estados
mentales, sino también un déficit en muchas otras areas tales como la integracion de la
informacién, comprension del lenguaje, de los gestos y de las emociones (lbafiez,

2005).

1.3. Representaciones Mentales de la Maternidad.

Las representaciones mentales son definidas por Blatt (2003) como esquemas
cognitivo-afectivos del self y el otro; los cuales se componen de experiencias
conscientes e inconscientes que disponen de elementos importantes de la vida psiquica
como afectos, impulsos y fantasias. Para el autor, estos esquemas cognitivos-afectivos
pueden implicar representaciones reales, construcciones unicas, o distorsiones
patoldgicas, dado que contienen elementos de la realidad objetiva y subjetiva de cada

persona (Blatt, 1991; 2003).
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Las representaciones mentales se originan y funcionan en el inconsciente, pero
pueden ser evocadas conscientemente al ser analizadas durante el desarrollo a través de
un proceso activo que le permita al individuo, descubrir, organizar, comprender e
interpretar su entorno, transformando las situaciones externas en modelos internos del
self y del otro (Beres y Joseph, 1970; Ruda, 2001; Zelnick y Buchholz, 1990). .

Siguiendo en esta linea, la teoria del apego planteada por Bowlby (1973)
fundamenta que los modelos operativos internos o representaciones mentales se basan
en la interaccion paterno-filial. En acuerdo con Bowlby, Stern (1997) propone que las
representaciones se constituyen principalmente a partir de la experiencia subjetiva de
estar con otra persona, debido a lo cual se pueden describir las representaciones en
términos de modelos de-estar-con. Ademas, sefiala que este modelo emerge de las
experiencias interactivas concretas que implican estar con alguien de una forma
particular, como el tener hambre y esperar el biberon, o pedir una sonrisa y no obtener
respuesta.

Por otro lado, es relevante mencionar que las representaciones mentales a pesar
de ser estables no son estructuras estaticas (Marrone, 2001), por lo cual pueden variar en
su flexibilidad, adaptabilidad y madurez (Blatt, 2003). Asimismo, le permiten al
individuo organizar su experiencia, comprenderla a partir de los cambios que
experimenta en la interaccion con el otro. En el proceso de la maternidad, la madre va
construyendo la representacion mental de su hijo a partir de los diversos cambios que va
viviendo y a traves de la relacion que tiene con su hijo desde el embarazo, lo cual le
permite interiorizar esta experiencia y entenderla.

La maternidad implica cambios psicoldgicos en la madre. Si bien se le considera
un proceso natural, éste es a su vez un periodo de crisis dado que es una etapa

importante de modificaciones a nivel fisico y emocional (Balderas, 1992; Pine, 1993).
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Por ello, la gestante experimenta emociones (como ansiedad, miedo, coélera, etc.) que de
forma particular para las madres primerizas, suelen ser ambivalentes y a veces son
consideradas inapropiadas o inaceptables socialmente. Todas ellas, se manifiestan
indirectamente a través de sus suefios y fantasias (Rokach, 2004; Trad, 1990).

Las mujeres viven, de manera inconsciente, diversos factores los cuales influiran
con el deseo de tener un hijo. En primer lugar la nifia que alguna vez fue cuidada espera
poder cuidar a otros en el futuro (Brazelton y Cramer, 1993; Walzer, 1995). Asi se ha
dado un aprendizaje de lo que implica ser madre siguiendo el modelo (positivo o0
negativo) de su progenitora, identificandose e internalizando sus experiencias.

El proceso de embarazo se inicia con una valoracion o desvalorizacion de su
propia madre, ya sea consciente o inconscientemente (Pines, 1993; Stern, 1997).
Brazelton y Cramer (1993) mencionan que en este periodo, es como si la progenitora
pudiera revivir los aspectos gratificantes y no gratificantes de la relacion temprana con
su cuidador primario por medio de su hijo. Asi, por ejemplo, si el vinculo temprano ha
sido una experiencia conflictiva podria vivir el embarazo con sentimientos
contradictorios o ambivalentes (Aucouturier, 2004; Mendoza, 2005; Montes y Rivero,
1991). Sin embargo, lo que determina la futura conducta maternal no es necesariamente
la calidad de la experiencia pasada, buena o mala, sino codmo piense y hable actualmente
de su propia madre, como es la representacion interna de esta vivencia (Stern, 1997).

En segundo lugar esta el deseo de la madre de sentirse completa y omnipotente
alcanzando sus propios ideales. Deseos de reflejarse, duplicarse y ser reconocida por los
otros (Zelaya, 2006). Se siente completa al sentir a su hijo como una extension de si
misma (Brazelton y Cramer, 1993).

En tercer lugar se encuentra el deseo de fusion o simbiosis y unidad con el otro.

En ese sentido, el mundo subjetivo e imaginativo de la madre ve a su futuro hijo no s6lo
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como una extension de su cuerpo sino como una extension de lo que Kohut denominé la
autoimagen grandiosa. Esta idea hace referencia a un sentimiento de omnipotencia y
perfeccion en la madre, el cual es proyectado sobre su bebé permitiéndole a ella
alcanzar el equilibrio narcisista (citado en Brazelton y Cramer, 1993, Kohut, 1977;
Zelaya, 2006).

En cuarto lugar estd el deseo de poder reflejarse en el hijo; caracteristica
importante del narcisismo, donde la madre encuentra la esperanza de duplicarse
viviendo una sensacion de inmortalidad y su hijo es una promesa de continuidad
(Amati, 2006; Brazelton y Cramer, 1993; Welldon, 2006).

El quinto deseo es el de renovar antiguas relaciones, donde el hijo anhelado
encierra la promesa de revivir vinculos anteriores, por lo cual se le adjudican atributos
de personas importantes que forman parte del pasado de la progenitora. Esto se pone en
evidencia cuando el hijo parece “remplazar” a un progenitor, hermano o familiar
fallecido (Brazelton y Cramer, 1993; Losso, 2001).

El dltimo deseo se refiere a que la madre imagina que su futuro hijo tendra éxito
en todo aquello en que ella fracaso. En ese sentido, el hijo imaginario representa el ideal
del yo de la progenitora que se traduce en expectativas conscientes e inconscientes
(Losso, 2001). Estas posibilidades activan en la progenitora el temor de fecundar un
bebé imperfecto. Para sobreponerse a este miedo, la futura madre debe movilizar sus
defensas y comenzar a idealizar a este hijo y representarlo en su mente como un bebé
perfecto y plenamente deseado. Ademas, reprimir este miedo, dado que podria estar
confirmando los fracasos de los padres (Brazelton y Cramer 1993).

Todos estos deseos son parte de la experiencia subjetiva que vive la progenitora
durante su embarazo, donde el futuro bebé es sentido y percibido como el representante

externo de su vivencia primaria (Mazet, 1990). En ese sentido, Raphael-Leff (1988)
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hace mencion a la vivencia intrapsiquica de la mujer durante la maternidad donde
surgen “cosas salvajes”. Estas hacen referencia a un mundo interior de experiencias no
procesadas que permanecen activas dentro de cada uno de nosotros y afectan nuestro
entorno y se presentan en los momentos de mayor vulnerabilidad; como por ejemplo a
través de los suefios y estados de animo sobre los cuales no tenemos control total.

Posteriormente, al nacer el bebé se genera en la madre una organizacion psiquica
temporal cuya duracion es muy variable, dado que oscila entre meses y afios. En ese
momento se convierte en el eje organizador de las fantasias, temores, deseos y acciones
de la madre. Este organizador es Unico porque es una construccion psiquica
independiente y completamente normal en la vida de las madres. A esta estructura
psiquica Stern (1997) la denomind “constelacion maternal”. La constelacion maternal
esta conformada por cuatro temas que son fuente de preocupacion en las madres: la vida
y el crecimiento del bebé, la relacion primaria de la madre con él, la reorganizacién de
su identidad y los sistemas de apoyo para poder cumplir sus funciones maternales
(Stern, 1997).

El primero de ellos comprende la vida y el crecimiento del bebé; hace referencia a
los cuestionamientos y los temores que siente la progenitora durante el embarazo en
relacion a su capacidad de mantener al bebé con vida, entre otras dificultades vinculadas
al nacimiento y al fracaso en el cuidado postnatal (Stern, 1997). Estas preocupaciones
surgen en las madres porque reconocen que el desarrollo emocional de su hijo depende
en parte de sus cuidados (Winnicott, 1999).

El segundo tema trata de la relacion primaria y nos habla del vinculo socioafectivo
que existe entre la madre y su bebé. Aqui se formulan diversos cuestionamientos, los
cuales se refieren a la capacidad de reconocer y amar a su hijo; desarrollar un estado de

preocupacion maternal que le permita decodificar los mensajes de manera espontanea; y
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asi, poder responder mejor a las necesidades de su bebé (Juhasz, 2003; Stern, 1997;
Winnicott, 1998). Esta preocupacion es una condicién psicolégica especial que no todas
las madres son capaces de alcanzar porque les es dificil abandonar sus propios intereses
y centrase en los del otro (Winnicott, 1999).

El tercer tema implica la reorganizacion de la identidad que ocurre cuando la
gestante va transformando su identidad de hija a madre. Esta transformacion requiere de
un reordenamiento mental, en donde reviviran historias que la identifiqguen con sus
figuras parentales (Barnard y Martell, 1994; Brazelton y Cramer, 1993; Losso, 2001).

El dltimo tema se refiere a la preocupacion que tiene la madre sobre las redes de
apoyo para que pueda sobrellevar esta etapa de cambios y cumplir sus funciones
maternales, siendo necesario que cree, acepte y regule estas redes para que favorezcan
el desarrollo psiquico y afectivo de su bebé. La idea de este grupo de apoyo es proteger
a la madre, cubrir sus necesidades, acompanfarla, instruirla y apreciarla. En este contexto
emergen un conjunto de deseos, motivaciones, sentimientos, ideas y temores en la
madre. La principal fuente de preocupacion es no lograr crear o mantener esta red; y si
la obtiene, surge el miedo a ser criticada y desvalorizada en su funcion materna
(Barnard y Martell, 1994; Stern, 1997). El rol del padre cumple una funcion
fundamental, ya que no solo asiste a la madre en la tarea de crear un vinculo
diferenciado con su bebé, sino que ademas le da la tranquilidad de que no sera la Gnica
responsable de cualquier exito o fracaso en la crianza de su hijo. Es por ello que
Winnicott (1960) plantea que no existe bebe sin su madre y luego agrega que no hay
madre capaz de cumplir con todos los requerimientos del bebé en sus primeras etapas, Si
no hay un padre o tercero que cumpla la funcién de contener a esa madre. (Brazelton y

Cramer, 1993; Winnicott, 1960, 1998).
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Con relacion a los temas mencionados anteriormente, observamos como la vida
imaginaria y fantasmatica de la madre durante el embarazo representa una base esencial
para las posteriores relaciones de la progenitora con su bebé. En esta etapa, necesita
personificar (adjudicar el temperamento y la personalidad) al feto de modo que este no
sea un desconocido al nacer. Evidentemente toda esta vivencia esta muy ligada a su
propia vida afectiva, a su madurez y a su necesidad de establecer un equilibrio entre sus
fantasias inconscientes, su relacion consigo misma, con el padre del bebé y con su hijo
como se indico en parrafos precedentes (Acouturier, 2004; Mazet, 1990; Pines, 1985).

El medio circundante del bebé estd constituido generalmente por su madre, su
padre y en definitiva por el grupo familiar. Ellos tienen la funcion de facilitar el
desarrollo de las potencialidades con las que el nifio nace. En este contexto la madre
“suficientemente buena”, denominada asi por Winnicott en 1952, busca lograr una
sintonia afectiva con su hijo, comprender las diversas emociones que vive, adaptarse y
satisfacer las multiples necesidades del bebé; y asi, poder obtener “la ilusién” de que
existe una realidad objetiva que responde a la propia capacidad de crear (Levin de Said,
2004; Losso, 2001; Winnicott, 1999). Posteriormente, el infante comienza a disponer de
sus propios recursos Yy evita permanecer fusionado a su madre (Badinter, 1991).

Con relacion a la madre “suficientemente buena”, Winnicott (1960) considera la
funcidn de sostenimiento para las primeras etapas de vida de su bebé, la cual se refiere a
la capacidad de la madre para sostener emocionalmente al nifio en todos los estados por
los que pueda atravesar su afectividad e impulsividad, asi como también contenerlo
corporalmente (caricias, abrazos, mecimientos, etc.) y de esa manera amarlo (Calmels,
2001; Winnicott, 1982). Para ello, la progenitora debe realizar una serie de ajustes
corporales y emocionales que le ayuden a identificarse con las caracteristicas de su

bebé. Si la madre falla, el nifio siente una intensa angustia que interfiere con lo que
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Brazelton y Cramer (1993) denominaron el estado de “estar siendo”. Dicho estado es
una etapa que genera el sentimiento de realidad producto de la forma de concebir el
nifio el mundo y de la presentacion que hace la madre de éste (Brazelton y Cramer,
1993). En esos estados primarios nace el self, el cual al irse fortaleciendo permite la

continuidad del si mismo (Levin de Said, 2004; Winnicott, 1965, 1998).

1.4. Representaciones Mentales en Madres con hijos con Trastorno en el Espectro
Autista

Todas las madres esperan ser capaces de cumplir con sus funciones maternales, para
poder crear un hijo perfecto y protegerlo de aquellos sentimientos de inadecuacion y
fracaso que han percibido en sus propias vidas. Estos sentimientos generan en las
progenitoras el temor de que el bebé no sea como lo anhelaban; miedo que intentan
reprimirlo para no confirmar sus propias decepciones (Brazelton y Cramer, 1993). En
ese sentido, decimos que las madres desarrollan una serie de expectativas con respecto a
su futuro hijo, las cuales a su vez son influidas por las de sus familiares. Estos anhelos
sufren un quiebre con la llegada de un bebé con alguna deficiencia psiquica o fisica
(Lorente, Laberia y Cuxart, 1997; Losso, 2001; Long, 2005; Sen y Yurtserver, 2007).

De modo particular, encontramos que algunas veces los padres perciben conductas
particulares en sus hijos, pero la mayoria de las veces suelen ser informados de que su
hijo presenta el Trastorno del Espectro Autista con lo cual ven confirmado su temor
interno; ahora éste forma parte de su realidad y acarrea diversas emociones que generan
en ellos modos de actuar permanentes (Sen y Yurtserver, 2007).

Segun Sen 'y Yurtserver (2007) las reacciones de los padres al conocer la enfermedad
de su hijo se pueden agrupar en tres aspectos principales, la primera de ellas esta

conformada por la angustia que viven los padres al enfrentar una situacion inesperada;
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la negacion al tener un hijo enfermo; la depresion que viven los padres cuando sienten
gue no tienen la fuerza para afrontar las circunstancias y el sufrimiento que los ayuda,
poco a poco, a ir aceptando la patologia que presenta su hijo. La segunda de ellas esta
compuesta por la culpa que sienten los padres a si mismos, hacia su propio hijo o a la
enfermedad que €l presenta. Se sabe que las mujeres embarazadas tienen en algun
momento el temor a veces oculto y otras veces manifiesto de que su hijo no nazca
“sano”. En el caso de las madres de los nifios autistas, este temor se confirma y
consideran que algo hicieron mal antes, durante el embarazo o en la crianza de sus hijos.
La cdlera es otro sentimiento que viven los padres hacia si mismos o hacia su hijo por la
patologia presente, asi como también por la vergiienza de tener un hijo enfermo (Foster,
O'Brien, y McAllister, 2004; Godress, Ozgul, Owen, y Foley-Evans, 2005; Pelchat &
Lefebvre, 2004). Las altimas reacciones que notamos son la negociacion que hacen los
padres con alguien (profesional de la salud, personas con poderes magicos, Dios, etc.)
que ellos consideren que pueda sanar a su hijo, el duelo como un proceso que viven los
padres por haber perdido a este hijo ideal y perfecto que imaginaron, asi como la familia
que sofiaron y no es la que tienen actualmente. Con el tiempo estas emociones son mas
tolerables, y reconocerlas permitira a los padres comprender mas facilmente la realidad
y estar alertas ante sus propias reacciones y conductas frente al problema. Todas estas
emociones permite la aceptacion de la enfermedad, el cual es un proceso que se inicia
cuando los progenitores aceptan que tienen un hijo con un trastorno y que es una
enfermedad que ellos no pueden curar. Asimismo, los sentimientos negativos que estan
presentes en las fases anteriores nunca desaparecen por completo.

Por otro lado, encontramos que existen ciertos estilos de comportamiento que
adoptan los padres que tienen hijos con mencionada patologia. EI primero de ellos es el

negador que se refiere a los padres que muestran una aparente tranquilidad, que
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funciona permanentemente con la idea de que todo esta bien y que la enfermedad
presente en su hijo va a desaparecer con el tiempo. El segundo de ellos, es el depresivo
que se refiere a los padres que sienten una gran pena y decepcion por la patologia de su
hijo, suele sentirse ansiosos, abatidos por su vivencia y presentan caracteristicas propias
de un cuadro depresivo por la enfermedad presente en su hijo (Long, 2005). El tercero
de ellos es el culpable que se refiere a los padres que buscan identificar a un responsable
de la enfermedad de su hijo (ellos mismos, su pareja o €l, el propio nifio) como una
manera de comprender su experiencia. El Gltimo de ellos es el sobreprotector que
describe a los padres que consideran que la enfermedad presente en su hijo no les
permite ser independientes y en ese sentido, los ayudan o realizan por él sus actividades
porqgue piensan que ellos no pueden valerse por si solos. Adicionalmente, menciona que
la sobreproteccidon surge por un sentimiento de culpa que viven los padres al sentir
rechazo por sus hijos (Stanton, 2002, http:// arazoak.elkarteak.net/2008/06/05/el-
autismo-el-impacto-en-la-familia, recuperado 17/10/08).

La dificultad para reconocer todas las emociones y los patrones de comportamiento
descritos anteriormente, asociados a los niveles de estrés que viven los padres, puede
provocar problemas psicologicos en los miembros de la familia, interferir en la vida
personal de los padres, en la relacion de pareja y en la relacion de los padres con el hijo
que presenta Trastorno del Espectro Autista (Cuxart, 1997; Kuhn y Carter, 2006; Long,
2005; Lorente et al., 1997; Sen y Yurtserver ,2007; Stanton, 2002). Por ello, es
importante que los padres reciban el apoyo de un profesional que ayuda a que ellos se
adapten a su hijo, y asi logren hacer frente a las dificultades que viven (Sen y
Yurtserver, 2007).

Los nifios con Trastorno del Espectro Autista presentan actitudes de retraccion

que no le permiten a la madre comunicarse con él, lo cual hace que incremente su
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ansiedad y estrés (Klauber, 1999). Esto puede establecer en la progenitora una herida
personal profunda, ya que nuevamente se ponen en duda sus capacidades maternales, lo
cual puede llevarla, como sugieren algunos autores, a confundirse, a evocar un miedo
inconsciente de destruccion, a deprimirse y distanciarse afectivamente de su hijo, como
una defensa frente a los sentimientos hostiles que le genera estar cerca de €l (Brazelton,
2003; Klauber, 1999; Lorente et al., 1997; Hedenbro y Tjus, 2007).

Este distanciamiento hace dificil que las madres cumplan adecuadamente con su
funcién de protegerlo, cuidarlo, de entrar en comunicacién con él y de compartir
espacios de interaccion junto con él (Velleda et al., 2005). En ese sentido, la percepcion
de la progenitora y las expectativas hacia su hijo van acompafiadas de un alto nivel de
estrés, que generan un efecto negativo en la relacion con él (Sperry y Symons, 2003).
Todo esto es mas dificil de comprender para madres cuyo hijo con Trastorno del
Espectro Autista es el primogénito, porque no pueden comparar su vivencia actual con
una experiencia anterior de una maternidad gratificante (Ferrari, 2000).

En adicién, la madre convive con situaciones particularmente dolorosas, vinculadas
con los sintomas y el comportamiento de su hijo. Entre ellas, la irregularidad en el
suefio, las agitaciones y sus gritos, las conductas estereotipadas y autoestimulatoria, las
dificultades en los momentos de alimentacion, vestido e higiene y el inadecuado
comportamiento en lugares publicos. Estos comportamientos del infante favorecen tanto
su aislamiento como el de su familia hacia él (Cuxart, 1997; Ferrari, 2000).

Ademas, el nifio con este trastorno no da sefiales de un desarrollo social adecuado, es
decir, no muestra un lenguaje apropiado, ni de comunicarse a través de gestos ni
mediante la imitacion. En relacién al problema del lenguaje, es la dificultad que los
padres suelen notar inicialmente y que probablemente no llega a advertirse sino

aproximadamente hasta los dos afos.
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Asimismo, la alteracion en el area del lenguaje es un aspecto que las progenitoras
suelen percibir inicialmente como un sintoma en sus hijos (Gray, 2002; Tomanik, Harris
y Hawick, 2004). Ocasionalmente, los nifios con esta patologia muestran un desarrollo
motor temprano, como empezar a caminar al afio, sin embargo este desarrollo no es
completamente normal (Ferrari, 2000; Shakhamalian, 2005).

A medida que el infante con autismo empieza su segundo y tercer afio de vida, las
dificultades preexistentes se hacen mayores y surgen nuevos problemas en la relacion
con él. La falta de relaciones sociales se torna mas evidente, hasta llegar al punto de que
algunas veces parecen no darse cuenta de las personas que hay dentro del ambiente en
que estan (Palusny, 1991; Ferrari, 2000).

Todos estos comportamientos que presentan los nifios con Trastorno del Espectro
Autista son un factor estresante sobre la familia, particularmente sobre los padres. La
intensidad del impacto de esta situacion en cada familia varia mucho de unas a otras, en
funcién de las actitudes de los padres, de sus recursos personales e intrafamiliares para
comprender el diagndstico, de las redes de apoyo que tengan, etc.( Shakhamalian, 2005;
Stanton, 2002). Asimismo, las madres que poseen un hijo con mencionado trastorno se
muestran muy preocupadas respecto al futuro de sus hijos, llevandolas a enfrentar
ciertos cuestionamientos tales como ¢Podra valerse por si mismo? ;Quién estara a cargo
de sus cuidados cuando ella no esté?, los cuales generan en ellas ansiedad (Cuxart,
1997; Gray, 2002). Es por ello que las progenitoras suelen mostrar mayor estres que los
padres, en cuanto mas graves sean las alteraciones en el trastorno de su hijo (Stanton,
2002). Ante ello, Donenberg y Baker en 1993 y Norton y Drew en 1994 sugieren que
las madres deben aprender estrategias para poder manejar las conductas de sus hijos de
manera mas efectiva y asi, su nivel de estrés ira disminuyendo (citado en Tomanik,

Harris y Hawkins, 2004).
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1.5  Planteamiento del Problema

Por todo lo expuesto en el marco tedrico previo, reconocemos que la representacion
mental que se origina en la madre que tiene un hijo con Trastorno del Espectro Autista,
recibe influencia directa de las alteraciones cualitativas que caracteriza al nifio con esta
patologia, a nivel de la comunicacién, la interaccion y el comportamiento repetitivo
(Wing, 1998).

Estas caracteristicas son dificiles de aceptar cuando el diagnéstico es comunicado y
la realidad, para las madres, es distinta a la esperada porque en la fantasia toda madre
desea tener un bebé perfecto que crecera sin problemas. Cuando esto no ocurre, se
genera en las progenitoras diferentes sentimientos propios de lo que implica vivir con
un hijo con esta patologia (Lorente et al., 1997; Stanton, 2002).

En este sentido, el presente estudio intenta conocer a profundidad la representacion
mental de las madres que tienen un hijo con este trastorno y de esa forma, poder
conocer cual ha sido la representacion mental que han formado las madres a partir de
esta experiencia. Esto nos conduce a la siguiente pregunta de investigacion ¢Como son
las representaciones mentales de la maternidad que poseen las madres que tienen un hijo
con Trastorno del Espectro Autista?

La presente investigacion es relevante porque si bien existen investigaciones que se
centran en conocer el Trastorno del Espectro Autista en términos de la etiologia, las
respuestas del nifio frente a la madre y las repercusiones en el desarrollo del nifio
(Pisula, 2004; Gomez y Baird, 2005), aun no se ha investigado a profundidad como es
la experiencia de cada una de las madres que conviven con un hijo con dicha
enfermedad. En ese sentido, el mencionado estudio nos permitira, a los profesionales de

la salud, tener un mayor conocimiento del significado de esta vivencia para las
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progenitoras de nuestro medio, que tienen un hijo primogénito con esta patologia, poder
acogerla y comprenderla. Asimismo, apoyarlas en el proceso de aceptacion, valorar su
labor como madres y en ese sentido, dar a conocer el rol fundamental que desempefian

en el proceso del desarrollo de su hijo.

Objetivo general:
Describir las representaciones mentales de la maternidad en madres que tienen un hijo

con Trastorno del Espectro Autista.

Objetivos especificos:

e Describir el afronte del diagndstico del hijo con Trastorno del Espectro
Autista por parte de las madres.

o Describir la percepcion que tienen las madres de sus hijos con Trastorno del
Espectro Autista durante el periodo actual y el futuro.

e Describir las caracteristicas de relacion entre una madre y su hijo con
Trastorno del Espectro Autista.

e Describir e interpretar las consecuencias que ha tenido en la vida de las

madres el tener un hijo con este trastorno.
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CAPITULO 2

METODOLOGIA

El presente trabajo pretende conocer la representacion mental que tiene la madre de
un hijo con Trastorno del Espectro Autista, lo cual implica conocer los componentes
subjetivos que cada progenitora ha construido a partir de la relacion con su hijo. Por
ello, se decidio realizar un estudio cualitativo.

El paradigma cualitativo se define como un marco de organizacién teorico y
metodologico enfocado a conocer detalles sobre fendmenos complejos como
sentimientos, procesos de pensamiento y emociones, dificiles de extraer por métodos de
investigacion mas convencionales (Strauss, 2002). De esta manera, podemos
comprender el contexto donde se desarrolla y a su vez conocer el significado que para
cada madre tiene esta experiencia (Gonzales, 2000; Martinez, 2004).

Siguiendo con el enfoque cualitativo, esta investigacion decide utilizar el método
fenomenoldgico (Grbich, 1994, Patton, 2000), dado que pretende analizar los
contenidos de las entrevistas a las madres que tienen un hijo con Trastorno del Espectro
Autista respetandolos plenamente. De esa manera permite explorar, describir e
interpretar como ha vivido cada madre la experiencia de tener un hijo con mencionada
patologia (Banister, Burman, Parker, Taylor y Tindall, 1994; Flick, 2004; Martinez,
2006; Smith, 2003). En ese sentido, se podra captar la subjetividad de cada caso y poner
énfasis en la realidad interna y personal, Gnica y propia de cada progenitora (Martinez,

2004).
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El método que utilizamos para conseguir los objetivos de la investigacion es el
estudio de casos, la cual es una estrategia que permite comprender a profundidad una
experiencia desde la perspectiva de quienes lo vivieron. De esta manera, el andlisis de
casos estudia fendomenos complejos, como lo son las representaciones mentales de cada
una de las madres que tienen un hijo con Trastorno del Espectro Autista. En ese sentido,
observamos que esta estrategia permite rescatar los elementos especificos y brindar un
alto nivel de profundidad y detalle para cada sujeto (Flick, 2004; Hernandez, Fernandez-
Collado y Baptista, 2006; Yin, 2003).

El tipo de estudio que optamos es exploratorio, debido a que son escasas las
investigaciones en nuestro medio que desarrollan esta materia. Asi se podra conocer con
mayor profundidad un tema que ha sido poco estudiado desde la perspectiva de las
madres, a partir del vinculo que se establece en este tipo de relacion (participante-
investigador) donde el encuentro intersubjetivo que se produce facilita un acercamiento

particular con las progenitoras (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2003).

2.1. PARTICIPANTES

Las participantes de la presente investigacion son cuatro madres casadas, entre
35y 45 afios de edad, amas de casa, que tienen un hijo primogénito varon, entre 3y 5
afios de edad, con Trastorno del Espectro Autista, que recibe atencion profesional en un
Centro de Atencion Psicolégica privado de Lima Metropolitana.

Para el mencionado estudio se utiliz6 un muestreo por criterio, segun las
caracteristicas mencionadas en el parrafo anterior, las cuales fueron establecidas antes
de la seleccién de las participantes, con el objetivo de lograr la homogeneidad de la

muestra (Patton, 1990).
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Las caracteristicas especificas de las participantes se describen a continuacion.
Bertha es una madre de 44 afios con grado de instruccion superior. Ella tiene un solo
hijo 4 afios y 6 meses de edad, él cual fue diagnosticado hace dos afios con el trastorno
que actualmente presenta. Es por ello, que en estos momentos el nifio recibe terapia de
lenguaje y de psicomotricidad en el mencionado centro.

Sandra es una madre que ha alcanzado grado de instruccion superior. Su edad es de 40
afios y tiene dos hijos. EI mayor de ellos posee 5 afios y 10 meses de edad y fue
diagnosticado hace dos afios con Trastorno del Espectro Autista. A partir de ello,
participa de dos terapias: emocional y de psicomotricidad en un centro privado de Lima.
Carla tiene 40 afios y grado de instruccién superior. Ella posee un hijo de 5 afios y 5
meses de edad que fue diagnosticado hace tres afios con la patologia mencionada. El
recibe actualmente terapia de lenguaje y de psicomotricidad en un centro particular.
Finalmente, Laura tiene dos hijos, el mayor de ellos tiene 5 afios y 1 mes y fue
diagnosticado hace un afio y medio. Ella tiene 35 afios y su nivel de instruccion es
superior. Su hijo con Trastorno del Espectro Autista recibe terapia emocional en el

referido Centro.

2.3. TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS

El objetivo de la técnica de recoleccion de datos desde el enfoque cualitativo es
poder obtener informacion a profundidad sobre los participantes; los cuales manifiestan
su vivencia a través de su propio lenguaje. Estos datos son muy utiles porque intentan
conseguir la informaciéon de manera completa. En este caso se eligio la modalidad de
entrevistas con cada una de las progenitoras y el investigador, a traves de una

herramienta interactiva donde las participantes mas que responder frente al instrumento,
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logran expresarse y de esa forma elaborar y construir su propia experiencia (Gonzalez,
2000). Teniendo esto en cuenta, se opto por utilizar la entrevista semi-estructurada, la
cual permite recolectar datos ya que es una herramienta pertinente para el estudio de
temas con significados subjetivos y demasiados complejos para investigarlos a través de
un método cuantitativo (Bernard; 1999; Gonzalez, 2000; Hernandez, 2006; Shensul,
1999). Asimismo, este tipo de entrevista se caracteriza por plantear preguntas abiertas
que permiten respuestas amplias por parte del entrevistado, dejando que cada
participante nos brinde espontaneamente, informacion que de otra manera seria dificil
de acceder (Kerlinger y Lee, 2002). Es asi como se logro, conocer cdmo se sentian las
madres al tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista.

El nimero de entrevistas en los cuatro casos requiere de un periodo de tiempo
para poder adquirir la confianza necesaria con las participantes y recoger toda la
informacion requerida que permita poder cumplir con los objetivos de la investigacion,
por ello el nUmero de encuentros con las participantes oscila entre dos y cuatro sesiones

(Hernéndez, 2006).

2.5. INSTRUMENTOS

En el siguiente estudio se utiliza una ficha de registro y una guia de entrevista
para recolectar la informacién requerida. EI primer instrumento recoge datos relevantes
y especificos de las participantes y sus hijos. El segundo tiene el objetivo de obtener
datos biogréaficos sobre las madres, a través de preguntas adicionales que introduce el
investigador para poder precisar u obtener mayor informacion sobre el tema de interés

(Flick, 2004; Hernandez, 2006).
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1. Ficha de registro: Da a conocer los datos sociodemograficos de las madres y

de sus hijos. Con respecto a la madre se obtiene su nombre, edad, ocupacién, nimero de
hijos y estado civil. Con relacion al hijo su nombre, la edad, el sexo, el diagndstico y el

tiempo transcurrido después de dicho el diagnostico (ver anexol)

2. Guia de entrevista: Esta guia conformada por preguntas abiertas, busca

conocer la representacién mental de las madres que tienen un hijo con Trastorno del
Espectro Autista en base a cinco areas tematicas, las cuales se crearon a partir de la
informacién revisada y la experiencia de la investigadora en el trabajo de
acompafiamiento terapéutico de un nifio con Trastorno del Espectro Autista en la casa y
el ambiente escolar. Esta vivencia permitié conocer con mayor profundidad los
encuentros y desencuentros de la relacion entre la madre y su hijo y los aspectos
relevantes de la crianza.

La primera de las areas tematicas es el efecto emocional en las madres al
conocer el diagndstico de su hijo, en la cual se explora cdmo se sienten las madres
desde el momento en que saben el diagnostico de su hijo hasta la actualidad, asi como
también los cambios significativos que han vivido durante todo ese tiempo.

La segunda de ellas es el cuidado que ejerce la progenitora con su hijo, en el cual
se busca conocer como es para la madre los momentos de alimentacion, vestido e
higiene de su hijo y qué cambios desearia que se den en estos tres aspectos.

La tercera de ellas es la relacion afectiva de la madre con su hijo, donde se
describe como ha sido el vinculo temprano entre ellos, asi como también las actividades
que la progenitora disfruta y rechaza hacer con él. Por otro lado, conocer como es la
relacion hoy en dia; cudles son las actividades que la madre realiza y evita en este

momento y los cambios presentes en la relacion por el diagnostico del nifio.
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La cuarta de ellas es el soporte familiar, la cual busca explorar si la madre se ha
sentido apoyada, y de qué manera, por su pareja, familiares y amigos en la vivencia de
tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista.

La quinta de ellas se refiere a las expectativas futuras de la madre en relacién a
su hijo, donde se intenta conocer cOmo se imagina actualmente la progenitora el futuro
de su hijo

Para cada una de estas areas se construyO una de guia de preguntas que posee
validez porque a través de los resultados se confirma que el instrumento utilizado
responde con los objetivos planteados en la investigacion. Ademas, las preguntas que
conforman el instrumento no estan organizadas de manera estandarizada ni responden
de forma ordenada y directa, sino a través de un dialogo espontaneo con el entrevistador
donde aparecen diversos elementos que son imposibles de predecir inicialmente
(Gonzalez, 1999) Por ello, el instrumento mencionado no ha sido sometido a una

evaluacion de jueces (ver anexo 2).

2.6. PROCEDIMIENTO

En primer lugar se contact6 al Centro de Atencion Psicolégica, que da atencién
psicologica a nifios con Trastorno del Espectro Autista, y se realizd la respectiva
coordinacion con este. Primero, se establecié un contacto verbal con las promotoras,
una vez que ellas accedieron, se procedié a realizar una solicitud formal a través de una
carta. Tras una primera aceptacion verbal, se coordind con las promotoras y se les
solicitd la participacion de cuatro madres que cumplieran con los criterios de inclusién

requeridos para esta investigacion.
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A continuacion, se contacto a las madres por teléfono donde se les informo de
los objetivos de la investigacion y lo que implicaba su participacién en ella. Tras una
primera aceptacion verbal se concertd una cita para iniciar las entrevistas.

En la primera sesion se entregd a cada madre, el consentimiento informado (ver
anexo 3), una vez leido y firmado se llené la ficha de registro de cada madre y de su
hijo. En esta primera reunion se les explicé a todas las participantes que tendriamos
varias sesiones donde se trataria las tematicas que conformaban la guia de entrevista.
Ademas, las sesiones serian grabadas con el consentimiento de las madres para registrar
la informacién brindada por ellas. Al finalizar estos procedimientos se realizé la
entrevista.

El nimero de las sesiones por participante vari6 entre dos y cuatro, debido a que
se considerd que en una sola sesion no se podia recaudar toda la informacion requerida
por la investigadora, dada la limitacion del tiempo, la amplitud del tema y para poder
lograr la confianza necesaria con cada participante.

Luego de recolectar toda la informacion brindada por las cuatro madres, se
transcribié cada una de las entrevistas. Posteriormente, se organizé la informacién de las
entrevistas y se realizo un analisis de contenido de tipo inductivo donde la informacion
recogida, fue codificada, interpretada y agrupada en temas de analisis. Estas tematicas
se generaron a partir del material recogido durante las entrevistas con cada una de las
progenitoras, y es asi como surgen cuatro grandes categorias (ver anexo 4) (Patton,
1990). La primera categoria se refiere a como cada una de las madres participantes ha
reaccionado frente a las conductas anormales de su hijo y posteriormente al diagndstico,
el cual puede haberlo conocido ya sea por medio del entorno o si misma, generado en

ella tres reacciones: depresiva, agresiva u organizada. Asimismo, el conocimiento de
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este trastorno otorga a uno de los miembros de la relacion o la propia enfermedad
sentimientos de culpa.

La segunda categoria expresa la percepcion que ha tenido la madre de su hijo en
diferentes periodos (actual y futuro) y las reacciones afectivas (disfrute, satisfaccion e
incomodidad) que ha sentido durante estas etapas.

La tercera categoria hace mencién a las caracteristicas (resposivo,
sobreproteccidn, intrusion y ambivalencia) que imprimen la relacion de cada una de las
madres participantes en el vinculo con sus hijos. Finalmente, la cuarta categoria expresa
las consecuencias positivas y negativas que ha generado en las madres el tener un hijo
con Trastorno del Espectro Autista.

Posteriormente, se llevo a cabo el anélisis de los resultados de cada uno de los
casos, a nivel individual y grupal, a partir de las cuatro categorias descritas
anteriormente. Luego, se paso a elaborar la discusion final de la investigacion, en base a
la cual se concreto las conclusiones finales de la misma.

Con el objetivo de salvaguardar la credibilidad de esta investigacion, se contd
con la colaboracion de un investigador externo a la investigacion, con él cual se
concert0 reuniones regulares para llevar a cabo el andlisis de los temas identificados
anteriormente. Para ello, ambos investigadores analizaron los contenidos, obtenidos a
través de las entrevistas, generando resultados equivalentes y coherentes (Flick, 2004;

Hernandez, 2006).
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CAPITULO 3

RESULTADOS

Para poder describir las representaciones mentales de las madres que tienen hijos
con Trastorno del Espectro Autista, los resultados obtenidos en la presente investigacion
se dividen en dos secciones. En primer lugar, se presentara cada uno de los casos de las
madres entrevistadas tratando de describir sus vivencias asociadas al tener un hijo con
mencionada patologia, con la finalidad de conocer de manera global algunos elementos
que forman parte de su mundo representacional. En segundo lugar, se realiza un analisis
transversal considerando los discursos de las cuatro entrevistadas sobre la experiencia
de tener un hijo con dicho trastorno. Para ello, se utilizaron cuatro grandes categorias
previamente definidas, en las cuales se expondran las interpretaciones adecuadas
apoyadas por las vifietas de las entrevistas. La primera categoria, describe las reacciones
de las progenitoras frente a los primeros signos del autismo de su hijo y posteriormente
el diagndstico en si. La segunda contiene la manera en que estas madres perciben a su
hijo con Trastorno del Espectro Autista en diferentes momentos del ciclo vital y las
reacciones afectivas que surgen en ellas durante la interaccion con los mismos. La
tercera trata las caracteristicas de la relacién que existen entre la madre y su hijo
enfermo. Finalmente, la Gltima de estas categorias se refiere a las consecuencias que

tiene, en la vida de la progenitora, el tener un hijo con dicho trastorno. Al interior de
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estas agrupaciones de contenido se utilizaron otras subcategorias en base a la

informacidn obtenida en las entrevistas las cuales seran descritas posteriormente.

A continuaciodn se describen los cuatro casos de las madres, Bertha, Sandra, Carla y

Laura, mencionados inicialmente:

Bertha: “La verdad que yo siempre he tomado esto como algo que hay que

tomarlo con calma...o sea nunca ni mi esposo ni yo, hemos estado mal”.

Bertha es una madre de 44 afios con un hijo de 4 afios y 6 meses con Trastorno del
Espectro Autista que actualmente recibe terapias de lenguaje y psicomotricidad en el
centro donde fue diagnosticado. Observamos que este nifio presenta bastante inquietud
motriz, mantiene poco contacto visual, tiene un juego solitario y con poco contenido
simbolico, presenta dificultades a nivel de comportamiento y el lenguaje.

A lo largo de las entrevistas se percibe a Bertha con aparente tranquilidad al
describir las caracteristicas propias del nifio mencionadas anteriormente y su
experiencia como madre de un hijo con referida patologia, desde que conocio el
diagnostico hasta como ha sido su proceso de afronte con respecto a la enfermedad.

Durante la etapa pre-natal, Bertha menciona en su discurso que siempre tuvo la
sensacion de que su hijo iba a presentar caracteristicas en su desarrollo que lo harian
diferente a los demas. Sin embargo, observamos que en un primer momento ella no
logra percibir los sintomas del nifio, sino que es el entorno (especialistas, amigos, etc.)
quienes la llevan a tomar atencion de algunas conductas que éste presentaba. Es asi que
posteriormente, la progenitora logroé distinguir algunos de los comportamientos

particulares en su hijo como dificultades para mantener el contacto visual con el otro y
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alteraciones en el desarrollo del lenguaje y a nivel de su comportamiento, las cuales a su
vez eran sintomas propios de la enfermedad.

Con respecto al diagndstico, Bertha no manifiesta sentir angustia al conocerlo, sino
refiere que ella suele asumir con tranquilidad las situaciones dificiles como ésta y no
sobredimensionarla por ser una persona gque no se permite deprimirse, dado que se exige
a si misma mantenerse estable para afrontar la adversidad. Asimismo, considera que el
tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista es una experiencia que no ha generado
cambios significativos en los planes que ella tenia para su vida, y por ello no atribuye un
sentimiento de culpa ni a si misma, ni a su hijo por la patologia que presenta.

En términos del vinculo afectivo con su hijo, Bertha en su discurso refiere que
cuando su hijo era bebé tenian una buena relacion, sin embargo disfrutaba cuando él
estaba dormido porque el atender sus demandas la cansaba. Ademas, en la interaccion
con su hijo, al no responder a su llamado o a sus gestos eran conductas que la madre
inferia que él realizaba para incomodarla.

A partir del discurso expresado por Bertha, encontramos que la experiencia
subjetiva de estar con su hijo y responder a sus necesidades, permite que él busque su
compafiia y ella logre atender de manera responsiva. Asimismo, manifiesta que si bien
existen momentos donde ella desea acercarse a su hijo para abrazarlo o besarlo, también
le genera molestia cuando él es bien afectuoso, y por ello le pide que se aleje
mandandolo a su habitacion. De esta forma, le incomoda tener que estar todo el tiempo
al cuidado de su hijo porque es un nifio con un comportamiento particular que no le
permite delegar la responsabilidad de su cuidado a otra persona, lo cual la lleva a no
poder disponer tiempo para ella misma.

Con relacion a las actividades que comparten juntos, la madre menciona que disfruta

cantar con su hijo, pero que le fastidian algunas de las conductas que presenta cuando
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come, asi como salir con €l a lugares publicos dado que tiene que estar corriendo detras
de él por ser muy inquieto.

Actualmente, Bertha percibe avances en su hijo que la llevan a sentirse bien, pero
respecto al futuro se muestra preocupada y le cuesta imaginar como sera cuando su hijo
esté solo. Frente a ello espera que logre tener algun oficio que le permita mantenerse de

manera independiente.

Sandra: “Fue algo como una pesadilla, un dolor tan fuerte...era algo que nunca

me hubiera esperado”.

Sandra es una mujer casada, de 40 afios de edad que tiene un hijo de 5 afios y 10
meses con Trastorno del Espectro Autista, €l cual recibe terapia emocional y de
psicomotricidad en el Centro donde fue evaluado. El nifio presenta una falta de
organizacion en su lenguaje, se comunica en tercera persona, deambula por momentos,
prefiere tener un juego solitario, se muestra distraido y sensible frente al entorno.

A lo largo de las entrevistas Sandra se mostré bastante sensible con respecto a su
experiencia como madre de un hijo con mencionada enfermedad por las conductas que
ella percibié y que llamaron su atencidn, asi como por el proceso de enfrentar y
comprender la enfermedad que presenta su hijo.

Durante el periodo pre-natal Sandra no tuvo ningln presentimiento con respecto al
desarrollo de su hijo. A continuacion, ella se percata de que cuando su hijo se enfermo
en un momento y tuvo que consumir un medicamento determinado, él comenzo a
ensimismarse y a fijar la mirada en objetos giratorios. Estas conductas generan en la
madre una preocupacion que se incrementa cuando conoce el diagndstico de su hijo,

Ilevandola a sentir angustia y pensar que esta experiencia era una situacion bastante
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dificil de asumir y la consideraba una pesadilla en su vida dificil de aceptar. Asimismo,
manifiesta sentirse culpable de la enfermedad de su hijo porque considera que el tratar
de protegerlo demasiado puede haberlo afectado en su desarrollo. Posteriormente,
Sandra refiere que ahora ha ido logrando comprender a su hijo y aceptarlo como es, lo
cual le permite poder afrontar el problema de manera méas organizada.

A pesar de que Sandra expresa que esta experiencia ha sido dificil de aceptar para
ella, no considera que ha tenido consecuencias en su vida porque para ella que su hijo
tenga o no la patologia no ha generado cambios en su vida.

Con respecto al vinculo afectivo, Sandra comenta que cuando su hijo era bebé se
sentia muy contenta como madre en los momentos que respondia a sus gestos, pero que
se sinti6 muy estresada cuando no podia adaptarse a sus demandas. Actualmente, la
progenitora refiere que en la relacion con su hijo hay empatia y siempre trata de
comprenderlo y de responder a sus necesidades, mostrandose responsiva en esas
ocasiones. Simultaneamente Sandra, es una madre sobreprotectora al considerar que su
hijo logra sentirse mas seguro cuando ella esta a su lado, lo cual la lleva a estar siempre
tratando de hacer las cosas por €él. Asi como también intrusiva cuando algunas veces
interviene en sus juegos sin que su hijo se lo pida, logrando que este la rechace.

Con respecto a las actividades que comparten juntos, la madre expresa sentirse
muy contenta al hacerlo. Sin embargo, siente incomodidad por las conductas que tiene
su hijo al momento de alimentarse y vestirse, asi como cuando no sigue sus indicaciones
y otras personas lo estan observando.

Actualmente, Sandra percibe que su hijo esta mas sociable y que poco a poco
estd avanzando, lo cual la lleva a creer que él va a poder salir adelante en el futuro y

valerse por si mismo.
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Carla: “Pero ahi ya nos dijeron ‘sefiora, este que su hijo esta dentro del espectro

autista’ y empecé a llorar”.

Carla tiene 40 afios de edad, es casada y su hijo de 5 afios 5 meses presenta
Trastorno del Espectro Autista. Es por ello, que él participa de terapia de lenguaje y
psicomotricidad en un centro privado donde recibi6 el diagndstico de la enfermedad. El
hijo de Carla es un nifio con dificultades para relacionarse con los demas, con inquietud
motriz, poco interés para relacionarse con las personas de su entorno, fijacion por los
objetos giratorios, presencia de dificultades en el desarrollo del lenguaje y para
mantener el contacto visual.

A lo largo de la entrevista Carla se mostr6 ansiosa y con la necesidad de relatar su
experiencia como madre de un hijo con referida patologia, mencionando las dificultades
que vivio durante el embarazo por el entorno donde se encontraba, su estado emocional
durante su maternidad y el dificil proceso de comprender la enfermedad de su hijo.

Durante el periodo pre-natal Carla no tuvo ningin presentimiento negativo con
respecto al desarrollo de su hijo, pero manifiesta que la etapa post natal fue una
experiencia compleja para ella porque sentia que el estar con su hijo era como una
“obligacion” y eso la llevaba a sentir rechazo hacia su hijo.

En un primer momento, Carla observa en su hijo conductas que llaman su
atencion como no mantener el contacto visual y deambular por espacios de la casa, sin
pensar que éstas fueran parte de un trastorno. Posteriormente, el entorno es quién le
informa que su hijo estaba dentro del Trastorno del Espectro Autista, lo cual la lleva a
vivir sentimientos propios de un cuadro depresivo. Asimismo refiere que como se sentia
muy mal y era una vivencia dificil de entender por todo lo que estaba viviendo con su

hijo comenzo a desquitarsela con él, lo cual la motivé en algunos momentos a agredirlo
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fisicamente. Por ello, Carla considera que toda esta experiencia ha tenido consecuencias
negativas en su vida que la ha llevado a cometer muchos errores con respecto a su hijo.
Sin embargo, ahora Carla manifiesta que ella enfrenta la situacion con otra mentalidad y
con mas calma, pero a pesar de ello todavia no logra superar todo lo que ha vivido.

A nivel de relacion, Carla refiere que cuando su hijo era bebé ella buscaba no
compartir tantos momentos junto con él porque su hijo no le permitia descansar, por ello
en las ocasiones que €l estaba dormido ella se sentia muy aliviada. La progenitora
refiere que actualmente disfruta de la compafiia de su hijo y al compartir actividades que
le gustan a él. Menciona que ha logrado comprenderlo mejor y que algunas veces logra
responder a sus necesidades y otras no. Al mismo tiempo, Carla presenta una forma
sobreprotectora para relacionarse con su hijo cuando menciona que anteriormente no lo
dejaba hacer nada de manera independiente porque ella lo hacia todo por él.

Con relacién a las actividades que comparten juntos, la madre manifiesta que
existen algunas que ella disfruta, mientras que hay otras que le incomodan como las
conductas que tiene al momento de alimentarlo o el cambiarlo por las noches porgue se
siente cansada, asi como también cuando presentaba conductas singulares como mirarse
las manos o fijar su atencion en objetos giratorios.

Actualmente, Carla percibe que su hijo es mas maduro para ciertas cosas, que ha
logrado avances importantes en su desarrollo que la llevan a percibirlo como un nifio
diferente en comparacion a como era antes. Todo esto, la lleva a sentirse mas tranquila 'y

a no estar tan preocupada respecto a los alcances que tenga en el futuro.
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Laura: “Era un alma en pena, era un papel higiénico mojado cayéndome por

todos lados, literalmente”.

Laura tiene 35 afios de edad y un hijo de 5 afios y 1 mes que presenta Trastorno del
Espectro Autista. El en estos momentos participa de una terapia emocional en el centro
privado donde se le diagnostico con dicha patologia. Las caracteristicas particulares que
presenta el nifio son que no responde al llamado del otro, tiene dificultades para
mantener el contacto visual y en la interaccidn con los otros, presencia de ecolalia y un
juego mayormente solitario y sin contenido simbdélico.

Durante sus entrevistas Laura se mostré preocupada al recordar como fue para ella
esta experiencia desde la etapa prenatal, dado que durante su embarazo ella habia ido
representando mentalmente a un hijo enfermo al considerar la posibilidad de que
presentara una enfermedad determinada. Asimismo, menciona lo dificil que ha sido para
ella el tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista, pero a su vez reconoce cOmo
esta vivencia la ha ayudado de manera positiva a nivel personal.

Observamos que en un inicio Laura nota conductas en su hijo que llaman su
atencion como la presencia de aleteo y dificultades en el desarrollo del lenguaje, las
cuales no fueron consideradas, en ese momento, con parte de un trastorno. Mas
adelante, es el entorno quien le dice, a partir de evaluaciones, que las conductas que
presentaba su hijo eran parte del Trastorno del Espectro Autista, lo cual genera en ella
sentimientos de angustia y desesperacion, que la llevaron a deprimirse. En esos
momentos, Laura se sentia muy decepcionada y triste porque le habia tocado vivir esta
experiencia. Asimismo, expresa sentirse culpable ella misma por no conocer acerca de
esta enfermedad y por haberle pegado a su hijo cada vez que su comportamiento la

hacia perder la paciencia. Al mismo tiempo, la progenitora lo culpa de la enfermedad
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porgue se sintié decepcionada de creer que €l era un genio y posteriormente conocer que
presentaba una patologia. A pesar de ello, la madre manifiesta estar mas tranquila, pero
todavia continua sintiendo angustia por todo lo que ha vivido con la enfermedad de su
hijo.

Laura expresa que esta ha sido una experiencia dificil que ha tenido dos tipos de
consecuencias: negativa, dado que siente que el tener un hijo con mencionada patologia
no le ha permitido disponer de tiempo para ella misma; y positivas porque esta vivencia
la ha ayudado a mejorar como persona.

Con respecto a la relacion afectiva, Laura manifiesta que cuando su hijo era bebé
ella se sentia muy feliz cuando respondia sus miradas y que le encantaba contemplarlo,
cargarlo, besarlo, olerlo y abrazarlo. Actualmente, refiere que la relacion con su hijo es
buena, que siempre intenta responder a las demandas del mismo pero algunas veces no
logra hacerlo.

Respecto a las actividades que comparten juntos, Laura expresa que le agrada pintar
con su hijo, pero lo que le gusta mas es contemplar como él disfruta al hacerlo. Sin
embargo, menciona que se siente incomoda cuando va a la casa de un familiar a
visitarlo o en los momentos que va de compras porque tiene el temor de que se vaya a
escapar, lo cual le genera angustia.

Finalmente, Laura siente satisfaccion de ver que su hijo ha avanzado en la
enfermedad, pero todavia se siente preocupada por el futuro y le da curiosidad saber si
su hijo estara bien posteriormente.

Una vez que hemos presentado los casos, de las madres participantes pasaremos a
explicar la experiencia de estas madres en funcion a las cuatro categorias previamente

definidas.
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3.1 Reaccién frente a las conductas anormales del hijo y posteriormente al
diagnostico

Esta categoria denota la forma en que la madre ha reaccionado frente a las conductas
anormales de su hijo y posteriormente la situacion del diagnostico, dentro de las cuales
se encuentran tres formas diferentes: La primera se refiere a que el entorno percibe las
conductas propias de la enfermedad del nifio y se las da a conocer a los padres, antes de
que ellos las haya notado. La segunda emerge desde el discurso de la madre, donde se
pone en evidencia que es ella quien observa conductas particulares en su hijo sin que el
entorno se las comunique. Posteriormente, la progenitora al conocer el diagndstico la
lleva a reaccionar frente a la enfermedad de tres maneras distintas con depresion,
agresion u de forma organizada. La tercera manifiesta que cuando la progenitora conoce
que las conductas particulares de su hijo forman parte de un trastorno, surgen en ella
sentimientos de culpa, que se lo atribuye a si misma, a su hijo o a la enfermedad del
mismo, por originar la enfermedad.

En la primera forma, encontramos que Bertha es la Unica madre que a través del
contexto logra tomar en cuenta las dificultades que su hijo presentaba:

0 sea el asunto era que la gente nos decia “por qué no habla, pero por qué no habla’,

pero nosotros deciamos ‘bueno ya hablard’...ese era el asunto ;/no?...que la gente

nos decia ‘no habla, no habla’, pero nosotros tranquilos” (Bertha).

En la segunda de ellas, encontramos que Sandra, Carla y Laura perciben diferentes
sintomas, los cuales fueron percibidos en algunas antes que en otras. Es asi que Sandra
percibio en su hijo conductas como dejar de jugar, ensimismarse y fijar la mirada en
objetos que giran, al afio y cuatro meses, las cuales generaron en ella preocupacion.
Sandra considera que estos sintomas se debian a los diversos cambios que él vivio en

ese momento:
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“la operacion, la mudanza, tantas cosas y todos esos cambios le han afectado a él.
Entonces como que él se ensimismé un poco mas. Cuando €l miraba la rueda del
carrito que daba vueltas y él hacia una mirada media rara” (Sandra).

En el caso de Carla, toma en cuenta algunas dificultades en su hijo a nivel del
lenguaje y del comportamiento, a los dos afios y medio, las cuales la llevan a
preocuparse e “intuir” que él no estaba bien:

“nuestro hijito tiene algo, le digo a mi esposo...no es posible que, o sea no

solamente era el lenguaje, sino también el comportamiento...bajaba del tercer piso y

daba vueltas alrededor de la mesa y no paraba. Y después empez6 que no miraba a

los ojos y después empezé con mirase las manos. jAh! y le encantaba todo lo que

tenia hélices” (Carla).

Laura “presentia” que su hijo no estaba bien debido a algunos comportamientos que
él presentaba, los cuales la llevaron a sentirse intranquila sobretodo al darse cuenta de
una conducta estereotipada:

“yo decia algo pasa porque como que no me sostenia la mirada, miraba su entorno

pero no me podia fijar la mirada detenidamente, luego el que no hablara. Y ya luego

cuando él corria en el parque una vez hizo asi [mueve las manos]...aleteo. Comenzé
con el aleteo y ya ahi me asuste” (Laura).

A diferencia de las madres anteriores, encontramos que Bertha no manifestaba
percibir conductas en su hijo que llamaran su atencién y la preocuparan porque ella
observaba que €l cumplia adecuadamente con los indicadores de su desarrollo cuando lo
Ilevaba a sus controles médicos, por lo cual no percibio ningin cambio en el desarrollo
de su hijo: “porque realmente, o sea cuando yo lo llevaba al pediatra, lo veia y €l

cumplia todo. Que si gatea, que si se para... Matias a los diez meses camin6” (Bertha).

Siguiendo esta linea, vemos que por medio del entorno o al observar diversos

sintomas en sus hijos, algunas progenitoras se dan cuenta que “algo no estaba bien” en
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ellos, lo cual las lleva a afrontar la enfermedad reaccionando de tres maneras distintas:
con depresion, agresion u de forma organizada.

En el caso de la reaccion depresiva observamos las conductas llenas de angustia,
decepcion, desanimo, culpa, etc. que sienten las madres frente a la situacion del
diagnostico de sus hijos. De esta forma, encontramos que para Sandra, Carla y Laura la
experiencia del diagndstico las llevd a vivir sentimientos propios de un cuadro
depresivo, al no entender lo que tenian sus hijos. En el caso de Sandra el imaginar que
su hijo podia tener una enfermedad era una vivencia dificil de asumir como parte de su
realidad, por lo cual intentaba negarla:

“yo me senti angustiada...no lo queria aceptar por nada del mundo. En mi mente

estaba que no! que todo esto era una pesadilla que ya va a pasar. Que esto no creo

que sea algo que esta pasando en mi... Senti una gran decepcion, si 0 sea como no
poder aceptar esta situacion” (Sandra).

Carla recuerda que al percibir que su hijo tenia conductas diferenciadas, ella
experimentd sentimientos de decepcién, desanimo y culpa y realizé conductas propias
de un cuadro depresivo, debido a la situacién que estaba viviendo con su hijo:

“siempre una madre compara a su hijo con otros, ;no?...y mi hijo no hacia nada de

lo que los otros hacian... Yo estaba mal de los nervios y con la noticia me acuerdo

que era llanto y llanto en las noches...todas las veces era lloro, me bajé de peso, no
gueria saber nada, hacia las cosas pero con el mayor esfuerzo del mundo, no queria
bafiarme, todo era lloro. Yo era mirarlo a mi hijito y llorar” (Carla).

En el caso de Laura, encontramos que frente a la situacion de diagndstico ella se
sintid débil emocionalmente, debido a los sentimientos propios de una depresion que
experimentaba en esos momentos: “mi primera sensacion fue tristeza, mucha pena, pero
mucha mucha pena...mi angustia y mi desesperacion. Era un alma en pena, era un alma
en pena porque no lo podia creer” (Laura).

Adicionalmente, observamos que Sandra y Carla se sintieron desilusionadas al

comparar a su hijo real con el que ellas habian imaginado inicialmente: “Senti una gran
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decepcion, si 0 sea...como no poder aceptar esta situacion porque hasta ahorita me
cuesta ¢no?...fue algo como una pesadilla” (Sandra).

La reaccion agresiva se refiere a expresiones verbales y comportamientos que
muestran agresiones de la madre hacia el hijo asociados con la aparicion de sintomas
que implican un reconocimiento de la enfermedad. En el analisis de los resultados
encontramos que Carla y Laura afrontan agresivamente la enfermedad de sus hijos.

En el caso de Carla, parece haber sentido poca disposicion para interpretar las
demandas de su hijo en diferentes momentos de su ciclo vital y dificultades para poder
adaptarse a las exigencias de él, lo cual la llevaba a agredirlo: “lo terrible fue cuando €l
empezd a correr y me exigia mas, ahi fue cuando empecé a gritarle y pegarle, a

obligarlo que coma...jAy! estaba mal” (Carla).

Siguiendo esta linea, Laura también tenia conductas agresivas hacia su hijo frente a
la desesperacion de no saber como manejar cuando el nifio se mostraba inquieto:

“al principio nos irritAbamos tanto que podiamos...ah ya, no funciona esto...plap le

pegabamos... nosotros le tirdbamos la correa en el popo cuando estaba inquieto y

habia que estar detrds de él. Y a veces muy duro también...deciamos ’esto es
malcriadez’ ” (Laura).

Luego de haber experimentado estas reacciones de depresidn o agresion, algunas de
las madres afrontan la enfermedad de forma organizada. Esta reaccion se refiere a las
conductas de la madre para hacer frente a la patologia haciendo un uso estratégico de
sus recursos personales disponibles. En la presente investigacion, encontramos que
Sandra, Carla y Laura logran enfrentar la enfermedad de sus hijos de manera mas
organizada, a través de un proceso que les ha permitido a través del tiempo, asimilar y

comprender la experiencia de tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista.
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En el caso de Sandra, observamos que reconoce que actualmente enfrenta la
enfermedad de su hijo con tranquilidad, debido a que existe un nivel de aceptacién
mayor de la realidad:

“Con mas calma ya, [tratando] de sobrellevar las cosas de acuerdo a su crecimiento

como se va dando, ya no ponerme muy nerviosa, ni muy angustiada como

antes...Estoy comprendiendo y tratando de aceptarlo a él como es ¢no? Y a veces
me cuesta” (Sandra).

Por su parte, Carla menciona que a traves del tiempo ha ido adquiriendo recursos
para poder afrontar los comportamientos dificiles en su hijo, lo cuales no ha sido facil
de manejar: “la relacién con Roberto [el hijo], ya inclusive sus rabietas ya, o sea y lo
tomo con otra mentalidad. Antes era que él rabieta y yo le pegaba, eso era o le gritaba”.
(Carla).

Laura reconoce que el aceptar la patologia de su hijo ha sido y sigue siendo un
proceso dificil de asimilar como madre: “Siento que si, que estamos todavia luchando,
que estoy luchando, que la lucha es grande” (Laura). Asimismo, ella menciona que ha
vivido momentos de angustia que le han permitido poder comprender el diagnéstico
clinico de su hijo con mas calma: “es como un paso, es que en la angustia, en este sin
saber queé era eso, ¢no? Pero cuando ya tienes una respuesta, cuando lo asumes...cuando
dices: “esto voy hacer’, estas mas tranquila” (Laura).

Los tres tipos de reacciones descritos anteriormente, nos permiten entender qué
emociones ha ido experimentando cada una de las madres durante el proceso de
comprender la vivencia de tener un hijo con una patologia. Es por ello, que en la
reaccion depresiva vemos que Sandra, Carla y Laura enfrentan este proceso sintiendo
una profunda tristeza, ansiedad y dificultad para poder aceptar la enfermedad que tienen
sus hijos, mientras que Bertha no registro esta vivencia con emociones caracteristicas de

una depresion al igual que las progenitoras mencionadas anteriormente.
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En el caso de las reacciones agresivas encontramos las dificultades que han tenido
Carla y Laura para comprender a sus hijos, mientras que Bertha y Sandra no manifiestan
haber presentado conductas agresivas frente a sus hijos, a pesar de haber vivido
momentos dificiles junto a ellos.

En la reaccion organizada observamos que Sandra, Carla y Laura han logrado, a
través de un proceso, aceptar cada vez mas la enfermedad de sus hijos y desarrollar
nuevos recursos para poder enfrentarla con mayor tranquilidad. Sin embargo, Bertha
parece haber afrontado el diagnostico de su hijo con aparente tranquilidad y no haber
registrado esta experiencia como un proceso gque le ha tomado tiempo asimilarlo como
las progenitoras restantes.

Todas estas formas de reaccionar frente a la enfermedad nos muestran como para
algunas madres, en el proceso de tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista, ha
sido necesario afrontar la situacion viviendo sentimientos propios de un cuadro
depresivo acompafiado de angustia, para después ir comprendiendo poco a poco y lograr
sentirse mas tranquila como ahora.

La ultima forma de esta agrupacion de contenidos es la atribucion de las causas de la
enfermedad, que se refiere a que la responsabilidad acerca de la aparicion del trastorno
recae sobre uno de los miembros de la relacion madre-hijo o en la misma enfermedad.
Encontramos que en ocasiones esto puede llevar a la madre a culparse a si misma, a
culpar a su hijo o a la enfermedad que él presenta. Cuando es la madre quien se siente
culpable se encuentran expresiones verbales y conductas en ella que lo muestran y tifien
la relacion. Los resultados reflejan que Carla manifiesta sentirse culpable de que su hijo
presente una enfermedad y asocia la existencia de la patologia con su estilo de crianza y

errores en su funcién materna.
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Carla al parecer se responsabiliza a si misma como madre por la patologia que
presenta su hijo y también atribuye las dificultades de su hijo al contexto donde ha
vivido:

“0 sea si no es autista de nacimiento, digamos que ha sido asi por todo el entorno,

sobre todo por mi. Eso si yo lo acepto. O sea mi estado emocional y todo lo que hice

mal yo, ha hecho que Roberto salga con todas estas cosas” (Carla).

Por otro lado, en otras ocasiones cuando la madre culpabiliza a su hijo de presentar
la enfermedad se encuentran expresiones verbales y conductas de la progenitora que
muestran que ella considera al hijo responsable de su enfermedad y de las
consecuencias negativas que esta situacion acarrea. En este sentido, se puede ver como
Carla y Laura consideran que algunas de las dificultades que han vivido fueron producto
de la patologia que presentaba su hijo.

En el caso de Laura la culpa se atribuye a su hijo por los problemas matrimoniales
que generd la enfermedad de él: “mi esposo y yo éramos la pareja perfecta y luego con
tantas discusiones por el tema de Salvador [el hijo], el matrimonio como que se fue
deteriorando” (Laura).

Asimismo, Carla reconoce que de alguna forma ella responsabilizd a su hijo
enfermo por todas las experiencias negativas que vivio y logra darse cuenta que la culpa
que sentia la estaba poniendo en su hijo: “quizas por todo lo que ha pasado o quizas
inconscientemente yo lo culpaba a €l por todo lo que me pasaba o quizds yo me
desquitaba con él todo lo que no podia [desquitarme] con nadie” (Carla).

Una tercera forma de enfocar la culpa es cuando en algunas ocasiones la madre
culpabiliza a la enfermedad de su hijo a través de expresiones verbales y conductas de la
madre que muestra que ella considera responsable a la enfermedad del hijo y a las
consecuencias que esto le ha generado a ella. De esta manera, observamos que Laura se

siente responsable de la enfermedad por no haber percibido desde un inicio que las
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conductas que presentaba su hijo formaban parte de los sintomas del Trastorno del
Espectro Autista: “es mi culpa, yo tengo la culpa porgue no me di cuenta a tiempo, no
hice lo correcto, algo hice mal.”; asi como también por no haber tenido la informacion
necesaria sobre el tratamiento adecuado para la enfermedad:” mucha culpa porque dices
‘si lo que estoy haciendo no esta bien” ” (Laura).

Es importante mencionar, que tanto Carla como Laura experimentan sentimientos de
culpabilidad hacia si mismas, hacia sus hijos o hacia el trastorno como el origen de la
enfermedad. Sin embargo, Bertha y Sandra no expresan las mismas emociones, dado
que al parecer consideran que el origen de la enfermedad no tiene un responsable
determinado para ser culpado, como en el caso de Sandra que cree que una situacion
especifica llevo a que su hijo comenzara a desarrollar conductas propias del trastorno

que finalmente se le diagnostico.

3.2 Percepcion del hijo

Esta categoria describe cdmo la progenitora ve a su hijo a lo largo de la vida, en ese
sentido, se exploran tres momentos distintos: la percepcion durante el periodo posnatal,
la percepcion actual tomando en cuenta la percepcion que han tenido durante el periodo
pre-natal y la percepcion futura. Asimismo, observamos que en algunas de las etapas se
generan reacciones afectivas en las madres durante la interaccion con sus hijos, las
cuales pueden ser positivas, negativas o ambas. En el caso de la primera se describen los
rasgos favorables que aparecen como respuesta de la madre en interaccion con su hijo,
dentro de los cuales estan el disfrute y la satisfaccion. El disfrute se refiere a las
emociones placenteras que surgen en la madre en las actividades y los momentos que

comparte con su hijo. Mientras que la satisfaccion denota el agrado que emerge en la
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progenitora al observar los logros que va alcanzando su hijo durante su desarrollo
evolutivo.

En la segunda reaccion se describen los afectos que siente la progenitora en la relacion
con su hijo, los cuales pueden considerarse desfavorables para el vinculo. En ese
sentido, encontramos la molestia en la madre que hace referencia a las emociones
desagradables o displacenteras que se generan en ella como resultado de la interaccion
con su hijo en diversos aspectos.

La percepcion de la madre en el periodo postnatal, se refiere a la imagen que
tiene la progenitora de su hijo con Trastorno del Espectro Autista durante su primer
afio de vida, asi como también las reacciones afectivas, positivas y negativas, que
experimento la madre durante esta etapa al interactuar con su hijo.

De esta manera, encontramos que algunas madres mencionan haber disfrutado en
la relacién con sus hijos cuando eran bebés, asi como también haber sentido
incomodidad al compartir ciertas actividades junto con ellos. En ese sentido, Bertha,
Sandra y Laura mencionan haber tenido una relacion afin con sus hijos cuando eran
bebés, lo cual les permitié disfrutar de la interaccion con ellos: “era muy bonita, muy
estrecha...a veces cuando estaba ahi cerca [y] se levantaba él, le daba besos y
abrazos...Entonces le cantaba y €l me miraba, se sonreia. Era lindo. Era
emocionante” (Sandra).

En cambio, Carla parece no haber registrado momentos agradables con su hijo en
la etapa primaria, debido a que considera que fue una época dificil para poder
responder a las demandas de su hijo, lo cual generd que ella no buscar compartir
espacios con él: “cuando era bebito como te digo estaba cansada, o sea sentia que no
me dejaba descansar...0 sea como que lo rechazaba un poco a mi hijo...como estaba

mal no tenia ganas de jugar y él paraba solo” (Carla).
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Con relacion a las actividades que compartian madre e hijo, encontramos que
Bertha y Carla evitaban realizar dindmicas con sus hijos cuando eran bebés debido a
la incomodidad que sentian cuando estaban con ellos. En ese sentido, Bertha no ha
encontrado actividades que le generaran placer cuando estaba con su hijo y al parecer
es una situacion que no le preocupa: “qué disfrutaba...a que se duerma, ja ja
ja...estaba mas cansada” (Bertha). Asimismo, en el caso de Carla también estaba
presente la sensacion de displacer al compartir momentos con su hijo, lo cual la ha
llevado a sentirse mejor en los espacios donde no interactuaba con él: “Estaba tan
mal, estaba tan cansada. Ay, para mi era un alivio que llegara la noche y que €l se
[durmiera]” (Carla).

En cuanto a la percepcion actual de la madre sobre su hijo con Trastorno del
Espectro Autista, se refiere a como la madre ve a su hijo actualmente tomando en cuenta
la percepcion que tuvo durante la etapa pre-natal para poder conocer cémo la
progenitora ha ido representando a este hijo desde su embarazo. Asimismo, las
reacciones afectivas que sintié durante el periodo de gestacion y las que actualmente
puede sentir (disfrute, satisfaccion y molestia) en la interaccion con su hijo, asi como
también los emociones que experimenta al darse cuenta de los avances que éste ha ido
logrado y aquellos que aun le faltan alcanzar. Todo esto lo observamos través de los
siguientes aspectos: las actividades compartidas durante la interaccidén con su hijo, el
lenguaje, el juego, el comportamiento del hijo en espacios sociales y durante los
momentos de alimentacion y vestido.

La percepcion durante el periodo prenatal permite conocer la imagen que tuvo la
madre antes de nacer su hijo, de conocer el diagndstico y los sentimientos que la

acompariaron durante el proceso del embarazo. Se puede observar que Bertha y Laura
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mencionan “haber intuido” desde su embarazo que su hijo iba a ser diferente a como
ellas los esperaban. En el caso de Bertha esta sensacién se manifiesta de manera mas
general sin un contenido especifico: “la verdad es que yo desde que estaba esperando a
Matias ... no sé por qué, siempre pensaba que algo iba a ser diferente en Matias, pero
no sabia qué” (Bertha).

Sin embargo, Laura al parecer experimenta estas fantasias iniciales en torno a su
hijo, de manera mas intensa lo cual la lleva a dar un contenido especifico a sus temores,
los cuales surgen en una situacién de su vida cotidiana:

“cuando estaban dando television y yo estaba embarazada y [escuché] un reportaje

de labio leporino, incluso yo anoté los doctores y todo porque yo decia: “si mi hijo

sale con labio leporino, ah, hay que anotarlo”, como que en el fondo habia un
presentimiento o0 una sensacion, no sé (Laura).

Luego de conocer la imagen que tenian las madres de sus hijos antes de que
nacieran y de que conocieran su enfermedad, pasaremos a desarrollar la percepcion que
ellas tienen hoy en dia de ellos en base a esta primera representacion. En el presente
estudio encontramos que todas las madres participantes mencionan que hoy en dia el
vinculo que tienen con sus hijos es mas cercano, lo cual las lleva a sentirse bien al
compartir actividades junto con ellos. De esta manera, observamos que actualmente
todas las madres participantes disfrutan en la interaccion con sus hijos cuando
comparten ciertas actividades ladicas (grafico plasticas, cantar, etc.), las cuales
favorecen la relacion con ellos como lo vemos en el caso de Laura: “Ah, si, las
témperas, las témperas, las pinturas. Y eso a mi me gusta porque...si, bueno nos
embarramos...cuando estamos en el momento es super divertido, ;no? me gusta mas
porque veo como disfruta él”. (Laura); y Bertha: “yo disfrutaba cantar...a veces €l
empieza a cantar para que yo le siga cantando” (Bertha). Sin embargo encontramos que

Bertha no siente la misma emocion al jugar que al cantar, dado que esta actividad le
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genera incomodidad por sus dificultades personales: “lo que menos me gusta hacer con
él...a ver...jugar. Lo que pasa es que en realidad yo siempre he tenido problemas para
jugar” (Bertha).

Con relacion a los avances que perciben las madres en sus hijos, observamos que
las progenitoras refieren sentir satisfaccion al darse cuenta de algunos de los logros
que ellos han ido alcanzando respecto a su enfermedad, pero a su vez experimentan
incomodidad al percibir algunas de las conductas que sus hijos todavia continGan
presentando. De esta forma, vemos que todas las madres que participan en el
presente estudio perciben cambios positivos y relevantes en el comportamiento de
sus hijos con relacién a cdmo eran anteriormente, lo cual las lleva a sentirse
contentas. En ese sentido, notamos que un indicador comun en ellas es que
consideran como un signo de mejoria en la enfermedad de sus hijos el desarrollo del
lenguaje, posiblemente esto se deba a que en esta area presentaba un nivel de retraso
y el que ahora perciban un avance genera en ellas una reaccién bastante positiva:

“ha avanzado un monton, pero o sea [para] lo que era [antes]...pero para lo que es

ahorita es otro chiquito, es otro nifio, habla correctamente, le cuesta todavia armar
un poquito, pero pronuncia perfectamente” (Carla).

“todo su desarrollo de él me hace sentir bien, me hace sentir un poco mas tranquila,
esas cosas ¢no? Su lenguaje también estd mejorando...tiene el lenguaje espontaneo,
pero también trata ya de hablar méas claro las cosas” (Sandra).

Asimismo, a nivel del juego, también encontramos avances importantes como lo
vemos en el caso de Sandra y Laura, quienes se sienten contentas de que sus hijos
presenten actualmente un juego mas elaborado, organizado y con un contenido
significativo:

“me hace sentir bien como él va desarrollandose...va empezando a decir lo que él

quiere... lo que él, ya casi sus juegos son bastante simbolicos, bastantes cosas ya hay

adentro del juego porque antes eran juegos medios... no estructurados. Ahora ya
hay mas estructurados [estructura]” (Sandra).
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Por otro lado, existen aspectos especificos como conductas sociales y habitos
basicos que cada una de las progenitoras reconoce que estan realizando sus hijos, lo
cual las lleva a sentirse contentas. En ese sentido, con relacion a las habilidades
sociales encontramos que Sandra menciona que su hijo ha alcanzado avances
importantes en su desarrollo a partir de un evento especifico donde él participo:

“yo lo vi muy sociable ese dia, yo me asombré ;/no?...seguia las consignas de la

chica que estaba haciendo el show y él seguia y bailaba...me agradé eso... de lo

cual él antes no hacia esas cosas. No queria jugar, no queria moverse...” (Sandra).

A pesar de los avances que Sandra, Bertha y Laura reconocen en su hijo, que existen
ciertas conductas que les generan incomodidad, debido a lo inapropiadas que parecen
ser dentro del contexto social: “bueno lo que hasta ahora sigue siendo incobmodo para mi
es que se come todo, lo muerde todo” (Bertha).

“cuando él se siente incomodo lo que hace es molestar a la otra persona. Se acerca le

agarra la nariz, se acerca y le estd empujando, se acerca la abraza fuerte. Siempre en

todas partes cuando él se siente incomodo y reacciona de esa forma, entonces eso
me incomoda, me fastidia” (Sandra).

“dltimamente por lo del nido yo he estado ahi y ahora él me abraza y no me deja 'y

quiere meterse inclusive dentro de mi ropa y ya esta demasiado apegado y yo le digo

‘Salvador eso me molesta, no me gusta’ ” (Laura).

Con respecto a sus habitos basicos, observamos que todas las progenitoras perciben
avances en sus hijos en los momentos de alimentacion o en los momentos de vestido y a
su vez, consideran que aun sus hijos no adquieren total autonomia. Sin embargo sienten
incomodidad por algunos de sus comportamientos actuales que se presentan en ambos
espacios. De esta forma, Bertha, Carla y Laura expresan que sus hijos han logrado tener

un mejor comportamiento con respecto a la alimentacién, aunque no total autonomia

como lo expresa el caso de Laura:
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“mas que nada ya modales... pero poco a poco ya le estoy ensefiando, por ejemplo
no comas con la boca abierta porque a veces come y jblam! y los arroces que se le
caen por todos lados y no, o sea...esas cosas querria cambiar” (Laura).

El reconocimiento de las madres de los avances en sus hijos puede ser parte del
discurso que ellas expresen en la entrevista, dado que son aspectos que ellas desearian
que se den pero que en la realidad no estan presentes.

Siguiendo esta linea, encontramos Bertha, Sandra y Carla mencionan sentir molestia
por algunas de las conductas inapropiadas que presentan sus hijos, especificamente al
momento de alimentarse: “cuando come a veces, lo que si nos incomoda a veces, pero

que ya es menos, es que a veces, 0 sea pedia agua, tomaba y lo regresaba al vaso...eso

si era un poco pesado” (Bertha).

En el caso de los avances presentes en los momentos de vestido, observamos que
Bertha, Sandra y Carla refieren que sus hijos han alcanzado logros importantes, sin
embargo notan que todavia no logran culminar la accion a pesar de haber alcanzado un
nivel mayor de independencia, dado que se distraen con facilidad como lo manifiestan
Sandra, Carla y Laura respectivamente: “Ya se puede cambiar mejor solo, pero se
demora una hora en cambiarse...se distrae saltando, jugando, se rie y a mi... yo quisiera
que él se escoja solo la ropa y que se cambie rapido” (Carla). En el caso de Laura:
“Mira yo creo que eso ha avanzado mucho porque ya hace un tiempo él se cambia sélo,
pero se demora bastante y se [distrae]” (Laura).

Asimismo, encontramos que en el momento del vestido estd presente en todas las
madres participantes un sentimiento de incomodidad, dado que sus hijos no han
alcanzado ser autonomos del todo en este aspecto:

“*a veces si es pesado estar cambiandolo, por ejemplo cuando son 5 para [la] 1y a la
1 viene la movilidad y entonces [le digo] ‘Matias, la movilidad apdrate’...bueno
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[espero] que por fin aprenda a cambiarse solo ¢no? y que sea mas independiente en

eso” (Bertha).

La Gltima forma es la percepcion en el futuro de la madre sobre su hijo; es decir
como la progenitora imagina que sera el futuro de él y como se siente con respecto a
ello. En ese sentido, observamos que todas las madres se muestran preocupadas con los
avances de sus hijos en el futuro con respecto al logro de su autonomia a nivel personal,
como lo vemos en el caso de Sandra:

“creo que va a salir adelante porque lo veo que estd madurando... [me gustaria] por

lo menos ver en José que sea un hombre de bien ¢no?, que se sepa valer por si

mismo y que no sea dependiente ni de mi, ni de mi esposo, ni de su hermana ¢no?
Que por lo menos él pueda...como todos ¢no?” (Sandra).

Asimismo, observamos que Sandra y Carla muestran intranquilidad con relacion a
los avances en sus hijos en aspectos especificos como son los héabitos basicos
(alimentacién, vestido e higiene): “yo quisiera que €l se escoja la ropa solo...0 no
solamente la ropa, este que haga sus cosas solo” (Carla).

Por Gltimo, cabe resaltar que dentro de esta manera que tienen las madres de
percibir el futuro encontramos que Bertha y Laura muestran mayor incertidumbre
con respecto a los logros que van a obtener sus hijos en el futuro: “Me preocupa
porque no sé como va a quedar Matias, hasta cuando, hasta donde lograra avanzar.
La verdad no me imagino, yo quiero pensar que al menos pueda llegar a tener algun
oficio, algo para que pueda mantenerse” (Bertha).

Sin embargo, Sandra y Carla expresan mayor confianza frente a los progresos de
sus hijos y por lo tanto muestran una menor preocupacion con relacion a los avances
de ellos en el futuro, dado que en sus procesos terapéuticos se han reflejado durante

el tiempo logros importantes con respecto a su enfermedad:
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“entonces conforme él ha estado evolucionando, entonces como que eso me hace
sentir mas segura...mas tranquila ¢no? Entonces ya sé que va a tener algo seguro
para su vida”. En las terapias me han dicho que ven que estd madurando y conforme
madura se va ajustando también. O sea se estd organizando mejor él, aunque a veces
aparecen cosas...que él mismo se desorganiza o molesta, entonces todas estas cosas
se estan trabajando y yo creo que él va a salir adelante.(Sandra).

Los cuatro periodos mencionadas anteriormente, nos permiten vislumbrar como
cada una de las progenitoras ha ido viviendo esta experiencia y las emociones que la
han acompafiado en dichos periodos. En ese sentido, encontramos que para Bertha y
Laura, durante el periodo prenatal esta presente una adjudicacion de una enfermedad a
los hijos aln en ausencia de sefiales reales. Sin embargo, en el caso de Sandra y Carla,
encontramos que no expresaron haber tenido un registro de una experiencia similar.

Posteriormente, en la percepcion postnatal observamos que Carla es la Unica madre
que no ha logrado registrar momentos placenteros al interactuar con su hijo y al
compartir actividades con él, debido a las dificultades que ella ha tenido para adaptarse
a su hijo cuando él era bebé.

En el caso de la percepcion actual notamos que en todos los avances descritos
anteriormente, se vislumbra un sentimiento de satisfaccion constante, lo cual refleja el
reconocimiento de las progenitoras frente a los cambios favorables en sus hijos, dado
gue son signos de un avance con respecto a su enfermedad. Sin embargo, esta presente
un sentimiento de molestia por la falta de autonomia que presentan sus hijos para
realizar ciertas actividades, asi como también por las dificultades que todavia presentan
ellos al tener el trastorno. Por Gltimo, en la percepcién futura vemos que Bertha y Carla
sienten mayor desconfianza de los logros que puedan tener sus hijos, mientras que
Sandra y Laura se muestran mas tranquilas y seguras al parecer por los alcances que han

tenido sus hijos en su desarrollo.
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3.3. Caracteristicas de relaciéon de la madre con su hijo

En el discurso de las madres de los nifios con Trastorno del Espectro Autista,
encontramos cuatro caracteristicas de la relacion en las madres: responsividad,
sobreproteccion, intromision y ambivalencia.

La responsividad se da cuando la madre comprende y responde a las necesidades de
su hijo. En este sentido se observa que todas las progenitoras mencionan que existen
momentos en la relacion donde sus hijos solicitan su presencia y ellas acceden. En el
caso de Bertha, se muestra disposicion para atender los pedidos de su hijo cuando €l
tiene la intencion de buscarla:”él siempre esta pendiente de lo que estoy haciendo,
quiere estar conmigo pero no para que le dé cosas sino para que lo acompafie y yo me
quedo con él “(Bertha). Asimismo, Carla muestra disposicion para acercarse a su hijo 'y
expresarles sus afectos: “Ay!, cuando yo tengo ganas de abrazarlo o de darle un beso yo
voy Yy le digo ‘Ay mi Roberto[el hijo]’ y le doy abrazo, ‘por qué me besas me dice...ah’,
porque ta eres mi hijo y te quiero” (Carla).

Sandra al parecer intenta estar atenta a las necesidades que pueda tener su hijo y
entenderlas para que él se sienta bien: “yo trato de acercarme mas a él, tratar de
comprenderlo a €l y creo que eso lo siente é1” (Sandra).

Laura tiene disposicion para compartir y disfrutar de actividades que le agradan a
su hijo y en ese sentido es responsivas: “las temperas las pinturas y eso a mi me
gusta...cuando estamos en el momento es super divertido ¢no? ya cuando yo me
miro al espejo me rio nada mas...me gusta mas porque veo como lo disfruta él”
(Laura).

A pesar de la relacion afectiva que las madres refieren haber logrado, ellas

reconocen lo dificil que ha sido, y sigue siendo para alguna mas que para otras,
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sobrellevarla debido a que en algunos momentos no lograban una sintonia afectiva con
sus hijos, lo cual provocaba que se distanciaran. Por ello encontramos, que Bertha
todavia presenta dificultades para responder a las demandas de su hijo:

“lo que si a veces me cansa un poco porque Matias es muy... le gusta mucho

abrazar, estar encima de ti y eso a veces, si es para mi un poco problematico porque

YO No soy asi, 0 sea, yo no... que me estén asi agarrando... no!” (Bertha).

La sobreproteccion hace referencia a los momentos que la madre busca estar
siempre cerca de su hijo porque considera que €él se siente mas seguro con su presencia,
pero muchas veces sin que el nifio se lo pida. En ese sentido, observamos como Sandra
supone gue su hijo se siente mas seguro solamente con su presencia: “ES como que
siempre quiere que yo esté siempre a su lado en cualquier lugar porque él se siente mas
seguro conmigo (Sandra).

De la misma manera, Carla realizaba acciones por su hijo sin esperar que €l le pida,
lo cual no favorecia al logro de su autonomia:”porque antes yo no lo dejaba hacer nada,
yo lo hacia todo...€l no lo pedia...o sea no era necesario que me lo dijera” (Carla).

La intromision sefiala conductas que tiene la madre por iniciativa propia para
fomentar la interaccion sin que sean solicitadas por el hijo; y en algunas ocasiones
incluso pueden ser rechazadas por éste. De esta manera, encontramos que s6lo Sandra al
parecer presenta acciones que su hijo siente que lo invaden y por ello la rechaza: “le
abrazo, le beso, como creo que esta creciendo ahora ya no quiere. “‘Mama déjame, ya no
me hagas eso’, me dice asi. “No, ya no quiero, ya no quiero’ me dice asi. A veces trato
de meterme en sus juegos y a veces me bota...’no yo quiero jugar solo’, me dice”
(Sandra).

Por altimo, la relacién emocional ambivalente en la madre denota la presencia de un

discurso de emociones contrarias simultaneas en el vinculo a como ellas se han sentido

en el proceso desde que conocen el diagnostico clinico de sus hijos hasta el momento.
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En ese sentido Sandra, Carla y Laura han sentido mucha angustia desde el conocimiento
de los resultados de sus hijos, pero actualmente se sienten mas tranquilas, aunque estas
emociones siempre van a estar presentes: “con mas calma, ya tratar de sobrellevar las
cosas de acuerdo a su crecimiento, pero trato de ya no ponerme muy nerviosa 0 muy
angustiada como antes, aunque a veces me siento un poco asi” (Sandra). En el caso de
Carla: “Yo ya me siento mas aliviada aunque todavia me queda oye, 0 sea es una
sombra que siempre va a estar detras de ti” (Carla). En el caso de Laura: “a raiz de que
yo también veo todo esto me angustio, me calmo, me angustio, me calmo y me angustio
por época” (Laura).

Las cuatro caracteristicas de la relacion, nos permiten observar como cada una de las
madres ha desarrollado una forma de vincularse con su hijo. En términos de
responsividad, notamos que todas las progenitoras, después de un proceso, han ido poco
a poco logrando comprender y responder mejor a las necesidades de sus hijos, pero
notan que todavia les es dificil mantener una sintonia afectiva con ellos. Otra
caracteristica es la sobreproteccion, donde encontramos que a diferencia de Sandra y
Carla, Bertha y Laura no refieren haber tenido conductas sobreprotectoras con sus hijos
porque probablemente consideran que ellos son mas independientes y no necesitan estar
Ilevando a cabo acciones que sus hijos solos pueden lograr.

En el caso de la relacion intrusiva, vemos que a diferencia de Carla, Bertha, Sandra
y Laura, buscan acercarse e interactuar con sus hijos durante los momentos que solicitan
su presencia y cuando ellos aprueban la intervencion de sus madres para compartir las
actividades que se encuentran realizando. Por ultimo, la relacion ambivalente denota
como para cada una de de las madres participantes la experiencia de tener un hijo con
Trastorno del Espectro Autista ha sido distinta, al igual que la intensidad con la que han

experimentado sus emociones como la ansiedad y la calma.
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3.4. Consecuencias en la vida de la madre

La ultima categoria se refiere a las consecuencias que trae a la vida de la madre
tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista. Frente a ello observamos cémo la
madre considera que esta experiencia puede afectar de manera negativa o positiva 0 no
tener ningun efecto en los diferentes aspectos de su vida (profesional, matrimonial, etc.).

En primer lugar, algunas progenitoras sefialan haber atravesado resultados
desfavorables como fruto de tener un hijo con mencionada patologia. Con relacion a
ello, encontramos que para Carla esta experiencia no ha sido un proceso facil en su vida,
y por ello hubiese preferido evitar la vivencia en ella y en su hijo por todo lo que
significo en su vida:

“yo hubiera preferido que no pase todo lo que pasd, ni él ni yo porque si él no

hubiera tenido esas cosas, no hubiéramos ido a ningun doctor, no hubiéramos

pasado por todas estas cosas, yo no me hubiera sentido mas mal de lo que me
sentia” (Carla).

Laura reconoce la complejidad de su vivencia, desde que su hijo nacio, y el efecto
importante que ha tenido esta vivencia en los diversos aspectos de su vida: “Tuve
problemas con mi esposo, en mi, a nosotros como matrimonio...como familia nos
cambid la vida porque teniamos para comprarnos la casa y vino lo de Salvador [el hijo]
y otro problemas también” (Laura).

Asimismo, Laura y Sandra refieren que su vida ha estado en funcion al cuidado del
nifio en detrimento del logro de sus proyectos personales: “Y dejé mi trabajo y dejé
todo. Inclusive ya habia empezado a trabajar hace poco y otra vez tuve que dejarlo
porgue Salvador tuvo un retroceso importante” (Laura).

“yo era una persona de trabajar y estar casi todo el tiempo fuera y también habian

muchos choques en mi [misma] porque este como decir ¢no?, he trabajado un buen
tiempo y tenia mi dinero y todas esas cosas y después con José [el hijo]” (Sandra).
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A pesar de ver ese lado negativo, Laura es la Unica progenitora que logré considerar
aspectos favorables en su vida derivados de la experiencia de tener un hijo con
Trastorno del Espectro Autista, debido a que para ella es una vivencia que la ha ayudado
a nivel personal y familiar:

“yo pienso que todo pasa por algo ¢no? que a mi me ayudod a ser mejor persona, de

repente habian cosas en mi vida que no estaban muy resueltas como persona; me

refiero a la tolerancia, la capacidad de paciencia, ;no? mis propias frustraciones”
(Laura).

Esta apreciacién de una repercusion, ya sea positiva o negativa, en la propia vida de
las madres tras tener un hijo con mencionado trastorno no aparece en Bertha, dado que
al parecer en ella no existe un registro de algin cambio en su vida al tener un hijo con
mencionado trastorno como lo expresa en la siguiente vifieta:

“No he sentido cambios porque cuando yo me embaracé de Matias deje de

trabajar...y esa es una decision que tenia desde que yo era soltera, que el dia que yo

tuviera un hijo iba a dejar de trabajar hasta que mi hijo vaya al colegio. Y entonces

yo estoy todavia en ese proceso porque Matias estd en un nido, todavia no va al
colegio” (Bertha).
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CAPITULO 4

DISCUSION

A continuacién daremos a conocer los aspectos mas relevantes en torno a los
contenidos de las representaciones mentales que han adquirido las madres, de nuestra
investigacion, que tienen un hijo con Trastorno del Espectro Autista. De esta forma, se
busca vislumbrar cémo cada una de ellas ha ido comprendiendo e interpretando su
vivencia a partir de la interaccién con su hijo con mencionada patologia.

El analisis que se va a exponer a continuacion revisa la vivencia de todas las
madres que han participado en el presente estudio, considerando las cuatro categorias
anteriormente descritas que son la manera cdmo ellas han reaccionado frente a las
conductas anormales de sus hijos y al conocer su diagndstico; la percepcién que han ido
construyendo de él mentalmente desde antes de su nacimiento hasta como se imaginan
su futuro; las caracteristicas que han ido desarrollando durante la relacion con él y
finalmente las consecuencias que puede haber generado en su vida el tener un hijo con
referida patologia.

Podemos comenzar revisando que existen diversas maneras de entender la
experiencia de tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista, la cual puede llevar a
los padres a presentar diversos comportamientos motivados por la forma en que ellos
han ido representado mentalmente a su hijo durante esta vivencia. En ese sentido,
encontramos, que algunos de los progenitores pueden reaccionar al trastorno negandolo

como una forma de enfrentar esta problematica mostrando tranquilidad y teniendo la
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idea permanente de que todo estara bien y que la enfermedad va a desaparecer con el
tiempo (Long, 2005). Esta manera de comprender su experiencia lo vemos confirmado
en nuestros resultados a través del discurso de las madres participantes que expresan
aparente calma cuando comentan como afrontaron dicha enfermedad. Esta reaccion que
presentan las participantes de nuestra investigacion podria ser producto de un
mecanismo defensivo que adoptan las progenitoras para enfrentar la enfermedad de su
hijo, asi como también una forma de reaccionar al estar inmersas en una entrevista
donde ellas narran los acontecimientos sin que estos hayan ocurrido realmente como los
describen.

Asimismo, hemos podido identificar que las madres participantes a partir de
como ellas han representado mentalmente la experiencia de tener un hijo con dicho
trastorno, pueden mostrarse sobreprotectoras con ellos porque consideran que la
patologia de su hijo no les permite ser independientes y valerse por si mismos, por ello
los ayudan en todas sus actividades (http://arazoak.elkarteak.net/2008/06/05/el-autismo-
el-impacto-en-la-familia,recuperado 17/10/08). Consideramos que la sobreproteccion
mencionada es producto de la imagen que tienen las madres de un hijo que no puede
valerse por si mismo, lo cual las lleva a sobreprotegerlos. Asimismo, esto puede generar
un vinculo dependiente con sus hijos para que ellos siempre necesiten de sus
progenitoras, dado que la evolucion de la enfermedad podria confirmarles a ellas que su
presencia ya no es indispensable, lo cual las puede llevar a sentir inseguridad en su rol
como madres.

La representacion mental de un hijo ideal puede llevar a las progenitoras a vivir
estados emocionales intensos cuando la imagen mental que han construido de su hijo es
muy diferente a la que ellas tienen realmente. Es por ello, que observamos que algunas

de nuestras madres han presentado sentimientos de ansiedad y decaimiento, los cuales

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




TENER,
&, % | PoNTIFICIA

TESIS PUCP i ] | UNIVERSIDAD

| DEL PERU

son sintomas propios de un cuadro depresivo (Long, 2005). El sentimiento que
acomparia este estado emocional es la culpa, dado que muchas veces las progenitoras se
sienten culpables de la enfermedad de su hijo e intentan encontrar un responsable del
origen de ésta, como una forma de sobrellevar esta experiencia y disminuir su malestar
(Stanton, 2002, http://arazoak.elkarteak.net/2008/06/05/el-autismo-el-impacto-en-la-
familia, recuperado 17/10/08). De este modo, vemos que la culpa nos refleja un
sentimiento agresivo que pueden llegar a experimentar las madres, dado que sienten que
no cumplieron adecuadamente con la esencia de ser madres al no poder tener un hijo
sano, lo cual incrementa sus dificultades para poder aceptar su enfermedad y por ende,
el vinculo con él. Esto podria llevar a las madres a representar mentalmente una imagen
negativa de si misma no solo por su propia percepcion, sino por la manera en que estan
siendo percibidas como madres frente a su entorno.

Cada una de las formas de reaccionar, descritas anteriormente, reflejan la manera
que las madres participantes han representando mentalmente la experiencia de tener un
hijo con dicha patologia y como ellas han comprendido esta vivencia, a partir de la
relacion que han establecido con sus hijos y la enfermedad (Blatt, 2003; Stern, 1997).
Frente a ello, observamos que la negacion y la sobreproteccion no son las Unicas formas
de reaccionar que se podrian encontrar en las madres con hijos con Trastorno del
Espectro Autista, dado que al investigar nuevos casos podria identificarse nueva
informacion sobre esta tematica.

Siguiendo en esa linea, encontramos que previamente a conocer el diagnostico
de su hijo las madres participantes de este estudio logran darse cuenta de las conductas
caracteristicas del trastorno en sus hijos, dado que existen situaciones especificas que
las llevan a notarlas en el desarrollo de ellos. Esta experiencia las puede llevar a las

progenitoras a negar la enfermedad, a deprimirse, a sobreproteger a su hijo y a
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agredirlo, etc. Todo ello, es producto de que el anhelo que tienen las progenitoras
respecto a la llegada de su hijo se vea afectada, dada la presencia de una deficiencia
psiquica (Lorente, Laberia y Cuxart, 1997; Losso, 2001; Long, 2005; Sen y Yurtserver,
2007).

En el presente estudio, encontramos que a pesar de que las progenitoras han
notado ciertas conductas particulares en sus hijos, ellas han sido alertadas por medio del
entorno (Sen 'y Yurtserver, 2007). Esto puede surgir, dado que esta “anormalidad” al ser
percibida por las madres muchas veces no saben qué es lo que les ocurre a sus hijos y
qué es lo que deben hacer, lo cual las lleva a vivir momentos estresantes (Cuxart, 1997).
De este modo, los resultados nos confirman que al identificar la madre las conductas
particulares en sus hijos, no nos asegura que esto le permita conocer sobre su patologia,
dado que la progenitora inconscientemente puede reaccionar negando la posibilidad de
tener un hijo enfermo. Esto puede deberse porque el trastorno en su hijo estaria
reflejando que ella no tiene la capacidad de poder procrear un hijo sano, lo cual estaria
afectado su imagen como madre.

Luego de que la madre identifica las conductas anormales en su hijo, conoce el
diagnostico y en ese proceso de comprender sus experiencia, la representacion mental
que ella ha construido de su hijo y su relacion con €l se ven afectadas, llevandola a
reaccionar de diversas maneras. En el presente estudio, encontramos tres tipos de
reacciones diferentes seguin nuestras participantes, sin embargo podrian existir otras al
investigar nuevos casos. Asimismo, las reacciones que ellas tengan frente a esta
situacion va a depender de la intensidad con la que lo viven, los recursos personales que
poseen y el soporte familiar que presenten en esos momentos (Shakhamalian, 2005;

Stanton, 2002).
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En este estudio, identificamos a la depresion y a la agresion como dos formas
previas que tienen las progenitoras de vivir el proceso de elaboracion de la enfermedad
que presenta su hijo, las cuales van a tener un efecto en la relacion de la madre con su
hijo.

La reaccion depresiva es una forma que poseen nuestras progenitoras para
afrontar la enfermedad, en la cual se experimentan sentimientos de decepcion,
desanimo, angustia, los cuales son propios de un cuadro depresivo. Esto se debe porque
para algunas de ellas el tener un hijo enfermo es una experiencia muy dificil de asumir,
debido a ello intentan negarla y tomar distancia de la realidad para poder elaborarla (Sen
y Yurtserver, 2007).

Continuando con las reacciones, encontramos que algunas de las progenitoras
afrontan la enfermedad de sus hijos a través de la agresion, ya que al parecer no saben
como adaptarse a sus demandas, lo cual afecta negativamente al vinculo. Esto puede
darse porque la madre presenta dificultades para aceptar la enfermedad de su hijo, asi
como también el haber concebido un hijo con dificultades. Frente a ello, debemos
considerar lo dificil que es para las madres convivir con los sintomas y el
comportamiento propio de la enfermedad del nifio, asi como el reconocer la c6lera que
puede generar en ellas el tener un hijo con dicho trastorno y no el hijo ideal que
imaginaron (Cuxart, 1997; Ferrari, 2000, Sen y Yurtserver, 2007).

Al poder ir comprendiendo las madres la enfermedad de sus hijos es que logran
afrontar la enfermedad de manera organizada, la cual es parte de un proceso que ellas
viven desde que logran identificar las conductas particulares que tienen sus hijos,
pasando por la confirmacion del diagnostico y la adaptacion a esta vivencia. Por ello,
encontramos que durante este proceso algunas de las progenitoras experimentan

sentimientos propios de un cuadro depresivo (ansiedad, tristeza, etc.), que les permiten
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ir elaborando estas emociones y poder desarrollar nuevos recursos para afrontar la
enfermedad con mayor tranquilidad. Esta capacidad de ir comprendiendo la enfermedad
la van a ir desarrollando las madres al reconocer las emociones displacenteras que
sienten y al ser mas tolerantes frente a estas. Sin embargo, los sentimientos negativos,
no logran desaparecer por completo, como lo apreciamos a través de nuestros resultados
(Sen y Yurtserver, 2007). En ese caso, podriamos considerar que esta manera mas
organizada de afrontar la enfermedad en las madres puede ser un mecanismo defensivo
de negar la patologia, mostrando frente a los demas una actitud de “superacion ante el
trastorno de su hijo”, cuando en realidad es la forma que les estd permitiendo a ellas ir
elaborando este dificil proceso de aceptacion.

Luego de hacer un andlisis de las tres reacciones, encontramos que existe una
progenitora que desde un inicio afronta la enfermedad de su hijo con aparente
tranquilidad, lo cual nos permite observar que no existe un patron para enfrentar la
patologia y que probablemente esto dependa de la representacion mental que tengan las
madres de sus hijos, de la forma como haya organizado esta experiencia y del
significado que ellas le atribuyan a esta vivencia (Shakhamalian, 2005; Stanton, 2002).
Este dltimo punto si bien no ha sido desarrollado en la presente investigacion,
consideramos que seria relevante trabajarlo en futuros trabajos que se encuentren
vinculadas a esta tematica.

A lo largo del proceso del afronte de la enfermedad identificamos que la
emocion que acompafia constantemente a nuestras madres es la culpa expresada en
diversas formas. La culpa hacia ellas mismas es la méas presente en nuestra investigacion
y ello se debe a que las participantes confirman, a través de la enfermedad de sus hijos,
el temor, oculto o manifiesto, que tenian de que él no nazca “sano” y ello, las lleva a

considerar que algo pudieron haber hecho mal como madres antes, durante el embarazo
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o0 en la crianza de sus hijos (Sen y Yurtserver, 2007). Asimismo, se ve afectado el deseo
de ser capaces de cumplir con sus funciones maternales al tener un hijo con dicho
trastorno (Brazelton y Cramer, 1993). Esto ultimo puede llevar a algunas progenitoras a
utilizar mecanismos defensivos para evitar sentirse responsables del trastorno de su hijo,
para lo cual atribuyen la responsabilidad de la patologia a factores externos. Todo lo
expresado referente a la culpa refleja no s6lo la sensacion de malestar que pueden sentir
las madres al tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista, sino también la
representacion mental que construyen como madres al no haber podido cumplir con lo
naturalmente “esperado” que es concebir a un hijo sano, lo cual afecta la percepcion que
las progenitoras tienen de sus hijos, el vinculo con él y la aceptacion de la enfermedad.

Por otro lado, es importante resaltar que una reaccién defensiva en las madres es
considerar que la patologia de su hijo no esta directamente relacionada a ellas como
progenitoras, sino a alguna circunstancia ajena a su rol. Asimismo, algunas madres
consideran que parte de las experiencias negativas que han vivido tales como problemas
en su matrimonio pueden haber surgido por la enfermedad de su hijo. Estas formas de
entender su experiencia pueden estar vinculadas a como cada madre ha representado
mentalmente su vivencia en funcién a la relacién que establece con su hijo enfermo.

Es posible sostener que la manera cobmo cada progenitora reacciona frente a esta
experiencia esta asociada a la imagen que ellas tengan de su hijo, la cual puede ser el
producto de los contenidos mentales que las progenitoras han ido construyendo a partir
de las vivencias conscientes e inconscientes al interactuar con él, donde se presentan
diversos elementos como fantasias, impulsos y afectos que forman parte de la vida
psiquica de la madre (Blatt, 1991, 2003, Stern, 1997).

Durante el primer afio de vida del nifio identificamos que algunas de las madres

participantes se caracterizan por tener una buena relacién con sus hijos. Esto puede
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surgir ya que es recién a partir del segundo y tercer afio de vida que los sintomas
propios del trastorno se manifiestan con mayor intensidad, lo cual genera
posteriormente problemas en la relacién con el hijo (Palusny, 1991; Ferrari, 2000). Sin
embargo, en los resultados de la presente investigacion encontramos que no todas las
progenitoras han logrado desarrollar un estado de preocupacién maternal que les
permitiera decodificar los mensajes de manera espontanea, responder mejor a las
demandas del nifio y lograr una relacién con menores desencuentros (Juhasz, 2003;
Stern, 1997; Winnicott, 1998). Esto se debe a que la preocupacion maternal es una
condicion psicologica que no todas las madres son capaces de alcanzar, dado que les es
dificil abandonar sus propios intereses y centrase en los del otro como lo reflejan
nuestras participantes (Levin de Said, 2004; Winnicott, 1952, 1999). Esta dificultad para
mirar al otro y atender sus demandas puede darse, dado que las madres participantes se
han quedado con la imagen de que ellas han “fallado” como progenitoras al no haber
podido tener un hijo sano. Esta representacion mental en las madres contribuye a que se
desarrollen formas de relacionarse entre las madres y sus hijos que no favorezcan el
vinculo como son la sobreproteccion, la intromision y la ambivalencia.

Es probable que esta dificultad en la relacion se vea afectada porque la madre pueda
haber sentido que no tuvo el apoyo necesario del padre durante la crianza de su hijo, él
cual no solo se encarga de apoyarla en la tarea de crear un vinculo diferenciado con el
bebe, sino que ademas le da la tranquilidad de que no sera la Unica responsable de
cualquier éxito o fracaso en la crianza del nifio (Brazelton y Cramer, 1993; Winnicott,
1998). Si bien el tema de las parejas y el desarrollo del bebé no han sido desarrollados a
lo largo de la investigacion, consideramos que deberia ser trabajada en posteriores
estudios para conocer los efectos que pueden tener la presencia o ausencia del padre en

la relacion de una madre con su hijo con Trastorno de Espectro Autista.
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Posteriormente, tenemos la percepcion actual que tiene la madre de su hijo
enfermo donde se toma en cuenta la percepcion que las madres han tenido durante el
periodo pre-natal porque ello nos permite conocer la representacion mental que las
madres han ido construyendo de sus hijos desde etapas muy tempranas.

En este primer periodo la madre representa en su mente al hijo ideal que desea
tener, el cual imagina que tendra éxito en todo aquello que ella fracasé (Losso, 2001).
De esta manera, durante el proceso de gestacion las progenitoras suelen experimentar
una serie de emociones (miedo, ansiedad, colera, etc.), como lo corroboran las
participantes del presente estudio (Rokach, 2004; Trad, 1990). Seglun Brazelton y
Cramer (1993), el temor de fecundar un bebé imperfecto durante este periodo es normal.
Es asi como confirmamos en nuestros resultados que este miedo esta presente en las
madres participantes que manifiestan este sentimiento al intuir que su hijo seria
diferente a como ellas lo imaginaban, lo cual las ha llevado a atribuirle un contenido a
dicha sensacion. Frente a ello, los autores mencionados anteriormente, plantean que las
progenitoras buscan sobreponerse a este temor, sin embargo en nuestros casos
identificamos que las madres han manifestado su miedo y no han logrado movilizar sus
defensas para poder idealizar a este hijo y representarlo en su mente como un bebé
perfecto sino, por el contrario han consolidado la imagen de un hijo enfermo. La
hipdtesis que puede generarse al respecto, es que probablemente las progenitoras hayan
revivido, durante el embarazo, aspectos no gratificantes de la relacion temprana con su
cuidador primario por medio de su hijo (Brazelton y Cramer, 1993), lo cual ha afectado
la imagen del hijo ideal, asi como la relacion con él.

A partir de lo mencionado anteriormente, podemos comprender que la representacion
mental que han construido las madres de sus hijos ha podido afectar la forma en como

cada progenitora ha ido comprendiendo la experiencia de tener un hijo con Trastorno
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del Espectro Autista, asi como también los avances que se han ido alcanzando en el
vinculo con su hijo. Es asi que en la percepcion actual, encontramos momentos donde
las madres reconocen que existe una relacion mas cercana con sus hijos, lo cual les
permite disfrutar al compartir actividades con ellos Sin embargo, no dejan de reconocer
que todavia hay momentos donde algunas actividades generan en ellas incomodidad.

Por otro lado, encontramos que existen aspectos relevantes que se encuentran
asociados a los sintomas de la enfermedad tales como el lenguaje, el juego y las
conductas particulares en espacios sociales, los cuales suelen ser percibidos inicialmente
por los padres. Frente a ello, observamos que una de las caracteristicas que los
progenitores suelen identificar mas rapido, y que probablemente no llega a advertirse
sino aproximadamente hasta los dos afios, es la alteracion en el area del lenguaje
(American Psychiatric Asociation, 2002; Ferrari, 2000; Frith, 1999; Gray, 2002;
Shakhamalian, 2005; Tomanik, Harris y Hawick, 2004). Por ello, encontramos en los
resultados que las progenitoras al percibir cierta evolucion en la comunicacion se
sienten muy contentas, ya que lo atribuyen a una mejoria directa en el desarrollo de la
enfermedad y se genera la ilusion de que su hijo puede curarse totalmente.

El juego es también un aspecto que los padres perciben en sus hijos con Trastorno
del Espectro Autista durante el desarrollo de la enfermedad, dado que los nifios
presentan un juego repetitivo debido al empobrecimiento en las representaciones ludicas
producto de la dificultad de poder crear historias imaginarias y darle un contenido
significativo a ellas (Rhoude y Kaluber, 2004). De esta manera, los resultados
confirman que el juego particular en estos nifios es un aspecto que preocupa a las
madres, por ello al reconocer sus avances a nivel de la estructura y el simbolo de esta
actividad les permite a las progenitoras modificar favorablemente su imagen materna e

ir disminuyendo los sentimientos de culpa y ansiedad que son parte de este proceso.
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Las conductas sociales y los habitos basicos (alimentacion, higiene y vestido) son
dos aspectos donde las progenitoras participantes en esta investigacién reconocen
también algunos avances en sus hijos, pero identifican con mayor profundidad
conductas que generan en ellas incomodidad. En este caso, la representacion mental de
las madres mejora pero todavia esta presente una imagen de si mismas un tanto negativa
al observar el comportamiento particular de su hijo enfermo, lo cual favorece al
aislamiento de la madre hacia él y a la presencia de sentimientos de depresion, ansiedad,
etc (Cuxart, 1997; Ferrari, 2000).

Al buscar un explicacion de porqué pueden surgir avances a nivel del lenguaje, el
comportamiento y el juego, podemos considerar la presencia del apoyo psicoterapéutico
que cada uno de los hijos de las madres participantes viene recibiendo desde hace
aproximadamente dos afios, lo cual no sélo ha favorecido directamente a la evolucion
del nifio en determinados aspectos de la patologia sino también al proceso de adaptacion
y elaboracion de la madre respecto a la enfermedad de su hijo (Sen y Yurteserver,
2007).

La ultima percepcion esta centrada en cémo la madre imagina que va a ser el
futuro de su hijo enfermo. En nuestros resultados se corroboran los planteamientos de
Cuxart (1997) y Gray (2002) quienes mencionan que las madres con un hijo con
mencionado trastorno se muestran muy preocupadas respecto al futuro y las lleva a
plantearse una serie de cuestionamientos tales como ¢Podra valerse por si mismo?,
¢Quién estard a cargo de sus cuidados cuando ella no este?, lo cuales les generan
ansiedad. En la presente investigacion, algunas de las madres participantes muestran
mayor preocupacion que otras con respecto a este tema, probablemente porque los

avances cuantificables que cada hijo ha ido presentando durante el desarrollo de la
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enfermedad le permiten a la progenitora saber cudn cerca puede estar su hijo de
“curarse” del trastorno y ser el nifio que ella esperaba.

Las formas de vinculacidon que presentan las madres, de nuestra investigacion,
con sus hijos con Trastorno del Espectro Autista, permiten conocer como la
representacion mental que han ido construyendo de su hijo y su relacion con ellos, lo
cual nos habla del vinculo que las progenitoras han establecido con sus cuidadores
primarios.

La capacidad que presentan las progenitoras para comprender y responder a las
necesidades del hijo es la resposividad, la cual es una caracteristica de relacion que
implica que la progenitora pueda sostener emocionalmente a su hijo, para lo cual tiene
que realizar una serie de ajustes corporales y emocionales que la ayuden a identificarse
con las caracteristicas de su bebé (Calmels, 2001; Winnicott, 1982). De esta manera, los
resultados confirman que todas las madres participantes de la presente investigacion
tienen solo algunos momentos donde pueden actuar de manera responsiva, pero otros
donde no logran tener una sintonia afectiva con sus hijos debido a las conductas de
retraccion que presentan sus hijos. De este modo, podemos suponer que existe una
dificultad que presentan estas madres para cumplir adecuadamente con la funcion de
sostener a su hijo, de entrar en comunicacion con él, y de responder no solo a los
encuentros sino también a los desencuentros propios de la relacion. Esta dificultad
incrementa en las progenitoras sus niveles de ansiedad, estrés y los sentimientos hostiles
al compartir momentos con su hijo que encontramos en nuestras participantes
(Brazelton, 2003; Klauber, 1999; Lorente et al., 1997; Hedenbro y Tjus, 2007, Velleda
et al., 2005). En ese sentido, corroboramos el planteamiento de Bick (1968) quien
refiere que las progenitoras con hijos con autismo presentan dificultades para poder

contenerlos emocionalmente.
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La intromision es una manera inapropiada que las madres han encontrado para
poder acercarse a sus hijos y que lleva a que ellos las rechacen. Esta forma de vincularse
por parte de las progenitoras puede generase debido a las dificultades que existen para
poder sostener una relacién con su hijo por las alteraciones que él presenta a nivel de la
comunicacion, el comportamiento y la interaccion. Asimismo, esto puede reflejar las
dificultades que tiene la progenitora en su rol materno para interactuar con su hijo, lo
cual nos permite imaginar que su relacion con sus cuidadores primarios puede haber
presentado problemas a nivel vincular.

Como ultimo punto tenemos la relacién ambivalente, donde existen emociones
que se contradicen en la relacion de las madres con sus hijos. Esta bipolaridad de
emociones puede originarse porque si bien las madres han logrado reconocer y tolerar
los sentimientos displacenteros que les ha generado el tener un hijo con Trastorno del
Espectro Autista, estos todavia contintan afectando la relacién con sus hijos como lo
vemos en la mayoria de nuestras madres participantes. Sin embargo, uno de los casos no
presenta una relacion ambivalente probablemente porque su forma de afrontar la
enfermedad ha sido negandola y asumiendo la situacion con aparente tranquilidad y sin
reconocer que esta experiencia haya tenido consecuencias en su vida. Posiblemente, esta
reaccion no haya ocurrido realmente de esta forma, pero la progenitora a través de la
entrevista personal haya necesitado utilizar este mecanismo defensivo para no
manifestar lo que realmente ella vivio.

Las consecuencias de vida han generado en las progenitoras efectos negativos a
nivel personal, matrimonial, etc., por ser una vivencia contraria a como la esperaban
(Brazelton y Cramer, 1993). Este resultado, lo confirman los estudios de Cuxart, 1997;
Lorente, 1997; Sen y Yurtserver ,2007 y Stanton, 2002, quienes plantean que la

experiencia de tener un hijo enfermo puede provocar problemas psicoldgicos en los
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miembros de la familia, interferir en la vida personal de los padres, en la relacion de
pareja y en la relacion de los padres con el hijo que presenta Trastorno del Espectro
Autista.

Es importante resaltar, que en nuestros resultados encontramos que una de las
madres participantes rescata esta vivencia como una experiencia que la ayudo6 a nivel
personal y familiar. Esto puede ser posible, dada la capacidad de la madre de poder
reconocer las diversas emociones que ha sentido durante este proceso, elaborarlas y
lograr un mayor nivel de aceptacion respecto a la enfermedad de su hijo, lo cual genera
un efecto positivo en el vinculo con él.

Siguiendo en esta linea, también identificamos que algunas madres creen que el
tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista no ha originado ningun tipo de
consecuencias en sus vidas. En ese sentido, podemos suponer que estas progenitoras al
confirmar con la realidad el temor interno de tener un hijo enfermo, las ha llevado a
negar las consecuencias de esta experiencia y los cambios que puede haber generado en
sus vidas (Stanton, 2002). Posiblemente, esta experiencia si haya provocado cambios en
la vida de cada una de las progenitoras, los cuales no han sido descritos libremente a
través de la entrevista personal por una falta de consciencia en los mismos.

En ese sentido, seria importante que en futuros estudios se pudiera profundizar
sobre los diversos temas que se han descrito a lo largo de la discusion, y de esta forma,
a través de otras madres, poder profundizar sobre el proceso de construccion de las
representaciones mentales de las madres desde antes de que nazca su hijo, en la
actualidad y el futuro del mismo. Toda esta informacion permitira conocer nuevas
maneras de enfrentar la experiencia de tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista.

A modo de conclusion, podemos sefialar que la experiencia de tener un hijo con

mencionada patologia es un proceso que cada una de las progenitoras lo vive de acuerdo
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a como ellas, a través de un proceso de representacion activa, han logrado descubrir,
organizar, comprender e interpretar su esta vivencia (Beres y Joseph, 1970; Blatt, 2003;
Ruda, 2001; Zelnick y Buchholz, 1990).

Finalmente debemos dejar en claro que el mundo de las representaciones es una
tematica muy compleja, en la cual es muy dificil conocer al detalle porque se
constituyeron las representaciones mentales de las madres con hijos con Trastorno del
Espectro Autista. Asimismo, observamos como estas representaciones se van formando
y nutriendo a partir de la experiencia que tiene la madre en la relacién con su hijo
enfermo, la cual esta tefiida de caracteristicas particulares. De esta manera, es que este
estudio nos permite conocer a través de conductas y emociones las representaciones de

estas progenitoras.
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CAPITULO 5

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

En base a los resultados de nuestra investigacion planteamos las siguientes
conclusiones, para lo cual inicialmente tomaremos aspectos propios de la experiencia de
tener un hijo con Trastorno del Espectro Auatista y posteriormente de las

representaciones mentales en las madres con hijos con mencionado trastorno:

e El proceso que viven las madres participantes desde que reconocen algunas de
estas conductas propias del trastorno hasta que se conoce el diagndstico, genera
en ellas tres tipos de reacciones: depresion, agresion y organizacion frente a ello
las progenitoras transforman la experiencia de la enfermedad de su hijo y la
transforman en modelos internos que le vayan permitiendo comprender esta
vivencia.

e Observamos que algunas de las progenitoras responsabilizan de cierta forma a su
hijo enfermo por todas las experiencias negativas que ellas han atravesado, a
nivel personal y matrimonial.

e El apoyo terapéutico en los nifios con Trastorno del Espectro Autista favorece a
la evolucién de la enfermedad, asi como a la elaboracion y adaptacion por parte

de las progenitoras a dicha enfermedad.
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e Notamos que existen ciertos aspectos de la sintomatologia del trastorno que las
madres identifican inicialmente, como la alteracién en el lenguaje y en el juego,
los cuales al mejorar les permiten generar la ilusion de que la patologia de sus
hijos puede curarse del todo.

A continuacion se describen las conclusiones sobre las representaciones mentales de

las madres que tienen hijos con mencionada patologia:

e A partir de la investigacion vemos que la de acuerdo a la forma como las madres
han representando mentalmente a sus hijos y han interpretado la experiencia de
tener un hijo con mencionada enfermedad, es que ellas se ven motivadas a
reaccionar de tres formas distintas a través de la negacion, la sobreproteccion o
la depresion. De este modo, podemos decir que estas reacciones no sélo nos
dejan ver que no existe un patron determinado que posean las madres para
afrontar la enfermedad de un hijo con la mencionada patologia, sino sobre todo
que las conductas que presentan las progenitoras nos dejan ver que la
representacion mental de las madres se ha ido construyendo con la sensacion
negativa de que ellas no han podido cumplir con la esencia de ser madres al no
haber concebido un hijo sano. Asimismo, el tener un hijo enfermo las lleva a
construir una imagen de un hijo que no puede valerse por si mismo y por ello lo
sobreprotegen.

e Notamos que las madres de nuestra investigacion han logrado identificar
conductas anormales en sus hijos y posteriormente han conocido el diagnéstico
de los mismos, lo cual afecta la imagen ideal que ellas habian representado de
sus hijos durante el periodo prenatal porque confirman en la realidad el temor

que tenian de que su hijo no naciera sano. Encontramos que el choque entre
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ambas imagenes no es facilmente integrado en la mente de cada progenitora, lo
cual genera dificultades en el vinculo de la madre con su hijo y en el desarrollo
de sus funciones maternales.

Apreciamos que uno de los sentimientos que acompafia de manera constante a
las progenitoras es la culpa hacia si mismas, dado que al conocer la enfermedad
de su hijo se corrobora el temor, oculto o manifiesto, de que éste no naciera
sano, el cual es un miedo que estd presente en la mayoria de las progenitoras
durante el proceso de embarazo. Este sentimiento nos refleja la dificultad que
tiene la madre para aceptar la enfermedad de su hijo y la representacién mental
que construye de si misma al no tener un hijo sano y no cumplir con lo esperado
para su entorno (pareja, familia, amigos, etc).

Consideramos que las madres presentan dificultades para lograr una sintonia
afectiva con sus hijos, lo cual puede estar asociado a los contenidos que dispone
la representacion mental de la madre tales como afectos, impulsos y fantasias,
los cuales se han construido a partir de la experiencia subjetiva de estar con su
hijo junto con la sintomatologia propia de la enfermedad.

Durante el periodo actual reconocemos la importancia que ha tenido explorar
sobre el periodo prenatal, dado que de esta manera podemos conocer de alguna
manera cémo las madres participantes fueron construyendo la imagen ideal de
su hijo y como se contrasta este anhelo con la presencia del trastorno autista en
su hijo y las emociones que ello origina.

Apreciamos que en nuestra investigacion hemos encontrado cuatro formas de
relacion que presentan las madres participantes para relacionarse con sus hijos

resposividad, sobreproteccion, intrusividad y ambivalencia. Las cuatro formas
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nos hablan de cémo las progenitoras han ido construyendo las representaciones
mentales de sus hijos a partir de su experiencia interactiva de estar con otra

persona y de cdmo ellas han ido interiorizando esta vivencia.

A continuacién se discutiran tres de las limitaciones mas importantes de nuestra
investigacion: la generalizacion de los resultados, construccion de las representaciones
mentales en las madres antes de conocer la enfermedad de sus hijos y la deseabilidad

social

e Los cuatro casos de las madres con hijos con Trastorno del Espectro Autista que
hemos trabajado en la presente investigacion, nos han permitido conocer
diversas tipologias de comportamiento que presentan las progenitoras en su
experiencia de tener un hijo con la mencionada patologia. Sin embargo, también
pueden existir muchas otras conductas, que requieren ser estudiadas con
profundidad para poder adquirir una mayor comprension de esta experiencia.
Consideramos que es bastante dificil generalizar sobre nuestros resultados,
debido a que la experiencia de cada progenitora es subjetiva, pero el poder
explorar a través de un mayor nimero de casos puede permitir encontrar nueva
informacidn sobre este tema. Debemos mencionar ademas que al realizar futuras
investigaciones se debe tomar en cuenta que las caracteristicas de la muestra del
presente estudio no es de féacil acceso, dada las particularidades de los casos
analizados. Asimismo, puede resultar complicado que otras madres con hijos
con Trastorno del Espectro Autista estén dispuestas a participar de un estudio

similar.
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Esta investigacion intenta describir los contenidos de las representaciones
mentales que pueden haber surgido en las progenitoras a partir de la experiencia
de tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista. Sin embargo, es dificil
conocer a través de este estudio como cada participante ha ido construyendo esta
representacion mental desde el proceso de embarazo hasta el momento en que
conoce la enfermedad de su hijo.

La deseabilidad social es una limitacién de nuestra investigacion, dado que
identificamos que en algunos momentos las madres podrian estar respondiendo
segun lo que se espera y no lo que realmente piensan o sienten. Por ejemplo,
esto lo vemos cuando las madres participantes mencionan los avances positivos
de sus hijos y la satisfaccion que sienten al respecto, lo cual podria ser una
forma de expresar lo que ellas desearian que sus hijos y no lo que realmente han

logrado.

A partir de estas de los resultados obtenidos y las limitaciones presentadas

anteriormente, podemos plantear algunas lineas de investigacion futura sobre el

tema:

Seria importante poder conocer como ha sido el proceso de representacion
mental de estas madres desde el periodo prenatal hasta el momento que conocen
el diagnostico, lo cual nos permitiria saber si la manera en que ellas reaccionan
con sus hijos esta vinculado a la imagen que ellas han ido representado durante
todo este periodo de tiempo. Asimismo, si existe un vinculo directo con el

patron de conducta que presenta respecto a la enfermedad de su hijo.
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e Finalmente, seria interesante que a traves de futuras investigaciones se pueda
conocer otras reacciones que adoptan las progenitoras para entender la
enfermedad de sus hijos. Asimismo, saber las posibles caracteristicas que ellas

perciben en sus hijos durante este proceso.
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ANEXO 1

FICHA DE DATOS

FICHA DE REGISTRO DE DATOS DE LA MADRE

NOMBRE:

EDAD:

LUGAR Y FECHA DE NACIMIENTO:

GRADO DE INSTRUCCION:

ESTADO CIVIL:

NUMERO DE HIJOS:

OCUPACION:

NUMERO DE ENTREVISTA:

DURACION DE LA ENTREVISTA:

HORA DE INICIO:

HORA FIN:

OBSERVACIONES DE LA ENTREVISTA

OBSERVACIONES GENERALES:
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FICHA DE REGISTRO DE DATOS DEL HIJO

NOMBRE:

SEXO:

EDAD:

LUGAR Y FECHA DE NACIMIENTO:

COMPOSICION FAMILIAR:

DIAGNOSTICO:

TIEMPO DE DIAGNOSTICO:

TERAPIAS A LAS QUE ASISTE:

OBSERVACIONES GENERALES:
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ANEXO 2

GUIA DE ENTREVISTA

CONSIGNA GENERAL:

Queremos conocer como es tu vivencia al tener un hijo con Trastorno del Espectro
Autista, por lo cual puedes contestar de manera amplia sobre el tema.

DIAGNOSTICO

1.- ;Cémo asi te enteraste del problema de tu hijo? ;Cémo te sentiste?
¢Hace cuanto tiempo lo sabes?

2.- ;COmo te sentiste cuando te enteraste de ello?
3- ¢Como te has sentido durante este tiempo desde que supiste lo de tu hijo?

4.- ¢ Has sentido cambios significativos en tu vida desde que conociste lo de tu hijo?
Hablame de ellos. ;Cémo te sientes?

5.- ¢Como miras ahora aquel momento en que te enteraste lo de tu hijo? ;Como te
sientes?

6.- ¢ Qué cambios hay? ¢ Sientes que hay cosas que te gustaria que fueran distintas?

7.- ¢ En qué momentos percibiste que algo no andaba bien con respecto a tu hijo?
¢Recurriste alguna fuente de informacion? ;Como te sentiste?

8.- (Solo responde si tu primogénito esta diagnosticado con trastorno del espectro
autista)

¢ Como te sentiste cuando tu hijo no era como te lo imaginabas?

¢ Como te sentiste como madre?

CUIDADO MATERNO

9.- Me gustaria que me contaras 0 me describieras coémo son los momentos en que le
dan de comer a tu hijo? Si lo hace otra persona, ;Cdémo se comporta tu hijo? ;Qué
sueles hacer t0 durante ese tiempo? ¢Como te sientes? ;Te gustaria cambiar algo de
eso?

10.- Cuéntame como es al momento de vestirlo. Si lo hace otra persona, ¢ Qué sueles

hacer td durante ese tiempo? ,Cémo se comporta tu hijo? (Cémo te sientes? ;Te
gustaria cambiar algo de eso?
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11.- Describeme cémo son los momentos de la higiene personal de tu hijo. Si lo hace
otra persona ¢Qué sueles hacer ti durante ese tiempo? ;Como se comporta tu hijo?
¢Cémo te sientes? ; Te gustaria cambiar algo de eso?

RELACION

Ahora me gustaria que me contaras un poco sobre la relacion con tu hijo.
12.- ¢ Cémo es actualmente la relacion con tu hijo?

13.- ¢ Cémo definirias la relacién con tu hijo?

14.- ¢ Crees que seria diferente si no tuviera ese problema?

15.- ¢ Qué cosas haces con tu hijo?

16.- ¢ Qué es lo que mas disfrutas con tu hijo?

17.- ¢ Qué es lo que menos te gusta hacer con él?

18.- ¢ Que cosas haces cuando te provoca acercarte a tu hijo?

19.- ¢ Qué cosas evitas hacer con tu hijo?

20.- Recuerdas como era la relacion con tu hijo de bebe. ;Respondia a tus gestos y
miradas cuando estaban juntos? ¢Como te sentias?

21.- Recuerdas qué cosas hacia tu hijo cuando era bebe. ;Alguna de ella(s)
actualmente ya no las realiza? ; Como te sientes?

22.- ¢ Qué cosas disfrutabas hacer con tu hijo cuando era bebe?

23.- ¢ Qué cosa evitabas hacer con tu hijo cuando era bebe?

24.- Recuerdas algunas conductas de tu hijo que te Ilamaran mucho la atencion.
¢ Cudles? ¢ COmMOo te sentias en esos momentos?

SOPORTE

25.- ¢ Te has sentida apoyada por tu pareja? Como asi?

26.- ¢ Te has sentido apoyada por tu familia? ;Como asi?

27.- ¢ Te has sentido apoyada por tus amigos? ¢Como asi?
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EXPECTATIVAS FUTURAS

28.-Cuando piensas en el futuro de tu hijo como te lo imaginas ;Como te sientes?

Tesis publicada con autorizacion del autor

SOME RIGHTS RESERVED Algunos Derechos Reservados. No olvide citar esta tesis




R,
= “¢ | PONTIFICIA

TESIS PUCP L va:gﬂ\gﬁgﬁ:m

| DEL PERU

ANEXO 3

CONSENTIMIENTO INFORMADO
A. PROPOSITO:

La srta Milagros Auad Cabrera Bachiller en la especialidad de Psicologia Clinica de la
Pontificia Universidad Catdlica del Perd, estad conduciendo una investigacion que busca
describir las vivencias asociadas a la maternidad en madres de nifios que tienen un hijo
con Trastorno del Espectro Autista.

B. PROCEDIMIENTO:

Si usted acepta participar de la presente investigacion, tendremos un total de cuatro
reuniones, cada una de 30 a 40 minutos para conversar en relacion a diferentes aspectos
de la maternidad. La informacién que nos brinde sera registrada por medio de una
grabadora.

Si en algun momento usted no desea contestar alguna pregunta tiene la posibilidad de
no responderla. Asi mismo, si en algin momento no desea continuar participando de la
investigacion tiene el derecho de retirarse.

C. CONFIDENCIALIDAD:

La informacion recogida en la entrevista serd manejada con absoluta confidencialidad.
Los casetes con la grabacion de la entrevista estaran estrictamente resguardados y so6lo
se utilizaran para ser transcritos, analizados y luego destruidos.

D. BENEFICIO:

No habra un beneficio directo, para usted, por participar en esta investigacion, pero su
colaboracién permitira una mejor comprension del efecto emocional que viven aquellas
madres que tienen un hijo con Trastorno del Espectro Autista, asi como para futuras
intervenciones de los profesionales de la salud.

E. CONSENTIMIENTO:
La participacion de usted en la entrevista, se hara bajo su autorizacién. Si esta de

acuerdo, por favor firme abajo. Se le dejara una copia de este formato firmada por la
investigadora.

Fecha Nombre y Firma de la Madre
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Fecha Firma del Investigador
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ANEXO 4

CATEGORIAS DE ANALISIS

a) Reacciones frente a las conductas anormales y diagnéstico del hijo: Denota las
reacciones que tiene la madre frente a las conductas particulares de su hijo y a la forma
en que la madre ha hecho frente a la situacion del diagnostico.

a.1) El medio se percata de la enfermedad: Se refiere a que el entorno (familiares,
amigos) nota ciertas sefiales del trastorno y no la madre.

a2) La madre se percata de la enfermedad: Se refiere a las veces en que es la madre
quien se da cuenta de ciertas sefiales del trastorno.

a.2.1) Reaccién depresiva: Denota las conductas llenas de sentimientos como
angustia, decepcion, culpa, desanimo, etc. que forman parte de un cuadro
depresivo que presenta la madre al percibir las caracteristicas de la enfermedad
en su hijo.

a.2.2) Reaccion agresiva: Se refiere a expresiones verbales y comportamientos
que muestran agresiones de la madre hacia el hijo; asociados con la aparicion de
sintomas o reconocimiento de la enfermedad al percibir las caracteristicas de la
enfermedad en su hijo.

a.2.3) Reaccion organizada: Se refiere a conductas de la madre en orden a hacer
frente a la enfermedad haciendo un uso estratégico de sus recursos personales
disponibles: recopilando informacion, buscando orientacién y ayuda, acudiendo
a las redes de soporte, etc.

a.3) Atribuciones de las causas de la enfermedad: Se refiere a que el origen del trastorno
es otorgado a uno de los miembros de la relacién madre-hijo o a la misma enfermedad.

a.3.1) Culpa de la madre: Se refiere a expresiones verbales y conductas de la
madre que muestran que ella se considera responsable de la enfermedad de su
hijo y de las consecuencias negativas que esta situacion acarrea.

a.3.2) Culpa hacia el hijo: Se refiere a expresiones verbales y conductas de la
madre que muestran que ella considera al hijo responsable de su enfermedad y
de las consecuencias negativas que esta situacion acarrea.

a.3.3) Culpa hacia la enfermedad del hijo: Se refiere a las expresiones verbales y
conductas de la madre que muestra que ella considera responsable a la
enfermedad del hijo y a las consecuencias que esto le ha generado a ella.
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b) Percepcion de la madre de su hijo con Trastorno del Espectro Autista: Se refiere a

cémo la madre ve a su hijo con Trastorno del Espectro Autista y las reacciones afectivas
que siente durante cada etapa.

b.1) Percepcion pre-natal del hijo con Trastorno del Espectro Autista: ES
definida como la imagen del hijo que la madre tenia antes del nacimiento.

b.2) Percepcion posnatal del hijo con Trastorno del Espectro Autista: Es definida
como la imagen que tiene la madre de su hijo cuando era bebé y las reacciones
afectivas que vivio durante la interaccion con su hijo en este periodo.

b.3) Percepcion actual del hijo con Trastorno del Espectro Autista: Se refiere a
cémo la madre describe actualmente a su hijo y las reacciones afectivas que
vive la progenitora actualmente al interactuar con su hijo.

b.4) Percepcidn futura del hijo con Trastorno del Espectro Autista: Define cémo
la madre imagina que va a ser su hijo en el futuro al presentar este trastorno y
cémo se siente ella al respecto, asi como las emociones que siente al pensar en
ello.

Cada etapa descrita anteriormente puede presentar dos reacciones afectivas: positivas y
negativas; la primera de ellas describe los rasgos de la relacion madre-hijo que pueden
considerarse favorables para el vinculo. La segunda de ellas, describe los rasgos de la
relacion madre-hijo que pueden considerarse desfavorables para el vinculo. Cada
reaccion afectiva tiene una forma distinta de expresarse.

Reacciones positivas:

Disfrute: Denota las emociones placenteras que surgen en la madre como
resultado de la interaccion con su hijo.

Satisfaccidn: Denota las emociones de placer que surgen en la madre como
resultado de los logros de su hijo percibidos en la relacion con él.

Reacciones negativas:

Molestia: Se refiere a las emociones desagradables o displacenteras que se
generan en la madre como resultado de la interaccién con el hijo

c) Caracteristicas de la relacién de la madre con su hijo: Se refiere a la forma
caracteristica que la madre tiene para relacionarse con su hijo

c.1) Responsividad: Se refiere a la interaccion donde la madre comprende y
comparte las emociones de su hijo.

c.2) Sobreproteccidn: Se refiere a que en la relacion la madre busca momentos
para estar siempre cerca de su hijo porque considera que el se siente mas seguro
con ella, pero muchas veces sin que el nifio se lo pida.
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c.3) Intromision: Se refiere a conductas que tiene la madre por iniciativa propia
para fomentar la interaccion, pero suelen ser rechazadas por su hijo.

c.4) Reaccion emocional ambivalente: Denota aparicion en el discurso de
emociones contrarias simultdneas como resultado de la vivencia de tener un hijo
con Trastorno del Espectro Autista y los momentos de interaccion que
comparten juntos.

d) Consecuencias en la vida de la madre al tener un hijo con Trastorno de Espectro
Autista: Se refiere a los efectos que, segln la madre, acarrea en su vida tener un hijo con
Trastorno del Espectro Autista.

d.1) Ausencia de consecuencias: Se refiere a que la madre no percibe
consecuencias en su vida al tener un hijo con mencionado trastorno.

d.2) Consecuencias positivas: Explica que la madre reconoce ciertas
consecuencias positivas en su vida al tener un hijo con mencionado trastorno.

d.3) Consecuencias negativas: Se refiere a que la madre reconoce consecuencias
negativas en su vida al tener un hijo con mencionado trastorno.
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ANEXO 5

CRITERIOS DIAGNOSTICOS

Tabla

Criterios para el Diagnostico de Trastorno Autista (DSM IV TR, 2002, p.85-86)

A. Un total de 6 (0 més) items de (1), (2) y (3), con por lo menos dos de (1),
y uno de (2) y de (3):
(1) alteracion cualitativa de la interaccion social, manifestada al

menos por dos de las siguientes caracteristicas:

€)) importante  alteracion del uso de multiples
comportamientos no verbales, como son contacto ocular,
expresion facial, posturas corporales y gestos reguladores de
la interaccion social.

(b) incapacidad para desarrollar relaciones con compafieros
adecuados al nivel de desarrollo.

(©) ausencia de la tendencia espontanea para compartir
con otras personas disfrutes, intereses y objetivos (p.ej., no
mostrar. traer o sefialar objetos de interés)

(d) falta de reciprocidad social emocional.
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Criterios para el Diagnostico de Trastorno Autista (DSM IV TR, 2002, p.85-86)

(continuacién)

(2) alteracion cualitativa de la comunicacion manifestada al
menos por dos de las siguientes caracteristicas:
(a) retraso o ausencia total de desarrollo del lenguaje oral
(no acompafiado de intentos para compensarlo mediante
modos alternativos de comunicacion, tales como gestos o
mimicas)
(b) en sujetos con un habla adecuada, alteracién importante
de la capacidad para iniciar 0 mantener una conversacion
con otros.
(c) utilizacion estereotipada y repetitiva del lenguaje o
lenguaje idiosincrasico.
(d) ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de

juego imitativo social propio del nivel de desarrollo
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Criterios para el Diagnostico de Trastorno Autista (DSM IV TR, 2002, p.85-86)

(continuacién)

(3) patrones de comportamiento, intereses Yy actividades
restringidos, repetitivos y estereotipados, manifestados por lo
menos mediante una de las siguientes caracteristicas:
(@) preocupacion absorbente por uno 0 mas patrones
estereotipados y restrictivos de interés que resulta anormal,
sea en su intensidad, sea en su objetivo.
(b) adhesion aparentemente inflexible a rutinas o rituales
especificos, no funcionales.
(c) manierismos motores estereotipados y repetitivos (p.gj.,
sacudir o girar las manos o dedos, 0 movimientos complejos
de todo el cuerpo)

(d) preocupacion persistente por partes de objetos.

B. Retraso o funcionamiento anormal en por lo menos una de las
siguientes aéreas, que aparece antes de los 3 afios de edad (1) interaccion
social, (2) lenguaje utilizado en ;a comunicacion social

C. El trastorno no se explica mejor por la presencia de un trastorno Rett o

de un trastorno desintegrativo infantil.
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