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ResuMen: El objetivo de este estudio es elaborar un perfil de percepciones, emocio-
nes y opiniones en torno a experiencias de apego de un grupo de madres de nifios con
retraso madurativo, a través del andlisis de contenido de un foro virtual. A partir de los
datos se extraen tres dimensiones de analisis: sistema de conductas del nifio, sistema de
cuidados y crianza mediada por profesionales. Los resultados permiten detectar como
temas recurrentes de preocupacion en las madres los siguientes: incertidumbre por el
diagnéstico; dificultades para interpretar la conducta de sus hijos y responder conse-
cuentemente; biisqueda de intimidad afectiva, y predominio del aprendizaje guiado du-
rante las primeras etapas del diagnéstico. Se concluye que la categorfa retraso madurati-
vo, al ser provisional, dificulta el proceso de aceptacidn, lo cual impacta negativamente
en el sistema de cuidados materno. Al respecto, la terminologia, actitudes y practicas de
los profesionales de apoyo parecen jugar un papel importante. El deseo de lograr intimi-
dad afectiva, las emociones positivas y un adecuado acompanamlento profesional serfan
factores protectores para establecer vinculos de apego mas favorables entre las figuras

parentales y sus hijos.

PALABRAS CLAVE: retraso madurativo; apego; investigacion cualitativa; foro virtual.

AsstracT: The aim of this study is to develop a profile of attachment experienc-
es through the analysis of content shared in a virtual forum by a group of mothers

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 51 (1), 2020, enero-marzo, pp. 89-109

-89 —



EXPERIENCIAS DE APEGO EN MADRES DE NINOS CON RETRASO MADURATIVO:
ANALISIS DE CONTENIDO
MARITZA GARCIA TORO Y M.? CRUZ SANCHEZ GOMEZ

who have children with developmental delay. Three categories were extracted from the
data: behavioural system, care system, and professional parenting assistance. The results
allowed the identification of the mothers’ emotional states associated with the uncer-
tainty about diagnosis, difficulty interpreting their children behaviour, and responding
consequently, seeking emotional intimacy, and prevalence of guided learning during
the early stages of diagnosis. It is concluded that the diagnosis “developmental delay”,
being provisional, makes the acceptance process difficult, which impacts the maternal
care system negatively. Terminology, attitudes, and practices of support professionals
seem to play an important role. The desire for emotional intimacy, positive emotions,
and appropriate professional support would be protective factors to establish a more
favourable attachment between parents and children.

Key worps: developmental delay; attachment; qualitative research; virtual forum.

1. Introduccién

A TEOR{A DEL APEGO ha ocupado un lugar central en la comprensién del de-

sarrollo psicoafectivo del infante y las relaciones adultas. Bowlby (1969, 1973,

1980) establecié que el apego es cualquier comportamiento orientado a alcan-
zar o conservar proximidad con respecto a otro individuo diferenciado y preferido,
subrayando que dicho vinculo permite construir representaciones mentales sobre la
figura de apego, sobre si mismo y la relacién con esta. Mientras tanto, Ainsworth,
Blehar, Waters y Wall (1978) pusieron el énfasis en la disponibilidad del adulto como
cuidador, a la hora de conceptualizar el apego, y establecieron la importancia de la
sensibilidad parental, definiéndola como la habilidad de los padres (o cuidadores)
para identificar e interpretar con precision los signos de apego de sus hijos, ademds
de la capacidad y disposicién para responder oportuna y adecuadamente a estas se-
fiales. A partir de alli, definieron tres tipos de apego dependiendo del estilo de los
cuidadores y la respuesta del nifio a sus cuidados (apego seguro, evitativo y resistente-
ambivalente). Bowlby (1969, 1973, 1980) y Ainsworth ez al. (1978) coincidian en que
el vinculo de apego brinda estabilidad y tranquilidad cuando se estd seguro de la dis-
ponibilidad de la figura de apego y de la capacidad de esta para ayudar.

Existe un importante volumen de investigaciones en torno al apego en distintas
discapacidades y alteraciones del desarrollo como los trastornos del espectro del au-
tismo (Rutgers, 2007; van Ijzendoorn er al., 2007), los trastornos del lenguaje y la
discapacidad intelectual, incluyendo el sindrome de Down (Dyches, Smith, Korth,
Roper y Mandleco, 2012; Fiamenghi, Vedovato, Meirelles y Shimoda, 2010; Howe,
2006; Schuengel, Clasien de Schipper, Sterkenburg y Kef, 2013), pero hay menos es-
tudios que se enfoquen directamente en el retraso madurativo como categoria diag-
néstica provisional y el impacto que esto puede tener en la disposicién emocional de
las figuras parentales.

Cuando se habla de retraso madurativo se hace referencia a la demora o alteracién
en la secuencia normal de adquisicién de los hitos del desarrollo, durante los primeros
afios de vida (Czornyj, 2004; Narbona y Schlumberger, 2008). Esta categoria abarca
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una variedad de signos que pueden suponer una afectacién de la maduracién neuro-
16gica, cuya duracion e intensidad dependen de factores individuales preexistentes, asi
como de factores ambientales, tales como la deprivacién sociocultural, la hipoestimu-
lacién, la malnutricién, entre otros (Campos-Castelld, 2013). De modo que este retra-
so implica un diagnéstico provisional, pues en algunos casos el retraso madurativo es
signo de una discapacidad o de dificultades de aprendizaje, pero, en otros casos, existi-
ré la posibilidad de un acercamiento a la “normalidad”. Es por esto que dicha categoria
se reserva para los nifios menores de seis afios cuyos signos clinicos no permiten emitir
un dictamen fiable, cuando las valoraciones no son concluyentes o la edad y condicio-
nes del nifio dificultan el uso de pruebas estandarizadas (Czornyj, 2004).

Cuando un nifio es diagnosticado con retraso madurativo, las figuras parentales
deben hacer ajustes a las expectativas acerca de su hijo y emprender el camino hacia la
resolucién de los sentimientos asociados al diagndstico, pero también deben efectuar
una reorganizacién de los patrones de interaccién parental, como la comunicacién, la
transmisién de normas, el cuidado y la proteccidn. Investigaciones previas han sefia-
lado que las condiciones médicas en la infancia y las discapacidades del desarrollo, en
interaccién con las emociones maternas, pueden afectar los patrones de interaccién
entre la madre y el nifio, lo que a su vez puede influir en la seguridad del vinculo
madre-hijo (LaMont, 2011). Se ha encontrado que las alteraciones del apego en nifios
con discapacidades del desarrollo podrian explicarse por sus dificultades para desa-
rrollar habilidades cognitivas, como la permanencia del objeto y la capacidad de de-
tectar medios para conseguir un fin (Pérez-Salas y Santelices, 2009). Al respecto, van
Ijzendoorn et al. (2007) sefialan que los nifios con d1scapac1dad intelectual responden
menos ante los estimulos externos y sus interacciones con las figuras de apego son
mds escasas o menos eficaces que las de nifios sin discapacidad. También se ha indi-
cado que las conductas de apego de estos nifios son menos predecibles y sus sefiales
emocionales son més inciertas y confusas, lo cual podria sobrepasar la capacidad de
los padres para interpretar y responder sensiblemente a sus necesidades (Howe, 2006;
Schuengel, Kef, Damen y Worm, 2010; Schuengel er al., 2013), lo que contribuiria a
una menor seguridad y una mayor desorganizacién del apego en el infante.

Un estudio llevado a cabo por Lewallen y Neece (2015) encontré que los nifios
con retraso madurativo pueden tener dificultades para diferenciar los comportamien-
tos apropiados en funcién de los contextos sociales, lo cual genera frustracion y estrés
en los padres; intervenir el estrés parental podria ayudar a mejorar la consistencia en
la transmision de normas y el desarrollo de competencias sociales en los nifios.

También se ha hallado que la capacidad de respuesta del cuidador puede afectarse
por el grado de resolucidn del diagndstico; asi, a mayor resolucién, mayor capacidad
para ajustar el comportamiento parental a las necesidades del nifio (Feniger-Schaal
y Oppenheim, 2013). Un fallo en la aceptacion del diagnéstico puede hacer que los
cuidadores estén enfocados en sentimientos de confusién, culpa, ansiedad, enojo o
rechazo (Chandramuki, Venkata y Vranda, 2012), lo que produce un agotamiento de
los recursos emocionales para manejar las demandas que implica criar un nifio con
discapacidad (Pérez-Salas y Santelices, 2009; van Ijzendoorn et al., 2007). La acep-
tacién parental no solo tiene implicaciones para el bienestar de los cuidadores, sino
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también para el desarrollo del infante (Janssen, Schuengel y Stolk, 2002), pues un fallo
en la resolucién del diagndstico puede interferir con la capacidad de los cuidadores
para responder de manera apropiada a las necesidades y demandas emocionales del
nifio (Feniger-Schaal y Oppenheim, 2013; Oppenheim et al., 2007; Teague, Newman,
Tonge y Gray, 2018). Por otra parte, las actitudes de sobreproteccién limitarian el
desarrollo de habilidades y la asuncién de responsabilidades en el nifio, al restringir la
exploracién y el aprendizaje a partir del error.

No obstante, también hay estudios que resaltan que una alteracién en el desarrollo
en si misma no es incompatible con el desarrollo de un patrén de apego seguro. Los
investigadores coinciden en que el tipo o la severidad de la discapacidad del nifio no
son condiciones per se que originen apegos inseguros, sino que es la interaccidn entre
los factores de vulnerabilidad del nifio y de su cuidador lo que afecta la sensibilidad,
la comunicacién y la seguridad del apego (Dyches ez al., 2012; Howe, 2006; van Ij-
zendoorn et al., 2007).

Por otro lado, se ha establecido que los profesionales que establecen una comu-
nicacién empitica y sensible, brindando informacidn clara y realista —pero esperan-
zadora— sobre el diagndstico logran atender mejor las necesidades de las familias de
un nifio con una discapacidad del desarrollo (Fletcher, 2016). Sin embargo, se ha en-
contrado que algunos profesionales de atencion temprana cuentan con conocimientos
sobre desarrollo cognitivo, motor y del lenguaje, pero sus habilidades o conocimientos
con respecto al apego en discapacidad no son suficientes para abordar apropiadamen-
te este proceso (Alexander, Frederico y Long, 2018). Diversos autores subrayan que
las acciones coordinadas y la comunicacién efectiva entre los distintos agentes de la
educacién (familia y educadores), asi como los profesionales de atencién temprana,
psicélogos, trabajadores sociales, entre otros, ayudan a una mejor percepcion de au-
toeficacia parental y al establecimiento de vinculos de apego favorables entre el nifio y
sus cuidadores (Floyd y Dago, 2014; Martinez y Calet, 2015). Asimismo, es necesaria
la vinculacién de la familia extensa en los programas de intervencién y la oportumdad
de conocer a otras familias en la misma situacion para disminuir la sensacién de aisla-
miento y mejorar la satisfaccion parental (Fletcher, 2016; Hsieh, Hsich y Lee, 2016).

El objetivo de la presente investigacion es elaborar un perfil de las percepciones,
emociones y opiniones en torno a experiencias de apego de un grupo de madres de
nifios con retraso madurativo que frecuentan un foro virtual. Concretamente se bus-
ca identificar qué conductas del nifio ponen de relieve, qué componentes de la inte-
raccion resultan problemiticos y cuiles son sus respuestas a esto; asi mismo, cémo
describen su experiencia emocional. Se espera que los hallazgos permitan orientar las
intervenciones profesionales en favor de la construccién del vinculo de apego.

2. Método

Se utilizé un método de cardcter mixto CUAL_cuan (cualitativo y cuantitativo)
(Delgado, 2014). La aproximacidn cualitativa nos permite comprender la perspectiva
de las participantes acerca del fenémeno, profundizando en sus experiencias, opiniones
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y sentimientos (Sdnchez, Delgado y Santos, 2012). Como anilisis auxiliares que per-
mitieran representar mejor la realidad analizada, nos apoyamos en el rigor formal de
la metodologia cuantitativa (Delgado, 2014; Rodriguez y Gémez, 2010). Dentro de la
variedad de modelos mixtos, el disefio utilizado responde al “de conversién o trans-
formacién”. En primer lugar, se realizé un andlisis de cardcter interpretativo para
obtener el perfil de experiencias de apego de las madres y, posteriormente, se recurri6
a la cuantificacién del dato cualitativo para determinar las dimensiones mds repre-
sentativas descritas en los comentarios analizados, como se expondrd mds adelante
(Obtencién y gestion de datos).

La técnica empleada fue la observacién participante, modo interactivo de recogida
de informacion que requiere la implicacién del observador en los fenémenos obser-
vados y permite acercarse a una parte del escenario subjetivo desde el espacio (en
este caso virtual) donde las personas interactian (Rodriguez y Gémez, 2010). Dentro
de esta técnica, se adoptd el rol de participacion activa, donde el investigador estd
inmerso en el grupo observado; de este modo, el investigador esta registrado como
usuario del foro, interactda con los participantes y es admitido como parte del grupo,
lo que permite que disminuyan las inhibiciones y las respuestas de deseabilidad social.

2.1. Poblacion y muestra

Se realizé un muestreo razonado o intencional (Creswell, 2013; Hernindez, Fer-
nindez y Baptista, 2014; Téjar, 2006), en el que no se busca una representatividad
cuantitativa sino discursiva, pues el objetivo es perfilar distintas perspectivas de la
misma situacién y recopllar diversidad de opiniones, sentimientos y experiencias en
torno al tema. Este tipo de muestreo implica que los sujetos no son elegidos por las
leyes del azar, sino de alguna forma intencional, controlada.

Se recurrid al foro de discusién, debido a que permite acceder a un niimero amplio
de familias entre las cuales, posteriormente, se delimité la muestra. Ademds, porque
se trata de una herramienta versétil, donde afloran discursos textuales sumativos e in-
teractivos de cardcter social y comunitario y permite la elaboracion de discursos més
reflexivos al no estar mediados por la instantaneidad (Arriazu, 2007) y el anonimato
ejerce un efecto desinhibidor sobre los usuarios, disminuyendo también las respues-
tas basadas en deseabilidad social.

La seleccién del foro se realizé luego de un rastreo en paginas web de asociaciones
de familias de nifios con discapacidad, redes sociales y motores de busqueda. Se tuvie-
ron en cuenta los siguientes criterios: que el tema central fueran las discapacidades del
desarrollo, que estuviera principalmente dirigido a las familias y que se tratara de una
comunidad virtual activa en la actualidad.

El foro elegido se centra en diversidad funcional, fue fundado en 2005 por la ma-
dre de un nifio con retraso madurativo y estd compuesto por cuatro subforos, cada
uno subdividido en temadticas: a) Presentacion, espacio para compartir informacién
personal y darse a conocer a los demds miembros de la comunidad virtual; b) Diag-
nésticos, donde se encuentran las temdticas relacionadas con las distintas condiciones
diagnésticas (retraso madurativo, parélisis cerebral, sindromes, epilepsia, entre otros);
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c) Objetivos y logros, destinado a los avances de cada nifio; d) £l divdn, dedicado a
situaciones no relacionadas con el diagnéstico de los nifios. Para el presente trabajo, se
tomaron mensajes del subforo Diagndsticos y la temética Retraso madurativo. Es im-
portante seﬁalar que, aunque el foro cuenta con 10.257 usuarios registrados, muchos
de ellos se encuentran inactivos o se trata de usuarios pasivos, es decir, que visitan el
foro para consultar informacidn, pero no participan de las discusiones.

Para la seleccion de los mensajes no se establecieron criterios previos relacionados
con la edad, la nacionalidad o el género de los participantes; en su lugar, se examina-
ron textos que contuvieran narraciones detalladas y representativas de la situacién
bajo estudio y expresaran diversidad de opiniones y experiencias para explicar mejor
el fenémeno. A través del muestreo tedrico, se seleccionan casos a estudiar segtin su
potencial para ayudar a refinar o expandir los conceptos y las teorias ya desarrollados.
Lo importante no es el nimero de casos, sino la potencialidad de cada uno para ayu-
dar al investigador a desarrollar una mayor comprensidn tedrica sobre el drea que estd
estudiando. Por esta razén, se considerd suficiente la muestra cuando se alcanzé la
saturacién discursiva, de acuerdo con los siguientes criterios: los textos no aportaban
nuevos datos o nuevos temas y se contaba con informacién rica, profunda y completa
para cada categoria de anilisis (Sinchez et al., 2012). Para disminuir la posibilidad
de que los usuarios no fueran reales, se hizo un rastreo de temas en un plazo de dos
afios (1 de abril de 2013 - 30 de abril de 2015) y se identificaron participantes activos
que brindaran en su perfil informacién personal basica. Se excluyeron los textos de
madres de nifios con diagnéstico de trastorno del espectro del autismo “-TEA- o tras-
torno especifico del lenguaje “TEL-, igualmente, se descartaron los mensajes que no
hacfan alusién al apego o al desarrollo emocional.

Finalmente, la muestra estuvo compuesta del discurso de 17 usuarias de naciona-
lidad espaiiola que se identificaron como madres de nifios con retraso madurativo,
para un total de 348 mensajes analizados. No se cuenta con opiniones de padres, pues
habia pocos hombres registrados y no participaron en las discusiones referidas al ape-
go. El rango de edad de las madres es de 27-44 afos (M = 38,9; Dr = 3,8); la edad de
los nifios estd entre los 2-7 afios (M = 3,4; Dt = 1,4), en su mayoria varones (82 %).

2.2. Obtencion y gestion de datos

Después de la lectura inicial de los mensajes del foro se crearon nuevos temas de
discusidn, con el fin de ampliar informacién sobre tépicos relevantes al tema abor-
dado (ver Tabla 1). Luego, se seleccionaron los temas y mensajes relacionados con el
desarrollo emocional y el apego. Una vez que el dato empirico (en este caso, texto)
fue identificado, se crearon “categorias” a través de un proceso de codificacion del
dato. Es un proceso intensivo donde se analiza el material empirico linea por linea

y parrafo por parrafo. En principio, las categorias fueron de dos tipos: aquellas que
se encontraron directamente porque fueron manifestadas por las madres, categorias

“in-vivo”, y aquellas que el equlpo investigador construyé a partir del material y la
bibliografia, categorias “in- vitro”.
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El proceso se desarroll6 de la siguiente forma: en primer lugar, se revisaron los da-
tos (transcripciones), se detectaron los conceptos o ideas clave y los comentarios re-
currentes para extraer las categorias centrales, anotando dimensiones (subcategorias)
y datos que se pudieran incluir en ellas. Posteriormente, se recogieron los textos que
proporcionaban informacién acerca de las categorias centrales con la vista puesta en
la diversidad de dimensiones bajo las categorias (subcategorlas) y se 1nspecc1onaron
los datos y categorias a través del denominado en investigacién cualitativa “proceso
mental”, que consiste en dar vueltas a las categorias en todas las formas posibles y
utilizar la relacién causa-consecuencia en el andlisis de las mismas.

De esta forma, se compararon continuamente los datos recientemente codifica-
dos en una categoria con los datos anteriormente codificados en esa categoria. El
trabajo con la codificacién continué hasta que se ha alcanzado el nivel de “saturacién
tedrica”, es decir, cuando nuevos anélisis no contribuyeron a descubrir una nueva
categoria. A partir de estas categorias y de la relacion entre ellas, se construy6 el mapa
conceptual de categorias y la relacién entre ellas.

A continuacidn, se realizaron codificaciones intra- e interinvestigadores. En la
primera cada investigador, de forma independiente, revisé su codificacién en distintos
tiempos. Posteriormente, y fusionando las codificaciones individuales en un archivo

TasLA 1. Ejemplo de preguntas y propuestas de discusion

TOPICO PREGUNTAS O PROPUESTAS DE DISCUSION

Relacidn con profesionales | En las evaluaciones y tratamientos, ¢se ha tenido en cuenta la
y prioridades en evaluacio- | dimensién emocional de manera explicita?
nes y tratamientos ¢Cémo se aborda esta dimensién?

Proceso de aceptacion del | ¢Qué pasa cuando el diagnéstico no es claro? ¢Cémo afecta a la
diagnéstico espera de diagnéstico la “elaboracién del duelo”? (sentimientos
y pensamientos).

¢Cdémo afecta a la relacién con los nifios?

Desde su experiencia, ¢habria alguna forma de elaborar el duelo
aun sin un diagnéstico claro? ¢Tiene la aceptacién (duelo) “nive-
les” o matices?

Comunicacién Interpretar necesidades de los hijos cuando tienen alteraciones
del lenguaje.

Conductas de apego ¢ Quién suele tomar la iniciativa en el contacto fisico u otras con-
ductas que reflejan apego?

Autonomfa vs. proteccién | ;Cémo intentan encontrar el limite entre darles autonomia y
protegerlos?

Dimensién emocional Hablar de las caracteristicas (en la dimensién emocional) del nifio
independientemente de su diagndstico.

Disponibilidad parental | [Con respecto a] ajustes “inconscientes” o por “instinto” que se
hacen para estar disponible y reaccionar adecuadamente a los pe-
ques (...) ¢Creen que otras personas de la familia también logran

esa conexién?
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conjunto del programa Nvivo, se efectud una segunda codificacién para aquellas uni-
dades textuales en las que no habia una alta concondancia de codificacién. Esto se
hizo hasta obtener un porcentaje de acuerdo del 100 % (» = 1).

Con ayuda del programa informético NVIVO 10 se consultaron las diez palabras
mds frecuentes, eliminando las “palabras vacias”, es decir, aquellas que carecen de
significatividad dentro del discurso; esto se comprobé a través de drboles de palabras
(ver Figuras 3 y 4) para ver el significante en contexto. Posteriormente, para analizar
la agrupacién entre categorias se solicit6 al programa elaborar anilisis de conglome-
rados segtin similitud de codificacién con coeficiente de Pearson, y para la visualiza-
cién de resultados se eligié un dendrograma horizontal, un mapa de conexiones para
apreciar las correspondencias entre categorias.

2.3. Analisis y control de la calidad del dato cualitativo

Se estructuraron los datos en categorias, en funcién de lo que consigna la literatura
cientifica sobre el apego y se identificaron las categorias emergentes. Para garantizar
el rigor metodoldgico, la pertinencia del marco tedrico y de la codificacién de in-
formacidn se consultaron expertos en metodologia cualitativa, apego y discapacidad.
La confirmabilidad de la informacién y la interpretacion se ve reflejada mediante la
aportacion de drboles de palabras con segmentos literales del discurso de las madres.

2.4. Categorias a estudiar

La Figura 1 representa las percepciones, sentimientos y opiniones de las madres
acerca de la construccién del vinculo de apego con sus hijos y otros aspectos relevan-
tes de la dimensién emocional en la diada madre-hijo. Estd compuesta por tres gran-
des categorias: sistema de conductas del nifio, sistema de cuidados y crianza mediada
por profesionales. De cada categoria se desprenden, a su vez, los temas mds recurren-
tes relacionados con el apego.

2.4.1. Sistema de conductas del nifio

El sistema de conductas de apego estd orientado a lograr y mantener la proximi-
dad, el contacto y la comunicacién con la figura de apego. A través de dichas con-
ductas se forma el vinculo y luego operan como mediadoras en la relacién (Lopez
y Ortiz, 2001), manteniéndola dentro de ciertos limites de distancia y accesibilidad.
Aquellas que las madres del foro ponen de relieve, ya sea porque estin presentes o
ausentes, son contacto fisico, contacto visual, exploracién y formas de comunicacién.
También aluden a otros componentes de este sistema, tales como quién es la figura de
apego, episodios de ansiedad de separacidon y el reencuentro tras la separacion, expre-
si6n y manejo emocional de los nifios, ademds de formas de la socializacién y el juego.
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2.4.2. Sistema de cuidados

El cuidador como promotor del apego también tiene una predisposicién a con-
ductas que permiten la construccidn del vinculo. Existen algunas caracteristicas que
favorecen que este sistema opere de acuerdo a su funcién: a) sincronia afectiva, mar-
cada por periodos de accién-pausa, que se reflejan en los mensajes que transmiten
las expresiones faciales y los tiempos de interpretar-responder; b) desformalizacion,
que hace alusién a un c6digo de comunicacién no formal o poco convencional que se
establece entre la figura de apego y el nifio; y ¢) multifuncionalidad de la interaccién,
es decir, que la relacién con la figura de apego sirva a distintos propdsitos, entre ellos,
la proteccidn y el cuidado, la expresién de la afectividad, el juego y el placer (Lopez
y Ortiz, 2001).

Los componentes que se identifican en el relato de las madres son el proceso de
aceptacién del diagnéstico (nombrado como duelo), incondicionalidad, intimidad,
flexibilidad, autonomia, control, proteccidn, aprendizaje guiado y sensibilidad pa-
rental, dentro de la cual se distinguen tres tipos de contenido: experiencia emocional,
interpretacion y respuesta a las conductas del nifio.

2.4.3. Crianza mediada por profesionales

Se trata de una categoria emergente y estd relacionada con la necesidad de contar
con apoyo profesional para interpretar y responder a las conductas de sus hijos, asi

FIGURA 1. Estructura del sistema de categorias

mmug actitud
Q
Socializadion Flﬁgdt
-Juego apego

de profesionales

emocional
Cnm&dén Exploracion [®)
Autonomia
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como para promover el desarrollo de habilidades. En esta categoria se identifican
dos temadticas: Terapias, donde se alude a las intervenciones a las que acuden con sus
hijos; y Actitud y pricticas profesionales, en la que relatan las interacciones con los
profesionales durante el proceso de evaluacidn, diagndstico e intervencidn (tanto en
los programas de Atencién Temprana (AT) como los equipos de apoyo a la inclusién
escolar).

3. Resultados

La Figura 2 ilustra las palabras mds recurrentes en el discurso de las madres, donde
el tamafio de la palabra representa la frecuencia. Por su parte, los drboles de palabras
ofrecen un panorama del contexto en el que son empleadas.

FiGurA 2. Nube de las palabras mas representativas del discurso

PALABRA | CONTEO
Tiempo 59
Normal 27
Siento 27
Dificil 24
Gente 24
Apego 23
Importante 22
Necesita 22
Jugar 22
Llorar 22

Fuente: NVIVO 10.

En primer lugar, se identifica que el diagndstico de “retraso madurativo”, al ser
una categoria provisional, inserta la dimension temporal como un aspecto relevante,
pues las familias deben esperar por un diagnéstico definitivo o aguardar la remisién
de las dificultades de sus hijos; espera que, de acuerdo con las madres del foro, puede
extenderse varios afios, interfiriendo con el proceso de aceptacién. En segundo lugar,
el paso del tiempo estd ligado a los avances, retrocesos o “estancamiento” del desa-
rrollo de habilidades y destrezas de los pequefios. Se resalta la falta de tiempo para el
desempeiio de actividades cotidianas, debido a la introduccién de nuevas rutinas rela-
cionadas con las valoraciones y terapias. Y finalmente, aunque nombrada con menor
frecuencia, aparece una preocupacién por el futuro de sus hijos.
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La segunda palabra que se hace presente con regularidad es normal y estd ligada
tanto al reajuste de las expectativas como a las rutinas familiares. Nuevamente, se vis-
lumbra una relacién con el proceso de aceptacion de la condicién del nifio.

pasay te ayuda a aceptarlas cosas, aunque sigas sin

Peroel \ / conformarte. (A.S., 41 afios)

" ti ___ esnuestro enemigo. Hay que estimular a diario, nadie
En o / empo\ conoce mas a nuestros hijos que nosotras mismas. (V.

37 aios)

Al principio apenas te para llevar una vida normal (... )Tantas terapias,
queda revisiones con el neurdlogo, neonatologo, nefrologo,
rehabilitador, oftaimélogo, etc. Hasta que un dia
dices BASTAII"(J.L., 36 afios)

. r - porque se puede decir que me obsesione y ovide
Por mi obsesion de que fuera un nifo \ 10do lo realmente importante (J L . 36 afos)

Trabajar desde la aceptacion, no pensandoquevaa — normal — pero sin ponemos un techo, sin creamos expectativas

Ser un nifio / \ (AM, 39 aiics)
Lo que si procuro es disfrutar dia a dia de cada uno

de mistres hios, de llevar una vida familiar o mas (qué buena palaba) posile (A.S., 41 afios)

Qué identificada me con ustedes, aceptar, yo creo que no se

acaba de aceptar (S., 35 afios)
Segun el dia me siento esperanzada o triste. A como don Quijote, porque los médicos piensan que soy
veces me \ / una madre loca. {AM.,, 39 afios)

Hay dias que —— siento—— una culpabilidad extrafia, un sentimiento irracional de

pensar por qué los demds pueden tener hijos perfectos
\ ¥ yo no. (S., 35 afios)
Ahora me muy triste y mala madre (S, 35 afios)
Esto no quiere decir que no tenga bajones ) )
(los tengo y muy chungos), pero cada vez son feliz y a gustico con mi ratoncillo (J.L,. 36 afios)

menos, y mas los momentos en que me

Edicién a partir de resultados de NVIVO 10.
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Otra palabra frecuente es siento, que permite visualizar las emociones y sentimien-
tos mds comunes en las participantes: identificacion con el relato de otras madres, cul-
pa, tristeza, alegria, esperanza y desesperanza, emociones que son fluctuantes debido
a la incertidumbre que trae consigo el dlagnostlco

Les siguen la palabra dificil y gente. La primera aparece en el contexto de la acep-
tacién del diagndstico, asi como en lo concerniente a interpretar y responder a las
conductas del nifio. Aqui surgen narrativas acerca de la tendencia a interpretar la ma-
yoria de las caracteristicas del nifio a partir de su diagndstico, tanto por parte de los
profesionales como de las familias. Mientras que la palabra gente recoge, por un lado,
el malestar por las opiniones e intromisién de personas ajenas a la crianza y, por otro
lado, la reaccién o actitud de los nifios ante los extrafios.

A continuacién, la palabra més recurrente es apego y aparece primordialmente
como un criterio diagndstico, en especial en nifios con caracteristicas confusas donde
se ha sospechado TEA, sin embargo, al mismo tiempo las participantes perciben que
la dimensién emocional se tiene en cuenta para el diagndstico, mas no suele ser foco
de intervencién en los programas de AT. También se nombra como un elemento que

causa expectativa o frustracion, pues es uno de los componentes ms relevantes de la
experiencia materna.

FIGURA 4. Arbol para la palabra apego

para que yo le de la cena en lugar de cenar solo (...). A

0 aprovecha ese 2 g

veces me parece que quiere que yo le dé la cena para
que siga pendiente de él, como si no quisiera crecery

Yo salia llorando de la guarde y con una sensacion \, /  despegarse de mi. (H., 38 afios)

contradictoria, porque me daba penita verle asi, \ [

fi \ AR -
pero por otra parte me reconfirmaba que R TR - hacia os sitenia. (S.N., 43 afios)
s apego >
No nos buscaba, no sabia quiénes / g

éramos, no nos echaba en falta,no .~/ / “——  que tanto anhelibamos. (J.L., 36 afios)
existia la figura de \

/ y en el fondo y mirando el lado positivo no ha sido

De momento no tiene desarrollado el \ traumatico [la guarderia] ni para €l ni para mi
(aunque me hubiese gustado que echara alguna
lagrimica o por lo menos que mirara cuando me
iba) (J.L., 36 afos)

Edicidn a partir de resultados de NVIVO 10.

Las siguientes palabras apuntan a lo que consideran importante dentro de su rol
materno y las necesidades que detectan en sus hijos. En primer lugar, es importante
“aceptar a su hijo como es”, y en este punto los relatos muestran, en algunas madres,
el camino desde la aceptacién de las dificultades hacia la valoracién del nifio; y, en
segundo lugar, “luchar” por la superacién o disminucién de las dificultades, la adqui-
sicién de logros en el lenguaje y atender las necesidades de su hijo
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En esta misma linea, las necesidades del nifio mds nombradas son atencién, protec-
cidn, afecto y apoyo. Aparece nuevamente la incertidumbre por interpretar correcta-
mente dichas necesidades y se entrevé un intento de las madres por estar disponibles
pese a su estado emocional. A continuacidn, figuran las palabras jugar y llorar: la
primera para describir el juego de sus hijos, aspecto de interés para las madres, y
la segunda para nombrar tanto el estado emocional parental como una manifestacién
de apego del nifio. Respecto a esto tiltimo, las madres evaldan el apego de sus hijos por
la presencia o ausencia de llanto durante los episodios de separacion.

3.1. Relaciones entre categorias

Tal como se puede rastrear en los drboles de palabras, algunos significados se en-
trelazan y conciernen a distintas categorias, por lo que se hard un andlisis de las rela-
ciones entre estas a través de los dendrogramas del andlisis de conglomerados. Estos
no indican el grado de correlacidn, pero permiten visualizar las relaciones de agrupa-
cién entre las categorias de acuerdo al grado de similitud de los datos codificados y las
caracteristicas compartidas.

El primer grupo de similitudes aparece en los temas referidos a flexibilidad (sis-
tema de cuidados), comunicacién, expresion y manejo emocional (sistema de con-
ductas). Las madres perciben una relacién entre las alteraciones en el desarrollo del
lenguaje de los nifios y la expresion emocional de estos: a menores habilidades co-
municativas, mayores manifestaciones emocionales que ellas asocian con frustracién
0 enojo (prmc1pa1mente ‘rabietas”). Por esto, consideran que deben ser flexibles en
su respuesta a estas expresiones y ensayar distintas conductas que resulten eficaces.

FiGura 5. Dendrogramas: 1.° y 2.° cluster por similitud de codificacién

Flexibilidad Experiencia emocional
il Comunicacién Interpretacion de conductas
Expresiéon/manejo Control
emocional Respuesta a conductas

El segundo grupo alude a la experiencia emocional materna y su influencia en la
capacidad para interpretar y responder a las conductas de sus hijos. En general, existe
la percepcion de que les cuesta comprender el comportamiento de los nifios y asocian
sus propios estados emocionales negativos (tristeza, frustracidn, confusién, culpa)
con menor capacidad de responder favorablemente.

Hasta que no asumes ciertas cosas, creo que la capacidad de ayuda estd mermada.
[...] En los “dias negros” que me frustro o me gana la incertidumbre, ayudo poco a mi
hija. Me doy cuenta, soy consciente y esos dfas he comprobado que es mejor no trabajar

en cosas con ella. Eso me ayuda a volcarme en lo que necesita y no en lo que yo quiero
(A., 40 afios).
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A este respecto, sobresalen referencias al control de la conducta (ensefiar limites y
poner normas) como uno de los aspectos de la interaccién materno-filial que genera
dificultad.

La siguiente agrupacién muestra dos clasificaciones: por un lado, la vacilacién de las
madres entre su funcién protectora y el fomento de la autonomia cuando el nifio inicia
las conductas de exploracién; y, por otro lado, las conductas de los nifios hacia la figura
de apego (contacto visual, contacto fisico y actitud del nifio tras la separacién).

FIGURA 6. Dendrogramas: 3.° y 4.° cluster por similitud de codificacién

— Exploracion
_[ Autonomia
Proteccién Ansiedad de separacion
—— Figura de apego
Contacto visual Apego
‘[ Contacto fisico

Reencuentro después de la separacion

En la linea del anterior, el siguiente clister muestra una asociacién entre vinculo
de apego y ansiedad de separacidn, pues es en la actitud del nifio en esta situacién (y
en el reencuentro) donde las madres evaldan si su hijo tiene desarrollado el apego.

La préxima agrupacién nos evidencia la relacién entre el proceso de aceptacion
(nombrado como duelo) y el acompafiamiento profesional. De otra parte, las na-
rraciones apuntan a la incondicionalidad de las madres y la bisqueda de intimidad
afectiva independientemente de las conductas de apego del nifio. En lo relativo a los
procesos de socializacién y el juego en los nifios, varian las experiencias: algunos ni-
flos muestran intencionalidad en la interaccién con pares, pero no cuentan con habi-
lidades de socializacién y otros parecen no mostrar mayor interés.

FIGURA 7. Dendrogramas: 5.°, 6.° y 7.° clister por similitud de codificacién

Aceptacion/duelo 417— Crianza mediada por profesionales

— Practicas y actitud profesionales

—— Sensibilidad tal
Incondicionalidad ST

Intimidad — Socializacién-juego
Aprendizaje guiado

Terapias

Otro dmbito en el que las madres muestran mucho interés y preocupacién es en
el desarrollo de habilidades y hay alusiones a la necesidad de guiar el aprendizaje, ya
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que este no siempre se da de manera espontinea. Aqui, las terapias juegan un papel
lmportante y las madres reconocen que en algiin momento abarca gran parte de la in-
teraccion parental Sin embargo, también narran que esta tendencia disminuye con el
paso del tiempo y con la aceptacidn de la situacidn del nifio, de modo que se permiten
mayores momentos de interaccion desde el disfrute y la intimidad afectiva.

El dltimo clister apunta a la solicitud de intervencién profesional por parte de las
madres para recibir orientacion sobre cémo atender las necesidades de sus hijos, lo
cual parte del reconocimiento de que necesitan ayuda en el proceso de crianza.

Empiezas por asumir que tienes dificultades, luego, que necesitas ayuda, después por
asumir que, aunque con ayuda, no vas a alcanzar los objetivos en poco tiempo, después
por asumir que hay una incertidumbre inherente al proceso... (A., 40 afios).

Para terminar, la Figura 8 representa graficamente las correlaciones mds fuertes
entre las categorias de acuerdo con las coincidencias en la codificacién, es decir, cuan-
do en un fragmento de discurso se alude a una categoria también se alude a otra. Esto
se corroboré con correlaciones de Pearson (Tabla 2).

FIGURA 8. Mapa de relaciones por similitud de codificacién
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Estas similitudes refuerzan lo mencionado anteriormente con relacién a las con-
ductas de apego que las madres ponen de relieve durante el reencuentro (contacto fisi-
co y contacto visual), que les permite evaluar el apego de sus hijos. También tiene una
alta resonancia su funcién protectora que entra en conflicto con propiciar autonomia,
asi como las pricticas y actitud de los profesionales frente al proceso de aceptacion,
pues narran que las intervenciones se enfocan en la adquisicién de habilidades y me-
nos en el componente emocional, sobre todo de la familia.

TaBLA 2. Matriz de correlaciones de Pearson para similitudes de codificacién
NODOS COEFICIENTE DE PEARSON

Proteccién\Autonomia 1
Reencuentro\Contacto fisico 0,866
Contacto visual\Contacto fisico 0,84
Reencuentro\Figura de apego 0,733
Reencuentro\Contacto visual 0,727
Profesionales\Aceptacién-duelo 0,724
Exploracién\Autonomia 0,688
Proteccién\Exploracién 0,688
Terapias\Aprendizaje guiado 0,666

Del mismo modo, las madres expresan que, durante el proceso de evaluacién, sur-
gen d1agnost1cos prov1s1onales que muchas veces son descartados y crean la sensacién
de “estar elaborando varios duelos”, lo cual genera un desgaste emocional. Ademis,
manifiestan que reciben informacién contradictoria o incompleta, pues “ni los mis-
mos profesionales” tienen claro el origen de las dificultades de los nifios y esto les oca-
siona confusién y frustracidn. Por el contrario, los profesionales que brindan infor-
macidn clara, contencién emocional, o, por lo menos, muestran disponibilidad para
escuchar y aclarar dudas, permiten a las familias mayor tranquilidad y proactividad
en las demandas diarias que implican la crianza con un hijo con retraso madurativo.

Estaba tan agobiada que no disfrutaba de mis hijos [...] No me relajaba, todo lo
analizaba, y me sentia totalmente incomprendida [...] Todo mejoré al encontrar un cole
donde le entienden y se adaptan a él y una terapeuta que trabaja dia a dia para que siga
avanzando. Me transmiten tanta tranquilidad que yo he conseguido relajarme. Sé que
es un camino largo y duro, con muchas curvas y cuestas, pero hay que recorrerlo con
esperanza (A.S., 41 afos).

4. Discusién y conclusiones

Este estudio se propuso perfilar experiencias de apego de un grupo de madres de
nifios con retraso madurativo a través del anilisis de contenido de un foro virtual. En
las narrativas se identificaron tres grandes categorias que corresponden a la literatura
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cientifica y una categoria emergente: sistema de cuidados, sistema de conductas y
crianza mediada por profesionales.

El andlisis revela que las madres experimentan reacciones emocionales intensas
relacionadas con el diagnéstico, que comparan con el duelo y, desde su perspectiva,
atraviesan las mismas fases de este proceso (negacion, enfado, bisqueda de solucio-
nes, dolor emocional, aceptacién). A través de sus relatos se visualiza que esto permea
gran parte de la experiencia emocional materna y es claro su impacto sobre el sistema
de cuidados. Los resultados de este estudio apoyarian el trabajo de Feniger-Schaal y
Oppenheim (2013), quienes sefialan que a las familias les cuesta avanzar en el proceso

e aceptacion y reajustar la representacion de su hijo cuando el dlagnostlco no es
percibido como permanente. En tal caso, la terminologia, la actitud y las pricticas de
los profesionales podrian tener incidencia, pues las madres manifiestan que, si bien
comprenden las razones de esta categoria provisional (retraso madurativo) y la im-
portancia de no “etiquetar” a los nifios cuando no hay claridad diagnéstica, también
reconocen que les cuesta asumir algo cuando no tienen certeza de qué se trata. Ade-
mis, el desgaste emocional asociado a lo que denominan elaborar “varios duelos”
tiene implicaciones en la disponibilidad materna.

En las primeras etapas, las madres estin enfocadas en la clarificacion del diag-
néstico, en las terapias que requiere su hijo y en el desarrollo de habilidades, lo cual
disminuye los espacios de interaccién con su hijo centrados en el placer y el disfrute.
Estos primeros momentos se caracterizan por una actitud de observacién y anélisis
de los hijos para detectar signos de alarma, mejorias, dificultades o encontrar sentido
a sus comportamientos, es decir, la representacion mental del hijo gira en torno al
diagnéstico. Posteriormente, algunas madres avanzan hasta la aceptacién y de alli a la
valoracién, reconociendo cualidades y esfuerzos del nifio, sin desconocer las limita-
ciones, lo que permite mayor intimidad afectiva, interacciones menos estructuradas y
menos centradas en fines terapéuticos.

Por otro lado, Ainsworth et al. (1978) plantean que la sensibilidad materna comienza
con notar los signos del nifio, por ejemplo, sus sefiales de dolor, cansancio, enfermedad,
disfrute, entre otros, y a partir de allf el cuidador determina las necesidades del infante y
responde de acuerdo a esta interpretacién. Las participantes del foro se muestran atentas
a las sefiales de sus hl]OS (en ocasiones, h1perv1g11antes) y disponibles, pero les cuesta el
proceso de interpretacion, y no tienen claro si responden apropiadamente; destacan que
en este proceso influyen tanto sus estados emocionales como la impredictibilidad de la
conducta de los nifios. Asi mismo, la ausencia de conductas de apego genera frustracién
en las madres, pues involucra lo mds primordial de la experiencia materna que es esta-
blecer un vinculo con su hijo. Sin embargo, se observa que las emociones y sentimientos
positivos, como la esperanza o la alegria y el deseo de lograr intimidad afectiva con el
nifo, les permiten ser més flexibles, buscar distintas alternativas y estrategias para vin-
cularse. Esto coincide con Bostrdm, Broberg y Hwang (2009), quienes sugieren que las
emociones y pensamientos positivos de las figuras parentales hacia el nifio pueden ser
un factor protector que promueva la habilidad para comprender las necesidades de los
hijos. En cuanto a la funcién materna, los dmbitos que se ponen de relieve son la pro-
mocién de autonomia vs. proteccidn, la transmisién de normas y de limites (control).
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Las investigaciones han subrayado la asociacién entre sensibilidad parental y segu-
ridad del apego (Lucassen ez al., 2011; van Ijzendoorn ez al., 2007) y entre resolucién del
diagnéstico y sensibilidad parental (Feniger-Schaal y Oppenheim, 2013; Oppenheim
et al. 2007), de modo que es importante continuar profundizando en lo encontrado en
la presente investigacion sobre la relacidn entre acompafiamiento profesional y resolu-
cién del diagndstico, con el fin de que los profesionales puedan hacer modificaciones
a sus practicas y actitudes para brindar una atencién en favor del bienestar emocio-
nal parental (Floyd y Dago, 2014; Martinez y Calet, 2015), y para la construccién de
vinculos de apego mds favorables. Para lograr lo anterior, se requiere contar con las
experiencias de familias en otros contextos y, teniendo en cuenta que actualmente hay
una tendencia hacia una paternidad mds activa, es necesario contemplar los discursos
de los padres en futuras investigaciones sobre el tema.

Por ultimo, se ha establecido que el apego seguro puede ser un factor protector
para prevenir problemas emocionales en nifios con alteraciones del desarrollo, pues fa-
vorece la regulacién emocional en situaciones estresantes y el nifio emplea a las figuras
de apego para resolver la situacién que causa el estrés si no cuenta con recursos emo-
cionales (Janssen et al., 2002), asi que los cuidadores deben contar con herramientas
para promover la seguridad en el apego y mejorar su bienestar socioafectivo (Baker,
Fenning, Crnic, Baker y Blacher, 2007). Los resultados obtenidos en este estudio acen-
tdan la importancia de implementar acompafiamiento emocional a las familias durante
todo el proceso diagndstico para sobrellevar los sentimientos negativos asociados y
ofrecer citas de seguimiento para continuar discutiendo el diagnéstico y los momen-
tos transicionales a lo largo del desarrollo del nifio (Fletcher, 2016). Asf mismo, pres-
tar atencidn a la terminologia empleada por los profesmnales e incluir intervenciones
orientadas no solo a la adquisicién de destrezas en los nifios, sino a la estimulacién
de la disponibilidad parental (Morin, 2012; Moss, Dubois-Comtois y Cyr, 2010), la
aceptacion incondicional y la valoracidn, la adaptacidn a las capacidades del nifio y la
flexibilidad ante sus comportamientos, al igual que una estimulacién variada, que esté
ligada a la interaccién emocional intima.

En este estudio se advierte la existencia de varios sesgos: en primer lugar, es p031-
ble que las familias que acuden a foros de discusién sean aquellas que se sienten mds
desorientadas con respecto a la situacién de sus hijos y su rol parental. En segundo
lugar, parece existir “contaminacién” del discurso de las madres por la exposicion a
internet y al discurso de profesionales, tal como revela la terminologia usada al des-
cribir el proceso de “duelo”, las terapias y los criterios diagnésticos. Por otro lado,
la muestra estaba compuesta solo por el relato de mujeres, debido a la baja presencia
masculina en el foro y a que su participacion en temas relacionados con la dimensién
emocional es escasa.

4.1. Consideraciones éticas

Aunque se asume que la investigacién realizada en espacios puiblicos (lo que es
extensible a los medios de comunicacién social: prensa, radio, television o internet)
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no exige consentimiento informado, pues se da por sentado que las personas saben
que su comunicacién en estos espacios es abierta y estd expuesta a ser observada, esto
no exime de consideraciones éticas (Estalella y Ardevol, 2007). En el presente trabajo
se siguieron los principios de la investigacion con personas: respeto a la dignidad, la
seguridad y la privacidad (Sociedad Interamericana de Psicologfa, 2008). Los nombres
de usuario de las madres se redujeron a iniciales y se suprimieron los nombres de los
nifios, asi como cualquier dato que revele su identidad.
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