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Resumen

A través de esta investigacion de cardcter cualitativa se pretende acercar desde un
paradigma interpretativo —dando a conocer desde primera persona— cudles son las
percepciones de los cuerpos maternantes, que entregan su cuerpo al devoto y normativo
cuidado de un hijo/hija del espectro autista, buscando, desde una perspectiva de género,
significar las transformaciones socioemocionales vivenciadas producto de las

representaciones sociales que tiene la cultura chilena respecto de la funcion maternante.

Es importante reconocer la construccion historica, social y politica de la cultura
chilena, la cual ha conllevado a que, en la actualidad, dichos cuerpos maternantes vivan la
constante sexualizacion de su propio cuerpo femenino, la institucionalizacion de su
maternidad, la interseccionalidad de la opresion femenina y distintas limitaciones sociales,
culturales y simbdlicas derivadas de la desigualdad de género, por lo que desde esta
investigacion se pretende no solo conocer y comprender sobre las vivencias
socioemocionales que se generan en la cultura chilena hacia dichos cuerpos maternantes, sino

que también reivindicarlas.

Palabras clave: cuerpos maternantes, transformaciones, exigencias, roles, trastorno del

espectro autista.



Abstract

Through this qualitative research, it is intended to approach from an interpretative paradigm
—making known from the first person —what are the perceptions of the maternal bodies,
which give their body to the devout and normative care of a son/daughter of the autistic
spectrum, looking from a gender perspective to mean the socio-emotional transformations
experienced as a result of the social representations that chilean culture has regarding the

maternal function

It is important to recognize the historical, social and political construction of the chilean
culture, which has led to these maternal bodies currently experiencing the constant
sexualization of their own female body, the institutionalization of their motherhood, the
intersectionality of female oppression and different social, cultural and symbolic limitations
derived from gender inequality, which is why this research aims not only to know and
understand the socio-emotional experiences that are generated in the chilean culture towards

these maternal bodies, but also to claim them.

Keywords: Maternal bodies, transformations, demands, roles, autism spectrum disorde



Introduccion

“;Quién es Antigona Gonzalez y qué vamos a hacer con todas las demds Antigonas?:
No queria ser una Antigona pero me toco”

Sara Uribe

La primera Antigona griega de la Leyenda de Sofocles (440 a.C.), hace siglos atras,
era una mujer enmarcada por la tragedia. Las Antigonas latinoamericanas no estan lejos del
padecimiento o de las travesias, de la hermana de Eteocles y Polinices, que aun separadas por
distancias geograficas y/o temporales, todas comparten elementos en comun, como la carga

de un cuerpo vivido desde la violencia, el dolor y las exigencias.

Las Antigonas son la metafora perfecta para comprender las cargas de los cuerpos
maternantes latinoamericanos, especificamente a las maternidades chilenas, y es a través de
esta comparacion que se pretende abrir la discusion sobre las Antigonas que no querian ser
una, de aquellas que no querian adolecer, de aquellas que no esperaban la sexualizacion de su
propio cuerpo femenino, la institucionalizacion de su maternidad, la interseccionalidad de la
opresion femenina y las limitaciones sociales, culturales y simbdlicas derivadas de la
desigualdad de género; donde las nuevas discusiones de género y feministas permiten
comprender y cuestionar los contextos en que estos cuerpos maternantes -que son de interes-

habitan y se materializan.

Por lo tanto, la intencion de la presente investigacion no es buscar verdades ni
culpables, sino conocer o comprender, desde el yo-hablante de dichos cuerpos, sus procesos
de transformacion y visibilizar su condicion en la cultura chilena. Un medio para esto es la
utilizacion de metodologias como la cualitativa y las distintas herramientas como la
entrevista, los registros, analisis de contenido, observacion participante, que el método
comparativo constante ofrece y asi podremos comprender “en un nivel personal de los
motivos y creencias que estan detras de las acciones de la gente” (Quecedo, R. & Castafio,

C. 2002 en Taylor & Bogdan 1987, p.7) adentrandonos fenomenologicamente al estudio de
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los cuerpos maternantes en mujeres con hijos o hijas del espectro autista. Por lo tanto,
alejandonos de las interpretaciones racionalistas de ver un cuerpo que ha experimentado la
maternidad, es que esta investigacion se situard desde un paradigma interpretativo, ya que
este nos permite comprender epistemoldgicamente las diferentes problematicas que vive un
cuerpo maternante, situando tanto a las madres como a las investigadoras dentro de la misma

construccion de género en la cultura chilena.

La presente discusion tiene como territorio las corporalidades que experimentan la
maternidad en la cultura chilena, la que norma y se institucionaliza a partir de la mirada
religiosa catolica-cristiana, la cual impone roles sociales especificos, donde el hombre entrega
al hogar su fuerza de trabajo como sostenedor y la mujer se presenta como mero cuerpo
destinado a la procreacion. Se entiende que existe una division jerarquica de roles que tal
como lo escribe el Apostol Pablo: “No permito que la mujer (...) ejerza autoridad sobre el
hombre, sino que esté en silencio. Porque Adan fue formado primero, luego Eva” (1 Timoteo
2:12, 13). Esta diferenciacion desigual de roles se inserta y modela dentro y desde la cultura
misma, la cual provoca cambios que perduran hasta la actualidad, los cuales repercuten
segin la sociologia en “que alguna mujer que decide ser madre hoy en Occidente se ve
sometida a muchisima mas presion por parte de los medios de comunicacion, la sociedad en
general y el Estado. Esta presion coarta la libertad de la madre o de la pareja para criar y
educar a su hijo o hija (..) incluso para poder desarrollarse como ser humano”

(Badinter.E,2010,194)

Desde lo planteado surge la incomodidad de pensar: ;si el rol de la mujer estd
condicionado por el estado, la sociedad, etc., despojandola de su condiciéon humana,

podriamos hablar de una transformacion a sujeta de alteridad?

Existen distintos agentes que condicionan y transforman a estos cuerpos que han
vivido la maternidad, dejandolas en una posiciéon que ha conllevado a despojar a la mujer de
esa ‘“condicion humana” (Arendt, H, 1984 ), ya que esta queda designada solo y
exclusivamente para los hombres (Beauvoir, S. 2015) transformando no solo sus roles en la

sociedad, sino que también su condicion humana, como una sujeta de derecho.
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En base a lo descrito, este nuevo status de la mujer se problematiza ain mas cuando,
desde su rol maternante, ejerce la crianza de un hijo o hija del espectro autista, transitando
desde la negacion a la aceptacion, generando un quiebre en los roles sociales y privados, que
afectan directamente en el hacer cotidiano, modificando y entregando desde “el amor
materno” su vida a la crianza y cuidado de dicho hijo o hija con trastorno del espectro autista
(TEA). Entonces, {qué sucede cuando un cuerpo femenino cuida y se desvive por un/a hijo/a

con TEA?, ;coOmo viven y sienten estas dobles exigencias estos cuerpos maternantes?

12



Capitulo I

Planteamiento del problema
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1. Problema de investigacion:
1.1 Estado del arte

A través de los ultimos siglos, la lucha por la reivindicacion de los derechos de las
mujeres ha llevado la discusion a una transformacion epistemologica, ya que dependiendo de
donde se esta situando socioculturalmente, es que se hablara de perspectiva (Tomaz de Silva,
1999). No se trata meramente del acceso al conocimiento, se trata de reflejar la experiencia
de quien conoce. Donde si bien el mundo social estda hecho a los intereses de la
heteronormatividad o de formas masculinas de pensamiento, nuestro interés es rescatar la
perspectiva de género respecto de la maternidad. ;Qué tan fuerte y arraigada son las
representaciones sociales de lo maternante y lo sumiso que ha dominado la cultura chilena?,

,en donde quedan las subjetividades de dichas madres al ejercer la maternidad?

Las nuevas discusiones respecto de la maternidad nos hace llegar a un nuevo
concepto: “Las maternidades cientificas”, que segun la chilena Maria de la Macarena Iribarne
Gonzélez, en su articulo Discursos sobre la maternidad cientifica. Una perspectiva critica
(2011), nos lleva a un recorrido historico sobre las representaciones sociales que la
masculinidad ha construido sobre la crianza. Desde un principio en la historia de la cultura
occidental dominada por el hombre blanco, se fue configurando la concepcion de considerar
que “las madres no saben criar a sus hijos”, por lo que deben acudir a distintos discursos
cientificos, buscando orientaciones o guias practicas para llegar a ejercer la “crianza
apropiada”, la cual consiste principalmente en que la madre debe ser la cuidadora, brindando
grandes —por no decir exorbitantes— horas, energia y tiempo. A dicho “fendémeno” la autora
lo denominé como maternidad intensiva, madres que son devotas a los plenos cuidados de
sus hijos/as y que validan su ejercicio de crianza en discursos de poder, que tienden a ser
médicos/cientificos. Para las maternidad vividas en Occidente el fendmeno se complejiza, ya
que se le da especial valor a los medios masivos de comunicacion, a la opinién social y del
Estado, los que presionan y normativizan la crianza y vida de las madres, coaccionando su

libertad.
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La presion antes mencionada tiene su origen en el mito del “instinto y amor materno”
que la madre guarda para su hijo/a, y debido a este es que la madre debe, ante cualquier
contexto, responder a todas las necesidades de este. Iribarne se toma de Perkins y Badinter
(2011), para desmitificar el ideal del amor materno, el cual implicaria justificar desde el
discurso social/patriarcal, adjudicar a las madres bioldgicas, “que por el simple hecho de
serlo saber como cuidar a un bebé y de que las madres siempre y en todo lugar han amado a
sus hijos” (Iribarne, 2011, p.196), sin dimensionar que estos discursos estan avalados por

una ideologia moral y social.

Dentro de la cultura estas ideologias se introducen de forma “inconsciente”,
naturalizando sus procesos de penetracion en los cuerpos, actuando performativamente dentro
y sobre ellos, habituadose a dicho mito, dejando de ser voluntad de ese cuerpo ejercen la
crianza o maternidad, sino que mas bien lo terminan visualizando como su fatal destino. Un
cuestionamiento relevante seria preguntar ;coémo este mito del amor materno se inscribio en

la identidad de los cuerpo como forma de buen comportamiento?

La autora permite reconocer la responsabilidad histérica del psicoandlisis en la
materializacion del ideal materno, remontdndose a las primeras etapas de la vida, en las que
Sigmund Freud, se refiere a “la infancia como fuente de todos los traumas ”(Iribarne, 2011,
p.197) responsabilizando a la madre como causante de cualquier alteracion que el hijo o hija
pueda sufrir; ya sea por rechazo o sobreproteccion, la madre es la responsable de las
“incapacidades, de la independencia juvenil, civilidad y madurez emocional” (2011,p.197),
de sus hijos/as, entrando a un sistema de culpa si llega a fallar. Por lo tanto, desde edades
muy tempranas, se le inculca a la nifias, mediante procesos psicologicos inducidos estructural
y socialmente, (Chodorow, N. 1978, en Iribarne, M. 20011) un deseo que se materializa como
necesidad: el de convertirse en una “buena madre”. Para la psicologia, el surgimiento de la
necesidad de convertirse en madre se da en fases preedipicas, dado el potencial relacional de
las nifas con sus objetos de identificacion; mientras que en los nifios los procesos de
identificacion tienen relacion con un “rol a nivel abstracto” (Chodorow, N.1978,en, Iribarne,
M. 2011, p.199), es decir, con roles superiores dentro del mundo social, dado que la

heterosexualidad controla las instituciones, dejando el rol de esas nifia/futuras madres al
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hogar, donde estas podran “suplir la carencia de intimidad de la mujer y la necesidad de
otras relaciones” ( Chodorow, N. 1978, en, Iribarne,M. 2011,p.199), producto de la ausencia
del hombre en el hogar y la restriccion de ejercer otro rol que no sea el doméstico. Entonces,
segun la psicologia, es en el hogar donde los cuerpos desarrollan sus capacidades para el
“gjercicio maternal”, capacidad que, en cualquier caso, ya estaba presente desde la etapa

preedipica.

Esta asignacion binaria de roles, que deja a la mujer relegada a la crianza y el hogar, y
al hombre al mundo social, llevo la discusion de género a cuestionar la escasa o nula
participacion masculina en los procesos de crianza. “Una reivindicacion feminista, segun
Iribarne (2011), fue creer que la participacion de los padres en la crianza y el hecho de que
las madres trabajen fuera de casa, es un factor muy importante para que desaparezcan los
estereotipos de género y que los nifios, pero sobretodo las nifias, se sientan capaces de hacer
los trabajos y las labores que tradicionalmente se le ha asignado al otro género” (Hoffman y

Youngblade, en Iribarne, 2011, pp.199-200).

Con la erupcion del movimiento feminista de la segunda ola a finales de los afios
setenta, en este una de las grandes luchas fue romper con los estereotipos de género que
anclaban a las mujeres al ambito privado: al hogar, a la familia, a la crianza, al matrimonio.
Dicho movimiento, en los afios 60, permitid que las mismas mujeres rompieran los multiples
roles impuestos, proponiendo nuevos modelos de crianza en que los actores fueran multiples,
en pos de “hacer algo contra los médicos condescendientes, paternalistas, sentenciosos y
nada informaafos”l en relacion a lo que las madres sabian sobre sus propios cuerpos y
capacidades, lo que llevo a conformar colectividades de mujeres que escribian y compartian
sus propias experiencias respecto a sus maternidades, ayudando tanto a quienes deciden ser
madres/padres, como a quienes deciden no serlo. Dentro de dichos colectivos, Iribarne rescata
los aportes de Chodorow como sustento para la reivindicacion de la participacion igualitaria
de los hombres en la crianza, aportando a la desaparicion de los estereotipos de género.
Siguiendo la misma linea y proposito de romper con los estereotipos y sobrecarga de roles,
una propuesta para nuevas modalidades de crianza fue la que desarroll6 la autodenominada

socialista feminista Anna Ferguson, quien fue madas alld en la concepcion de crianza,

" Iribarne citando al Colectivo del Libro de la salud de las mujeres de Boston, (1982,p198)
16



planteando las denominadas “comunidades familiares revolucionarias” (Ferguson, en
Iribarne, 2011, p.200), las cuales tienen doble objetivo: repensar las formas de amar y ser
padres, “y a la vez proveeran el soporte material necesario para continuar con la lucha del
sistema compuesto de dominacion del capitalismo y patriarcado” (Ferguson, en Iribarne,
2011, p.200), las cuales no necesariamente estaban compuestas por familiares consanguineos
que vivian juntos, sino que consistian en “redes de trabajo que constituyeron grupos de
autoconciencia y resistencia como los valores dominantes de la cultura del capitalismo
patriarcal” (Ferguson, en Iribarne, 2011, p.200), eliminando los heterosexismos, incluyendo
madres lesbianas y padres homosexuales, integrando en la crianza a sujetos/as sociales en
igualdad de responsabilidades y derechos. Cabe preguntar entonces, si distintas pensadoras,
colectividades, propusieron nuevas formas, en igualdad de condiciones y exigencias para la
crianza, para la conformacion de las familias, ;qué es lo que ha llevado a mantener en la

actualidad a las mujeres como figuras ancladas a la maternidad?

Los discursos médicos conceptualizan a la biologia femenina, performativizando sus
cuerpos como cuidadoras naturales, dejando al hombre en un rol mas agresivo para la
crianza, dado los discursos morales y médicos, que surgieron con fuerza en el siglo XIX, se
fue construyendo y naturalizando que la mujer dado su biologia es la que se haga cargo de
ejercer roles asociados al cuidado y el afecto. En base a lo anterior es peligroso pensar y
operar desde posturas esencialistas que modelan el “ideal de buena madre”, el cual ha estado

al servicio de la redomesticacion de las mujeres a través de la maternidad (Iribarne,M. 2011).

Para Iribarne, el resaltar la importancia de las maternidades cientificas tiene que ver
precisamente con los procesos domesticacion y redomesticacion de dichos cuerpos a través
de la maternidad, adaptando los “consejos” que ofrecen los medios masivos de comunicacion
respecto de la crianza en revistas, programas de radio, television e internet. Segun la autora,
los medios masivos de comunicacion han contribuido a que esta realidad no sea excluyente
de solo Estados Unidos —génesis del movimiento de las maternidades cientificas—, sino
que sea contextualizada a cualquier cultura Occidental. En los tltimos veinte afios se ha
estado desarrollando una revolucién en el concepto de maternidad/maternante, cuyo objetivo
segun Badinter es “devolver la maternidad al corazon del destino femenino” (Badinter en

Iribarne, 2011, p.202), es decir, mantener la existencia del amor maternal.
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Se abordara el texto “El impacto del retardo mental sobre la familia: Implicaciones
para la prevencion (Ross, K. 1989 en Constanza Moody 2012) en su publicacion sobre , el
cual refiere como factor principal a las ya mencionada, siendo nuestro foco de interés los
cuerpos maternantes, entendiendo que estos forman y consolidan la familias, por lo que en
parrafos posteriores nos referiremos a familias pero considerando principalmente a dichas

madres que lo conforman.

La familia entendida como una unidad de personas que interactian y estan
relacionadas por lazos de matrimonio, nacimiento o adopcion, tiene como propdsito central
crear y mantener una cultura comun que promueva el desarrollo integral de cada uno de sus
miembros, absorbiendo la cultura dentro de la cual esta viviendo la familia (valores, creencias
y practicas), por ende, la adaptacion de la familia a las particularidades de su hijo/a va afectar
la integracién de este a su nucleo familiar y posteriormente a la sociedad. El éxito de la
adaptacion familiar dependerd de como se llevaron a cabo los estados del desarrollo familiar,
comprendida como ciclo vital familiar. El ciclo vital familiar puede estar distribuido en
distintas etapas; el cardcter de este ciclo familiar determinara las dindmicas de interaccioén
familiar, como también de wvariables socioculturales (etnia, posicién socioecondémica,

nacionalidad, religion e historia).

El texto, si bien refiere a la relevancia de la llegada de un miembro con discapacidad
intelectual, para el presente tema de investigacion, que trata del impacto de estar al cuidado
de un hijo/hija con trastorno del espectro autista (TEA), es indispensable precisar que no
todas las personas con la condicion TEA necesariamente desarrollan una discapacidad
intelectual, pero de igual manera, la llegada de un miembro con trastorno del espectro autista

implica la pérdida del hijo/a idealizado/a durante los periodos gestacion.

Existe un quiebre inicial asociado a la ruptura de expectativas de los padres en
relacion con la idealizacion del hijo/hija “perfecto y norma socialmente”, lo cual conlleva
diversas necesidades y transformaciones (psicoldgicas, emocionales, vinculares dentro de la
familia y con la comunidad) que requiere que las familias se concentren en la etapa del ciclo

vital, considerando el estado evolutivo y madurativo particular del hijo/hija. Generalmente,
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en el transcurso de este proceso se manifiesta estrés familiar, trayendo como consecuencia
relaciones alteradas con las amistades, cambios en las actividades e interacciones familiares,
preocupaciones y exigencias médicas y econdmicas. Para el afrontamiento del estrés familiar
se requiere de adaptacion psicoldgica y emocional, ya que la mayoria de los padres y madres
de nifios/ninas con discapacidad intelectual, con frecuencia estan deprimidos y se sienten
culpables y avergonzados. Con respecto al vinculo madre-hijo/a, generalmente la progenitora
es quien vive un duelo mas evidente ante la condicioén del hijo/a, y quien hace presencia y
toma como propia la defensa de los derechos de su hijo/a con discapacidad y/o TEA. De esta
manera, en las familias el primer paso es reconocer el duelo con todo el dolor y pena que
implica, y poder procesarlo. Se postulan diferentes etapas frente a la pérdida del hijo/hija
idealizado: confusion, negacion, regateo, depresion, consolacion (aceptacion), culpabilidad y

vergienza.

Investigaciones recientes como, las de Luis Pincheira (2013) en su propuesta para
Ministerio de Educacion de Chile (MNEDUC, (2005), el que desarrolla desde el campo de la
educacion, confirma la presencia de las etapas de duelo, aunque se ha flexibilizado el modelo
de Kiibler-Ross (1969) al comprobar que estas pueden presentarse en diferente orden y no
necesariamente todas: Fuerte impacto emocional, negacion,preocupacion activa, y

reorganizacion familiar.(Pincheira 2013, p63)

Ademas de las repercusiones psicologicas y emocionales, existen “acontecimientos o
eventos vitales” relacionados con los cambios de la experiencia diaria, a nivel econdémico, de
organizacion familiar, rutinas, etc., dependiendo de la edad y el diagnostico que tenga el
hijo/hija. También, las transformaciones se enfocan en las relaciones familiares, entendiendo
que las madres se ven afectadas a propdsito de estos sentimientos de culpa y vergiienza, lo
cual se proyecta a los demas integrantes de la familia, principalmente a los hijos/hijas; y de
igual forma al verse afectada la dindmica cotidiana debido a las demandas de tiempo en torno

al hijo/hija con discapacidad intelectual.

Finalmente, en cuanto a las consideraciones culturales, tales como creencias
religiosas, costumbres y practicas de la familia ampliada, actitudes hacia el tiempo de trabajo,

roles sociales de las y los integrantes de la familia (especialmente en torno a la madre) y hacia
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el tiempo libre, los cuales afectan e influyen en el tipo y la calidad de la respuesta de la

familia frente a un hijo/hija con discapacidad intelectual.
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1.2 Problematica:

Las construcciones simbolicas de las mujeres en la cultura chilena estd dada por las
relaciones sociales de poder, entre estas y las distintas instituciones, como la religion, la
familia, el Estado y los medios de comunicacion masiva, que ejercen su autoridad y
normatividad a través de sus discursos hegemonicos, que penetran en los cuerpos de las

mujeres, incluso de mujeres que habitan y viven la maternidad.

Beauvoir. en su texto E/ Segundo Sexo devela, a través de pensadores religiosos, la
percepcion de estos sobre las mujeres, refiriéndose a estas como “bestias” (2015), donde la
religion actuia como un aparato de dominacion histérica sobre la vida y cuerpos de las
mujeres, aun mas cuando estas viven la maternidad, dejandola social, politica e
historicamente en una condicién de alteridad’ (2015) frente a la relacion binaria
hombre-mujer. Existen otras instituciones como la familia y el Estado que aseguran, desde
sus discursos, la continuidad de esta condicion de alteridad. De suma importancia es la
primera, considerando que esta es donde se brindan las primeras socializaciones que cimentan
las bases de la construccidon yoica en dichas mujeres, constituyéndose asi las primeras
representaciones simbdlicas, las cuales estan dadas, tal como lo describe Frediech Engel en
“El origen de la familia, la propiedad privada y el estado” (2017), por un orden patriarcal
dentro de la familia y también del Estado. Principalmente el patriarcado actia como agente
dominador que designa roles sociales, estructurados de forma jerarquica y binaria: no es lo
mismo hablar de roles femeninos que masculinos. Entonces, desde un discurso de género, se
habla de una heteronormatividad que favorece a la desigualdad de género, de roles y
exigencias, producto de las relaciones de poder, o que segun Foucault actan desde un

biopoder (Foucault, 2001), el cual penetra en y desde las corporalidades de las mujeres.

Esto genera un impacto emocional en la vida de las mujeres provocado por los

distintos aparatos de control social que se encuentran insertos en la cultura, utilizando

2 El hombre que considera a la mujer como una “Alteridad” encontrara en ella profundas complicidades. De esta
forma la mujer no se reivindica como sujeto, porque carece de medios concretos para hacerlo, porque vive el
vinculo necesario que la ata al hombre sin plantearse una reciprocidad, y porque a menudo se complace en su
alteridad. (Beauvoir, 2015)
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estrategias politicas e ideologicas, para normar el “rol femenino”, obstaculizando el ejercicio
del derecho, acceso y participacion de las mujeres en la sociedad, producto de que este rol
conlleva demandas estrictas. Una de las exigencias mas relevantes guarda relacion con el rol
maternante de la mujer, el cual es impuesto desde edades muy tempranas a las nifas, siendo
constituido por instituciones como la familia, donde estd reproduce la idea de que la mujer
como miembro estd destinada a “la formacion de hogares y el desemperio de las tareas
ligadas a la reproduccion biologica y social” (Jelin, E. 2008, p.4), estas normas no se
presentan de maneras explicitas sino como estrategias y discursos que hablan de lo femenino,
construyéndolo y limitdndolo. Un aporte para esto ha sido la influencia del discurso de poder
que por afios ha tenido el psicoanalisis. Desde esta teoria se explicaria el deseo temprano de
las nifias de convertirse en madres, que segun Freud (1923) son producto del deseo falico, la
castracion y el complejo de Electra, en el cual la nifia cambia su objeto de deseo, dejando de
ser el padre para que ahora sea el hijo, entonces a través del hijo - F alo’ - podré acceder como

una igual a la cultura dominante.

1. Es en este punto en que la madre entra en un conflicto entre el “deber ser” y el
“querer ser” respecto de su rol, el que ha sido construido por una cultura
heterosexual que naturaliza todas las exigencias, tales como el embarazo,
parto, lactancia, ademas de la crianza, educacion, cuidados basicos,
afectividad y socializacion, resultado de un deseo construido politica y
culturalmente, gracias a que “le crean a la mujer la obligacion de ser ante
todo madre, y engendran (...) el mito del instinto maternal, del amor
espontaneo de toda madre hacia su hijo” (E. Bainter, 1981, p.117) dominando
a los cuerpos maternantes a través de valores sociales-religiosos como el amor,

introyectado dentro del cuerpo de la madre.

El ejercicio de la normatividad opera en los cuerpos de las madres, se valida bajo el

resguardo del esencialismo del “amor materno”, perpetuado por discursos de poder en la

3 <« _que designa con mucha exactitud la excrecencia carnosa que constituye el sexo masculino) como las amplia
infinitamente, hasta que adquieren un valor simbdlico. el falo podria expresar todo el conjunto del cardcter y
de la situacion viriles.(Beauvoir. S; 2015) También en Lacan respecto del hijo significa el objeto de intercambio
entre la madre y el niflo. Es asi como el falo empieza a crear un cierto espacio subjetivo para el nifio (Lacan, J.
1956)
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cultura, controlando y dictando, los deberes que segun la heteronormatividad y la hegemonia
de un sistema econdémico neoliberal (Boccardo y Ruiz, 2015) son los “debidamente
correctos”, construyendo la representacion historica de como “debe ser” el rol de una madre,
que bajo la cultura latinoamericana-chilena es sacralizado por asemerjarla a la figura cristiana
de la Virgen Maria, tal como lo plantean Curcio, Prete,Valentino (2017), el “rol de la madre
estd sacralizado y esta centralidad simbdlica y politica se refleja en todas las instituciones y
también en las politicas sociales”, donde esta institucionalidad busca, por medio de la
formalidad (reglas, cddigos y normas) y lo socialmente implicito (tradiciones y costumbres),
ejercer su poder homogeneizador y reproductor de roles; siguiendo el ejemplo anterior: la
mujer debe ser madre, esposa, hermana, hija, trabajadora, etc., omitiendo las singularidades,

particularidades y necesidades que esta pueda tener.

La historia demanda la vida de las corporalidades femeninas que habitan la
maternidad, donde el interés de estas corporalidades no recae en la emocionalidad, psiquis
y/o sexualidad de estos cuerpos maternantes, entonces /quién se preocupa y ocupa de estos
aspectos fundamentales?. Las sobreexigencias relatadas previamente coartan el quehacer de
las madres en la vida publica y privada, la madre emocionalmente, psicologicamente y
sexualmente, la crian para responder a la necesidades de su hijo o hija, esposo, familia,
sociedad y Estado. Esta situacion se agudiza alin mas cuando la condicion del hijo o hija
varia o sale de la norma del prototipo social, a lo que cominmente llamamos como personas
con “dis-capacidad”, es decir, desde lo discursivo hablamos de personas sin capacidades,
siendo la madre la que pretende habilitar a su hijo/a, ya sea supliendo (ella) las necesidades
de su hijo/a o buscando la validacion y ayuda de discursos e instituciones médicas/cientificas
para “rehabilitar” a su hijo o hija (Kubler & Ross 1989, en Patricia Brogna, 2009). ;Qué pasa
en la corporalidad y emocionalidad de un cuerpo maternante con un hijo o hija del espectro
autista?. Dando respuesta a dicha interrogante y desde una perspectiva de género es que se
considera problematica la condicion de una madre con un hijo/a del espectro autista, ya que
esto surge producto de la construccion historico-politica respecto de la mujer en Occidente,
donde, tanto la madre como el hijo/a quedan en una categoria de alteridad frente la sociedad
y, este cuerpo maternante suma a sus exigencias el normativizar la condicion no solo de ella,

sino que también la de su hijo o hija con trastorno del espectro autista.
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1.3 Justificacion:

Si bien anteriormente reconocemos que existen fuerzas impersonales (Butler, J. 2019)
como la cultura, el discurso, el poder que operan en la “construccion” de las sujetas, es
preciso manifestar que dichas explicaciones estructuralistas no son suficientes, ya que, en
primer lugar, nuestra intenciéon no es caer en determinismos, sino mas bien dar a conocer
todo el proceso de materializacion de los cuerpos y agentes que influyen e interpelan a estos
que viven y se constituyen en un constante acto de resistencia. Es por esto que, cuando
hablemos de “construccion” desde una perspectiva de género, consideraremos a esta mas bien
como “un proceso de reiteracion” (2019) de normas a través del tiempo para producir dicha

materializacion.

Con esto, pretendemos cuestionar —desde nuestra propia heterosexualidad también—
las logicas excluyentes de los poderes hegemonicos (Butler, J.2019) sobre dichas
corporalidades, ofreciendo, desde la posibilidad discursiva que es la escritura, visibilizar la
condicién de los cuerpos maternantes con hijos/hijas del espectro autista. Por lo que el
ejercicio investigativo ofrece como fuente de poder, nos permite constituir la problematica
expuesta anteriormente, donde nace la preocupacion e inquietud respecto del impacto en los
cuerpos respecto de su rol maternante con un hijo/hija del espectro autista en la cultura
chilena. A lo largo de la trayectoria investigativa es relevante dejar testimonio de la escasa
informacion o interés cientifico/filoséfico sobre las transformaciones que habitan las
corporalidades femeninas/maternantes frente a la condicion de su hijo/a en la cultura chilena,
donde a través de la observacion de espacios que estas madres habitan, es que sus propias
vivencias nos interpelan dentro de nuestras propias subjetividades, emergiendo el interés de
investigar y comprender superficialmente sus vivencias emocionales, conociendo las
transformaciones que han sufrido a partir de su condicion de “madre” en una cultura
patriarcal y heteronormada. Por lo tanto, es de suma relevancia comenzar justificando dicha
investigacion como un acto de resistencia. Entiéndase esta desde el lenguaje como una forma
de resignificar aspectos de dominacidon simbdlica que imperan en el cuerpo de estas madres,
también dando a conocer a un nivel comprensivo desde los discursos de dichos cuerpos

maternantes, como ellas “deben resolver el conflicto de como balancear sus propias
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necesidades y las de su familia” (De Villa, M. 2016 en Leifer,M. 1980, p.13) brindando valor
y significado a sus experiencias emocionales en el proceso de conflicto y resistencia desde su

condicion frente a la sociedad.

En correlacion con lo anterior, este ejercicio de resistencia desde un discurso de
género nos lleva a resignificar ciertos conceptos que son y seran utilizados en esta
investigacion. De forma transversal, la palabra cuerpo y maternante aparecen reiteradamente,
por lo que definir lo que entendemos de estos conceptos nos permitird comprender esta nueva

conceptualizacion de “cuerpo maternante”.

Entendemos el primero desde un recorrido en la Teoria Queer: seguin Monique Wittig
el cuerpo no es mas que un producto del esquema heterosexual que lo conforma (Witting,M.
2006,) donde entra en juego la heteronormatividad, ergo normar el cuerpo. La autora hace
referencia de este concepto como “‘un régimen politico que se basa en la sumision y la
apropiacion de las mujeres” (Witting,M. 2006, p.15) a través de normas naturalizadas en el
cuerpo. Entendemos entonces que para la heteronorma el cuerpo femenino es objeto de deseo
y dominacion. Quien retoma estas definiciones es la filosofa Judith Butler, quien en su libro
Cuerpos que importan (2001) cuestiona el concepto de “construccioén de los cuerpos” como
un acto meramente social, ya que este implica limitar y negar la capacidad de accion de las
sujetas, por lo que la autora propone retomar el concepto de “materia”, segun el cual, desde
esta lectura, los cuerpos se llegan a materializar como efectos de una dinamica performativa y
de poder que actia como un regulador normativo, a través de un proceso de caracter
temporal, estabilizandose para producir el efecto de frontera, de permanencia y de superficie
que llamaremos “materia”, es decir, la materializacion de los cuerpos (Butler, J. 2019). De
forma dialéctica en dicho proceso emergen dos categorias: los cuerpos que estan dentro de la
norma y los cuerpos que son excluidos o abyectos. ;En qué categoria se situan a los cuerpos

maternantes?, ;para los discursos de poder son cuerpos que importan?

) . . , 4
Para discursos performativo, como el de la psicologia, los cuerpos maternales son

“objeto” de interés. Un gran aporte es el que realiza Donald Winnicott, respecto de la figura

4 Una rama de esta, es la Psicologia Dinamica la cual busca comprender los comportamientos
y motivaciones de las personas
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de la madre y su rol maternante, planteando que la mujer actia como figura determinante en
los procesos de integracion del hijo/a al mundo, y debe crear y mantener las condiciones
necesarias para la construccion del self del nifio (Winnicott,D., 1956), categorizando en base
si es “suficientemente buena” o “suficientemente mala” en su funcidon maternante,
caracterizada por la devocidn y entrega de esta madre hacia su hijo/a demostrada, en qué tan

seguro son los ambientes de sostenimiento que ella brinda.

Pero ;cual es el impacto de este discurso performativo que plantea la psicologia sobre
esta relacion binaria de “buena o mala madre” en los cuerpos de dichas mujeres? Winnicott
en su libro “Escrito de pediatria y psicoanalisis”(Winnicott,D., 1956 en Anna Freud 1999),
retoma este concepto y menciona que es un estado psicologico propio de las madres, donde
emerge junto con el hijo la “funcién materna”, la que por ley natural implica, por parte de ese
cuerpo, el reconocimiento de dependencia absoluta. Si se consideran las demandas por parte
del hijo/a, las exigencias inteligibles de la cultura, el Estado y la familia, mas la necesidad de
saber adaptarse al medio, generan segun Freud, A. (1999) la transformacion de este estado
psicologico que es la “preocupacion maternal primaria” a una condicidn psiquidtrica, ya que

el cuerpo y la psiquis entran en un estado de autorepresion.

La autora habla de que este estado puede llegar a ser comparado como uno “de
disociacion o enfermedad del que se tiene que reponer porque debe estar sana para el nino”
(Freud, A.1956 en Winnicott,D.,1999, p.399). A dicha definicion volveremos para hacer
mencion de lo que consideramos como ‘“maternante”, una enfermedad normalizada
prolongada por una necesidad de dependencia absoluta que es inteligible para dicha
corporalidad. Dicha preocupacién maternal primaria no solo habita en cuerpos maternantes
procreadoras, sino que también pueden vivirla tias, abuelas, hermanas ,etc., quienes cumplen
con dicha preocupacion ya que se encuentran a cargo y al cuidado de los/as sujetos/as con
dicha condicion, y de igual forma estas corporalidades se entregan de forma devota a la

crianza de las personas con trastorno del espectro autista.

La materializacion de los cuerpos y la consolidacion de la funcidon maternante son

producciones historicas, sociales y discursivas que no se dan de forma natural, se dan por un
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proceso de imposicion de significados dados por el poder (Silva, T., 1999), fijado a través de

lo discursivo y lo performativo.

Si ya desarrollamos aspectos que entran en la dindmica de la construccion de lo
simbolico y de la identidad, en los siguientes parrafos pretendemos abrir la discusion sobre
como los poderes hegemodnicos actuan o consideran a personas con trastorno del espectro
autista (TEA) y asi tratar de dimensionar el impacto socioemocional en dichos cuerpos

maternantes con un hijo/hija TEA.

Entrar en el universo de lo simbolico permite determinar la significancia de hablar de
TEA. Este universo simbolico ordena el mundo social a través de la legitimacion de lo
normativo y el castigo que ejercen las instituciones, adoptando un caréacter controlador pero,
(controlador de qué? Comprender la relacion dialéctica entre el las personas, productos y el
mundo social, posibilita desentrafiar y resaltar la intencién controladora, productora y
reproductora del mundo social a través de normativizar y regular el comportamiento humano.
De esta forma, la institucionalizacion “define y construye los roles que han de desempenarse
en el contexto de las instituciones, (...) cualquier desviacion radical que se aparte del orden
institucional aparece como una desviacion de la realidad y puede llamdarsela ...enfermedad
mental” (Berger, P. & Luckmann,T. 2001,p.89), donde dicha categorizacion cruda e insolente
pasa a inscribirse en lo simbolico, que para el mundo social significa “un algo” repugnante y
extrano que debe ser excluido. Las personas con TEA viven el proceso de transformarse en lo
abyecto (Kristevas, J.2006 ), ya que este se performativiza como “un algo rechazado del que
uno no se separa...es aquello que perturba una identidad, un sistema, un orden. Aquello que
no respeta los limites, los lugares, las reglas” (Kristevas, J.2006, p.11 ) del orden social o el
de institucionalidad, las que histéricamente han desplazado a las personas TEA de su
condicién como sujetos/as de derecho, validado por distintos discursos de poder como los de

la religion, la psicologia y la medicina.

Para el discurso médico, las personas con trastorno del espectro autista cuentan con un
nucleo caracteristico comun, que segun Eva Murillo son “las dificultades en relacion social,
en comunicacion, el patron de inflexibilidad mental e intereses restringidos, y la aparicion

del trastorno” (Murillo,E. 2016 en Kanner, L. 1943, p.27) las que pueden manifestarse desde
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edades muy tempranas. La psicologa Murillo refiere que en el ambito privado familiar el
TEA se da como un trastorno originado “por una relacion patologica de los padres con sus
hijos, situaba al autismo como un mecanismo de defensa de los nifios frente a ese entorno
hostil, que imposibilita la formacion de un yo diferenciado” (Murillo,E. 2016, en Bettelheim
2001, p.35). El hecho de situar en los padres la responsabilidad del trastorno de sus hijos/as
ha generado en estos un dolor y sentimiento de culpa, pero también la sensacion de que si
ellos cambian su forma de interactuar con sus hijos/as, el trastorno podria ser reversible.
Producto de esto se generan multiples terapias y tratamientos a los que las familias se
someten durante anos obteniendo buenos pero a veces escasos resultados. Entrando en un
proceso de peregrinar, donde las madres entregan sus cuerpos a las intervencion de los
discursos médicos, en pos de la rehabilitacién/educacion de sus hijos e hijas, pero jen qué
medida dichos cuerpos maternantes son conscientes de las cargas y exigencias que habitan

dentro y sobre ellas?

Es por eso es que surge la interrogante: ;cual es el impacto en estos cuerpos
maternantes cuando se enfrentan a la condicién de tener un hijo/a con TEA? Como
investigadoras y cuerpos que han vivido de opresion heterosexual, podemos empatizar con
las vivencias adentrandonos en supuestos respectos de las posibles respuestas. Dicha pregunta

es el nudo que sostiene las vértebras de la presente investigacion.
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1.4 Objetivos:

Objetivo General
- Analizar cudles son las transformaciones socioemocionales de los cuerpos

maternantes con hijos/as del espectro autista en la cultura chilena

Objetivos especificos

- Identificar las transformaciones socioemocionales de los cuerpos maternantes

- Conocer cuales son las opiniones de los cuerpos maternantes con un/a hijo/a del

espectro autista sobre su rol materno en la cultura chilena.

- Interpretar las opiniones de los cuerpos maternantes sobre su rol maternante con un/a

hijo/a del espectro autista.
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Capitulo 11

Marco Teorico:
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“Cada dia me hice una nueva sintesis:
me hundi en el orden de la filosofia, busqué el orden de la ciencia,
me inmiscui en religiones antiguas como historia, el privilegio hecho verdad de los tres

ordenes” Julieta Kikwoord (1986)

La construccién y convergencia de ideas, la produccion de conocimiento, son actos
que, cuando son socializados y producidos desde la curiosidad, la rigurosidad, la critica e
impulsos epistemologicos comunes, —como lo es el siguiente despliegue tedrico—, emerge
problematizando una determinada realidad, rompiendo con la capitalizacion de algunos
discursos sobre el conocimiento, que ha llevado a desplazar ciertas realidades y

corporalidades.

El imperialismo epistemologico de las ciencias, la religion y la historia ha llevado a
significar y valorar solo ciertas posiciones en la sociedad, pero ;cuales son las
trascendentales? A continuacion lo veremos, lo importante es preguntarse coOmo estas
llegaron a ser las fundamentales, y qué saberes se consideraron como verdaderos para validar
dichos posicionamientos. Y por otra parte, qué procesos son los que constituyen estas

verdades, y como llegaron a ser “tan verdaderas” que son inteligibles para los 0jos.

La tnica respuesta es aquella que se produce al hundirse, buscar e inmiscuirse en
aquellos discursos hegemonicos y de poder que operan en la colonizacién, no solo del
conocimiento sino que también de los cuerpos, esto nos permite tener una mirada ecologica

respecto de lo que se pretende conocer, comprender y problematizar.

Nos damos este espacio para visibilizar lo peligroso que es el ejercicio de considerar
que un conocimiento es mas valido que el otro, —no precisamente por indecisiones— la
epistemologia no es neutra, refleja la experiencia de quien conoce -en este caso de quienes
escriben- y de donde se estd situada/o socialmente; de esta forma se configura el
conocimiento. Por lo tanto ya no se trata solo del acceso al conocimiento, sino que también
de la perspectiva.

Nuestra perspectiva es peligrosa
la interpelacion es clara

la empatia es poderosa.
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2.1 Construccion social de la realidad

“El conocimiento de los objetos requiere conocer las estructuras del espiritu que permiten
construir el objeto. (...) todo objeto esta constituido por la actividad de un sujeto a partir de
los mensajes ‘objetivos’ que llegan del universo exterior”.

(Morin, 1997)

Es necesario comenzar este capitulo sosteniendo que la maternidad y la crianza son
una construccion social que implican romper con la idea que sostiene que todas las mujeres
tenemos la funcion natural de ser madres, y que dicha funcion se encuentra en una especie de
codigo bioldgico que se traduciria en capacidades, habilidades y saberes, producto de un
instinto inscrito en la naturaleza femeninas — la cual negamos —A través del debate sobre el
binomio naturaleza-cultura se formula un planteamiento que cuestiona y a la vez refuta el
presunto “instinto materno”. El movimiento feminista desde los afios 60 se ha encargado de
visibilizar las condiciones histoéricas que rodean la consolidacion del modelo de la maternidad
y crianza, las formas en que se organizan las practicas maternas y como son reproducidas, por
lo que se hace inevitable cuestionar la construccion de la realidad, sobre todo de una que

aplasta a las corporalidades maternantes.

Por lo tanto discutiremos como la realidad se establece como consecuencia de un
proceso dialéctico entre relaciones sociales, hébitos tipificados y estructuras sociales por un
lado, e interpretaciones simbolicas, internalizacion de roles y formacién de identidades
individuales por otro; el sentido y cardcter de esta realidad es comprender y explicar por

medio del conocimiento.

Para Berger y Luckmann (2001), la sociologia del conocimiento debe ocuparse
respecto a cOmo ese conocimiento interpreta y construye la realidad, fundamentalmente la
realidad de los procesos de vida cotidiana, siendo esta una realidad interpretada por las
personas, quienes poseen un mundo objetivo y un mundo subjetivo. En relacion al mundo
subjetivo, el cual se encuentra inmerso como realidad suprema, donde impera la conciencia
de todos y es una realidad que todos vivimos, construyéndose esta estructura tanto en el

espacio y en el tiempo, dividiéndose entre antecesores (generaciones anteriores),
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contemporaneos (tiempos actuales) y tiempos sucesores (generaciones futuras). Con respecto
a los tiempos contemporaneos, las personas son asociadas a las relaciones sociales la cual se
tipifican regulando las experiencias sociales o experiencias reconocidas. Y estd el mundo
objetivo, siendo el lenguaje el instrumento mas importante de socializacion (forma de
objetivizar la realidad), a partir de la interaccion cara a cara, donde las personas comparten el
mismo espacio y tiempo ya mencionados, generandose una internalizacion, la cual es el
ingreso a la realidad, formando los roles donde cada quien tiene su lugar y posicion en la
realidad, logrando la socializacion: esta puede ser primaria, la cual es la primera instancia
del individuo, tomando su lugar dentro de la sociedad, o puede ser secundaria, donde la
persona identificada va a tomar un lugar en las instituciones, manteniéndose en la realidad a
través de una crisis, que es un momento decisivo que marca en la vida, o introducirse en la

rutina conocida como las acciones que realizan cotidianamente.

Todas las personas nacemos dentro de un grupo social que determina qué conductas,
habilidades y valores debemos tener y ejercer dependiendo de nuestro sexo y género. Es por
ello que no todas las personas tenemos las mismas vivencias de género. La construccion
social de la identidad del género tiene aspectos comunes y particulares que cambian de un
grupo social a otro, de acuerdo con su acervo cultural, valores y ambitos y espacios
geograficos diferenciados. De este modo se puede hablar de construcciones sociales de la
identidad de género, es decir que no se trata de la construccion de un solo proceso social, de

ahi la heterogeneidad de identidades femeninas y masculinas que se observan en la sociedad.

El proceso de formacion de identidades determina las oportunidades y limitaciones
que tendréd cada persona, segun su género, para desarrollarse plenamente: su acceso y control
de los recursos, la capacidad para la toma de decisiones, sus posibilidades de crear y de
proponer formas eficientes de hacer las cosas, pero también determina las posibilidades de
desarrollo sostenible para el colectivo en el cual se desarrolla. Esta construccion social de
género conduce a la creacion de las desigualdades sociales de género; dicha construccion de
géneros desde el poder y la subordinacion determina la subordinacién de uno de ellos, el
femenino, frente al dominio y poder del otro género, el masculino. Se potencian unas

caracteristicas en el género “femenino” frente a otras en el género masculino que se concretan

33



en las identidades de género, siendo el sistema sexo-género5 (Rubin, 1985) entendiendo este
como un ‘“‘conjunto de disposiciones por el que una sociedad transforma la sexualidad
biologica en productos de la actividad humana, y en el cual se satisfacen las necesidades
humanas transformadas “ (Rubin,G. 1985, p97) , dicho eso, la formacion de las identidades
de género, son ejemplo de la produccion del sistema sexo-género y en este la opresion no es
inevitable sino que es producto de las relaciones sociales especificas y de los elementos
histéricos, sociales y morales, encargados de materializar dicha subordinacién que

mencionamos anteriormente.

Hemos hablado hasta el momento que toda subordinacion u opresion, es producto del
sistema patriarcal pero Gayle Rubin, nos lleva a reflexionar al respecto y asi introduce el
“Sistema sexo-género” como una forma de explicar y comprender de manera holistica los
procesos de dominacion, los que segun la autora estan “dentro de los procesos de los modos
de produccion” (Rubin,1986, p.105) de masculinidades adultas , que ahora son y actiian de
forma colectiva, a diferencia del patriarcado, el cual utiliza forma de opresion asociado al
“derecho paterno” utilizado por el Paterfamilias segiin Engels, puesto que el *“ derrocamiento
del derecho materno fue la derrota historica mundial del sexo femenino” (Engels 1972 p120

en Rubin 1986 p106 ) ascendiendo y fortaleciéndose asi el patriarcado.

Segun Marta Fontenla (2008) histéricamente el término del patriarcado ha sido
utilizado para designar un tipo de organizacion social en el que la autoridad la ejerce el varon
jefe de familia, duefio del patrimonio, del que formaban parte los hijos, la esposa, los
esclavos y los bienes. La familia es, claro estd, una de las instituciones basicas de este orden
social. Los debates que surgen sobre el patriarcado tuvieron lugar en distintas épocas
historicas, y fueron retomados en el siglo XX por el movimiento feminista de los afios sesenta
en la busqueda de una explicacion que diera cuenta de la situacion de opresion y dominacion

de las mujeres y posibilitaran su liberacion.

Es por esto que los movimientos feministas han analizado y teorizado sobre las
diferentes expresiones que ha ido adoptando a largo de la historia y las distintas geografias,

estructurandose en instituciones de la vida publica y privada, desde la familia al conjunto de

’ Nominacion escrito por primera vez por Gayle Rubin en su articulo “Trafico de mujeres:Notas sobre la
economia politica del sexo” de 1975
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la social. También fueron definiendo los contenidos ideoldgicos, econdémicos y politicos del
concepto que, conforme a la autora Pateman en Fontenla (1988), es el unico que se refiere
especificamente a la sujecion de las mujeres y singulariza la forma del derecho politico que

los varones ejercen en virtud de ser varones.

Frente a los relatos sobre el origen o la creacion de los sistemas de organizacion social
y politica, del mundo publico y privado, hallamos historias conjeturales, considerando
algunas que la sociedad emerge de la familia patriarcal, o las mas actuales, que se origina en
el contrato. Este poder que entrega el patriarcado puede surgir desde un origen divino,
familiar o fundarse en el acuerdo de voluntades, pero en todos estos modelos el dominio de

los varones sobre las mujeres se mantiene.

Maria Milagros Rivera Garretas (1993) sefiala como estructuras fundamentales del
patriarcado las relaciones sociales de parentesco y dos instituciones muy importantes para la
vida de las mujeres: la heterosexualidad obligatoria y el contrato sexual. La institucion de la
heterosexualidad obligatoria es necesaria para la continuidad del patriarcado, ya que expresa
la obligatoriedad de la convivencia entre varones y mujeres en tasas de
masculinidad/feminidad numéricamente equilibradas. Junto con estas dos categorias se
encuentra la politica sexual o relaciones de poder que se han establecido entre varones y

mujeres, sin mas razén que el sexo, y que regulan todas las relaciones.

En el patriarcado no todas las relaciones son familiares, por tanto no se puede
entender literalmente, a riesgo de dejar fuera las demas instituciones sociales que realmente

comprende, las cuales fueron mencionadas anteriormente.

Entonces se puede entender como el poder del pater familia llega hasta la modernidad,
donde el ascenso de una nueva clase, la burguesia, necesita dar otro fundamento al ejercicio
del poder para adaptarlo a los cambios producidos (Rivera, M. 1993). Este nuevo fundamento

es el pacto o acuerdo social, mediante el cual se organiza el patriarcado moderno.

En base a lo dialogado con Rivera y los conceptos biopoliticos de Foucault, como la
conformacién de los Estados modernos, el poder de vida y muerte sobre los demas miembros

de su familia pasa de manos del pater familias al Estado, que garantiza principalmente a
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través de la ley y la economia, la sujecion de las mujeres al padre, al marido y a los varones

en general, impidiendo su constitucién como sujetas politicas.

Las teorizaciones sobre el patriarcado fueron esenciales para el desarrollo de las

distintas corrientes del feminismo: radical, marxista y materialista, entre otras.

Desde los primeros trabajos de Kate Millet (1969), para el feminismo radical, la
sexualidad de las mujeres se considera prioritaria en la constitucion del patriarcado. La autora
con el término “patriarcado7”, se refiere a las relaciones sexuales como relaciones politicas, a
través de las cuales los varones dominan a las mujeres. Shulamit 1973 en Fontenla 1976

postula como base de la opresion social de las mujeres su capacidad reproductiva.

Otras corrientes consideran que las relaciones de reproduccion generan un sistema de
clases sexual, que se basa en la apropiacion y el control de la capacidad reproductiva de las
mujeres, y que existe paralelamente al sistema de clases econémico basado en las relaciones

de produccion.

Dentro del feminismo materialista, Lidia Falcon (2011) considera a las mujeres como
clase social y econdmica, siendo los padres—maridos quienes controlan el cuerpo femenino y
se apropian del trabajo productivo y reproductivo de aquellas. Por su parte, Christine Delphy
(1976) afirma la existencia de que una “relacion de produccion entre marido y mujer en la
familia nuclear moderna, consistente en la relacion de una persona o jefe, cuya produccion
se integra al circuito mercantil, con otra que le estd subordinada, porque su produccion, que
no se integra a ese circuito, es convertida en algo invisible” ( Delphy, C, 1976 en Fontenla,
M.2008,p.3). En virtud del matrimonio y del trabajo doméstico gratuito, las mujeres

comparten una posicion comun de clase social de género.

En la linea del feminismo marxista, una de sus exponentes mas importantes,
Hartmann, H. (1981) sostiene la teoria de los sistemas duales definiendo el patriarcado
“como un conjunto de relaciones sociales entre los hombres que tienen una base material, y

aunque son jerdrquicas, crean o establecen interdependencia y solidaridad entre ellos que

6 “La aplicacion sobre el cuerpo de tecnologias de dominacion como la disciplina y la biopolitica para

la conduccion de su conducta y la creacion de un ambiente que regule las condiciones de posibilidad
de la misma, respectivamente”. (Foucault, 2005, en Tremain, 2010)

7 La autora ve este como sistema de dominacion, como la posibilidad de imponer la voluntad propia
sobre otros. El poder ya no solo reside en el estado o en los poderes econémicos, sino que también en
las relaciones, como : el matrimonio o la maternidad.
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los capacitan para dominar a las mujeres” (Hartmann, H, 1981, en Fontenla M.,2008,p.3)
.No es solo el sistema, sino los varones como tales quienes oprimen a las mujeres. La
restriccion de su sexualidad, junto al matrimonio heterosexual, como formas de control sobre
la fuerza de trabajo de las mujeres son elementos cruciales del patriarcado y del sistema
sexo-género, que no descansa s6lo en la en la familia, sino en todas las estructuras que

posibilitan este control.

En América usurpada y explotada por los espaioles, la subordinacion de las mujeres
se consolida especialmente a través de las Leyes de Partidas, la familia patriarcal y la
influencia y poder de la Iglesia catolica, replicandose en las leyes de los Estados—Nacion que

se van constituyendo a lo largo del siglo XIX.

Desde lo expuesto por las autoras feministas y lo discutido como investigadoras, se
puede definir el patriarcado como un sistema de relaciones sociales sexo—politicas basadas en
diferentes instituciones publicas y privadas y en la solidaridad de macho a macho; de rico a
rico y de pobre a pobre, quienes como grupo social y en forma individual y colectiva,
oprimen a las mujeres también en forma individual y colectiva, y se apropian de su fuerza
productiva y reproductiva, de sus cuerpos y sus productos, ya sea con medios pacificos o

mediante el uso de la violencia.

El movimiento y discursos feministas vienen a cuestionar y erradicar las
construcciones histdricas y sociales que ha materializado el patriarcado, siendo estas
perspectivas las que vienen a cambiar la hegemonia patriarcal por un modelo social mucho
mas justo e igualitario, en el cual la mujer se respete y valore, derrocando al patriarcado y su
vision machista, queriendo cambiar la construccion social en la cual, a nosotras como
investigadoras, nos ha determinado y limitado pero consideramos que es momento de hacer
cambios, no solo para nuestro futuro, si no para el futuro de todas las mujeres que viviran en

esta sociedad.
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2.2 Discursos de Género

(Qué es género?
(Género musical, literario o textil?
(Cudl género?

Podriamos iniciar este recorrido desde la definicion de diccionario o
académica/cientifica sobre lo que se considera como género, pero para ser mas claras sobre
nuestro propio discurso, respecto de la “perspectiva de género”, es necesario, en primera
instancia y en honor a nuestro territorio, delimitar como lo discursivo diferencia el concepto

“género” propio de la academia, del que se utiliza socialmente en Latinoamérica.

Lo habitual es asociar el término género, -en Chile- a la figura de Chamanteras, o de
tejedoras en arpillera como lo fue el caso de Violeta Parra, incluso se puede extrapolar el
concepto a temas de interés como la diversidad de géneros musicales o en las escuelas que
ensenan los distintos géneros literarios. Marta Lamas (1996) hace una invitacion vigorosa
respecto de la diferencia y las confusiones conceptuales que nacen desde el lenguaje. Moliner
en Lamas (1996) “consigna cinco acepciones de género y apenas la ultima es la relativa al
género gramatical, o sea, a la definicion gramatical por la cual los sustantivos, adjetivos,
articulos o pronombres pueden ser femeninos, masculinos o —solo los articulos y
pronombres— neutros” (Moliner, M. en Lamas,M 1996, p.3) esto implicaria cierta
arbitrariedad respecto de la asignacion binaria femenino/masculino a las cosas y personas,
dado que estas consignaciones son aplicadas en base a criterios de ‘“naturaleza”. Cuando
nominalizamos en castellano “la flor”, de forma inmediata , se asocia a lo femenino, pero al
traducirse a otros idiomas esta condicién cambia. En idiomas anglosajones, la traduccion de
género es gender, concepto que guarda plena relacidon —en esa cultura— a temas referidos al

sexo y las corporalidades.
Ante la diferencia mencionada, Lamas (1996) refiere que esta “connotacion de género

como cuestion relativa a la construccion de lo masculino y lo femenino solo se comprende en

funcion del género gramatical, y (...) la simbolizacion o construccion cultural que alude a la
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relacion entre los sexos” (Lamas,M. 1996, .p.3) pero nos detenemos nuevamente. En el
primer capitulo otro significado implicito es la construccion y naturalizacion de la realidad;
podriamos entonces, conforme a lo anterior, comprender, por qué a “los sexos” se le cita
femenino o masculino. Y es que, a causa de la reiteracion como acto performativo (Butler, J.
2019), sexo y género se vuelven sindnimos, pero sindénimo que en su interior guarda una
subsindnimo —por asi decirlo—el de asociar o sustituir el género por cuestiones que atafian
meramente a las mujeres. En la cultura hispanohablante esta confusion ha llevado a
considerar que decir “perspectiva de género es referirse a las mujeres o a la perspectiva del
sexo femenino” (Lamas,1996, p.4), es decir, que el género es de uso exclusivo para el estudio
de temas sobre la mujer. Pero en tal determinismo, ;donde queda lo trans, lo 1ésbico o lo
masculino?, ;habré alguna intencionalidad para no reflexionar o cuestionar lo masculino?. Si
volvemos a preguntarnos ;qué género?, nuestra respuesta no seria genero musical, textil o
literario sino aquel que al emplearlo designa las relaciones sociales y de poder entre los

SEXO0S.

Es importante en este discurso resaltar la diferencia entre el sexos y géneros;
femenino y masculino, ya que hablar de diferencia implica focalizar la atencion en las
relaciones de poder que preceden su produccion, las cuales son de asimetria y de desigualdad.
Es preciso cuestionar entonces como la formacion de la masculinidad estd relacionada a la
posicion privilegiada de esta en la sociedad, y qué rol cumple el sexo y el género en esta

produccion de diferencia.

Seguiremos abriendo estas preguntas, rompiendo con el binarismo de sexo-género,
incluyendo en este despliegue un aspecto relevante para los fines de esta investigacion, como
lo son los cuerpos. Entrar en esta triada implica problematizar las identidades, sobre todo
cuando consideramos el cardcter performativo de los sexos y los géneros, que desplazan a las
corporalidades a un segundo plano o sin mads, excluyendo, como el caso de los cuerpos
maternantes. Es preciso comenzar develando qué poderes y discursos se encuentran en la
base de la produccion de los sexos , los géneros y los cuerpos. Para esto, consideraremos el
trabajo de Judith Butler en su libro Cuerpos que importan (2019), en el cual se retoman estos
conceptos y se debate la ontogénesis de aquellos, especialmente coémo lo normativo y el

poder delimitan y circunscriben el dominio de un cuerpo por sobre el otro.
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2.2.1 Sexo, Género y Cuerpo.

Los discursos de géneros y feministas se enfocan sobre en la naturaleza y la génesis
de la opresion y la subordinacion social de las corporalidades —aunque en un inicio solo se
hablaba de las mujeres—, intentando alli descubrir los mecanismos historicos-sociales por lo
que estos son producidos. Gayle Rubin, antropdloga estadounidense, escribe El trdfico de
mujeres: Notas sobre la “Economia politica del sexo” (1975); en ese ensayo acuia por
primera vez el término “sistema sexo-género”, al cual hace referencia al conjunto de
disposiciones por el que una sociedad transforma la sexualidad bioldgica en productos de la
actividad humana. En este también se refiere sobre el trafico de mujeres y como estas al ser
reproductoras, de vientres y pechos, sirven para ser intercambiadas para su acceso sexual.
Pero otro aspecto importante incluido en su libro fue la explicacion de cémo a través del
sistema sexo-género se impuso la heterosexualidad como constructo social del deseo sexual
hacia el otro sexo, y asi denuncié la invisibilizacion de otras formas de relaciones sexuales

fuera de las corporalidades .

El género se construye a través de las relaciones de poder, las restricciones normativas
que regulan y producen a los seres corporales, para Judith Butler, el género no es natural,
tanto el género como el sexo son efectos de los discursos hegemonicos (Butler, J. 2019) que
los conforman, produciendo una unidades artificiales . Volviendo al sexo, hablar de este
desde un discurso de género es ejercer una categoria normativa, la que a su vez es una
practica que regula los cuerpos que habita, la cual se logra a través del paso del tiempo.
Existen normas reguladoras del sexo que actian de forma performa‘[iva9 para constituir la
materialidad de los cuerpos producto de ejercicios de poder. Pero el sexo no es solo la norma
mediante la cual llegan a materializarse los cuerpos. ;Qué procesos anteceden Ia
materializacion de estos?, ;como se fijan esos contornos que permiten y limitan su
movimiento?. Estas preguntas representan el interés por un concepto que presenta Butler

(2019), el cual es fundamental para la comprension de nuestro discurso respecto de los

8 El concepto de artificial, proviene de los estudios de Foucault, Historia de la sexualidad (1977), donde el
refiere que principalmente al “sexo” se le asocian y agrupan elementos de distintas indoles para conformar una
unidad artificial (Foucoult, 1977, p187)

® Préctica reiterativa y referencial mediante la cual el discurso produce los efectos que nombra (Austin en
Butler, 2019)
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cuerpos maternantes, que nos abre la perspectiva principalmente de lo que entenderemos
como cuerpo, sus limitaciones y principalmente como llega a materializarse. Nos referimos a
que, en primer lugar, nos alejaremos de conceptos como construccion, puesto que este
implica negar la capacidad de accion de un sujeto (Butler,J.,2019), ya que este supone la
existencia de un sujeto, donde la construccion esta por sobre el sujeto mismo, por lo que la
materializacion posibilita vislumbrar “que el sujeto es producido dentro de una matriz de
relaciones y eso no implica negarlo, sino mas bien interesarse por las condiciones de su
formacion”(Butler.J, 2019,p.25), por lo que es imperante volver al discurso de la autora.
Desde lo que ella expone y en base a sus estudios sobre Freud, Foucault, Kristevas, Irigaray
(2019), reformular la materialidad de los cuerpos traeria consigo la posibilidad de reconocer
que:
1. La materialidad de los cuerpos como efectos de una dindmica de poder
2. La performatividad como ese poder reiterativo del discurso para producir los
fenomenos que regula e impone.
3. El sexo como una norma cultural que gobierna la materializacion de los cuerpos.
4. Existe una matriz excluyente que produce una esfera de seres abyectos10 de aquellos
que son “’sujetos”

5. Asumirse desde un yo hablante.

Es preciso entonces volver a la matriz de relaciones de la cual estamos hablando, la
que actia como engrama de su operacion la performatividad, la que autoriza a todas las
fuerzas impersonales como la cultura, el discurso, el poder, actuar de forma inteligible“; un
claro ejemplo de esto son los procesos de feminizacion en nifas pequeias, donde “la
interpelacion médica actua desde la denominacion que es un modo de fijar una frontera y de
inculcar una norma” (Butler, J., 2019, p.25). Un claro ejemplo es el lenguaje como acto
performativo, que lleva a la corporalidades pasar de “la bebé” a “la nifia” o definir que por su
aparato reproductor esta es o se convertird en “mujer”’. De esta forma los discursos forman
un campo de poder (2019) que delimita y sustenta lo que se considera masculino, femenino o

humano. Pero ;qué es lo humano?. Es insuficiente hablar de lo humano o de que los sujetos

1% Aquellos que no gozan de jerarquia social (Butler, 2019)
" Aquello que puede ser entendido o percibido sin problemas/aquello a lo que se puede acceder a través del
conocimiento ordinario.
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son construcciones sociales, segiin lo propuesto por Butler, si se construye lo humano, se crea
un exterior, una frontera donde habita lo “inhumano”, constituyendo una amenaza para dicha
frontera pues implicaria derrumbarse y rearticularse (Kristevas,J., 1969, en Butler, J., 2019),
pero /quiénes son los que se organizarian en dicho favor?, ;en qué condicion quedan los
cuerpos maternantes?. Los sujetos o corporalidades abyectas son las que se producen en este
gjercicio, no es adecuado decir que son “construidos abyectamente”, ya que la construccion
“es un proceso temporal que opera a través de la reiteracion de las normas” (Butler. J.,
2019,p.29); un claro ejemplo de esto es la reiteracion que ejercen las instituciones y los
discursos de poder sobre las corporalidades transgéneros, transexuales y/o lesbianas, donde se
intenta redirigir “su construccion” a las normas binarias de lo femenino/masculino a través
del castigo (Foucault, M., 2003) o la exclusion.

En este sentido, el sexo se produce y se desestabiliza. Producto de la reiteracion y
ritualizacidn, se naturaliza el sexo; también se “abren fisuras como aquello que escapa a las
normas establecidas, esas inestabilidades son posibilidades para desestabilizar la
consolidacion de las norma del sexo” (Butler, J., 2019, p.29) . En otras palabras, “la norma
del sexo” ejerce su influencia respectivamente citando como norma, es decir, si se verbaliza
como “la mujer” a un cuerpo que se encuentra transitando ;qué funcion cumple dicha cita?

Ejercicio que queda para la reflexion.

Retomando nuestro foco de estudio, los cuerpos maternantes, los cuales estan
permeabilizados por lo expuesto anteriormente; permite a dichos cuerpos, relatarlo desde un
discurso de género, resaltar la importancia de comprender los procesos de naturalizacion
sobre la sexualizacion y explotacion de los cuerpos originados y divididos por la separacioén
fija entre masculino y femenino, y que también, desnaturaliza los fundamentos —morales,
religiosos, culturales— de la ideologia sexual dominante llamada ‘patriarcado’. Una
ideologia que nunca se nombra a si misma como tal, sino que disfraza su aparato doctrinal
bajo las apariencias de una ‘agenda valorica’ que proyecta en la sociedad entera su creencia
metafisica~ en una esencia universal de lo femenino-materno (Richard,N.2019, en Butler, J.
2019), lo que implica para el caso de los cuerpos maternantes comprender como el poder del

patriarcado reduce una corporalidad al mero ejercicio materno y como los discursos de

12 Segtin Kant es el conocimiento especulativo de la razon que se ocupa suprasensible. Es decir, del alma, de
dios y de los problemas del mundo.
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género vienen a romper el ntcleo sagrado de la familia como institucidon que enclaustra a las
corporalidades al servicio domésticos y de crianza, dada las diferencias de género producida

por el patriarcado.

2.2.2 La Heteronormatividad en los cuerpos

Siguiendo la linea anterior, el patriarcado como régimen sociopolitico y cultural
dominante produce, a través de la “ley simbolica del sexo”, cuerpos que importan mas que
otros (Butler, J.,2019), donde el acceso a esta ley simbolica es anterior a que la persona
asuma su posicion sexuada, es decir, “si el sexo se asume igual que se cita una ley , la ley del
sexo se fortalece en la medida en que se repita como ley” (Lacan,J.,1990, en
Butler,J.,2019,p.37), esto se refiere a que se le impone una produccién a dicho cuerpo
respecto de un ideal que imitar, que desear, como el caso de los cuerpos maternantes a los
cuales desde edades muy tempranas se les produce la idea que, por tener la capacidad de
gestar su cuerpo, debe estar al servicio de la procreacion y crianza —aqui la gran
responsabilidad de psicoanalisis respecto de lo simbélico — Entonces, la “ley simbolica del
sexo” impone citas = femeninas y/o masculinas, siendo este su mecanismo de produccion y
articulacion, consolidandose a través de la reiteracion de la cita. Si hablamos de reiteracion,
hablamos de performatividad; en este punto se hace preciso , recurrir nuevamente al texto
“Cuerpos que importan” de Judith Butler (2019), en el cual la autora recalca que:

1. Teorizar la performatividad del género no puede ser ajena de considerar el poder de
los regimenes sexuales reguladores.

2. La capacidad de accién se ve invalidado por los regimenes de discurso y de poder.

3. El régimen heterosexual opera con el objeto de circunscribir y contornear la
materialidad del sexo y esa materialidad se forma y se sostiene como (y a través) de la
materializacion de las normas reguladoras que son en parte las de la hegemonia

heterosexual.

'3 Sirve de mandatos normalizadores que fijan los limites del sexo mediante la amenaza de la abyeccion ,
mandatos que varian con el tiempo (Butler, 2019)

4 Para Butler, este tiene su origen en Lacan. Gramaticalmente cuando se habla por ejemplo de “sexo femenino”,
se cita de manera forzada u obligada a un alguien que no ha tenido libertad alguna de decidir en ello. Entonces la
Cita es un acto verbal performativo que actiia como ley reguladora de los sexos (Butler, 2019, p.33-34)
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4. La materializacion de las normas requiere que alguien las asuma como propias, que se
identifique con ellas, esta identificacion es previa a la formacion del sujeto.

5. Los cuerpos abyectos no llegan a considerarse cuerpos, si la materialidad de los
cuerpos esta producida en los discursos, se producen “sexos” excluidos y no

legitimados. (Butler, J.,2019,p.38)

Si aplicamos lo expuesto a la realidad de los cuerpos maternantes, comprenderemos
como la heterosexualidad, la cual es normativa, modela un perfil corporal afin a los
regimenes sexuales regulatorios, invalidando cualquier discurso o deseo que este o esta pueda
enunciar, produciendo las condiciones materiales para que dicho cuerpo se identifique desde
edades pequenas con figuras como la madre, la abuela o la virgen; roles domésticos, trabajos
feminizados. Estos ejercicios identificatorios de identidad es preciso entenderlos como parte
de procesos historicos y culturales que no se dan de forma natural, sino que por procesos de
significacion dadas por el poder (Da Silva,T., 1999) de la cultura dominante y hegemodnica

como la heterosexual y patriarcal.

Finalmente, lo que hace Butler y lo que intentamos como investigadoras es
desentrafiar los alcances de la heterosexualidad, buscando cuales son las condiciones
normativas en las que se enmarcan y se forma la materialidad del cuerpo, y como se forman a
través de categorias diferenciales del sexo, produciendo cuerpos que entran en la categoria de

inferioridad, como es la de los cuerpos maternantes.

2.2.3 Biopolitica y Posibilidades

La administraciéon de los cuerpos y el mandato supervisor de la vida son temas de
estudio y de disputa para Foucault a lo largo de sus obras. Michael Foucault en Historia de
la sexualidad (1977) sistematiza los alcances de la biologia del poder pero lo vuelve a
desarrollar —desde una dimension mas profunda—en el El nacimiento de la Biopolitica
(2007), que en palabras del autor la define como la operacion de “hacer entrar a la vida y sus
mecanismos en los dominios de los calculos explicitos y convierte al poder/saber en un
agente de transformacion de la vida humana” (Ibarra; Gonzalez 2015 en Foucault, M. 1976,

p.13) preocupandose por el gobierno de la vida en todas sus dimensiones. Y como no

44



visibilizar a los cuerpos maternantes desde el ejercicio de la biopolitica, si estos son los que
producen otros seres vivos, son los encargados de los periodos de adaptacion, de

socializacidén y preparacion para un mundo social normado.

Las formas de control de la natalidad, la entrada de la mujer al trabajo, el quiebre de la
institucionalidad de la familia, son aspectos de discusion e interés para la biopolitica, si
consideramos que estos estan intimamente relacionados con la gestion y produccion de la

vida y de las corporalidades.

Por lo tanto, se reconoce lo que Foucault llamar la era del biopoder: por una parte las
disciplinas —escuelas, colegios, cuarteles, talleres— que estudiaban sobre las tacticas, el
aprendizaje, la educacién, el orden de las sociedades y, por otra parte las regulaciones de
poblacion: problemas de demografia, longevidad, salubridad publica, migracion; es decir, el
valor de las relaciones entre recursos y habitantes como una explosion de diversas técnicas

, . . ., 15 . .
cuyo proposito es obtener la sujecion = de los cuerpos y el ordenamiento de las poblaciones.

Desde estos postulados que, en su actualizacion, Foucault expuso en uno de sus
cursos del Collége de France (1977-1978) denominado Seguridad, territorio y poblacion —y
que luego sintetiz0 en La gouvernementalité— mnace lo que llamo6 el neoliberalismo
americano, ese que se refleja bajo la figura de la reconocida (sobre todo en Chile) Escuela de
Chicago. Este neoliberalismo que, ligado al capital multinacional, extiende su volumen y se
multiplica geograficamente, a velocidades inconmensurables, abstrayéndose a modelos de
control de los estados-nacion individuales que se ejercen sobre aquellos que dependen de los
paises desarrollados (Sartori; Zarate; Hurtado, 2015). La accion del neoliberalismo, en paises
como Chile, se adscriben a la Teoria del laissez-faire * , la que opera en una vigilancia que
deja hacer, pasar y transitar. Para resguardar la libre circulacion de materias y poblacion, —
segin Foucault —fue necesario que los gobiernos, siempre preocupados del control de la

vida, se apropiaron de los dispositivos de seguridad (Foucault,M., 2002, en R.Baeza, 2015)

15 La aplicacion sobre el cuerpo de tecnologias de dominacion como la disciplina y la biopolitica para la
conduccion de su conducta y la creaciéon de un ambiente que regule las condiciones de posibilidad de la misma,
respectivamente.

16 Esta significa actuar en “libertad” de traficar las mercancias y el emprendimiento de individuacion.
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los cuales pueden cumplir con su objetivo en la medida que se dé, a cambio tienen la
finalidad de administrar lo que Foucault llamé vigilancia disciplinar, actuando como un
dispositivo que pretende estabilizar a las poblaciones y las mercancias (Foucault,M., 2002, en
R.Baeza, 2015). Cuando hacemos referencia al concepto de “estabilizar”, este tiene un
trasfondo cuando lo aplicamos al ejercicio de gobernar, y es que este se transforma,
deviniendo en un sociedad “normalizadora” , -o sociedad disciplinar17 - donde se cruzan las
normas de la disciplina y las normas de la regulacion (Foucault,M.,2002, en R.Baeza, 2015);
un claro ejemplo de esto son los cuerpos maternantes, en los cuales se introyectan distintos
dispositivos tecnologicos y disciplinares. Cabe decir también que estos procesos de
normalizacién comienzan desde edades muy tempranas, en espacios institucionales o de
encierro como la familia, la escuela, la iglesia, que dicen que la mujer debe ser buena madre,
amar a su hijo, a su esposo, su familia a su hogar y servir de forma productiva a su pais, esto

se logra a través de los dispositivos (ya nombrados) de disciplina y vigilancia.

Finalmente deseamos, en base a lo dialogado, recalcar que nuestra intencién no es
reducir o aprisionar una realidad, como la es la de los cuerpos maternante, ahogandola o
aplastandola con el poder de la teoria, sino ver esta como “una actividad que no estd
restringida al ambito académico ”(Butler,J.,2019,Palabras publicas), que por el contrario esté
puesta al servicio de los discursos libertarios, como los son los discursos de género,
feministas y queer, los cuales abren espacios de comprension y materializacion “cada vez
que se imagina una posibilidad, que tiene lugar una reflexion colectiva, que emerge un
conflicto sobre los valores, las prioridades o el lenguaje” (Butler,J., 2019,Palabras publicas).
Por lo tanto, el proposito desde nuestro discurso y condicidn, es ofrecer posibilidades de
movilidad y transformacion frente a la opresion simbolica y material de la hegemonia

patriarcal, que opera en y sobre las subjetividades de cada corporalidad.

7 Estas se dieron en los siglos XVIII y XIX,alcanzan su apogeo a principios del XX, pero para Foucault , son
las sociedades de control las que estan reemplazando a las sociedades disciplinarias. Las disciplinas nunca
vieron incompatibilidad en el control, porque el poder es al mismo tiempo masificador e individualizador, es
decir que constituye en cuerpo a aquellos sobre los que se ejerce, y moldea la individualidad de cada miembro
del cuerpo (Gilles Deleuze 1991)
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2.3 Maternidad

“Y mas aun, cuando la maternidad es una libre
eleccion, por éxtasis, por una pasion desafiante
cAmor libre? Como si el amor no fuese otra
cosa mas que libre”.

Emma Goldman (1977, p.42)

Quien fuera la mujer mas peligrosa del mundo en
un determinado momento de la historia: Emma —La roja—Goldman, activista y anarquista
hasta la raiz, fue una de las primeras en problematizar la condicion de la mujer frente a una
sociedad patriarcal y capitalista -como la norteamericana- , hablando de control de natalidad
o amor libre, y cuestionando los poderes de instituciones como el estado, la iglesia y la
familia . Escribi6, en su forma cruda y visceral, su posicion respecto del sexo, la cual ya no
era bohemia, sino politica y feminista. Principalmente expuso al capitalismo como
paternalista, el cual atrofia el desarrollo de la mujer y “envenena su cuerpo, la mantiene en
la ignorancia, en la pobreza y en la dependencia , para luego dejarlia” (Goldman, E.,1977,
p.43) en manos de instituciones como el matrimonio y la maternidad. La autora ve en esta
relacion matrimonio-maternidad la consolidacion del yugo de la mujer en la sociedad, ya que
estas “convierten a la mujer en un parasito dependiente, [el cual] aniquila su conciencia
social, y paraliza su imaginacion” (Goldman,E., 1977, p.44), para que finalmente se utilice
su cuerpo como pilar fundamental de la produccion econdémica neoliberal, a través de la
pornografia y la maternidad (Preciado,B.,2008). Este es el alcance del neoliberalismo y
sistema sexo-género, que a través de instituciones y dispositivos de poder,18 explotan las
corporalidades maternantes, quienes viven la falta de derecho producto de ser considerados
inferiores por la violencia selectiva y diferencial de un sistema neoliberal que les expulsa.

Esto implica la maternidad: la explotacién constante, por vivir bajo estados neoliberales

'8 Seguin Giorgio Agamben, este es un término técnico decisivo en la estrategia del pensamiento de Foucault.
Este lo ve como un conjunto resueltamente heterogéneo que incluye discursos, instituciones, instalaciones
arquitecténicas, decisiones reglamentarias, leyes, medidas administrativas, enunciados cientificos,
proposiciones filoséficas, morales, filantropicas, brevemente, lo dicho y también lo no-dicho, éstos son los
elementos del dispositivo. Lo mas importante de reconocer es que el dispositivo tiene “pues una funcién
estratégica dominante.... El dispositivo esta siempre inscripto en un juego de poder" (Agamben citando a
Foucault S/F)
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paternalistas, ejecutores de diversas politicas de exclusion respecto de su vida y ejercicio

materno.

2.3.1 Género y diferencia de roles

Marta Lamas (2007) define el género como un “conjunto de creencias, prescripciones
vy atribuciones que se construyen socialmente tomando a la diferencia sexual como
base”(Lamas, M. 2007, p.1). Esta construccion social funciona como una especie de filtro
cultural con el cual se interpreta al mundo, y también como una especie de armadura con la
que se constrifien las decisiones y oportunidades de las personas dependiendo de si tienen
organos reproductivos y sexuales asociados al sexo/hembra/mujer y oOrganos sexuales
reproductivos sexo/macho/hombre. Todas las sociedades clasifican qué es “lo propio” de las
mujeres y “lo propio” de los hombres, y desde esas ideas culturales se establecen las
obligaciones sociales de cada sexo junto una serie de prohibiciones simbolicas. Estos rasgos
se han ido moldeando a lo largo de la historia de las relaciones sociales. El enfoque o
perspectiva de género considera las diferentes oportunidades que tienen hombres y mujeres,
las interrelaciones existente entre ellos y los distintos roles que socialmente se les asignan.
Las relaciones de género determinan diversas formas de acceder, particularmente, a los

servicios de salud, y en especial de salud sexual y reproductiva.

En cada sociedad el binarismo y oposicion hombre/mujer es clave en la trama de los
procesos de significacion. Lamas (2007) sefiala que durante mucho tiempo se creyo que las
diferencias entre mujeres y hombres se debian a la diferencia sexual. Hoy se sabe que son el

resultado de una produccion histdrica y cultural.

La cultura y sus normas son las que designan los roles, los cuales “determinan
acciones y comprenden las expectativas y normas que una sociedad que establece sobre
como debe actuar y sentir una persona en funcion de que sea mujer o hombre” (Iglesias, C.,
2014,pag 5), lo cual genera una posicion en la estructura social, representando unas funciones
que se atribuyen y que son asumidas de forma diferencial, especialmente para los cuerpos

maternantes.

Los roles estan directamente asociados a los ambitos de relacién y estos marcan

tiempos y espacios diferentes. Beauvoir “distingue el sexo biologico de las asignaciones
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culturales que podriamos calificar de «genéricasy», de modo que la anatomia jamas podria
funcionar como «destinoy»” (Beauvoir,S.,2015, p.18).Las elaboraciones de género sobre los
cuerpos maternantes siempre estan definidas en términos de inferioridad respecto a lo
masculino, y siempre en una relacion de alteridad donde ellas son definidas como «lo otrox»

de ellos.

Ser «lo otro» segun Hegel “implica que ellas no tienen estatuto de sujeto, sino que
son los varones quienes fijan esta categoria como objeto” (Osborne, Molina 2008,p.150 en
Hegel 1970) significa, dentro de la moral existencialista, que la mujer no se constituye como
algo esencial, asi como tampoco puede justificar su existencia en proyectos abiertos al futuro,

en «trascendenciay, en la medida en que sus proyectos son proyectados por otros para ella.

La politica sexual, el dominio del hombre sobre la mujer que se manifiesta a nivel
microcosmico en un ambito tan intimo como el de las relaciones personales, incluidas las
sexuales, tiene su origen, segun Millet, en una institucion social que es el patriarcado, por el
que “todas las vias de poder (...) se encuentran por completo en manos masculinas”(Miller,
K.,1975,p.148). El patriarcado es una estructura de poder arcaica y universal que regula las
relaciones entre hombres y mujeres, colocando a estas en posiciones de inferioridad y

sumision, asignandoles los rasgos y caracteristicas a los cuerpos oprimidos.

Siguiendo la linea anterior es que podemos decir que el patriarcado encuentra un
aliado en la materia de controlar la politica sexual; este aliado el es neoliberalismo: en este no
solo se dan formas de produccion a fines econdémicos, sino que también existen formas de
reproduccion de capital humano. En el libro el Testo Yonqui Preciado, B. (2008)
—fundamental para la Teoria Queerlg— se revela como los cuerpos “feminizados” o cuerpos
aptos para engendrar y engendrar “mano de obra” son uno de los pilares de la economia
global. Si bien este es un foco de cuestionamiento, el analisis al que debe llevar hoy es
respecto de la relacion dialéctica entre estos factores economicos y la vida en la sociedad
actual, en la cual “el negocio del milenio: [es] la gestion politica y técnica del cuerpo, del
sexo y de la sexualidad” (Preciado, B.,2008,p.26), por lo que el motor econdmico hoy estd en

la sociedad en su conjunto y en las relaciones, las que segun Preciado, devienen del *

% Se refiere principalmente a lo extrafio o fuera de lo normal. Problematiza la construccion de las identidades:
sexuales, culturales y sociales, su fin es perturbar la tranquilidad de lo establecido, va contra la cultura
dominante y hegemonica, para entrar en territorios prohibido de conocimiento y de identidades. (Da Silva 1999)
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proceso productivo del capitalismo actual que tiene en realidad como materia prima el
saber, la informacion, la cultura y las relaciones sociales” (Preciado, B. 2008,p.34),
elementos que sostienen las industrias capitalistas actuales, como las de la guerra, la médico
cientifica, la cosmética y finalmente la industria pornografica, para Preciado el verdadero
motor del capitalismo es régimen farmacopornogréﬁcozo (Preciado,B., 2008) el que ejerce
control sobre las subjetividades, y “fodo aquel material virtual que puede ayudar a la
produccion de estados mentales y psicosomaticos de excitacion, relajacion y descarga,
omnipotencia” (Preciado,B. 2008, p.37) que comienzan, acaban y se producen, en y sobre las

corporalidades - principalmente - femeninas/hembras/mujeres.

Desde esta hipotesis, en la cual se interpreta que el cuerpo de la mujer produce
capital desde la pornografia, es que nos atrevemos a decir que el cuerpo maternal también es
productor de representaciones simbolicas y de produccion cultural y humana. La maternidad
como fuente inagotable de recurso, deja a las corporalidades maternantes como el recurso
mas valioso, productor de capital humano y famacopornografico, sustento de la economia

capitalista actual.

2.3.2 El territorio y lo historico

El matriarcado (del latin mater, «madre» y del griego
archein, «gobernar») refiere a un tipo de sociedad en la cual
las mujeres tienen un rol central de liderazgo politico,
autoridad moral, control de la propiedad y de la custodia de
sus hijos. Interesante introduccion seria relatar el matriarcado
desde nuestro propio territorio, para asi ir abriendo los

procesos historicos de todas las transformaciones de los

cuerpos maternantes a lo largo del territorio y la historia.

2 Dispositivo que se encuentra fuera del género y que actiia como un modelo de control sintético que trabaja,
casi invisible, desde el interior del cuerpo mismo, a un nivel molecular, modificando directamente la
composicioén quimica del individuo.
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El matriarcado de las culturas Yaganas y Selk’nam tienen caracteristicas particulares
que jamds se volvieron a vivir. Una de estas particularidades —de cultura general—es
hoowin (tiempo mitico): las mujeres eran las que gobernaban la sociedad Selk’nam sin
piedad y los hombres eran obligados a cazar, cuidar de los nifios y desempenar todas las
tareas domésticas que requeria la choza. Ellas eran las dominantes, las que imponian las leyes
y las tareas, pero siempre vivieron con el miedo de que los hombres fuertes, provistos de
arcos y flechas, algin dia se rebelaran contra ellas, por lo tanto, crearon la ceremonia del
Hain, en donde las mujeres representaban distintos espiritus que infunden el terror sobre los
hombres. Luna o KREEH era la figura mas importante dentro de las mujeres, incluso luego de

que el matriarcado ya no gobernara, imponia el respeto dentro de los hombres.

Luego de afios de colonizacién, recolonizacion, mestizaje, “pacificacion” y
parlamentarismo, en las cuales la historia de la mujer ha estado omitida y relatada por
hombres, nos hace valorar infinitamente el trabajo de Julieta Kirkwood, en el libro Ser
politica en Chile (1986) en el cual presenta de una forma rigurosa la historia de la mujer, del
movimiento feminista en Chile. Para lo siguiente, que serd un recorrido lineal de las
transformaciones de la condicion de la mujer, consideraremos exclusivamente del trabajo de
la autora, el cual es preciso para conocer una de las mas grandes cadenas de los cuerpos

maternantes: la historia.

En palabras de la autora, lo que se busca es “la recuperacion de la historia femenina
no escrita, desde una perspectiva que asuma su virtual liberacion, nos permitird entender
mejor el por qué y el como de su opresion y emprender la busqueda de los significados y
mecanismos de autosustentacion de dicha opresion” (Kirkwood, J., 1986, p.27), en la cual se
permitird satisfacer la necesidad de que las generaciones presentes de mujeres conozcan su
propio pasado real, con la finalidad que su insercion futura no tienda nuevamente a la
negacion de si mismas y a la reafirmacion de su no-identidad. Para el caso de Chile, el
sistema politico actual, cierra totalmente la posibilidad de expresion de los proyectos globales
de liberacion econdmica, politica y social, (Kirkwood, J., 1986) un claro ejemplo de esto, es
lo que ha sucedido con el movimientos feminista Chileno que ha sufrido constante represion
. Es desde alli que debe enfocarse el por qué y el como de la opresion y de la toma de

conciencia de esta opresion, y las formulaciones para su posible negacion. Frente a esta
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negacion, el pensamiento disidente se orienta hacia la busqueda y recuperacion de los
verdaderos contenidos de la democracia y hacia su re-valorizacion: de alli surge la necesaria
pregunta por la discriminacion y la situacion oprimida de la condicion femenina (Kirkwood,

1., 1986).

Si nos dirigimos a la materializacion de estas negaciones en la sociedad, nos
preocupa, como dijimos anteriormente, visibilizarla, por lo que comenzaremos planteando
que la sociedad chilena se ha caracterizado en los ultimos cincuenta afios por una
incorporacion creciente y diversificada de los mas amplios sectores sociales, hasta 1973, la
sociedad aparece dispuesta, aunque no sin pugnas, a la expresion de lo juvenil y de lo
femenino, mas alla de proyectos ortodoxos como los de la dictadura militar. En parte porque
dentro de la gama de relaciones de dominacién, la de mayor elaboracion tedrica es la que se
ocupa de las relaciones entre clases antagdnicas, y la mujer aparecia, inobjetablemente,
repartida en clases sociales. En el discurso de la autora, esto se da en parte también, porque
las propias mujeres siempre se visualizan a si mismas como objetos de una discriminacion
especifica, como por ejemplo, el que se plantea subvertir el orden de la relacion
dominante-dominado, en circunstancias en que ella permanecerd siendo la dependiente

compaifiera de un "hombre libre"(Kirkwood, J., 1986).

El proyecto politico popular en Chile propone al hombre el umbral de la libertad; para
las mujeres, la libertad no termina de traspasar el umbral de la casa. Entonces ,para la autora,
se intenta establecer muy claramente cudles son los limites del mundo de las mujeres y del
mundo de los hombres, a través de una serie de mecanismos de refuerzo que pasan por la
Constituciéon Politica del Estado, instituida en 1981 por el régimen dictatorial, la cual
contiene una prohibicion explicita de sustentar ideologias que atenten contra la familia
patriarcal tradicional (Kirkwood, J., 1986), con normas establecidas por el sistema educativo
y afianzadas por los medios de comunicacion masivos. Pero, ;cudles han sido las
transformaciones que han sufrido las mujeres a lo largo de la historia?, y también, ;qué ha

impulsado estas transformaciones?, ;qué roles han tenido que vivir estos cuerpos?
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En Ser politica en Chile de Julieta Kirkwood (1986) plantea directamente cudles han
sido los roles de las mujeres en la historia, segtn el contexto socio politico determinado, los
cuales han sido:

- La primera es la mujer de campamento, “activisima en las salitreras del Norte Grande
y especialmente en momentos de crisis, de huelo gas. Su trabajo consiste en
proporcionar comida a los obreros del campamento, separados de sus familias”.

- Siguiendo linealmente, encontramos a las mujeres fabricanas, “llamadas
peyorativamente ‘rotas fabricanas’, en una doble alusion a su condicion de pobres y
asalariadas. Eran en general mujeres jovenes, y tenian una independencia relativa en
comparacion a la mujer pobre confinada al hogar”.

- Después a las aparadoras de cuero y calzado que “por el tamafio de este sector y por la
influencia en €l de concepciones anarquistas, que harian suyas algunos aspectos de la
liberacion de la mujer”.

- Otras muy importantes en el continuo de la historia fue la figura de la maestra “las
mujeres maestras primarias participan en movimientos generales de profesores, pero
también constituyen organizaciones femeninas propias, las que si bien se originan en
las maestras mismas, recuperan e incluyen a otros estratos de mujeres de clases
subalternas”

- Con la relevancia de Gabriela Mistral en los anos 40, siendo un ejemplo para muchas,
devino en la aparicion sustantiva de “mujeres escritoras, mujeres bohemias, mujeres
con inquietud politica; se constituye un movimiento de protesta literario femenino y
surgen los primeros movimientos pacifistas femeninos de rechazo a la guerra y la

violencia”.

Es importante hacer un paréntesis para decir que en el afio 1927, cuyo efecto no
esperado, fue el de una politizacién generalizada de la sociedad: todas las organizaciones
civiles disidentes se politizan y pasan a engrosar los partidos politicos de izquierda; también
los movimientos gremiales y especificos de mujeres (Kirkwood, J., 1986). Desde ahi se
comienzan a producir las primeras movilizaciones feministas, muchas veces organizadas
desde los partidos en torno a las luchas por el voto y la lucha antifascista, con gran influencia
de la Revolucion y guerra civil espafola, lo que implicd una torna de conciencia femenina y

demandas de participacion. Se crean organizaciones autonomas cuyo €xito culmina en la
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obtencién del voto politico en 1949 (Kirkwood, J.,1986), pero este impulso comenz6 a decaer
con la entrada del el rol de Primera Dama y las organizaciones que ella administra. Seran
ellas quienes conduciran y controlaran posteriormente, via la Presidencia conyugal, a estos
verdaderos y efectivos movimientos femeninos conservadores y de orden. En el devenir de la
historia, cierto es que se constituye socialmente una abrumadora pasividad politica femenina,
una apatia absolutamente impensable a los partidos revolucionarios tradicionales, que llega a
cifras de alrededor de un 75% de nuestra poblacién femenina ciudadana. Esta pasividad
femenina habra de romperse otra vez, violentamente, con el surgimiento de la Democracia

Cristiana (Kirkwood, J., 1986) en los afios 50.

Si vemos los trabajos en lo que se desempeiia la mujer en la actualidad -en década del
2000-, la autora nos hace ver que los puestos de trabajo utilizados siguen en cierta medida
siendo los mismos, de hecho afirma que, en situaciones minimas puede afirmarse una
integracion igualitaria cuando exista, ademas, una integracion de la mujer a la fuerza de
trabajo general; pero esta integracion no ha rebasado histéricamente un 20% de la PEA
(Poblacion Econdmicamente Activa) femenina en Chile, ni menos ha rebasado un alto grado
de discriminacion al interior mismo de la PEA: “un trabajo femenino que estda
mayoritariamente orientado al trabajo de servidumbre o accesorio, con sueldos y salarios
diferenciados por sexo, es la tonica general” (Kirkwood, J., 1986, p.32), propio de una
sociedad patriarcal, donde el hombre media y resuelve todos los dmbitos de la vida de la
mujer, ya sea en lo privado o en lo publico. Respecto a lo politico, lo econémico y lo social,
estos espacios son mediatizados por la figura marido, por el padre, pero por sobre todo por la
ideologia patriarcal dominante (Kirkwood, J., 1986). Es mas que probable que en la
actualidad y en vista de la experiencia vivida por la situaciéon de cesantia generalizada, la
mujer haya sufrido un cambio en su rol econdmico, teniendo hoy que ejercer dobles roles: el

de trabajadora y el maternante.

Estos procesos se fueron agudizando y consolidando con el proyecto de movilizacion
ideoldgico impulsado por la Dictadura Militar en los afios 70; sera considerado aqui como un
modelo reducido que muestra perfectamente la funcionalidad para ese modelo de dominacién
del sistema de relaciones tradicionales para la mujer. En dicho modelo se establece

claramente cuales son los limites del mundo de la mujer y del mundo del hombre (Kirkwood,
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J., 1986) a través de una serie de mecanismos de refuerzo que pasan por la legislacion, la
educacion formal e informal y la difusién de una ideologia. Para la autora “e/ modelo
economico vigente [neoliberal] ha impuesto el trabajo asalariado a las mujeres en numero
sin precedentes y en condiciones absolutamente negativas” (Kirkwood, J.,1986, p.42 ),

realidad que no dista mucho de los afos 70 a la década del 2000.

Finalmente, queremos terminar exponiendo que las relaciones de poder de un grupo
por sobre otro llevd a elevados niveles de cesantia, que evidentemente en las poblaciones
marginales, de estratos bajos y medios, obliga a las mujeres de esos sectores a asumir la
condicion de jefa de hogar (proveedora econdmica) sin una readecuacion del rol al interior de
la familia; padres, esposos e hijos cesantes colaboran poco o nada en el trabajo doméstico
(Kirkwood, J.,1986) que sigue siendo responsabilidad esencial y natural de la mujer, donde la
historia se impone como una actor performativo en la distribucion desigual de roles, siempre

a favor de sus autores heteronormados.

2.3.3 La madre: El mito del amor maternal

“En un principio habia hombres, mujeres y androginos; cada individuo poseia dos caras, cuatro brazos,
cuatro piernas y dos cuerpos unidos; un dia se dividieron en dos, «como se divide un huevoy, y desde
entonces cada mitad trata de encontrar a su mitad complementaria; los dioses decidieron mas tarde
que mediante el acoplamiento de dos mitades disimiles se crearian nuevos seres humanos.

Sin embargo, esta historia s6lo se propone explicar el amor”

(Simone de Beauvoir, 2015, p.69-70 )

La intencién de este capitulo no es precisamente responder como o donde nace el
amor romantico; dicho tema merece abordarlo por si solo en otra investigacion, lo cual no
implica que lo desechemos por completo, al contrario, pretendemos ofrecerle todo el espacio
y argumentos posibles a lo que consideramos el gran argumento para la materializacion de la
subordinacion de los cuerpos maternantes y de sus transformaciones socioemocionales, este

es: el amor maternal.

En capitulos anteriores dejamos en manifiesto que la historia de la mujer no
solamente ha sido escrita por otros, sino que en su eterno, ha estado descrita por otros, otros

con pretensiones de dominaciéon como forma mdas segura para alcanzar su realizacion
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personal y satisfacer sus pulsiones. Hemos intentado revelar cudl ha sido rol de la mujer en la
historia cimentada por el patriarcado, y desarrollada por el sistema sexo-género.

En correlacion con aquello es que ahora comenzamos a cuestionarnos cudl es el rol
que cuple “el amor” en la construccion de dicha historia, y como es que el amor maternal
llegd a definir la trascendencia de la vida de las mujeres, como también cudles han sido las

repercusiones del amor maternal en los cuerpos maternantes.

Para poder dar algun tipo de respuesta a estas interrogantes, necesitamos entrar a esta

discusion expresando en base a los discursos previamente expuestos que:

“el amor maternal es un mito”
La desmitificacion del amor maternal, es trascendental para comprender ;cémo las mujeres
en la cultura y en la historia, han llegado a estar, jerarquicamente hablando,

en una categoria inferior en relacion al hombre?

Para comenzar, cuando nos cuestionamos respecto de esta asignacion jerarquica de la
mujer a una “categoria inferior” es inevitable no recurrir a Simone de Beauvoir y su trabajo
en El Segundo sexo (2015), el que desde su inicio comienza relatando que la situacion de la
mujer estad limitada a una condiciéon de alteridad, donde la mujer “se determina y se
diferencia con respecto al hombr y no a la inversa; ella es lo inesencial frente a lo esencial El
es el sujeto, es el absoluto: ella es alteridad” (Beauvoir, 2015,p50) es un ser extraio, ajeno a
la sociedad y diferente al hombre. La mujer ahora habita un espacio de oposiciones en la

sociedad y la cultura

Con base en esta categoria, la autora nos lleva a detenernos en el hecho de como los
conceptos de libertad y trascendencia influyen en esta categoria que ella llamo la otra, en la
cual la libertad implica la absoluta autonomia de las sujetas, pero que las posibilidades de
ejercerla son finitas, ya que estd condicionada desde afuera (Beauvoir,S. 2015), pero, ;qué
sucede cuando esa libertad no es ejercida?, o peor aun, ;cuando es arrebatada?, ;qué
propoésitos pueden ser tan valiosos como para despojarla de tal condicion? Pues los

propositos del hombre. Existe una convencion social y biologica que dicta que, cuando una
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mujer queda embarazada y decide llevar a término su embarazo, se convierte en madre,
entregando su vida, su tiempo a su hijo y su libertad, a su esposo o al padre bioldgico; es
decir, ya sea de forma explicita o implicitamente, este le pide a la mujer la renuncia de su
propia autorealizacion a cambio de la de él; tener hijos pasa a ser una tarea de la feminidad
(Beauvoir, S. 2015), ya que histéricamente, como mencionamos en capitulos anteriores, la
mujer perdid su derecho materno, quedando en total desventaja y desamparo en oposicion al
hombre.

Ahora con el inicio del patriarcado, comienza la historia de la mujer como propiedad
privada, esclava y sometida, podriamos hablar extensamente de las multiples forma de
explotacion: trafico de mujeres, esclavitud, prostitucion, matrimonios arreglados,
cosificacion, abuso sexual, fisico y psicologico, femicidio y la lista sigue pero, en este
momento nos remitiremos al violento proceso de sometimiento que viven las corporalidades
maternantes al cargar con un “destino” basado en su naturaleza.

Habiendo ya naturalizado el rol maternal de la mujer por su condicion bioldgica, se
hizo importante hacer perpetuar esta condicion donde la familia nuclear patriarcal, como
principal transmisora de valores y tradiciones jugd un papel trascendental en la reproduccion
e inscripcidn del rol maternante en el cuerpo de la mujer. Particular es el vivir dicho proceso
en culturas occidentales y catolicas, donde el estar embarazada y parir, es sagrado, la figura
de la madre se vuelve sacralizada (Foucault,2007,p.76) ;Que sucede cuando se altera o se
perturba algo sagrado? Se normativiza, para Foucault (2007), el término no es de caracter
negativo, al contrario es positivo, ya que implica incluir a las sujetas de interés. Podriamos
decir entonces, sin caer en especulaciones que, existe una pretension por parte de sectores y
poderes hegemonicos de_legitimar el rol maternante de la mujer a causa de su biologia e
incluirlas a la sociedad como sujetas validas s6lo bajo ciertos roles, los que previamente
fueron y son normados por el cristianismo, el sistema sexo-género, el modelo biomédico, y el
neoliberal. Esta norma a la cual ahora llamamos, “amor maternal” , segiin Foucault en su
texto “Los anormales”, la norma ,” no se define en absoluto como una ley natural, sino por el
papel de exigencia y coercion que es capaz de ejercer con respecto a los ambitos que se
aplica” (Foucault, 2007, p.57), el amor maternal es entonces, una norma, fundada, legitimada
y transmitida, por diversas instituciones para “reproducir, proteger o conservar relaciones de
poder”(Foucault, 2007, p.57) y de subordinacion de la mujer, a espacios privados, a roles

domésticos y de explotacion , a través de norma del amor maternal.
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Desde la lectura de Foucault (1999), bajo la perspectiva feminista, el cuerpo de la
madre, la maternidad pasa a ser objeto de control del Estado y de la ciencia, configurando e
imponiendo una representacion simbolica de como debe ser una madre, entonces, “le crean
a la mujer la obligacion de ser ante todo madre, y engendran (...) el mito del instinto
maternal, del amor espontaneo de toda madre hacia su hijo” (Badinter, E.1981, p.117),
interesante ejercicio es el cuestionarnos si jexisten corporalidades maternantes que no amen a
sus hijos? ;qué sucede si se rompe esta norma del amor maternal? Volviendo nuevamente a
Foucault, este dice que “la norma trae un principio de calificacion y correccion”(Foucault,
2007, p.57) que se aplica a este cuerpo maternas. Osea entran en un juego de ser calificadas
como buenas o malas madres y de castigo si no ejercen su rol segun la norma, incluso se
castiga a aquellas que deciden no ser madres , también a quienes deciden abortar, este es un
“crimen sin expiacion” (Badinter, E.1981, p.174), para quienes deciden abortar la sociedad
las mira bajo una luz abyecta, ademdas de estigmatizar las con la culpa ya que ellas tienen la
culpa por tener biolégicamente un utero para engendrar, ese es el riego que se corre por ser
mujer (Beauvoir, 2015, p.633-638), poca, casi nula reflexion a tenido la condiciones de las
maternidades forzadas tiene como consecuencia, en los cuerpos maternantes estados severos

de crisis, sin mencionar las condiciones de vulneracion en que las y los hijos se puedan criar.

Para Beauvoir, S. (2015) no es la servidumbre bioldgica la causa directa de la
opresion sino una cultura que redefinid el factor bioldgico en esos términos: “en realidad la
naturaleza no es un hecho inmutable, (...) quiere decir que la naturaleza puede ser
manipulada por la cultura, que el ser humano puede dominarla” (Beauvoir, S. 2015,p.157),
un claro ejemplo es través de los discurso, del lenguaje. Para E. Badinter (1981) los escritos
de Rousseau, tienen una particular influencias, al igual que el psicoandlisis y los poderes
econdmicos, en la configuracion de lo que ella designd6 como “La nueva
madre”’(Badinter,1981,p.175): la que dirige todos sus deseos a su hijo, limita voluntariamente
su fecundidad para darle todo el tiempo y cuidado a su hijo, sin importar los esfuerzos,
porque no hay peor castigo que ser una madre negligente. La nueva madre se siente
responsable de la salud del nifio, de su educacidn, toda su construccion valorica y moral,
ademas el psicoanalisis a mediados del S.XX 1a” hace responsable de la felicidad de su

hijo”(Badinter,1981,p.197) , ahora esta madre dividida entre instinto y deber, se vive en una
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alienacion, ya que la sociedad la considera como la persona mas adecuada para asumir todas
estas tareas ya que, es “natural de ella” (Badinter,1981,p.197) -comillas nuestras- y mejor
madre sera si le dedica mayor tiempo. Este factor esta fundado en la legalidad y el derecho ,
el que segun la autora:” le ofrecen a la madre un derecho positivo a la obediencia -y tiempo -
porque los hijos la necesitan mas”(Badinter,1981,p.183) pero el tiempo de calidad en

sociedades occidentales y neoliberales, es un lujo que no toda madre puede darse.

Existe un factor que hasta el momento no se profundizado lo suficiente : lo
econdmico. La maternidad es gratificante cuando se tienen los medios y las condiciones
necesarias para traer y mantener al hijo o hija al mundo. El considerarla gratificante por mero
ideal o sacralidad es “ un crimen de lesa humanidad tener demasiados hijos cuando no hay
que comer, cuidar no es amor ni servir a la sociedad” (Leoén, F. 1908 en
Badinter,1981,p.185), el amor no es suficiente para criar a un hijo. Para Simone de Beauvoir
una madre soltera puede verse materialmente abrumada por la carga que se le impone
repentinamente, puede afligirse abiertamente, (Beauvoir ,S.2015) y trabaja por necesidad,
porque no tiene alternativa, asi este aumento en la participacion laboral de las mujeres, la
baja en la nupcialidad y el aumento en las tasas de divorcio, —con el “peligro” de que
abandonen sus roles tradicionales (naturalizados) de amas de casa, esposas y madres—,

pueden ser interpretadas como anormales y como expresion de una crisis.

Finalmente se entiende que el amor no se decreta y que la situacion social y
econdmica de la madre, el padre o la familia , no basta para crear las condiciones de un

amor maternal satisfactorio. (Badinter 1981)
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2.4 Trastorno del espectro autista: “El individuo a Corregir”

Si conocemos las implicancias actuales de lo que significa convertirse en un cuerpo
maternante, cabe preguntarse: ;coOmo en la actualidad la “madre” es sinonimo de abnegacion
y amor?, ;qué proceso historicos y sociopoliticos influyeron en la materializacién de esta
representacion y utilizacion de los cuerpos maternantes como formas de reproduccion y

opresion?

Para expresar nuestra postura respecto de las posibles respuestas, es preciso hablar
sobre la historia de la diferencia’ y de como la aplicacion de tecnologias y dispositivos
operan en la transformacion de las sociedad modernas; en particular, nos centraremos en la
transformacion de una sociedad matriarcal a una patriarcal, y como en esta las
representaciones que se tienen de la maternidad van cambiando segun el contexto que se esté

viviendo.

Nos parece importante y pertinente dar a conocer, desde una vision bioldgica, lo que
se conoce como el trastorno del espectro autista (TEA), el cual forma parte de los trastornos
del neurodesarrollo infantil que constituye un espectro, caracterizado por una amplia gama de
variabilidad, heterogeneidad y complejidad de manifestaciones clinicas (Espin J.,Cerezo &

Espin F., 2013).

Actualmente, el consenso general para la clasificacion de las patologias mentales esta
determinada por los Manuales Diagnosticos y Estadisticos de Trastornos Mentales,
publicados por la Asociacion Americana de Psiquiatria, los cuales constan de varias
versiones. Es oportuno mencionar que, si bien las versiones mas actuales han conservado los

criterios principales para el diagnostico de autismo, existen multiples modificaciones.

En el afio 2000 el DSM-IV-TR (APA, 2000), define cinco categorias dentro de la

clasificacion Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD): Trastorno Autista, Sindrome de

2! Término acufiado en el Dossier de Filosofia en el texto “ De la filiacion, los sexos y la familia sentimental” ,
para referirse a “los caminos paraddjicos entre el hombre y la mujer a los comienzos de la historia” (Alejandra
Castillo 2015)
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Rett, Trastorno Desintegrativo de la Infancia, Sindrome de Asperger y Trastorno

Generalizado del Desarrollo no especificado.

Con la implementacion del DSM-5 (APA, 2013), existe un cambio significativo en
dicha clasificacion. Cuatro de las subcategorias comprendidas dentro de los TGD han sido
incluidas dentro de una misma categoria denominada trastorno del espectro autista (TEA),
debido a que se entiende que los sintomas que recogian dichos trastornos representan un
continuum de severidad que van de menor a mayor severidad, no reduciéndolo inicamente a
si cumple o no criterios de una categoria diagnéstica. Una critica importante que recibid esta
nueva implementacion fue la desaparicion del Sindrome de Asperger como categoria. Se
plantea que las personas con este diagnodstico serdn estigmatizadas por su asociacion con el
desorden autista clasico, y “el concepto de espectro alimentard facilmente la ‘epidemia’ del
pobremente definido autismo que ya ha sido disparada por la introduccion del Asperger en el

DSM-1V" (Francés A., sf, p.3).

Sin embargo, J. Artigas-Pallares e 1. Paula (2012) manifiestan que el motivo mas
contundente para la aglomeracion de los trastornos dentro de la categoria TEA, se basa en el
hecho de que las diferencias entre los subtipos de autismo no son determinadas por los
sintomas especificos del autismo, sino por el nivel intelectual, la afectacion del lenguaje, y

por otras manifestaciones ajenas al nucleo autista.

Otro cambio fundamental se vincula a los sintomas clinicos de base: en el
DSM-IV-TR multiples criterios evaluaban un mismo sintoma, por dicha razén se reduce de
tres dominios de evaluaciéon a dos. Segin el DSM-IV-TR (APA, 2000) los dominios
corresponden al desarrollo deficiente en la interaccion social, deficiencias en la comunicacion

y conductas repetitivas o estereotipadas.

El DSM-5 (APA, 2013) plantea criterios mas amplios de clasificacion uniendo el
déficit social y de comunicacion. Este criterio se define por deficiencias en la reciprocidad
socioemocional, caracterizado por la dificultad de establecer o mantener interacciones,
compartir intereses, emociones o afectos; deficiencias en las conductas comunicativas no
verbales, la cual varia desde una comunicacion poco integrada hasta dificultad en sostener el

contacto visual, entender y establecer el uso de gestos y la expresividad en las

61



comunicaciones. Y por ultimo, la presencia de un déficit en el desarrollo, mantenimiento y
comprension de las relaciones, marcado por una dificultad para adecuarse al contexto,
comprender juegos simbolicos o imaginativos y dificultad para hacer amigos, pudiendo llegar
al extremo de que exista la ausencia de interés por otros. Se mantiene el criterio de patrones
restrictivos 'y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades, el cual puede
manifestarse por movimientos o habla estereotipados o repetitivos como ecolalias,
estereotipias motoras y alineacion de juguetes; insistencia en la monotonia con una excesiva
inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados de comportamiento verbal o no verbal. Los
intereses de estos sujetos son muy restringidos y fijos, incluso “anormales” en cuanto a su
intensidad o foco de interés. También se puede observar la presencia de hiper o hipo

reactividad a los estimulos sensoriales o interés inusual en aspectos sensoriales del entorno.

Junto con estos dos criterios, se agrega que los sintomas deben estar presentes en las
primeras fases del periodo de desarrollo, aunque pueden no manifestarse totalmente hasta que
la demanda social supera las capacidades limitadas. A la vez, los sintomas causan
alteraciones clinicamente significativo en lo social, laboral y otras dreas del funcionamiento.
El trastorno y sus alteraciones no se explica mejor por la discapacidad intelectual o por el

retraso global del desarrollo.

Por 1ultimo, en esta nueva clasificacion diagnodstica se incluyen niveles de severidad
los cuales estan sujetos con los niveles especificos de soporte necesarios en cada area de
comportamiento, tanto en la comunicacion social como patrones repetitivos y restringidos de

conducta.

Algunos autores consideran que la implementacion del DSM-5 proporciona grandes
limitaciones diagnosticas, ya que estos discursos de poder vienen a normalizar la vida de la
persona con TEA; sin embargo, Josep Artigas-Pallares (2011) plantea que la misma marcara
un cambio conceptual, y posiblemente el inicio de un camino hacia una interpretacion
radicalmente distinta de los trastornos mentales, debido a que considera que los mismos no

pueden conceptualizarse como categorias, sino como dimensiones.

Por otra parte, la Asociacion Americana de Psiquiatria (2013), plantea que el Grupo

de Trabajo de Desarrollo Neurologico, perteneciente al Instituto Nacional de Salud Mental,
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recomiendan los nuevos criterios del DSM-5 determinados para el diagnostico de TEA
debido a que reflejan una mejor comprension del estado de conocimiento sobre autismo. El
grupo de trabajo cree que un solo trastorno paraguas mejorara el diagnostico de TEA sin
limitar la sensibilidad de los criterios o cambiar sustancialmente el numero de nifios
diagnosticados. A si mismo, la nociéon de espectro permitird a los médicos explicar las

variaciones de los sintomas y comportamientos de persona a persona.

2.4.1 Teoria de la mente

Existen multiples teorias sobre las causas que originan el autismo; uno de los modelos
explicativos que ha tenido mayor éxito es el que plantea la existencia de un déficit en la teoria
de la mente. Para referirse a la teoria de la mente también existen expresiones como
mentalizacion, ceguera mental, mirada mental; las mismas van a depender de la corriente de

estudio a la cual se le haga referencia.

El término teoria de la mente fue acufiado por Permack y Woodeuff por medio de
estudios neurocognitivos realizados con chimpancés, para hacer referencia a la habilidad de

predecir, explicar e interpretar conductas en términos de estados mentales (Reyna, C., 2011).

Segiin las consideraciones propuestas por Fonagy, desde una perspectiva
psicoanalitica, propone que la mentalizacion es una capacidad que permite el reconocimiento
de estados mentales en uno mismo y en los demds, referente a pensamientos, deseos,
emociones e intenciones. Implica poder diferenciar el comportamiento observable de las
posibles motivaciones o estados mentales que subyacen. A su vez, la mentalizacion incluye el
concepto de empatia, aunque no quieren decir lo mismo. Cuando hablamos de empatia se
hace referencia al conocimiento, comprension y a la capacidad de compartir los sentimientos
presentes en otra persona; en otras palabras, percibir y afectarse con lo que siente el otro, sin
embargo, la mentalizacién no se limita a la percepcion del otro, sino que abarca tanto los
pensamientos y sentimientos de uno mismo y también el de los demas sujetos (Dela Cruz &
Herreros, 2017). Riviere y Nufiez (2001) plantean que los humanos vemos el mundo con una
“mirada mental”, la cual nos permite comprender las conductas como producto de las
creencias y los deseos. La ausencia de la misma impediria una adecuada comunicacion y

adaptacion en relaciones reciprocas. Por lo tanto, los autores plantean que la teoria de la
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mente permite utilizar estrategias sociales, debido a que este sistema le proporciona sentido a
la actividad humana, no interpretandose por funciones fisioldgicas, sino en términos de
estados mentales. Es la capacidad de mentalizacién la que permite “ponerse en el lugar del
otro”, lo cual favorece el relacionamiento con el otro, interpretar su conducta y realizar
predicciones, comprender que tienen deseos, creencias e intenciones, un mundo de emociones

y experiencias diversas.

Baron-Cohen, Alan Leslie y Uta Frith (1985) consideran que las personas con autismo
presentan una alteracion en la habilidad para comprender las representaciones mentales, por
lo tanto, se encuentran en desventaja a la hora de comprender y predecir el comportamiento
de las personas. Dicha hipotesis tiene como base los andlisis de Leslie (1985), los cuales
planteaban que las habilidades cognitivas para formar representaciones de segundo orden no
aparecen hasta el segundo aflo de vida, siendo imposible leer las mentes sin ellas. A su vez, se
demuestra que estas habilidades marcan el comienzo del juego simbdlico, por lo tanto, la
ausencia de dichas representaciones no solo causa la ausencia de la teoria de la mente sino
también la falta del juego de ficcion. En relacion a la observacion de que los nifios con
autismo muestran alteraciones en la imaginacion, develando la hipdtesis de que el autismo
podria constituir una alteracion especifica del mecanismo cognitivo necesario para

representar estados mentales, o “mentalizar”.

Es a raiz de investigaciones, respecto de “La Teoria de la Mente”, que se plantea que
las personas autistas carecen de esta capacidad para pensar sobre los pensamientos y por eso
tienen tantos problemas en ciertas habilidades sociales, comunicativas e imaginativas. Estas
alteraciones significan un impacto negativo en el funcionamiento cotidiano de estas personas,
como también de las personas que lo rodean. Tales dificultades ocasionan inconvenientes
incluso en las interacciones sociales mas simples, provocado angustias y ansiedades, razon
por la cual las personas con TEA ponen barreras ante dichas interacciones. A menudo suelen
sentirse avergonzados u ofendidos ante situaciones confusas en las cuales no se logra
comprender con claridad el sentido de la conversacion (Howlin, P., 2008). Es por esto que
principalmente la sociedad no entiende ni comprende lo vivido, no solo por las personas que

poseen esta condicidon si no también y exclusivamente a las madres al tener una doble
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exigencia, no solo por tener que criar y cuidar a su hijo/a con TEA, si no que también tener

que vivir con el rechazo de la sociedad frente a la condicion de su hijo o hija.
2.4.2 La excluyente y reconocimiento de la familia

Antes de comenzar el andlisis surge el discurso desde las investigadoras con respecto
a la escasa informacion que existe en relacion a estudios de TEA y maternidad, habiendo
solamente informacion sobre qué pasa con la familia al enterarse de que un miembro viene
con dicha condicion. Planteando una hipdtesis que, producto de vivir en una sociedad
patriarcal, el ejercicio de la mujer se ve disminuido, no valorado y enfocando todo en la
familia. Es por esto que nos surgen cuestionamientos debido a que la familia no es la que se
hace cargo, sino que es la madre la que se lleva la mayor exigencia al momento de cuidar y

criar a su hijo/a con TEA.

Martinez y Bilbao (2008) plantean que las madres y los padres de nifios/as con TEA,
al comienzo disfrutan sin ninguna sospecha la felicidad de tener un hijo/a sin esperar alguna
dificultad en el correr de su desarrollo. Por lo general es a partir de los primeros dos afios que
comienzan a visualizarse comportamientos que, al irse intensificando, llaman la atencion
tanto de la mama como del papa.. El rechazo al contacto afectivo, la falta de respuesta a las
instrucciones verbales, el juego repetitivo, son algunos de los aspectos que impactan
profundamente. Es aqui donde surgen las primeras inquietudes que llevan a las primeras

consultas médicas.

Como investigadoras creemos que es de gran importancia un diagnéstico temprano
para ofrecer la posibilidad de un tratamiento que comience antes de que el trastorno haya
situado al nifio/a lejos del desarrollo armonico. No siempre ocurre de esta manera, también
puede suceder que los sintomas se manifiesten con mas claridad cuando las habilidades
sociales y comunicativas se encuentran mas desarrolladas, o que el diagndstico esté
acompafiado de otras dificultades y estas opaquen el diagnostico de autismo, o simplemente
que los padres carezcan de conocimientos sobre los indicadores del desarrollo en los/as
nifios/as “normales”, lo cual provoca una consulta tardia (Baron-Cohen & Bolton, 1993). La
confirmacion del diagnostico puede significar un golpe muy duro para la familia, trayendo

grandes repercusiones, donde sabemos que la mujer se hace cargo de toda la crianza, mientras
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que el hombre se preocupa de llevar el sustento del hogar o muchas veces huir de la crianza y
cuidados de sus hijos/as dejando sola a la madre. Ellos, al enterarse de la noticia, se llenan de
angustia y de interrogantes que al comienzo cuestan despejar, como por ejemplo: ;qué
hicimos mal?, ;es nuestra culpa?, ;qué debemos hacer?, después de todo, “la familia no es la
que va a presentar autismo, pero si la que va a sobrellevar con los efectos y el impacto que
este trastorno origina en las personas y en las familias” (Martinez,M. & Cuesta,J., 2014,

p.125).

Sabemos, como investigadoras, lo complejo que llega a ser y sobre todo la toma de
conciencia frente al diagnostico del autismo es muy dificil, debido a que se trata de un
trastorno asociado a cierta ambigiiedad, por la amplia variabilidad del pronostico, la ausencia
de marcadores biologicos y la dificultad de los padres para detectar sintomas tan sutiles como
los que caracterizan al autismo en sus primeras etapas (Martinez,M. & Bilboa,M. 2008). De
igual forma, la reaccidon frente a la noticia puede estar afectada dependiendo del grado de

severidad del autismo y el nivel de funcionamiento intelectual y autonomia del hijo/a.

Ademas, es de gran importancia tener en cuenta la madurez y estabilidad psicoldgica
de cada uno de los padres, el apoyo que puede recibir de la familia, de los/as parientes, de las
amistades y de los servicios profesionales (Benites, L. 2010). “Los padres se enfrentan a la
pérdida inicial del hijo/a ‘ideal’ que habian conformado en su mente. Esa imagen se
distorsiona por la imagen real, lo que desencadena una serie de sentimientos como negacion,
dolor, culpa, frustracion, colera y llanto, hasta que se acepte el problema” (Cabezas, H.,

2001, p.3).

Riviere (1997) plantea que las primeras etapas del desarrollo en este cuadro son muy
dificiles para las familias, causando la llamada “gran crisis”, la cual es atravesada por todos
los padres. Las fases de este proceso psicologico de crisis involuntaria estarian determinadas
por inmovilizaciébn, minimizacidén, depresion, aceptacion de la realidad, comprobacion,

busqueda de significado e interiorizacion real del problema.

Respecto a lo mencionado anteriormente, la inmovilizacidén corresponderia al estado
inicial que presentan los padres al recibir la noticia, un estado de shock, bloqueo y

aturdimiento general. Los padres, tanto en el autismo como en muchas otras discapacidades,
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no se encuentran preparados para escuchar que su hijo/a padece de un trastorno que no tiene
cura. Por lo tanto, el efecto que provoca esta fase en las familias seria mas leve si desde las
primeras manifestaciones que presenta el nifio o la nifia recibieran apoyo y ayuda para
identificar el trastorno (Martinez, M. & Bilboa,M. 2008). Al respecto, Baron-Cohen y Bolton
(1993) lo mencionan como fase inicial de sorpresa y decrecimiento, la cual corresponderia a

un entumecimiento o sensacion de estar alejados del mundo.

Luego, la siguiente reaccion corresponderia a una negacion en la cual no creen posible
que lo que le dice el médico sea real, consultan con otros profesionales pensando que es algo
madurativo y que luego se revertird, en otras palabras, minimizan el problema. La negacion,
puede considerarse el medio que encuentran las mentes para mantener bajo control las
ansiedades y el estrés. (Baron-Cohen & Bolton, 1993). Esta etapa podria significar un
desgaste emocional muy grande para las familias, debido a que ir en buisqueda de una
respuesta satisfactoria puede significar una busqueda sin fin que lentamente puede traer como

consecuencia el quiebre de la misma.

Muchos padres pueden presentar un estado de depresion ante la impotencia de no poder hacer
nada para revertir la situacion, con sentimientos de irritacion y de culpa, lo que llega a su fin
con la aceptacion de la realidad, donde comienzan a buscar medidas racionales y actiian sobre

el problema (Martinez, M. & Bilboa,M. 2008).

Las fases sefialadas describen a grandes rasgos el proceso que viven los padres de un
nifo/a con discapacidad, pero el recorrido que realiza cada padre y cada madre dependera de
las caracteristicas personales de cada persona. Por lo tanto, no todos los padres de nifios/as
con autismo pasan por cada una de estas etapas, existe variacion por lo tanto en la intensidad

y duracion (Baron-Cohen y Bolton, 1993).

Son muchos los factores que van a influir en el transcurso del proceso, por lo cual
seria de gran importancia que, durante el mismo, la familia obtenga la ayuda de grupos de
apoyo, quienes dan soporte a las necesidades de los padres permitiéndoles comprender los
sucesos de manera racional para poder ayudar de manera efectiva a sus hijos/as y al resto de

los integrantes de la familia (Cabezas, H. 2001).
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Para finalizar nuestro discurso podriamos plantear que, luego de este arduo proceso
comienza un largo recorrido: cuando el diagnostico estd asentado y es de conocimiento de

todos los integrantes de la familia, toca descubrir y aprender a vivir con TEA.
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2.5 Representaciones sociales

“La representacion social es un corpus organizado de conocimientos y
una de las actividades psiquicas gracias a las cuales los

hombres hacen inteligible la realidad

fisica y social, se integran en un grupo

0 en una relacion cotidiana de intercambios, liberan sus

poderes de imaginacién”

(Moscovici 1979 en Pifia, Cuevas 2004, p.18)

El recorrido tedrico que se ha llevado hasta este momento, nos lleva a culminar con
este capitulo,referido a las Representaciones Sociales (RS). Nos abocaremos principalmente a
fundamentar tedricamente el proceso de construccion y funcionamiento de las RS, para que
de esta forma se comprenda la trascendencia y el impacto que estas tienen en y sobre la
maternidad, el cuerpo de la mujer y del trastorno del espectro autista (TEA) en la cultura

chilena, temas que han estado de forma transversal en este marco.

La relevancia de hablar sobre las representaciones sociales recae en que estas son
usadas en la vida cotidiana como sinonimo de “sentido comun” u “obvio conocimiento”. No
esta demas aclarar que en una sociedad patriarcal y neoliberal como la chilena, operar bajo
logicas de la “naturalidad” es, por decir lo menos, peligroso. Como se ha visto en capitulos
anteriores, el naturalizar actitudes, logicas, habitos, etc., supone, bajo ciertos condiciones y
contextos, proceder con intenciones de dominacion. Al instaurar una RS en una persona, esta
se aloja de forma tal que se apodera y dirige la cotidianidad de dicha corporalidad. Es decir,
la facilidad con la que la institucionalidad y los aparatos de control ejercen su poder, supera la

individualidad alcanzando niveles masivos.

Para este caso, adentrarnos en los fundamentos tedricos que explican el
funcionamiento y génesis de las RS, nos permite llegar a el ntcleo de estas. El particular
interés recae en que el conocerlo y comprenderlo, le brinda poder a la persona para

“liberarse” de este.
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2.5.1 Representaciones sociales en un cuerpo maternante

La teoria de las representaciones sociales es una teoria en desarrollo y debate
permanente, que surge en Francia en la década de 1960; han transcurrido mas de cuarenta
afios desde su primera formulacion y sin embargo el debate tedrico, las investigaciones
empiricas y la integracion de planteamientos de orden interdisciplinario son indicadores de su
evolucion y actualidad. La teoria de las representaciones sociales es uno de los modelos
relativamente recientes en el area de Psicologia Social; esta propuesta tedrica esboza un
planteamiento metodologico interesante y renovador dentro del analisis del sentido comun y
de lo cotidiano, y podria valorarse como una explicacion 1til en el estudio de la construccion

social de la realidad.

El andlisis realizado de las representaciones sociales lo podriamos situar, como
investigadoras, desde la participacion de los individuos de forma personal y colectiva. Estos
grupos disponen de una representacion clara y consciente de las personas que son miembros
del grupo; poseen un pensamiento reflexivo, el cual elaboran colectivamente en su practica
diarias, las reglas, las justificaciones y razones de las creencias y conductas que son
pertinentes para el grupo Jodelet (1986), que lo define como modalidades de pensamiento
practico orientados hacia la comunicacion, la comprension y el dominio del entorno social,
material e ideal, en tanto que presentan caracteristicas especificas a nivel de organizacion de

los contenidos , las operaciones mentales y la logica.

Un resultado de estos procesos comunicativos y discursivos son las representaciones
sociales, que caracteriza el estilo de pensamiento de los miembros del grupo. El pensamiento
colectivo y la reflexividad de estos grupos se complementan mutuamente y son los
prerrequisitos fundamentales para lo que se denomina identidad social. Existen distintos
autores que anteceden a lo mencionado anteriormente y quienes comenzaron a explicar que
existe una ‘“conciencia colectiva”, la que en cierta manera vendria a determinar dicha
identidad social. Durkheim,y Martin-Bard coinciden en que esta trasciende a las
individualidades y que principalmente “consiste en un saber normativo, comun a los

miembros de una sociedad e irreductible a la conciencia de los individuos, ya que constituye
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un hecho social.” (Valenzuela, N. 2016 en Baro, M. 2002, p. 33) que se consolidan en los
cuerpos como un conocimiento que es ininteligible. (Cual es la relevancia de entrar en esta
teoria? Con ella logramos desnaturalizar ese “conocimiento ordinario” justificado desde el
sentido comun, que articula una gama de practicas patriarcales y violentas sobre los distintos

cuerpos maternantes.

Para teorizarla, el autor Moscovici (1985) definen brevemente las representaciones
sociales “como um sistema cognitivo con un lenguaje y wuna logica propia”
(Moscovici,S.1985 en Cafiero, P. 2018,p.8) que actian de forma performativa sobre la
realidad; para ser mas especificas intentamos referir que, al poseer sus propias codigos, con
estos se puede interpretar y construir realidad; también permite ir moldeando la conducta de
forma intencionada segin la sociedad y la cultura, el cronos y la historia, ya que las
representaciones sociales son parte de “un sistema de valores, ideas, y practicas logicas y
codigos” (Moscovici,S. 2002 en Salazar, M. & Herrera, M. 2007, p.290 ) que organiza la
vida de las personas, “determinando” segun estas, las formas de razonar y actuar frente al
mundo social y privado. Estas formas funcionan a base de lo que se conoce como “sentido
comun” y/o “criterio colectivo”, las que poseen una fuerza simbolica lo suficientemente
fuerte como para radicarse en el sujeto y regir “con fuerza normativa en tanto instituye los
limites y las posibilidades de la forma en que las mujeres y los hombres actuan en el mundo”
(Tufion, J, 2008, p.380), orientando su quehacer cotidiano, asumiendo como normal, natural o

real cualquier practica misdgina, violenta y patriarcal.

Si lo llevamos a la cotidianidad de un cuerpo maternante, una de las representaciones
sociales mas importantes seria la del amor maternal, entendiéndose como una imposicion

simbolica, patriarcal, biologica, y justificada desde lo discursivo:

“el disenio de Dios para la mujer como dadora de vida, va mas alla de sus habilidades
fisicas, como la de gestar, que es parte integral de su naturaleza, esta habilidad impregna
todas las areas de su vida. De esta manera ella, con ese amor propio de la maternidad es
capaz de proteger, cuidar, defender, comprender, contener, acompanar, aconsejar, no solo
al hijo de sus entranias, sino que a todo cuanto le rodea™

(Conferencia episcopal de Chile, 2017, p.1)
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Es importante comenzar a cuestionarse como las representaciones sociales llegan a
arraigarse 'y operar de esta forma. Cuando hablamos en el primer capitulo sobre la
construccion social de la realidad, dejamos claro que los “procesos de habituacion anteceden
a toda institucionalizacion” (Berger, P & Luckmann T. 2001, p.75), pero el proceso es mas
complejo que eso; lo relevante de este punto es recalcar la intervencion que ejercen las
distintas instituciones sobre las personas utilizando mecanismos de control social. Para las
representaciones sociales, los procesos de transmision que ofrecen las instituciones como la
familia, los medios masivos de comunicacion, la escuela, el Estado y la iglesia favorecen al
fortalecimiento de dicha realidad como una objetiva, excluyendo o reprimiendo toda
subjetividad, desplazdndola a un espacio abyecto a lo socialmente normado, como lo seria el
caso de un cuerpo maternante que no ame o cuide de su hijo o hija.

Cediendo el espacio
Macrocontexto
nuevamente a  las
autoras  Campo vy
Sist. Periférico Labarca (2009), esta
realidad histérica se
) explicaria, desde una
Sist. Central
Perspectiva Estructural
22 .
de interpretar a las
representaciones
sociales, donde segun

las autoras, citando a

Abric (1994), existiria

un sistema central el cual estaria doblemente determinado por el contexto, en el cual se
encontraria el nucleo ontogénico de las representaciones sociales, guardando todo el
contenido, informacion y simbolismos. En una segunda capa se encontraria todo aquello que
protege y facilita el anclaje en la realidad de las representaciones sociales. En su tltima
dimension, se encontraria el mundo social, pero principalmente lo que respecta al orden y

produccion de los discursos y lo ideoldgico (Campo,M. & Labarca,C. 2009).

22 Busca explicar la existencia de un niicleo central e identifica su estructura y dindmica de relacion con los
elementos periféricos (Campo y Labarca citando a Banchs 2009)
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Para que se produzca una representacion social, tal como intentamos ejemplificar
anteriormente, se viven dos procesos: la objetivacion y el anclaje (Campo,M. & Labarca,C.
2009 en Moscovici 1979). En la primera, se entiende esta como la posibilidad de materializar
los distintos discursos, brindando sentido a la realidad, donde en primera instancia el sujeto
selecciona y retiene la informacion de los hechos sociales que se le presentan segiin su
sistema de valores, reestructurando y objetivizandolo, configurdndolo a nivel del
pensamiento para finalmente entrar al mundo de lo simbolico. Por ultimo, el anclaje implica
la existencia de un nuevo “producto” o conocimiento, dado los procesos de desequilibrio y

acomodacion ante las vivencias del mundo social (Campo,M. & Labarca,C 2009).

Finalmente es comprensible como la construccion simboélica de la maternidad tiene su
origen en el sistema patriarcal y religioso, siendo de estas desde donde surgiran distintas

visiones de como interpretar y demandar a dichos cuerpos maternantes.

Las representaciones sociales, respecto de la maternidad, le brinda poder a ciertos
modelos para volverlos hegemonicos a través de la historia. Nos referimos principalmente al
derecho de sangre exclusivo del padre sobre las y los hijos, y la transformacién de los

23 . . .
contratos ~ sociales y sexuales sobre el cuerpos de las mujeres, que guardan su origen en
. yq- . . 24 .
bases patriarcales. Y los dogmas catdlicos-romanos y sus doctrinas marianas que prescriben
a la mujer como un cuero destinado a la mera procreacion y devocién al hogar y la familia,

encontrando solo en estos el salto a encontrar la sacralidad.

2 Nos referimos al contrato social y sexual que implica el matrimonio

24 Refiérase a todas las veneraciones o dogmas catélicos- cristianos que tienen en su eje principal a la
Virgen Maria como madre de Jesis y reina de los cielos, por ende imagen sujeta a toda divinidad,
considerada asi por primera vez en el concilio de Efeso y proclamada inmaculada en 1476. ( 2019)
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Capitulo 111

Marco metodologico
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Marco Metodologico

Con base en lo anterior es que el tipo de investigacion mas indicado para el
cumplimiento de los objetivos y en el cual se adscriben las investigadoras es la investigacion
cualitativa-fenomenoldgica, ya que esta, a diferencia del positivismo, busca comprender “en
un nivel personal de los motivos y creencias que estan detrds de las acciones de la gente”
(Taylor, S.J. & Bogdan,R. 1987, p.5) en la vida social y en la cultura que las mueve,
reconociendo holisticamente, por ejemplo, a los cuerpos maternantes como sujetas con
historia y con un contexto que “algo provoca®. Es importante declarar que no se pretende con
esto ser meras observadoras, ya que una caracteristica de esta investigacion es podernos
identificar, con los objetos de estudio, que en este caso son los cuerpo maternantes, para asi
poder comprender cémo ven las cosas desde su propio discurso, desde su propia subjetividad.
Es por esto que es fundamental para las investigadoras “experimentar la realidad tal como
otros la experimentan” (Taylor,S.J. & Bogdan,R. 1987, p.8), suspendiendo o aportando sus
“propias creencias, perspectivas y predisposiciones” (Taylor,S.J. & Bogdan, R. 1987, p.8)
para comprender las subjetividades a las que estan sujetas y no caer en falsas interpretaciones,

considerando todo desde una perspectiva de género.

El nivel de comprensiéon y analisis que se pretende alcanzar es profundo,
reconociendo que las vivencias y experiencias de aquellos cuerpos maternantes son Unicas e
irremplazables para cada una; he ahi la intencion de rescatar lo fenomenoldgico como un
método que contribuye en “la profundizacion de los significados fundamentales de la
experiencia humana” (Villalobos,L. 2017,p338), prestando completo interés y atencion en los
discursos que puedan relatar, pudiendo hacer visible lo invisible, ya que lo fenomenologia
como método “respeta por completo el relato que hace la persona de sus propias vivencias,
se centra en el estudio de las realidades vividas, generalmente poco comunicables”
(Villalobos, L. 2017 p.340 , en, Gurdian, 2010, p156), dandoles a través de estos métodos y

técnicas cualitativas- fenomenologicas, espacio y validez a sus propias subjetividades.
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3.1 Paradigma de investigacion

Dicha investigacion se realizarda desde un paradigma interpretativo con metodologia
cualitativa, el cual tiene como objetivo el desarrollo de conceptos que ayuden a comprender
los fendmenos sociales en medios naturales, dando la importancia necesaria a las intenciones,
experiencias y opiniones de todos los participantes. Se establece entonces un procedimiento
que da un caracter particular a las observaciones. Ruedas (2009) menciona que es un proceso
de interrelacion mutua, por lo que no importa tanto la generalizacion de sus conclusiones,
sino la peculiaridad del fenomeno estudiado de tal modo que se dan, entre los elementos
constituyentes, relaciones dependientes, dialogicas y participativas, donde el investigador se
sumerge en la realidad para captarla y comprenderla. El paradigma interpretativo es
multimetddico, pues recoge una gran variedad de datos e informacion a través de entrevistas,
experiencia personal, historias de vida, rutinas, textos histéricos, entre otros; de aqui la
dificultad de mencionar de manera concreta los métodos en la investigacion interpretativa.
Segiin Sandin (2003) no es facil realizar una distincién clara entre perspectivas
epistemologicas, tedricas y métodos de investigacion especificos, puesto que algunas
orientaciones teodricas constituyen a su vez un modelo con pautas especificas para el

desarrollo del trabajo empirico.

A continuacion se dara a conocer el enfoque metodoldgico que ayudard a comprender

nuestra investigacion.

3.2 Enfoque metodologico: Teoria fundamentada

Es necesario, en primera instancia, definir lo que desde esta investigacion se
entenderd como metodologico, ya que en correlacion con lo anterior, desde un paradigma
interpretativo, lo metodoldgico aqui “designa el modo en que enfocamos los problemas y
buscamos las respuestas” (Taylor & Bogdan, 1987, p.1) desde un proceso reflexivo de la
realidad, la cual es dinamica y en constante transformacion, lo que implica flexibilidad en el
accionar de las investigadoras, sobre todo cuando entran en juego las subjetividades de las

actoras de esta investigacion las cuales comparten una cultura en comun. Es importante
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recalcar que la intencion, desde lo metodologico, no es encontrar “verdades”, sino que
develar las transformaciones socioemocionales de los cuerpos maternantes con hijos/as del
espectro autista en la cultura chilena, por lo que la forma mas adecuada de llegar al ntcleo de

las representaciones sociales es a través de la teoria fundamentada de Glaser y Strauss.

En primer lugar, es importante reconocer que esta teoria, de acuerdo a sus
caracteristicas, se encuentra inmersa dentro de lo que se conoce como investigacion
cualitativa, caracteristicas que vienen dadas porque los investigadores toman como centro de
su atencion el conocer las vivencias y los antecedentes en su contexto natural, de tal forma
que pueda haber un espacio para que manifiesten sus particularidades. Al respecto manifiesta
Flick, U. (Ibid,2012) que “los métodos cualitativos toman la comunicacion del investigador
con el campo y sus miembros como una parte explicita de la produccion de conocimiento, en
lugar de excluirla lo mas posible como una variable parcialmente responsable”; de esto se
infiere que hacen parte de la investigacion tanto las reflexiones como las subjetividades del
investigador/a, las que se documentan y validan para su posterior analisis. De acé se rescata
que son precisamente los valores de esas impresiones (del investigador/a) las que conectan a
la investigacion cualitativa con la teoria fundamentada. Desde sus inicios en el tema, los
principales autores de esta teoria, previamente mencionados, tenian como proposito generar
una teoria que explicara las relaciones inmersas en una realidad determinada; es asi como a
través de lo que ellos denominan la codificacion, el muestreo tedrico y un balanceo
comparativo permanente de la informacion obtenida, se logra la saturacion en los datos. La
teoria fundamentada, entonces, permite dar explicacion a las relaciones existentes entre dos o
mas categorias de una realidad que se observa. Estos autores pensaron en configurarla como
una teoria basica que sirviera de apoyo a los investigadores cualitativos para respaldar las
investigaciones que se adelantaran en el campo en que operan. De esta manera, desde la
perspectiva de Giraldo (2011), la teoria fundamentada es capaz de proporcionar teorias,
conceptos e hipotesis partiendo en forma directa de los datos y no de marcos tedricos ya
establecidos con anticipacion. Del mismo modo, Glaser (Glaser 1978 en Paramo 2015, p.222
comprende la teoria fundamentada como una metodologia de andlisis unida a la recoleccion
de datos, que utiliza un conjunto de métodos, sistematicamente aplicados, para generar una
teoria inductiva sobre un area sustantiva. El producto de investigacion final constituye una

formulacion teodrica, o un conjunto integrado de hipotesis conceptuales sobre el area
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sustantiva que es objeto de estudio. Es asi que la teoria fundamentada despliega un conjunto
de fases que, mediante el inductivismo como método cientifico, produce una teoria que le da
explicacion a un fendmeno particular estudiado. En ese orden de ideas, agrega valor a los
resultados que ya se tienen. Este momento es una condicion definitiva para el proceso de
teorizacidn, y que segun Santos (2004) es el proceso generador de una teoria, que determina

y controla donde se hard la préxima recoleccion y su posterior codificacion y andlisis.

La teoria fundamentada (Grounded Theory), formulada y presentada en el afio 1967
por los socidlogos norteamericanos Barney G. Glaser y Anselm Leonard Strauss en el libro
El descubrimiento de la Teoria Fundamentada, considerado como el precursor tedrico de la
tradicion cualitativa, en una €poca en la que la hegemonia de la investigacion positivista regia
el contexto de la sociedad estadounidense, viene a representar una alternativa valida para la

obtencion de nuevo conocimiento a partir de datos sustraidos de la realidad.

Partiendo de la premisa de que, a la luz del modelo, se entiende por teoria un proceso
de generacién de conceptos relacionados o como una entidad en continuo desarrollo, se
asume entonces que para Glaser y Strauss el conocimiento se produce a partir de develar la
realidad, para descubrir los sistemas de relaciones y el entramado conceptual que la
caracteriza, mediante el acercamiento y la vivencia con los fendmenos sociales que se
investigan. Por lo tanto, la interaccidon entre sujetos y objeto es vital en el proceso de
produccion tedrica dentro del contexto del modelo. El interés que se observa en el modelo
por llegar a la produccion teorica, a partir de la deteccion de incidentes que luego se
conceptualizan y categorizan, hace pensar que se trata de una propuesta que se identifica con
una nocion dual del conocimiento cientifico. En este sentido, se encuentra un paralelismo con
los planteamientos de Hacking (1996) , para quien la ciencia es simultineamente un conocer
(teorias cientificas) y un intervenir (tecnologia). Revisando los enfoques epistemoldgicos
prevalecientes para entender, acercarse y problematizar los fendémenos sociales, encontramos
afinidad entre el modelo de la teoria fundamentada de Glaser y Strauss y los planteamientos
del interaccionismo simbolico, la fenomenologia y las perspectivas de investigacion
cualitativa. Para el interaccionismo simbolico, el individuo es un producto de la interaccion
reciproca entre individuo y sociedad, de la cual surge la "mente", superando asi la

controversia individuo-sociedad. El modelo se acerca a la vision fenomenolédgica de la
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relacion sujeto-objeto, porque describe las estructuras de la experiencia tal y como se
presentan en la conciencia, sin recurrir a teorias preconcebidas, deduccion o suposiciones. Y
por ultimo, el modelo se enmarca en la perspectiva de investigacion cualitativa, porque se
preocupa por comprender la vida humana desde quien vive el fenomeno, y se interesa en

indagar el porqué de las conductas humanas y qué circunstancias han favorecido la aparicion

de determinado fendmeno.
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3.2.1 Diseno Sistematico de la Teoria Fundamentada

1. Método comparativo constante

Para Sandoval (1997) la teoria fundamentada “es una metodologia general para
desarrollar a partir de datos que son sistematicamente capturados y analizados; es una
forma de pensar acerca de los datos y poderlos conceptualizar...Aun cuando muchos los
puntos de afinidad en los que la teoria fundamentada se identifica con otras aproximaciones
de investigacion cualitativa, se diferencia de aquellas por su énfasis en la construccion de la
teoria’(Sandoval, C. 1997, p.71). El método de la teoria fundamentada es el de comparacioén
constante que connota, como menciona Sandoval, una continua revision y comparacion de los
datos capturados para ir construyendo la teoria de la realidad. El método de esta teoria ayuda
a que se comparen nuevas categorias mentales e instruccion nociones de espacio y tiempo, de

oposicion y contradiccion que puedan ser extranas al pensamiento tradicional.

Segun Spiggle (1994) el método comparativo constante (MCC) “se refiere a la
comparacion de la informacion recogida para encontrar patrones de comportamiento e
identificar sucesos. El andlisis compara de forma explicita cada incidente
proporcionando los  datos pertenecientes a la misma categoria, explorando sus
similitudes y diferencias”’(Spiggle, S. 1994 en Cunat, R. 2007, p.10). El planteamiento
central del MCC es la interrelacion entre la teoria y practicas, al elaborar teorias extraidas de

la observacion, las cuales posteriormente se comparan con la revision tedrica

2. Codificacion abierta

El objetivo de la codificacion es poder generar una indagacion. Las investigadoras
aprenden a permanecer “abiertas” y dispuestas a cualquier idea que se origine desde los datos.
Ademas, dicho proceso desglosa los datos en distintas unidades de significado. Como norma,
debemos comenzar con una completa transcripcion de la entrevista, y después, con el analisis
del texto, linea a linea con la intencion de identificar las palabras claves o frases que conectan

el relato del informante con la experiencia bajo investigacion. Este proceso se asocia con un
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concepto desarrollado que consiste en identificar “un trozo o unidad de datos” que pertenece

o representa un ejemplo de un fendémeno mas general (Spiggle,S. 1994).

Se comienza codificando los datos en funcion de las diferentes y las nuevas categorias
que surgen se van ajustando o modificando las que ya existen. Las investigadoras conocen
como codificar todos sus datos, por lo que la cobertura tedrica incluye en su marco de estudio
todos los datos. Cuando la codificacion abierta se realiza del modo adecuado, comienzan a
aparecer multitud de memoszs, teoricamente las categorias se van saturando. Las
investigadoras deben profundizar en los datos y descubrir como incluirlos en diferentes
categorias. Pero poco a poco, tras las continuas comparaciones, analisis y codificacion, se
produce una saturacion total, y todos los datos se ajustan a las categorias emergentes. Glaser
(1978) afirma que en la emergencia de la teoria, es mas facil codificar los datos de otra

investigacion que los propios, al mantener una distancia mayor con respecto a estos.
3. Codificacion Axial

Lo que se pretende en este punto de la investigacion es “efectuar una reduccion de los
datos” o c()dig0526, segun el punto de vista de los/las sujetas de investigacion. Segun Bartoli
(Campo,M. & Labarca,C. 2009) la codificacion axial permite que surjan las categorias mas
significativas, para asi poder darles un orden. Es posible que una forma que el investigador/ra
desarrolle la codificacion es especificando las condiciones que llevaron a obtener dicha
categoria, revisando el contexto en el cual se inserta, y las estrategias de accion por las cuales
se conforma. Las condiciones, contextos, estrategias y resultados tienden a ser agrupadas y

las condiciones tienden a ser, como explicamos anteriormente, jerarquizadas (Spiggle,S.

1994),

% Anotaciones de ideas acerca de la emergencia de la Teoria Fundamentada en los datos y a la que dedicaremos
nuestra atencion en el proximo epigrafe

% Los codigos representan la relacion entre los datos y la teoria. Estos datos se dan fragmentando los datos y
luego agrupandolos conceptualmente en nuevos codigos que daran lugar nuevamente a la teoria que explica que
estd ocurriendo con los datos. El codigo proporciona al investigador una vision abstracta y condensada que
recoge sucesos aparentemente dispares. De esta forma el o la investigadora puede analizar la naturaleza empirica
de los datos y al mismo tiempo que conceptualmente recoge los procesos de la realidad empirica. (Carrero,
1998)
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Segun Maria Campo y Catalina Redondo (2009), este agrupamiento jerarquizado es
una ‘‘forma tedrica de andlisis, que permite descubrir la llamada variable central, la cual
explica el nucleo de sentido de las representaciones sociales” (Ibid, 2009, p.48), la cual es de
suma relevancia ya que esto “expone el nucleo figurativo” de la representacion social en una

categoria central.

Por ultimo, Natalia Valenzuela, 2016, definen las tareas involucradas en la
codificacion axial:

- Acomodar las propiedades de una categoria y sus dimensiones, tarea que comienza
durante la codificacion abierta.

- Identificar la variedad de condiciones, acciones/interacciones y consecuencias
asociadas con un fenomeno.

- Relacionar una categoria con sus subcategorias por medio de oraciones que denotan
hipotesis.

- Buscar claves en los datos que denotan como se pueden relacionar las categorias
principales entre si.

(Valenzuela, N. 2016 en Strauss & Corbin 2002, p.137)

4. Codificacion selectiva

De forma sencilla se podria explicar que en este punto se escoge una categoria para
ser denominada como “la central” - la mas relevante a criterio de las investigadoras, producto
de los procesos previos- la cual sera relacionada con las demas, de manera tal que exista un

correlato en las categorias.

Maria Campo y Catalina Labarca en su articulo La teoria fundamentada en el estudio
empirico de las representaciones sociales (2009) consideran que en este momento es
importante “organizar la informacion recolectada de manera que se eliminen los elementos
redundantes” (Ibid 2009, p49), en consecuencia, comienzan a resaltar las categorias sobre las
cuales se desarrollara la teoria. Para esto es fundamental prestar atencion no solo a la
narracion explicita, sino también implicita, esta informacién es la que nos llevara a la

categoria central.
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3.3 Diseiio de investigacion: Estudio de caso multiple

En base a lo propuesto anteriormente respecto del caracter cualitativo de la presente
investigacion, es importante precisar que el adscribirse en esta linea de trabajo nos permite
“captar de una forma mads adecuada las caracteristicas especificas de la realidad social”
(Villalobos,L..2017, p.235) delimitandola a las experiencias sensibles que viven los distintos
cuerpos maternantes con un hijo/hija del espectro autista en la cultura chilena, esto con la
clara intencion de acercarnos a sus experiencias emocionales desde sus vivencias como
mujeres en una cultura patriarcal. Principalmente, esta investigacion abre la posibilidad de
comprender y ofrecer espacios para la emancipacion del yugo de diversos discursos
hegemonicos (Villalobos ,2017, en Campos, N. 2009), pero es necesario para tal proposito
una estrategia para su materializacion; para esto se utilizara el estudio de caso, ya que segin
el autor estd ““ tomando el marco teorico desde el cual se analiza la realidad y las cuestiones
a las que se desea dar respuesta, permite seleccionar los escenarios reales que se constituyen
como fuente de informacion”(Villalobos 2017,p237)27,las que en este caso seran nombradas
como “sujetas de estudio”, las cuales estan situadas en una misma cultura pero con historias
diferenciadas, requiriendo del estudio de caso como técnica que favorece el acceso a la
estructura subyacente de las sujetas, permitiendo interpretar mediante y desde el lenguaje, el

sistema de relaciones de las sujetas con la cultura, la maternidad, y con ellas mismas.

Conforme a lo ultimo, se pretende realizar un estudio de caso multiple, el cual tiene la
ventaja, segun Luis Villalobos (2017), de “permitir la transferibilidad de los hallazgos de un
caso a otros casos”’ (Villalobos,2017,p.238), encontrando comunes denominadores que, al
interpretarla con la teoria fundamentada, nos acercara al nucleo duro de las representaciones

sociales.

27 Citando a Gregorio Rodriguez, Javier Gil, y Eduardo gracia en 1996, p.96
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3.4 Decision muestral

3.4.1 Seleccion de los estudios de caso

"El universo o poblacion puede estar constituido por personas,
animales, registros médicos, los nacimientos,
las muestras de laboratorio, los accidentes viales entre otros"

Pineda et al 1994:108

Partiremos de la premisa de que la decision muestral es en base a la realidad que se
estd problematizando y reivindicando, como es la de un cuerpo maternante con un hijo/a del
espectro autista en la cultura chilena, por lo que toda discusion es bajo el criterio de “orientar
[esta investigacion] en la busqueda de unidades y dimensiones que faciliten el proceso de
recoleccion de informacion a través de datos que entreguen un amplio contenido de aquello
que se busca investigar” (Valenzuela,N.,2016, p.123), recogiendo la mayor cantidad de

informacion posible para poder ser analizada con el método comparativo constante.

3.4.2 Participantes

Respecto de las participantes, cabe mencionar que son 4 sujetas que poseen los siguientes

criterios y caracteristicas en comun:

Poseer disponibilidad y disposicion.

- Ser mujer.

- Estar entre rango etario entre 20 y 80 afios de edad.

- Estar o haber estado al cuidado permanente de sujeto o sujeta con trastorno del
espectro autista

- Residir en la region Metropolitana.

A continuacion se expone la distribucion de la muestra seglin sexo, edad, profesion y

ubicacion geografica de las sujetas de estudio.
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Entrevist | Sexo Edad Profesion/trabajo Codigo Vinculo | Ubicaci6

ado n
Geografi

ca
El Mujer | 28 afios | Tec. en enfermeria Frida Madre | Rancagu

(Actualidad duena Kalho a

de casa)
E2 Mujer | 24 afos Estudiante de Violeta | Hermana | Santiago
Psicologia Parra

E3 Mujer | 44 afios | Atencidn a publico | Rigoberta | Madre | Santiago

Junaeb Menchu
E4 Mujer | 65 afios Duena de casa Ana de Abuela | Santiago
Recabarren

3.5 Instrumentos: entrevista semiestructurada

Para la eleccion de las técnicas e instrumentos se estimdé que la entrevista
semiestructurada es la estrategia pertinente acorde con el caracter cualitativo de esta
investigacion. Respecto de la eleccion de las entrevistas, estas nos permiten recoger mayor
informacion y mayor proximidad a las interpretaciones personales de las entrevistadas

(Sautu, 2005), lo que solo se logrard dando flexibilidad a la entrevista.

e Entrevista Semiestructurada:

Para Taylor y Bogdan “las entrevistas cualitativas son flexibles y dinamicas no
directivas, no estandarizadas y abierta” (Taylor & Bogdan, 1987, p.101), por lo tanto pueden
considerarse como un medio para acceder a los fenomenos sociales. Esta forma de acceder a
los discursos de las participantes parte del criterio de responsabilidad y confiabilidad hacia
las informantes. A su vez, estos autores consideran las entrevistas como ‘reiterados
encuentros cara a cara entre el investigador y los informantes, siguen el modelo de una
conversacion entre iguales” (Taylor & Bogdan, 1987, p.101), y comprendiendo la
construccion social de género que nos deviene y antecede -tanto a las informantes como a las

investigadoras- se espera que el espacio sea de total resguardo y empatia para liberar sus
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VOCCES.

Ademas, la naturaleza fenomenologica de la investigacion posibilita la utilizacion de
la entrevista semiestructurada como técnica de recoleccion de datos, la que tiene como
principal caracteristica la flexibilidad (Villalobos 2017), dado la sensibilidad de los temas y

la dificultad para tratarlos.

e Analisis de contenido

Para el Dr. en Investigacion Jaime Andréu (2020) el andlisis de contenido es una
“técnica de interpretacion de textos, ya sean escritos, grabados, pintados, filmados u otra
forma diferente donde puedan existir toda clase de registros de datos, trascripcion de

entrevistas, discursos, protocolos de observacion, documentos, videos” (Andréu, 2002 p.2)

El denominador comun de todos estos materiales es su capacidad para albergar un
contenido que leido e interpretado adecuadamente nos abre las puertas al conocimientos de
diversos aspectos y fendémenos de la vida social. El andlisis de contenido se basa en la lectura
(textual o visual) como instrumento de recogida de informacidn, lectura que a diferencia de la
lectura comun, debe realizarse siguiendo el método cientifico, es decir, debe ser sistematica,
objetiva, replicable y valida. En ese sentido es semejante su problematica y metodologia,
salvo algunas caracteristicas especificas, al de cualquier otra técnica de recoleccion de datos
de investigacion social, observacion, experimento, encuestas, entrevistas, etc. No obstante, lo
caracteristico del andlisis de contenido y que le distingue de otras técnicas de investigacion
sociologica, es que se trata de una técnica que combina intrinsecamente, y de ahi su
complejidad, la observacion y produccion de los datos, y la interpretacion o analisis de los
mismos. “Todo contenido de un texto o una imagen puede ser interpretado de una forma
directa y manifiesta o de una forma soterrada de su sentido latente” (Andréu,2002,p.2) . Por
tanto, se puede percibir de un texto o una imagen el contenido manifiesto o directo que es
representacion y expresion del sentido que el autor pretende comunicar. Se puede ademas,
percibir un texto latente, oculto, indirecto, que se sirve del texto manifiesto como de un

instrumento para expresar el sentido oculto que el autor pretende transmitir.
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3.5 Técnica del analisis de la informacion: Método comparativo constante

Como explicamos anteriormente, el método comparativo constante (MCC) consiste en
la comparacién de la informacion recogida para encontrar patrones de comportamiento e
identificar sucesos. La comparacion explora las diferencias y similitudes a lo largo de los
incidentes identificados dentro de la informacion obtenida y provee una guia para la
recoleccion de datos adicionales. “El analisis compara de forma explicita cada incidente
proporcionado por los datos con aquellos que van apareciendo pertenecientes a las mismas
categorias, explorando sus similitudes y diferencias” (Cunat 2007 citando a Spiggle 1994) El
método comparativo constante es un modo de generar teoria a partir del analisis comparativo

y sistematico de datos.
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3.6 Consentimiento informado

Consentimiento informado:

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion “Percepciones de un cuerpo
maternante con un hijo del espectro autista en la cultura chilena: Desde una discurso de
género”, a cargo de las investigadoras Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar.

El objetivo principal de dicha investigacion es analizar cudles son las transformaciones
socioemocionales de los cuerpos maternantes con hijos/as del espectro autista en la cultura
chilena.

Esta entrevista se efectuard de manera personal y el tiempo estipulado para su aplicacion es
de 30 minutos aproximadamente.

Su participacion es totalmente voluntaria y podra abandonar la investigacion sin necesidad de
dar ningn tipo de explicaciéon o excusas y sin que ello signifique algun perjuicio o
consecuencia para usted.

Ademas tendra el derecho a no responder preguntas si asi lo estima conveniente.

La totalidad de la informacion obtenida sera de caracter confidencial, para lo cual los
informantes seran identificados con codigo, sin que la identidad de los participantes sea
requerida o escrita en la entrevista semi — estructurada en profundidad a responder.

Los datos recogidos seran analizados en el marco de la presente investigacion, su
presentacion y difusion cientifica sera efectuada de manera que los usuarios no puedan ser
individualizados. Sus datos estaran protegidos y resguardados bajo la custodia de Katia
Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar, de manera que solo la investigadora pueda acceder a
ellos.

Si tiene consultas respecto de esta investigacion, puede contactarse con el profesor guia
Patricio Escorza Walker a su correo electronico jose.escorza@umce.cl

Manifiesto mi interés de participar en este estudio y declaro que he recibido un duplicado
firmado de este documento que reitera este hecho.

Yo acepto participar en

el presente estudio.

Firma:

Fecha:

88


https://docs.google.com/document/d/1R2Iml_epaY9hYBOrTzjkVoUUbod3u3pKqp3ugL3_3Jo/edit#heading=h.pbuagzty7m2o
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3.7 Tabla Operacional : Entrevista Semi Estructurada en Profundidad

Problema de Preguntas de | Objetivos de | Preguntas entrevista

Investigacion investigacion investigacion Semiestructurada
Preguntas Generales Objetivos General

Desde una perspectiva | ;Cual es el impacto | Analizar cudles son | Segin su  experiencia

de género es que se
considera problematica
la condicion de wuna
madre con un hijo/a del
espectro autista, ya que
esto surge producto de la
construccion
historico-politica
respecto de la mujer en
Occidente, donde, tanto
la madre como el hijo/a
quedan en una categoria
de alteridad frente la
sociedad y, este cuerpo
maternante suma a sus
exigencias el
normativizar la
condicién no solo de ella
, sino que también la de
su hijo o hija con
trastorno del espectro

autista.

socioemocional en los
cuerpos maternantes
cuando se enfrentan a la
condicion de tener un
hijo/hija con TEA en la

cultura chilena?

las transformaciones
socioemocionales de
los cuerpos
maternantes con
hijos/as del espectro
autista en la cultura

chilena.

personal, ;cémo definiria
usted ser madre, tutora o
cuidadora de un
nifio/chico o nifa/chica

con TEA?

Preguntas Generales

Objetivos

Preguntas entrevista
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Especificos semiestructurada
(Cuales son las | Identificar las | (Qué cambios personales
transformaciones transformaciones estima usted que ha vivido

socioemocionales de los

cuerpos maternantes?

socioemocionales de
los cuerpos

maternantes.

tutora o

de

al ser madre,
cuidadora un
nifio/chico o nifa/chica

con TEA ?

(Cuales son las

opiniones de los cuerpos

maternantes con un
hijo/a  del espectro
autista sobre su rol

materno en la cultura

chilena?

Conocer cuales son
las opiniones de los
cuerpos maternantes
con un hijo/a del
espectro autista sobre
su rol materno en la

cultura chilena.

Segin  su  experiencia
personal, ;qué cree usted
que significa ser madre
tutora o cuidadora de un
nifio/chico o nifia/chica

con TEA en el Chile de

hoy ?

(Como cree usted que
influye la sociedad y la
cultura en su rol como
madre, tutora o cuidadora
de

nifia/chica con TEA?

un nifio/chico o

(Cuales son las
opiniones de los cuerpos

maternantes sobre su rol

maternante  con  un
hijo/a  del espectro
autista ?

Interpretar las

opiniones de los
cuerpos maternantes
sobre su rol
maternante con un
hijo/a del espectro

autista.

Nos podria relatar: ;cémo
ha sido su experiencia de
tutora o

de

ser madre,

cuidadora un
nifio/chico o nina/chica

con TEA?
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En  relacion a su
experiencia como madre,
tutora o cuidadora de un
nifio/chico o nifa/chica
con TEA, ;existe algin
hecho u acciéon que haria

diferente ?

Por tltimo, (Nos podria
contar, producto de su
experiencia si su mirada
con respecto al TEA y el
rol que cumple como
madre, tutora o cuidadora
han cambiado con el

tiempo?
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Capitulo IV

Presentacion y Analisis de la informacion
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4.1 Analisis de la Informacion

En base a lo propuesto en nuestra investigacion, siguiendo el paradigma interpretativo al cual
nos adscribimos, pretendemos analizar en esta fase presentando los discursos de 4 sujetas de
estudio, utilizando el método comparativo constante con la finalidad como conocer e

interpretar las percepciones de los distintos cuerpos maternantes. Para lo cual se desglosa una

tabla de incidentes y categorias segun los resultados de las entrevistas en profundidad.

4.1.1 Analisis de los incidentes

Incidente 1

Entrevista

Codigo “in vivo”

Categorizacion

Cuerpos
Maternantes
con un hijo/a
con trastorno
del espectro
autista

El

Una como madre se posterga el
doble que las demas madres
con un hijo sin condiciones.

Cuando me dijeron del posible
autismo mi sentimiento fue de
dolor, mucha pena. Cuando
empezaron a pasar los dias ese
sentimiento se transformo6 en
rabia. Luego vino la etapa del
duelo en donde tuve que dejar
todas las metas y expectativas
que tenia para mi hijo y pensar
en que tenia que sacarlo
adelante como fuera pero no
queria que nadie supiera del
diagnostico por miedo a que lo
menos o lo

miraran en

discriminaran.

Postergacion como
madre

Dolor, pena y rabia
(negacion).

Dejar metas y
expectativas.

Discriminacion
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E2

Hermoso pero dificil , hermoso
porque conoces cosas que no
estabas acostumbrada , uno
normalmente esta
acostumbrada a que un nifo de
tres afios sea mas tranquilo y
que le expliques algo vy
entienda, cuando tiene TEA

€eso no ocurre , entonces
cambia el lenguaje , cambia tu
forma de expresarte , tu dia a
dia porque tu tienes que
explicarle como hoy dia vamos
hacer esto... etc , tu dia a dia
cambia , porque antes uno
estaba acostumbrada a voy
hacer esto y punto pero un nifio
TEA no entiende ,no es asi ,
hay que tener rutinas , explicar
todo.Y afecta en todo , no estas
acostumbrada, hablando desde
el &mbito cuidadora y hermana
que es muy distinto y afecta

mucho en todo , tus decisiones

ya no son las mismas.

Costumbre

Cambios en el
lenguaje y formas de
expresarse.

Cambio de
decisiones.

E3

ha sido super estresante, super
cansador, super agotador. Hay
dias que no tengo fuerza pero,
me levanto y digo: “ya hay que
seguir’ (...) Pero dentro de

todo me considero

Estrés

Resiliencia
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personalmente, hablé por mi,
una mujer muy valiente,
porque a pesar de todo igual
luché por ¢€l, 1lord por él, lloro

muchas veces.

E4 Pero feliz tratar de ayudar en lo | Rol educativo
mas que pueda con é€l, darle la
mejor  enseflanza y de ir
viendo qué es lo que ¢él
necesitaba, lo que habia que

hacer con él.

MEMO 1 :

Para dichos cuerpos maternantes enfrentarse a dicha condicion, en el cual se movilizan
sinnumero de sentimientos ambivalentes y muy intensos, desde el primer momento en que se
descubre la discapacidad: desconcierto, extrafiamiento, inseguridad, desilusion, dolor, culpa,
miedo, rechazo, rabia, etc.

Estos sentimientos negativos pueden combinarse con otros positivos, anuddndose en complejas
interacciones: sentimientos de ternura, de amor y hasta de orgullo hacia ese hijo; deseos de
reparacion y ansias de poner muchos esfuerzos para sacarlo adelante, dandole las mayores
posibilidades; sentimientos de alegria y goce ante los logros obtenidos; el sentirse enfrentando
un desafio permanente. Pero al querer combinar dichos sentimientos es que nos preguntamos
(qué ocurre con esos cuerpos maternantes?

Es por esto y debido a los relatos que nos damos cuenta como investigadoras que dichos
cuerpos maternantes, por querer combinar esos sentimientos, comienzan a postergarse como
mujer y madre, dejando todo de lado por el bienestar de sus hijos o hijas con TEA. La
psicologa Miller, S. (2018) menciona que “la realidad de las mujeres que viven dicha
problematica y de la que poco se habla, pero que es mas comun de lo que se cree: la cual es
postergacion, desatencion, la exclusion. Bajo esta logica para una mujer siempre serd mds

importante el otro, su hijo, la casa, el trabajo, lo que no tendria por qué tener una connotacion
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negativa, comprendiendo el caracter protector y de contencion de la mujer. EIl problema surge
cuando esa substraccion provoca el propio abandono, desencadenando situaciones de
depresion, angustia, malestares psicosomdticos, baja autoestima y escasa relacion con si
misma, afectando la salud mental y vinculacion con el entorno”(Miller, S, 2018, p.1)

Debido a todo lo anteriormente mencionado, es que los cuerpos maternantes comienzan a vivir
cambios en sus vidas , ademas de ir superando las adversidades que se van presentando , es por
esto que surge el concepto de resiliencia que para Roque, Acle y Garcia (2009) “la resiliencia
materna es la adaptacion positiva frente a la excepcionalidad siendo la madre un mediador
importante para proporcionar cuidados 'y atencion necesaria a los hijos con
discapacidad”(Roque,M., Acle,G. & Garcia, M., 2009, p.123) es por esto que los cuerpos

maternantes tienen la capacidad para sobreponerse a periodos de dolor emocional y traumas.

Por ultimo dentro del discurso es importante fortalecer el discurso de los cuerpos maternantes ,
queriendo potenciar la identidad por ser mujeres , que son seres unicas donde la resiliencia es
parte de ellas, debido a los conflictos sociales, politicos, econdomicos , de representaciones y los
aparatos de control que quieren introyectarse dentro de ellas, considerando ademas todos los

conflictos psicoemocionales que ellas viven y que deben llevar con ellas por el hecho de tener

un hijo o hija con TEA .
Incidente 2 Entrevista | Cédigo “in vivo” Categorizacion
Transformaciones El Mis cambios personales | Cambios en estilo de
. vida.
socioemocionales han sido muchos , ya

que no podemos salir | No salir a lugares

de un cucrpo con mucha gente

maternante mucho a lugares donde
haya mucha gente, ni

menos ruidos fuertes.
Con el Mati solo
podemos salir a lugares

donde el se sienta bien .
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Tuve que cambiar
mucho mi estilo de vida
por mi hijo , yo no
invito gente a mi cas
porque Matias se siente
incomodo porque
invaden su espacio |,
producto de lo mismo
mi vida social ya no es
la misma , solo puedo
compartir con gente
cuando me vienen a

comprar al negocio.

E2

La forma de ver el
mundo cambia, de lo
mas macro a lo mas
micro, porque yo sentia
que antes el TEA era un
tema aparte , algo mas
lejano. Por ejemplo yo
antes no me preocupaba
tanto por la
discriminacion y ahora
soy super preocupada.
Siento que me ha
cambiado la forma de
ver el mundo, porque el
tea no te arruina el
mundo, sino que es el

inicio de wuna nueva,

Cambio en la forma
de ver el mundo.

Preocupacion por la
discriminacion.
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entonces partes como de

CECro.

E3

Hay una sociedad que
no me lo acepta, yo
estoy sola por él,
entonces me he restado
de muchos lugares,
porque si no lo aceptan
a ¢l, no me aceptan a

mi, yo estoy sola por ¢l

Me he postergado, yo
como mujer, yo como
madre. Si, he tratado de
dar lo mejor, no soy
perfecta, he ido a terapia
por ¢él, me he puesto
dura pero he tratado de

cambiar.

Experimentar la
soledad

Postergacion como
mujer.

E4

De entender mejor a los
nifios, como chiquititos
y de como, que dijera,
de darle todo el carifio
que mas pueda vy
ensefiarle asi como
abuela. A veces me
dicen que estoy mal que
no debo hacerlo que los
papas estan para

ensefarlo y que si yo

Comprension y
valoracion hacia el
sujeto con TEA
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estoy para quererlo y

malcriarlo.

MEMO 2°:

La imagen social sobre la condicion de trastorno del espectro autista, en gran parte, esta
relacionada con los significados que las personas y principalmente los cuerpos maternantes le
atribuyen, muchos de esos significados estan relacionados con los sistemas de creencias
compartidos, donde el TEA toma lugar en el cuerpo de los hijos y las hijas de dichos cuerpos y
las actividades que realiza, las cuales son enmarcadas bajo los criterios de normalidad o
anormalidad, que adoptan particularidades de sentido dependiendo de los cuerpos maternantes
consideren normal o anormal.

Nuestras creencias le dan coherencia a la vida de los cuerpos maternantes porque facilitan la
continuidad entre el pasado, el presente y el futuro, y nos dan la opcion de elegir la forma de
abordar las situaciones nuevas y ambiguas, como por ejemplo la presencia de un nifio o nifia con
alguna condicion. Las creencias (personales, familiares y culturales) sirven como un mapa
cognoscitivo que orienta las decisiones y la accion en nuestra vida diaria.

Algunos autores constructivistas como Berger & Luckmann (2001) sefialan que “el/ poder de los
sistemas de creencias estd vinculado con el significado de los fendmenos sociales que se dan
como procesos constantes por medio de las interacciones y la comunicacion de las personas”
(Berger & Luckmann, 2001, p.21). Los significados y las creencias son representados y
continuamente creados en las narrativas e historias que se construyen para darle sentido al
mundo y al lugar que ocupamos dentro de ¢l. A partir de esto y en relacion a los relatos
expuestos por dichos cuerpos maternantes, frente a las creencias que poseen en su vida y a las
experiencias que van surgiendo a través de la crianza, es que al recibir el diagnostico de la
condicion de sus hijos o hijas, inmediatamente comienzan a ocurrir cambios en dichos cuerpos
tanto internos como externos, cambiando sus estilos de vida para adaptarse a las nuevas
necesidades que enfrenta junto a sus hijos o hijas, teniendo que dejar vinculos de lado y
enfocarse principalmente en la crianza, provocando en las cuidadoras un cambio en su
desarrollo personal, social y cultural, afectando en su entorno, el cual provoca que esos sistemas

de creencias cambien y se generen nuevas creencias con respecto a su vida y también sobre la
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condicién de sus hijos e hijas.

El TEA se ha incrementado
ene y en Chile, y este sistema
no esta preparado, y menos
las cuidadoras tienen el
apoyo, yo como psicologa
creo que a mi mama le faltd
una psicologa para apoyarla,
como que se olvidan de ellas,
y si el sistema tuviera las
herramientas necesarias de
seguimiento que deberian

tener todas las familias que

Incidente 3 Entrevista | Cédigo “in vivo” Categorizacion
AlltOCOIlCGptO El Ser madre de un nifio con | Paciencia, amor y
. . . | responsabilidad.
sobre el rol TEA significa paciencia,
maternante amor y mucha | Sufrimiento.
responsabilidad. En Chile Chile no esté
alin no estamos capacitados | capacitado
para que los nifios con TEA
se integren, siempre los
discriminan y uno como
madre sufre al ver que tu hijo
lo discriminan por tener una
condicion distinta del resto
E2 Es super dificil... dificil. En | Dificil
Chile aunque nos hacemos Apoyo a las
llamar un pais inclusivo. cuidadoras.

Seguimiento a las
familias.
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tienen al familiar con

necesidades diferentes.

E3

puedo decirlo asi, como con
risa, que es “un regalo de
Dios” pero, en verdad no es
asi, porque, porque el
sistema publico no te permite
tratar a un niflo asi, porque es

demasiado caro

Entonces optas por ser tui,
por restarte; por mi hijo y me

quedo con eso.

Barreras sociales

Exclusion de los
espacios sociales

E4

Mi rol es el de darle carifio,
lo mas que pueda y que no
sufra, cuando ha tenido
caidas o incluso en el
colegio. De ayudarle,
fortalecerlo y darle fuerza,
que son etapas, que €l no esta
acostumbrado a frustrarse, a

verse derrotado.

Sentimientos de
“amor” , afectividad
sobreproteccion

MEMO 3°:

Para hablar de sufirimiento en un cuerpo maternantes es imposible no partir con un concepto que

mencionamos en nuestra problemadtica, el cual es una de las caracteristicas que compartes y

atraviesan permanentemente dichos cuerpos, y este es el concepto de “preocupacion maternal

primaria” propuesto por Anna Freud (Freud 1956 en Wincott 1999), el cual implica un

condicion de extrema sensibilidad y exaltacion, que deviene en estados de disociacion. (A qué

se debe su relevancia? Y es que estos estados guardan pleno origen en la relacion de la madre
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con su hijo/hija que se encierran en una fuerte tensién debido a las demandas del mundo exterior
y las representaciones sociales que se tienen de ella como “madre/cuidadora/esposa/mujer” y de
su “hijo o hija con TEA”. De aqui, es que comience un estado persistente e indefinido de
preocupacion maternal, el cual es posible asociarlo, segin el discursos de estas madres, al
sufrimiento. Las emociones aflictivas que envuelven y desbordan a estos cuerpos, como: el
sufrimiento, la discriminacion, la necesidad de apoyo debido al desamparo y la necesidad de
sobreproteccion hacia su hijo/a dado el miedo que provoca la sociedad y la cultura, son
resultado de las exigencias normalizadoras de una sociedad y cultura neoliberal de producir a un
sujeto o sujeto “ideal”. Pero, ;qué sucede cuando ese sujeto se sale de la norma ideal? Como
hemos dicho anteriormente, el hijo o hija se transforman en seres abyectos (Kristevas 2006) para
la sociedad, siendo esta la que pauta la “normalizacion” de estos sujetos y sujetas con TEA,
utilizando instrumentos biopoliticos (Foucault 2014) para legitimarlos/as segin la norma.

Bajo esta dindmica de inclusion/exclusion (Foucault 2014) que en si implica una dinamica de
poder, ;qué rol considera ella que juega?, ;qué sucede con su autoconcepto al vivir estas
experiencias? Las respuestas frecuentemente fueron asociadas a superar adversidades, con roles
que principalmente entregan afecto y proteccion pero considerando -en sus propias palabras-
que “como madre sufre al ver que tu hijo lo discriminan por tener una condicion distinta del
resto” emergiendo asi un deseo de normalizar su vida y la condicion de su hijo o hija, decimos
esto, teniendo en cuenta los elementos expuestos previamente.

El deseo segun Las cuatro nobles verdades de Buda (Canal encuentro 2020) es el origen del
sufrimiento en la tierra, y este solo puede extinguirse cuando se extingue su causa, por lo que al
no poder extinguir la condiciéon del sujeto o sujeta con TEA y/o eliminar las barreras sociales,
dichos cuerpos habitan el dolor y el sufrimiento, dado el apego ciego a ese deseo como una
totalidad; a lo que Buda refiere es que debemos eliminar las formas externas de deseo, no

eliminar o erradicar este por completo, ya que el deseo, encauzado es potencia.
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Incidente 4

Entrevista

Codigo “in vivo”

Categorizacion

Influencias

socioculturales

sobre la

maternidad de

un hijo/a con
trastorno del

espectro autista

El

La sociedad es
discriminadora y siempre
dicen pobre mama de ese
nifio, en vez de acercarse a
preguntar  si  necesito
ayuda en momento de
crisis nos hacen sentir mal,
ya que la gente dice como
estos padres no saben
dominar a su hijo. Pero no
tienen idea que es una
crisis, no un simple
berrinche; a la sociedad de
hoy en dia le falta mucho
por aprender y comprender
al otro. Siento que por lo

mismo influyen de forma

muy negativa.

Dominar a su hijo
(Normalizacién de
conductas).

Momento de crisis

Influyen de forma
negativa

E2

Ooh mucho, pero es mas
desde el lado negativo que
positivo, negativo porque
es muy triste, porque vas a
un lugar y tu dices que el
tiene TEA, la sociedad no
entiende, nos podemos
creer muy inclusivos pero
no lo somos.

La sociedad te influye de

manera negativa, porque

La sociedad no
entiende

Comparacién
Cuestionadora

Es negativo y muy
triste
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tias o primas que tienen
hijos siempre  estan
comparando con el Martin,
y preguntan [y por qué
tiene tres afios y no habla?,
,por qué se mueve tanto?,
jpor qué grita?, entonces
ahi ti te das cuenta que la
sociedad no esta preparada
y que te influye porque
hace cuestionarte a ti y
preguntarse  qué  estoy
haciendo mal, o por qué él
es asi, cuando en verdad ni
siquiera deberia
cuestionarlo, deberia ser

tan normalizado.

E3

Entonces en mi ha
influido que no tengo que
creerme el cuento de lo
que dicen los demas.
Entonces igual me he
puesto dura, he cambiado
por ¢l, me he hecho
terapia, todo por ¢él, no
pude dejar que gente
externa o de la sociedad
venga a venirme a decir lo
que puedo o no hacer con

mi hijo.

Resiliencia
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E4 La sociedad en nada me ha | crianza en
ayudado la verdad y la resistencia
sociedad no me ha dado
nada, no me ha ensefado
nada, a lo que yo como
abuela hago con el nifio,

tratado de ayudarlo y de

hacer lo mejor que puedo.

MEMO 4°:

Desde los primeros momentos, en los discursos de las participantes, enfatizan que las
influencias de la sociedad son negativas, esto se entiende desde las demandas que se
desprenden de la sociedad y la cultura para con ellas y los sujetos/as TEA, ejerciendo practicas
de dominacion y discriminacion, en las corporalidades maternantes y en las/los individuos
con TEA pero primero es importante retomar ciertos postulados foucaultianos respecto del
ejercicio del poder y como este se inscribe en los cuerpos (Foucault, 2002) dada la tendencia a
“corregir” a los individuos que se han desviado de la norma médica, juridica y social, y que a
ojos de esta son sujetos ubuescoszg, como aparentemente serian las personas con TEA, lo que
para los cuerpos maternantes implicaria la experiencia de vivir momentos de crisiszg, como
respuesta al dolor que significan y trascienden las influencias socioculturales, incluso politicas
respecto de su ejercicio maternantes de un sujeto/a con TEA. Ante esto, refieren que la
sociedad no entiende a las personas con trastorno del espectro autista, tienden a comparar el
comportamiento de estos/as con sujetos/as que no poseen la condicion TEA, por lo que la
sociedad arremete cuestionando tanto a los sujetos en condicion TEA y a los cuerpos

maternantes, como una forma de reajustarlos a la norma (Foucault 2007), conllevando que una

2 “Maxificacion de los efectos de poder a partir de la calificacién de quien lo produce...Soberbia
grotesca”(Foucault,2007)

2 Crisis, es “una respuesta a eventos conflictivos, internos o externos, que es experimentada como un estado
doloroso agudo. Para defenderse de esta situacion la persona utiliza mecanismos que le ayudan a aliviar su
molestia y asi volver a restablecer su equilibrio previo. Estos mecanismos pueden ser adaptativos o
desadaptativos, en ambos casos el dolor intenso puede ser superado...”, (Martinez, C.; Alonso, C.; Castro, P.;
Alvarez, P.; Oviedo, C.; Ellwanger, J. 2004)
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de las grandes transformaciones que han sufrido los cuerpos maternantes adoptar una actitud
resiliente ante las demandas y exigencias de los discursos que imperan en el mundo social,

teniendo que por consiguiente y en respuesta a lo anterior, criar en resistencia.

Incidente 5 Entrevista | Codigo “in vivo” Categorizacion
Experiencia El Es una experiencia dificil y | Experiencia dificil y
. | dura.
de un cuerpo dura, porque Matias fue mi ura
maternante primer hijo y lo tuve cuando | Doble
) . responsabilidad
con un hl_] o/ a tenia 22 afios, aparte ser madre
con trastorno primeriza, por lo que tuve que | Dejar proyectos
aprender a cuidar un hijo que persgnales(Autorreal
del espectro P 10 QUe | §7acion)
. tenia esa condicidén, era una
autista. . Asimilacion
doble responsabilidad para mi, (Aceptacion):
pero a medida que pasan los
afnos he tenido que aprender de
¢l y ayudarlo en todo y dejar
mis proyectos profesionales de
lado por mi hijo. Yo no podia
entender por qué me estaba
pasando a mi si yo y mi
marido no teniamos nada que
pudiera hacer que el Mati
saliera con autismo, me costd
mucho asimilarlo, de hecho al
principio yo ni queria estar con
mi hijo porque le daban las
crisis y yo no sabia qué hacer.
E2 Es super dificil y duro pero el | Amor mas
Martin es mi primer amor y mi importante
Mundo maravilloso

106




amor mas importante, yo por €l
vivo, respiro, por ¢l me
levanto, por ¢l todo, mi vida
desde que ¢l nacidé cambid en
el sentido que yo era la menor,
después ¢l era el menor, mis
papas ya tienen 43 afios, son
jovenes pero aun asi tienen
otra mentalidad y te cambia
todo, es maravilloso. Pero si ti
me dices algo malo de esto la
sociedad no mas pero ti como
persona  independiente  es
maravilloso. El TEA es un

mundo hermoso.

E3

Mira va a sonar medio cliché,
pero ha sido maravilloso,
dentro del entorno y todo lo
que me ha pasado, porque yo
me separ¢ por €l, me quedé
sola con los nifios por él,
porque nadie lo acepta, porque

es una persona muy dificil.

Me cuesta mucho expresar las
cosas que siento, yo soy una
nifa del Sename y el hecho de
ser una nifia de Sename me
dificulta un poco el tema de la
maternidad, todos me dicen

que para haber sido una nifa

Exclusion de los
espacio y vinculos.

Redescripcion de su
historia.
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de Sename eres una excelente

mama.

E4 Habria no se, haberle dado | Negociacion
mas cariflo porque, asi, parece
que ha sido un suefio como ha
crecido. Haberlo entendido
mejor yo a €l porque
imaginate, yo nunca tuve idea
de esta enfermedad o de este
problema que el nifio tenia
pero trataba de hacerlo mejor

que podia.

MEMO:

A lo largo de la historia patriarcal, la sociedad y la cultura ha influenciado de forma negativa a
las familias y a sus miembros, particular ha sido el caso de las mujeres, en las cuales, a pesar de
las transformaciones socioculturales, en ellas han recaido las mayores demandas y conflictos.

Un profundo analisis sobre esto realiza Manuel Castells quien sefiala que:

“En este fin de milenio, la familia patriarcal, piedra angular del patriarcado, se ve desafiada por
los procesos interrelacionados de la transformacion del trabajo y de la conciencia de las mujeres.
Las fuerzas impulsoras que subyacen en estos procesos son el ascenso de una economia
informacional global, los cambios tecnoldgicos en la reproduccion de la especie humana y el
empuje vigoroso de las luchas de las mujeres y de un movimiento feminista multifacético”

(Castells, pp.159-60)

A pesar de los discursos feministas emancipatorios, las condiciones materiales no fueron las
mismas para las mujeres que para los hombres, ya que dentro de las familias —vistas estas como
institucion medular de la sociedad- se crean nuevos ‘“‘argumentos para la subordinacion de la

mujer a la figura de la familia > (Castillo A, 2014, p19) utilizando el orden contractual,
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legalizando la figura de la mujer a la “familia doméstica sentimental” (Castillo A, 2014, p19,
anclada ahora también a la figura simbolica de cuidado, de afecto y matrimonio. Todo ello nos
permite reflexionar y comprender la desigual situacion de un cuerpo maternante, ya que, segun
sus propios discursos, respecto de sus experiencias estas han tenido que abandonar proyectos
personales, posponiéndose a si mismas en funcion del hogar, el esposo o su hijo. De mayor
complejidad y abandono es la situacion de un cuerpo maternante con un hijo/hija TEA, ya que
es en la figura de ella en quien recaen todas las funciones, que para el texto Trabajar con las
familias de las personas con discapacidad de F. Fantova (2020) serian 5: “I. Econdmica:
proveer recursos. 2. Cuidado fisico: proveer seguridad, descanso, recuperacion. 3. Afectividad.:
proveer carinio, amor, estima. 4. Educacion: proveer oportunidades de aprendizaje,

socializacion, autodefinicion. 5. Orientacion: proveer referencias”’(Fontova,F. 2020. p.3).

Satisfacer dichas necesidades dependera directamente de factores econdmicos, es decir, si es
posible o no acceder a recursos, espacios, servicios y beneficios. Por lo mismo es que se ve en
sus discursos, como estos cuerpos maternantes han debido abandonar proyectos personales, ya
que no se cuenta con los recursos econdomicos o redes sociales de apoyo que puedan favorecer al
desarrollo personal o profesional de cada mujer. También Fantova menciona que “las tareas de
la madre se vean incrementadas por los problemas especificos del hijo con
discapacidad’ (Fantova,F., 2020, p.7), que para efectos de esta memoria son sujetos o sujetas
con TEA, quienes no necesariamente poseen discapacidad. Se entiende entonces que la
experiencia de un cuerpo maternante, segin ellas misma, es una experiencia dura y dificil,
tanto es la crudeza de las vivencias que estas son consideradas por ellas mismas como
estresantes o propias de una crisis, por lo que, en busca de sentimientos de seguridad o
proteccion, tienden a aferrarse a las relaciones afectivas mas cercanas, inconscientemente como
una estrategia adaptativa, segin un analisis psicoterapéutico, para afrontar la crisis (C. Martinez;
C. Alonso; P. Castro; P. Alvarez; C. Oviedo; J. Ellwanger 2004), utilizando el amor que se
siente por la persona con TEA para superar la crisis, es por esto que se considera que este sea el

“amor mas importante”, asociandolo al inquebrantable amor materno.
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4.1.2 Categorizacion

4.1.2.1 Codificacion Abierta:

Para Natalia Valenzuela (2016), este momento de investigacion permite describir y
entrar en la conceptualizacion, la cual es una “representacion abstracta de un
acontecimiento, objeto o accion/interaccion que un investigador identifica como significativo
en los datos” (Valenzuela, N. 2016, en Strauss y Corbin, 2002, p. 112), utilizando como
principal criterio para definirla la recurrencia de datos, los cuales son recogidos de los
discursos de las sujetas participantes de la investigacion. La relevancia de respetar este
proceso es que de esta manera se va profundizando en el andlisis de los discursos de las
sujetas, esperando llegar en las siguiente codificacion, lo que Strauss y Corbin llamaron como

“categoria centrales” y “subcategorias”.

Incidente 1 Entrevista | Categorizacion Categoria
Cuerpos El Postergacion como Postergacion como madre:
madre .
Maternantes La madre dedicada a la
con un hlJ o/a Dolor, pena y rabia. crianza de los hijos. La madre
con trastorno Dejar metas y establece una relacion muy
del espectro expectativas. estrecha con ese hijo que es
autista criado por la ley materna y no
Discriminacion es incorporado a una

situacion triangular. Queda
ocupando el lugar de un
“nifio eterno” de esa madre.
Esta es proveedora de “amor
sublime”, muchas veces,
reactivo a sentimientos de
indiferencia, hostilidad,

rechazo y deseos de muerte,
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que  suelen  permanecer
inconscientes. Se muestra
como una proveedora
inagotable de gratificacion de
ese hijo. Queda aferrada a
una ideologia del sacrificio,
prioriza la  postergacion
sacrificada de ella como
mujer, esposa, madre de los

otros hijos (Nuiez, B. 2003).

Dolor, pena 'y rabia
(negacion): la persona se
niega a aceptar la realidad del
diagnostico, acepta la
posibilidad de que exista un
error y rechaza cualquier tipo
de apoyo. (Sanchez, A. &
Velazquez,A. 2014, en
Pineda, R. 2018, p.16)

Dejar metas y expectativas:
Una expectativa, que es una
suposicion centrada en el
futuro, puede o no ser
realista. Un resultado menos
ventajoso  ocasiona  una
decepcion. Si algo que pasa
es completamente inesperado
es una sorpresa. (Garcia,S.
2009)

Cuando se tiene un hijo se
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elaboran expectativas, sobre
qué serd de mayor, si le ird
bien en la vida, etcétera. Sin
embargo un dia llega un
diagnoéstico que nos informa
que nuestro hijo tiene
autismo, y debemos
reestructurar todas nuestras
expectativas. Y volvemos a
cambiar nuestras
expectativas, y no solo las de
nuestro hijo o hija, a veces

hasta las nuestras.

Discriminacion: La
discriminacion es una
practica cotidiana  que
consiste en hacer una
distincién a una persona o
grupo social (Consejo
Nacional para el Desarrollo y
la Inclusion de las Personas
con Discapacidad, 2016).

Si bien dentro del grupo de
personas que por alguna de
sus caracteristicas fisicas o su
forma de vida son
discriminados, estan las
personas con alguna

condicion.
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E2
El

Costumbre

Cambios en el lenguaje
y formas de expresarse.

Cambio de decisiones.

Costumbre: Una costumbre
es una caracteristica propia
de la sociedad, por lo general,
se trata de un evento o una
situacion repetitiva, haciendo
de la continuidad de esta una
tradicion o costumbre. Una
costumbre por lo general
viene dada  por las
caracteristicas propias de la
cultura del entorno social que
la.  maneja (Concepto
Definicion, 2019).

Cambios: Los cambios son
una acciéon consciente 'y
voluntaria de la persona para
mejorar su estado de vida y
potenciar su desarrollo. De
esta manera queremos
significar el esfuerzo de
mejora  personal o de

superacion personal.

E3

Estrés

Resiliencia

Estrés: proceso que se pone
en marcha cuando una
persona percibe una situacion
0 acontecimiento  como
amenazante o desbordante de
sus recursos. A menudo los
hechos que lo ponen en
marcha son los que estan

relacionados con cambios,
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exigen del individuo un
sobreesfuerzo y por tanto
ponen en peligro su bienestar
personal (Labrador J. 1993).
Resiliencia: Proceso
dinamico que abarca la
adaptacion positiva dentro de
un contexto de adversidad
significativa (Luthar,
Cicchetti & Becker (2000, en
Chiclana, C & Gimeno,
E.2014).

E4

Rol educativo

Rol Educativo:
La centralidad de los padres

en la educacion de sus hijos,
y el hogar como espacio
fundamental de aprendizaje,
especialmente en el caso de
los mas pequeios, asi como
la necesaria articulacion y
complementariedad entre las
familias y las instituciones
educativas. Los primeros
educadores de los nifios son
las madres y los padres, el
espacio de aprendizaje por
excelencia es el hogar, el
barrio, la comunidad, la

ciudad (Reveco, O. 2000).
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Incidente 2 Entrevista | Categorizacion Categoria

Transformac | E! C'ambios en estilo de Cambios del estilo de vida:
1ones vida. La calidad de vida depende
SOCI0EmMOCio No salir a lugares con directamente del medio
mucha gente )
nales de un natural y su calidad. La
cuerpo valoracion sobre la salud no
maternante solo depende de |las
necesidades y los
conocimientos del

individuo, sino también de
las condiciones de vida y

trabajo (Espinosa, 2004).

No salir a lugares con
mucha gente:

Estar en dicha situacion
generan crisis que provocan
malestares que el nifio o la
nifia los traducen en gritos,
llantos, pataleos o golpes.
Reacciones que, para ellos,
es un momento de profundo

sufrimiento.

E2 Cambio en la forma de | Cambios en la forma de
ver el mundo. )
ver el mundo: Los cambios
Preocupacion por la son una accion consciente y
discriminacion. )
voluntaria de la persona
para mejorar su estado de

vida y potenciar su
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desarrollo. De esta manera
queremos  significar el
esfuerzo de mejora personal

o de superacion personal.

Preocupacion por la
discriminacion: ejercicio
constante de los cuerpos
maternantes, por la
discriminacion el cual se
define como una practica
cotidiana que consiste en
hacer una distinciéon a una
persona o grupo social
(Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusion de
las Personas con

Discapacidad, 2016).

E3

Experimentar la soledad

Postergacion como
mujer:

Experimentar la soledad:

El miedo a la soledad es uno
de los principales
impedimentos  para la
libertad. Para las mujeres la
palabra soledad, estar sola,
quedarse sola, son palabras
aterradoras,  paralizantes.
Como significado, la
soledad se vive como
abandono o como refugio; la
soledad como carcel o como

autonomia, como huida o
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como exploracion; como
castigo o como don y
muchas mas. (CUEG,1999,
p-33)

No es tanto el hecho, sino
como se vive. Los cuerpos
maternantes quieren
explorar aqui las diferentes
vivencias de la soledad, de
sus diversos manejos y

maneras de vivirla.

Postergacion como mujer:
Acto realizado por los
cuerpos maternantes,
dejando de lado metas e
ideales por el bien de los
demas.

Se muestra como una
proveedora inagotable de
gratificacion de ese hijo.
Queda aferrada a wuna
ideologia del sacrificio,
prioriza la  postergacion
sacrificada de ella como
mujer, esposa, madre de los

otros hijos (Nufiez, 2003).

E2
E4

Comprension y
valoracion hacia el
sujeto con TEA

Comprension y valoracion

hacia el sujeto con TEA:
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Accion efectuada por los
cuerpos maternantes debido
a las experiencias previas e
informaciones  autonomas
recopiladas por ellas
mismas en la busqueda de
poder valorar y comprender
a los sujetos y las sujetas,
todo a través del respeto.
Dicho significado menciona
que cada persona, de
acuerdo a sus experiencias,
conocimientos previos y
desarrollo cognitivo,
construye un sentido propio
de los valores. Aunque a
todos se ensefie que el
respeto es algo deseable, y
aunque todos lo aceptan
como cierto, la
interpretacion que se haga
de este valor, el sentido que
le encontraremos en la vida,
serd diferente para cada
persona (Kohlberg, 2007, en
Uranda, A. & Reeneria, M.
2016).

Incidente 3 Entrevista | Categorizacion Categoria
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Autoconcepto El Paciencia, amor y Paciencia, amor y

responsabilidad. responsabilidad:

sobre el rol Funciones del arquetipo de

Sufrimient “ dre™
maternante ufrimiento. a nueva madre

impuesto a todas la mujeres,
Chile no esta capacitado | que hace que las madres
“sientan”  responsabilidad
por brindar los cuidados,
orientacion moral, salud,

educacion y hacer feliz a su

hijo o hija (Badinter, 1981).

Sufrimiento.

Segun las cuatro nobles
verdades, el sufrimiento
representa la separacion de
lo que es agradable o el
fracaso en la obtencion de
lo que se desea. Este es
consecuencia del apego y el
deseo, y la unica forma de
cesarlo es renunciando a ese

deseo.

Chile no esta capacitado:
Principalmente para cumplir

con el principio de

30 Influenciada por los discurso y publicaciones de Jean-Jacques Rousseau, “la nueva madre”, es
aquella que busca la autoridad del consejo médico para vigilarlos, educarlos, y cuidarlos, ya que existe
una vigilancia materna, dispuesta a categorizarla de “culpable” si cae en la negligencia o cae en el
crimen de no querer a sus hijos(Badinter citando a Pierre1784) , ahora , “siente que sus

hijos son parte integrante de ella misma” (Badinter,1981, p.174-175)
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integracién, propugna que
no se impida que desarrollar
su vida en comunidad y que
los mismos sean
efectivamente ofrecidos a
todo el mundo @ sin
discriminacion, en  un
entorno sin segregacion. La
integracion es un proceso de
adaptacion mutua entre
quienes estaban marginados
y el sistema que los margina

(Fantova, 2020).

El
E2
E3

Dificil

Apoyo a las cuidadoras.

Seguimiento a las

familias

Dificil:

En este caso es necesario
considerar, 'y se hara
fundamentalmente a la
madre como un ser en
conflicto,  provisto de
inconsciente alterado y por
mociones de deseo que
enfrentadas abren la
posibilidad de clivaje en la
topica del bebé cuya
humanizacioén tiene a cargo
(Rodriguez de Leon, 2018).
Apoyo a las cuidadoras:
Son  prestaciones  que
pueden materializarse en
asistencia, intermediacion o

cuidado requerido por una
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persona con dependencia
para realizar las actividades
diarias, superando barreras
de movilidad y
comunicacion para
participar en el entorno
social, laboral, econdmico,
educacional, cultural y
politico en condiciones de
mayor autonomia.
(Ministerio de desarrollo

social y familia, 2020).

Seguimiento a las familias:
A largo plazo, guarda
relacion con un enfoque
biopsicosocial de salud
integral, que busca el
funcionamiento  armoénico
familiar, eliminando
factores de riesgo para la
salud de sus miembros
(Hidalgo.C, Weinreich.M
2004).

El
E4

barreras sociales

Exclusion de los

espacios sociales

Barreras sociales:

Las barreras sociales tienen
que ver con las condiciones
en que las personas nacen,
crecen, viven, aprenden,
trabajan y envejecen —o

con los  determinantes
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sociales de la salud— que
pueden contribuir a reducir
el funcionamiento entre las
personas con
discapacidades (Centro
Nacional de  Defectos
Congénitos y
Discapacidades del
Desarrollo, 2020).

Exclusion de los espacios
sociales: “Prdctica social
de particion rigurosa, es
una regla de no contacto
entre individuos no
peligrosos y peligrosos. Se
trata de expulsar a un
sujeto no deseado,
descalificandolo”

(Foucault,2007, p 49)

E4

Sentimientos de “amor”
, afectividad

Sobreproteccion

Sentimientos de “amor” ,
afectividad
sobreproteccion:

Mito  sociocultural, de
origen religioso que se
performativiza a través de
un lenguaje positivo (E.
Badinter, 1981) hacia el
cuerpo de las mujeres,

validado  por  discursos
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médicos, juridicos, quienes
establecen las normas de los
cuidados, tiempos,
afectividad y
responsabilidades de los
cuerpos maternantes hacia
sus

hijos, cayendo en

practicas binarias de
castigo/culpa si se incumple

la norma (Foucault, 2002).

Incidente 4 Entrevista | Categorizacion Categoria
Influencias El Dominar a su hijo. Dominar a su hijo
E2 (normalizacion de las
socioculturales Momento de crisis conductas):
sobre la Una técnica del ejercicio de
. Influyen de forma | poder con un principio de
maternidad . S L
negativa alienacion o coercion segun

con un hijo/a

con TEA.

cierta norma. Ejercicio que
es transferible a otros
aparatos y/o instituciones
como la familia, la escuela,
el estado,

2007).

etc (Foucault,

Momento de crisis:
“una respuesta a eventos
conflictivos, internos o

externos, que es

123



experimentada como  un
estado  doloroso  agudo.
Para defenderse de esta
situacion la persona utiliza
mecanismos que le ayudan
a aliviar su molestia y asi
volver a restablecer su
equilibrio  previo.  Estos
mecanismos — pueden  ser
adaptativos 0
desadaptativos, en ambos
casos el dolor intenso puede
ser superado...”, (Martinez,
C.; Alonso, C.; Castro, P.;
Alvarez, P.; Oviedo, C.:
Ellwanger, J. 2004, p178)

Influyen de forma
negativa

Segtn el modelo social de
la discapacidad, la persona
con TEA “vive en una
condicion y posicion de
clase condenada a sufrir la
exclusion, la marginalidad
v la opresion” (Valenzuela,
N 2016., en Ferreira y
Ferrante 2008, p.54)

E2
E3

La sociedad

entiende

no

La sociedad no entiende
(incomprension):

Se refiere a un mecanismo
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Comparacion represivo y de
desconocimiento,

Cuestionadora legitimado por la sociedad,
en funcion de un sujeto que
Es negativo y muy | transgrede el limite de lo
triste natural o normal (Foucault,

2007)

Comparacion:

Acto social naturalizado de
caracter
lingtiistico-performativo,
respecto de las
corporalidades y conductas,
de los/as sujetos/as
normados/as  “‘sano, util,
bueno,belloal” de aquellos
individuos a  corregir,
desviados de la norma
médica social (Foucault
2007) como los y las sujetas

con TEA.

Cuestionadora:

Practica cultural ejercida en
el mundo social y privado,
que cuestiona o pone en
duda el ejercicio maternante
segun las normas, ideologia

o valores, estereotipos y

31 (Valenzuela 2016 citando a Ferrante y Ferreira, 2011, p55)
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expectativas (Fantova,
2020) de la hegemonia
neoliberal, patriarcal 'y
biomédica para con las/los
sujetos/as con TEA vy los

cuerpos maternantes.

Es negativo y muy triste:
A menudo estas mujeres se
convierten en unicas
proveedoras econdmicas del
sustento de sus hijos
mientras que también estan
a cargo de las tareas
domésticas, especialmente
cuando no conviven con
otros parientes (sus padres y
hermanos, por ejemplo)
ellas son especialmente
vulnerables y sujetas a
situaciones de
incertidumbre y riesgo

(Jellin. E, 1995)

E3

Resiliencia

Resiliencia:

Proceso  dindmico  que
abarca la adaptacion
positiva dentro de un
contexto de adversidad
significativa.(Luthar,
Cicchetti & Becker (2000,

en Chiclana, C & Gimeno,
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E.2014)

E4 Crianza en resistencia | Crianza en resistencia

Practica social ejercida por
los cuerpos maternantes en
funcion de los cuidados y
orientacion de los
sujetos/as con TEA,
resistiendo a los mecanismo
de exclusion (Foucault
2007) y los dispositivos
biopoliticos (Foucault
2007), que  pretenden
corregir a los y las sujetas
con TEA y la funcién
maternante de estos
cuerpos, segun las normas
establecidas por los
discursos hegemonicos,

neoliberales y biomédicos.

Incidente 5 Entrevista | Categorizacion Categoria

EXperiencia El ]jl)l(r[;eriencia dificil y | Experiencia dificil y dura:

de un cuerpo ' Respecto de la experiencia

maternante Doble responsabilidad | individual maternando, lo

con un hl_]O/a Dejar proyectos | 4u€ ©ra esperado como un

con TEA personales acontecimiento alegre,
Asimilacién se convierte en una

catastrofe de profundas
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implicaciones psicologicas
(Rodriguez de Leon, en,
Torres y Buceta, 2018).
Doble responsabilidad:

Significa que

no hay
redistribucion de tareas y
responsabilidades hacia los
miembros varones de las
mujeres, amas de casa, y
madres, que ven
sobrecargadas sus labores y
se impone la ayuda de otras
mujeres del nucleo familiar
(abuelas hijas adolescentes,
hermanas)” (Jellin.E, 1995,
p.396) ya que las “fareas de
la madre se ven
incrementadas  por  los
problemas especificos del
hijo con

discapacidad” (Fantova,

2020, p.7).

Dejar proyectos
personales
(autorrealizacion):

Hecho de conseguir un
logro efectivo de las
aspiraciones u objetivos de
las personas, y que dichas
personas se sientan

orgullosas y satisfechas de
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su logro (Maslow, 2015).

Asimilacion (aceptacion):
Proceso de adaptacion
cargado de sufrimiento,
pero que abre la posibilidad
subjetiva de  reanudar
nuevos vinculos. Podemos
caracterizarlo entonces
como una crisis profunda
que permite ulteriormente”
el crecimiento, la
reestructuracion  de  un
sistema, la revision vy
redefinicion de premisas en
que el individuo estaba
asentado (Goémez, Leiva.

2007, p 40-41).

E2 Amor mas importante Amor mas importante:

. fi 1

Mundo maravilloso Se refiere al apego y
vinculos  afectivos  que
preponderan en los cuerpos
maternantes dirigidos hacia

la persona con TEA.

Mundo maravilloso:
Referencia emocional de los
cuerpos maternantes sobre

la condicion de las personas

%2 Qué esta a continuacion o mas alla de algo;
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con TEA.

E3 Exclusion de los | Exclusion de los espacio y
espacio y vinculos. vinculos:
Redescripcion  de  su | “Prdctica social de
historia. C
particion rigurosa, es una
regla de no contacto entre
individuos no peligrosos y
peligrosos. Se trata de
expulsar a un sujeto no

deseado, descalificandolo”

(Foucault, 2007, p.49).

Redescripcion de su
historia: Es la conducta
autodeterminada’ de los
cuerpos maternantes para
trascender sus historias

ontogénicas.

E4 Negociacion Negociacion: En la etapa de
negociaciéon, la  mente
modifica los
acontecimientos  pasados
mientras explora todo lo

que se podria haber hecho y

3habilidad de decidir de manera voluntaria,, que responde a “qué y como hacerlo” como elemento
explicativo fundamental ; la personalidad y los elementos bioldgicos y autobiograficos de la persona
en cuestion, el contexto en el que se mueve su conducta y la situacion concreta en la que se lleva a
cabo, siendo elementos que se influyen mutuamente y que afectan a la posible aparicion de diferentes
tipos de motivacion. (Fortunati,2017)
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no se hizo (Kessler,

D.2016).

Memo 6°:

Como se menciona en el punto de la metodologia a utilizar, el método comparativo
constante posibilita descubrir desde el propio discurso de las participantes cudles son las
categorias centrales de cada incidente. Para dicho cometido, la recurrencia de datos fue
utilizada, durante este proceso, el cual arrojo que las categorias centrales son las siguientes:
cambios (lenguaje y formas/decisiones); experimentar la soledad; amor (sentimiento de
responsabilidad, sobreproteccion); influencias negativas; asimilacion (aceptacion).

Y subcategorias que emergen desde el correlato de los discursos de las sujetas y de las
categorias que se consideran que fortalecen en sustento y significancia los relatos, tales
como: postergacion, resiliencia, cambios, comprension y valoracion de las personas
con TEA; barreras sociales, sufrimiento, momentos de crisis, crianza en resistencia,

Doble responsabilidad y redescripcion de su historia.

4.1.2.2 Codificacion Axial

Finalizado el proceso anterior de significacion de las categorias y del surgimientos de
las categorias centrales, en la codificacion axial se reagrupan los datos de tal forma que se
reducen lo mas posible para dar una explicacion mds detallada. Esta es resultado de la
saturacion de la informacion, es decir, de la accidon de las investigadoras al visibilizar que ya
no existen nuevos conceptos que deriven de los datos, por lo que se cesa la extraccion de

informacion desde los discursos (Cufiat,R.,2007, en Glaser 2020) de las participantes.
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Incidente 1 Entrevista | Categoria: Cambios (Lenguaje, formas y
decisiones)
Cuerpos Maternantes El Postergacion como madre
con un hijo/a con
trastorno del espectro
autista
E3 Resiliencia
MEMO N°7

En relacion a los relatos expuestos por las participantes, la categoria que es mas recurrente
y para nosotras como investigadoras la consideramos central son los cambios (lenguaje,
formas y decisiones), debido a que los testimonios nos dan cuenta de los cambios vividos
por los cuerpos maternantes con la llegada de su hijo o hija con TEA, teniendo que
modificar la forma de comunicarse, las formas de realizar ciertas acciones y principalmente
las decisiones que se toman en funcion a las necesidades tanto de los y las menores como
de las madres o cuidadoras.

Los cuerpos maternantes viven procesos de continuos movimientos, cambios y
reestructuraciones en busca de una estabilidad y equilibrio en el desarrollo de su
maternidad. Los procesos que tienen lugar son interactivos de forma que cualquier suceso
que ocurre en su hijo o hija repercute de una u otra manera en dichos cuerpos; en muchas
ocasiones, ante determinados hechos, se producen desadaptaciones. Muchas veces los
cambios suelen ser impactantes, repercutiendo en la dindmica de los cuerpos. Todo esto
genera en ellas postergaciones maternales, “mostrandose como una proveedora
inagotable de gratificacion de ese hijo. Queda aferrada a una ideologia del sacrificio,
prioriza la postergacion sacrificada de ella como mujer, esposa, madre de los otros hijos”
(Nuiiez, B.2003, p.75). Es importante destacar que sobretodo estas postergaciones se llevan
a cabo mas en las mujeres que en el nucleo familiar, debido a que la responsabilidad y las

exigencias que recaen de forma inmediata en los cuerpos maternantes, teniendo que
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cumplir con todas las exigencias que conlleva ser mujer. Y por ultimo y en relacion con lo
ya mencionado, debido a todos los sucesos y cambios que viven, la resiliencia que
construyen a través de la experiencia, les da las herramientas para adaptarse positivamente
a las diversas situaciones, permitiéndoles avanzar en su proceso de la maternidad e ir
fortaleciéndose como mujeres luchadoras y preparadas para los cambios que se les

presentardn segun las necesidades de sus hijos o hijas con TEA.

Incidente 2 Entrevista Categoria : Experimentar la soledad

Transformaciones El Cambios en estilo de vida

socioemocionales de un
cuerpo maternante

E2 Cambios en la forma de ver el mundo
E4 Comprension y valoracion hacia el sujeto con
TEA

MEMO N°8:

Respecto de las transformaciones socioemocionales de un cuerpo maternante, las que son
vividas desde la llegada y el ejercicio de cuidado hacia las personas con TEA, es preciso
sefalar que dichas transformaciones no comienzan exclusivamente desde alli, si bien este
representa el foco de investigacion, hay que aclarar que las transformaciones comienzan
desde el embarazo para los cuerpos que son procreadores y desde la espera y expectativas
para los cuerpos que son cuidadores, donde estos experimentan en primera instancia
confusas emociones, ya que, segun lo menciona Simone de Beauvoir en el capitulo “La
madre” del libro El Segundo Sexo, la confusion se va a explicar en que “una existencia
nueva se va a manifestar y a justificar su propia existencia, ella estd orgullosa, pero se
siente también el juguete de fuerzas oscuras” (Beauvoir, 2015, p648) , como la del
patriarcado con sus distintos aparatos y mecanismos de exclusion/inclusion (Foucault,

2002), que mantienen a la mujer reducida a los espacios privados. En correlacién con lo

133



anterior, la categoria central emergente seria experimentar la soledad, ya que, para estos
cuerpos que ahora habitan la exclusion y espacios privados, la sensacion de soledad se ve
incrementada producto de la angustia que se comienza a fomentar en base a psiquismos,
manifestado en los datos, donde se habla de “no salir a lugares con mucha gente, de
preocupacion, discriminacion y soledad”. Esta ultima actia como espacio/tiempo de
“abandono o como refugio, la soledad como cdrcel o como autonomia;, como huida o
como exploracion; como castigo o como don” (CUEG,1999,p.11), el cual, dependiendo de
las condiciones econdmicas, historicas, culturales, seran distintas para cada una, pero existe
un consenso en los discursos de revelar que todas en algin punto de sus historias, debido a
lo mencionado anteriormente, han tenido que por necesidad o decision propia: cambiar.
Cambiar desde su estilo de vida y la forma de ver el mundo, cada cambio influenciado por
las propias historias ontogénicas y de sus sistemas de creencias pero directamente
influenciado por la llegada del hijo o hija con TEA, en funcion de satisfacer sus
necesidades e incluirlo dentro de las normas, para el “efectivo “ funcionamiento de este en
los espacios sociales, para lo que los cuerpos maternantes, las que no se pueden libran de
su vocacion natural (Beauvoir, 2015), deben comenzar un proceso de restructuracion de
significados, busqueda de informacién en la que encuentran y disponen toda su voluntad en

comprender y valorar a los y las sujetas con trastorno del espectro autista.

Incidente 3 Entrevista | Categoria Central: Amor
Autoconcepto sobre el Fl Paciencia, sentimientos de amor y
rol maternante responsabilidad
Sufrimiento
E2 Dificil

Apoyo a las cuidadoras

E3 Barreras sociales
E4 Sentimientos de “amor” , afectividad
Sobreproteccion
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MEMO N°9

Dentro de los discursos de las participantes, la referencia hacia los sentimientos de amor
responsabilidad, paciencia y sobreproteccion son los que se reiteran sistematicamente,
por lo que dado la frecuencia se define amor como categoria central, principalmente
porque el hablar de amor es un tema que atraviesa esta investigacion y la relevancia de este
en la conformacion del autoconcepto que tienen los cuerpos maternantes sobre ellas
mismas, esto significa,que se ven a si mismas como figuras simbolicas de amor maternal
que, tal como se explica en la codificacion abierta, el amor maternal se impone como una
construccién social que utiliza los mecanismos de castigo/culpa (Foucault, 2002) para
normar la funciéon maternante y “corregir” a los/las personas con TEA (Foucault, 2014),
iniciando asi un estado permanente de “preocupacion maternal “(Freud, A., 1999) dadas
las exigencias que implica satisfacer las normas y las demandas propias de estar al cuidado
de un/una persona con TEA. Bajo estas condiciones y sin las redes sociales apoyo
(Fantova, 2020) suficientes por parte de sus contexto, es que estos cuerpos comienzan a
experimentar y a sumirse en emociones como el sufrimiento, consecuencia de las distintas
y multiples barreras sociales que emplazan y excluyen a los cuerpos maternantes y los/las
personass con TEA.

Las subcategorias de apoyo a las cuidadoras, sufrimiento y barreras sociales validan la idea
de que el amor no es suficiente, incluso se “entiende que el amor no se decreta, y que la
situacion social, economica de los padres no basta para crear las condiciones de un amor

maternal satisfactorio” (Badinter, E.1981, p.189).

Incidente 4 Entrevista Categoria Central: Influencias Negativas

Influencias socioculturales El Momentos de crisis
sobre la maternidad de un
hijo/a con trastorno del
espectro autista

E2 Es negativo y muy triste
Cuestionadora
E4 Crianza en resistencia
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MEMO N° 10

Segun las experiencias relatadas por las participantes, la categoria que es mas relevante
son las influencias negativas, donde los relatos llegan a un punto en comun donde el
neoliberalismo influye en la maternidad y en la crianza de los cuerpos maternantes,
cuestionando su actuar y provocando momentos de crisis y angustia, donde dicha madre o
cuidadora pueden posicionarse frente a dos vertientes: a primera es que comienzan a
cambiar sus puntos de vista y a tomar en cuenta los cuestionamientos propuestos por la
sociedad, generando en ellas sentimientos de tristeza y negatividad, siendo una dificil
situaciébn porque se sienten juzgadas o interrogadas por desconocidos ante ciertos
comportamientos que son interpretados como extrafios dentro de su proceso de maternidad
(Ponce, 2018).

Y el segundo posicionamiento se refiere a que el cuerpo maternante recibe esas influencias
negativas del neoliberalismo pero, a pesar de todo sabe que la crianza y la maternidad
llevada a cabo con su hijo o su hija es la correcta, genera en ella una crianza en
resistencia, donde no se deja influencias ni cuestionar su actuar, sintiendo seguridad y
empoderamiento de su rol. Como menciona Magdalena Leoén, “como todo proceso, el
empoderamiento estd sujeto a dificultades que hacen que el caminar por la senda de la
transformacion personal y colectiva no sea un paseo sencillo —muchas veces
incomprensible y desconcertante— que al estar unido con el contexto y la historia en la
que se ha desarrollado la existencia del grupo o de cada individuo lo hace particular e
intransferible” (Leon,M., 1997, en Urzelai, R. 2014, p.14). Esta transformacion es un
proceso multidimensional que representa diferentes cosas para distintas mujeres en
contextos diversos; no es un proceso sencillo de vivir pero dichos cuerpos maternantes
frente a las adversidades saben enfrentar y luchar no solo por sus hijos o hijas, si no que

principalmente por ellas.
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Incidente 5 Entrevista Categoria Central: Asimilaciéon
(Aceptacion)

Experiencia de un cuerpo El Doble Responsabilidad
maternante con un hijo/ a
con trastorno del espectro Experiencia dificil y dura
autista

E4 Redescripcion de su historia
MEMO N° 11

Si bien la categoria asimilaciéon (aceptaciéon) no aparece como dato mas recurrente, es la
que representa de forma mads significativa la experiencia de un cuerpo maternante con un
hijo/ a del espectro autista, por lo que se le adjudica como la categoria central,
principalmente porque implica para los cuerpos maternantes, para sus historias y su
emocionalidad, procesos constantes y de intensa transformacion, desde la llegada del o la
persona con TEA, lo que conlleva en ellas “procesos de adaptacion cargado de
sufrimiento pero que abre la posibilidad subjetiva de reanudar nuevos vinculos” (Gomez,
Leiva. 2007, p.40-41) bajo nuevas perspectivas y con nuevas aspiraciones, tanto para ellas
como para las/los individuos con TEA. Empoderadas con esta voluntad, afrontan como
parte de su experiencia lo que ellas mismas denominaron como una doble
responsabilidad, la que se cuadra y soporta a la categoria central, la que se compromete
con “la reestructuracion de un sistema, la revision y redefinicion de premisas en que el
individuo estaba asentado” (Gomez , Leiva. 2007, p.40-41), en la que los cuerpos
maternantes abren estas nuevas premisas dadas por los discursos hegemodnicos patriarcales,
neoliberales y médicos, asumiendo las “tareas y responsabilidades” asignadas a cada uno
de sus roles: mujer, ama de casa, trabajadora y madre (Jellin, E., 1994), viéndose
sobrepasadas en responsabilidades, las que se multiplican ya que las “fareas de la madre se
vean incrementadas por los problemas especificos del hijo con discapacidad” (Fantova, F.
2020, p.6), tornandose una experiencia dificil y dura para ellas, emergiendo asi la segunda
subcategoria, para que finalmente surja como ultima subcategoria la redescripcion de su
historia, como una contestacion y reivindicacion ante el poder hegemoénico patriarcal y

neoliberal.
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Memo N° 12:

El andlisis de cada uno de los incidentes nos ha dado la posibilidad de significar los datos
obtenidos de los discursos de las participantes, surgiendo de esta manera las categorias
centrales y subcategorias que permiten identificar, conocer e interpretar las percepciones de
los cuerpos maternantes con un hijo o hija con trastorno del espectro autista, visibilizando y
destacando cuales son las transformaciones que viven ellas con relacion a su maternidad; es
por esto que la categoria central que emerge desde la informacion obtenida por dichos
cuerpos se condensa al concepto de “Cambios - en las subjetividades- que develan los
cuerpos maternantes con un hijo o hija con trastorno del espectro autista”, pero se
mantendra el concepto de transformaciones, debido a que este es mucho més amplio y

abarca de forma generalizada todos los discursos de las participantes.

4.1.2.3 Codificacion Selectiva

Como se dejo ver en el proceso anterior, gracias al método comparativo constante
fueron surgiendo de forma anticipada las categorias mas relevantes que permitiran

problematizar de forma consiste la realidad en estudio.

En este punto, aparecen y se definen las categorias centrales, las cuales representan un
patrén de conducta y son la sustancia de los datos que se han recogido (Cunat, R., 2007, en
Corbin y Strauss, 2020); también en este punto los datos se encuentran completamente
saturados.

Siendo este un momento significativo, se pretende ser lo mas claras posible.

1. El nombre o la frase usados para describir la categoria central deben ser lo bastante
abstractos para que puedan usarse para hacer investigacion en otras dreas sustantivas que

lleven al desarrollo de una mas general.
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2. A medida que el concepto se refina analiticamente por medio de su integracion a otros

conceptos, la teoria crece en profundidad y poder explicativo.

3. El concepto puede explicar las variaciones asi como el asunto central al que apuntan los
datos; es decir, cuando varian las condiciones la explicacion se mantiene, aunque la
manera como se expresa un fendmeno puede variar algo. También deberia uno poder

explicar los casos contradictorios o alternativos en términos de la idea central.

Categorias Seleccionadas:

Categoria Central Subcategoria
1. Cambios Postergacion
Resiliencia
2. Experimentar la soledad Cambios en el estilo de vida y la forma de

ver el mundo

Comprension y valoracion del sujeto con

TEA

3. Amor Barreras Sociales
Sufrimiento

4. Influencias Negativas Momentos de crisis
Cuestionadora

Crianza en resistencia

5. Asimilacién/Aceptacion Doble responsabilidad

Experiencia dificil y dura

Redescripcion de su historia.
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Diagrama n°1: Construccion de la primera categoria central y la subcategoria.

Los cuerpos maternantes viven
constantes cambios desde la llegada de
los/las sujetos/as con TEA;

I

Cambios (Lenguaje, |
formasy
decisiones)

principalmente en la toma de
decisiones, formade actuar y en el
lenguaje a utilizar.

Subcategorias: La
postergacion y adoptar
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los principales cambios
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Diagrama n°2: Construccion de la segunda categoria central y la subcategoria.
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Diagrama n°3: Construccion de la tercera categoria central y la subcategoria

“Amor maternal, es un mito de origen |
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Resp. Paciencia,

sobreproteccidn Sufrimiento

/Subcategorias: Los sentimientcb ‘-. ‘
de resp. paciencia, "‘ "
sobreproteccion y la ausencia de
apoyo a las cuidadoras, actuan
como barreras sociales, que Apoyoa las Barreras
afectan y desencadenan estados cuidadoras
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Sociales

Diagrama n°4: Construccion de la cuarta categoria central y la subcategoria
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Diagrama n°5S: Construccion de la quinta categoria central y la subcategoria
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Diagrama n°6: Relaciones entre las categorias centrales y las subcategorias.
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4.2 Discusion: Desarrollo teoria sustantiva

En correlacion con los analisis previos, respectos de las percepciones de de los
cuerpos maternantes sobre sus transformaciones socioemocionales, interpretadas bajo la
teoria fundamentada de Corbin y Strauss (2002), nos permitié descubrir que la categoria
central estaba contenida bajo el concepto de cambios en las subjetividades maternantes,
desde la cual surgen categorias principales y subcategorias que nos permiten conocer y
comprender en profundidad los cambios y transformaciones socioemocionales que han

sufrido los cuerpos maternantes.

Si bien la categoria central propuesta es cambios en las subjetividades, es preciso
comenzar esta discusion desde nuestro objeto de estudio, los cuerpos maternantes, los cuales
dejamos desde un principio como aquellos “producidos y materializados por los efectos
heteronormativos que desarrollan gradualmente un estado de preocupacion maternal
permanente”, que no es exclusivo al cuerpo procreador, sino que se abre a los vinculos
forjados desde la interaccion y los cuidados. Este rol de cuidadoras/maternantes, que estan
naturalizadas en las corporalidades “femeninas34”,la que segun Butler (2019) es naturalizada
por efecto performativo, que actia como ese poder reiterativo de discursos inteligibles
(Butler, 2019) y patriarcales, que provocan “una necesidad” de “vocacion maternal”
(Beauvoir, 2015) en las mujeres, las cuales han vivido desde la infancia con discursos donde
se les reduce a su funcion bioldgica de engendrar y de la mano aparece el fantasma de la
labor doméstica, todo justificado socialmente “por lo maravilloso que es poder traer vida al
mundo”, naciendo asi la cadena mas fuerte para la madre: el amor maternal. Estos discursos
basados en el amor son los que reducen a las mujeres a cumplir con su funcién biologica
reproductiva y doméstica, ejerciendo una maternidad por culpa, por temor al castigo moral y
social, mas que por amor al fruto de su vientre. Simone de Beauvoir, en el capitulo La Madre
(2015) se toma del psicoanalisis para explicar desde el inconsciente de la madre, la que
percibe a su hijo como uno que “infringe una dura servidumbre, aparece como un tirano, lo

mira con hostilidad (...) amenaza su carne, su libertad,a todo su yo” (Beauvoir 2015, p.662),

34 se inscribe en el cuerpo,se domestica y se vuelve ininteligible dentro de un falogocentrismo que pretende su
configuracion (Butler citando a Derrida 2019)
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se comienza a experimentar estados de confusidon y angustias, dadas las contradicciones
internas que se suponen dentro de ellas, por esta relacion binaria de amor/culpa;
libertad/maternar. Cabe reflexionar entonces, como ejercicio empatico, sobre la “situacion”

de la mujer.

Con base en las experiencias previas, tanto teoricas como discursivas, consideramos
que, en primer lugar, esta situacion ,la de la maternidad, modifica las sujetas en sus relaciones
intersubjetivas; segundo, de estas situacion pueden o no surgir posibilidades para
autorrealizarse como un ser libre; tercero, no hay situaciones que sean equiparables entre
hombre y mujer; y cuarto, existe una jerarquia de situaciones, es decir, hay situaciones mas

valiosas que otras.

Todo esto se dificulta ain mas cuando, dentro de todas las exigencias que ya son parte
de la maternidad, traen al mundo una persona con trastorno del espectro autista, donde los
cambios comienzan a surgir de manera inmediata, cambiando sus expectativas y metas,
generando dobles responsabilidades en dichos cuerpos, produciendo estrés por el ejercicio de
la crianza” que experimentan particularmente en el acto de maternar, el cual afecta de
manera adversa a la convivencia y, en especial, al tejido de relaciones que se establecen entre
la figuras maternantes y los/las sujetos/as -en este caso- con TEA. Segin Ramirez y
Mogollén, , “cada cuidadora reacciona de forma diferente; poseen diferentes actitudes.
Aunque hay una serie de sentimientos comunes y también una serie de crisis que suelen
producirse, tales como crisis de lo inesperado, crisis de valores y crisis de la realidad, cada
una conlleva a una serie de sentimientos”’(Ramirez & Mogollon, 2013, en Gonzalez y
Cilento 1999, p.74). Aunque no todos experimentan las crisis de igual manera, segun los
autores persisten muchos factores que matizan las respuestas, tales como nivel cultural y
econdmico, ajustes personales de los padres, si se tienen mas hijos o no, entre otros, ;qué
otros factores influyen en estas respuestas? En su mayoria de los analisis tedricos que se
levantan al respecto, tienden a ser explicados desde aristas econdomicas, médicas, sociales o

descritas desde posturas que no visualizan o consideran, cuales y cdmo son las experiencias

35 Disposicién para la crianza a partir de la conducta materna, la percepcion de sus recursos personales, de su
ambiente, su pareja y de las caracteristicas del nifio. Sobre este ultimo aspecto la adaptabilidad, personalidad y
capacidad de respuesta del nifio ante los estimulos que provienen de su ambiente, son esenciales para determinar
la percepcion que tiene la madre de su competencia y satisfaccion como madre (Félix y Rodriguez, 2001).
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emocionales de los participantes del hecho social. Ahora, pretendemos brindar todo el
espacio a la visibilizacion y reivindicacion de las vivencias emocionales, preguntdndonos
cual es el impacto en estos cuerpos maternantes cuando se enfrentan a la condicidon de tener

un hijo/a con TEA.

Podemos intentar dimensionar el impacto emocional, comenzando por conocer

discursos de los cuerpos maternantes:

“Es una experiencia dificil y dura, porque Matias fue mi primer hijo y lo tuve cuando tenia 22 afios, aparte ser
madre primeriza, por lo que tuve que aprender a cuidar un hijo que tenia esa condicion, era una doble
responsabilidad para mi pero a medida que pasan los afios he tenido que aprender de él y ayudarlo en todo y
dejar mis proyectos profesionales de lado por mi hijo.

Yo no podia entender por qué me estaba pasando a mi si yo y mi marido no teniamos nada que pudiera ser que
el Mati saliera con autismo, me costé mucho asimilarlo, de hecho al principio yo ni queria estar con mi hijo
porque le daban las crisis y yo no sabia qué hacer, ademas de darme vergiienza la gritadera que tenia, pero ya
con los afios eso ha ido cambiando, en el colegio le han ensefiado mucho, atin cuesta que se acostumbre en
ciertos lugares pero ya esta mas participativo y comparte mucho mas.”

(Frida)

Discursos como estos, cargados de angustia, dolor, sufrimiento y frustraciones, son
los que aparecen a lo largo del andlisis de esta investigacion, los cuales nos permitieron
entender que existen distintos incidentes que rodean a los objetos de estudio. Para esto, el uso
del método comparativo constante como técnica de interpretacion y de andlisis nos lleva a
conocer los incidentes mas significativos que viven y habitan los cuerpos maternantes,
develando que lo més relevante es la transformacion del autoconcepto que se tiene de ellas
mismas, dado las influencias socioculturales, produciendo experiencias significativas que
vuelven a transformar a los cuerpos maternantes pero esta vez en su emocionalidad. En
definitiva, el analisis e interpretacion de estas experiencias nos llevan a identificar cuales son
las transformaciones socioemocionales que han vivido los cuerpos maternantes, las que segin

. . 36
sus discursos - y diagrama n°6 - son:

1. La aceptacion:

3% yéase pagina 126.
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Esta es vista como un proceso de adaptacion que permite reanudar nuevos vinculos,
en este caso, con la o el hijo en condicion TEA y también con ellas mismas, dado su nuevo
rol social, cargado de estigmas y demandas socioculturales. Dentro de los discursos
encontramos declaraciones como las de Frida, la que menciona: “Yo no podia entender
porque me estaba pasando a mi si yo y mi marido no teniamos nada que pudiera ser que el
Mati saliera con autismo , me costo mucho asimilarlo, de hecho al principio yo ni queria

estar con mi hijo porque le daban las crisis y yo no sabia que hacer” (Frida).

Cuando se tiene un hijo/a o se estd al cuidado de una persona con TEA, el impacto es
comparado a la “muerte de un ser querido”, pero en este caso no muere la carne, muere
hijo/a o integrante familiar idealizado por los padres y las familias; un bebé sano, hermoso y
normal. En la generalidad de los discursos de los cuerpos maternantes aparece como comun
denominador y origen de toda transformacién el proceso de duelo, cada una de ellas
experiment6 un estado negacion ante su pérdida, pero este fue utilizado segun la Dra. Kubler
Ross (citado por Kessler,2016) como un “proceso de curacidon”, ya que este se asume en el
cuerpo como ‘“‘un recurso de la naturaleza para protegernos. Bloquea el sistema nervioso
para que podamos adaptarnos a algo que sentimos que no podremos superar” (Kessler, D.
2016, p.36) como la llegada y cuidado de un sujeto con TEA. En perspectiva no es lo nico
que los cuerpos maternantes deben superar, ;que mas las puede interpelar a tal grado que el
estado negacion se prolongue? Pues queda muy claro que: “Ser madre de un nirio con TEA
significa paciencia, amor y mucha responsabilidad. En Chile aun no estamos capacitados
para que los nifios con TEA se integren, siempre los discriminan y uno como madre sufre al
ver que tu hijo lo discriminan por tener una condicion distinta del resto”(Frida). Se observa
en el discurso que las representaciones sociales que tiene la cultura y sociedad chilena
respecto del TEA actlian como una barrera para la integracion y validacion de estos como
personas con pleno derecho, siendo desplazados a condiciones socialmente construidas como
seres abyectos. ;Qué representa la abyeccion de estos cuerpos para la sociedad? El repudio y
la monstruosidad37, sentimiento que es recepcionado y asumido por los cuerpos maternantes
como simbolo de su “amor y responsabilidad” como madre, entonces, jes el amor suficiente
para cargar con toda una estructura social de dominacion y normalizacion? Remitirse a un

simple “si 0 no” es imprudente pero, podemos -en base a los relatos- formular que todo estos

37 Referencia al “Monstruo Humano” de Foucault en su libro Los Anormales (2007)
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procesos, que han llevados a los cuerpos maternantes a la aceptacioén, conforman por defecto

y decisidn propia una actitud resiliente como un escudo.

2. La Resiliencia:

Vemos que dentro de las transformaciones mas relevantes que relatan los cuerpos
maternantes aparece la resiliencia; esta es una conducta aprendida dadas las experiencias
previas y la historia que antecede la maternidad o funcién maternante, y la podemos ver en
declaraciones como esta: “Entonces en mi ha influido que no tengo que creerme el cuento de
lo que dicen los demds. Entonces igual me he puesto dura, he cambiado por el , me he hecho
terapia, todo por él, no pude dejar que gente externa o de la sociedad venga a venirme a
decir lo que puedo o no hacer con mi hijo” (Rigoberta). Para estos cuerpos que han
alcanzado la resiliencia, es un proceso dindmico que abarca la adaptacion positiva dentro de
un contexto de adversidad significativa (Luthar, Cicchetti & Becker, 2000), como son los
estados de negacidon o depresion, angustia o estrés permanente, ante la extensa demanda de
roles que deben cumplir, entonces, ;cémo siendo la maternidad “lo mas maravilloso” para la
mujer, se pueden llegar a experimentar estas emociones tan fuertes y desgarradoras? Si se
observa detenidamente los discursos sobre sus experiencias, la influencia negativa de la
sociedad que dicen sentir o vivir y todos los estados conflictivos que viven a partir de su
funcion maternante las han llevado a vivirse en alienacion, la que claramente es de origen
patriarcal pero, si la contextualizamos a una cultura occidental y neoliberal como Chile,
hablamos de que todas estas emociones y estados estan destinados a ser negados y
reprimidos, desencadenando las mas altas cifras de depresion, ansiedad y sentimientos de
angustia, Segun la ultima Encuesta Nacional de Salud (2016-2017), en Chile el 15,8% de la
poblacion mayor de 15 afios tiene sintomas depresivos (sospecha de depresion) y el 6,2%
depresion. Las cifras que entregd la Organizacion Mundial de Salud (OMS) hace dos afios
tampoco son mejores: 844 mil personas tiene depresion y mas de un millon (Yafiez, C.,
2019), ademas tienen ansiedad, para ser mas exactas aun, la Escuela de Psicologia de la
Universidad Adolfo Ibanez (UAI) junto a la consultora Vision Humana, realizaron un estudio
sobre estrés laboral y el resultado en mujeres las mujeres dijeron sentirse mas estresadas que
los hombres con un 40,7% (CNNChile,2019). Ante semejantes cifras, queda preguntarse ;qué

apoyo se le ofrece a estos cuerpos ante un contexto tan desmoralizante? La respuesta para
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los cuerpos maternantes es clara: “este sistema no esta preparado, y menos las cuidadoras
tienen el apoyo, yo como psicologa creo que a mi mama le falto una psicologa para
apoyarla, como que se olvidan de ellas, y si el sistema tuviera las herramientas necesarias de
seguimiento que deberian tener todas las familias que tienen al familiar con necesidades
diferentes” (Violeta). El apoyo o contencion por parte del Estado o los organismos
intermedios es practicamente nulo, por lo que se busca en redes familiares las respuestas
positivas para superar o sobrellevar emociones tan conflictivas, apareciendo aqui la figura
del sujeto o sujeta con TEA, como una a la cual “aferrarse ante la adversidad”, con fe porque
no hay “amor mas grande” que el de una madre a su hijo/a y el amor lo vence todo; estos
aprendizajes transmitidos por modelos socioculturales preconcebidos se arraigan como
reglas inquebrantables, reguladas por los discursos de poder que produce el fenomeno del
“amor materno”, este poder inteligible es el que permite -segun sus propios discursos- resistir

la adversidad y configurar una actitud resiliente.

“Ha sido super estresante, super cansador, super agotador.

Hay dias que no tengo fuerza pero, me levanto y digo: “va hay que seguir” (...)

Pero, dentro de todo me considero, personalmente, hablo por mi, una mujer muy valiente,
porque a pesar de todo igual lucho por él, lloro por él, lloro muchas veces”.

(Rigoberta)

Simone de Beauvoir, en su capitulo “La madre” argumenta contundentemente sobre
esta, que todo lo que haga por su propio bienestar lo hace por el nifio (Beauvoir, 2015),
desplazandola o invalidandola: éstos son los efectos del poder del patriarcado, el que busca el
total sometimiento de la mujer, ;como? Incorporando su ‘“naturalidad femenina” a su

afectividad.

3. Amor maternal:

La génesis de cualquier transformacion comenz6 al convertirse en madre o cuidadora
permanente. En capitulos anteriores mencionamos la importancia de conocer las fuerzas
falogocéntricas en pugna tras la construccion de la vocacion que le corresponde por ley

natural a los cuerpos codificados como ‘“femeninos”, interesante por lo menos seria
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preguntarse si se puede violar o negar una ley “natural, pues cualquier ley que se intente

imponer por la fuerza, recibird como respuesta la resistencia.

Gracias al movimiento feminista y las discusiones de género que se han levantado en
los Ultimos aflos, se ha intentado visibilizar y defendido con mayor fuerza distintas demandas
que para un sistema patriarcal, neoliberal y religioso, atentan contra las “leyes naturales”,
tales como el control de la natalidad, la despenalizacion del aborto, el derecho de un aborto
libre, gratuito y seguro; el reconocimiento de derechos sexuales y reproductivos como
derechos humanos, un modelo educativo democratico, no sexista, anticolonial y laico. Pero,
(por qué estas demandas que son un derecho para las mujeres atentan contras las leyes del
patriarcado? Porque destruyen el mito de la vocacién maternal, el cual permite que el hombre
est¢ en lo mas alto de la jerarquia ontologica (Butler, J., 2018), mientras la mujer queda

atrapada ante un destino que la trasciende.

Poco se ha discutido sobre las “otras voluntades”, hasta el momento solo hemos hecho
referencia a las voluntades que mueven y controlan el orden social, legitimando cualquier rol
que se le quiera asignar a los cuerpos maternantes, pero, ;donde quedan sus voluntades?,
[estos cuerpos siempre habian anhelado la maternidad?, ;qué espacio dimos para que
pudieran manifestar sus proyecciones, deseos o sus pulsiones previas a cumplir con sus
funciones maternantes? En el lenguaje hay una serie de exclusiones, y en esta discusion se

cometio esta.

Ofrecemos espacio a los discursos respecto de uno de los nudos de esta investigacion:
el amor maternal. Todas y cada una de las participantes manifesté cuando se le preguntd
sobre la concepcion que tenian de ellas mismas respecto de su maternidad; las respuestas no
fueron ser responsables o ser buenas, sino que todas orientaron sus respuestas a la centralidad
del amor maternal; todas se asocian a figuras amorosas con el claro deber de entregar amor,
ya sea a su hijo/a, nieto/a o hermano/a, un claro ejemplo es decir que: “Mi rol es el de darle
cariio, lo mas que pueda y que no sufra. Cuando ha tenido caidas o incluso en el colegio.
De ayudarle, fortalecerlo y darle fuerza, que son etapas, que él no esta acostumbrado a
frustrarse, a verse derrotado” (Ana). Estos sentimientos de “amor”, afectividad y

sobreproteccion, se explican de manera mas critica, correspondiente a la idea que intentamos
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sustentar desde hace algunos capitulos, sobre la idea del “ amor maternal”, entendiendo este
como un mito sociocultural, de origen religioso que se performativisa a través de un lenguaje
positivo (Badinter. E., 1981) hacia el cuerpo de las mujeres, validado por amplios y diversos
discursos de poder, quienes establecen las normas de los cuidados, tiempos, nivel de
afectividad y responsabilidades de los cuerpos maternantes hacia sus hijos/as, cayendo en
practicas binarias de castigo/culpa si se incumple la norma (Foucault, 2002), pero, ;cudl es
esa norma? La norma del amor, cualquier cuerpo maternante que no ame y sea devoto a su
hijo/a, es castigada socialmente. Existen diversas instituciones que se relacionan
dialécticamente, todas de naturaleza autoritaria que se encargan de “controlar el
comportamiento humano estableciendo pautas definidas”(Berger y Luckmann, p3), para este
caso roles especifico, definidos y transmitidos por instituciones como la familia, la escuela, el
estado. ;Como se transmite algo tan complejo? A través del discurso, de objetos y acciones
simbolicas, con estos se logra la legitimacion y naturalizacion de dicho rol. Para Foucault en
el Orden del discurso (2005) habla de como se constituye “el sujeto” y la paradojica situacion
de su produccién, ya que “el discurso esta en el orden de las leyes, que desde hace mucho
tiempo se vela por su aparicion, que se le ha preparado un lugar que le honra pero que le
desarma, y que, si consigue algun poder, es de nosotros y unicamente de nosotros de quien lo
obtiene” (Foucault ,2005, p.12) por lo que existen discursos peligros, infiriendo que estos son
producidos y controlados por voluntades. Foucault descubre que los discursos son un
intermedio para la accidn, la practica, en tanto conjunto heterogéneo capaz de producir saber
en el orden del discurso, permite ejercer una funcion productiva y util en el orden del poder.
También se percibe como peligroso porque el autor nos da a entender que hay una “sociedad
de discursos”, es decir, conocimientos, disciplinas. significados, doctrinas y saberes que el
sistema de ensefanza se encarga de difundir (Foucault, 2005), como mencionamos
anteriormente, por medio de sus instituciones, asi en funcién de la hipotesis central de
Foucault sobre que “la produccion del discurso estd a la vez controlada, seleccionada y
redistribuida por cierto numero de procedimientos que tienen por funcion conjurar sus
poderes y peligros, dominar el acontecimiento aleatorio y esquivar su pesada y temible
materialidad” (Foucault,2005,p.14) comprendemos cémo los discursos llegan a naturalizarse
y materializarse en los cuerpos maternantes, llegando a experimentar, lo que en su propia voz
definen como: “Mi primer amor y mi amor mas importante, yo por el vivo, respiro, por él me

levanto , por él todo, mi vida desde que él nacio cambio en el sentido que yo era la menor”
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(Violeta). Para ellas su “amor mas importante” se refiere al apego y vinculos afectivos que
preponderan y estdn dirigidos hacia él o la persona con TEA. Estas practicas son
ininteligibles para estos cuerpos, se alinean a la heteronorma y a la ley natural de la
maternidad, ejerciendo de forma automatizada las exigencias designadas propias de su

funcion.

4. Redescripcion de su historia

“Me cuesta mucho expresar las cosas que siento yo soy una nina del sename y el
hecho de ser una nifia de sename me dificulta un poco el tema de la maternidad, todos me
dicen que para haber sido una nifia de sename eres una excelente mama’ (Rigoberta). Esta
revelacion, tan intima, en la que priman temores, nos permite percibir una de las
transformaciones mas dificiles y maravillosas, que es la que guarda relacion con la conducta
autodeterminada de los cuerpos maternantes para trascender sus historias ontogénicas. Para
dicho caso, el ejercicio maternante no se hace de manera inconsciente, por el contrario, su
experiencias previas le permiten alcanzar un estado de concienciacion. Alcanzar un estado tan
complejo como este, bajo condiciones de pobreza y de vulneracion, producto de los
mecanismos de exclusion y castigo ejercidos por el Sename, el cual transgrede toda
validacion de ella como una persona plena y con derecho, lo que justifica todo discurso
previo, de inscribir a la nifia/mujer en una categoria de alteridad, como una “otra”
(Beauvoir,S. 2015), jerarquicamente inferior en relaciéon al hombre. En esta relacion se
supone la pérdida de su autonomia y su libertad, en el intento de la busqueda de nuevas y
justas posibilidades, se configura en ella un ojo critico de la realidad que la rodea, el que le
permite adoptar nuevas conductas o comportamientos. Dicho proceso transformador no
sucede por Osmosis, es un proceso cargado de estigma y dolor, por ser “una nifia del
Sename”, lo que para Paulo Freire en La pedagogia del oprimido (1971) explicaria que
alcanzar la concienciacion implica el transito de ciertas fases. Con base en el discurso de
Rigoberta, esta se encontraria en una “fase critica”, ya que entiende su condicioén de oprimida
y logra ver con claridad el problema de fondo, rompiendo con cualquier patron opresivo, de
violencia o abandono, ahora que se transform6 en madre y cuidadora, en este punto se

“reconoce sus propias debilidades, pero en lugar de autocompadecerse, su reflexion lo lleva
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a aumentar su autoestima y confianza en si mismo y en sus iguales (...) La accion que sigue
en esta fase se basard ahora en la colaboracion y en el esfuerzo colectivo (...) En este
momento, se podria decir que el oprimido es un ser activo que hace la historia. La identidad
personal y la étnica o la de su cultura, pasan a llenar el vacio que ha dejado la ideologia del
opresor” (Chesney. L,2008, en Freire, P. 1971, p. 55). Ninguna de los cuerpos maternantes se
compadece de ser “madre o cuidadora” de una persona con TEA, si bien sienten y reconocen
en sus cuerpos el peso de la ideologia del opresor y sus normas , estas no fueron y no son
impedimento para transformar sus historias. Las nuevas formas de percibir la realidad
permiten adquirir nuevas forma de organizacion de sus contextos inmediatos (Chesney.
L,2008, en Freire, P. 1971), buscando redes de apoyo dentro de las familias y de
profesionales de la salud mental, encontrando la informacidén necesaria para reescribir y
resignificar sus experiencias y aprendizajes previos, alcanzando un momento en sus vidas,
-que a partir de la llegada de el o la persona con TEA- cambia la forma que tienen de ver el
mundo, este implica segun Violeta que “la forma de ver el mundo cambia, de lo mas macro a
lo mas micro, porque yo sentia que antes el TEA era un tema aparte , algo mas lejano. Por
ejemplo yo antes no me preocupaba tanto por la discriminacion y ahora soy super
preocupada . Siento que me ha cambiado la forma de ver el mundo , porque el TEA no te
arruina el mundo, sino que es el inicio de una nueva , entonces partes como de cero”
(Violeta). Este inicio s6lo es posible -como mencionamos anteriormente- al ser
medianamente consciente de las condiciones materiales que las rodean, la que en gran parte
estd condicionada y controlada por la representaciones sociales que tiene la cultura respecto
del TEA y de los cuerpos maternantes que ejercen dicha crianza. ;Existe la posibilidad de
liberarse de las representaciones sociales? La verdad que como se entienden las
representaciones sociales y el poder simbolico de estas, “liberarse” como tal es improbable,
pero existe en ellas un espacio intimo que facilita la toma de decisiones siguiendo su propia
voluntad, la que segun sus discursos, deciden ignorar la carga de los estigmas sociales,

pudiendo describir sus propias historias.
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Capitulo V

Conclusiones
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5.1 Conclusiones:

(Como llegan a producirse cambios en las subjetividades maternantes?

Para dar respuesta a nuestra pregunta, es preciso hacer un breve recorrido sobre
ciertos conceptos que abrimos en capitulos anteriores, por lo que a modo de conclusion
iremos cerrando ciertos temas, con ayuda de la teoria sustantiva, durante el transcurso de la
investigacion la reduccion de la informacion permite el desarrollo de la teoria sustantiva a
través de la refinacion de la misma. La pregunta que estd orientada a la categoria central, la
cual estd contenida implicitamente en el concepto de cambios en las subjetividades
maternantes cuyas explicaciones transitan desde la emergencia de los datos hacia la
formalizacion de la teoria. Se comenzard este capitulo, dando ciertas conclusiones y
apreciaciones , que se hacen necesarias en primer lugar desde el concepto de maternidad,

nucleo central de esta investigacion.

En primer lugar, la maternidad podria entenderse como un proceso de construccion a
partir de desarrollos psiquicos y sociales que van constituyendo en la mujer una postura
frente a la decision de ser madre, por lo que nos alejamos de la idea de naturaleza o instinto, y
entramos directamente a reforzar la categoria central. Los estudios de género han enfatizado
la construccion de la subjetividad como un proceso multideterminado que fue sufriendo
varias transformaciones a lo largo del tiempo y de los distintos grupos de mujeres. Beauvoir
se hallaria més proxima a la conceptualizacion postmoderna ya que concibe la subjetividad

como al menos de manera parcial, construida discursiva y socialmente.

También es parte de aquel espacio de las practicas sociales, donde la persona es un
agente social en constante e indeterminada relacion con los demas y con las demas formas
sociales. Este es el modelo de la construccidon sincréonica de la experiencia social de las
corporalidades maternantes, en constante relacion fluctuante, suponemos con los dos niveles
de accion (cognitivo/simbodlico y social segun Butler) y todas sus partes. ;Como se
subjetiviza?, ;cOmo se crea a si mismo, como persona a través de sus actos, en tanto que

agente social y en relacion con el espacio exterior de la sociedad?, ;como se situan todas las
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demas subjetividades en un espacio sociocultural normativizado en el que no coinciden y que

por esto las rechaza?

Memo 4:

Desde los primeros momentos, los discursos de las participantes, enfatizan que las
influencias de la sociedad son negativas, esto se entiende desde las demandas que se
desprenden de la sociedad y la cultura para con ellas y los sujetos/as TEA, ejerciendo
practicas de dominacion y discriminacion, en ambas corporalidades, pero primero es
importante retomar o recordar ciertos postulados foucaultianos respecto del ejercicio del
poder y como este se inscribe en los cuerpos (Foucault,2002) dada la tendencia a
“corregir”a los individuos que se han desviado de la norma médica, juridica y social y que a
ojos de esta son sujetos ubuescos™, como aparentemente serian las personas con TEA, lo
que para los cuerpos maternantes implicaria la experiencia de vivir momentos de crisis”,
como respuesta al dolor que significan y trascienden las influencias socio culturales, incluso
politicas, respecto de su ejercicio maternantes de una persona con TEA. Ante esto, refieren
que la sociedad no entiende a las personas con trastorno del espectro autista, tienden a
comparar el comportamiento de estos/as con sujetos que no poseen la condicion TEA, por lo
que la sociedad arremete cuestionando tanto a los personas en condicion TEA y a los
cuerpos maternantes como una forma de reajustarlos a la norma (Foucault, 2007),
conllevando que una de las grandes transformaciones que han sufrido los cuerpos
maternantes sea el adoptar una actitud resiliente ante las demandas y exigencias, de los
discursos que imperan en el mundo social, teniendo que por consiguiente y en respuesta a lo

anterior, criar en resistencia.

En dicha experiencia social, las participantes se encuentra obligadas a superar
momentos de crisis que su propia presencia y actuacion origina; momentos de crisis que se

dan cuando los cuerpos maternates estan enfrentados, como hoy en dia, a numerosas

38 “Maxificacion de los efectos de poder a partir de la calificacién de quien lo produce...Soberbia
grotesca”(Foucault,2007)

39 Crisis, es “una respuesta a eventos conflictivos, internos o externos, que es experimentada como un estado
doloroso agudo. Para defenderse de esta situacion la persona utiliza mecanismos que le ayudan a aliviar su
molestia y asi volver a restablecer su equilibrio previo. Estos mecanismos pueden ser adaptativos o
desadaptativos, en ambos casos el dolor intenso puede ser superado...”, (Martinez, C.; Alonso, C.; Castro, P.;
Alvarez, P.; Oviedo, C.; Ellwanger, J. 2004)
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posibilidades de posicionamiento dentro de los diferentes marcos y espacios sociales: mas
posibilidades existen, mas actia la subjetividad para encontrar su posicion y todo esto
produce un mayor numero de crisis y de consecuentes reposicionamientos del sujeto en la

misma vivencia:
“El sujeto se define como una subjetividad en constante devenir y, al mismo tiempo, como un
agente social que participa en el mundo comun y que, gracias a sus variadas experiencias
sociales, es capaz de pensarse a si mismo reposicionandose y resignificandose, modificando
asi la estructura social y el sistema de pensamiento”

(Alayon, Casas 2017 p38 en Cerri 2010)

(Por qué introducir la subjetividad en la categoria central?, ;por qué se hace relevante
en este tema? Como vimos anteriormente, la subjetividad en la construccion de
corporalidades maternantes para esta investigacion es relevante en la medida que se
considerada una propiedad intrinseca del conocimiento, ya que este se constituye de
argumentos y experiencias que emanan desde la percepcion de alguien, tal y como - hemos
argumentado- le sucede a los cuerpos maternales. Ahora para concluir, es inevitable

preguntarse: ;como se conforma la subjetividad en la mujer?

Simone de Beauvoir, en El segundo sexo (2015), nos hace ver claramente que su
conformacion se diferencia radicalmente a la del hombre, mientras que la mujer,
condicionada por su constitucion biologica, en esa cultura determinada que privilegia otros
valores por encima del de la vida, se ve abocada a vivir sin derechos. La mujer, atada a la
especie por su funcidn reproductora, se limita a dar la vida, algo que en esa cultura no es un
valor; por eso no alcanza la plenitud de lo humano, es /a otra (Beauvoir, 2015). Y por esta

razén, la cuestion de la liberacion sera también una cuestion de cultura, es decir, de valores.

Para los cuerpos maternantes, llegar a la liberacion supone poder superar la asociacion
que la heteronorma cultural performativiza en sus cuerpos como meros receptaculos, lo que
las “petrifica como aquello que es necesario para la produccion del ser humano” (Butler, J.

2019, p.77) legitimando en la estructura social y simbolica su rol/labor de mujer y madre.
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Memo 3:

Para hablar de sufrimiento en un cuerpo maternantes, es imposible no partir con un
concepto que mencionamos en nuestra problemdatica, el cual es una de las caracteristicas
que compartes y atraviesan permanentemente dichos cuerpos y este es, el concepto de
“preocupacion maternal primaria” propuesto por Freud, A. (1999), el cual implica un
condicion de extrema sensibilidad y exaltacion, que deviene en estados de disociacion. ;A
qué se debe su relevancia? Y es que estos estados guardan pleno origen en la relacion de la
madre con su hijo/hija que se encierran en una fuerte tension debido a las demandas del
mundo exterior 'y las representaciones sociales que se tienen de ella como
“madre/cuidadora/esposa/mujer” y de su “hijo o hija con TEA” . De aqui, es que comience
un estado persistente e indefinido de preocupacion maternal, el cual es posible asociarlo,
segun el discursos de estas madres, al sufrimiento. Las emociones aflictivas que envuelven y
desbordan a estos cuerpos, como: el sufrimiento, la discriminacion, la necesidad de apoyo
debido al desamparo y la necesidad de sobreproteccion hacia su hijo/a dado el miedo que
provoca la sociedad y la cultura, son resultado de las exigencias normalizadoras de una
sociedad y cultura neoliberal de producir a un sujeto o sujeto “ideal”. Pero ;Qué sucede
cuando ese sujeto se sale de la norma ideal? Como hemos dicho anteriormente , el hijo o
hija se transforman en seres abyectos (Kristevas, 2006) para la sociedad, siendo esta la que
pauta la “normalizacion” de estos sujetos y sujetas con TEA, utilizando instrumentos
biopoliticos (Foucault,2014) para legitimarlos/as segun la norma.

Bajo esta dinamica de inclusion/exclusion (Foucault,2014), que en si, implica una dindamica
de poder ; qué rol considera ella que juega ? ;qué sucede con su autoconcepto al vivir estas
experiencias? Las respuestas frecuentemente fueron asociadas a superar adversidades, con
roles que principalmente entregan afecto y proteccion pero considerando - en sus propias
palabras - que “ como madre sufie al ver que tu hijo lo discriminan por tener una
condicion distinta del resto” emergiendo asi un deseo de normalizar su vida y la condicion
de su hijo o hija, decimos esto, teniendo en cuenta los elementos expuestos previamente.

El deseo segun “Las cuatro nobles verdades de Buda“ (Canal encuentro,2020) es el origen
del sufrimiento en la tierra, y este solo puede extinguirse cuando se extingue su causa. Por
lo que al no poder extinguir la condicion del sujeto o sujeta con TEA y/o eliminar las
barreras sociales, dichos cuerpos habitan el dolor y el sufrimiento, dado el apego ciego a ese

deseo como una totalidad, a lo que Buda refiere, es que debemos eliminar las formas
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externas de deseo, no eliminar o erradicar este por completo, ya que el deseo, encauzado es

potencia.

En relacion a las mujeres que participaron de esta investigacion se concluye que
ellas,transitaron por diversos procesos que las transformaron, la cual bajo nuestra
interpretacion, se da en dos niveles : interna y externamente. El primero guarda relacion con
lo expuesto anteriormente, como estos cuerpos han ido configurando su propia estructura
subjetiva, resignificado conceptos, experiencias y acciones, que las han llevado a estar en
constante transformacion , entrando en juego este segundo nivel, que serian todos los factores
externo, tales como: las representaciones sociales que se tiene del TEA y de ella como madre
o cuidadora; la heteronorma que rige sus cuerpos y la de los sujetos/as TEA; el modelo de
sociocultural patriarcal y neoliberal ; que las presiona e influye - segin sus propias

experiencias - de forma negativa.

Dentro de estas transformaciones podemos ver que existen leves diferencias , las cuales estan
ligadas al tipo de vinculo y los cuidados que estos cuerpos mantienen con los sujetos y sujetas
con TEA. Hablar de cuerpos maternantes amplia el espectro de vinculos, a una abuela, una
hermana, una tia, una prima, sin reducir el concepto meramente a una “madre bioldgica” pero
cada cuerpo maternante vive diferentes experiencias y transformaciones segin el tipo de
vinculo que estas tengan. Para el caso de Frida y Rigoberta que son madres bioldgicas sus
discursos concuerdan con experiencias relacionadas con el dolor, la discriminacion, la
negacion y la exclusion, orientados sus transformacion hacia la superacion y aceptacion.
Mientras que Violeta que es hermana y Ana que es abuela, orientan sus transformaciones
hacia la superacion de los estigmas sociales que se tiene sobre el TEA y a convertirse en
“buenas “ figuras afectivas y educativas.

El nivel socioecondmico y nivel educativo de igual forma son factores decisivos y
determinantes al momento de hablar de transformaciones y constitucion de subjetividades
maternantes. Para ser mas precisas Quihui (2003), nos dice que: “en los ultimos diez arios se
han estudiado los estilos de crianza y la personalidad como elementos que se involucran en
el desarrollo del nifio. El estrés de la crianza se encuentra muy relacionado con los niveles
de pobreza, la falta de recursos para la alimentacion y vivienda, realidad esta que obligan a

la madre a restringirse de la actividad social y centrar su atencion en conseguir ingresos
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para proveer, junto con su pareja, las necesidades basicas.”(Quihui, A.2003, en Ramirez, O.
& Mogollon, D. 2013 p.76) situacion que habitan permanente los cuerpos maternantes.
Arrojando como conclusion lo que se sospechaba previamente en nuestra problematizacion,
que el cuidado de un sujeto o sujeta con TEA supone una doble exigencia, una doble
responsabilidad, un doble estrés. Si bien todos los estudios presentados hacen referencia a la
situacion de personas con discapacidad, podemos tomar las variables presentadas
relacionadas al “Estrés” para contextualizarla a la experiencia del cuidado y crianza de
sujetos y sujetas del Espectro Autista; segun el autor Quihui (2003) “en una investigacion
desarrollada por Baxter y colaboradores en el aiio 2000 (Quihui, A. 2003 en Aramayo,M.
2010, p.77) refiere que el estrés de tener un hijo con discapacidad es el doble a tener un hijo

sin discapacidad” (Quihui 2003).

Memo 1:

Para dichos cuerpos maternantes enfrentarse a dicha condicion, en el cual se movilizan
sinnumero de sentimientos ambivalentes y muy intensos, desde el primer momento en que se
descubre la discapacidad: desconcierto, extraniamiento, inseguridad, desilusion, dolor,

culpa, miedo, rechazo, rabia, etc.

Estos sentimientos negativos pueden combinarse con otros positivos, anudandose en
complejas interacciones: sentimientos de ternura, de amor y hasta de orgullo hacia ese hijo;
deseos de reparacion y ansias de poner muchos esfuerzos para sacarlo adelante, dandole las
mayores posibilidades; sentimientos de alegria y goce ante los logros obtenidos, el sentirse

enfrentando un desafio permanente.

Pero al querer combinar dichos sentimientos es que nos preguntamos ;jqué ocurre con esos

cuerpos maternantes?.

Es por esto y debido a los relatos, que nos damos cuenta como investigadoras que dichos
cuerpos maternantes por querer combinar esos sentimientos comienzan a postergarse como
mujer y madre , dejando todo de lado por el bienestar de sus hijos o hijas con TEA. La
psicologa Miller, S. (2018) menciona que “la realidad de las mujeres que viven dicha

problematica y de la que poco se habla, pero que es mas comun de lo que se cree: la cual es
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postergacion, desatencion, la exclusion.

Bajo esta logica para una mujer siempre sera mas importante el otro, su hijo, la casa, el
trabajo, lo que no tendria por qué tener una connotacion negativa, comprendiendo el
cardcter protector y de contencion de la mujer. El problema surge cuando esa substraccion
provoca el propio abandono, desencadenando situaciones de depresion, angustia, malestares
psicosomdticos, baja autoestima y escasa relacion con si misma, afectando la salud mental y

vinculacion con el entorno ”’(Miller, S, 2018, p.1)

Debido a todo lo anteriormente mencionado, es que los cuerpos maternantes comienzan a
vivir cambios en sus vidas , ademas de ir superando las adversidades que se van presentando
, es por esto que surge el concepto de resiliencia que para Roque, Acle y Garcia (2009) “la
resiliencia materna es la adaptacion positiva frente a la excepcionalidad siendo la madre un
mediador importante para proporcionar cuidados y atencion necesaria a los hijos con
discapacidad”(Roque,M., Acle,G. & Garcia, M., 2009, p.123) es por esto que los cuerpos
maternantes tienen la capacidad para sobreponerse a periodos de dolor emocional y

traumas.

Por ultimo dentro del discurso es importante fortalecer el discurso de los cuerpos
maternantes , queriendo potenciar la identidad por ser mujeres , que son seres unicas donde
la resiliencia es parte de ellas, debido a los conflictos sociales, politicos, economicos , de
representaciones y los aparatos de control que quieren introyectarse dentro de ellas,
considerando ademdas todos los conflictos psicoemocionales que ellas viven y que deben

llevar con ellas por el hecho de tener un hijo o hija con TEA .
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5.2 Proyecciones

“En suma, no es la actividad del sujeto de conocimiento lo que produciria un saber, util o
reacio al poder, sino que el poder-saber, los procesos y las luchas que lo atraviesan y que lo
constituyen, son los que determinan las formas, asi como también los dominios posibles del

conocimiento. *

(Foucault

Vigilar y Castigar,2002,p.30-31)

Ninguna posible proyeccion puede comenzar sin antes declarar que la situacion que
habitan los cuerpos maternantes con un hijo o hija del espectro autista la atraviesan distintas
luchas, las cuales lamentablemente dadas las condiciones materiales e historicas , son
permanentes, por lo que pretender resolver, a través de esta investigacion, una pugna que
lleva siglos escondida y naturalizada, no es nuestra intencion. Coincidimos si, que es nuestra
pretension contribuir a su fin , entendemos que los procesos de emancipacion no seran
determinados por nuestras palabras pero estas si, son y serdn una contribucion a dichos
procesos, son una contestacion fuerte y clara a los dominios del hombre que pretenden

controlar la constitucion de cualquier sujeta.

El mejor alcance que puede fracturar de los discursos en esta investigacion es , la
visibilizacion consciente de la situaciébn agravante que viven y habitan los cuerpos
maternantes con un hijo/a del espectro autista por parte de estas misma y la sociedad que las
rodean. Desde la informacion desplegada, se ambiciona brindar poder a cada lectora para la
transformacion de su propia situacion pero principalmente hacerle saber que no esta sola.
Finalmente es de suma importancia, seguir produciendo investigaciones respecto de este
tema, bajo una perspectiva de género, enfocadas a la situacion de las mujeres que cumplen
una funcion maternante, superando la eterna reduccion de ella a la “familia nuclear”
patriarcal, la que a este momento en la historia y en la sociedad, su conformacion se ha visto

disuelta y transformada .
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1. Consentimientos Informados

Consentimiento informado:

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion “Percepciones de un cuerpo
matemante con un hijo del espectro autista en la cultura chilena: Desde una discurso de
género”, a cargo de las investigadoras Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar.

El objetivo principal de dicha investigacion es analizar cuéles son las transformaciones
socioemocionales de los cuerpos maternantes con hijos/as del Espectro Autista en la
cultura chilena.

Esta entrevista se efectuara de manera personal y el tiempo estipulado para su aplicacién
es de 30 minutos aproximadamente.

Su participaciéon es totalmente voluntaria y podrd abandonar la investigacion sin
necesidad de dar ningun tipo de explicacion o excusas y sin que ello signifique algln
perjuicio o consecuencia para usted.

Ademas tendra el derecho a no responder preguntas si asi lo estima conveniente.

La totalidad de la informacién obtenida sera de caracter confidencial, para lo cual los
informantes seran identificados con cédigo, sin que la identidad de los participantes sea
requerida o escrita en la entrevista semi — estructurada en profundidad a responder.

Los datos recogidos seran analizados en el marco de la presente investigacion, su
presentacion y difusion cientifica sera efectuada de manera que los usuarios no puedan
ser individualizados. Sus datos estaran protegidos y resguardados bajo la custodia de
Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar, de manera que solo la investigadora pueda
acceder a ellos.

Si tiene consultas respecto de esta investigacion, puede contactarse con el profesor guia
Patricio Escorza Walker a su correo electrénico jose.escorza@umce.cl

Manifiesto mi interés de participar en este estudio y declaro que he recibido un duplicado
firmado de este documento que reitera este hecho.

Yo AJ U asNlag, V?,AQ(L /@QQZM acepto
T fu d’

V

participar en el presente estudio.

R =AW
i

Fecha:__ /% -/- 2020
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Consentimiento informado:

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion “Percepciones de un cuerpo
maternante con un hijo del espectro autista en la cultura chilena: Desde una discurso de
género’, a cargo de las investigadoras Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar.

El objetivo principal de dicha investigacion es analizar cuales son las transformaciones
socioemocionales de los cuerpos maternantes con hijos/as del Espectro Autista en la
cultura chilena.

Esta entrevista se efectuara de manera personal y el tiempo estipulado para su aplicacion
es de 30 minutos aproximadamente.

Su participacion es totalmente voluntaria y podra abandonar la investigacion sin
necesidad de dar ningun tipo de explicacion o excusas y sin que ello signifique algan
perjuicio o consecuencia para usted.

Ademas tendra el derecho a no responder preguntas si asi lo estima conveniente.

La totalidad de la informacion obtenida sera de caracter confidencial, para lo cual los
informantes seran identificados con codigo, sin que la identidad de los participantes sea
requerida o escrita en la entrevista semi — estructurada en profundidad a responder.

Los datos recogidos seran analizados en el marco de la presente investigacion, su
presentacion y difusion cientifica sera efectuada de manera que los usuarios no puedan
ser individualizados. Sus datos estaran protegidos y resguardados bajo la custodia de
Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar, de manera que solo la investigadora pueda
acceder a ellos.

Si tiene consultas respecto de esta investigacion, puede contactarse con el profesor guia
Patricio Escorza Walker a su correo electrénico jose.escorza@umce.cl

Manifiesto mi interés de participar en este estudio y declaro que he recibido un duplicado
firmado de este documento que reitera este hecho.

Yo \*@«%mfu Vabf oo Yolco i2.832 qg-@cé&o

participar en el presente estudio.

Firma: W}i}}\b‘? W@» F

Fecha: _/{S"/(fo /ZD?_Q

178



Consentimiento informado:

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion “Percepciones de un cuerpo maternante con
un hijo del espectro autista en la cultura chilena: Desde una discurso de género”, a cargo de las
investigadoras Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar.

El objetivo principal de dicha investigacion es analizar cudles son las transformaciones
socioemocionales de los cuerpos maternantes con hijos/as del Espectro Autista en la cultura chilena.

Esta entrevista se efectuard de manera personal y el tiempo estipulado para su aplicacion es de 30
minutos aproximadamente.

Su participacion es totalmente voluntaria y podra abandonar la investigacion sin necesidad de dar
ningin tipo de explicacion o excusas y sin que ello signifique algiin perjuicio o consecuencia para
usted.

Ademds, tendré el derecho a no responder preguntas si asi lo estima conveniente.

La totalidad de la informacion obtenida serd de caracter confidencial, para lo cual los informantes
seran identificados con codigo, sin que la identidad de los participantes sea requerida o escrita en la
entrevista semi — estructurada en profundidad a responder.

Los datos recogidos seran analizados en el marco de la presente investigacién, su presentacion y
difusion cientifica sera efectuada de manera que los usuarios no puedan ser individualizados. Sus
datos estaran protegidos y resguardados bajo la custodia de Katia Campos Granifo y Rocio Pardo
Salazar, de manera que solo la investigadora pueda acceder a ellos.

Si tiene consultas respecto de esta investigacion, puede contactarse con el profesor guia Patricio
Escorza Walker a su correo electronico jose.escorza@umece.cl

Manifiesto mi interés de participar en este estudio y declaro que he recibido un duplicado firmado de
este documento que reitera este hecho.

Yo UO\\ Qq’\C\ \Q)\\BO\ acepto participar en el
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Consentimiento informado

Usted ha sido invitado(a) a participar en la investigacion “Percepciones de un cuerpo
maternante con un hijo del espectro autista en la cultura chilena: Desde una discurso de
género”, a cargo de las investigadoras Katia Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar.

El objetivo principal de dicha investigacion es analizar cuales son las transformaciones
socioemocionales de los cuerpos maternantes con hijos/as del Espectro Autista en la cultura
chilena.

Esta entrevista se efectuara de manera personal y el tiempo estipulado para su aplicacion es
de 30 minutos aproximadamente.

Su participacion es totalmente voluntaria y podra abandonar la investigacién sin necesidad
de dar ningun tipo de explicacion o excusas y sin que ello signifique algtn perjuicio o
consecuencia para usted.

Ademas tendrd el derecho a no responder preguntas si asi lo estima conveniente.

La totalidad de la informacion obtenida serd de cardcter confidencial, para lo cual los
informantes serdn identificados con codigo. sin que la identidad de los participantes sea
requerida o escrita en la entrevista semi — estructurada en profundidad a responder.

Los datos recogidos serdn analizados en el marco de la presente investigacion, su
presentacion y difusion cientifica serd efectuada de manera que los usuarios no puedan ser
individualizados. Sus datos estardn protegidos y resguardados bajo la custodia de Katia
Campos Granifo y Rocio Pardo Salazar, de manera que solo la investigadora pueda acceder
a ellos.

Si tiene consultas respecto de esta investigacion, puede contactarse con el profesor guia
Patricio Escorza Walker a su correo electrénico jose.escorza@umce.cl

Manifiesto mi interés de participar en este estudio y declaro que he recibido un duplicado
firmado de este documento que reitera este hecho.

Yo Qa’ra\\} Mﬁa ?th(\, acepto  participar

en el presente ,es‘lﬁ

Firma

Fecha: {QZD\C' e B
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2. Entrevistas cuerpos maternantes

2.1 Nataly Acuiia Pardo (Frida)

R1: Segun mi experiencia, fue una experiencia aterrada pero que con el tiempo ya he sabido
manejar cada vez cuesta menos, el saber lo que quiere y uno como madre empieza a conocer
cada vez mas a su hijo.

Una como madre se posterga el doble que las demas madres con un hijo sin condiciones.
Matias tenia un afio y nueve meses, cuando me enteré en un control sano que el podria tener
un posible autismo, en ese momento matias, no dejaba que nadie lo tocara , no obedecia
ninguna orden, era como que vivia en otro planeta , no hablaba , se le caia la saliva , le
molestaba la bulla , se tapaba los oidos y jugaba solo.

Cuando me dijeron del posible autismo mi sentimiento fue de dolor , mucha pena. Cuando
empezaron a pasar los dias ese sentimiento se transformo en rabia. Luego vino la etapa del
duelo en donde tuve que dejar todas las metas y expectativas que tenia para mi hijo y pensar
en que tenia que sacarlo adelante como fuera pero no queria que nadie supiera del diagnostico
por miedo a que lo miraran en menos o lo discriminaran. Gracias a Dios tengo una hermosa
familia donde lo acogieron con mucho amor y carifio, pero aun asi no queria que nadie
supiera, no lo dejaba que saliera a la plaza a jugar , para que nadie notara que mi hijo era una
persona con una condicion diferente del resto.

En ese momento estaba esperando a mi segundo hijo y a la vez trabajaba en mi negocio que
tengo en mi hogar. Ha sido dificil trabajar y cuidar de mi hijo pero por lo menos mi trabajo lo

tengo en casa y asi puedo estar con ellos.

R2: Mis cambios personales han sido muchos , ya que no podemos salir mucho a lugares
donde haya mucha gente , ni menos ruidos fuertes. Con el Mati solo podemos salir a lugares
donde el se sienta bien . Tuve que cambiar mucho mi estilo de vida por mi hijo , yo no invito
gente a mi cas porque Matias se siente incomodo porque invaden su espacio , producto de lo
mismo mi vida social ya no es la misma , solo puedo compartir con gente cuando me viene a

comer al negocio pero al asi es complejo sobretodo en época de vacaciones donde tengo a
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mis dos hijos en casa y tengo que estar pendiente de ellos, el negocio y el compartir se hace

aun mas complejo.

R3: Ser madre de un nifio con TEA significa paciencia , amor y mucha responsabilidad . En
Chile aun no estamos capacitados para que los nifios con TEA se integren , siempre los
discriminan y uno como madre sufre al ver que tu hijo lo discriminan por tener una condicion
distinta del resto, de hecho por lo mismo lo mencione en otra pregunta , el sacar a mi hijo a la
plaza es super complicado, porque el se va a jugar solo y las mamads te preguntan por qué ¢l
se comporta asi, y uno siempre tiene que estar explicando que tiene TEA y si mi hijo se le
acerca a los otros nifios los papas estan super preocupados que no le vaya hacer nada, si
supieran ue frente a la sociedad son tan indefensos y que no quieren hacer ningtn dafio pero

la sociedad es cruel y una como madre lo pasa muy mal.

R4: la sociedad es discriminadora y siempre dicen pobre mama de ese nifo, en vez de
acercarse a preguntar si necesito ayuda en momento de crisis nos hacen sentir mal, ya que la
gente dice como estos padres no saben dominar a su hijo. Pero no tienen idea que es una
crisis no un simple berrinche , a la sociedad de hoy en dia le falta mucho por aprender y
comprender al otro . Siento que por lo mismo influyen de forma muy negativa ya que los
prejuicios y los miedos siempre por delante , y el hacer sentir mal a las personas es parte de
su naturaleza, porque influyen en como uno va hacer o pensar las cosas y ahi uno pone

muchas barreras como ser humano.

RS: Es una experiencia dificil y dura , porque Matias fue mi primer hijo y lo tuve cuando
tenia 22 afios , aparte ser madre primeriza, por lo que tuve que aprender a cuidar un hijo que
tenia esa condicién , era una doble responsabilidad para mi pero a medida que pasan los afos
he tenido que aprender de ¢l y ayudarlo en todo y dejar mis proyectos profesionales de lado
por mi hijo. Yo no podia entender porque me estaba pasando a mi si yo y mi marido no
teniamos nada que pudiera ser que el Mati saliera con autismo , me costé mucho asimilarlo,
de hecho al principio yo ni queria estar con mi hijo porque le daban las crisis y yo no sabia
que hacer , ademas de darme vergilienza, la gritadera que tenia , pero ya con los afios eso ha
ido cambiando , en el colegio le han ensefiado mucho , alin cuesta que se acostumbre en

ciertos lugares pero ya estd mas participativo y comparte mucho mas.
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R6:Es stper dificil no entender a tu hijo, no saber lo que piensa o lo que siente por eso lo
unico que haria diferente es estar mas tiempo con mi hijo y poder entenderlo mas y saber lo

que €l siente para poder ayudarlo.

R7: Mi vision sobre el autismo a cambiado mucho , antes pensaba que los nifios con tea no
podian lograr hablar y menos expresarse, pero con mi hijo a medida que va creciendo y con el
apoyo de los terapeutas, psicologos y fonoaudidlogos han podido ir avanzando con Matias, el
tiene cuatro afios pero ya habla y se expresa un poco mas , y se ahora que con apoyo todo se
puede y yo feliz de ver a mi hijo crecer e ir avanzando, el que me diga mama y se pueda
comunicar conmigo es un paso tan grande para mi y principalmente ver que el podra ser
como cualquier nifio. Antes no pensaba asi y me frustraba mucho saber que ¢l no iba ser
como los demds niflos por los prejuicios que hay contra el autismo , es muy complejo

asimilar el diagndstico pero mi vision ha cambiado por completo.

2.2 Valeria Leiva (Violeta)

R1: hermoso pero dificil , hermoso porque conoces cosas que no estabas acostumbrada , uno
normalmente estd acostumbrada a que un nifio de tres afios sea mas tranquilo y que le
expliques algo y entienda, cuando tiene TEA eso no ocurre , entonces cambia el lenguaje ,
cambia tu forma de expresarte , tu dia a dia porque tu tienes que explicarle como hoy dia
vamos hacer esto... etc , tu dia a dia cambia , porque antes uno estaba acostumbrada a voy
hacer esto y punto pero un nifio TEA no entiende ,no es asi , hay que tener rutinas , explicar
todo. Por ejemplo el lenguaje es algo tan importante pero uno lo ve tan normal y uno habla y
habla , a mi hermano no le puedo hablar asi , tengo que hablar mas lento, explicar mas las
cosas y todo es con color. Hay que explicarle todo por ejemplo voy a tomar la taza roja ...
mmm que rica el agua , y eso aunque sea tan minimo importa.

Y afecta en todo , no estas acostumbrada, hablando desde el ambito cuidadora y hermana que
es muy distinto y afecta mucho en todo , tus decisiones ya no son las mismas, claro ejemplo
en mi casa antes se pasaba la aspiradora a las tres de la mafiana y ahora no se puede porque

al Martin esos ruidos lo descompensan, hay que respetar todo, su espacio , suefio, su comida,
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ya que por ejemplo él me pregunt6 el otro dia que iba a cocinar y yo le dije charquican pero
tuve que separar la carne , las verduras y no se puede moler, tuve que ese dia separarle su
comida antes de moler el charquican y mezclar todo, pero antes de eso no. Al martin le
gustan mucho las bebidas rojas , entonces antes se compraba cualquier bebida , daba lo
mismo, pero ahora no, solo debe ser roja como la jalea , el yogurth , etc, por lo tanto cambia

todo , completamente.

R2 : la forma de ver el mundo cambia, de lo mas macro a lo més micro, porque yo sentia que
antes el TEA era un tema aparte , algo mas lejano. Por ejemplo yo antes no me preocupaba
tanto por la discriminaciéon y ahora soy super preocupada . Siento que me ha cambiado la
forma de ver el mundo , porque el tea no te arruina el mundo , sino que es el inicio de una
nueva , entonces partes como de cero. Antes a mi me daba lo mismo que sentia que el nifio
que lloraba en la micro y ahora me importa porque ese nifio podria ser mi hermano , entonces
yo pienso que le puedo entregar todas mis herramientas para que eso no sea asi . Te cambia el
trato con la gente , antes a mi familia por lo menos no le importaba que sentia la gente , y eso
por el martin a cambiado y ahora nos preocupamos que hay detras de la gente , que sienten y
cambiamos el trato con la gente. Yo ahora como psicéloga me dedico a la diversidad sexual
y me interesa que nadie sea discriminado porque no quiero que el dia de mafiana mi hermano

se sienta discriminado , entonces por lo mismo ahora no me dedico a discriminar.

R3: Es super dificil... dificil. Hace poco me fui a Brasil y los asientos preferenciales en el
metro son también para nifios con TEA ,aqui en Chile no ocurre , en Brasil hay revista para
personas con la condicion , y hay semaforos que no tienen sonidos fuertes por las personas
con TEA y lo mencionan en unos letreros, aqui en Chile no ocurre , aunque nos hacemos
llamar un pais inclusivo , no la hay para nada y te lo hablo desde una familia que tiene los
recursos para tratar un nifio con TEA, pero el fonoaudiologo y ek terputa ocupacional no
estan dentro del GES , el TEA no esta dentro del GES, y aun asi mi familia que tiene los
recursos le sale mucho dinero , imaginate a una familia que no tiene los recursos. Una vez de
urgencia lo tuve que llevar al servicio publico, mi hermano iba con fiebre y al decirles que
tenia TEA como que todo el personal se bloqueo en el momento y al Martin no lo supieron
atender , de hecho no le tomaron la temperatura ni nada, , era un médico normal y una

enfermera y no tuvieron las capacidades de atender a mi hermano , si admito que es un poco
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mas dificil , porque ese dia el Martin no se dejaba revisar y no los conocia, etc , y ellos no
sabian qué hacer , y eso ocurri6 en el sistema publico, no hay consciencia .A mi me a tocado
llevar al Martin muchas veces a la clinica vespucio y el trato y la atencion a mi hermano son
muy distintas , por ejemplo una vez por el jardin que es un jardin con inclusiéon nos pidieron
la ficha cas y tuve que ir al consultorio y la nifia que me atendi6 no sabia lo que era la sigla
tea y yo se la tuve que explicar, entonces lamentablemente en este pais las lucas son muy
importantes porque el sistema no esta preparado y se olvida de ellos , tanto en los colegios,
porque los colegios diferenciales que existen la mayoria son privados , en tanto a la salud, es
el mismo tema porque aparte mi hermano siempre se atiende con el mismo doctor y en el
sistema publico que ocurra eso es casi imposible y os teraputas y fonoaudiologos que son
particuares , entonces con plata funciona todo. De hecho recién este afio , recien salio el
carnet que es como de discapacidad que ahora recién lo pueden sacar los TEA , hay que hacer
mucho papeleo porque mi mama estd en eso , y es para que recién ahora el teraputa pueda
atender con bono , recién ahora en el 2020, considerado que el TEA se ha incrementado ene y
en Chile , y este sistema no est4 preparado , y menos las cuidadoras tienen el apoyo , yo como
psicologa creo que a mi mama le faltd una psicéloga para apoyarla , como que se olvidan de
ellas, y si el sistema tuviera las herramientas necesarias de seguimiento que deberian tener
todas las familias que tienen al familiar con necesidades diferentes , y eso no existe , es

nefasto.

R4: ooh mucho, pero es mas desde el lado negativo que positivo , negativo porque es muy
triste, porque vas a un lugar y tu dices que el tiene TEA , la sociedad no entiende , nos
podemos creer muy inclusivos pero no lo somos , claro ejemplo la segregacion de tantas
pruebas que hay en el sistema educativo . La sociedad te influye de manera negativa , porque
tias o primas que tienen hijos siempre estdn comparando con el Martin , y preguntan ;y
porque tiene tres afios y no habla? , ;porque se mueve tanto? , ;porque grita ?, entonces ahi tl
te das cuenta que la sociedad no esta preparada y que te influye porque hace cuestionarte a ti
y preguntarse ;qué estoy haciendo mal?, o ;porque ¢l es asi?, cuando en verdad ni siquiera
deberia cuestionarlo , deberia ser tan normalizado , que ni siquiera debe ser “anormal” si el
nifio habla o no a los tres afios , pero para la gente para la sociedad , el nifio no habla a los
tres afos es raro , el nifio no umple con lo roles establecidos por ciclo vital , entonces es

distinto, y la sociedad se cria en eso y la gente tiene expectativas. un gran ejemplo yo lo veo
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en mi mama , el Martin se gradué hace dos semanas de medio mayor y lo dejaron en ese
jardin porque mi mama tenia conocidas y mi mama me decia que cuando yo estaba chica
siempre estuve acostumbrada que tu tenias diplomas , fuiste siempre la mejor alumna , mejor
compafiera y ahora me tengo que acostumbrar a que eso no va a pasar , y ahi te das cuenta
que la sociedad le dijo que tu tenias que eres mejor que el resto y sobre salir para sentirte
orgulloso , pero si no sobresalen no te sientas orgulloso , es dificil es un paso el hacer en

tener que todas las personas somos diferentes.

RS: es super dificil y duro pero el Martin es mi primer amor y mi amor mas importante, yo
por el vivo, respiro, por ¢l me levantd , por €l todo, mi vida desde que €l naci6 cambio en el
sentido que yo era la menor , después ¢l era el menor , mis papas ya tienen 43 afios , son
jovenes pero aun asi tienen otra mentalidad y te cambia todo, es maravilloso. Pero si tu me
dices algo malo de esto la sociedad no més pero tu como persona independiente es
maravilloso. El TEA es un mundo hermoso , por ejemplo es super frustrante , a veces te
cansas 0 a veces me gustaria que el Martin me mirara a la cara o me dijera hermana , y nada ,
y muchas veces t no existes o a veces eres su centro del mundo , entonces es muy
complicado porque cambias todo , de pensar , tu forma de ser. A mi no me gustan los nifios
pero el Martin para mi es otra cosa , el es el mundo y es lo mas maravillosos que puede tener
este planeta , que no tiene nada de maldad y la verdad es que yo aprendo més de €1, que ¢l de
mi en todo. Me encanta como disfruta los momentos , su forma de ver la vida , como aprecia
lo que es , es dificil porque tu tienes que llevar el sustento que es tu mama y todo lo que
viene, tu familia con prejuicios , que nacieron en otro siglo que no es el mismo que el tuyo,
donde hay mas posibilidades de ser mas abierta de mente ,entender que hay gente distinta ,
estudiar una carrera que te hace ver que existen posibilidades de gente diferente, pero para
ellos no, entonces es una lucha constante con tu familia, de explicarle a tu mama que tiene
TEA y decirle que no es raro , no es el fin del mundo.

(Y como a sido para tu mama todo esto?

Dificil , mi mama le pagd exdmenes que se hacen en lugares especificos que son carisimos y
son examenes que cada uno valen 600 mil pesos , de genética, para ver si el Martin era autista
, ella tenia la esperanza que €l no tuviera TEA. Yo me acuerdo que cuando no hablaba ella
decia puede ser que tenga el labio pegado y todos sabiamos que no era asi y que en verdad era

TEA, pero ella le hizo esos examenes para que el mundo le dijera que en verdad tenia un
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problema cognitivo y que no era autismo , y al no conformarse empez6 a buscar de porque el
Martin tenia autismo y ahi le hizo mas examenes de genética , por lo tanto es dificil explicarle
a una mama que viene de otra época. Yo la e visto llorar de una vez en el bafo preguntandose
qué va hacer cunado yo no esté?, y ahi tiene que entrar uno y la verdad yo soy mas de vamos
por parte y que si ella después no estd , estare yo y yo le daré la vida de un nifio sin ningiin
tipo de condicion. Yo la verdad igual al estudiar psicologia me habia dado cuenta antes que el
Martin tenia TEA, mucho antes, de hecho mi mama pensaba que era sordo , pero yo le decia
mama tocan la puerta y el escucha , el tiene autismo convéncete de eso , no quiere responder
a su nombre porque esta en su mundo pero ella queria pensar que su hijo era sordo a que

tuviera TEA, ya que esta muy estigmatizado.

R6: yo creo que si, yo creo que lo que haria distinto seria haber abordado la situacion cuando
yo me di cuenta , como psicologa consciente del tema, si yo le hubiera dicho al afio que yo
me di cuenta , ¢l hubiera tenido una estimulacion mucho més temprana o si yo hubiese
educado a mi mama desde todo este proceso , su forma de reaccionar pienso yo que puede
haber sido distinto. Pero como hija le hubiera dicho que no tuviera mas hijos , yo creo que la
edad afectd, entonces quizas igual se lo hubiera dicho , pero no me arrepiento. Y si algo
cambiaria ya habiendo nacido el Martin seria por ejemplo la sobreexigencia, porque el Martin
es un niflo muy sobreestimulado y sobreexigido, mi mama le ensefid que avisara para ir al
bao a los dos afios y yo creo que como hija le hubiera dicho que se esperara y que cada nifio
tiene su tiempo y proceso no lo sobrepases, creo que no lo hice porque no me meto en la
crianza pero siento que por mi hermano lo hubiera hecho porque siento que eso le hizo un
dafio al Martin porque le ensefio todo como si fuera un nifio normal y siento que debi haber
metido la cuchara y haberle dicho que no. Sabes ahora lo pienso y creo que no lo hice por
miedo, por miedo a la reaccion de ella en decirme que quizds soy muy exagerada pero aun

asi me hubiese gustado cambiar eso.

R7: Si totalmente, totalmente porque primero antes era de un mundo totalmente alejado,
sabia de esto por mi carrera sino no, no hubiese sabido nada, pero ahora que estd uno ahi
inmersa te das cuenta que el mundo del TEA es inmenso, y ahi uno se da cuenta que hay
mucha gente con esta condicién y yo no tenia idea que existian muchos nifios con esto, pensé

que eran uno en un millén pero ahora son mucho mas que eso . El punto dos es que no es el
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fin del mundo es una oportunidad para ver el mundo, y no decir que es algo malo sino que es
algo maravilloso. Punto tres uno producto de esto se posterga mucho y te preguntas qué si yo
tengo hijos van a tener o no TEA , y si llegara a ocurrir ya tendria las herramientas y voy a
pelear hasta que me cansé de gritar para decir que el TEA existe y que esta presente y que no
los segregen y que no son nifios enfermos. Ademas no deberia aplicar el tenerlos en colegios
diferentes , si no que hacerlos parte por el mundo del TEA es un mundo maravilloso,es
también dificil pero es maravilloso, son nifios especiales fantasticos. Ojald algin dia Chile
sea un pais tan deconstruido y que el TEA sea parte del ges, no considerandolo como una
enfermedad sino que como una oportunidad para las familias que no tienen el apoyo
suficiente, ni los beneficios para las terapias. El otro dia vi en la television de un caso de un
chico con TEA que salio estudiando informatica, pero es porque el muchacho tenia el
subsidio y el apoyo de su familia para poder hacer su carrera, ademés de haber tenido muchas
terapias durante su vida y fue estimulado para que pudiera incorporarse en el entorno. Ojala
todos puedan tener la misma oportunidad, y eso distinto como lo llama la sociedad, sabe
Mucho mas que uno y pueden ser mucho mas amorosos . Y ojala en Chile puedan tener las
herramientas necesarias para que puedan sustentar estas terapias y que la educacion
diferencial no sea una carrera sino que este como el colegio para que todos puedan conocer la

diversidad y hacerla parte de también de su vida.

2.3 Marjorie Maldonado (Rigoberta)

RI:Es un nino. Es estresante, yo la defino estresante, porque la gente lo ve de afuera como
un nifio normal o mal entre comillas, porque la normalidad para mi no existe. Entonces es
estresante, porque igual lo que hemos visto en los Colegios, lo que hemos visto con las
hermanas, igual me ha costado. De repente me pregunto “;porque esto a mi?” y me digo:
“no”, porque ¢l es lo que yo mas amo y me di cuenta que soy feliz con él pero, ha sido super
estresante, super cansador, super agotador. Hay dias que no tengo fuerza pero, me levanto y
digo: “ya hay que seguir”.

En realidad, ni los médicos saben porque el vino con el TEA. Me dijeron que podria ser por
diferentes factores.

Pero, dentro de todo me considero, personalmente, hablé por mi , una mujer muy valiente,

porque a pesar de todo igual, lucho por é€l, llord por él, llor6 muchas veces. De repente
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cuando estoy muy estresada y ¢l se queda dormido yo llor6 al lado de ¢l y al otro dia
despierto y no ha pasado nada, yo sigo adelante. El tiene 10 afios, mi Matias - pausa para
respirar - Lo que pasa, es que ¢l desde que nacio fue como extrafio, igual era muy extrafo,
porque €l se tiraba para atras, se pegaba cabezazos en la pared, le compre casco pero, recién
a los 4 afios cuando le hicieron todos los examenes, dijeron que tenia, que tenia TEA. Yo me
dije: “ya esto tengo y tengo que salir adelante”. Igual me ha costado mucho porque la gente
no esta educada para esto, no esta preparada para alguien como ¢él, yo le ensefie a los hijos las
cosas que importan, yo a mi hijo le he ensefado que tiene que abrazar,que es bueno querer,

entonces, ha sido stper satisfactorio para mi.

R2: Como mujer - pausa para respirar - como se dice, la palabra, - pausa - me he postergado
mucho, como que todo gira en torno a €l, igual a sus hermanas pero, toda mi vida gira en
torno a ¢él. Hay una sociedad que no me lo acepta, yo estoy sola por el, entonces me he
restado de muchos lugares, porque si no lo aceptan a ¢él, no me aceptan a mi, yo estoy sola
por ¢€l, por el mismo tema de que no puedo llegar a la casa de cualquier persona, porque igual
tengo claro que mi hijo esta, -suspiros - estd como.... esta propenso a los pedofilos. El confia
mucho en los adultos y no hacian sus pares.

Me he postergado, yo como mujer, yo como madre. Si, he tratado de dar lo mejor, no soy

perfecta, deh ido a terapia, por el, me eh puesto dura pero he tratado de cambiar.

R3:Mira, se puede decir, como monogamicamente,puedo decirlo asi, como con risa, que es
“un regalo de Dios” pero, en verdad no es asi, porque , porque el sistema publico no te
permite tratar a un nifio asi, porque es demasiado caro. A mi me ha costado mucho, porque
en el hospital le dan hora cada 6 meses y lo ven, me ven a mi. Ven a mi hijo, yo voy con él,
me citan con ¢l y me preguntan:”;qué ha hecho su hijo?, ya le voy a dar este remedio y este
remedio, para que tome, para esto, para esto otro. Entonces, el sistema publico en chile no te
permite ser, ni tratar de dar lo mejor para un nifio con TEA o cualquier tipo de nifio con
discapacidad intelectual, no te lo permite el sistema publico porque, el sistema publico te da
lo peor de las diferentes enfermedades que hay, que tienen los nifios. Bueno en realidad no es
una enfermedad, es una condicion. Entonces no hay un “AUGE” - comillas de ella - para el

neur6logo me sale caro, gracias a Dios €l tiene una hermana que es fonoaudidloga que lo ve,
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tengo una hermana que hace auriculoterapia y ella me lo ve, tengo una hermana también que
hace biomagnetismo y ella me lo ve, tengo amigas que son psicologas y me lo reciben. Ahora
tengo que entrar a la vicaria pero, siempre me tengo que estar guiando o buscando las
oportunidades porque sino seria complicadisimo.

La sociedad lo ve como un enfermito, siempre escuchaba eso. De repente, me dicen, cuando
voy a la casa de una amiga, que recién estoy conociendo, le tengo que decir que: “si a mi hijo
le da una crisis me avisas si te molesta y yo no vengo nunca mas”, de repente cuando yo voy
una casa.

Hay veces que yo no voy nunca mas, porque, porque todo es por mi hijo, porque a mi hijo le
tapan la carita o le hacen cosas que le dan crisis. Entonces optas por ser td, por restarte; por
mi hijo y me quedo con eso . Pero hay gente que te dice: “;Oye y tu hijo porque es asi? y (€l
porque de repente mueve las manitos asi?” de repente pone las manitos asi - gestos de las dos
manos a la altura del pecho y flectadas hacia abajo - ¢l tiene Asperger, entonces, la sociedad
lo victimiza mucho, y no po, no es victimizar la idea es darle una salud de nifio que esta
arriba, ellos son nifios que son stper inteligentes, hay que intentar de enfocarse en ellos y
luchar y decirle que ellos pueden hacer esto - gesto de manos - Entonces siempre le hemos
dicho:” ti puedes, no digas nunca la palabra, yo no puedo porque esa palabra no puede existir
en tu boca. Estamos yo y tus hermanas para pararte. Yo no te he educado para para eso”. Yo
le expliqué lo que tenia desde chiquitito,”tll no eres pobrecito”, €l la tiene stper clara, hora
sobre todo, ahora que ha ido creciendo, estamos todos preocupados y enfocados en ¢l

porque,a €l todo le frustra.

R4: Lo que me pasa es que de repente- pausa - ya lo eh aprendido a trabajar yo pero, que me
digan en un colegio: “No si tu hijo no tiene nada, dejalo no mas tranquilo *“ - pausa para
respirar - siempre tengo que estar demostrando a los demés lo que tiene mi hijo, para que,
igual tengan un poco de conciencia, lo que es ser una condicion distinta, porque uno no esta
metido en la cabeza de ellos, no los puede ver, que piensan , tu puedes venir a decir “ya que
lindo” pero la sociedad, no estd capacitada para ellos . La sociedad, ain, como dicen: "’la
sociedad est4 en vias de desarrollo” pero, no alcanzamos a nada, porque no, no , no hay auge
para ellos, no hay , porque ellos son nifios pobrecitos para los oidos . Entonces en mi ha
influido que no tengo que creerme el cuento de lo que dicen los demas. Entonces igual me he

puesto dura, he cambiado por el, me he hecho terapia, todo por €l , no pude dejar que gente
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externa o de la sociedad venga a venirme a decir lo que puedo o no hacer con mi hijo. Yo

creo que €l sea feliz siempre le digo qué quieres ti cuando sea grande feliz

R5: Mira vas a sonar medio cliché, pero ha sido maravilloso, dentro del entorno y todo lo
que me ha pasado, porque yo me separé por ¢l, me quedé sola con los nifios por €l, porque
nadie lo acepta, porque es una persona muy dificil, todos lo ven como un nifio que puede
tener una pataleta, un nifio que llora. Con frecuencia le dicen “;porque llora?’ ,lo han tratado
de homosexual, de todo pero, nadie le entiende a ¢l lo que es pero, para mi ha sido dificil en
ese aspecto pero, llegar a la casa y encontrar un nifio que te dice todos los dias: “Hola mamita
(como te fue? ;cuantos atendiste hoy? ;llegaste cansada, quieres que te saque los zapatos?
(Quieres agua? El es stper repetitivo, lo que me dice todos los dias, lo mismo y eso a mi me
llena y me hace feliz como madre, ver que el Matias anda abrazando, eso me llena de orgullo,
porque eso yo se lo ensefié, no se lo ensefiaron los medicamentos, ni los médicos. Yo le
ensefié que abrazar era lindo pero, no a todas las personas.

Pero mi experiencia ha sido igual con altos y bajos, porque de repente me ha tocado lidiar
con sus hermanas - suspira- porque de repente mi hija mas chica, me dice: “Yo no mandé a
pedir un hermano enfermo”. Oh mi hija mayor, me dice: “no si mi hermano es normal”. O la
del medio me dice: “yo quiero que coma ,yo quiero que sea normal , no quiero que sea asi”
entonces esas cosas... ella ahora ya son adultas pero, eso en su momento... me lastimaron
pero, yo tampoco pedi un hijo asi, me llegd y que bien, porque yo estoy feliz con ¢l. Lo amo
con todo mi corazon pero, uno se cuestiona mucho, me cuestiono mucho las cosas que van
pasando con €l el hecho de decir tal vez yo hice algo malo en el embarazo eso fue lo primero
que pensé o a lo mejor en mi familia y ahi hay alguna enfermedad pero después te doy cuenta
que la vida tenés que vivirla hay que disfrutarla y hay que hacerlo feliz porque eso es lo unico
que le puedo dar a ¢l le interesa muchas cosas no le interesa el futbol dos amigos son pelotera
amigos dice €l porque cualquier nifiito en el parque y ya es su amigo ¢l dice que tiene muchos
amigos pero en verdad no tiene amigos lo que pasa es que la etapa en la que esta Matias ahora
estd mas complicado estd viviendo muchas crisis y cambios hacia la preadolescencia
Entonces ha sido super dificil empieza a contar los dias para que estemos juntos pero si ha
sido super complicado con ¢l sufre dice que la pasa mal y de repente me dice mamita quiero

que me prometas que no se va a morir nunca porque s¢ que nadie mas me va a aceptar como
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SOy yo entonces esas son cosas que una va acumulando y acumulando sabes se me complica

cOmo es Matias

R6: muchas cosas, soy buena para cuestionarme me gustaria haber hecho muchas cosas
diferentes a ver No sé¢ haber terminado mis estudios antes A lo mejor como madre estaria mas
resuelta me hubiera gustado tener mas tiempo con los chicos pero no sé puedo y ellos lo
saben pero me hubiera gustado tener mas posibilidades para ello sobre todo para matias que
tiene la condicion de haber sabido mas cosas de orientaciéon y mi hija igual me cuestiono y
me ha dicho que como no tengo tratamiento fijo para el solo con tratamiento natural que eso
puede ser malo pero que las pastillas que le daban a los 12 afios lo voy a andar escrisofrenia
entonces eso me hizo ruido a mi porque era muy peligroso entonces yo queria sélo el tea No
quiero mas ha sido complicado en ese aspecto. Y eso cambiaria yo los tiempos pero en
general creo que no lo he hecho mal por lo que me dicen no lo he hecho tan mal he tratado de
darle lo mejor me falta tiempo tiempo el dia ahora por lo menos conversé con €l porque yo
siempre llego cansada y estoy en una depresion muy grande cuando estaba aqui trabajando ya
aprendio conversar con mi hijo y llegar a la casa le cuento historia igual es complejo para mi
Bueno yo soy stper honesta para hablar y me cuesta mucho expresar las cosas que siento yo
soy una nifia del sename y el hecho de ser una nifia de sename me dificulta un poco el tema
de la maternidad ti me dicen que para ver si una nifia de sename eres una excelente mama
porque soy todo para ellos todo para ellos pero no lo material nada material creo que el tema
La crianza tiene que ver con un tema de espiritualidad de adentro creo que material le daba
todo y le hablé que yo mas he podido cuidado lo suficiente pero la parte emocional estoy
aprendiendo cuando uno estd complicada siempre hay gente que te apaga qué te dice ya
hagamos esto hagamos esto otro Llegamos todos los nifios ya vamos entonces todos te estan

apoyando mucho y eso me tiene como en un momento con lo de mi vida

R7: La participante revisa la hora y decide terminar con la entrevista .

2.4 Marta Silva (Ana)

R1I: Bueno a ¢l no se le detecto altiro, se le detectd como en primero, ahi supieron que traia

su problema pero antes no, lo que si antes era un nifio de... no se, como que le dijera, de no ir
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al supermercado, donde hubiera gente, era panico para él, era lo inico que era mas notorio,
entonces, qué es lo que hacia, no se le llevaba pero, lo curioso es que si iba yo ¢l iba pero,
con Fabiola, Ernesto no. Sobre todo si veia el yumbito, ¢l iba conmigo, yo lo sentaba en el
carrito pero, yo trataba que no lo viera.

Pero feliz tratar de ayudar en lo mas que pueda con ¢l, darle las mejor ensefianza y de ir
viendo qué es lo que ¢l necesitaba, lo que habia que hacer con ¢l. La Fabiola lo llevaba a
médico y me decia lo que tenia que hacer con el nifio o tratar de que no se estresara con los
grupos de gente, lo otro es que ¢l no me dejaba, yo tenia que estar con el afuera. A veces los
chicos se lo llevaban y tenian que devolverse con €l pero yo trataba de a lo mejor

inconscientemente lo hacia, de aferrarme a ¢l o yo era dependiente de él.

R2: De entender mejor a los nifios, como chiquititos y de cémo, que dijera, de darle todo el
carifio que mas pueda y ensefarle asi como abuela que a veces me dicen que estoy mal que
no Debo hacerlo que los papas estdn para ensefiarlo y que si yo estoy para quererlo la
malcriarlos pero trato de de ser una abuela de ir educandolo conversando le y dandole a
entender que a medida que van creciendo van cambiando que ya no es que los toman brazos o

mi nifiito ya siempre con ganas de apretarle abrazarlo todo eso como abuela

R3: educarle, conversarle, trate de no se , que a veces que estos nifios asi, son muy cuadrados
para la edad, que lo que me pasa con Ernestito, le digo yo mi viejo chico, siempre le decia
cuando estoy con ¢l, mi viejo chico, porque era como un nifio grande, para conversar: “que
eso no se dice; que se dice asi; que eso no se hace.” Entonces son muy estructurados, por lo
menos a mi con el nifio y le decia yo que tenia que jugar €l no queria y eso no es amistoso,
desde nifo, de chico, no era amistoso y menos ahora, el ahora no tiene amigos, se refiere a
mis compaiieros y es verdad . Mi rol es el de darle carifio, lo mas que pueda y que no sufra.
Cuando ha tenido caidas o incluso en el colegio. De ayudarle, fortalecerlo y darle fuerza, que
son etapas, que €l no esta acostumbrado a frustrarse, a verse derrotado, que si €l quiere hacer
algo y no puede hacerlo se siente mal, entonces le va a costar pero, a lo largo lo va a lograr,
todos nos caemos pero, de esas caidas €l tiene que saber pararse y afrontar la vida y seguir
adelante y que todo cuesta. Entonces eso es lo que €l le cuesta harto. Me da miedo eso y me

asusta ahora y esperar en Dios que quede en la universidad, eso me angustia, la llorado harto
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porque me da miedo, me da miedo, ojald lo puedas superar y lo superé yo porque me da

miedo. (Pausa de media hora por llanto )

R4: En cuanto a la instituciones tienen poca posibilidad para estos nifios son pocas incluso la
misma colegio no todos los colegios tienen como que le llaman es todo pie no todos los
colegios no tienen entonces qué hay para estos mocosos hay nifios que tienen problemas en
qué les pasa salir adelante Ernesto colegios que lo ayudan que los orientan les cuesta mas.

La sociedad en nada me ha ayudado la verdad y la sociedad no me ha dado nada no me ha
ensefiado nada a lo que yo cémo vuela con el nifio el tratado de ayudarlo y de hacer lo mejor
que puedo pero de ir algun curso o alguna terapia nada porque no hay todo esa conciencia de
uno todo uno lo hace con amor con carifio a conciencia haciendo lo que uno cree que es
mejor y a veces uno cree que estaran esas cosas pero al final no no quieras feliz como

abuelita porque no lo hizo con carifio

RS5: lindo asi hermosa porque asi o mas regaloneo de darle mas carifio pero con ¢l ha sido
algo especial hay una diferencia ellos son mas humildes, te escuchan te ponen atencion
aunque uno le puede hablar tontera y yo es tan atento. Y eso es lo que hay diferencia con

otros nifios y son tiernos

R6:Habria no se, haberle dado mas carifio porque, asi, parece que ha sido un suefio como ha
crecido. Haberlo entendido mejor yo a ¢l porque imaginate yo nunca tuve idea de esta
enfermedad o de este problema que el nifio tenia pero trataba de hacerlo mejor que podia a

veces conversar con la Fabiola que iba a las terapias con ¢l y me decia me contaba como le

habia 1do.

R7: La entrevista se ve interrumpida por un decision de Marta, por sentir fuertes emociones y

llanto, sin poder retomarla.
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