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Resumen

HEsta investigacion presenta un analisis sobre los efectos de la presencia de un hijo con autismo en los
vinculos de la pareja conyugal. Parte de la revisién documental de estudios destacados sobre tres ejes
tematicos que la orientan: autismo, pareja conyugal y familia. Se indagan también las elaboraciones
tedrico-conceptuales mas notables desde la perspectiva psicoanalitica, articuladas a los tres ejes
sefialados, elaboraciones que sirven de marco tedrico para la investigacién emprendida. El trabajo de
campo se realiz6 con ocho parejas localizadas en el Departamento de Cundinamarca, a través de
entrevistas en profundidad, no estructuradas; el diario de campo fue el instrumento de consignacién de
lo dicho por las parejas, para su postetior analisis, discusion y enlace con los elementos teéricos. En el
analisis de lo escuchado surgieron seis ejes categoriales que permitieron organizar la informacién

aportada por las parejas.

Como principio metodolégico para el analisis, se reconoce la singularidad de cada pareja por las
condiciones subjetivas de cada integrante y de la historia personal, asi como las condiciones
intersubjetivas de la pareja, de su historia y dinamica relacional. Se identifican también elementos de
afinidad en las parejas en relacion con el aspecto en comun que las caracteriza: el hijo con autismo;
entre las afinidades se encuentra la prevalencia del hijo sobre la relacién de pareja. En el vinculo
conyugal se observan diversos conflictos, en los que el hijo ocupa un lugar de causa importante; en
algunas la presencia del hijo rompe el lazo y en otras el hijo lo consolida, con relaciones ambivalentes y
con reiterados reproches, ante todo de la mujer hacia el hombre; se identifica también que la presencia
del hijo se hace mas insoportable para el padre que para la madre, aunque en la madre se reconoce la
ambigliedad de sus sentimientos hacia el hijo, a pesar de la relacién de fusién con ¢l y de la

descalificacién de la funcién del padre.

Como investigacion se inscribe en la linea Familia y Redes Sociales, eje Familia y Redes Sociales. Linea

perteneciente a la Maestria en Trabajo Social de la Universidad Nacional de Colombia.

Palabras clave: pareja conyugal, vinculo, hijo, autismo, familia, significaciones, subjetividad
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Abstract

This research offers an analysis on the effects of the presence of a child with autism in the bonds of
the marital couple. The literature revision focuses on significant studies related to three core topics: :
autism, married couple and family. The most outstanding theoretical-conceptual elaborations from the
psychoanalytic perspective, articulated with the three-mentioned core topics serve as the theoretical
framework for this research. The fieldwork was conducted with eight couples located in the
Department of Cundinamarca, through in-depth and unstructured interviews. A field diary was used as
the instrument where couples’ testimonies were posted. Collected testimonies were later subject to
analysis, discussion and comparison with the theoretical elements. The analysis of what was said
during the interviews allowed the classification of the information into six main categories.

This study recognizes that the singularity of each couple is directly related to the subjective conditions
of both members, their personal history, and their intersubjective circumstances as couple. Other
aspects that played important roles into this study were the couples’ background and relationships
dynamics. Similar elements were found among couples due to their common factor: the child with
autism. Therefore, it could be established that the child’s wellbeing was generally considered more
important by the couple than the couple’s relationship itself. Among the conflicts that were found, it
could be established the child with autism was an important cause. In some cases, the child
strengthened the couple bonds and in others, it was a factor for breaking them. It was also found that
in some cases the relationship in some couples was marked by constant accusations coming, in most
cases, from the mother against the father. It was concluded that within these couples, the presence of
the child becomes more unbearable for the father than for the mother. Although the mother has
ambivalent feelings towards thechild, despite their relationship of fusion and disqualification of the
father’s role.

The present study is part of the research line of Family and Social Networks, which is a field of study

withinthe Master's Program of Social Work of the National University of Colombia.

Keywords: Married couple, bonds, child, autism, family, relationship definitions, subjectivity
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INTRODUCCION

Un hijo o una hija! demandan de la pareja conyugal ciertos acomodamientos y cambios en su vinculo,
en cuanto, mas alla de las significaciones que el nuevo ser representa para cada miembro de la pareja y
para el vinculo mismo, llega a ocupar el lugar de un extrafio que se interpone en medio, pareja ahora
convertida en padres. Como tales, deben emprender la tarea de introducir al recién llegado en un
orden familiar, social, histérico y cultural, dimensiones simboélicas anudadas a dimensiones imaginarias
subjetivas que sostienen el ingreso al mundo de aquel hijo y le hacen saber lo que de ¢l se espera. El
lazo que se establece entre la pareja y el hijo cifra lo adecuado e inadecuado de la relacién entre ellos y
con la realidad. Es una tarea dificil, no exenta de decepciones, pero en la mayoria de casos es también
satisfactoria, sobre todo en la infancia, en tanto los padres identifican en su nifio o nifia el
cumplimiento de ciertos aspectos ideales, deseados y anhelados, convirtiéndose en aquel ser que
encarna proyecciones, en quien pueden representarse e identificarse, y de cierto modo prolongar su

propia imagen.

Sin embargo, la desilusion se instala profundamente y se convierte en una herida narcisista para la
pareja de padres cuando aquel hijo no responde a las expectativas paternas, maternas y familiares,
cuando sus caracteristicas dificiles e insoportables de comprender, se tornan enigmaticas, como
aquellas que llevan a diagnosticarlo bajo el trastorno del espectro autista. Ese hijo, por sus
comportamientos, sus actos y el modo de relacionarse con el mundo, generalmente, se constituye en
una especie de objeto degradado para el propio deseo de cada uno de los padres y de su vinculo, al
fracturarse en ellos los ideales y esperanzas en relacién con el hijo, pues su representante en el mundo,
ademds de no animar ni enriquecer la comunicaciéon con los padres y de ellos hacia el hijo, y ser
refractario a esta y a los vinculos con el otro, dificilmente lograra ser la prolongacién y colmar el deseo

de sus padres.

! De aquf en adelante me referiré en género masculino para referirme a hijos e hijas con autismo, sin querer
excluir los casos de autismo en niflas que se han encontrado en otras investigaciones y estudios. Solo se
especificara cuando la referencia al género sea necesaria por alguna especificad en particular.



Ante la presencia de un hijo o hija diagnosticada con autismo, ademas de la exigencia generada por la
atenciéon que requiere la llegada de un hijo, los acomodamientos en la pareja implican otras
obligaciones cotidianas? y un trabajo psiquico singular de cada integrante de la pareja con efectos en la
relacion, particulares en cada vinculo. Los modos de hacer frente a las exigencias del hijo o de la hija
dependen de la historia y de los anclajes subjetivos e intersubjetivos de dicha relacién. Son anclajes que
llevaran a la pareja por diversas sendas y recorridos; en algunas afrontando a ultranza la condicién del
hijo para conservar el vinculo y lo que este cifra afectiva, sexual, moral y socialmente, a través de
acuerdos y pactos, muchos de ellos inconscientes, para responder al ideal que ha sido franqueado y a
las pretensiones del mundo frente al hijo; en otras, se produce el distanciamiento -simbdélico y/o real-
de alguno de los dos miembros de la pareja o de ambos conyugues, por no sentirse representado(s) por
aquel hijo. Son respuestas y recorridos que afectan cada una de las dindmicas que se dan en los

vinculos familiares, y en especial, en el conyugal.

En sintesis: la presencia del hijo con autismo se traduce, las mas de las veces, en una situacién
compleja y dificil de afrontar para la pareja, afectando su relacién y también las demas relaciones
familiares; el diagnodstico, la vivencia y el prondstico de un hijo con autismo produce reacciones
individuales en cada uno de los miembros de la pateja, que afectan la dindmica de sus relacién y de la

vida familiar.

Teniendo en cuenta que el tema de las relaciones de las parejas con hijos diagnosticados con autismo
ha sido escaso y limitado como se podra apreciar en el Estado de la cuestion. La investigacion que este
trabajo presenta se encamina a estudiar y analizar las tensiones emocionales, psiquicas, sociales y
culturales en las que se ve inmersa la relacién conyugal y de esta con su hijo. Las relaciones de pateja
ante esta circunstancia del hijo no se sitian como tema central en estudios e investigaciones de
diferentes disciplinas, mas bien se dirigen a estudiar el autismo en s{ mismo, el hijo o hija® con autismo

y las relaciones parento-filiales.

Por ello, la presente investigacion se orienta a identificar y analizar los efectos de la presencia de un
hijo con autismo en las relaciones de la pareja conyugal. Deriva de interrogantes surgidos en mi trabajo

como profesional en el campo de la educacion y la discapacidad, asi, como de preguntas que surgieron

2 Como llevar a este hijo a los centros de salud, educacion y rehabilitacién, comprender e interpretar sus maneras
de comunicarse, responder a sus exigencias mentales y comportamentales, controlar sus rabietas, cuidar sus
problemas de suefio y de alimentacién, entre otros.
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al identificar la frecuencia del distanciamiento de los padres (hombres) en el cuidado, la crianza y la
educacién de mis estudiantes con discapacidad, en especial con autismo; también las radicales
afectaciones de la calidad de vida de las familias y proporcionalmente la de los nifios y adolescentes
con discapacidad (mis estudiantes) y, por ende, su proceso educativo y de socializacién, ya que las
madres (o quien hacia sus veces) tenfan una alta carga emocional y fisica con relacién a otras madres

con hijos en situacion de discapacidad, por la exigencia que supone un hijo con autismo.

El resultado escrito del trabajo de investigacion se organiza en varios capitulos y apartados.

El primer capitulo, Sobre la investigacién... busca situar al lector en el contexto problematico del
estudio, sefialando las dificultades de las parejas con hijos con autismo, como efecto de la expetiencia
de ser padres de un hijo que se considera incapaz de relacionarse con los semejantes, con dificultades
de interaccién social, intelectual y comunicativa con el mundo real y simbélico. También se indican en
¢l los objetivos trazados, la metodologfa utilizada y aquello que motivé mi deseo de plantear, concretar
y justificar la investigaciéon. También se explicita en este la postura epistemolégica tomada en la
investigacién; al respecto seflalo que tomé una postura que tuviera en cuenta al sujeto en su
complejidad psiquica, ademds que no generalizara las maneras en que los sujetos se posicionan en el
mundo. Asi, busqué un marco que aportara al tejido tedrico-conceptual, orientara el trabajo de campo
y guiara el analisis de lo encontrado bajo elementos de analisis vincular, permitiendo a la vez el
reconocimiento de hallazgos colaterales insistentes en el trabajo de campo realizado. La perspectiva
psicoanalitica me brind6 dichos elementos para responder a los propésitos planteados y a algunos

interrogantes situados en el estado de la cuestion

El segundo capitulo presenta el Estado de la cuestion de la presente investigacion. Se revisan
distintos estudios sobre el autismo, categorizandolos segun disciplinas, énfasis tematicos, enfoques y
marcos explicativos, organizandolos segin los ejes tematicos o categorfas definidas para esta
investigacion, a saber: autismo, familia y pareja (estos dos dltimos, por supuesto, en relacion con el
autismo). Respecto al autismo como entidad, se reconoce en el recorrido logrado cémo este ha sido
abordado desde diferentes disciplinas y perspectivas. Inicialmente, realizo un recorrido histérico a
partir de hallazgos y elaboraciones de diferentes investigadores e investigadoras de la psiquiatria, el
psicoanalisis, la genética, la biologfa, la epidemiologia y la neurobiologia, para destacar planteamientos
que categoricé en dos orientaciones fundamentalmente: aquellos que explican el autismo haciendo
énfasis en lo organico y en lo bioldgico, sefialando dificultades de orden neuronal y genético, como las
causas del autismo. Otros, que en cambio, caracterizan el autismo con explicaciones derivadas de

aspectos relacionales; estas explicaciones reconocen elementos problematicos en el vinculo, y en el

14



interjuego de distintos aspectos de la condicién subjetiva de los padres implicados; incluyen, ademas,
aspectos relativos al infante y a la construccion subjetiva que se va gestando, no independiente de las

expetiencias vividas ni de su organismo.

En el mismo capitulo segundo se presentan las investigaciones relativas al segundo eje, la familia de
personas con autismo. Las investigaciones sobre este ¢je las he organizado a partir de cuatro categorias
en que estas investigaciones se han desarrollado, indicadas por Pozo, P (20006): “efectos negativos de la
familia sobre los hijos autistas; evaluacion de los programas familiares de intervencién conductual;
recursos y necesidades de las familias a lo largo del ciclo vital, y adaptacién familiar, estrés y
afrontamiento”. En las cuatro categorfas investigativas es visible la impronta dominante: el abordaje
del sujeto con el problema mds que de su grupo familiar, y adn menos de la pareja conyugal. Fue hasta
finales del siglo XX que los investigadores percibieron estas familias como sujetos de estudio e
intervencién, con necesidades particulares, caracteristicas especificas y dindmicas que debfan ser

estudiadas e interpretadas.

También en este capitulo se hace un puente entre los estudios provenientes de las ciencias de la salud
con los de las ciencias sociales y humanas acerca de las relaciones de padres con hijos con autismo,
tercer eje de la investigacioén. Los estudios revisados han buscado factores que influyen en los procesos
emocionales y afectivos de estos padres, y sus resultados han sido insumos para crear estrategias en el
tratamiento terapéutico a personas con autismo y a su familia; empero, estos no se centran en la pareja
misma, sino en la manera como la condicién del hijo afecta la parentalidad, y superficialmente, los
procesos circundantes de la pareja y la relaciéon conyugal; lo importante para dichos estudios es perfilar
estas familias y padres para hacer planes de apoyo e intervencién orientados al nifio o nifia con
autismo. Se sefialan, ademas, las explicaciones mas importantes desde la perspectiva sistémica que
permiten una formulacién critica y plantean interrogantes que abren caminos de analisis a los efectos
de la llegada de un hijo para la relaciéon conyugal y la pareja en su funcién de padres. En las
indagaciones realizadas desde esta perspectiva, se encuentra también que el tema de la relacién

conyugal de los padres de hijos con autismo, no ha sido primordial.

Con la revision documental busqué situar el vacio investigativo para plantear el problema a estudiar,
contrastando con la practica diaria y las deducciones de esa revision. También me encontré con limites
epistemoldgicos, metodologicos y tedricos a los que traté de acercarme a lo largo de la investigacion,

desde la perspectiva epistemoldgica y el marco conceptual elegidos: el psicoandlisis.



El tercer capitulo presenta el Tejido tedrico-conceptual o marco tedrico de la investigacion. Busca
crear un entramado conceptual de los ejes o categorias que organizan la investigacién: Familia, Pareja y
Autismo, en el marco de distintas elaboraciones realizadas por el psicoanalisis sobre el tema. La
categoria familia como contexto investigativo, se hila con algunos elementos teéricos de la dimensién
psiquica inconsciente, el parentesco y las relaciones constitutivas de la subjetividad. La categoria
Pareja como foco investigativo, se teje con algunos aspectos y situaciones de su estructura vincular: la
eleccion de objeto, el enamoramiento, la subjetividad y sus diferentes espacios (intra, inter y
transubjetivo), la llegada de un hijo, la vida parental, entre otros. La categoria Autismo, como la
condicién del hijo, se entreveré con las distintas formas de concebir al hijo, de significarlo por la

madre, el padre, a partir de la propia historia y de la historia familiar.

El cuarto capitulo, denominado Analisis de lo dicho “Vifietas, singularidades y similitudes de las
parejas entrevistadas”, pretende ofrecer algunas aproximaciones que derivaron del trabajo de campo,
en el que se utilizé6 como técnica la entrevista en profundidad, no estructurada, y el diario de campo
como instrumento de recoleccion de la informacién, ademas de las discusiones y el analisis realizados
con la directora de tesis sobre los aspectos que enuncia el titulo de este cuarto capitulo. En la primera
parte del andlisis, se encuentran las vifietas de las parejas entrevistadas; se espera que estas brinden un
contexto para lograr articular e identificar los aspectos singulares y comunes sobre el perfil y las
dificultades de la dindmica vincular de cada una de las parejas, para contrastarlos con elementos como
el enamoramiento, el ideal, la pérdida, el narcisismo, los espacios subjetivos, entre otros. La segunda
parte de este capitulo presenta los aspectos singulares de cada una de las parejas derivados de los
hallazgos; la tercera parte, despliega los aspectos similares de dichas parejas en cuanto tienen algo en
comun: el hijo con autismo, y finalmente, dedico una cuarta parte del capitulo para presentar los
aspectos colaterales hallados y analizados en la investigaciéon. Lo encontrado es leido a la luz de

algunos de los elementos tedricos psicoanaliticos, situados como marco de la investigacién.

Hste cuarto capitulo es esencial, en tanto el tejido analitico se va afinando a partir de la revisién
documental y del trabajo de campo realizado, también como resultado de una rigurosa labor de lectura,
escritura, relectura, reescritura y analisis de los hallazgos, para situar, acotar y precisar las categorias que
derivaron del trabajo de campo con las parejas. Estas categorias se pusieron al servicio de los ejes
particulares que se habfan establecido previamente para descifrar los interrogantes, las concepciones,
los conceptos y focos explicativos de determinados problemas que se encontraron en la dindmica

relacional que se impone en la pareja que vive con un hijo o hija autista.
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Finalmente, se presentan las Conclusiones cuyo propoésito es dar un cierre al tema investigado. Es
mas un apartado de aclaraciones parciales y temporales sobre los objetivos propuestos que abren
caminos hacia nuevas investigaciones que lleven a la exploracién y a nuevos hallazgos de los distintos
vinculos que se dan en las familias atravesadas por la vivencia de un hijo con autismo. En este
apartado conclusivo se exponen los aportes a la linea y al eje de investigacién Fawzilia y redes sociales de la
Maestria en Trabajo Social de la Universidad Nacional de Colombia, relacionados con los significados

y significantes alrededor de este hijo para la pareja conyugal.

Cada capitulo esta precedido por ilustraciones de las familias de algunos de mis estudiantes con
autismo, las cuales juegan un papel importante sobre la imaginaciéon colectiva y la animaciéon del

presente documento.

A partir de este trabajo hago dos invitaciones: la primera, dirigida a profesionales e investigadores de
diferentes disciplinas para que avancen y profundicen en el andlisis e intervencién de las dindmicas
vinculares en casos de parejas que atraviesan por la experiencia de hijos con subjetividades que no
responden a la “normalidad” y al ideal de la cultura, como son los hijos e hijas con autismo; y la
segunda, a las parejas conyugales, para que continden o reanuden la busqueda de un lugar para el hijo
con autismo a partir del respeto por su singularidad, tratando de organizar la vida en torno a las
habilidades y los potenciales que se les puede reconocer, y asi, asegurar de la mejor manera, que ellos

logren situarse en un lugar propio, como hijo y autista frente al mundo.



Figura 1-1: “Mi mama y mi papa”

Ilustrado por: niio de 7 aios con autismo (2014)



1 SOBRE LA INVESTIGACION...

1.1 Asunto o problema de investigacion

Contexto

La presente investigacién se origina en el siguiente contexto: trabajando con familias y estudiantes de
diversas discapacidades en entidades territoriales en las que me desempefiaba como docente de apoyo
pedagdgico?, me llamaba la atenciéon que eran las mujeres las encargadas del cuidado, la educacion y la
crianza de aquellos nifios y adolescentes con discapacidad. Indagando sobre su vida conyugal, parte de
cllas tenfan pareja, pero al encontrarme con madres de personas con autismo, muy pocas tenian
esposo, algunas expresaban que sus relaciones habfan sido desastrosas y otras en proceso de
separacién porque estaban cansadas de asumir solas el cuidado de sus hijos con autismo. Motivada por
este saber, proced{ a realizar una pequefla entrevista piloto con una madre-colega de un municipio
cercano a Bogota; ella me describia las transformaciones que habian acontecido en su vinculo conyugal
a partir del diagnéstico de su hijo con autismo. Comencé asi, un proceso de revisién documental sobre
las relaciones de patejas con hijos con autismo desde diversas disciplinas y estudios de alto nivel,
encontrando escasas investigaciones de estas relaciones, en tanto el foco eran las relaciones parentales
y filiales (de padres a hijos) o fraternales (entre hermanos). En muchas de ellas se situaba en sus
conclusiones como tema necesario a estudiar: las relaciones de pareja. En ese momento, decidi
emprender la presente investigacion con el compromiso de exaltar las voces de estos padres y madres,
con la idea de identificar las razones de la alta frecuencia del quiebre de sus relaciones conyugales.

Ante la llegada de un hjjo...

Cuando una pareja tiene un hijo, hay una transformacién inevitable en su vinculo conyugal. La
presencia de un tercero, el hijo, demanda cambios en su dinamica vital y cotidiana e introduce

exigencias antes inexistentes. Previa a la experiencia de paternar y maternar, la relacion de pareja esta

4 Docente de apoyo pedagogico: profesional en educacién encargado o encargada de caracterizar
pedagogicamente a la poblacién con discapacidad y talentos y capacidades excepcionales; brindar orientaciones
pedagogicas a directivos docentes y docentes de todas las dreas, asesorar a las familias con hijos con discapacidad
y gestionar redes de apoyo socio-familiar y culturales para promover las condiciones necesarias para el desarrollo
de los procesos de aprendizaje, participacién y convivencia de esas poblaciones.
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dominada por vivencias afectivas, amorosas y sexuales, placenteras o tormentosas, en las que participa

principalmente cada uno de los miembros de la pareja con su historia y su subjetividad.

La presencia de un hijo moviliza ilusiones, expectativas, identificaciones narcisistas, fantasfas, también
frustraciones y decepciones, diferentes para cada miembro de la pateja; sin embargo, en algunos
puntos convergen, o como bien lo dirfa Maud Mannoni “La llegada de un nifio va a ocupar un lugar
entre los suefios perdidos, un suefio encargado de llenar lo que quedd vacio en el propio pasado, una

imagen fantasmatica que se superpone a la persona <real> del nifio” (Mannoni, 1964, p. 11).

La llegada del hijo significa para las parejas de padres la palabra verdadera, inconsciente y encarnada de
cllos mismos, es decir, se pone en juego su subjetividad, pues es el momento en el cual cada uno tiene
la posibilidad de transmitir los valores, los ideales, los conflictos resueltos y no resueltos, las marcas
conscientes e inconscientes. As{ mismo, interviene el modelo de la estructura de parentesco que ha
atravesado su historia y que como pareja han constituido, del cual ellos hacen parte, y ahora su hijo
hace presencia real alli. A su llegada se crea un vinculo de filiacién atravesado por los significantes
transmitidos por los padres; este vinculo nombra e incide en la constitucién del psiquismo de este
nuevo integrante porque, fragua aspectos estructurales y le asigna un lugar correspondiente a las
denominaciones del parentesco, convirtiéndolo en portavoz de expectativas parentales, familiares y
socio-culturales. Serd el hijo en la pareja de padres un ser incluido-excluido, en cuanto los significados
atribuidos a su llegada, generalmente responden en algo a estas ilusiones, pero también desilusiona,
porque el hijo de la realidad no en todo corresponde al hijo sofiado, exigiendo de sus padres cierto
acomodamiento a lo que ese hijo va forjando como propio. Frente a esas exigencias ellos, en tanto

pareja, deben hacer también sus propios ajustes.

El hijo requiere de la pareja una recomposicién y renuncias de muchos aspectos dado el tiempo que
deben dedicarle en diversos sentidos, cuidado y atenciones necesarias exigidos para todo nifio, los
cuales son mayores mientras mas pequefio sea. En el caso de que el hijo no porte alguna discapacidad
en el trascurso de su desarrollo va necesitando menos de la permanente atencién de los padres. Un
hijo o una hija con dificultades puede, aunque de modo silencioso y muchas veces no reconocido por
la madre y el padre, decepcionar mas, generar mas frustracion, impidiendo ciertas identificaciones de
los padres con su hijo, en tanto la dificultad afecta en un plano narcisista a la pareja; en casos en que la

dificultad sea muy grande puede haber una pérdida brusca de toda sefial de identificacion.

Cuando se trata de un nifio con autismo generalmente en sus primeros dos afios no se evidencia

facilmente su dificultad social y cognitiva (algunos si presentan una dificultad evidente desde el
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principio), aunque “en los nifios que pertenecen a la gama autista, la reciprocidad social puede resultar
dificil desde los primeros meses de vida, o bien alterarse mas tarde, con frecuencia durante el segundo
y tal vez durante el tercer afio de vida” (Zappella, 1998, p. 94), por tanto, durante la infancia temprana,
no siempre es reconocido por los padres como un hijo o hija con esta dificultad, ni exige a la pareja
una recomposicién intersubjetiva adicional que tenga en cuenta el elemento de adaptarse a un bijo con
dicha condicion. Generalmente pronto se producen interrogantes sobre este hijo por cuanto en sus
contactos visuales, afectivos y corporales hay cierta extrafieza, algo que se constituye en enigma para la
pareja. Pero es el diagndstico o la evidencia confirmada de una falla de estos aspectos, que ocurre
generalmente cuando el nifilo o la nifla es un poco mayor [tres afios aproximadamente], el que
conmociona a los padres e introduce elementos ambiguos en la relacién, conmocién que se suma a
otros problemas o conflictos que inevitablemente existen en las parejas, derivados de su propia

relacién o de la relacién con sus hijos.

Los diferentes discursos sociales predominantes sobre la causa del autismo tienen complejas
consecuencias para la pareja, y aun mas, cuando reconoce que no se puede pensar en una cura
definitiva para su hijo. Surge inicialmente un sentimiento de fracaso que afecta a cada padre, a la
relacién de la pareja y a la dindmica del vinculo con el hijo. Esta dificultad se acrecienta ante discursos
que hacen énfasis en el autismo como un problema genético o como “handicap social”> (Berger, 2014),
expresion que utiliza Jacqueline Berger, madre de nifios autistas y autora del libro «Sortir de I’ Autisme»

(Salir del autismo).

Ademas, las parejas y las familias®, en general no encuentran respuestas en los discursos sociales ni en
los discursos médicos, estos poseen mas bien efectos de confusién y se constituyen en impedimento
para ellas en entender la precariedad psiquica singular del nifio con autismo, cuya subjetividad se
considera incapaz de relacionarse con los semejantes, con pérdidas en su capacidad comprensiva y de
interacciéon social, y por lo tanto, como una disruptiva existencia que confronta la cotidianidad, las
expectativas, los deseos y los proyectos pre-establecidos e idealizados de la pareja parental para con el
hijo. Esta situacion lleva a interrogar al investigador sobre asuntos que dejan de lado en la dinamica

que se establece en las distintas relaciones familiares.

5> Interpreto de la expresion “handicap social” utilizada por Berger, como uno de los discursos mas dominantes
sobre la causa del autismo, el cual plantea que los padres tienen relacién directa con el autismo.

¢ Ta familia entendida como soporte primordial en la constitucién de la realidad psiquica para cada sujeto
(Sigmund Freud, 1940, p. 157), o en palabras de J. Lacan: “la familia humana en el orden original de realidad que
constituyen las relaciones sociales” (Lacan, 1997 (1938), p.p. 25)



Como podra reconocerse en el Estado de la Cuestién las investigaciones que se han realizado respecto
a las dinamicas de los vinculos familiares han priorizado los estudios sobre los efectos parentales, los
factores de riesgo, el estrés causado, y han retomado a la familia para efectos de intervenciéon buscando
mejorar la condicion del hijo con autismo. Los estudios relativos a los efectos en la pareja conyugal de

la presencia de un hijo autista son pocos, por no decir nulos.

Asi, al dilucidar las tendencias de los estudios sobre el autismo (luego de realizar el Estado de la
Cuestién, y situados en el capitulo correspondiente a este) emerge el vacio, y desde €él, la pregunta

generadora de esta investigacion:

¢Cuales son los efectos en la pareja conyugal de familias en las que uno de sus miembros es un nifio

diagnosticado con autismo?

Por otra parte, la revisién documental evidencié el descuido de los andlisis relativos a la subjetividad e
intersubjetividad en quienes estan implicados en esta problematica, por lo cual se eligi6 la perspectiva

psicoanalitica en esta investigacién para enfocar la vivencia subjetiva de la pareja conyugal.

1.2 Justificacion

El sentido de esta investigacién es realizar aportes analiticos a las disciplinas que se ocupan de las
dificultades humanas, y especificamente de aquellas que acontecen en familias en las que se presenta el
fenémeno del autismo, reconociendo la afectacién de esta situacién en la pareja conyugal. Propende
por mejorar sus posibilidades de intervencién psicoterapéutica y psicosocial en los vinculos que se

entretejen al interior de la familia, en especial el conyugal.

La investigacién ofrece elementos conceptuales y de analisis a trabajadores sociales, educadores
especiales, psicélogos, terapeutas, interventores, investigadores, padres y madres que trabajan para y
con familias, que permiten una mayor comprension de las torsiones que en los espacios subjetivos se
producen cuando el ambito de la relacién de pareja es habitado por la presencia de un hijo o hija con

autismo.
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Al constatar que las investigaciones han omitido el estudio de los aspectos subjetivos e intersubjetivos
de las parejas con hijos con autismo, creemos importante abordar esta experiencia humana, toda vez
que la pareja de padres constituye el fundamento de la familia, que vivencia una condicién particular.
Por tanto, esta investigacion es pertinente en una Maestria de Trabajo Social con énfasis en Familia y Redes

Sociales.

La pertinencia del tema y de su desarrollo con relacion a la linea de investigacion Familia y redes sociales y
del eje con la misma denominacién, de la Maestria en Trabajo Social, se ubica en las tramas de
significados, toda vez que este estudio busca develar los resortes socioculturales, psiquicos,
emocionales en los que se asienta la relacién de pareja, y de esta con su hijo, su suerte de tensién, de

distancia y cercanfa, y los factores de riesgo a los que se expone permanentemente esta relacion.

La investigacién logra entrever los contrastes con los discursos idealizantes sobre la pareja
relacionados con el enamoramiento, el amor conyugal, el amor materno, la responsabilidad paterna y la
familia, como nicho de proteccién; por cuanto los miembros de la pareja estan afectados por el dolor
narcisista que supone afrontar las caracterfsticas diferentes del hijo amado, atravesado por el autismo;
no se deja de lado la relacién de pareja y el ideal como significado, pues de lo que se esta hablando es

de una falla con respecto al ideal sofiado.

Comprender la complejidad de las relaciones mencionadas y dar sentido a los hechos que se explicitan
en las entrevistas efectuadas a lo largo de la investigacién con parejas con hijos con autismo, permite
reconocer mejor la afectacion a los vinculos de pareja por efecto de la presencia de un hijo con una

subjetividad que se reconoce con dificultades en la sintonia y la reciprocidad con los semejantes.

1.3 Objetivos

La presente investigacién pretende:

1.3.1 Objetivo general:

Identificar y analizar desde una perspectiva psicoanalitica los efectos de la presencia de un hijo con

autismo en las relaciones de la pareja conyugal.

[N}
[GN]



1.3.2 Objetivos especificos:

e Realizar una revision documental de los estudios mis relevantes sobre el nexo entre autismo,
pareja conyugal y familia, situados como ejes tematicos de la investigacion.

e Indagar desde las ciencias sociales y la perspectiva psicoanalitica las elaboraciones teérico-
conceptuales mds destacadas, desarrolladas en torno a los ejes tematicos definidos para la
investigacion.

e Reconocer a partir de la historia de ocho parejas, las significaciones subjetivas e intersubjetivas
en la pareja conyugal de la presencia de un hijo con autismo.

e Examinar las torsiones y trayectos subjetivos -consientes e inconscientes- de la relacién de

pareja cuando su ambito vital es habitado por un hijo con autismo.

1.4 Postura epistemologica

El marco tedrico que guio el andlisis de la informacién derivada de las parejas que se entrevistaron fue
el psicoanalitico, por cuanto esta perspectiva hace énfasis en el reconocimiento de la subjetividad
singular del ser humano, develando particularmente la dimensiéon inconsciente, no reconocida por
otras disciplinas; también enfatiza en los efectos de la subjetividad en los vinculos establecidos con
otros. Ademas, el psicoandlisis tiene en cuenta los sentidos y las significaciones que entran en juego en
la singularidad del sujeto y en la particularidad de las parejas, al remitirse a la trama de vinculos, en la
que participan diferentes fragmentos que se enlazan con una gran variedad de significantes, los cuales
estan involucrados en la dindmica relacional que se despliega en la instituciéon familiar y en sus

diferentes vinculos, en especial en el conyugal y el parental.

Para el psicoanalisis la investigacién por excelencia es la que se lleva a cabo en una direccién de la cura,
en la cual el sujeto, con ayuda del psicoanalista, indaga sobre sus determinantes inconscientes; sin
embargo, desde los presupuestos de esta teoria se pueden leer dinamicas que ocurren en los vinculos
sociales a partir de lo que se escucha del fendmeno en cuestiéon al hacerlo hablar, ya sea haciendo
hablar directamente a los protagonistas del problema indagado o a partir de los textos que hablan de
este. Asi, la relaciéon de la pareja conyugal con un hijo o hija con autismo como fenémeno social es
susceptible de ser estudiado, y al hacerlo es fundamental reconocer la subjetividad de quien participa
en la investigacién como miembro de una pareja, de una familia, con las diferentes relaciones y
vinculos que lo instituyen; implica ademas, tener en cuenta la singularidad de cada pareja y de cada

coéonyuge.



Frente a las investigaciones psicoanaliticas elaboradas sobre la familia y la pareja, esta investigacion
sitia nuevos elementos, al ser orientada con un determinante fundamental: el autismo; a la vez busca
en el decir de las parejas algunos elementos inconscientes que puedan surgir allf; es decir, “todo lo otro
psiquico [...] aquellos otros procesos psiquicos, otros contenidos que no tienen un acceso tan facil al
devenir-consciente, sino que es preciso inferirlos de la manera descrita, colegitlos y traducitlos a

expresion consciente” (Sigmund Freud, 1940, p. 157).

La postura psicoanalitica implicé que el trabajo de campo con las parejas fuera un acercamiento en el
que la palabra de la pareja y sus decires, asi como la forma de decitlo, fuera muy importante. Por ello,
el instrumento utilizado consistié en entrevistas no estructuradas realizadas a partir de lo que ellos
mismos iban diciendo. Las entrevistas no pretendfan tener el alcance de una escucha como la que
ocurre en una cura psicoanalitica, y tampoco la escucha fue psicoanalitica, propiamente, dado que no
poseo formacién en clinica psicoanalitica, y no tengo experiencia en ese tipo de escucha. Sin embargo,
se intentd estar muy atenta al decir de las parejas y se utilizaron las entrevistas en profundidad no
estructuradas, como un instrumento, que a pesar de no ser un instrumento del psicoanalisis sino ante

todo perteneciente a la investigacién cualitativa, se consideré mas acorde con la teoria psicoanalitica.

Luego de la entrevista, lo dicho por cada pareja y por sus miembros fue consignado en los diarios de
campo, y se constituy6 en fuente de un analisis en el cual, en compafifa de mi directora de tesis,
buscamos situar qué de relevante pasaba alli, ese trasfondo inferible a partir de lo que se decia, atentas
a las repeticiones e insistencias significantes, ademas de las contradicciones discursivas no captadas por
quien hablaba de si y de su relacién de pareja. De esta manera, se pudieron situar elementos de la
investigacion de lo social en psicoanalisis, la cual supone seguir la huella alrededor de los significantes y
descubrir lo que a la vez es ya sabido y al mismo tiempo desconocido, a partir de lo que insiste, en
relacién con aspectos subjetivos, intersubjetivos y de la pareja con el hijo. Se ha buscado situar lo que
estd mas alla de lo dicho y también entender lo escuchado a partir de la revision tedrica realizada,

como forma de acercarse a la comprension del material recogido.

1.5 Sobre el recorrido investigativo

Este recorrido es relativo al disesio metodoldgico de la investigacion realizada. En principio puedo decir
que para cumplir con los propésitos de la investigacién, la metodologia utilizada en el trabajo de

campo combiné un método de naturaleza cualitativa, en la recoleccién de los datos, con el analisis e



interpretacién desde presupuestos teédricos del psicoanalisis. La investigacién cualitativa aborda ‘las
realidades subjetivas e intersubjetivas [...]. Busca comprender, desde la interioridad de los actores
sociales, las légicas de pensamiento que guian las acciones sociales. Estudia la dimension interna y
subjetiva de la realidad social como fuente de conocimiento” (Galeano, 2004, p. 18). Asi, la
investigacién articulé estos dos marcos metodoldgicos: el cualitativo y el psicoanalitico, tendiente a

alcanzar un conocimiento de tipo interpretativo y analitico.

Al sefialar que se aplic6 mas el método cualitativo en el trabajo de campo con las parejas que
intervinieron en la investigacién para hablar de ellas y de su relacién, y que para el andlisis y la
interpretacién se hizo mas uso de la metodologia psicoanalitica, se explicita esta divisién mas como
una caracteristica dada por los énfasis desarrollados en las distintas etapas de la investigacién. Esto por
cuanto desde la recoleccién misma de lo dicho por las parejas se buscd atender no solo a los
contenidos expresados y a la informacién explicita expresada por las parejas, sino que se apuntd a
reconocer elementos que la acompafiaban como modos de decir, equivocaciones, insistencias,
contradicciones discursivas, ideas incompletas o necesarias de profundizar o explicar, entre otros.

Como investigacion apoyada en el psicoanalisis, el examen de lo dicho por las parejas implicé hacer
hablar a los textos construidos a partir de lo escuchado, a través de la pesquisa de los accidentes en el
decir, de las insistencias significantes, de los elementos que se repetian de una u otra forma, pues uno
de los principios del inconsciente es la repeticiéon. Usar este método psicoanalitico supone “seguir el
vestigio, tomar en setrio los significantes [...], dejarse afectar por las repeticiones, los lapsus, las
insistencias, |[...] por los impases” (Dfaz, C & Castro, M, 1999, p. 43). Ademas, exigié una revision
documental en torno a los conceptos y planteamientos psicoanaliticos mas relevantes alrededor de los
cjes tematicos de la investigacién: familia (como contexto), autismo (como condicién del hijo) y
pareja (como foco), siendo fundamental discernitlos en el trabajo de campo y entenderlos para el
analisis y la elaboracién de textos alrededor de los ejes definidos. Esta logica facilité la reflexion de la
experiencia sentida, vivida y construida por estas parejas y otorgéd un lugar privilegiado a la

interpretacion de las dinamicas y los espacios propios del vinculo conyugal.

La investigacién tuvo en cuenta dos momentos: el primero, de elaboracién del Estado de la Cuestion
y el tejido conceptual y tedrico que comprendié un trabajo de lectura, escritura, relectura, reescritura y
analisis de la revision documental; y el segundo, de escucha, escritura, reescritura, lectura, analisis y
discusién de la informacién procedente de las parejas entrevistadas, que derivo del trabajo de campo
acompafiado por la directora de tesis, para la construccion de las historias de las parejas y el analisis de
lo dicho por ellas y sus integrantes, confluyendo y decantando los aspectos singulares de cada pareja,

los aspectos relevantes y comunes de las parejas participantes en la investigacion, y los aspectos
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colaterales (aquellos encontrados al margen de los propésitos planteados para la investigacion), dado
que el andlisis permitié situar nuevas categorias y elementos derivadas del decir escuchado de los
miembros de la pareja, buscando articular lo encontrado a la luz del matco teérico que ha orientado la

investigacion.

Es importante indicar que aunque muchos textos y un sinnumero de peliculas y cortometrajes no
quedaron registrados en la revision documental o en el marco tedrico, varias obras de arte, literarias y
cinematograficas, se convirtieron en fuentes para avanzar en el analisis de los efectos de la presencia de
un hijo con autismo en los espacios subjetivos de la pareja conyugal. Se utilizaron en la medida en que
este material muestra en escena caminos y situaciones a las que se enfrentan las familias, en especial los
padres cuando tienen hijos con autismo. Entre estas, menciono novelas y autobiografias que narran
sucesos y vivencias de la vida de personas con autismo y sus familias, como: “Daniel no habla” de
Leimbach, (2006), la cual explora la determinacién de una madre por ayudar a su hijo, a pesar de su
dificil divorcio y sus constantes discusiones con el padre de Daniel, y “El curioso incidente del perro a
medianoche” de Haddon & de Vez (2007), novela que relata como un chico con autismo de alto grado
de funcionamiento, Christopher, empieza a descubrir secretos familiares relacionados con la decision

de su madre de marcharse y dejarlo al cuidado del padre, a raiz de la muerte de su perro.

1.5.1 Acerca del trabajo de campo

El trabajo de campo, fue la fuente primaria mas importante de la investigacioén; se realizé en dos
entidades territoriales Fusagasuga y Bogota, lugares en los que me desempefié como docente de apoyo

pedagdgico de estudiantes con discapacidad y talentos y/o capacidades excepcionales.

Inicialmente, consideré importante buscar patejas heterosexuales con estados civiles: casadas o en
unién libre y viviendo juntas (primera caracteristica), para garantizar la escucha de ambos conyugues; pero
al paso de la investigacion, consideré fundamental escuchar las historias de mujeres y hombres que
asumian solos la crianza y el cuidado del hijo con autismo (segunda caracteristica) pero lo que pude lograr
fue realizar las entrevistas con cinco (5) patejas con la primeras caracteristica y tres (3) con la segunda.
De igual modo pensé realizar las entrevistas con los dos miembros de la pareja, combinandolas con

sesiones individuales, pero en el desarrollo del trabajo de campo, se hizo solo con uno de ellos.

En el caso de las parejas con la primera caracteristica, se realizd primero la entrevista con ambos

cényuges, con dos intenciones: ofrecer mayor confianza y escuchar a la pateja a partir de la



construcciéon vincular. Este primer encuentro, se desarrolld, en la mayorfa de casos, en dos momentos,
para abordar gran parte de los elementos importantes de la historia conyugal, posteriormente, se
procedia a realizar la entrevista con cada uno de ellos. Cada entrevista estuvo mediada por el analisis
realizado con la directora de tesis; procedia a exponer los aspectos mas importantes de la historia
conyugal y a analizar los aspectos que se podian interpretar mas alld de lo puramente dicho para ubicar
y distinguir entre lo comun y lo particular de la pareja en relacidén con su vivencia conyugal a la llegada

de un hijo con autismo.
En el caso de las parejas con la segunda caracteristica, se realiz6 la entrevista en mas de tres sesiones. Cada
sesion llevaba a la continuacion de la historia y a la aclaracién de situaciones o aspectos que no habfan

quedado claros en la anterior entrevista o se necesitaba profundizacién o ampliacién.

Las caracteristicas de las parejas se registran en la Tabla 1-1 (paginas 30-31).



1.5.2 El universo poblacional y el disefio muestral

La muestra poblacional se eligié a partir de los siguientes criterios de seleccion:

1. Parejas o conyuges con hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista (Sindrome de Asperger, Autismo, Autismo Clasico, Trastorno

Generalizado del Desarrollo: Autismo, Trastorno Desintegrativo de la Niflez o infantil y Trastorno Generalizado del Desarrollo no

Especificado)”. No se tuvieron en cuenta aquellas parejas con hijos sin certeza de su diagndstico o que tuvieran impresiones diagnosticas o

estuvieran en proceso de valoracion.

2. Parejas con disposicién a participar en la investigacion realizada. No hubo un nimero fijo de sesiones acordadas, fue a partir del desarrollo del

trabajo de campo que se fueron determinando las sesiones de las entrevistas.

Tabla 1-1: Caracterizacion de las parejas participantes en el trabajo de campo

Conyugue Tipo de Edad  del
Edad de | Edad  del | Condicién | Numero Género del hijo
Pareja | Ubicacion participante en | autismo segin hijo con
la mujer | hombre de la pareja | de hijos con autismo
la investigacién | diagnéstico autismo
1 Bogota 35 36 Unién libre | 1 Muyjer Autismo Masculino 20
2 Bogota 33 43 Separados 1 Mujer Autismo Masculino 8
3 Bogota 42 42 Separados 1 Hombre Autismo Masculino 25

7 Diferentes connotaciones que ha recibido el Trastorno del Espectro Autista segiin los manuales y las clasificaciones de diagnéstico de discapacidades y trastornos.
Esta se encontraron en las historias médicas, anamnesis o diagnésticos de los hijos con autismo de las patejas participantes.




Bogota 41 43 Unién libre | 2* Hombre y | Sindrome  de | Masculino 15
! mujer Asperger

Fusagasuga | 31 38 Unioén libre | 2% Hombre y | Autismo Masculino 14
: mujer

Bogota 71 74 Casados 2% Hombre y | Autismo Masculino 28
° mujer
7 Bogota 43 52 Casados 2% Mujer Autismo8 Masculino 7
8 Fusagasuga | 50 40 Separados 1 Mujer Autismo Masculino 10

* Solo uno de los hijos de las parejas entrevistadas presenta autismo.

Fuente: Elaboracion propia

8 Este nifio con autismo se encuentra en proceso de rectificacion de su diagnéstico de Autismo por el de Sindrome de Asperger, en cuanto su potencial intelectual es
superior a otros nifios con y sin autismo.



1.5.2 Técnica e instrumento de recoleccion de la informacion utilizada

Como el instrumento utilizado para la recoleccién de la informacién fue el de entrevistas en
profundidad, la caracteristica adicional de estas fue: ser abiertas, no estructuradas y no estandarizadas;
no se tenfa un diseflo prefijado de las entrevistas, sino a partir de lo que cada participante iba diciendo,
se indagaba, permitiendo abrir las ideas de lo expuesto. Esta técnica se puso al servicio de los
propésitos de la investigacion: comprender mas que explicar, escuchar un relato desde la vivencia,
explorar a profundidad los ejes que orientaban la investigacion; flexibilizar las condiciones del relato y
de la escucha para favorecer la contextualizacién de lo dicho, y lograr una relacién de confianza entre
las parejas y la investigadora. Se pretendid crear un lugar de palabra donde las parejas y sus integrantes
hablaran de sus experiencias conyugales y diferentes elecciones, ideales, ilusiones y pérdidas

relacionadas con la experiencia de paternar y maternar a un hijo con autismo.

Las entrevistas iniciaban con la pregunta scémo se conocieronr? y a medida que se desarrollaban, se
articulaba la historia a partir de lo que ellos mismos iban diciendo, con los componentes del tema de
investigacién que se tenfan como horizonte, sin forzar su introduccién, porque ademas, generalmente
en el desarrollo de la entrevista iban surgiendo. Se aclaré a las parejas que la entrevista no tenfa un
orden; era en el trascurrir de la palabra que iban emergiendo los elementos importantes para poder

responder a las inquietudes de los propésitos investigativos.

En las entrevistas no se usé ningin tipo de equipo de grabacién (camaras, video-cdmaras o grabadoras
de voz y audio) para utilizarlas en el proceso de sistematizacion, pues la idea era crear un lugar de
escucha y confianza, sin ningun tipo de distraccién. Era muy importante que los entrevistados
percibieran un otro con atenta escucha y con criterios distintos a juicios o reproches; que sintieran la
confidencialidad de lo hablado, sin sentirse juzgados y sin percibir prejuicios de la investigadora para
facilitar la expresion de aspectos deseosos de ocultar por miedo al sefialamiento y al juicio

descalificadot.

Las entrevistas fueron registradas en diarios de campo. La escritura de lo escuchado se realizd
posterior a la entrevista, tratando de trascribirla lo mas fidedigna posible, a la vez se registraron
aspectos como: genograma familiar, datos importantes para el analisis, ubicacién espacial de los
miembros de la pareja frente a la investigadora, recepcién y participacion en la entrevista, respuestas o
actitudes frente a lo expresado por el otro conyugue, palabras, frases y situaciones clave de la entrevista

por parte de la pareja en la siguiente sesion, interpretaciones por patte de la investigadora sobre



situaciones o frases escuchadas, impresiones del escenario de la entrevista, entre otros. Este proceso
puede resumirse asi:
1. Toma de apuntes o notas de campo.

2. Construccion escrita de la historia de la pareja desde su encuentro inicial hasta el momento actual.
3. Otrganizaciéon de la historia de la pareja a partir de los siguientes acontecimientos o aspectos
comunes, convertidos en cinco momentos de la escritura sobre lo planteado en las entrevistas.

a. Historia inicial de la pareja (proceso de enamoramiento, eleccion de pareja, noviazgo y decision de

ser padres).

b. Durante el embarazo (de la conyugalidad a la parentalidad, momento de la noticia del embarazo,

situaciones familiares o gestacionales importantes a resaltar)

c. Vivencia con el hijo con autismo hasta la época actual (situaciones destacadas con la vivencia del

hijo y su relacién en los ambitos familiares y conyugales).

d. Significado de los hijos y particularmente del hijo con autismo (la manera en que es significado el

hijo en diferentes momentos: antes, durante y después del diagnéstico).

e. Diagnéstico (momento en el cual colocan un nombre a la extrafieza de un hijo).

f. Trasformaciones en las relaciones conyugales a partir del diagnéstico del hijo con autismo.

4. Elaboracién de las vifietas sobre la historia de las parejas. Cada historia contiene los aspectos mas
relevantes de cada relacion y algunas expresiones de los conyugues al referirse a situaciones que

resaltaron y se consideraron importantes para el analisis.

1.6 Consideraciones éticas

En el primer encuentro con las distintas parejas se contextualizé la investigacion, sus objetivos y el
proceso para llevar a cabo las entrevistas. Posterior a ello se procedi6 a la revisién y aceptacion del
consentimiento informado creado por la investigadora, quien se presenté como estudiante de Maestria
en Trabajo Social con énfasis en Familia y Redes Sociales de la Universidad Nacional de Colombia.
Hste consentimiento constaba de: la manera de registro de la entrevista, el criterio voluntario para
participar en el estudio, la confidencialidad y el anonimato de los entrevistados, ademas de la forma en
que los resultados de la investigacion serfan discutidos y la informacién de contacto de la
investigadora; se aclararon las dudas y se procedi6 a firmar, brindandole una copia del consentimiento

informado a los y las participantes.
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Para la devolucion de los resultados del estudio a los participantes, después de la aprobaciéon de la
presente tesis, se prevé un encuentro con cada participante para comunicar algunas conclusiones y

sefialar algunas recomendaciones.

1.7 Proceso de analisis de los casos

El proceso de andlisis e interpretacion se organizé en los siguientes momentos, algunos de ellos
entrecruzados:

1. Estudio de caso de las parejas entrevistadas, uno a uno, por parte de la investigadora principal

y la directora de tesis. Se efectué a medida que se iba desarrollando el trabajo de campo.

2. ldentificacién de elementos, situaciones o sucesos importantes en lo dicho por las parejas. De
este examen derivaron ciertos rasgos o tendencias comunes y otras distintivas.
Aproximaciones al trasfondo de lo dicho en los significantes reiterativos e insistentes.
Relectura de los casos a la luz de lo encontrado en la revision teérica realizada.

Construccion de las diferentes historias a partir de los ejes de analisis.

A

Analisis de los aspectos singulares de cada pateja y aspectos comunes de todas las parejas
participantes.
7. Articulaciéon de lo hallado con algunos de los elementos tedricos, del marco conceptual de la
investigacion.

8. Descubrimiento, escritura y analisis de los hallazgos colaterales de la investigacion.

Cada caso se analizé de acuerdo con los ejes que se marcaron anticipadamente antes y durante el
trabajo de campo, pareja, familia y autismo, ejes que también orientaron el estado de la cuestion y el
marco teérico. A partir de la escucha de las historias y las vivencias de las patrejas se reorganizaron
otros ejes derivados de lo escuchado, dando forma al modo como se organizaron las historias en la

matriz o tabla de doble entrada.

A partir de la nueva organizacién se logrd reconocer ciertos aspectos sigulares de cada pareja y otros
comunes'y relevantes de las parejas entrevistadas, los cuales se ordenaron en seis (6) ejes categoriales, asf:
a. Del diagnoéstico a la vivencia de un hijo con autismo

- Momento del diagnéstico para la pareja

- Situaciones a las que se ven enfrentadas las parejas ante el diagndstico de autismo de su hijo

- La vivencia con el hijo para la pareja
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b. La madre frente al hijo y su relacién con la pareja
c. La pareja y sus otros hijos

d. El padre frente al hijo y su relacién con la pareja
e. La pareja y sus otros hijos

f. La pareja y su significacion del hijo con autismo

El analisis permitid, ademas, reconocer ciertos hallazgos colaterales que aparecieran insistentes en las
parejas referentes a una correlacion del periodo gestacional con el autismo, la diferencia de género y la
susceptibilidad del autismo, y la importancia de estudiar y abordar la adolescencia del autista a partir

del ciclo vital de la persona y de la familia.



Figura 2-1: “Aqui esta mi papa y mi mama”

Ilustrado pot: joven de 19 afios con autismo (2017)
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2 ESTADO DE LA CUESTION

2.1 Generalidades sobre el Estado de 1a cuestion

2.1.1 Estructura del Estado de la cuestion

El presente Estado de la cuestién se realizé a partir de la revision documental articulada en tres
categorias de anilisis, ejes de la presente investigacioén: la pareja conyugal como foco principal, las
familias como contexto y el autismo como la condicién del hijo. Cada categoria se originé indagando
los estudios que vinculan los ejes definidos con la etiologia condicionante: el autismo. A su vez cada
una corresponde a un apartado de este capitulo, y en orden, presentada de manera inversa, se les ha
llamado: Etiologfa del autismo. ¢Organica o relacional? (2.2.1), Autismo y Familia. Dificultades y

posibilidades (2.2.2.), y Patejas con hijos autistas. Estrés y calidad de vida (2.2.3.).

En el Estado de la cuestién se presenta un panorama de épocas, autores y perspectivas de los aspectos
dominantes en los diversos estudios vinculados al tema de investigacion, asi como sus alcances, vacios

y limites. Este recorrido permiti6 precisar la pregunta de investigacion.

2.1.2 Contextualizacion del Estado de la cuestion

Para la elaboracion del Estado de la cuestién se tuvieron en cuenta documentos desarrollados en
nuestro pafs y en el ambito internacional, con especial énfasis en estudios iberoamericanos y
anglosajones, dado que son los mas representativos. La busqueda tuvo en cuenta principalmente
estudios elaborados desde 1990 hasta el 2013, que fueran resultado de procesos de investigacion sobre
los tres temas ya seflalados. Es importante anotar que algunas obras no entran en la periodicidad del

tiempo establecido para la bisqueda, pues son anteriores a este, pero se han tomado por cuanto
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ocupan un lugar importante en la tematica de la investigacién ya por el hito que han marcado en el area
concernida, o porque sus desarrollos aportan valiosos elementos tedricos y conceptuales a tener en

cuenta para la misma.

Para la selecciéon documental se establecié una compilacion en bases de datos como Web of Science,
Redalye, Scielo, DOA], Journal Storage, E-Libro, y Journal Of Autism And Developmental Disordess; ademas,

revistas electrénicas, tesis de grado y documentos finales de grupos de investigacion.

La estrategia de exploracién se basé en una composicioén auténoma y organizada a través de tesauros’.
La palabra clave y motor de la indagacién fue el término “autismo”; relaciondndolo a la vez con
“relaciones de pareja” o “pareja’. Se realizaron busquedas especificas de obras clasicas acerca de
“familia y relaciones de pareja” lo mismo que “familia y autismo”, desde las perspectivas: histérica, de

las Ciencias sociales y psicologicas, de las Ciencias médicas y desde el psicoanalisis.

La informacién analizada se organizé en una ficha del gestor bibliografico End Note, con contenidos
descriptivos y analiticos. El descriptivo categoriza: nombre del texto, autor, afio, publicacién, unidad
patrocinante y tipo de texto. El contenido analitico tiene en cuenta: la orientacion conceptual y tedrica,

el marco metodolégico, hallazgos, resultados de la investigacién y los vacios encontrados.

2.1.3 Caracterizacion de la documentacion

Los estudios analizados son en su mayorfa articulos de revistas indexadas de diferentes centros y
grupos de investigacion e informes de consultorfa, seguidos de libros y secciones de libros. Las
disciplinas con mayores estudios publicados en articulos de revistas indexadas y revisadas son:
psicologfa y psicoandlisis, seguidos de medicina y psiquiatria, historia, trabajo social, sociologia,
epidemiologia y neuropsiquiatrfa. Con relacién a libros, las disciplinas de mayor presencia en la
revisibn fueron psicoanalisis, psicologia sistémica, psicologia, psiquiatria, neuropsiquiatria,

antropologfa y sociologia, seguidas de medicina, terapia ocupacional, trabajo social y pedagogia. La

9 Tesauro: Instrumento de control terminoldgico, el cual se utiliza para generalizar términos de un

tema especifico.
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temporalidad que se destaca es del afio 2000 al 2013. Las obras clasicas de la teoria sistémica y del

psicoanalisis son de diferentes fechas del siglo XX.

A partir de las consultas de dichos textos se puede decir que las disciplinas que mas han abordado los
temas de autismo y familia, en orden decreciente, son: psicoanalisis, psicologfa, psiquiatria, medicina e
historia, registraindose en ellas un ascenso en las investigaciones del tema en los tltimos afios, y cuya
forma de divulgacién de resultados y hallazgos ha sido en revistas internacionales indexadas y

electrénicas, y un poco menor en libros.

2.2 Estado de la cuestidon “Autismo, familia y pareja conyugal”

Como ya se ha indicado, “autismo, familia y pareja conyugal” son los ejes definidos para esta
investigacién; autismo como condicién del hijo, familia como contexto y pareja conyugal como foco.
Entonces, cada uno de los apartados siguientes presenta los estudios mds representativos de estas

categorias.

2.2.1 Autismo

2.2.1.1 Caracteristicas del autismo

El autismo, uno de los ejes definidos en la investigacién, es una categoria nosoldgica que en los
ultimos manuales de clasificacién diagnéstica (DSM V) ha ampliado su gama respecto a las
perturbaciones que involucra, denominandolo de modo més general “Trastorno del Espectro Autista”,
el cual abarca alteraciones caracterizadas como Trastorno Autista (Autismo tipico o clasico), Sindrome
de Asperger, Trastorno Desintegrativo de la Nifiez o infantil, Trastorno Generalizado del Desarrollo
no Especificado. Es una categoria pertinente y significativa sobre los rasgos de mayor recurrencia en el
autismo y aquellos otros, que sin ser generalizables, se identifican en los estudios explorados. Al revisar
los diferentes estudios desde los campos clinico, social y educativo, los rasgos mas frecuentes en el

autismo pueden organizarse en dos caracteristicas, esencialmente:
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- Dificultades en su capacidad de relaciéon y comunicacioén social, en tanto la persona con
autismo tiene “una poderosa necesidad de ser dejado tranquilo, la relacién con los demds es muy
particular [...] las relaciones que a veces puede establecer son fragmentarias” (Kanner, L, 1951, p.p.
23-206), relaciones que consisten “en actitudes de aislamiento de los demas”, sumado a “trastornos del
lenguaje persistentes” (Grandin, Ledgin y los Lefort). La voz no se sitia en el lugar del Otro, de tal
manera que la “negativa a ceder el goce vocal afecta la inscripcién del sujeto en el campo del Otro”10
(Millet, J, 1989, p.p. 184), es decir, hay preferencia por la voz y el sonido de las palabras mas que por el
sentido y significacién que estas transmiten. Son dificultades que restringen la interaccién con los
otros, y por esta via, el sujeto disminuye la posibilidad de constituir su subjetividad y reconocerse

como ser individual vinculado a un colectivo.

- Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses, o en palabras de
Temple Grandin!! “rigidez del pensamiento”, por cuanto “el comportamiento del nifio es gobernado
por una voluntad ansiosa y obsesiva de inmutabilidad, que nadie salvo el propio nifio puede romper,
con raras excepciones; nula o poca flexibilidad en las rutinas; los cambios de comportamiento, de
horarios, del orden en que cotidianamente se ejecutan una serie de actos, pueden sumirlo en la
desesperacion” (Maleval, J, 2011, pp. 35). En esta rigidez, se ubica un rasgo particular: la inflexibilidad
mental frente al caos, por lo que la persona con autismo requiere un mundo estructurado, estitico y
obediente, el cual sea gobernado por ella; si hay fracaso en ese orden, se torna insoportable, y en
respuesta, puede generar movimientos y gestos estereotipados o repetitivos, O presentar crisis

incontrolables.

Sin embargo, ninguno de los comportamientos que definen las dos caracteristicas son generalizables
para todos los casos de autismo. Temple Grandin, Daniel Tammet, Donna Williams, entre otras
personas con autismo que han sido reconocidos por sus altas capacidades excepcionales en letras,
matematicas, literatura, biologfa, idiomas..., precisan que la determinaciéon de relacionarse con otros,

deriva en cierta medida de una decision subjetiva para entrar en la 16gica simbélica de lo social. Hay

10 La voz, segun la teorfa psicoanalitica, es un objeto pulsional cuya especificidad consiste en gobernar la
identificacién primordial, de tal manera que la negativa a ceder el goce vocal afecta la inscripcién del sujeto en el
campo del Otro. Como destaca Jacques- Alain Miller “lo que me vincula al otro es la voz en el campo del Otro”
(Miller, J, 1989, p.p. 184).

1 Doctora en Ciencia animal, zodloga, etéloga, disefiadora de mataderos y profesora con autismo.
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autistas que hacen uso del significante!?, pero quedan cautivos y encantados por lo real de este, de tal
forma que limita el ingreso al circuito de la palabra, que incluye el sentido y la interpretacion de las

intenciones comunicativas de los interlocutores y de lo que el mismo autista quiere dar a entender.

Asf mismo, aparece en las personas con autismo una variabilidad en las condiciones intelectuales, en
cuanto sus rendimientos cognitivos pueden ser extremadamente cambiantes “y pueden variar entre
aptitudes excepcionales utilizadas o no socialmente, hasta déficit profundos que hacen necesarios
cuidados constantes; en algunos casos, los sintomas se atendan o desaparecen; en otros estin en

primer plano en el cuadro clinico” (Maleval, J, 2011, pp. 21).

2.2.1.2 Etiologia del autismo. ¢Organica o relacional?

En la década de los 40 del siglo XX comienzan los estudios sobre el autismo cuando Kanner (1967), el
padre de la psiquiatria, publica el ensayo “Autistic disturbances of affective contact”, en el cual describe de
forma ordenada las particularidades de 11 nifios tratados en su clinica de Baltimore. Kanner identificé
tres caracterfsticas del trastorno: dificultades en el desarrollo social, problemas en la comunicacién y
limitaciones en la flexibilidad mental y cognitiva'3. Tras este estudio se inician investigaciones en todas
las disciplinas, con predominio en las explicaciones de orden causal. Son estudios que sefialan a la
madre o quien hace sus veces como responsable del autismo en su hijo, creandose asi, la teorfa de la
“madre nevera”. Teorfa que causé grandes dafios a las familias. Es asi como, entre los afios 1943 y
1963 el autismo es considerado un trastorno emocional generado por una problematica relacién
afectiva entre el nifio y los padres, “por ser demasiado ‘frios’ con sus hijos”, lo cual lleva a que la

personalidad del nifio se perturbe o no se desarrolle debidamente.

12 Segun lo planteado por Bernand Nominé en su texto “El principito y el zorro” hay dos niveles de la
articulacion significante que nos ayuda a comprender el uso de los significantes en la persona autista:

- Primer nivel: hay una vinculacién de un significante con su opuesto. Ejemplo: luz-oscuridad, vida-muerte. Aqui
la persona con autismo queda apresado por lo real del significante, por cuanto goza de los pares de los opuestos.
- Segundo nivel: el sujeto usa el significante para representarse en la palabra. Este segundo, suplanta el primer
nivel. El autista no usa el significante para ser representado por otro significante, es decir no entra en un universo
donde los significantes se ordenan para significar y donde uno los puede usar para decir. (Nomine, 2014, pp.4-7).
13 La flexibilidad mental y cognitiva se relaciona con la capacidad que tienen los sujetos de anticipar ambientes y
situaciones, asi como dar sentido y significado a una actividad o un pensamiento. La ficcién, la imaginacién, la
imitacion y la capacidad de crear significantes son capacidades que hacen parte de esta flexibilidad.
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En el afio de 1971, el mismo precursor de la teorfa “madre nevera”, (Kanner, 1974), escribi6 un libro
“En defensa de las madres” para resarcir el agravio infligido durante aflos a madres y padres, pues la
teorfa no se sostenfa al presenciar que los mismos padres “poco afectivos” tenfan otros hijos sin

ningun problema afectivo, comunicativo o social.

Hans Asperger, también psiquiatra (1944), concebia el autismo como una patologia-psicopatologia
autista derivada de una perturbacién de las relaciones vivas del nifio con el entorno, perturbacién que
explica todas las caracteristicas de los autistas como sus problemas comunicativos y sociales. Al hacer
énfasis en el entorno, su teorfa introduce un espectro relacional mas amplio, no centrindolo solamente
en la madre y el padre. Observa que los nifios con autismo manifiestan un contacto angustioso con el
mundo y por ello, no aceptan nada de éste y elijen consagrarse a actividades restringidas o repetitivas;
ademas, suelen obsesionarse con temas complejos, lo cual puede llevar a desarrollar capacidades de

tipo excepcional, pero al mismo tiempo, a aislarse socialmente.

Debido a los aportes investigativos al autismo del psiquiatra Asperger, se nombré en su honor el
Sindrome de Asperger, para designar aquellas personas, dentro del espectro del autismo, con menor
dificultad en el desarrollo de las habilidades comunicativas e intelectuales, ademas con rendimientos

destacados, precoces y excepcionales.

Las teorfas de Kanner y Asperger, entre otras sobre la causa del autismo, muestran como al
establecerse relaciones ficiles de causa-efecto entre situaciones simplemente contiguas, las madres
pasaron a ser culpadas por el autismo de sus hijos, sin hacer diferencia entre la funcién materna y la

madre!4.

Psicoanalistas de la década de los afios 70 y 80 del siglo pasado, tales como Mannoni (1964), Lefort &
Lefort (1983), Tustin (1992), Winnicott & Beltran (1999), y Jerusalinsky et al., (2000), sefialan esta
diferencia y aclaran que en la funcién materna no solo esta implicada la madre. Nos remite a pensar en

la funcién de sostenimiento vital del infante, desde la perspectiva fisica y psiquica, funcién responsable

14 .a madre remite a ese otro personaje mujer que le ha dado la vida al bebé y lo ha acogido, o que sin haberlo
gestado en su cuerpo lo ha acogido como su hijo para sostenerlo y acompafatlo fisica y psiquicamente,
principalmente durante su infancia. La funcién materna remite a todos los cuidados prodigados a la criatura
naciente, a la posibilidad de transmisién del deseo, del sostenimiento yoico y con este del surgimiento del
narcisismo, funcién en la que participan quienes rodean al nifio, no solo la madre.
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e generar el deseo, el narcisismo y las identificaciones iniciales, a través del ofrecimiento de las
d rar el d , el narcisismo y las identificaci iniciales, a tr del ofrecimiento de 1

primeras satisfacciones e imagenes fundantes. Mientras que para Jacques Lacan “La madre es la madre
simbodlica, primer elemento de la realidad simbolizado por el nifio, en la medida en que puede estar

ausente o presente”.

Maud Mannoni describe en su teorfa que el nifio autista se encuentra apresado en el discurso de los
padres, y aun en la fantasmatica inconsciente!®> de estos. Frances Tustin define el autismo patologico
como una “interrupcién” del desarrollo psicolégico que se torna intensamente rigido como un
“cascarén protector”. Donald Winnicott parte de la importancia del vinculo Madre-Hijo en la
integracién subjetiva para comprender el autismo. Alfredo Jerusalinsky interroga el autismo a partir de
la relacién entre la constitucion del sujeto, la femineidad y funcién materna en torno al falo'®. Bernard
Nominé plantea que hay ciertos niveles de autismo “desde la mudez del autismo de Kanner hasta la
verborrea del Asperger” (2014, p. 1), los cuales se definen por el nivel de separacién de la voz, pues
ésta, en el sujeto autista, no es ese vacio en el Otro que admite todas las posibilidades de la
comunicacién: él queda cautivo y fascinado por lo real del significante, apareciendo asi, un goce
automatico por la voz. Este planteamiento difiere de la idea de Jean-Claude Maleval (2011), quien
propone que el autista tiene un funcionamiento subjetivo singular que se caracteriza por un rechazo de
la perturbacién significante y de un retorno del goce sobre un borde (ligado a las cualidades de la voz),
que al parecer, considera los significantes como si fueran signos. Rosine y Robert Lefort parten de la
idea de que el autismo es la ausencia de la organizacién de los registros imaginario y simbdlico, es
decir, que el espejo que el intermediario materno ofrece al recién nacido es devuelto de manera
persistente al campo de lo real, en tanto hay una imposibilidad psiquica de la funcién materna de
sostener un lugar de circulacién simbolica para el hijo por caracteristicas de la relaciéon que implica
aspectos inconscientes de los padres y a la vez caracteristicas del hijo (sus defensas, sus construcciones

y también su organismo).

15 Fantasmatica inconsciente: organizacion singular que construye un sujeto, la cual implica la tematica y dinimica
basica de las ideas que pueblan el mundo inconsciente. (Doron & Parot, 1998, p. 248).

16 Falo: concepto que desde el psicoandlisis refiere al objeto que se desea por cuanto falta. Tomado en la
dimensién imaginaria refiere a un objeto: pene, cuerpo, hijo, hija, nifio o nifia. En la dimensién simbélica hace
referencia a aquello que falta y al significante que lo representa. En este sentido nadie posee al falo, pues es algo
que falta y a ello apunta el deseo. Imaginariamente, en la relacién madre-hijo en las primeras épocas, el nifio es
situado como falo de la madre.
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Desde otra perspectiva, por los afios 60 a 80 del siglo pasado, segin (A. Riviere & Martos, 1998)), se
realizan trabajos en el area de menrobiologia, los cuales se opusieron a las teorfas de los padres ‘poco
afectivos’. En sus investigaciones hallaron estructuras limbicas o cerebrales inadecuadas en algunos
nifios autistas (Bauman & Kemper, 2005). Desde estos estudios la concepcion petjudicial de los padres
aparentemente frios, apaticos o sobreprotectores fue modificada por investigaciones que hallaron
alteraciones en el l16bulo temporal medial, encargado de procesar informacion de tipo emocional en
autistas (Bachevalier & Merjanian, 1994). A partir de esta misma época /os sectores psiquidtricos mas
biologisistas insisten en una causa estrictamente cerebral, con investigadores como Rimland (1964),
Hutt, Hutt, Lee, & Ounsted (1964) y DesLauriers & Carlson (1969). Ellos, en su mayoria, coinciden en

negar la relacién de los cuadros de autismo con el nivel psiquico derivado del aspecto relacional.

Este tipo de estudios psiquiatricos, interesados mas en determinar la causalidad biolégica del autismo,
conducen a que durante décadas no se encuentren trabajos con familias como recurso de intervencién,
apoyo, inclusion, o rehabilitacién. Predomina entonces un modelo que hace énfasis solamente en la
persona del autismo, buscando normalizarla a través de intervenciones asistencialistas; normalidad y
asistencialismo segun los modelos de la cultura de la época. "La norma’, "lo anormal” y el "hombre
promedio” se esquematizan simbolica y cognitivamente en la cultura” (Brogna, 2009, p. 181). Son
estudios que no tienen en cuenta a los otros miembros de la estructura familiar, porque el objetivo es
conocer la causa y combatir la enfermedad en el sujeto que la padece, dando como explicacién causal

unicamente aspectos referidos al organismo.

Después, sobre los afios 80 y 90 empiezan a surgir campos y areas de investigaciéon que demandan
mayor conocimiento sobre las causas del autismo, desde el punto de vista cognitivo, epidenrioldgico, bioldgico
_y neuropsicoldgico. A finales del siglo pasado (XX), genetistas inician el estudio de las cargas genéticas de las
personas con autismo encontrando relacién directa entre la inhibicién del gen de la neuroliginia'? NL1
y el desarrollo del autismo. Estudiosos de la bioquimica determinan por la misma época, alteraciones
en los niveles de ciertos neurotrasmisores y triptéfanos, importantes para el desarrollo de las
habilidades sociales y comunicativas de las personas. Algunos epidemidlogos plantean la existencia de
agentes infecciosos y ambientales que afectan el desarrollo neuronal de los nifios y nifias con autismo.

Sin embargo, ninguna de estas investigaciones es generalizable pues, solo en algunos casos de la

17 Las neuroliginas se ubican en la membrana de las neuronas y ayudan a crear y mantener las conexiones entre
las células nerviosas (Gkogkas et al., 2013)
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totalidad de la muestra poblacional, se evidencian estas alteraciones o agentes incidentes como causa

del autismo.

Las alteraciones encontradas han llevado a las familias de personas con autismo a la realizacién de
practicas inciertas para disminuir esas cargas genéticas problemadticas, combatir agentes infecciosos y
ambientales, e intervenir en programas de modificacién de conducta y aprendizaje. Son practicas
centradas en la persona con autismo, donde la familia se convierte en un medio para curar y modificar

las caracteristicas del autismo.

En sintesis podemos decir: Los distintos estudios revisados respecto a las explicaciones dadas
alrededor del autismo muestran de qué manera se ha abordado su etiologfa. Los estudios que explican
el autismo por alteraciones del organismo, a pesar de sus diferencias, hacen énfasis en lo organico y en
lo bioldgico, sefialando dificultades de orden neuronal y genético, de ese modo encuentran las causas a
partir de aspectos referidos basicamente al organismo. Otros estudios, en cambio, los que situan su
ctiologifa en lo relacional; algunos, desde esta segunda dptica, los que surgieron inicialmente, tuvieron
posturas extremas, culpabilizantes hacia la madre, encargada de cuidar y transmitir afectos y elementos
esenciales sobre el mundo y los vinculos a ese nuevo ser que llega a la vida. Otros, situados también
desde la perspectiva relacional, reconocen elementos problematicos en el vinculo, ya por dificultades
en quienes deben transmitir el deseo, el discurso y la logica que introduce al neonato en el mundo
simbodlico, es decir, en madres y padres o quienes hacen sus veces, o ya por dificultades en el infante
referidas a defensas excesivas de este, a vivencias traumaticas o a caracteristicas organicas; finalmente
se seflala que en la relacién entran en juego distintos aspectos referidos a la condicién subjetiva de los
padres implicados, donde la dimensién inconsciente hace presencia, y a aspectos del infante relativos
también a la construccién subjetiva que se va gestando, la cual no es independiente de las experiencias

vividas ni de su organismo.

2.2.2 Familia y Autismo. Dificultades y posibilidades

Las investigaciones sobre la segunda categorfa de la investigacion, la familia de personas con autismo,
categoria definida para la presente investigacién como contexto, se pueden organizar en cuatro
topicos. (Pozo, Sanchez, & Zaballos, 2006): “efecto negativo de la familia hacfa la persona con
autismo; evaluacién de los programas familiares de intervencién conductual; recursos y necesidades de
las familias a lo largo del ciclo vital, y adaptacion familiar, estrés y afrontamiento”. A continuacion se

desarrollara brevemente el enfoque de dichas investigaciones indicando su temporalidad dominante:
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Efecto negativo de la familia hacia Ia persona con autismo (1940-1970)

Los distintos estudios realizados sobre el autismo, han tenido incidencia en las modalidades de
indagacion e intervencion sobre las familias. En las décadas del 40 al 60 del siglo XX, las actitudes
hacia los padres con hijos autistas por parte de la sociedad, de los profesionales en psiquiattia,
psicoanilisis, psicologfa y de algunos investigadores de otras disciplinas se vieron influenciadas por los
estudios que dominaban para la época, los cuales sefialaban la causa del autismo en la relaciéon distante

y poco afectuosa que los padres establecian con sus hijos.

Kanner (1948) en su libro Child Psychiatry'® en la década de los cuarenta del siglo anterior, asegura que
en la historia familiar de las personas con autismo se suele “encontrar un sintoma obsesivo”
determinante para desarrollar el trastorno; ademas observa, junto con su constante colaborador
Eisenberg, que “la refrigeracién afectiva ha sido una loterfa que les ha tocado a todos los nifios
autistas” [...], concluyendo que “la configuracién emocional en el hogar tiene un papel dinamico en la
génesis del autismo”(Kanner & Eisenberg, 1957). No obstante, aclaran que este factor, aunque

substancial en el desarrollo del sindrome, no basta para determinar su origen.

Mas tarde Bettelheim (2001), en su libro La fortaleza vacia: antismo infantil y el nacimiento del yo, enuncia
que la psicosis autista de la infancia no resulta de una insuficiencia maternal o del nifio, sino que es el
resultado de diversas fallas o ausencias de experiencias fundamentales para la sintesis del yo; no

obstante, en la obra extiende su inquietud del por qué estas experiencias no se dan en algunos nifios.

Evaluacion de los programas familiares de intervencion conductual (1970-1990)

En la década del 80 —siglo XX-, y después de encontrar que las personas con autismo lograban mejorar
sus comportamientos estereotipados y restringidos con entrenamientos conductuales, las
investigaciones se enfocaron en implementar programas educativos con los padres y en el analisis de
los diversos aspectos de estos programas educativos y sus efectos positivos. En esta etapa los padres
comenzaron a intervenir en la formaciéon de sus hijos trabajando como co-terapeutas junto con los

profesionales en psicologia, psiquiatria y educacién. Estos programas se estructuraron en sesiones de

18 Traduccién castellana: Psiquiatria infantil.
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entrenamiento dirigidos por los padres, con el fin de apoyar el desarrollo del lenguaje y las habilidades

sociales en sus hijos.

Terapeutas como De Vega & Rodrigo (1979) planteaban programas de modificaciéon de conducta para
el desarrollo del lenguaje en nifios autistas con apoyo de los padres. Los programas realizados por
Laski, Charlop, & Schreibman, 1988), bajo el Paradigma del Lenguaje Natural (NPL), capacitaban a los
padres y establecian sesiones del habla entre ellos e hijos en el hogat. Schreibman, Kaneko, & Koegel,
(1991), desarrollan tratamientos enmarcados en sesiones de entrenamiento a padres uno-a-uno con sus
hijos, para estimular o mejorar el afecto positivo, asi como técnicas sensorio sociales y de respuesta
pivote!?, disefladas para aumentar la motivacién social en el nifio. Se reconoce en estos estudios que la
intervencién sobre las familias, en tanto se constituye en un apoyo al quehacer con el hijo, a un
acompaflamiento y orientaciéon ante el enigma del autismo, posee efectos positivos, permitiendo ante
todo a los miembros de la familia exponer sus preocupaciones y establecer una relacién mas adecuada

con la persona en condicién de autismo, también con beneficios importantes para ella.

Recursos y necesidades de las familias a lo latgo del ciclo vital (1980-2000)

En la década de los 90 del siglo XX, el objetivo privilegiado de los estudios consistié en determinar
cudles eran las necesidades especificas de las familias con hijos con autismo de acuerdo al ciclo vital:
diagnostico, escolaridad, adolescencia y adultez, con el objetivo de crear los recursos necesarios que
permitieran una mayor calidad de vida y bienestar tanto del nifio o nifia con autismo como de la

familia.

Belinchén et al., 2001 realizaron un estudio para identificar y analizar las necesidades de las familias
con hijos con autismo, hallando que se relacionan con el ambito de la vida diaria mediado por las
caracteristicas del trastorno, como la rigidez y la inflexibilidad en la conducta del hijo o de la hija, lo
que condiciona las dinamicas familiares, la integracién en el entorno comunitario y la vida social de la
familia. Dando continuidad a esta investigacion, Sanz & Carmona (2000) encuentran que las familias

deben adaptarse a las caracterfsticas propias, a los cambios y a la evolucién de su hijo con autismo, sin

19 Algunas conductas pivote son: la motivacién, la respuesta a multiples estimulos, el auto-monitoreo, las
iniciativas de comunicacién y socializacidn, la imitacidn, entre otras.
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descuidar su vida laboral, familiar y personal, requiriendo apoyos necesarios para que esta situacion de

desventaja no sea tal.

Adaptacion familiar, estrés y afrontamiento (2000-2013)

A comienzos del siglo XXI, un grupo amplio de investigadores estudia la influencia de ciertos factores
que pueden incrementar las situaciones de estrés e inadaptacién social de los padres y las madres de
nifios o nifias con autismo. Analiza las caracteristicas de la persona con autismo a nivel social,
comunicativo y comportamental; los apoyos brindados a la familia, reconociendo que estos son
limitados; y de su percepcién del problema y el proceso de afrontamiento que se caracteriza por la

manera negativa de hacerlo.

Sobre este aspecto, segin los alcances, métodos y focos de las investigaciones, se pueden agrupar asi:

a. Estudios comparativos: investigaciones acerca de los “perfiles diferenciales de estrés entre padres
de hijos con autismo y padres de nifios con otros trastornos. En madres de diferentes entornos
culturales y geograficos” (Pozo et al., 2006, p. 342), investigaciones sobre aspectos o factores que
aumentan los grados de estrés de estos padres y madres. Estos estudios seefialan que las madres
con hijos con autismo son mas propensas a presentar estrés en comparacién con madres con hijos
con otras discapacidades (Holroyd & McArthur, 1976; Belchic, 1996; Sanders & Morgan, 1997,
Konstantareas & Homatidis, 1992; hiperactividad y desarrollo normal (Oizumi, 1996). La tesis
doctoral de Cuxart, de 1994, titulada “Estrés y Psicopatologia en Padres con Hijos Autistas”, desarrollada
a través de grupos experimentales, halla que la psicopatologia parental se elevé mas en las madres
que en padres con hijos con autismo, pero disminuia si las madres trabajaban fuera de casa o
tenfan apoyo social informal por parte de las redes familiares o sociales. También habia una

correlacion alta y negativa con el coeficiente intelectual del hijo con autismo y esta psicopatologia.

b. Estudios globales y multifactoriales: son investigaciones que toman como marco tedrico los
modelos de estrés simple ABCX de Hill (1949) y doble ABCX de McCubbin & Patterson (1983),
y de estrés, valoracién y afrontamiento de Folkman, (2013) (1984). Estos estudios muestran las
formas de reaccionar de las familias ante un hijo con autismo. Para unas puede representar un
golpe terrible y para otras una situacioén a la cual se adaptan a los avatares de la condicién del hijo

y, para algunas, un motivo de superacién personal y mejoramiento de vinculos entre los familiares.
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En la misma linea, se encuentra el estudio mas destacado de Bristol (1984), el cual identifico los
recursos y las creencias familiares que mejor prevén la adaptacion parental de manera exitosa, mas

all4 de la severidad del trastorno.

C. Estudios parciales focalizados en uno o varios factores: investigaciones tendientes a identificar y
analizar no sélo las variables y los efectos negativos, sino ademds factores positivos como la
conducta adaptativa, la percepcion positiva, el bienestar familiar y la calidad de vida de los padres.
El factor problemas de conducta es el mas estudiado, en tanto se relaciona con el aumento de estrés de
los padres, en comparacién con factores como los problemas cognitivos que pueda tener el hijo o
la hija y las variables de tipo sociodemograficas (Konstantareas & Homatidis, 1992). El apoyo social
se muestra como factor protector del estrés, de la depresion, de la ansiedad y de los problemas de
pareja, Gill & Harris, (1991); Bristol, Gallagher, & Schopler (1988); otros factores como la
definicién y percepcién del problema, y las estrategias de afrontamiento que emplean estas familias
para mejorar su adaptacion a las atenciones que exige la crianza y el cuidado de sus hijos, también

son estudiadas.

Los cuatro tépicos trabajados en este apartado permiten observar cémo se ha ido trasformando y
diversificado en el tiempo la perspectiva de abordaje y de las investigaciones hacia las familias con hijos
con autismo. En principio pensadas como las causantes del trastorno; pasado el tiempo, son
consideradas como sujetos activos en el mejoramiento de la calidad de vida de sus hijos con esta
condicién, y actualmente, son estimadas como sistemas relacionales que se ven afectados de diversas
maneras por las demandas que plantea el dfa a dia un hijo con autismo: se les reconoce con
necesidades particulares, caracteristicas especificas y dindmicas que deben ser estudiadas e
interpretadas, pues es evidente en los estudios que la vivencia, el cuidado, la educacién, entre otros,
plantea a estas familias retos importantes que continuamente deben afrontar, y a los investigadores la

necesidad de pensar en las familias desde su singularidad y particularidad.

2.2.3 Parejas con hijos autistas. Estrés y calidad de vida.

La revisién que presento en este apartado tiene como proposito analizar las interpretaciones, alcances
y limites de los estudios y experiencias investigativas sobre las relaciones de parejas de hijos autistas, al
constituirse esta en la categoria foco de la investigacion. Encuentro tres grupos de estudios con tres

temas en comun: Factores influyentes en la calidad de vida de parejas con hijos autistas; Perfil del
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autismo y sus efectos en el funcionamiento familiar y conyugal; y Condiciones de la vida familiar y

conyugal relacionadas con la calidad de vida de la persona con autismo.

2.2.3.1 Factores influyentes en la calidad de vida de parejas con hijos autistas

Los estudios realizados por Gill & Maynard (1995); Sigman, Kasari, Kwon, & Yirmiya (1992);
Pillemer & Suitor (1991), Cuesta & Hortigliela (2007), Pérez-Gonzalez & Williams (2005), han sido
desarrollados a través de técnicas globales y multifactoriales, tendientes al analisis de variables como el
estrés, la depresién, la angustia, la capacidad adaptativa, la percepcién del problema, el bienestar de la
familia y la calidad de vida en padres con hijos autistas. Son temas que surgen en los campos
académico, clinico, educativo y social, y se expanden cuando se incorporan técnicas y escalas de
depresién promovidas por la psicologia evolutiva y conductual en los afios 70 y 80 del siglo XX, bajo
marcos tedricos focalizados primordialmente desde la psicologia evolutiva y clinica, de orientacién

ante todo conductual.

Estos estudios tienen un corte comparativo de los procesos emocionales de las parejas con hijos
autistas y parejas con hijos que presentan otras discapacidades a nivel sensorial, intelectual o fisico.
Otros estudios se han propuesto el analisis de la relacion entre las caracteristicas del autismo, la

angustia psicologica y la salud mental y fisica de los padres.

Hallazgos de Ilas investigaciones relacionadas con los factores influyentes en la calidad de

vida de parejas con hijos autistas

Estudios realizados, especialmente desde la psicologia, han logrado diversos hallazgos en la busqueda
de factores que influyen en los procesos emocionales y afectivos de los padres que tienen hijos con
autismo; sus resultados han sido insumos para crear estrategias en el abordaje terapéutico a personas

con autismo y a su familia.

Algunos de los resultados son: la necesaria cautela al hablar del diagnéstico del hijo o hija con autismo
como algo fundamental para no perturbar la emocionalidad de la familia y particularmente de la pareja
parental; la necesidad de involucrar a otras personas en los procesos de tratamiento e inclusiéon, como
los hermanos, la familia extensa y los amigos de la pareja, con el fin de crear redes de apoyo; el

aumento de la depresion de la pareja a medida que la persona con autismo va siendo mas dependiente
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de sus padres y de su medio familiar mas proximo; la instauracién de sentimientos de fracaso en las

madres por la renuncia a sus expectativas de un proyecto de vida para su hijo.

Las madres sufren mayor estrés que los padres por cuanto los cuidados que requiere el nifio o nifia con
autismo recaen mas sobre ellas. Las madres y los padres de las personas con autismo tienen un menor
bienestar psicologico y mayores sintomas somaticos que otros padres. Los efectos del autismo se
atendan significativamente con el tiempo por la madurez de la pareja y el acostumbramiento a la

situacion.

Sin embargo, en una investigacién realizada por Ha, Hong, Seltzer, & Greenberg (2008) se hallé que a
pesar de la evidencia en la literatura, de mayor carga en las mujeres que en los hombres respecto a los
cuidados hacia sus hijos, las madres de nifios con autismo pueden cosechar mayor gratificacion
emocional y satisfacciéon que los padres justamente gracias los cuidados proveidos, aspecto que puede

reducir la angustia psicolégica y aumentar el bienestar.

Las relaciones de parejas que se caracterizan por ser “funcionales” son aquellas con mayores redes de
apoyo familiares y de amistad sin que medie para su soporte una contraprestacion de dinero o
servicios. Los conflictos en las patejas aumentan cuando existe una limitacién fisica u otra
discapacidad asociada al autismo del hijo, pues requiere mayores cuidados. Los estudios también han
demostrado que los tiempos que comparten las parejas estin determinados por los cuidados que

demande el nifio, mas que por el deseo de compatrtir con la pareja.

Algunas investigaciones muestran a padres de hijos con autismo que presentan grados de estrés
crénico significativamente altos en relacién con padres con hijos con otros trastornos; seflalan ademas

que el estrés esta asociado a diversos aspectos como el grado de autismo, la edad del hijo, entre otros:

La presencia de estrés cronico en los padres se deriva, entre otros factores, de la aceptaciéon o no del
diagnéstico y de las dificultades que supone la convivencia diaria con una persona con autismo;
asimismo, interviene la edad cronolégica, la gravedad y cantidad de sintomas que presenta el hijo o
hija con autismo, el nimero de hijos con discapacidad y la situacion financiera de la familia (Bebko,
Konstantareas, & Springer, 1987; Cabanillas, Sinchez, & Diez, 2010; Cuxart, 1994 ; Pozo et al., 2000;
Lecavalier, Leone, & Wiltz, 20006).
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Cuantas mas alteraciones cognitivas y conductuales muestre el nifio, mayor es la alteraciéon en la
convivencia y el sentimiento de impotencia de los padres frente a la discapacidad del hijo. El impacto
es menor cuando ambos padres participan igualitariamente en la ejecucién de las labores del hogat y en
el cuidado del hijo con autismo (Martin & Gémez, 2012, p. 11), aspecto que a la vez tiene efectos de

consolidacién de la pareja.

Otras investigaciones aseguran que los padres estan de acuerdo en que el cuidado de su hijo, les
disminuye los tiempos para dedicarle al conyugue (Martin & Gomez, 2012, p. 11); otros padres
consideran que la situacién les habia fortalecido o les habia permitido recomponer su vinculo, cuando

sus vinculos se encontraban fragmentados o en proceso de divorcio o separacion.

Entre los factores que fortalecen el vinculo conyugal se encuentran: “el grado de sensibilidad de cada
uno de los miembros de la pareja hacia los problemas que presenta su hijo, el apoyo recibido por parte
del conyuge, la satisfaccion conyugal y la felicidad personal de cada uno de ellos” (Martinez & Bilbao,

2008).

Hay caracteristicas especificas de la dinamica familiar que favorecen la calidad de vida de las personas
con autismo y de la familia, como las planteadas por (Garrido, 2009): "la etapa madurativa de los
padres, etapa madurativa de la relacion familiar, personalidad de los padres, forma de enfrentarse y
resolver las dificultades, entorno sociocultural, calidad y cantidad de interaccién y cohesion familiar,
experiencias vividas y con profesionales". Ademas, segun Riviere (1997), la calidad de vida también
depende de la posibilidad o no de pasar por las etapas de “comprobacion, busqueda de significado e
intetiorizacién real del problema causante de la crisis", en las que cada uno de los padres puede realizar

el proceso individual.

Existen investigaciones con resultados que enuncian la poca interaccion entre padres (padre y madre) e
hijos con autismo a causa del miedo a la sobre-estimulaciéon en el juego, las convulsiones, la
autoagresion, al poco contacto visual del nifio/a, a la hiper irritabilidad, las pocas o nulas habilidades

comunicativas, las dificultades en las funciones ejecutivas y la preocupacion por el origen del trastorno.

El proceso de duelo para la aceptacién del autismo, repercute directamente en las relaciones de pareja,
evidenciandose las rupturas en la relacion marital a causa de la ira, la depresion, el pesimismo, la
renuncia, la culpabilidad y el coraje. Si el duelo no se procesa, aceptando la condiciéon del autismo en el

hijo, puede llegarse a sepatraciones o divorcios.
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Las técnicas de recoleccién y analisis de datos e informaciéon que han tenido mayor auge en la
psicologia, han sido a través de pruebas y baterfas psicométricas, tabulaciones mediante el programa
estadistico informatico SPSS (Stadistical Package for the Social Science) y comparaciones con el
analisis multivariado y univariado, a través de videos, grabaciones, encuestas telefénicas, auto

reportajes en ambientes naturales y observacion.

Vacios investigativos en estudios relacionados con los factores influyentes en la calidad de

vida de parejas con hijos autistas

Revisando los estudios sobre factores influyentes en la calidad de vida de parejas con hijos autistas, se
observa que estos se han focalizado en programas de intervencién conductual, necesidades de las
familias, adaptacién familiar y estrés, lo que ha permitido dar apertura a distintas alternativas para
mejorar la calidad de vida de las personas con autismo y sus familias. Se evidencia mayor relevancia de
estudios sobre los factores depresores en las relaciones parentales, y son pocos, habiéndose iniciado en
la dltima época, los estudios acerca del apoyo social, la percepcién del problema y las estrategias de

afrontamiento orientadas a las parejas con hijos autistas.

La mayorfa de estudios son de tipo descriptivo y comparativo, y muy escasos los estudios
interpretativos y analiticos. Hay una generalizacién de las respuestas emocionales de los padres y su
relacién con las conductas de sus hijos con autismo; el enfoque se ha limitado a estudios sobre la
relacion de los nifios con autismo y sus padres, con énfasis en los ciclos iniciales como la infancia y la
etapa escolar. En este sentido, Seltzer & Krauss (1994) observan “un creciente cuerpo de investigacién
sobre las consecuencias de la crianza de un nifio con discapacidad, pero la mayor parte de esta
investigacién se ha centrado en los padres en etapas especificas de la vida", descuidando el estudio de

las relaciones conyugales y otras etapas esenciales de la vida de pareja.

El encuadre metodolégico de la mayoria de estos estudios es ininteligible, el lenguaje estadistico es
algoritmico y la informacién obtenida no se contrasta a partir de la descripcién de los datos. Existe en
las investigaciones poca participacion de los integrantes de la familia y estas poseen un énfasis
recurrente en no ubicar a los agentes como actores sociales que pueden aportar a los procesos de

construccién e interpretacion de la realidad.
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Por otro lado, algunas de las investigaciones han descuidado aspectos fundamentales en estas parejas
de padres, como el vinculo conyugal y los procesos subjetivos e intersubjetivos, y a la par pareciera que
la pareja conyugal no quisiera abordatlos, pues poco lo hablan o relatan en las entrevistas, las historias
de vida y las autobiografias, posiblemente porque lo consideran de “segundo plano” o no se ha
estimado como un foco investigativo llamativo. La pareja no ha tenido la relevancia que la sitie como
un campo privilegiado de investigacién ni tampoco de trabajo, donde pueda permitirse el despliegue de
las fantasias, los temores o las cuestiones mas intimas y subjetivas. Pareciera que en las investigaciones,

asf como en la cotidianidad de la relacién con la persona autista, la pareja queda relegada.

Como investigadora tomo distancia de estos estudios, en los cuales es recurrente la carencia o el
descuido por la subjetividad en cada uno de los miembros de la pareja. Asi mismo, me separo de estos
estudios por cuanto proponen la generalizacién en lo encontrado, y la distancia entre el investigador y
el sujeto de la investigacién es muy grande debido a que los instrumentos utilizados en estas son
escalas, entrevistas estructuradas y definidas de antemano, es decir instrumentos que objetivizan al
sujeto. Esta no es la postura que se asumio en esta investigacion, pues se busco rescatar elementos
subjetivos de los participantes y los intersubjetivos de la pareja para interpretar su vinculo, los procesos
intra e intersubjetivos, asi como sus experiencias y sus significaciones tanto del hijo como de su

relacién con su pareja.

Es asf como el presente estudio pretende reconocer qué sentido le han dado las parejas a su vinculo
como lugar donde se produce el encuentro con su conyugue, vinculo en el que al llegar un hijo se
resignifican muchas -por no decir todas- cosas y esta resignificaciéon depende de las posiciones
subjetivas e intersubjetivas alcanzadas hasta el momento por parte de la pareja. Busca analizar los
efectos en la subjetividad de los miembros de la pareja cuando esa necesaria resignificacién del vinculo
ante la presencia de un hijo requiere confrontarse con una caracteristica especial del hijo como es su
condicién de autismo, condicién compleja de afrontar, pues deben situarse ante un hijo con
caracteristicas que en mucho difieren de lo que han esperado y fantaseado los padres a partir de su
légica individual y los elementos constitutivos de la trama simbolica-imaginaria de una cultura y que
posiblemente requerird para ello en un trabajo psiquico adicional, al que todos los padres deben
enfrentarse, a sabiendas que no puede generalizarse el tipo de trabajo psiquico que cualquier padre
debe asumir ante la presencia de un hijo, pues su respuesta es completamente singular dependiendo de

sus condiciones subjetivas, cuya caracterfstica es la singularidad.
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Desde esta perspectiva se espera conocer algunos aspectos de cémo ha sido el trabajo psiquico de cada
pareja entrevistada, ante la presencia del hijo con autismo, también analizar si el cuidado, la vivencia y
las significaciones que trae un hijo con una condicién como el autismo tienen efectos en ese espacio
conector circulante en la diada, el cual constituye un gran contexto para el despliegue y transformacion
de funcionamientos mentales y vinculares en dicho espacio. Es por esto que la postura epistemolégica
de esta investigacién y la perspectiva de analisis es el psicoanalisis, dado el rescate de la subjetividad y
de la singularidad que esta disciplina plantea, la posicion en la que sitda al investigador y el
develamiento de elementos inconscientes, no tenidos en cuenta en investigaciones realizadas desde

otras perspectivas.

2.2.3.2 Efectos del petfil de autismo en el funcionamiento conyugal

Los estudios de medicina, psiquiatria, epidemiologia y neuropsiquiatria sobre las relaciones de pareja
con hijos con autismo, se han propuesto comparar y relacionar el perfil del autismo con el
funcionamiento de sus familias e identificar las caracteristicas cognitivas y de comportamiento de los
nifios y nifias con autismo, y los aspectos que los afectan positiva o negativamente, con el fin de hacer

recomendaciones sobre el apoyo y la asistencia pertinente a sus padres y de evaluar su nivel de salud.

Hallazgos de las investigaciones relacionadas con el perfil del autismo y sus efectos en el

funcionamiento familiar y conyugal

Los hallazgos encontrados en varios estudios desarrollados por Cappe, Wolff, Bobet, & Adrien,
(2011); Allik, Larsson, & Smedje (2006); Sprovieri & Assumpgao Jr (2001); Molina et al., (2007),
indican que las acciones de la persona con autismo causan dificultades en la salud emocional de los
miembros del grupo familiar, obstaculizando en la pareja parental el desarrollo de sus roles como

padres y conyuges.

En las parejas participantes en los estudios se encuentra que presentan poca comunicacion, baja carga
emocional, liderazgo ejercido principalmente por la madre y con caracteristicas autocraticas y rigidas,
poco espacio para la expresion de la agresion y el afecto fisico, pocas posibilidades para la
individuacién de los miembros. También se encuentra que la relacién de pareja no es satisfactoria en
las familias de nifios con discapacidad intelectual y autismo porque su interaccién conyugal tiene

dificultades tales como: impedimento de los padres para vivir la creatividad y el crecimiento, grandes
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obstaculos para el respeto de la individualidad de los conyugues, comunicacion conyugal convertida en
agresividad y confusion al no coincidir sus expectativas con las de la sociedad (Goffman, 1982). La
familia sufre cuando la presion social tiene un elemento que no coincide con las expectativas sociales,
presentando mayores dificultades relacionales. Ademas, se observa que la posicién social que ocupan
las familias con personas con algin tipo de limitacién es similar al de los grupos étnicos y religiosos

desfavorecidos o excluidos.

Segin Molina ef al., (2007) en sus hallazgos muestra que el sistema familiar es "aglutinado”, predomina
el lenguaje no verbal frente al verbal; y cuando la familia se condiciona a las caracteristicas del autismo
como la comunicacién no verbal, hay mayor susceptibilidad a expresiones faciales y tonos de voz,
siendo la causa de las discusiones de pateja, consideradas como la respuesta a las conductas por parte

del nifio o nifia autista.

Referente a los limites del sistema familiar, las parejas y las familias interactian muy poco con otros
sistemas familiares y permiten con dificultad el acceso de otros miembros al sistema. Teniendo en
cuenta que la familia se encuentra en la etapa de “hacerse padres” y de “formacién de la pareja” con un
hijo autista, se refuerza el tipo de relacion “simétrica” de la pareja a través de la agresion fisica o verbal,
establecida a partir de la interpretacién de comportamientos ‘no verbales” como el llanto y los gestos
faciales. Se manifiestan limites sin acordar, creindose mayor rigidez en las relaciones y mayor

susceptibilidad y pesimismo frente al cambio.

Segtn estos estudios, la organizacion de la familia se enmarca asf: madre con excesivo apego, padre
distante y hermano sobreprotector, funciones que se materializan a causa de la poca informacién
acerca de la etiologfa de la discapacidad, con miedo a repetirse en el hermano menor. Luego del
diagnostico, las relaciones de pateja se debilitan apareciendo una relacién simétrica de maltratos y

desvaloraciones entre los conyuges.

Las parejas con hijos autistas que emplean estrategias de afrontamiento, como estrategia centrada en la
resolucion de problemas, en la busqueda de una mejor relacioén entre padres e hijos y en el apoyo
social, han demostrado ser mas eficaces en hacer frente a situaciones de estrés, que otros padres de
personas con autismo que no poseen buenas estrategias. Al combinar las distintas estrategias, los
padres parecen ser mas optimistas y poseer mejor bienestar, considerando el proceso como un reto,

ademis se les reconoce mejor adaptados.
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Cappe et al., (2011) hallan los factores que aumentan el estrés de los padres, sefialando entre estos: los
trastornos de suefio, la agitacion y los gritos, las dificultades en la alimentacion, los problemas para el
control de esfinteres, las convulsiones epilépticas, los comportamientos inusuales como las
estereotipias motoras y verbales, y la falta de reciprocidad emocional y afectiva de los hijos/as con

autismo.

Los métodos utilizados en este bloque de investigaciones son entrevistas semi-estructuradas,
observaciones con lineas de base, con “casos unicos” o grandes muestras, evaluaciones
neuropsicolégicas, test de habilidades, entrevistas estructuradas a profundidad, analisis de genogramas,
estudios experimentales, cuestionarios, baterias de medidas de auto-informes e historias clinicas de los

padres.

Vacios investigativos en estudios relacionados con el perfil del autismo y sus efectos en el

funcionamiento familiar y conyugal

Se encuentran limites de tipo ético y metodolégico en estas investigaciones. Por tratar de validar las
hipétesis sobre los efectos, especialmente, negativos que tiene la condicién del hijo sobre la pareja, no
tienen en cuenta los elementos positivos sobre la dinamica conyugal y en relacién con su hijo; en
algunos estudios aun se siguen utilizando teorfas culpabilizantes a los padres como causantes del

autismo, amparadas de modo “objetivo” por la ciencia.

Los investigadores en el tema se han propuesto caracterizar las condiciones de salud de las familias y
de los padres, medir su funcionamiento alrededor de la persona con autismo e identificar de qué
manera el diagndstico se relaciona con el nivel de bienestar de la pareja parental. Ademas, han querido
hacer ciertas recomendaciones sobre el apoyo y la asistencia que se les debe brindar a estas familias y
padres, pero no logran profundizar en este aspecto. Las parejas, objeto de analisis y de
recomendaciones, permanecen distantes del proceso investigativo y no tienen la oportunidad de
expresar la manera en que han podido afrontar las situaciones dificiles que han vivido con su hijo, ni la

manera en que han reelaborado sus experiencias y emociones.

En la misma linea, al pretender identificar la forma en que el hijo con autismo afecta el funcionamiento
de la pareja de padres, es evidente que hay una tendencia a conjeturar que la vivencia y el cuidado de
un hijo con autismo tendra sélo y siempre efectos negativos sobre la pareja y, en sus roles como

padres y conyuges. Entonces, ¢en qué lugar quedan las parejas que consideran que la llegada de un hijo
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con autismo las ha fortalecido y unido? ¢Por qué hay parejas que contintian unidas? ¢De qué depende

que la condicién de un hijo con autismo tenga efectos negativos o positivos en el vinculo conyugal?

Por otro lado, la mayoria de estudios no tienen en cuenta si las particularidades de cada hijo o hija
afectan de manera diferente a las parejas, ya que es posible que sea diferente para la pareja si el nifio o
la nifia poseen lenguaje verbal o no, o sus habilidades a nivel social y comportamental disgusten mas o
no sean tan molestas; es indudable que las caracteristicas particulares del hijo autista tienen efectos
diversos en la vida conyugal de sus padres. Con lo anterior, preguntémonos ¢un hijo diagnosticado con
autismo, que se aisla completamente y tiene mutismo total o incapacidad de relacionarse, produce los
mismos efectos en la pareja de padres, a uno que se comunica y establece relaciones sociales, pero en
quien hay una gama restrictiva y repetitiva de intereses rutinarios con obsesiones recurrentes y de

dificil manejor

Son preguntas que de alguna manera sitGan la ambigliedad y la ambivalencia que existe en todo ser
humano, pero que son aspectos que se acrecientan cuando existe una dificultad, particularmente
cuando el problema tiene que ver con un hijo que no responde a lo esperado. La pareja con un hijo
autista tiende a vivir situaciones que afectan la funcionalidad de la vida conyugal; con seguridad esta
situacién produce maés exigencias, llevando a la pareja a emprender nuevas formas de vida cotidiana.
De esta manera, es necesario analizar los modos como responde la pareja, la particularidad y los
campos en que se ve afectada, los malentendidos, contradicciones e indeterminaciones a que estd
expuestas permanentemente, no solo como pareja sino también como familia. Asi, es importante
conocer los caminos que han recorrido las parejas para reajustar todo aquello que ha movilizado y

desajustado la presencia del autismo en su hijo, analizar sus vidas, sus historias y dinamicas diarias.

2.2.3.3 Patrones interaccionales en los sistemas familiares y conyugales con hijos con

autismo

Hay un grupo amplio de estudios sobre las relaciones en padres con hijos autistas que se sitGan bajo la
perspectiva sistémica. Dichos estudios conciben a la pareja como un ser vivo que entreteje su propia
historia, situando el comportamiento sintomatico del nifio con autismo como un sintoma del sistema
que afecta y es afectado por las relaciones que se entablan en el sistema. Las investigaciones desde esta
perspectiva tienen dos énfasis: unas se destacan por presentar las teorfas sistémicas contrastando

teorfas antiguas con las actuales, y otras se ocupan de exponer aspectos referidos a la intervencion,
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enfocada esta, en la terapia familiar en las que se explicitan aspectos como: dindmicas, estructuras,

clima emocional, identidad, narrativa, mitologfa y rituales.

Hallazgos de investigaciones sobre los patrones interaccionales en los sistemas familiares y

conyugales con hijos con autismo

Desde /a perspectiva de las nuevas teorias sistémicas, el interés por la pareja se centra en ubicar qué hay detras
de la pareja en lo relacional y en indagar por la pareja que “se ha visto como pareja” (Caillé, 1992, p.
21). La pareja es creadora de su “modelo organizativo” (1992, p. 42); postula una recursividad l6gica
entre el mito y el ritual que refleja la propiedad de auto-referencia de los sistemas humanos, a
sabiendas de que si bien puede establecerse un didlogo con esa pareja, jamas podra establecerse de
modo exacto como es el modelo de pareja que cada una pone en su horizonte ideal, pues la pareja es

un sujeto complejo, un actor cognitivo, y no un objeto (Caillé, 1992).

En esas parejas que “se han visto como pareja” y tienen hijos autistas —estos son “considerados como
sintoma familiar y el hijo llamado autista es el portador de este sintoma”?’-. El autista como sintoma
familiar, supone que no reside en el paciente individualizado sino en ciertas pautas de interaccién de la
familia, incluido el subsistema conyugal; ademas, se observa que los integrantes del sistema familiar

asignan roles y funciones de acuerdo con el sintoma y de quién lo porte —el hijo o hija-.

A partir de estas nuevas teorfas sistémicas se pueden obtener diferentes biopsias de la interaccién, por
ejemplo, que el portador del sintoma se sacrifica para defender la homeostasis?! de la familia, o que sea
como la reaccién de un organismo sometido a tension (elemento del sistema) que la familia no logra
descifrar, dando una respuesta defensiva. Sin embargo, el propésito no es conocer la causa sino
cuestionar la definicién que la familia da del sintoma y la indole de la respuesta suministrada frente a

este.

20 Los niflos con autismo se encontrarfan en una situacién en la cual se manifiesta un exceso de evitacién -sin
embargo, hay momentos en los cuales estos nifios presentan formas de acercamiento aunque sean limitadas-; es
decir, se encuentran en un conflicto motivacional ya que se relacionan con los tres grupos de sintomas: la
marcada tendencia al aislamiento, la alteracién del lenguaje -ausente o expresado en segunda, tercera persona,
ecoldlico-, y la tendencia acentuada a repetir las mismas acciones, a veces en forma de estereotipias (Zappella,
1998, pp. 149-150).

2 Homeostasis: estado interno relativamente estable de un sistema.
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Segun Minuchin (2001), las familias son sistemas?? que tienen la caractetistica de la causalidad circular,
(relaciones entre miembros del sistema que evidencian patrones de interaccion repetidos y reciprocos),
y que en la vivencia con nifios o nifias con autismo pueden reconocerse algunas pautas interaccionales
que tienen efectos en el sistema familiar y conyugal, y viceversa, la dinamica relacional de estos
sistemas incide en los comportamientos, conductas, procesos de desarrollo y aprendizaje del nifio o

nifia con autismo.

Michael Zapella (1984) muestra un ejemplo de los patrones de interaccién que se pueden presentar en

el sistema familiar con nifios autistas:

En el sistema familiar se evidencian ciertas regularidades como: el padre o la madre hacen una peticion,
el nifio evita, grita y los padres desisten de la peticidn; el nifio realiza demandas externas que siempre
hay que ceder por no detonar comportamientos no deseados; se evidencian asi desequilibrios en las

relaciones de poder (1984, p. 152).

Cuando en pérrafos anteriores decfa, el hijo con autismo puede ser el portador que se sacrifica para
defender la homeostasis de la familia, o el autismo es una reaccién de un organismo sometido a
tensién, se puede relacionar con la idea referida a que el comportamiento autista es considerado como
parte saliente y conviviente de ese sistema complejo manifestado por el nifio, pues representa un
sistema comportamental extensivamente cerrado, que “tiende a mantener la homeostasis basado en
mecanismos de autorregulacién” (Caillé, 1992, p. 180), tanto internos como externos, y presenta un
exceso de reacciones de defensa-ataque que impiden un intercambio social adecuado y, a menudo son

parte de un conflicto motivacional que se evidencia en el sistema familiar, conyugal y parento-filial.

La documentacién revisada acerca de la intervencion en el sistema familiar con hijos autistas, muestra que
su curacién se centra en implicar corpérea y directamente, a los padres, el terapeuta y el nifio con

autismo, “tratando de buscar los espacios de recuperacién que el nifio posee en si mismo, curarlo en el

22 El sistema o la estructura familiar es el conjunto invisible de demandas funcionales que organizan los modos
en que interactian los miembros de una familia. Una familia es un sistema que opera a través de pautas
transaccionales. Las transacciones trepetidas establecen pautas acerca de qué manera, cuindo y con quién
relacionarse, y estas pautas apuntalan el sistema (Minuchin, 2001, p. 86).
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contexto de su familia y tener la posibilidad de contar con su familia como los actores principales para

la recuperacién” (Zapella, 1984, p. 140).

El objetivo de las terapias familiares segun las teorfas y las investigaciones sistémicas es hacer un
“reencuadre” sobre la percepcion del problema que tiene la familia, disponiendo a sus miembros a que
busquen respuestas a todo nivel: emocional, interaccional, cognitivo y conductual para disminuir el

sintoma.

Estas investigaciones muestran los momentos para la intervencién del nifio con autismo con su
familia, un proceso de observaciéon para conocer las areas de extensioén de recuperacién del mismo y
los modelos y el sentido de su expresividad emotiva, es decir, se analiza el componente interno, que se
relaciona con la motivacién y el grado de disponibilidad interna para cumplir una determinada accién;
también se analiza el componente externo, el ambiente que posibilita la accién, la historia de la familia

y de la persona y, la filogénesis de este sistema de movimiento.

Puede verse como las perspectivas de la teorfa sistémica sobre el sistema conyugal e hijos con autismo
logran identificar los procesos relacionales en la constelacién familiar cuando hay un sintoma como el
autismo en un hijo o hija, y también reconocen en la familia comportamientos y situaciones vivenciales

de cada miembro de la familia que la afecte como sistema.

Vacios iInvestigativos en estudios relacionados con los patrones interaccionales en los

sistemas familiares y conyugales con hijos con autismo

Los estudios realizados bajo la perspectiva sistémica en torno al tema de la presente investigacién se
han centrado, por una parte, en reconocer las pautas o patrones interaccionales que afectan los
sistemas familiares y conyugales en los que un hijo es portador del autismo, y por otra, en curar o
disminuir el sintoma a través de la busqueda de recuperar, modificar o reencontrar la percepcién que la
familia tiene del problema. Esta perspectiva ha progresado, desde el constructivismo, en modos
narrativos de otorgar sentido a la experiencia, Sin embargo, dado que en general los estudios se centran
en pautas de interaccion de sistemas familiares, es necesario avanzar tomando en consideracién tanto
lo intrapsiquico como lo intersubjetivo, lo cual es una preocupacioén fundamental de otras perspectivas
como la psicoanalitica. Esta ultima, brinda posibilidades tedricas para identificar las torsiones que en
los espacios subjetivos se producen cuando en su ambito vital de la relacién de pareja es habitada por

la presencia de un hijo o hija con autismo.
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2.2.3.4 Condiciones de la vida familiar y de la pareja conyugal relacionadas con la

calidad de vida de la persona con autismo

Existe un grupo de estudios sociales referente a las relaciones entre los padres de hijos con autismo, el
cual ha tenido como propésito conocer sus problematicas e identificar las caracteristicas socio-
afectivas del autismo, presentando alternativas de intervencién en salud mental que involucran la
familia. De acuerdo con lo explorado, las técnicas utilizadas han sido de tipo analitico, histérico y de
corte etnografico, a través de revision documental, estudios de casos, revision de historias clinicas para
la seleccién de la muestra, cuestionarios, entrevistas semi-estructurada y estructurada, telatos de vida,

historias sociales y cuadros clinicos sobre aspectos del nifio, familia, institucién y comunidad.

Hallazgos de investigaciones sobre las condiciones de Ia vida familiar y de Ia pareja conyugal,

relacionados con la calidad de vida de la persona con autismo

Un estudio realizado por el profesor June B. Mullins (1987) del programa de Educacién Especial de la
Universidad de Pittsburgh, denominado “Authentic Voices from Parents of Exceptional Children”,
que traduce: “Voces auténticas de Padres de Nifios Excepcionales”, tiene un énfasis reiterado en
ubicar a los padres como actores sociales, quienes han escrito libros sobre su experiencia de ctrianza y

educacién de sus hijos con discapacidad.

Los temas que mads se destacan en el anterior estudio son: la importancia de una evaluacién realista de
la discapacidad, las demandas y necesidades extraordinarias en las familias que tienen integrantes con
discapacidad (rehabilitacion, educacién, diagnostico, sensibilidad del médico en el momento del
dictamen y tratamiento, horas de soledad en los procedimientos hospitalarios), la exclusiéon educativa,
la incapacidad moral de las personas que denigran de las personas con discapacidad y el rompimiento
de los sistemas de apoyo de la familia a causa del nacimiento del nifio o nifia con discapacidad, el
elevado estrés emocional por la tensioén financiera, la inversién de tiempo, el vivir con un duelo, el
miedo, la preocupacién, la angustia, la incertidumbre con temores, los aislamientos, las experiencias
desafiantes y la dependencia prolongada, aspectos que han llevado a los padres a escoger opciones de
institucionalizacion, a considerar su familia incompleta, al sentimiento de ser padres “diferentes” a los
demas por la discapacidad de su hijo, y a la resolucién de problemas y conflictos en soledad como

juicio final de los padres.
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Distintas investigaciones tealizadas por Corredor & Rodriguez (1990); Mullins (1987); Pozo et al.
(2006), Manjarres, Leon, Martinez, & Gaitan (2013), entre otros, se han propuesto conocer el efecto de
los nifios autistas en el ciclo de vida familiar y el potencial de nuevas fuentes de gratificacién para los

padres, como las redes de apoyo familiar y social.

Nuevos estudios sociales muestran la importancia de los hermanos de la persona con autismo para los
padres, porque les ofrecen una oportunidad de afirmar su propia competencia como padres y plantear
procesos de gestioén, como dividir su tiempo en unidades mas pequefias y trabajar para mantener los

limites de la unidad conyugal.

En Colombia, el Centro de Estudios y Servicios en Pedagogia y Familia de la Universidad Pedagégica
Nacional, el Grupo Interinstitucional de Investigacién Familia y Escuela y la Linea de Investigacién
Familia y Discapacidad —de la cual hice parte-, realizaron estudios entre los afios 2010-2011 acerca de
pautas de crianza en familias de personas con discapacidad. En estos estudios se encuentran padres

comprometidos con el hijo con discapacidad y con su cényuge, en donde,

Aparecen nuevas estrategias para la resolucién de problemas, mecanismos de comunicacién, bisqueda
de nuevas fuentes de ingresos. No obstante, también se encuentran casos en los que la conyugalidad se
ve afectada porque las parejas se encuentran en situaciones en las que la no aceptacién de la condicion
y particularidad del hijo o hija, genera huidas, negligencias, enfrentamientos, alejamientos de la crianza,
culpabilizaciones, indiferencia, agresiones, tanto al otro cényuge como al nifio o nifia, y ademas,
delegaciones, entre otros; situaciones que generan reacciones en el otro cényuge que, van desde la
resignacion hasta la violencia, pasando por multiples emociones como impotencia, rabia,

desesperacion, odio, frustracién (Manjarres, Ledn, Martinez, & Gaitan, 2013, p. 64).

En una investigacién del programa de Trabajo Social de la Universidad Nacional de Colombia,
Corredor & Rodriguez (1990), se muestran las condiciones de vida familiar al tener un nifio autista:
desestabilizacién del clima familiar emocional, lo que produce en alguna medida conflictos en la pareja
con la ruptura del vinculo; culpabilidad entre los conyugues; autoridad rigida expresada en relaciones
frias, distantes, y en una comunicacion a base de regafios, gritos y castigos fisicos. En varios casos se

da la aceptacion del problema sin afectar dicho vinculo.
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Vacios investigativos en estudios relacionados con Ias condiciones de la vida familiar y de Ia

pareja conyugal, relacionadas con la calidad de vida de la persona con autismo

Los estudios sociales revisados sobre las condiciones de vida familiar y de la pareja conyugal,
relacionadas con la calidad de vida de la persona con autismo, han aportado a la interpretacion y la
comprension de los temas referidos al autismo como entidad, a la familia, y en cierta medida, a la
pareja de padres; han tenido en cuenta procesos e intercambios que se establecen en la institucién
familiar a nivel interno y externo, para mejorar las condiciones de vida familiar y la calidad de vida de
la persona con autismo. Sin embargo, no se profundiza, ni se comprende desde estas ciencias, las
circunstancias y los factores determinantes de las multiples vicisitudes que atraviesan estas parejas con
la vivencia y los significados del hijo con autismo. No se ahonda en los procesos intersubjetivos, en los
cuales se estructuran y se establecen acuerdos vinculares conformes al significado de esta relacién, que
sostiene los intercambios verbales, emocionales, sexuales, econémicos, ideolégicos, entre otros,
intercambios que varfan por el advenimiento del hijo, un hijo que no cubre con los ideales subjetivos e

intersubjetivos esperados ni con los modelos culturales y sociales que se han instituido.

Habria que decir también que hay vacios en estos estudios sobre las relaciones especificas de las
parejas con hijos autistas, pues la mayotia se centra en la concepcién del autismo, comprendiéndolo
siempre como un problema, una dificultad o enfermedad que influye, en su mayoria, de forma negativa

en las relaciones familiares. Hsta postura limita el proceso de analisis y las conclusiones.

Los estudios sociales han tratado de analizar los efectos en las relaciones en estas parejas, sin embargo,
los investigadores de estas ciencias y quienes estin interesados en este tema, deben avanzar en el
conocimiento de los significados que estas parejas le dan a la presencia de un hijo con autismo en su
vida conyugal, los procesos subjetivos e intersubjetivos que han organizado a la pareja y las
trasformaciones en el vinculo conyugal y en cada uno de ellos, como padre o madre de un hijo con
autismo. Este conocimiento permitirfa implementar y desarrollar con mas detalle y confianza
estrategias de apoyo a las diferentes relaciones que se entretejen en la familia, especificamente en la

pareja conyugal cuando hay una condicién de autismo en el hijo o hija.

Hasta este momento se reconoce que los estudios de distintos aspectos relacionados con el autismo y

su familia no se centran en la pareja misma, sino en la manera cémo la condicién del hijo afecta la
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parentalidad; algunos, de modo superficial, retoman procesos intersubjetivos de la pareja. Pero, ¢qué
pasa con las vicisitudes de una pareja en las que se esperarfa que al tener un hijo da cabida al despliegue
de su vinculo de apertura hacia lo social y cultural??3, :esas vicisitudes se viven de la misma manera
cuando hay una condicién en un hijo que puede crear un desencuentro, que comienza a aparecer
paulatinamente cuando él no responde a las proyecciones y los modelos de hijo, que, como mujer,

hombre y ahora pareja, se han ido consolidando consciente e inconscientemente?

En los dos primeros grupos de estudios (Factores influyentes en la calidad de vida de parejas con hijos
autistas y Perfil del autismo y sus efectos en el funcionamiento familiar y de la pareja conyugal), los
discursos y las narraciones de las parejas son distantes al propésito de la presente investigacion. La
mayoria de estudios utilizan métodos de observacién que buscan encontrar factores y perfiles que
indiquen diferencias en este tipo de padres con relaciéon a otros que tienen hijos con condiciones
diferentes, lo que equivale a tomar no tener en cuenta los significados e interpretaciones que realicen y

estructuren estas parejas, a fin de abordar solo lo que es explicito en este vinculo.

Cuando indico “explicito”, quiero seflalar que estos estudios no dan cuenta de esos otros procesos
psiquicos y contenidos que cada miembro de la pareja organiza, como la significacién y
transformaciones de ese hijo en los procesos subjetivos e intersubjetivos del vinculo conyugal y su
efecto en la significaciéon del lazo conyugal y del vinculo mismo, dado que muchas emociones y
significados no tienen un acceso tan facil al devenir-consciente y la aplicacién del método de
observacién sin una rigurosa interpretacién de lo “explicito”, no brinda elementos para analizar las

vicisitudes de estas parejas e inferitlos, interpretatlos y traducitlos a expresién consciente.

En esos otros procesos psiquicos, “los no observables”, se ubica un eslabén fundamental que
probablemente da mayores elementos para comprender la vida de estas parejas, “su historia” como
sujeto en ese vinculo, es decir su subjetividad en la que intervienen aspectos inconscientes; por ello,
no prestos muchas veces, a manifestarse en discursos o actos explicitos y observables, sino que es en

los modos de decir, en los discursos propios en los que circulan las historias?* y novelas relacionadas

23 Segan Janine Puget e Isidoro Berenstein la pareja contiene una zona dotada de una capacidad virtual de
apertura hacia lo sociocultural para dar cabida al despliegue del vinculo con los hijos pasando a ser una estructura
familiar (1988, p. 32).

2 Desde Freud y Lacan las historias y las novelas familiares no tienen un sentido literal y unico, hay un aspecto
importante de ficcion, pues la realidad psiquica es una realidad creada por la ficcién por cuanto en ella estin
presentes aspectos fantasmaticos de cada sujeto: “... tras lo que dicen como discurso esta lo que este quiere decir
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con las formas de desear, gozar y dirigirse al Otro, y que como realidad psiquica articulan lo verdadero
para el sujeto. El inconsciente es una verdad que fugazmente, parte de ella surge en el relato, en el
decir de alguien, en equivocaciones, formas de insistir, de pausar, de entonar, también en sintomas y
sueflos, etcétera, pero es una realidad que no puede ser escuchada por cualquiera, ni siquiera por el

sujeto que la expone, sino por alguien que ha escuchado su propio inconsciente.?>

Si bien, en algunos de los estudios sociales hay un gran avance al acercarse a estas parejas para
escuchar sus sentires y su vivencias, lo que permite reconocer intercambios en esa compleja relacién de
pareja donde se juegan aspectos fantasmaticos, imposibles de situar cuando la perspectiva de estudios
es meramente desde lo que consciente. Por ello, considero fundamental ahondar desde otras
perspectivas epistemolégicas que se ocupan de la realidad subjetiva més alla de lo consciente, respecto
a lo que sucede en la diada, cuando se tiene un hijo con una condicién que tiene efectos en la
estructura vincular y grupal. Aspectos que dependen de las identificaciones, los significados y las
proyecciones que la pareja ha ido construyendo a través de su experiencia subjetiva e intersubjetiva
fundada en los intercambios que se desarrollan incluyendo la historia de cada uno de los miembros

con quienes los rodean.

Otro aspecto para considerar en este estado de la cuestién, es la manera en que los estudios descritos
en los campos disciplinares seflalados consideran que todos los procesos subjetivos e intersubjetivos
(cuando se han estudiado) que se entretejen en la dinamica conyugal giran alrededor del hijo, y por esa
razén se estudia sucintamente la relacién conyugal, pues lo importante, en dichos estudios es perfilar
estas familias y padres como objeto de planes de apoyo e intervencién, principalmente orientado al

nifio o nifla con autismo.

Al llegar a este punto, considero necesaria una investigacién que pueda aportar elementos desde otra
perspectiva a los estudios de corte social, que dé cuenta de matices que trasciendan los aspectos
fenomenoldgicos y relacionales observables y transcribibles, como son los estudios que plantean las

disciplinas sociales. Estudios que develen otros aspectos y procesos, donde se anuden marcas

y tras lo que quiere decir estd otro querer decir y esto nunca terminard a menos que lleguemos a sostener que la
palabra tiene una funcién creadora (Jacques Lacan, 1981, p. 351)”.

% El inconsciente se traduce en palabras y actos oidos y vistos por otros, pero no puede ser reconocido por
todos, porque no hay ojos y oidos sino para los que pueden ver y oir.
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subjetivas y de diferentes posicionamientos frente a la significaciéon del hijo con una condicién que

puede requerir un trabajo psiquico diferente para sostener o romper el vinculo.

A este propoésito, una investigaciéon que aporta a las ciencias y disciplinas como trabajo social,
psicologia, psiquiatria, psicoanalisis, antropologfa, educacién, medicina y sus areas, entre otras, la
comprension de logicas psiquicas que circulan en los vinculos conyugales, que como ya se planted, se
transforma, no so6lo por las implicaciones que tiene la llegada de un hijo, sino por la vivencia y las
significaciones que comienzan a entramarse cuando se van haciendo mas visibles y dificiles de
sobrellevar las particularidades de autismo en aquel nifio o nifia, que ha ocupado el lugar del hijo, de

quien se espera sea una prolongacion para la pareja.

Es importante anotar que en estas concepciones, la significacién del hijo se reconoce como la
significacién enunciada o develada al investigador, sin adentrarse en los sentimientos ambiguos y

negativos que llega a producir la llegada de un hijo con autismo en la relacién conyugal de padres.
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Figura 3-1 “Mi familia de ahora”

Ilustrado pot: nifio de 11 afios con autismo (2015)
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3 TEJIDO TEORICO-CONCEPTUAL DESDE LA
PERSPECTIVA PSICOANALITICA

3.1 Algunos estudios psicoanaliticos sobre la relacion de la
pareja parental y el hijo autista

Antes de entrar al tejido tedrico-conceptual realizado a partir de la perspectiva psicoanalitica, se daran
a conocer algunas disertaciones que han sido resultado de estudios en torno al tema de las relaciones
de parejas con hijos con autismo desde el psicoanalisis. Algunos de estos estudios han indagado por
esas dinamicas relacionales entre padres e hijos con autismo, y de ellos puede derivarse una
articulacién con las relaciones que se entretejen en estas parejas. En contraste con las ciencias sociales,
el psicoandlisis ofrece nuevas y distintas categorias de analisis, que contribuyen a una fundamentacién
teorica y analitica vincular, pues en el trabajo individual se relata el conflicto matrimonial, mientras en
el trabajo en pareja, este conflicto se “reproduce en el aqui y ahora” (Puget & Berenstein, 1988, p.
128), es decir, la pareja accede a significados ocultos cuya investidura se actualiza en el trabajo vincular,
por cuanto en esta relacién se parte del supuesto de que existe un compartir de deseos, significados y
expectativas inconscientes. Por ello, la presente investigacion se ubica en esta perspectiva, a la vez que

permite puntua]izar aspectos a superar o avanzar desde este mismo marco.

Bruno Bettelheim, en su obra La forfaleza 1 acia, expresa cierta incapacidad de los padres (hombres)
para relacionarse con su hijo autista “a pesar de que [...] (con su intervencion) podrian contrarrestar la
falta de reaccion positiva de la madre ante las necesidades del nifio” (Bettelheim, 2001, p. 542). En la
relacién con la madre, la sensibilidad a los afectos de ella, pudo ser tan aguda, de parte de los nifios,
que les lleve a cerrarse y aislarse de forma defensiva ante una situacién que para ellos fue vivida como
destructiva. Sin embargo, Bettelheim menciona que no tiene la certeza para afirmar el trato de los
padres hacia estos niflos, pero si la posibilidad de que el autismo se relacione con lo que sucede desde
el nacimiento y que alguna alteraciéon prenatal en el desarrollo actie como agente participante. Esta

teoria hace énfasis en la relacion de la madre sobre el hijo y el distanciamiento del padre.
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En las obras de Isidoro Berenstein se observan algunos planteamientos frente a la pareja, sus modos
de funcionamiento y significacién del hijo. Este autor muestra el modelo de pareja que es vehiculizado
por la cultura y el discurso social y sefiala como cada sujeto organiza su modelo de pareja a partir del
modelo parental, el cual, se integra en el yo como algo propio, y la representacién del modelo de pareja
se constituye como una identificacion que lo llevara al deseo de realizar y de constituir en su momento
una pareja (Berenstein, 1990). También sitda la instalacién en cada individuo de un modelo de hijo, el
cual, s no es como se espera, puede en algunos casos, ser registrado como un golpe a la omnipotencia,
principalmente cuando existe un régimen de valores presidido por un ideal del yo rigido y opresivo.
Para Berenstein, en el hijo autista, las palabras y los vinculos que se dan en la familia y en la sociedad
son continuamente despojados de sentido y significado, generandose en ¢l la fantasfa de ubicar el

abandono en el otro a través del autoaislamiento.

Para Francoise Dolto en su libro Lo femenino. Articulos y conferencias, "el hijo es representante de los
deseos coincidentes y de las ascendencias conjuntas, en el que los padres se complacen en reconocer
los rasgos de los representantes de las dos familias -mas alla de las caducas personas- mediadoras del
encuentro creador falico (Dolto, 2000, p. 62); asi, con la llegada de un hijo con autismo pueden crearse
contradicciones y reclamaciones subjetivas e intersubjetivas en los padres, en tanto, no es facil
reconocer rasgos representativos de sus familias de origen, excepto los rasgos fisicos familiares que no

se ven alterados en este hijo.

Dolto, concibe el autismo como una perturbacién psicotica temprana en la sexualidad del nifio, “en
resonancia simbidtica de las angustias debidas a situaciones conflictivas reales exégenas o neurdticas
endégenas de su padre y madre” (2000, p. 74). La autora manifiesta que las perturbaciones pueden ser
efecto de un embarazo frente al cual la madre se siente culpable, ya sea por una culpa antes de
concebir el hijo, por una fijaciéon edipica o por las situaciones vividas con su pareja durante la
gestacion; seflala que, a causa de las angustias por parte de los padres en situaciones conscientes o
inconscientes, el nifio puede sentirse y reconocerse extrafio en la realizacién de su presencia en el

mundo.

En los estudios realizados por Alfredo Jerusalinsky se analizan algunos elementos para comprender los
efectos en los padres del hijo con autismo, pues segun €, en la madre pueden desarrollarse situaciones
de desconcierto y/o rechazo a nivel consciente o inconsciente —idea afin a la de Dolto-, que pueden
resultar en conductas o comportamientos de alejamiento y separacién con el bebé y, en ocasiones, con

la institucién familiar. Asf mismo, la familia puede condicionarse a las conductas autisticas del nifio o la
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nifia, viéndose afectadas las relaciones establecidas dentro y fuera de la institucién familiar. Para
Jerusalinsky y colaboradores “la conducta autista genera actitudes autistas en su entorno y familia”

(Jerusalinsky et al., 2000, p. 134).

Para Héctor Gallo —psicoanalista colombiano-, la persona con autismo carece de una comprension
subjetiva de la realidad, puesto que la intimidad deseante con los padres aparece basicamente destruida.
Gallo (2003, pp. 153 a 154) plantea que se observa una distancia entre ellos y la intimidad corporal con
el nifio o la nifia autista y, por ende, el proceso intimo entre padre e hijo se encuentra fracturado,
aspecto que limita su influencia para la organizacién edipica? porque se rechaza el significante

fundamental y el hijo es arrojado de la 16gica simbdlica del sujeto.

La revisién de los estudios con postura psicoanalitica indica que los objetos de investigacién y analisis
relacionados con el tema investigativo son: familia y autismo, relacién materna e hijo con autismo,
hermanos y personas con autismo, y funciones parentales e hijos con autismo. Estas investigaciones
han buscado conocer la sensibilidad del hijo a los afectos de la madre y el padre, analizar si la intimidad
deseante de los padres de nifios con autismo aparece radicalmente destruida e indagar la depresion
materna como sentimiento recurrente en madres de personas con autismo; en esta medida hay una
persistencia en los estudios psicoanaliticos por relacionar los sentimientos de los padres con el autismo
en el hijo, al rechazar o posicionar la causa y la cura del autismo en la relacién materna. Desde esta
perspectiva, los estudios de la funcién del padre y de las relaciones de pareja, unidos a la categorfa de

hijos con autismo, se pueden apreciar como escasos.

No obstante, la perspectiva psicoanalitica al introducir el estudio de elementos subjetivos e
intersubjetivos para comprender la complejidad de la vida psiquica, permite una formulacién critica de
interrogantes que abren caminos de analisis a los efectos de la llegada de un hijo en la relacién
conyugal; por ejemplo ¢qué elementos subjetivos e intersubjetivos se articulan a la dinamica
inconsciente y la relacion significante en torno a un hijo con autismor, ¢la funcién del padre

desaparece en la triada madre-padre e hijo autistar, ¢la pateja logra encuadrarse luego, en el proyecto

26 Organizacion edipica o complejo de Edipo: “Momento estructural de la organizacién subjetiva en el que el
sujeto debe trasformar su deseo inicial y primitivo por la madre, reprimiéndolo, debido a la asuncién de la ley
organizadora de la cultura: la prohibicién del incesto, haciéndose un sujeto de cultura y ubicindose en la trama
generacional y social. En palabras de Héctor Gallo: “se produce la transferencia del deseo al objeto validado por
la ley simbélica”- (Gallo, 2003, p. 154).
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de vida compartido pasando por la re-creacién del hijo que no es el deseado?, el vinculo se patologiza
por la llegada de un hijo con autismo?r, ¢perdido el proyecto del hijo, logra saber la pareja lo perdido
con éI? Son interrogantes que se abordaran en el analisis para situar la presente investigacion en la

perspectiva psicoanalitica.

Por otra parte, no se puede reducir a una sola causa el entramado dialéctico que interpreta el
o .. e . . .

psiquismo, dan cuenta de su complejidad “sus encadenamientos y constelaciones singulares, las

elecciones inconscientes del sujeto para posicionarse de una manera determinada frente a las demandas

de su propio deseo o del deseo del Otro” (Lépez, 2002, p. 64). Al respecto, fue conveniente en esta

investigacién, encontrar aspectos comunes y relevantes en las historias de las parejas y sus miembros,

pero ademas aspectos singulares que abarquen el fenémeno de la vincularidad en sus distintas

complejidades.

La presente investigacién tiene un desafio tedrico — analitico toda vez que no prioriza al psicoanalisis
individual sino el vincular; la perspectiva de la indagacién es la de aportar al primero un nuevo punto
de vista, una relacién analitica en tanto requiere una construccién entre dos o mas subjetividades
alrededor de la representacién psiquica de un objeto singular -el hijo-, y, por ende requiere aceptar un
discurso construido entre dos o més personas. Kaés (19806), Puget, Bernard & Chaves (1991) coinciden
que hacer trabajos desde una perspectiva analitica vincular “representa tanto una facilitacién como
restriccién vivida como lesién narcisista” (Puget & Berenstein, 1988, p. 128), pues en el trabajo
individual se natrra el conflicto matrimonial, entre tanto en el vinculo conyugal ademas de este
conflicto, la pareja accede a significados y sentidos velados cuya investidura se remoza en el trabajo

sobre el vinculo de la pareja.

En la perspectiva de profundizar en el analisis de aspectos subjetivos, donde intervienen los
mecanismos de identificacion y los espacios intrasubjetivos, intersubjetivos y transubjetivos que han
organizado a la pareja en una dialéctica compleja que cifra la vida psiquica, con sus efectos frente el
nacimiento y la vivencia de un hijo, y como su presencia puede transformarla de multiples maneras.
Considero al psicoandlisis como una perspectiva que apunta a reconocer la significaciéon inconsciente
del hijo para la pareja; la investidura libidinal y narcisista sobre el hijo y sobre cada uno de los padres,
el hijo en disposicién de ser significado en el discurso y la estructura de la pareja. Esta perspectiva
permite contrastar si sucede lo mismo con un hijo sin dificultades o con un hijo autista y preguntarse,
si el narcisismo en la intimidad deseante de los padres aparece destruida o queda intacta, cuando el hijo

que llega a su vida es autista.
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3.2 Familia, pareja y autismo. Categorias vistas desde el
psicoanalisis

Se presentan ahora las referencias conceptuales del problema a investigar, desde las tres categorias-ejes
de la presente investigacion: la pareja conyugal como foco principal, las familias como contexto y el
autismo como la condicién del hijo, desde el paradigma psicoanalitico, orientacién tedrica que
fundamenta la presente investigaciéon. Desde esta postura se pretende ordenar la investigacion a través
de un sistema coherente de proposiciones que ofrezcan un discernimiento pertinente de las categorias

implicadas en el proceso investigativo y que permitan abordar el problema trazado.

La perspectiva de este apartado es la de presentar un tejido tedrico que se avenga a las relaciones que
se entretejen en las parejas en general, sus determinantes y dinamicas, conjugando aquello que se
impone en la pareja con la llegada de un hijo o hija, y la significacién de su presencia. Esta
composicién conceptual se pone al servicio de las categorfas particulares de andlisis, de manera
discernida y decantada, de tal forma que brinden elementos para el andlisis de los efectos de un hijo

con autismo en la pareja conyugal.

3.2.1 Categoria 1: Familia

3.2.1.1 La familia y su dimensién psiquica inconsciente

La familia como objeto y circunstancia psiguica

Jacques Lacan. 1978

El ensayo Malestar de la Cultura escrito por Freud, muestra la manera en que la constitucion de la
familia del hombre primitivo se relacion6 con “cierta evolucion sufrida por la necesidad de satisfaccién
genital” (1930, p. 97), en cuanto la familia se presenta como un “huésped” permanente del individuo,
para conservar los objetos sexuales, entre ellos, la hembra, y ella a su vez, mantener la unién con su
objeto de deseo, es decir con su prole indefensa. Las familias primitivas requerian de ciertas alianzas
como aspecto fundamental para vivir en sociedad, lo que indujo un conjunto de restricciones
complejas para consolidar y conservar los nuevos sistemas surgidos. Freud aclara que el amor siempre
ha tenido un origen sexual, organizador del inconsciente de las personas que, a través de sus

tendencias sensual y fraterna logra trascender las restricciones de las alianzas de amistad, para crear
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nuevos vinculos con seres diferentes a la comunidad, siendo el amor genital el origen de nuevas

familias?7.

La familia, tal como Freud (1913) describe su constitucién, no se instaura sélo por vinculos de
consanguinidad o relaciones biolégicas, sino que es ante todo una estructura social y como tal,
simbodlica, organizada por elementos totémicos?® que implican restricciones y prohibiciones del
comercio sexual y que fundan el parentesco? como sistema de vinculos y como hecho simbdlico del
grupo. El parentesco es cobijado por los mismos mandatos que agencian interdicciones, limitaciones,

obligaciones, pertenencia y posicién generacional.

En la misma linea, Lacan (1997, pp. 13-25) concibe la familia como una institucién que posee una
estructura profundamente compleja, instituida para trasmitir la cultura y acoger las nuevas criaturas
humanas, donde se establecen los vinculos iniciales con el nuevo ser que llega al mundo, generando las
marcas indelebles de su estructuracién psiquica. Se constituye en el campo del primer Otro® para el
infante, encargado de brindar la educacién inicial, de introducir la lengua materna, de posibilitar la
represion de las pulsiones, de instituir las identificaciones fundantes, de forjar el deseo y la prohibicién
humana fundamental, con sus emociones y sentimientos concomitantes, y de trasmitir, ademas,

estructuras de conducta (Roudinesco, 2004, p. 17).

27 Esta “invencién freudiana” sobre la familia, como lo describe (Roudinesco, 2004, pp. 93-94), muestra la
manera en que se restauran las figuras de la madre y del padre por la primacia de la diferencia sexual, al
trascender el precepto de la imposicion ligada a la decision de los padres, para incorporar en la familia la
posibilidad de elegir libremente su nuevo y extrafio aliado.

28 “E] lado social del totemismo se expresa sobre todo en un determinado mandamiento, rigurosisimo, y en una
amplia restriccién. Los miembros de un clan totémico se consideran como hermanos y hermanas obligados a
ayudarse y protegerse reciprocamente” Freud en Tétem y tabd. Algunas concordancias en la vida animica de los
salvajes y de los neuréticos (Freud, 1913)

? Freud plantea que los vinculos de parentesco son aquellos establecidos entre el individuo y un grupo, y
pertenecen al sistema clasificatorio que asigna diferentes nomenclaturas a dichos individuos, respecto de su tribu
(padre, madre, hijo, hermana, tio, prima), segin los estatutos colectivos y sociales. (Sigmund Freud, 1913, p. 16).
30 Otro: J. Lacan diferencia otro (con o mindscula) y Otro (con O mayuscula). El primero hace referencia al
préjimo o semejante con quien se establece una relacién especular, a quien se le ama o se odia. El Otro con O
mayuscula tiene distintos rostros, designa esa realidad que trasciende al sujeto e indispensable para su
constitucién; de ese modo involucra el lenguaje, la cultura, sus leyes, pero también hace referencia a aquellos
seres que en los inicios de la vida son indispensables para la subjetivacién de la criatura naciente.

74
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Al mismo tiempo, Lacan muestra la manera en que esta institucién se organiza en el sujeto como
objeto y realidad psiquica, y se forja de acuerdo con complejos3! que remiten a la particularidad de una
formacién inconsciente denominada imago, es decir, aquella imagen fundante que contribuye a marcar
de manera determinante la percepcion de las relaciones sociales, representadas por los polos paterno y
materno, polos sobre los que se construyen imagos propias. El polo materno se caracteriza por el
sostenimiento, la fusién ambivalente y el narcisismo de la completitud imaginaria. El polo paterno, del
cual se deriva la funcién paterna, concentra en ella la funcién de ley superyoica, responsable de la
represion y creadora de la sublimacion. “Al margen de esta pertenencia, que caracteriza la organicidad

social de la familia, no es posible ninguna humanizacién del individuo” (J Lacan, 1997, pp. 63—64).

Es asi que Lacan concibe la familia como aquella institucién donde se “revelan los complejos mas

estables y mas tipicos” (1997, p. 29). Estos son’: “el destete, la intrusién, el apetito de muerte, la

31 Complejo: estructura inconsciente, dominada por elementos representativos, asociados a estructuras psiquicas
de los hombres. Tiene tres aspectos: de tipo afectivo, por su forma de organizacién sentimental y libidinal;
aspecto cultural, porque es inconsciente y describe la subjetividad de la relacién familiar a través de situaciones
actuales: un aspecto imaginario, por su orden representativo, que se configura teniendo como soporte constante
a la imago y en un momento en que el yo y el cuerpo apenas estan en via de completarse imaginariamente (Gallo,
2003, pp. 104-111).

32 Conceptos de los complejos familiares segin Jacques Lacan:

Complejo de destete: trauma psiquico de separacion de la fusion madre e hijo o hija. Es una experiencia vital en tanto
moldea todas las vivencias relacionales del sujeto.

Complejo de la intrusion: experiencia en la cual hay sentimientos de terror por perder los privilegios que se le han
asignados y miedo de verse desamparado, a causa de la presencia de un intruso (ej. el hermano). Su funcién no
representa rivalidad absoluta sino una identificacién mental de un “otro” como sujeto.

E/ apetito de muerte: la tendencia psiquica a la muerte es experimentada por el sujeto como “objeto de un apetito”.
Este complejo se torna irreductible, asi no corresponda a las funciones vitales del psiquismo “sino a la
insuficiencia congénita de estas funciones” (Lacan, 1997, pp. 40—41).

La agresividad primordial: La agresividad surge después del mecanismo de la identificacién, pues es sobre ese
mecanismo que se instaura la agresividad.

Complejo de la fraternidad: Es un conjunto de deseos que van desde los deseos mas hostiles hasta los mas amorosos
que el nifilo experimenta respecto al “intruso”, el cual puede ser el hermano. Este complejo es el nicleo del
complejo de intrusién; en tanto, tiene como tarea elaborar y superar la conflictiva edipica y los restos que supone
el narcisismo, para no permanecer en una constante rivalidad con los otros.

Complejo del drama de los celos: en los celos se da el mecanismo de identificacién, en tanto debe darse el mecanismo
con el lugar del otro, especificamente con lo que ese otro estd gozando o disfrutando, en cuanto hay la
oportunidad “de encontrar el objeto materno y aferrarse al rechazo de lo real y a la destruccién del otro; o sino
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agresividad primordial, la fraternidad, el drama de los celos y el Edipo; “su papel es organizador del
psiquismo” (Lacan, 1997, p. 25), y la familia como objeto y circunstancia psiquica se ordena a partir de

estos complejos, propios de su estructura.

3.2.1.2 Familia, reguladora de relaciones constitutivas del parentesco

La familia “como sistema de vinculacion en el cual el sujeto es parte interviniente y parte constitnyentes’

Kaés, R. y otros. 1987

Segin J. Puget & Berenstein (1988, p. 202) “la familia es concebida como aquel conjunto de seres
humanos unidos por cuatro tipos de relaciones constitutivas del parentesco: alianza/relacién entre
hombre y mujer; filiacién/relacion entre padres e hijos, consanguinidad/relacién que liga a los
hermanos entre si, y avuncular/relacién® que liga al hijo con la familia materna o su representante”.
Son relaciones que se organizan de manera inconsciente, relaciones en las que entran a operar deseos y
prohibiciones. Siendo la prohibicién fundamental, la del sncesto, la encargada de tramitarse en esta
institucién. Es decir, la familia posibilita el ingreso del sujeto a la cultura, pues al permitir la

instauracién de esta ley en la progenie, introduce la trasmision de la ley organizadora de la cultura.

Berenstein explora en la familia su estructura inconsciente, reguladora de las relaciones familiares que
logran significados, muchos de ellos sin transitar cominmente por la conciencia de los integrantes.
Esta estructura es un operador a través del cual construyen significaciones resultantes de la cultura que

llegan a los integrantes del sistema familiar, los cuales, a la vez, producen cambios y trasformaciones

conducido al otro objeto, recibitlo bajo la forma caracteristica del conocimiento humano como objeto
comunicable [...] encuentra al mismo tiempo al otro y al objeto socializado” (Lacan, 1997, pp. 57-58).

Complejo de Eidipo: Para Freud es un “elemento psicolégico que constituye la forma especifica de la familia humana
y le subordinan todas las variaciones sociales de la familia” (Lacan, 1997, p. 62). Son las pulsiones la base y la
frustracién de no satisfacer su deseo sexual el nédulo del complejo. Generalmente la frustracion es acompafiada
por la represion, la cual tiene como propésito impedir toda culminacién de dicha satisfaccién, creando una
tension relativa a la prohibicién del incesto, que se resuelve a través de la represion sexual y de la sublimacién de
la imagen parental, la cual persistira en la conciencia del ideal del sujeto.

3 Segin el modelo de la estructura familiar, Isidoro Berenstein plantea la relacién avuncular como aquella que
liga al hijo con la familia materna o su representante. En tanto, las personas que componen un sistema familiar
estan vinculadas y determinadas por una estructura inconsciente, “donde se halla como matriz de significado la
compleja relacion entre la familia conyugal y la familia materna o sea la familia dadora de la mujer” (Isidoro
Berenstein, 1981, pp. 13-10).
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que dan sentido y significado a las relaciones familiares. Relaciones que se corresponden con la
“particularisima actividad fantaseadora” (Freud, 1909, p. 218) de cada integrante, inicialmente de los
padres, determinadas por las propias experiencias infantiles y por el fantasma® singular de cada uno,
constituido por elementos estructurados derivados del encuentro con el otro y de la organizacioén y
significacién del propio cuerpo. Dichos elementos se estructuran a medida que operan la represion y la
asuncién de la prohibiciéon fundamental, referida esta, como se sefial6, a la interdiccién del deseo
incestuoso, organizandose la estructura inconsciente del aparato psiquico. Asi, “La estructura mental
inconsciente es un operador interpuesto entre las fantasfas originarias y las relaciones familiares”

(Berenstein, I, 1981, p. 117).

Las relaciones constitutivas se ubican en espacios simbdlicos que se han ido construyendo a partir de
légicas cargadas de sentidos y significados para cada uno de sus integrantes; se sostienen a través de la
funcién humanizadora que realiza, en primera instancia, la pareja de padres o quienes hacen sus veces,
a través de los encuentros primordiales que fundan para el recién nacido la realidad psiquica y
subjetiva, realidad que interviene en las relaciones que cada sujeto establece con la realidad externa. La
pareja parental inscribe su funcién en un deseo primordial: el de acoger y sostener al recién nacido,
deseo diferente para el padre y la madre por cuanto para ella el hijo es situado inicialmente en el lugar
de falo®. Este deseo favorece el surgimiento del amor al hijo. Otra funcién fundamental es la de
prohibir al hijo quedarse instalado en ese lugar de falo. Del tramite dado a sus funciones, depende la
solidez y la permanencia de la inscripcién simbolica e imaginaria de sus miembros, de las demandas
singulares de la familia y de los efectos en el nifio o la nifia relativos a su vinculo social. La familia
como lugar primordial del Gran Otro de la cultura “forja al sujeto en su divisién, estructura el
desconocimiento de si mismo en una cadena simbélica inconsciente, en la que lo instintual queda por
siempre trasformado por esa afectacién fundamental del Otro que como discurso circulard en lo mas

intimo del sujeto como causa de su destino” (Lopez, 2002, p. 75).

3 Fantasma: la realidad psiquica de un sujeto estd constituida por las fantasias imaginarias, por cuanto esa
realidad no corresponde a la realidad objetiva. El fantasma, vinculado a ese mundo fantasmatico, es la fantasfa o
mito fundamental, construido en el paso por Edipo, en donde el sujeto se situa frente al deseo del Otro para
reprimir el deseo incestuoso, a partit de la ley que lo prohibe. El fantasma, que es fundamentalmente
inconsciente, orienta el destino del sujeto, sus elecciones y vinculos.

3% Falo: se puede reconocer en los registros sefialados por Lacan, principalmente simbélico e imaginario. El falo
simbdlico es ante todo un significante que representa la falta, representa el objeto que en tanto falta se desea. El
falo imaginario se refiere al objeto que de modo ilusorio completa al sujeto. Asi el hijo es para madre falo.
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<

Kaés precisa que es la familia la instituciéon original y “una formacion de la sociedad y de la cultura,
cuya légica propia sigue. Instituida por la divinidad o por los hombres, la institucion se opone a lo
establecido por la naturaleza” (Kaés, Bleger, Enriquez, Fornari, & Fustier, 1989, p. 22). Es el conjunto
de estructuras socio-culturales instituidas por la ley y la tradicién, estructura que regula las relaciones y
antecede a sus integrantes, imponiendo su continuidad y permanencia. Como institucion predecesora
introduce a sus integrantes en el orden de lo subjetivo y dispone los elementos que permiten la

simbolizacién, a partir de la introduccién de la ley del lenguaje articulado y de los procesos para

adquirir las referencias identificatorias (Kaés, Bleger, Enriquez, Fornari, & Fustier, 1989).

En la institucién familiar se conjuga historia, estructura, indole y constrefiimiento de su tarea primaria:
trasmitir su estructura inconsciente. Son componentes que organizan en ella, las relaciones y los vinculos.
Los efectos de la dinimica de estos componentes organizadores de aspectos psiquicos que entran en
juego en la institucién son, por un lado, la dependencia de los sujetos por las identificaciones que en
los campos imaginarios y simbolicos mantienen la cadena familiar, y el vinculo de la pertenencia
subjetiva, en donde sus integrantes son capturados por el lenguaje del colectivo que busca tramitar la
interdiccién del deseo incestuoso, quedando supeditados a la represion; por otro, la revelacién de un
descentramiento radical de la subjetividad, pues la institucién familiar, en cuanto antecede al sujeto, lo
sitda e inscribe en sus vinculos y discurso, y marchita en cada quien la ilusién central del narcisismo:
ser el centro, el tnico. Estos efectos, simultineamente, organizan los modos establecidos del vinculo y
las significaciones que se construyen en la familia y el psiquismo de los nuevos miembros, son a la vez

fuente de dificultad y de conflicto.

Al constituirse en estructura inconsciente, “la familia se relaciona con el proceso y las formaciones del
inconsciente, con las subjetividades que les corresponden y con los espacios psiquicos comunes que
ella presupone y constituye” (Kaés etal., 1989, p. 21). Estos espacios psiquicos movilizados por el
vinculo y las significaciones introducen las experiencias que permiten pensar el ordenamiento con el
conjunto intersubjetivo del cual forma parte. “El aparato psiquico del agrupamiento, las alianzas
inconscientes y la cadena asociativa grupal” (Kaés et al., 1989, p. 29) dan consistencia al grupo y hacen
posible que las instituciones familiares funcionen como organizador psiquico inconsciente, generador

de sintomas y significantes comunes y compartidos.

si pues, la familia se convierte en el “espacio de los propios, cuya logica de intercambio se sostiene en
Asi , la famili ierte en el io de 1 ropios, cuya légica de intercambi ti
las demandas simbolicas e imaginarias derivadas del sentimiento amoroso” (Lopez, 2002, p. 19); se

mantiene en la sociedad y durante la historia, a partir de la creacién y trasmisién de valores y de
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normas que delimitan las relaciones de afecto, de amor y de odio entre sus miembros y con los otros
externos en diferentes espacios propios o proximos de la familia. Por otra parte, la familia y sus
diferentes vinculos, son el resultado de acelerados cambios histéricos, de sus referentes simbélicos y
de “los ideales y en las demandas familiares inscritos en la dialéctica de las regulaciones sujeto-

sociedad” (Lépez, 2009, pp. 1206).

3.2.2 Categoria 2: Pareja conyugal

3.2.2.1 Pareja conyugal como estructura vincular

La pareja bumana constituye un modo de vincnlo intersubjetivo privilegiado, abierto a milltiples y frecuentes extravios y
desdichas
Milmaniene. 1998

La pareja conyugal, fundamento de la organizacién de la familia nuclear, conforma un vinculo que
permite desarrollar alianzas y encuentros con niveles profundos de proyeccién especular® reciproca,
en tanto relacién donde estd presente la satisfaccion de apetencias narcisistas y goces sexuales. El
vinculo de alianza matrimonial o de pareja circunscribe la relacién entre los yoes ocupando cada uno, a
su manera, el lugar y las denominaciones de esposo y esposa y, luego, con la llegada de un hijo, el de

padre y madre (Isidoro Berenstein, 1981, pp. 10-33).

Como esposos los une una alianza y la posibilidad de intercambios sexuales, que instaura la pareja

como soporte real y fantasmatico que permite encausar todo desborde pasional, y establece el lugar de

3 Familias nucleares: unidad basica de conformacion familiar. Esta institucion, vista a partir del ideal social y
modelo de familia tradicional, se compone de padre, madre, hijos e hijas y se diferencia de la familia extensa, la
cual estda conformada por tios, tias, abuelos, abuelas, primos y primas; cada integrante tiene roles, posiciones y
funciones muy concretos. Sin embargo, vemos que no hay una composiciéon tnica en las familias, sino que
pueden ser conformadas de multiples maneras, apareciendo las familias nucleares uniparentales y adoptivas, y en
la actualidad la familias homoparentales, separadas, reconstituidas, entre otras.

37 Proyeccién especular: refiere a esa proyeccion que en el otro remite al yo y del yo al otro, relacién que se
establece en espejo.
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entrecruzamiento del deseo con el amor, susceptible a la emergencia de la perversion, por un lado, o al

enamoramiento idealizante, por el otro.

La pareja tiene un intercambio especial no sélo por situarse como originaria del patentesco sino por
los tramites intersubjetivos que se dan en la historia de la pareja y la relacién sexual como elementos
definitorios que, asociados a la cotidianidad, a la tendencia monogamica y al proyecto vital compartido,
constituyen sus parametros determinantes. La relacién de la pareja matrimonial participa de las
condiciones especificas de toda vinculacion de alianza en la que el parentesco atiende los
compromisos, acuerdos, pactos y reglas conscientes e inconscientes de la pareja y lo trasmitido por las
familias de origen. Berenstein (2009) en su texto Consideraciones psicoanaliticas sobre Familia y Psicoandlisis
de la pareja matrimonial, coloca en un lugar importante el componente del vinculo, como elemento

fundante de los procesos intersubjetivos que se dan en la pareja.

Berenstein sostiene que la manera en la que se define una pareja conyugal depende del contexto
cultural en la cual ésta se encuentre inserta, por cuanto son una impresiéon de lo que la cultura y su
propia historia familiar propone, para garantizar su continuidad y eslabén generacional. Durante siglos,
la pareja se ha reconocido como una relacion diddica de larga duracidn, con relaciones sélidas que
ofrecen la logica para el cumplimiento de patrones suficientes estables de vinculacién e intercambio.
Como una unidad y totalidad compatible, coherente y participante, no es ajena a constantes conflictos.
En la actualidad se acrecientan los conflictos que amenazan la consistencia de la relacién conyugal, lo
cual hace que esté en un permanente declive, en cuanto en el tiempo histérico en el que vivimos hay
un consentimiento por la bisqueda de realizaciones personales, que van mds alld de la maternidad, de
la paternidad y de la conyugalidad, aspectos que afectan la “duracién del vinculo de pareja y colocan en
el escenario social una serie nueva de sintomas, individuales y sociales, cuya tramitacién social y
subjetiva demanda interpretaciones pertinentes de las nuevas complejidades culturales” (Lopez, 2009,

pp. 132 - 135).

Cada sujeto trata de representar su relaciéon basado en las primeras relaciones objetales, es decir, en la
relacién de cada miembro de la pareja con su padre y madre y a partir de los procesos intersubjetivos
dados en la familia de cada miembro de la pareja. Es ahi donde se originan sus modelos teniendo en
cuenta el deseo de cada sujeto implicado en la pareja, perpetuandose en el tiempo a través de la
trasmision del deseo de tener los hijos, trasformado en el deseo de tener una familia mediante vinculos

de alianza. A partir de la representacién de las primeras relaciones se busca superar los obstaculos que
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en estas dejaron matcas, huellas en los individuos y que cifran los factores inconscientes determinantes

de las multiples vicisitudes de este vinculo.

3.2.2.2 La pareja conyugal demandante de un trabajo psiquico y vincular de sus

miembros

Elyo y el otro se instala en un vinculo de completud en el que la duda no cabe

Puget, ]., y Berenstein, 1. 1996:192

Segin Puget & Berenstein (1988), pensar psicoanaliticamente la pareja es ubicarla en una relacién
diddica y diferenciarla de las relaciones diadicas no matrimoniales, como los vinculos amistosos y de
amantes esporadicos que no requieren un trabajo psiquico y vincular de transformacién en objeto
unificado como se puede apreciar en la Pareja Matrimonial, pues desde el ideal, ese objeto privilegiado y
amoroso tiene un lugar permanente de dador, en el cual conviven varios aspectos compatibles e
incompatibles. En el proceso de enamoramiento, vinculo que generalmente, en la contemporaneidad,
une a la pareja conyugal® se considera el otro yo como un objeto sinico y cuando hay una mayor
complejidad vincular como en las parejas matrimoniales se denomina el otro yo como un objeto

unificador.

Janine Puget e Isidoro Berenstein exploran los cuatro parametros definitorios de la pareja que designan
el encuadre, su sentido y los significados circulantes en la diada: Cotidianidad: define un tiempo-espacio,
relacién diaria en un espacio constituido como lugar simbdlico del vinculo. Son los lugares en que se
sientan en la mesa o duermen en la cama. Proyecto de vida compartido: “es la accién de re-unir
representaciones de realizacién o logro ubicadas en la dimensién de tiempo futuro”. Relaciones sexnales:
contienen la relacién genital y distintos grados de contacto corporal vinculados. Tendencias monogamicas:
ligamen matrimonial con un solo cényuge (...) marca simbodlica de la preferencia. (J. Puget &

Berenstein, 1988, pp. 20-23).

% Es importante sefialar que no siempre es el enamoramiento lo que une a la pareja conyugal, en no pocas
ocasiones es el sintoma o es un compromiso de algin orden. No se debe olvidar que en algunas sociedades atn y
en épocas anteriores en Occidente, la conformacion de la pareja era un compromiso y un arreglo entre los padres
de quienes la constituirfan.
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En el marco de los parametros definitorios, la sexualidad marca un sentido fundante en la
consolidacién de una pareja y en la estructura familiar, en tanto se relaciona con el Edipo, a partir de
su funcién normativa de la relacién sexual, de la castracién como inscripcion de la ley en el
inconsciente, del goce en tanto forma de satisfaccién que dicha castracién busca ordenar y del objeto
que se constituye como perdido. Sin embargo, en la experiencia sentimental de la pareja como la
condicién del amor y del deseo no se encuentra en realidad una armonia plena, siempre hay fractura,
porque en su complicada evolucién, el objeto elegido no es sino un suplente préximo del objeto

deseado y perdido por encontrar.

En la pareja, principalmente aquella que se constituye por el enamoramiento, se genera la ilusién de
ser completado por el otro. Pues tal como lo considera el psicoanalisis, el sujeto ha perdido
irremediablemente el objeto que lo completa y, estructuralmente en tanto ser hablante, es un sujeto en
falta, dividido, justamente por esa pérdida estructural del objeto. Cuando ocurre un enamoramiento, el
objeto de amor se idealiza (Freud, 1921) y se crea la ilusiéon de ser completado por ¢l (el amante ser
completado por el amado). Al amar se reactualiza el narcisismo propio; cuando el amor es
correspondido se engrandece el yo (Freud, 1914). Ademas, el amor, unido al goce sexual, como ocurre
en la pareja conyugal, sirve de “tapon” a la falta estructural. No obstante, ocurre que siempre se da una
desilusién estructural frente a ese otro idealizado, por cuanto el amor incluye un espacio para el
desencuentro, supone la aceptaciéon entre dos seres de la distancia y de la no coincidencia, de la no
posesividad. Implica, como dice Rilke (como se cit6 en Puget, J. (comp), 1997, p.p. 111), un trabajo

psiquico dificil, “una renuncia a funcionamientos narcisisticos”.

3.2.2.3 Subjetividad en la pareja: entre la pérdida y la recuperacion, entre el deseo y el

goce

En el plano de la constitucion subjetiva los significantes del deseo cobran forma y adquieren valor, a partir de la

probibicion sexnal que recae sobre objetos parentales; de ahi la mutua implicancia entre el deseo y la ley

Lamovsky, C. 1997: 33

Segtin José Milmaniene, la subjetividad en la pareja aparece como un espacio fluctuante entre el deseo
g s
y el amor, “en tanto Uno logra su realizacion a través del Otro, en el Otro y por el Otro, en un

movimiento de pérdida y recuperacion del ser” (Milmaniene, 1998, p. 11). Es en este espacio donde el
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hombre y la mujer se constituyen en su mismidad, al estar en un constante movimiento de
empobrecimiento y reparacién, al proyectarse y reunificarse a s{ mismos, mediante el transito que

posibilita al Otro.

De esta manera, en la pareja, este “vaivén” traza los limites de la instancia del yo con diversas
prolongaciones, algunas circunscribiendo a otros, donde los mecanismos de identificacién cumplen
una tarea fundamental: cuando el yo se engrandece imaginariamente con las bondades y cualidades del
otro yo de la pareja, se da una renuncia narcisista en favor del objeto de amor, debilitindose y
dejandose sumir por las demandas y las exigencias del otro yo, colociandolo en el lugar privilegiado y
ganando con el deseo pero perdiendo en el goce, por cuanto cada miembro de la pareja pierde algo de
si, hay un desistimiento por el compromiso con el otro; es decir, una renuncia en el sentido de otorgar
algo de si para otro y de limitarse, dadas las exigencias del otro, a cambio de relanzar experiencias
infantiles inéditas que anuncia un camino a nuevas experiencias y reedicién del psiquismo. Se renuncia
para recibir del otro, movimiento que en algunas parejas o en determinados momentos no es
reciproco, pudiéndose decir que en toda pareja se introduce el malentendido, entendiendo que este no

solamente aparece en la pareja, sino que es estructural en todo vinculo humano.

La subjetividad en la relacién diadica se amplia a otros espacios como el intrasubjetivo, el intersubjetivo y el
transubjetivo. El intrasubjetivo corresponde al mundo mds intimo de cada uno y del cual parten las
significaciones otorgadas de los otros, en tanto “constelaciones auto-engendradas de las relaciones del
yo con los objetos en un tipo de espacialidad propio, donde predominan las representaciones y los
afectos ligados a ellas” (J. Puget & Berenstein, 1988, p. 9). El zntersubjetivo, donde se privilegia el vinculo
como una estructura prolongada con ilusién de completitud; incluye y circunda a los yoes de la pareja.
El transubjetivo, en el cual se despliega el vinculo del yo con las instituciones sociales y culturales y sus
formas de pertenencia a las mismas, mediante la inscripcién inconsciente de los modelos
socioculturales. Son espacios que toman forma y funcién instituyente de sujetos de deseo (intra), de

vinculos entre la pareja (inter) y de nexos con la cultura (trans) (J. Puget & Berenstein, 1988, pp. 9—15)

El vinculo conyugal como espacio intersubjetivo, es ademas conector y la situaciéon necesaria para
justificar por qué dos sujetos conservan una relacion conyugal y permite comprender aquello que los
une, los distancia y los separa, mediante acuerdos y pactos inconscientes. Los acuerdos inconscientes:
son los resultados de una suerte de combinacion entre aquellos aspectos compartibles desde cada uno
de los espacios mentales de los sujetos, y resultan del despliegue de la tendencia a unificar sus

funcionamientos mentales y vinculares (J. Puget & Berenstein, 1988, p. 36). Todo acuerdo



Tejido tedrico conceptual.

inconsciente de pareja matrimonial regula tanto las relaciones permitidas como las excluidas dentro del
contexto en el cual adquieren sentido. Los pactos inconscientes, si bien pueden reforzar los acuerdos,
tienden a especificar elementos diferentes provenientes del espacio mental incompatible de cada yo.
Compartir lo incompatible obliga a los yoes a realizar una serie de concesiones para de esta manera
pactar, satisfacer el deseo del otro, poniéndose en posicion favorable (J. Puget & Berenstein, 1988, p.

36).

En el vinculo es necesaria “la presencia de un referente externo. De ahi deriva su bidireccionalidad, en
tanto ambos yoes son simultanea o sucesivamente (acuerdos/pactos) lugar del deseo y de algo de la
realizacién del deseo del otro. De este encadenamiento surgira un espacio cada vez mas significativo,

siempre y cuando puedan ser utilizados alternativamente como receptor de objetos” (J. Puget &

Berenstein, 1988, p. 37).

3.2.2.4 Eleccién de pareja y enamoramiento, sujetados por el inconsciente

Salta a la vista que el objeto sirve para sustituir un ideal del propio yo, no aleanzgado. Se ama a virtud de perfecciones a
que se ha aspirado para el yo propio y que ahora a uno le gustaria procurarse, para satisfacer su narcisismo, por este
rodeo

Sigmund Freud. 1921

La eleccién de la pateja conyugal supone un reencuentro con el objeto primordial perdido y la
aspiracién inconsciente a reanudar la marca originaria de la pulsién como fuerza constante en la que
influye la propia experiencia de cada sujeto y de la pareja con su historia ontogenética. Dice Freud, “el
neurdtico representa para nosotros, por lo comuin, una pieza del infantilismo psiquico; no ha
conseguido librarse de las constelaciones pueriles de la psicosexualidad, o bien ha regresado a ellas

(inhibicién del desarrollo y regresion)” (Freud, 1913, p. 26).

Este reencuentro supone la eleccién de un objeto erdtico que sea lo mas préximo para descifrarlo y lo
mas distante para alejar el goce prohibido sin dejar de desear; es aqui donde “la pulsiéon logra ser
controlada y el deseo como instancia que pasa por lo simbélico busca preservar en la relacién con el

semejante una ética articulada al reconocimiento del deseo del otro”(Lépez, 2002, p. 119).
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Freud (1910) sefiala que en la eleccion de la pareja aparecen unas condiciones erdticas del amor??, las
cuales estan restringidas, principalmente, por la constelacién materna (como el primer objeto de amor
para todo sujeto) y la poca libertad que da el inconsciente para decidir a quién amar; en tanto, el amor
esta ligado al narcisismo del yo, en cuanto la falta y lo que no se tiene, no tiene gran importancia en la
dimension simbolica. Tal inconsistencia esta mediada por el Edipo, lo cual significa que el sujeto tiene
poca autonomia en la eleccion sexual de pateja y las armonias anheladas por el amor dejan su lugar a
las armonias patologicas que suelen mantener unidas las patejas, en cuanto el amor que sostiene el
vinculo bordea y anuda una eleccién en funcién de su propia castracion, de su propia falta, y de lo que

a su alrededor se teje, muchas veces sintomatico.

En la época de enamoramiento, el yo infantil esta en la busqueda de algin tipo de complementariedad
y se ponen en juego dos aspectos “en uno, lo involucrado en el acuerdo inconsciente son las
identificaciones (como quién ser), las elecciones de objeto (a quién tener) y las realizaciones de objetos
(como quién hacer). En el otro cada uno de estos elementos se reordena alrededor de relaciones
permitidas y excluidas” (Berenstein, I, 1976). Es en esta etapa donde hay mayor correspondencia entre
lo que es permitido y lo excluido para que inicié el crecimiento conyugal esperado; mas, si hay una
inversion entre lo permitido y lo excluido la patreja no crecerfa, conservando las identificaciones de la
nifiez y los objetos que se consideran incestuosos, siendo necesario realizar un trabajo psiquico

complejo que implica una renuncia a funcionamientos narcisisticos y en el que acuerdos, conscientes ¢

% Freud plantea cuatro condiciones eréticas del amor en su texto Sobre un tipo particular de eleccion de objeto en el
hombre: la primera, “la que la mujer no sea libre, o del “tercero perjudicado” (S Freud, 1910, pp. 162-167), es
decir que nunca se elegird como objeto amoroso a una mujer que se encuentre sola, sino una a quien le sobre
otra persona (esposo, prometido o amigo) que la quiera pretender; adjudicindosele una connotacién de mujer
unica e irrepetible como la misma madre, [...] “pues nadie posee mas que una madre” (1910, pp. 162-163). La
segunda, “la liviandad del objeto elegido”, que deriva del complejo materno y de aquellas conductas sexuales que
llevan a la mala fama y a la duda para elevarlas a objeto de amor. La tercera, “el alto valor que se le confiere al
objeto y la necesidad de sentir celos, aqui entra el cardcter obsesivo, pues se quiere cultivar el amor entregando
todo otro interés que se tenga en esa persona (1910, pp. 164-167). La cuarta estd relacionada con la promesa de
fidelidad en tanto se debe “rescatar” a la amada, pues el hombre cree que ella lo necesita y no la puede
abandonar.

Freud aclara que son condiciones que fijan las diferentes fantasfas. Sin embargo, existen otras condiciones
singulares de la eleccién de la pareja que intentan reeditar los primeros objetos amorosos en dos ligimenes
afectivos: “con la madre, una directa investidura sexual de objeto” [...] (velacidn de objeto) “con el padre, una
identificacién que lo toma por modelo” (relacidn de sujeto) (Freud, 1921, pp. 99). También sefiala Freud la eleccion
de #po narcisista (Como el sujeto fue, como es o como quiso ser) o de #po de apuntalamiento (segin el modelo de su
madre nutricia o de su padre protector) (Freud, 1914, pp. 87). Es decir, “el paso del enamoramiento a la relacién
de pareja consistiria en pasar de la eleccion del otro como sujeto a la eleccion del otro como objeto; en términos
libidinales seria el paso del narcisismo al sistema de las elecciones objétales” (Berenstein, I, 1981, p.p. 224).
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inconscientes, regulen la relacién y se estructure una serie de lenguajes para darse a conocer y entender

el uno al otro.

3.2.2.5 Constitucion de la pareja conyugal

E/ paso a la confignracion relacion de pareja consistiria en pasar de la eleccion del otro como sujeto a la eleccion del otro
comto objeto

Berenstein, 1. 1981

En la constitucién de la relacién de pareja hay un tipo de traslado subjetivo respecto a la posicién de
cada sujeto, diferente a la que se da en la época de enamoramiento. Supone una nueva configuracion
vincular que exige poner en escena “los anclajes subjetivos en que los miembros de la pareja estaban
previamente ubicados” (Krakov, 2009, p. 142). Son anclajes que funcionan como sopotte o estructura
profunda que regula el vinculo conyugal, instituyendo las pautas y los acuerdos relacionados con los
fantasmas de dicha relacién, sosteniendo sintomas y sus formas de aparicién, asi como sus distintas

aristas sexuales, emocionales, verbales, entre otras, en el contexto intersubjetivo de la pareja.

Hsta estructura profunda de la relaciéon de pareja, la denominan Janine Puget e Isidoro Berenstein
“Zocalo inconsciente de la pareja” (Puget y otros, 1997, p. 66), el cual se sostiene por acuerdos y
pactos desde la otra escena de la vida psiquica, es decir, desde el inconsciente. Determina el conjunto
de regulaciones para lo autorizado y lo vedado en esta relacion, incorporando y excluyendo aquellos
cédigos intrasubjetivos de cada yo de la pareja, en donde prevalece lo social sobre el deseo libidinal.
De esta manera, este conjunto de cédigos organiza de una manera inconsciente los nuevos acuerdos,
sobrentendidos y las consideraciones que constituyen una modalidad singular de relacionarse con ese
otro yo. Tiene en sf identificaciones fundantes, representaciones sociales y culturales inconscientes, de
objeto y de vinculo, deseos infantiles insatisfechos, la diferencia problematica entre el hombre y la
mujet..., en fin, una serie de elementos que fijan los acuerdos en los intercambios emocionales,

sexuales, comunicativos, constituyentes de la pareja.

Sin embargo, el zécalo no solo constituye todo lo compartible, sino también una parte que reviste el
registro imaginario, las identificaciones infantiles, la ilusién primordial y la esperanza de buscar el objeto

tinico, este ultimo, relativo al “objeto amoroso de supremo valor” enunciado por Freud, en cuanto le
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exige a los conyuges “el maximo gasto psiquico, hasta consumir todo otro interés; [pues| son las unicas
personas a quienes pueden amar” (Freud, 1910, p. 161). Guillermo Bruschtein y colaboradores
muestran como en dicha configuracién se produce “una coalescencia o complacencia fantasmatica”
(2009, p. 34), es decir que se crea un ligamen -vinculo- entre los fantasmas de cada uno de la pareja,
permitiendo mantener la relacién en el campo imaginario, haciendo posible la complementariedad y
permitiendo el crecimiento de cada sujeto y de su vinculo, funcionando como “zé6calo” del sintoma
con su sufrimiento conjunto que rige los secretos y las provocaciones psiquicas de la vida amorosa,

cifrando una cierta verdad y un cierto goce de cada integrante de la pareja y de su relacion.

Jacques Lacan, al hablar de la pareja sefiala la imposibilidad de la relacién sexual o de la proporcién
sexual. Al plantear esto expone el desencuentro estructural que existe en una pareja, por ser imposible
encontrar en la relacién el goce pleno, y al no lograr lo que se busca en el otro: ser completado por €l
Plantea como el goce de la mujer es muy distinto al goce del hombre y por tanto no hay una

complementariedad.

3.2.2.6 Subcategoria: la llegada de un hijo o hija para la pareja conyugal

3.2.2.6.1 El hijo o la hija: palabra verdadera, inconsciente y encarnada para los padres

E/ hijo, que en tanto objeto a, abre la fusién narcisista

José Milmaniene, J. 1998

Antes de nacer el hijo para una pareja —aun antes de ser concebido-, es el representante de sus deseos
compatibles e incompatibles y de los linajes conjuntos; es el hijo de la fantasia y del deseo de cada uno.
Al nacer, los padres se complacen y deleitan reconociendo los rasgos representativos y tipicos de las
dos familias de origen en aquel nuevo miembro; cambiando para ellos y la familia, de forma
significativa su vinculo y significaciones vitales, pues hay una trasformaciéon de la existencia real y
simbolica de la pareja. Llega a una relacién-representaciéon que conlleva la pertenencia del nifio desde
el mismo momento de su espera y nacimiento ocupando un lugar en el universo simbdlico del Otro
(familia) que lo precede (Lépez, 2002). No obstante para Lemoine (19706), la llegada de un nuevo
miembro a la vida de una pareja, a pesar de su realidad concreta, el hijo no deja de funcionar como un

objeto imaginatio que viene a llenar un deseo antiguo, deseo infantil, principalmente para la madre.
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Se puede decir que este acontecimiento trasforma de forma radical las dindmicas conscientes e
inconscientes de la familia, en especial la de los padres, por lo que para ellos, el hijo es considerado una
prolongacion de si, y para la madre es situado como su falo imaginatrio, falo esperado desde su
infancia. En el inconsciente ocupa un lugar de objeto al cual se dirige la libido, que genera un
sentimiento de propiedad, constituyéndose como algo propio. La venida de un nifio en la historia de
una pareja significa, el momento en el cual estos dos yoes tienen la posibilidad de transmitir los
valores, los ideales, los conflictos resueltos y no resueltos, las matrcas conscientes e inconscientes, y el
modelo de la estructura de parentesco, de la cual ellos hacen parte y ahora también su hijo queda

incluido, al hacer presencia real en la estructura familiar.

Se observa que todo trascurre como si las actitudes del recién nacido fueran respuestas a las
identificaciones inconscientes de sus padres por mediacién de las repercusiones emocionales sentidas
por la madre, pues ella es la representante carnal ante el hijo, de la instancia conjugada entre ella misma
y su pareja. Al hijo, nuevo miembro de la pareja, se dedican cuidados, afectos y pensamientos en

reconocimiento del propio narcisismo o negacién detractora de los miembros de la pareja.

El significado de un hijo en la pareja se convierte en “la plasmacion irreversible del sentido establecido
por el acto fecundador entre sus progenitores” (Dolto, 2000, p. 62). Para los padres el hijo significa la
palabra verdadera, inconsciente y encarnada de ellos mismos. Para que haya una verdadera y efectiva
significacién de los padres hacia el hijo(a) debe conducirse una libido genital efectivamente positiva en
el feto, en agradecimiento de saberse que dicha pareja tiene una supervivencia asegurada en ese nuevo
set, a través del tiempo; siendo el signo de su doble linaje que se armoniza, “a través de su doble
narcisismo |...], simbolo de su unién falica, que conforma, en lo encarnado, esta nueva vida mas

preciosa a sus ojos que la suya” (Dolto, 2000, p. 79).

Ese hijo es el signo encarnado que nace de encuentros de masas y de energias siempre relacionado con
la imagen del cuerpo humano que tiene una forma, la cual, en ultimas es el falo. Para Dolto, y en
general para el psicoanalisis, el falo no es érgano genital masculino, sino que se define como toda
completacion de la carencia que consigna las modalidades del deseo, en tanto tiene un concepto
unificador y es el aspecto dindmico de la libido del sujeto (Dolto, 2000). El falo desde el registro
simbodlico refiere a ese significante del objeto que no se tiene y se desea, y el objeto que encarna ese

deseo, junto con la imagen que sostiene a ese objeto, son situados como falo imaginario, por tanto el
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hijo viene a ocupar para la madre ese falo deseado*. Para el padre, nifio y nifia, pero mas si es un hijo
varén, viene a representarlo, a convertirse en un significante de su continuidad, razén por la cual
facilmente puede decepcionar o convertirse en el rival. También la decepcion alcanza a la mujer, pues

siempre el hijo real no es coincidente con el hijo fantaseado e idealizado.

3.2.2.6.2 El nacimiento de un hijo: entre la palabra y el discurso, entre las pulsiones y las

identificaciones

E/ bebé es un significante, un nombre a ubicar generado y desprendido de la representacion de pareja

Janine Puget y Isidoro Berenstein. 1996

Con el nacimiento de un hijo en la familia se crea un vinculo de filiacién que nombra y va
constituyendo el psiquismo del recién llegado, fundado en los intercambios que despliegue en su
historia con las figuras y representantes del Otro. En primera instancia, con la pareja de padres, por
medio de la palabra, el discurso, los actos y afectos que el Otro ditija hacia el nifio; aspectos que crean
un escenario de sentidos y significados con un lugar correspondiente a las denominaciones del

parentesco y de la filiacion.

Como padres, la pareja acoge y libidiniza al hijo o hija, como podria también decirse, lo o la narcisiza,
a través de acciones en las que estd inmerso lo emocional, verbal y corporal; de este modo trasmiten al
recién nacido el deseo al situatlo como particular objeto de deseo. La narcisizacién como investidura
libidinal realizada por los yoes de los padres sobre su hijo o hija, en disposicién de ser significado en el
discurso y en la estructura de la pareja y la familia, muestra que el vastago se percibe
inconscientemente como la prolongacién de la pareja. Los padres trasmiten su narcisismo al hijo por
cuanto se reactualiza en él su propio narcisismo. De este modo, y vinculado al amor que le donen —

amor que como se entiende en su fundamento es narcisista- es posible la narcisizacién del hijo.

40 El psicoanalisis plantea que el hijo se constituye en el falo imaginario de la madre por efectos de su sexuacién
cuando nifia. Es decir, al reconocer la diferencia sexual, asumirse como mujer implica identificarse con un cuerpo
que no tiene pene, pero puede tener hijos cuando sea grande. Imaginariamente el pene queda situado como falo
en tanto se fantasea que aquello que completa el cuerpo, al hacer la equivalencia simbdlica de pene a hijo, el hijo
quedaria, para quien se identifica como mujer como ese falo imaginario, con posibilidad de intercambiarse con
otro u otros objetos a lo largo de la vida. Entonces cuando en una mujer se hace concreto la llegada de un hijo,
se reactualiza esa dindmica, quedando situado en objeto de deseo.
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El lugar de un hijo en un principio tiende a ser contradictorio. Por un lado, la palabra y el discurso
crean un escenario de sentidos y significados que definen la 16gica significante en la que se desarrolla la
expetiencia familiar y toma valor la experiencia del desamparo originario; por otra parte, se manifiesta
la actividad ligada a las pulsiones y las identificaciones que se despliegan en la estructura familiar,

derivadas del inconsciente.

De esta manera, el nifio al nacer debe aceptar ser un objeto deseado por la madre para identificarse
con ese deseo que luego el padre debera prohibir. Estos vinculos refieren a los efectos de la funcién
materna y paterna que se establecen frente al hijo, funciones que le posibilitan al hijo ser narcisizado y
situado en el deseo de la madre y prohibirse el acceso a ella, como condiciones en su construccion
subjetiva. Ademas, el hijo llega a ocupar el lugar que ha sido vehiculizado por los padres, la familia y la
cultura, lugar al que posteriormente tendra la oportunidad de introducir cambios y trasformaciones de
acuerdo con los nuevos modelos identificatorios logrados fuera de la familia. Asi, el hijo serd en la
pareja de padres un ser incluido-excluido, portavoz de expectativas parentales, familiares y socio-

culturales.

Cuando el hijo nace entra a un registro de lo real, y es arrojado al mundo del Otro, al mundo
simbolico. Para la madre, el hijo abre un camino viable a lo real ya que cuando la mujer esta en
embarazo se caracteriza por situarse imaginariamente en una situacién de omnipotencia, a pesar de la
simultanea fragilidad en que esta condicién la sitda; pero con la llegada del hijo, su vivencia es de
aniquilacién de esa omnipotencia pues ya no tiene nada, el falo que completaba su cuerpo esta fuera de
ella, no esta en ella, no es nada, por ello, Eugénie Lemoine-Luccioni define que el hijo “es
irremediablemente el Otro” (1976, p. 37). Ella queda privada del hijo, aunque en los primeros afios
debe crear la ilusién en él de ser ese falo deseado para luego destituirlo de ese lugar, destitucién
necesaria requerida por el nifio o la nifia para que ellos también puedan aceptar la prohibicién.
Afortunadamente, al intervenir la funcién del padre, el nifio o la nifia logra “acceder al mundo de lo
simbolico y escapar a la fatalidad del doble” (1976, p. 37); fatalidad creada por la mujer en el embarazo

y en el momento del parto.

De esta manera, el recién nacido se registra en una logica simbdlica e imaginaria que lo humaniza; es
una logica que depende de las demandas singulares y particulares segtin lo esperado, especialmente por
la pareja de padres, también de su familia mas amplia, para que ese nuevo ser sea valorado e inscrito en

el mundo de lo social y cultural. La calidad y la persistencia en esta légica se relaciona con esos
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encuentros primordiales que organizan su existencia y le dan un lugar de parentesco de la estructura

psiquica en la familia.

Las significaciones y los efectos singulares que cada padre o madre, y en conjunto la pareja de padres,
le transmitan al hijo, remite a la posicién subjetiva de cada padre (ante la historia individual) e
intersubjetiva (relativa a la historia y vivencia conyugal); por tanto, los significados atribuidos a la
llegada de este sujeto, nombrado hijo, pueden ser tan diversos y propios que varfan de una gran
felicidad a una gran decepcion, pues es muy compleja la dialéctica que cifra la vida psiquica. Asi, el

nacimiento y la vivencia con un hijo pueden trasformar de multiples maneras la vida conyugal.

Con la venida del hijo se pueden apreciar ciertas situaciones en la pareja que se caracterizan por

2 ¢

“temor”, “repugnancia” y “ausencia de deseo”. Para el hombre, la amante se ha convertido en madre,
en madre dedicada totalmente al hijo, a la vez que ella vive una crisis depresiva por la carencia
simbolica a causa del vacio que le dejé su hijo con la separaciéon. Generalmente las relaciones sexuales

son interrumpidas por los cuidados que requiere el nuevo miembro de la familia.

Dado que hay una distancia entre el objeto imaginario (nifia o nifio sofiado e idealizado) y el objeto
real (nifio o nifla que nace en concreto), segin sean las caracteristicas del hijo, este puede generar
dificultades en la pareja y en cada uno de sus miembros. En la madre puede introducir dificultades en
el maternaje, que se adicionan a las exigencias de los cuidados y de la experiencia de la maternidad en si
misma. En el padre, también puede ocasionar dificultades, pues a pesar de su deseo hacia el hijo, en lo
concreto puede vivirlo como alguien que llega a interponerse en la pareja, que de entrada le “roba a su

pareja”, y si requiere cuidados excesivos o prolongados, pone a prueba su paciencia.

Cuando por distintas razones apatrecen dificultades en ese nuevo ser o en el vinculo que se establece
con ¢l (ya porque se detecta un dafio en organismo de ese nuevo ser, requiriendo de cuidados
especiales, o porque no responde a las demandas paternas, o ya porque la situacién psiquica de alguno
de los padres, principalmente de la madre, hacen que vivan su llegada como experiencia excesiva y
desbordante), se instala la decepcién frente al hijo tanto en la madre como también en el padre,
pudiendo ser simbolizado como un objeto dafiado o un objeto que causa estragos en la madre, en el
padre o en la pareja, debiendo lograr cada uno una acomodacién mayor ante a un hijo muy

demandante frente a lo que ellos le pueden brindar.
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3.2.3 Categoria 3: Autismo

3.2.3.1 Cuatro abordajes clasicos del autismo. Informe desde la perspectiva

psicoanalitica

La psicosis autista de la infancia no es el resultado directo de nna deficiencia maternal o en el nifio

Bruno Bettelheim. 1967

El psicélogo y psicoanalista austriaco Bruno Bettelheim, cuyos planteamiento serdn parte fundamental
en este apartado por la representatividad de su obra “La Fortaleza 1V acia”, estudia el autismo a partir de
los casos de nifios y niflas con autismo y esquizofrenia que trataba con su equipo de psiquiatras y
psicélogos de la Escuela Ortogénica de Chicago (afios 1947 a 1973), y a su vez, que contrastaba los
resultados de sus estudios con las investigaciones realizadas por Kanner (1967), Rimland (1964),
Mahler, Pine, & Bergman (1977), Bosch (1970), Piaget (1976), entre otros. Segin Bettelheim en los
autistas “la estructura de sus personalidades es primitiva” (2001, pp. 19-20), quedan estancados o se
devuelven parcialmente a estadios anteriores*!, caracterizados por percibir y explorar la realidad y a si
mismos, muy centrados en ellos, con pocos contactos comunicativos y de intercambio con los otros,

afectando su desarrollo emocional e intelectual.

Considera que en el autismo hay una asincronfa entre las personalidades y la madurez del nifio, en
tanto hay un desfase de los rasgos de la personalidad con los hitos fundamentales del desarrollo
sensorial, social, intelectual y adaptativo, afirmando que hay experiencias faltantes y acontecimientos
ambientales que por no operar en su primera etapa de vida bloquean la percepcién de la realidad. En
este bloqueo hay una “perturbaciéon de la capacidad de relacionarse con el mundo |[...] que tendera a
hacerse mas aparente hacia el segundo afio de vida, cuando normalmente se habrian de producir

contactos mas complicados con el mundo” (Bettelheim, 2001, p. 158).

# Bettelheim relaciona los estadios de desarrollo psicogenéticos de Piaget con sus investigaciones, sin embargo
hace una aclaracion: Piaget descuida las emociones que se producen en el nifio. El fracaso de los nifios con
autismo se relaciona con la libertad de no verse obligados a recomponer constantemente su permanencia,
sosteniendo que es en el dltimo estadio de su desarrollo sensorio motor. Por lo anterior, los nifios con autismo
quedan detenidos parcialmente en el estadio de percibir y experimentar el mundo y a sf mismos. No obstante, la
personalidad de los nifios autistas se puede desarrollar y potenciar (Bettelheim, B, 1967, p.p. 19-20).
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El mismo autor cita a Escalona (1963), quien utiliza el autismo para apoyar su wodelo explicatorio de las
diferencias individuales y esta convencida de que el autismo “es debido a” una maternalizacién inadecuada
o “debido a” una deficiencia innata del recién nacido, que hace perder el significado de lo que viene del
otro. Es el resultado de una falta de experiencias vividas o de variaciones extremas en los
determinantes intrinsecos o extrinsecos del desarrollo madurativo del nifio (Bettelheim, 2001, p. 558);
sin embatgo, €l se pregunta ¢por qué no se han desarrollado estas experiencias en ciertos nifios?
Reconoce que hay dificultades en la reaccién auténoma del nifio con autismo; la inhibicién para actuar
de forma autodeterminada le impide interactuar con el mundo, siendo incapaz de abandonar su
posicién egocéntrica, afirmando un universo carente de orden que se muestra cadtico e impredecible,

sin confianza de las intenciones benignas de la realidad y dudando que haya algo a su alcance.

Bettelheim refiere que el tema del nifio o la madre para encontrar la etiologfa del autismo es un
“callejon sin salida. Y no se resuelve diciendo que todo se debe a una interaccién” (2001, p. 552), es
decir a una carencia de maternalizacién. Por lo anterior, el autor considera que es el propio nifio con
autismo quien puede decirnos sobre el motivo por el que él se refugié en el autismo y se desarroll6 de
manera distinta. Asi, Bettelheim y otros autores, consideran que el psicoanalisis se descalificarfa si
tratara de asignar la teorfa de un origen desde el psiquismo como tunica etiologfa del autismo. No
obstante, el psicoandlisis y otras teorfas han buscado insistentemente la causa del autismo, en cuanto
hay una necesidad de nominar lo que se presenta como extraflo, lo cual tiene una fuerte valoracion en
la cultura para intentar dominar el registro de lo real. El autismo desafia los alcances y la ética propia

del psicoanilisis.

Paralelamente al sefior Bettelheim, la psicoanalista Margaret Mahler y colaboradores (1977)
desarrollaban la teorfa general del desarrollo psicoldgico®?, sefialando que el nacimiento biolégico del
sujeto no coincide con el nacimiento psicoldgico, ya que el primero se puede evidenciar facilmente, y
el segundo, es un proceso intrapsiquico organizado en tres fases: Fase Autistica (primeras semanas),
Fase Simbolica (1 — 5 meses) y Fase de individualizacion-diferenciaciéon (5 meses — 2 afios y medio);
esta ultima a su vez se divide en las subfases de diferenciacién, de ejercicio, de reaproximacién y de
consolidacién y constancia del objeto emocional. Mahler considera que el autismo es un fallo en la

ultima fase de individualizacion, especificamente en la separacion de la madre e hijo, llevando a que el

4 Véase Fases del Desarrollo Psicologico segin Margaret Mahler
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narcisismo primario realce el aislamiento autista; fallo que difiere con la concepcién que tiene la
Escuela Kleiniana, la cual situa de entrada al nifio con autismo en una dificultad en la relacion con el

objeto.

La postura explicativa de Mahler contrasta con la sefialada por Meltzer y colaboradores (1980), quienes
consideran que el autismo no opera mediante la relaciéon de objeto ni mediante la identificacién
proyectiva. Lo que sucede es un desmantelamiento, una maniobra pasiva y estable en dejarse llevar por
los sentidos de los mundos interno y externo, aferrindose a los objetos que mas le produzcan placer y
goce. A partir de este punto, su teorfa se diferencia de muchos estudios del autismo, al sefialar que el
autista no se angustia, no se defiende y debe tenerse en cuenta su propia experiencia. Asi, estos autores
invitan a considerar el saber propio del funcionamiento de cada autista, teniendo en cuenta lo que ellos

mismos logren decir de su propia maniobra.

Y la psicoanalista Frances Tustin (1992), quien enriqueci6 la técnica de Melanie Klein para abordar a
los nifios autistas, tomando en cuenta la angustia que se generaba en este trastorno, expone que el nifio
autista estd contenido en un tipo de capsula protectora, en cuyo interior se aglutinan sensaciones
autogeneradas por él mismo, como mecanismo de proteccién al dolor, lo cual ofrece amparo del terror

provocado por la experiencia de separacion.

3.2.3.2 El enigma del autismo ¢un tema de experiencias faltantes en la infancia o una

forma particular de posicionarse ante un mundo perceptiblemente caético?

E/ antismo no es una enfermedad, es un funcionamiento subjetivo singular

Jean Claude Maleval. 2011

El tema de experiencias faltantes en el autismo ha sido retomado por varios psicoanalistas; es el caso
de la britanica Tustin Frances quien plantea el autismo como una proteccién auto-sensible de un tipo
reflejo automatico e innato en todos los seres vivos, pero que se puede expandir de manera masiva en
una encapsulacion auto-generada que distrae la atencion de unas experiencias infantiles traumaticas
intolerables, a través de una excesiva concentracién de sensaciones engendradas por el propio cuerpo
del nifio, descuidando sensaciones de una pertinencia objetiva como la interaccién social y

comunicativa, y el comportarse de manera asertiva en el mundo.
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Esta modalidad de proteccion sensorial ha sido generada por las propias actividades manipuladoras y
perseverativas del niflo, reconocidas como objetos autisticos y figuras autisticas®’, intentando
protegerse del desamparo originario y de la vulnerabilidad con la manipulacién de sus sustancias y
sensaciones corporales. Buscan distraer su atencion de la herida corporal (asi es vivida la separacion
originaria del cuerpo de la madre) y cerrar el paso a posteriores angustias, puesto que “estos nifilos en
su primera infancia tomatron noticia de su separacién corporal de la madre nutricia de la manera que

les resultd particularmente traumatica y afligente” (Tustin, 1992, p. 14).

Tustin logra diferenciar tres tipos de autismo: 1) el autismo orgdnico o primario que se asocia a graves
alteraciones cerebropaticas, repercutiendo en la indiferenciacién del cuerpo del nifio y el de la madre;
2) el autismo psicdgeno o secundario, el cual tiene una apariencia defensora y desarrolla pricticas auto-
generadas que concluye con la ilusién de poseer un cascarén protector; y 3) el autismo secundario
regresivo, cuando el nifio se ha adaptado al entorno pero sufre una ruptura de la realidad por una
confusién amenazante que da la percepcién de un cuerpo desintegrado. Estos tipos de autismo sefialan
caracteristicas que logran, de una manera ordenada, mostrar la diversidad de la condicién autistica y

sus diferentes etiologfas.

El psicoanalista Alfredo Jerusalinsky y colaboradores (2000) postula que el autismo es una posicioén en
la que no hay sujeto porque no se produjo la separacién de los fragmentos del cuerpo, es decir, no
hubo una inscripcién de los objetos y no se separaron de aquel o de aquella, limitando el registro
simbolico para tomar el lugar de la falta en el otro y reduciendo la posibilidad de inscribirse en la
cultura a través de la palabra. Planteamiento afin con los construidos por el psiquiatra Denis Ribas
(1992) y el psicoanalista Bernard Nominé (2014), quienes presentan el autismo como un
desmantelamiento, en tanto no hay unidad en el sujeto, lo que genera la capacidad de hacer una
disociacién voluntaria como proteccion contra la representacion del otro. Situacién que contrasta en el

caso de un niflo sin autismo, quien acepta enajenar su ser a la demanda del Otro, que en primera

4 Objetos autistas de sensacion: “Inician como un conglomerado duro de sensaciones del cuerpo propio del
sujeto (heces duras del cuerpo, la lengua enroscada y apretada), tienen como caracteristicas la dureza, la
impenetrabilidad y el enroscamiento” (Tustin, 1992, pp. 58-59).

Figuras autistas de sensacion: “son torbellinos de sensaciones auto-generadas que anulan la conciencia, en razén
de lo cual mantienen y refuerzan la falta de atencién hacia las realidades compartidas, que nace del empleo de
objetos subjetivos por los nifios autistas” (Tustin, 1992, p. 35)
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instancia esta representado por los padres, y renuncia a su goce pleno, aprendiendo a sentir placer con

la identificacién y el amor del Otro.

En el siguiente fragmento Jerusalinsky ilustra su idea sobre el autismo:

(...) Porque es asi como el nifio vivencia esos cortes; cuando le sacan el pecho de la boca es como si le
arrancaran la boca y cuando hace caca es como si se separara de un pedazo de su cuerpo. Es por eso
que los nifios en general no aceptan pacificamente el destete, a la hora de cerrar los ojos para dormir, o
toman los debidos cuidados para comenzar sus experimentos esfinterianos, piden la escupidera, o sea,

tratan de no perder esos objetos (2000, pp. 135-1306).

Tal como se lee, para este autor y otros psicoanalistas, los cuadros autistas se relacionan con el
desequilibrio del encuentro del nifio con los otros primordiales, en especial con la madre. El equilibrio
del encuentro depende de la capacidad psiquica del otro primordial de alojar al hijo en el lugar de la
falta, fuente de una referencia simbdlica, y de las condiciones constitucionales del nifio que entran en
juego en la relacién con el otro, para apropiarse de los registros imaginario y simbélico. Son
condiciones que conservan la idea de una fuerte relaciéon de los aspectos organicos con la estructura
psiquica, pero que al parecer no estan presentes o no son faciles de evidenciar, en el nifio o la nifia con
autismo. Es una idea compatible con la correlacién existente entre el funcionamiento de los érganos

del sistema nervioso y la actividad psiquica brindada por Freud (1940, p. 143).

De todos modos, el autismo tiene el estatuto de interpretaciéon de un fenémeno enigmatico, cifrado,
que interroga, en tanto en la primera época de la existencia, sin referencia simbélica alguna, segun los

autores, pareciera que hay una decisién, en ese curso del organismo.

3.2.3.3 El hijo con autismo en la familia. Una cuestién angustiosa, culposa, de alta

frustracioén y posible desamor.

E/ dolor de los padres se agndiza asin mds al sentirse reconocidos y negados a la veg

Denis Ribas. 1992

La psicoanalista francesa Maud Mannoni, si bien no aborda propiamente los efectos del autismo en la

familia y en la pateja, se encuentra con transformaciones que pueden acaecer cuando llega un hijo o
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una hija con discapacidad a la vida de los padres, en especial para la madre, pues hay efectos en su
plano narcisista; hay una violenta falla de toda sefial de identificacion y probablemente un aumento de
conductas no esperadas para con ese hijo, las cuales se relacionan con un desamor y un panico ante

una proyeccion de si que no reconoce.

La misma autora explica que la relacién de amor entre la madre y un hijo con una condiciéon de
discapacidad tiene un fondo de muerte, viéndose madres que lo disfrazan con un amor excesivo, a
veces también de indiferencia y de rechazo inconsciente. Hay situaciones en las que el desprecio y la
discriminacién de un hijo son situados como un ataque a la madre, como desprecio propio. Se observa
ademas la negacién de la injerencia paterna por parte de la madre, asignandole a ese hijo, de forma
solitaria, un lugar en el mundo. Puede suceder también que el padre, o quien hace sus veces, no tenga
la certeza de ejercer su funcién de tercero porque siente la desaprobacién o la desautorizacién para
romper con la sinergia creada entre el hijo con discapacidad y la madre; mas si llegase a aceptar la
condicién de su hijo sera preso de una perenne culpabilidad y de un fracaso como hombre y padre.
En la medida en que no existe subjetivacion, el nifio aparece como un organismo con funciones
basicas, las propias de los organismos vivos. No hay manera de identificacién y mas bien, existe razén

para el distanciamiento, en especial del padre, en tanto no se encuentra con el hijo semejanza.

Ocutre un tipo de invasion de la realidad de la imagen de un hijo no esperado, causando en muchas
situaciones shock, miedo y negacién, pues éste llega a despertar traumas infantiles, impidiendo a la
madre remediar su problema de castracién, por renunciar al nifio anhelado e imaginado. Al faltar
seflales para identificarse con el hijo, se produce la angustia por aquella marca fundante, fuente de
inseguridad para la madre y el padre, por aquel golpe que, de manera laudable, soportan. Sin embargo,
los efectos en la madre y el padre varfan dependiendo de su subjetividad y de las experiencias con las
figuras del Otro -por regla general la madre-, desde provocar neurosis, angustias, tiranfas y fobias hasta

la no incidencia, rechazo e indiferencia hacia el hijo.

El encuentro con un hijo con graves “dafios” o con caracteristicas dificiles de soportar, posee efectos
que encierran sentimientos de frustracién y culpabilidad y, a su vez, un dolor narcisista por parte de los
padres, situacion que empeora al no sentirse proyectados e identificados en su hijo, a la par que le
crean una esfera protectora por su condicién indefensa y dificultad para ingresar a un orden social,
histérico y cultural. Lo anterior se traduce en la angustia de los padres “por su propia agresividad hacia

ese mismo hijo que tanto los frustra” (Ribas, 1992, p. 73).



Tejido tedrico conceptual.

El hijo con autismo, como un tipo de psicosis, en la institucién familiar representa la ansiedad grupal,
segun lo descrito por Isidoro Berenstein (1981). Altera la estructura de la familia al perturbar el sistema
de trasmisién y asignacién de roles, dando lugar a formas particulares de segregaciéon de ese hijo,
dependiendo de su condicién, sus caractetisticas y prondstico, e induce situaciones de incomprension

y aislamiento por parte de los padres.

Aspectos a destacar de este tejido conceptual

La familia es una estructura simbodlica e instituciéon social y cultural profundamente compleja,
socialmente sublimada por la funcién instituida en ella para trasmitir la cultura. Implica el
agenciamiento de unas interdicciones, limitaciones, obligaciones, pertenencia y posiciéon generacional,
para introducir al sujeto en el orden de lo subjetivo, en tanto dispone de estructuras de simbolizacién,
a partir de la introduccion de la ley, el lenguaje y procesos para adquirir las referencias identificatorias
(Kaés, R., Bleger, J., Enriquez, E., Fornari, F., & Fustier, P. 1989). Como institucién psiquica
humaniza y organiza al sujeto situandolo de acuerdo con las relaciones constitutivas del parentesco que
se dan en su interior y cuya légica de intercambio se sostiene en las demandas simbolicas e imaginarias

derivadas del sentimiento amoroso#4.

Para la presente investigacion, es importante anotar que la familia tiene una tarea fundamental: albergar
nuevos seres humanos y propiciar nuevas relaciones sociales, y de esta manera, permitirles ingresar a la
cultura y ser parte de la estructura de parentesco. Dicha tarea estd sostenida bajo la funcién
socializadora ideal de preparar la inscripcién de sus integrantes a la comunidad y la sociedad,
transmitiéndoles codigos conscientes que tomaran formas inconscientes para convivir y tener
relaciones fraternas, que promuevan y delimiten los intercambios, las relaciones, los vinculos y los

lazos para trasformar y vivir en sociedad.

Uno de los aspectos que caracterizan a la institucién familiar son los distintos vinculos que en su

interior se tejen, vinculos que son diferenciales segun los miembros constituyentes de la familia. Asi,

# Aspectos que definen la institucion familiar segun el modelo de Estructura Familiar propuesta por Janine
Puget e Isidoro Berenstein, enunciados mas arriba.
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Tejido teodrico conceptual.

unos son los lazos establecidos entre los conyuges, otros entre padtes e hijos, otros entre hermanos, y

otros entre los miembros de la familia nuclear y los distintos miembros de la familia extensa.

Al situar el foco investigativo en los vinculos de la pareja conyugal y los efectos en ella de la presencia
de un hijo con autismo, se realza el significado de esta pareja en la teorfa psicoanalitica. En esta
perspectiva tedrica la pareja conyugal es vista a partir de los factores inconscientes determinantes de las
multiples vicisitudes de este lazo. Es un modo de vinculo que mas alla de la relaciéon simbodlica que
establece la pareja con sus alianzas y pactos acordados, implica un enlace intersubjetivo privilegiado,
importante para desarrollar, encuentros y desencuentros con niveles profundos de proyeccién
reciproca, en tanto circunscribe la relacién entre los yoes, ubicados en el lugar de esposa o esposo. Su
relacién se basa en los compromisos y reglas conscientes e inconscientes de la pareja y lo trasmitido en
las familias de origen, donde se instituyen modelos y légicas de intercambio y vinculo. Es una relacién
en la que existen espacios fluctuantes entre el deseo y el amor, permitiéndose en su vinculo algo

prohibido para los otros miembros: su intercambio sexual, genital.

La pareja atraviesa por diferentes momentos o etapas en su vida conyugal, entre ellas: el
enamoramiento, su organizacion como pareja y la llegada de un hijo, asi como variadas
transformaciones subjetivas en cada uno de sus miembros y las acaecidas en su estructura vincular. En
el enamoramiento, cada miembro de esta diada tiene la ilusién permanente de ser completado por
otro, en tanto se idealiza y se le atribuye una serie de perfecciones y cualidades, por cuanto hay una
reactualizacién del narcisismo de cada miembro. Al constituirse una pareja, cada uno de sus miembros
realiza una serie de configuraciones en su psiquismo y en su vinculo, situando en la escena cotidiana su
propia subjetividad. La idealizacién que llega a establecerse no estd libre de malentendidos y
desencuentros y por tal razén generalmente disminuye el ideal puesto en el otro; segin sea la
recomposiciéon subjetiva ante las decepciones generadas por el otro, habrd una mayor o menor

consistencia y perdurabilidad del vinculo.

El momento de la llegada de un hijo para la pareja, implica una transformacién total de su vinculo, en
cuanto entra un nuevo integrante a esa organizacion diddica para conformar una triada de relaciones.
Circunstancia ante la cual, la existencia de aquel nifio o nifia, que en cuanto objeto deseado, imaginado
y altamente anhelado (cuando asi lo es), en especial para la madre, se hace real, concreta. Aunque,
inconscientemente continué siendo para cada miembro de la pareja, aquel objeto imaginario que colma
toda falta y pérdida, ese ser en lo concreto se interpone en la pareja, y segin sus caracteristicas puede

desilusionar ya por la distancia encontrada frente al hijo imaginario, ya por las exigencias requeridas, o
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ya por el desajuste que crea en la pareja. Ante lo cual se exige una recomposiciéon. Entonces, surge una
pregunta ¢qué tramites subjetivos debe hacer cada conyuge y la pareja cnando hay una amplia distancia entre el hijo real

y el bijo imaginario para legar a dicha recomposicion?

Ante esta llegada, se prioriza el vinculo entre la madre y el hijo, y generalmente el padre toma una
posicion distante. La pareja hace permanentes acomodaciones conscientes e inconscientes, como
reorganizar su rutina diaria para suplir las demandas del nuevo integrante, disminuir total o parcial el
contacto conyugal, adjudicar a un miembro de la pareja, en especial a la madre, el cuidado y la crianza
del hijo, entre otras. Dado que hay aspectos del hijo real que no coinciden con lo que siempre se desed
de él, esto se hace mas dramatico cuando los miembros de la pareja no logran identificar rasgos de su
hijo en si mismos y en sus familias; perciben en estos rasgos agresividad y violencia con dicho ideal,
genera confusién, ambigiiedad y desconcierto entre lo que se esperaba y lo real del hijo. Por lo
anterior, sCudles son las acomodaciones conscientes ¢ inconscientes de la pareja ante la legada de un hijo en el que se

complejiza el proceso de identificacion?

Esta situacién es comun, cuando llega a la vida de la pareja un hijo con alguna condicién de
enfermedad o de discapacidad, en cuanto los padres no logran encontrar puntos de identificacién con
aquel nuevo integrante y sienten haber recibido un golpe en su profundo narcisismo. Se generan
estados y sentimientos de angustia, desorientacién, duda, negacién y dolor, que afecta particularmente

al vinculo conyugal, apareciendo reclamos, culpas y recriminaciones del uno hacfa al otro.

Cuando llega un hijo con autismo a la vida de una pareja, es complejo lograr que ella se identifique con
él, pues de lo que se esta hablando es de una falla en la proyeccion especular y de un ataque al ideal
tramitado por los miembros de la pareja, ante el enigma y extrafieza que introduce el hijo con un
patologia primitiva e incomprensible que dificulta el vinculo con el otro primordial. De esta manera, la
llegada de un hijo atravesado por el significante autismo puede producir en la familia, y
particularmente en la pareja, angustia e inseguridad, situaciones de desconcierto y rechazo. Esto entre
otros sentimientos y pensamientos ambiguos, que pueden derivar en conductas de desconexién o
distanciamiento por parte de la madre o el padre, lo cual resuena en tanto corrobora que las conductas
autisticas generan actitudes del mismo orden en los ambitos familiar y social. Se distancian como
respuesta a las caracteristicas perturbadoras de su conducta e inflexibilidad para soportar los cambios
en el entorno, su fuerte atraccién por objetos especificos y escaso interés por las relaciones con sus
semejantes. Pero, ante estas respuestas de la pareja scdmo interviene la subjetividad de cada miembro del vinculo

Y s relacion? ;Son las mismas en todos los casos de parejas con bijos con antismo en sus diferentes etapas de desarrollo?
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Tejido tedrico conceptual.

Aunque no se puede asegurar la etiologia del autismo bajo el precepto de lo relacional, ni situar la
causa solamente en las caracteristicas de la madre o de quienes deben acoger al nuevo integrante de la
familia, ni en lo puramente organico de ese set, si se reconoce un desequilibrio en el encuentro inicial
del nifio con los otros; en ese desequilibrio participan las caracteristicas de acogida de los otros y las
caracteristicas del nifio de recibir aquello que es ofrecido y demandado por los otros. Asf ambas partes
intervienen y se percibe indefectiblemente una perturbacién del vinculo que el recién llegado establece
con los otros por cuanto identifica en aquel mundo, algo intolerable y traumatico, percibiendo
dificultad en la acogida y en el modo de ser alojado por el otro, con imposibilidad para asimilar e
ingresar al registro simbdlico y posibilitar su construcciéon imaginaria. Entonces, scdno esta perturbacion

del vinculo del recién llegado con los otros primordiales afecta las relaciones de la pareja conyugal?
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Figura 4-1: “Mi familia”

Ilustrado por: nifio con autismo de 10 afios (2017)
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Vifietas, singularidades y similitudes.

4 VINETAS, SINGULARIDADES Y SIMILITUDES
DE LAS PAREJAS ENTREVISTADAS

El presente capitulo ofrece algunas aproximaciones analiticas relacionadas con las particularidades de
cada pareja entrevistada y lo que se torna comun en ellas, con el fin de privilegiar la interpretaciéon de
aspectos que conlleven conclusiones y preguntas relevantes sobre lo dicho y analizado relativo a los
efectos de un hijo con autismo en la pareja conyugal. La primera parte del capitulo, mostrara algunos
rasgos de las parejas, construidos en forma de vifietas, que se elaboraron a partir de la escucha de lo
dicho en las entrevistas, de su escritura y re-escritura en notas de campo y de la organizacién de lo
escrito en los ejes categoriales que surgieron en el analisis: De/ diagndstico a la vivencia de un bijo con antismo,
La madre frente al bijo y su relacion con la pareja, El padre frente al bijo y su relacion con la pareja, La pareja y sus

otros hijos, y La pareja y su significacion del hijo con antismo.

Dichas vifietas dan cuenta de aquellos momentos y dindmicas de la vida de pareja que se
transformaron o continuaron intactos ante la llegada y la vivencia de un hijo con autismo. Luego, en la
segunda parte del capitulo, se da paso a aquella singularidad que caracteriza la pareja y los efectos del
hijo autista en su vinculo conyugal, a partir de una primera interpretacion de los significantes de lo
dicho por cada pareja que se devela en el andlisis. En la tercera parte del capitulo se analizan las
situaciones comunes que vivencian las diferentes parejas a partir de los ejes tedricos de la investigacion,
sin olvidar que lo fundamental es la particularidad y las caracteristicas de su vinculo conyugal frente al

hijo con autismo.

En el ultimo apartado del capitulo se dan a conocer los aportes de la investigaciéon a los vacios
encontrados en la revision documental, es decir, los limites hallados en los estudios desplegados en el
Estado de la Cuestién y en el Tejido Teorico-conceptual sobre las relaciones de parejas con hijos con
autismo. También se mencionan algunos de los hallazgos colaterales de la investigacioén relacionados
con la frecuencia del autismo en hombres, las dificultades vividas por la pareja conyugal durante el
embarazo de su hijo con autismo y la necesidad de estudios y nuevos abordajes disciplinares en las
diferentes etapas del desarrollo de la persona con esta condicién, en especial en la adolescencia y la

adultez, asi como en la vejez de la pareja.



4.1 Vifetas de las parejas entrevistadas

4.1.1 Primera vifieta: Nasly y Oliver. Entre el reproche y el apoyo

La historia de Nasly y Oliver comienza en la infancia, vivian cerca y estudiaban en el mismo colegio,
eran amigos; se hacen novios en la adolescencia. Nasly queda en embarazo y Oliver decide retirarse del
colegio para que a su hijo no le faltara nada. La situaciéon no fue nada facil, el bebé ya venia con un
“problema’* desde el vientre materno: una enfermedad intestinal detectada en la ecografia, corroborada
al nacer. Al sinfin de dificultades de orden organico, se sumaron las que tuvieron que enfrentar, tanto

la pareja como sus familias al conocer y vivir el autismo en su hijo.

Nasly es expresiva, sociable, inquieta y rigida -ante algunas situaciones o tematicas- a diferencia de
Oliver. El viene de una familia que, para ella, es muy extrafia, poco se comunican y se relacionan. Al
llegar Pedro a sus vidas aun no se habian establecido como pareja, ellos no querian vivir juntos porque
se sentian bien como novios, cada uno haciendo sus cosas de manera independiente y a su manera, y
viviendo en sus casas respectivas. Un dfa, la esposa del padre de Nasly observé ciertos
comportamientos extrafios en Pedro, por lo que alerta a Nasly. Comenzé un dificil y complejo proceso
de valoracién; inicialmente lo diagnosticaron con "Inmadurez en el desarrollo”, lnego con “Retardo Mental”
y finalmente con “Autisme”. Para la pareja, en especial para Nasly, el diagnéstico de autismo no fue “de
sopetin, fue gradual, sabiamos que nuestro hijo iba a tener problemas”. Ella se sentfa impotente por no poder
hacer nada y estaba mds afectada que su pareja. El padre de Pedro poco se ocupaba y afectaba por el
hijo “era despreocupado y mis fresco [...] se desentendid de lo que pasaba con su hijo”. Tiempo después cuando
Pedro tiene més de 10 afios, deciden unirse, para ayudarse como pareja a afrontar la condicion de su

hijo y apoyarlo en la mas dificil época, la adolescencia.

En la vivencia, Nasly observa que “A Oliver y a Pedro les cuesta establecer un vinculo fuerte”, parecen
distantes y le reprocha a su pareja el poco tiempo, despreocupacién e desinterés hacia hijo, lo ve
desentendido de su condicién, sus avances y su futuro; sin embargo, ella expresa “e/ papd no hace mucho
por su bijo porgue yo no lo dejo”. Aunque aparentemente Oliver no se avergienza de su hijo y su

discapacidad, ha expresado su inconformismo como padre de un hijo autista: “Siento pesar por mi hijo”,

4 Para las expresiones o frases utilizadas o dichas por los conyugues entrevistados se utilizaran comillas y cursiva
para diferenciarlas de las citas textuales de las referencias bibliograficas.
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“Spor qué me salid asi?”; parece no encontrar puntos de identificaciéon con Pedro, se siente frustrado y

“desea un hijo de verdad”, porque Oliver no logra ser considerado su hijo. Nasly siente miedo de tener un

segundo hijo, se imagina a “Pedro golpeando a su hermanito” y se pregunta: ‘3Y s/ el autismo es genético? Pues
)

no quisiera otro hijo con discapacidad, y ssi sale repetido?”, interrogantes que impiden satisfacer el deseo de

Oliver quien sf desea otro hijo.

Pese a esto, contindan juntos como pareja porque les gusta sentirse, verse, abrazarse y compartir su
lecho. En su pareja, cada uno busca tranquilidad, Nasly para enfrentar la angustia y la incertidumbre
que le produce su hijo, y Oliver la frustracién que le genera Pedro y a su vez, desentendimiento de lo
que siente o sucede al hijo. Hay apoyo mutuo en algunos aspectos, ante todo en aquello que

encuentran en el otro para tranquilizarse, a pesar de las dificultades permanentes.

4.1.2 Segunda vifieta: Nancy y Abraham. Entre el desengaio, el
abandono y la decepcion

Esta historia comienza en una época de tremenda soledad para Nancy; “e/ amor de su vida” se habia ido
fuera del pafs. Abraham llega en aquel momento, era el hombre que, por ser mayor, le brindaba
seguridad y compafifa, algo que nunca le ofreci6 su padre. Después de dos meses de conocerse, Nancy
queda en embarazo, fue una sorpresa para ella y su familia. Abraham no se hace responsable de “ese”

hijo, lo cual hace que emerja en Nancy el mas grande repudio y endémico odio hacia su pareja.

Entre la angustia que le habia generado la irresponsabilidad de Abraham y el estrés de su trabajo, nace
Hugo, “su todo para ella”’, para su hermano y para su madre. Crece el odio y el rencor hacia Abraham,
“la peor porqueria que se le habia atravesado en su vida y en la de su familia”, por no “tener los pantalones de aceptar
su paternidad’, abandonarlos en el momento que mas lo necesitaban, y liberarse, “sin compartir la lncha”
que supone y exige el cuidado de un hijo autista. Nancy debi6 iniciar el proceso de reconocimiento de
paternidad, no solo para que Abraham respondiera econémicamente, sino para decitle “Jo miserable que
¢l era, al no reconocer a su bhijo”, y demostratle que ella iba a ser capaz de “Sacar adelante su hijo”, pues se

sentia “una mujer todopoderosa’.

Pasado el tiempo, la madre de Abraham es quien se da cuenta de ciertos aspectos extrafios que tiene
Hugo, como la poca comunicacién y la baja interaccién social. Nancy nunca se habfa dado cuenta de

dichos aspectos; dice: “no le puse bolas a los comportamientos de mi bhijo”. Se inicia un proceso de valoracién
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por varios meses, hasta que este hijo es diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista. Nancy
siente desfallecer, le hace entrega de su hijo a su madre, pues segun ella “ex ese momento enterré a ese hijo y
Dios me entregd otro”, después del diagnéstico. Con este suceso, la mirada hacia el hijo cambia: antes era
el hijo idealizado “de/ amor de su vida” (aunque era el hijo de Abraham, lo asumi6é como si fuera el hijo
de su amor ausente) y después fue el hijo de Abraham, el hijo real, un hijo de un papa horroroso, de

un papa asqueroso, significando asf al hijo con lo horrible.

Al dia siguiente de saber el diagndstico, Nancy ve a su hijo real, un nifio hipoténico, sin habla, que no
escucha, no expresa... y tiene que hacer el duelo de su hijo idealizado. Para ella fue terrible y también
para Abraham, quien, segin Nancy, nunca superara el impacto y el duelo que conlleva un diagnéstico
como el autismo, “se avergiienza de tener un hijo “bobo”, con discapacidad, ademds nunca soportaria una rabieta,
una agresion, un grito de su propio hijo. Fl no se ha sentado ni se sentaria a curar una crisis”. Para Abraham el
diagnéstico fue el detonante y el pretexto para un definitivo distanciamiento; después de visitarlo cada

quince dias, luego del diagnéstico, lo visita poco o nada.

Después de este acontecimiento, Nancy ha intentado establecer relaciones afectivas con diferentes
hombres, pero ha sido dificil porque tiene miedo que Hugo no acepté una nueva pareja de su madre,
es celoso y la puede rechazar. El hermano de Nancy tomé la posicion de “esposo, por su nobleza”, 1a ha
acompafiado en el cuidado de su hijo, le dice: “Hugo es nuestro hijo, es nuestro compromiso” y “siempre estaré
contigo, pase lo gque pase”. El hermano siente repudio hacia Abraham, lo percibe como un rival, dice: “se e
revuelve la mierda cnando veo a ese fipo". Nancy, su hermano y madre se consideran “uno solo”, una unidad

que gira alrededor de un “solo ¢je: Hugo, el hijo de todos”.

En la época en que se realizaron las entrevistas, Nancy salfa con Jorge, un hombre que la exalta por lo
que ha hecho por Hugo, la acompafia en la travesia de las citas médicas y en el sinfin de tramites
legales para acceder a los servicios de salud, educacion, recreacién; ademds se preocupa por Hugo,
siendo esto muy importante para ella. Aunque “#7 Jorge ni ningsin otro hombre (excepto mi hermano) tendra la
posicion de padre de Hugo, podran ser amigos”. Con esta dltima relacion, Nancy se da cuenta que su hijo no
lo es todo, pero sigue siendo su mas grande y unica prioridad; no le importa perder a Jorge, su trabajo,

sus proyectos..., con tal de que su hijo esté bien y junto a ella.
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4.1.3 Tercera vifieta: Robinson y Sara. Entre el error y el abandono

En una escuela de artes marciales comienza la historia de Robinson y Sara. Durante su noviazgo,
sintieron el “primer amor’, aquel despertar de una gran variedad de sensaciones que no habian
experimentado antes por nadie. En ese experimentar y ambos de diecisiete aflos, se enteran que Sara
esta en embarazo, habfan cometido un “error” —asi entre comillas, dice Robinson- “porque éramos muy
jdvenes para ser papds”. Bl se retira del colegio y se dispone a trabajar para brindarle un mejor bienestar a
su pareja e hijo. Durante el embarazo, Sara continua viviendo con su familia, parecia feliz con la idea
de ser madre, asistfa a los diferentes controles y era muy juiciosa con los cuidados requeridos; su

hermano y Robinson no se llevaban bien, lo que ocasiond, una serie de problemas familiares.

Al nacer Adam, Sara se va a vivir a la casa de l]a mama de Robinson; aparentemente todo andaba bien,
pero ella comienza a tener una actitud diferente frente a su hijo y a Robinson, una actitud de desapego,
comienza a dejar a su hijo en las noches al cuidado de la abuela mientras ella se ausentaba y, después,
lo deja también durante el dia, mientras Robinson trabaja como guarda de seguridad. Poco a poco,

fueron menos los dias en que ella llegaba a casa a cuidar de su hijo.

Cuando Adam tiene tres afios y medio de edad, la madre de Robinson se aletta, tardfamente: su nieto
no habla, no camina y no se relaciona con otros nifios. Acontecen dos desgracias: lo diagnostican —
autista- y Sara los abandona. En palabras de Robinson, “Ella desistid de Adam de corazon y mente, y nos
abandond a los dos”, no habia explicacion de esta decisiéon. Fue un periodo muy dificil para él, pasa por
un doloroso y dificil duelo. La abuela y tias paternas se responsabilizan de la crianza de Adam, lo
asumen como un hijo y hermano, entre tanto Robinson trabaja fuera de la ciudad, para darle todo lo
que necesita su hijo; sin embargo, era un padre distante y poco afectuoso, ‘porque wi sinica preocupacion

era yo y le entregaba la plata a ni mamd".

La abuela cuestionaba a Robinson sobre su amor de padre, parecia que no lo amara, en momentos era
indiferente y no se interesaba por el afecto que tanto necesitaba, dice Robinson ‘Lo mds dificil de tener un
hijo con antismo es que no le diga "papd" y “todo papd quiere tener un siper hijo, pero en mi caso no es asi”. A los
nueve afios de Adam y tras un problema en el colén, le practican una cirugfa compleja y riesgosa, de
altisima tension para Robinson, situacion que llevaria a “florecer e/ amor de padre”. Este padre se adapto a

la manera de ser de su hijo, aunque le preocupa que “es wuy agresivo con la abuela, y en ocasiones, con el

abuelo, porque los ve fragiles”.

107



Después de un tiempo, Robinson se enamora de una mujer llamada Consuelo, con ella ha aprendido a
descubrirse como hombre y ella como mujer, se casan y deciden vivir juntos con sus respectivos hijos.
Se crefa que Adam no se adaptatia facil a una nueva casa, pero ha sido beneficioso para él, ha tenido
que ser mas independiente; sin embargo, para Consuelo ha sido dificil, siente que Adam la intimida, la
observa, siente que es un intruso, le tiene miedo y busca alejarse, “e/la anda prevenida y no lo abraza, ni lo
acaricia porque ¢l lo puede tomar por otro lade”, pues ya es un adolescente y a veces muy sexual. A Robinson
esta situacion lo pone pensativo; aunque, no ha querido que ella tenga el rol de madre, si espera que se
acerque mas a su hijo, a ese hijo que no responde y que en algun momento de su vida dijo “yo no gueria,

pero me <tocg>".

4.1.4 Cuarta vifieta: Antonio e Ivanna. Entre la preocupacion y la union
familiar.

La historia de Antonio e Ivanna comienza en tiempos universitarios. Ella estudiaba Enfermerfa y ¢él
finalizaba Contadurfa publica. El habia tenido una pareja con quien tuvo un hijo y convivieron juntos,
pero Antonio fue rechazado por la familia y expulsado de la casa de su pareja porque no lo querfan.
Ivanna queda en embarazo al finalizar su carrera profesional, siendo un momento de gran tensién
emocional que le ocasiona una crisis mental y le exige un internamiento en un sanatorio, mientras se

estabilizaba emocionalmente; ella logra graduarse y tener a Enrique sin demas complicaciones.

Tiempo después, llega otro miembro a la familia, pero esta vez el embarazo es mas tranquilo y la pareja
no tenfa tantos temores porque ya habia experimentado la llegada de un hijo. Afios mas tarde sucedié
algo inesperado, Roberto, el hijo menor, tenfa dificultades para comunicarse y comportarse, no era
facil saber qué le sucedia; le diagnosticaron Trastorno de Déficit de Atenciéon con Hiperactividad, pero
se sabfa que tenfa algo mas, ya que era un nifilo muy inteligente para las matematicas, sabia nadar muy
bien y tocaba el piano de manera excepcional. Antes de ingresar a la escuela, el neuropediatra lo

diagnostica con Sindrome de Asperger.

Cada cényuge ha afrontado de manera diferente los comportamientos y las crisis conductuales
desafiantes, de escape, agresiones y autoagresiones de su hijo, también las incomprensiones,
desentendidos y conflictos que han tenidos sus dos hijos “e/ mayor no logra comprender a su hermano menor”,
son frecuentes y es algo que les angustia mucho. En una ocasion, los padres dejaron el cuidado del hijo

menor al mayor; cuando llegaron, Roberto se encontraba en una terrible crisis conductual dificil de
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manejar. Antonio se refugia en su trabajo (obsesivamente) y en la ciencia, buscando explicacién sobre
el autismo de su hijo, dice “fodos tenemos antismo, pero hay unas células motoras que se van con las emocionales,
siendo esta la causa del autismo”; en diferentes momentos tolera los comportamientos de su hijo de
manera mas tranquila o “relgjada” —dice su esposa-. Ivanna se silencia y se torna mas preocupada por
las crisis, por el dia a dia, por el futuro, por las escapadas del apartamento y del colegio, por los

comportamientos de su hijo.

En la etapa de la adolescencia aumenta la incertidumbre para la pareja, en cuanto Roberto se escapa
del colegio y del apartamento, ademas aumentan las crisis conductuales y no saben qué hacer y cémo
proceder para darles solucién. Estas situaciones, reducen los tiempos de la pateja por la prelacién que
tiene el hijo sobre el esposo o la esposa, con las citas médicas, las terapias, los cursos de tiempo libre y
las hostilizaciones de Roberto. Dicen: “Ultimamente, no hemos tenido tiempo para compartir como pareja por las
¢risis de Roberto” y porque “la vida ya no es mia  sino de mis hijos”; se pierden y rompen espacios
significativos que habfan configurado como esposos, como compartir su lecho, consentirse, tener
“cariniitos” y hacer el amor, pues deben cuidar el suefio de Roberto, ya que tiene problemas para
conciliarlo. Sin embargo, la patreja siente que su hijo con autismo los consolida como familia, han
tratado de organizarse y madurar para mantener su uniéon. Los conyuges han tratado de buscar
diferentes soluciones a cada una de las problematicas que acarrea el autismo de su hijo, permanece la

incertidumbre y se preguntan permanentemente “;Cudnto durard esto?”, en especial la madre.

4.1.5 Quinta vifieta: Elena y Benjamin. Entre el hijo que no responde y el
nifio que lo puede todo.

Elena y Benjamin se conocieron en una iglesia cristiana a la que ambos asistian asiduamente, ella tenfa
16 afos y él era un joven de 24 afios de edad. A Benjamin le encantaba Elena porque era una mujer
joven y sana, y a ella, que €l fuera un hombre independiente. El primer afio de vivir el primer amor y
explorar nuevas emociones y situaciones, Elena queda en embarazo, fue algo que ellos ni nadie se lo
esperaban. Fue un embarazo dificil, ella decide vivir en casa de Benjamin. Comenzaron los problemas
entre Elena y la hermana de Benjamin por desavenencias y por la brusca adaptaciéon que debid
soportar Elena: de ser la nifia consentida de la casa a una mujer que debia atender a su esposo y asumir
su maternidad repentina e inmadura; ella se sentla “emsimismada”, en otro universo, no podia

dimensionar que tenfa un ser en su vientre y no sentia la emocion y el disfrute de ser madre.
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El nacimiento de Arturo fue “un despertador” para Elena, en cuanto crefa que no era verdad. Los dos
padres se desesperaban porque su recién nacido no cesaba de llorar en la noche hasta la madrugada,
por lo que se turnaban para intentar dormirlo. Esta situacién distanci6é a la pareja en el compartir
nocturno y en general, en la cotidianidad. Para Elena los problemas de suefio de su hijo significaban
“una completa tortura”, sin embargo, la pareja nunca vio necesario tratar esta problematica con ayuda
profesional. En la actualidad, Arturo tiene menos problemas para conciliar el suefio, “cada dia son menos
las veces que debemos levantarnos en la noche para revisar que nuestro hijo esté bien”. Los problemas de suefio han

estado presentes siempre pero en la actualidad no son tan graves.

La pareja con frecuencia traslada su vivienda a diferentes lugares por el trabajo de Benjamin, pero a
Elena le aparece una dermatitis alérgica y una arritmia cardiaca por estrés, por lo cual Benjamin solicita

un traslado para su municipio de origen.

Arturo no era un nifilo comun, no tenfa contacto visual, no se conectaba con el mundo, no respondia a
los afectos de la pareja, no aprendia con rapidez, no hablaba, lloraba y gritaba sin causa. A los dos afios
y medio comienza el proceso de diagnéstico porque se crefa que tenfa un problema auditivo; sobre los
cuatro afios de edad, la especialista que lo atendié colocé como impresion diagnostica: “sAutismo?”
“asi, con signo de interrogacion)” y a los nueve afios se confirmé este diagnéstico. Elena ha enfrentado el
diagnostico con gran fortaleza, “pidiendo a Dios gue le ayude” porque su hijo le ha significado un gran
reto y alta preocupacion, mientras Benjamin lo ha tomado por sorpresa y, por ende, actia de “wanera
explosiva’, se pregunta “Gpor qué no es como los demds nisios?”. Segun ella, su esposo se interroga por los
gritos incesantes, la adhesion al icopor y a los colores en movimiento que tiene su hijo. Por la
diferencia de actitud de cada miembro de la pareja se han creado conflictos en esta, pues ella siempre

ha tenido que intervenir en los problemas que acontecen entre padre e hijo.

Matco, el otro hijo de Elena y Benjamin, a los cuatro afios no caminaba, tenfa problemas fisicos. Aqui
comenzé el llamado “#ote de especialistas y terapias” para los dos hijos: un hijo con problemas para
caminar, y otro con problemas para conectarse con el mundo. La escolarizacién de Arturo hasta los
cinco aflos no tuvo tantos inconvenientes; después, todo se ha tornado dificil, ninguna institucién o
docente entendi6 el comportamiento y la forma de aprender de Arturo, “¢/ solo trata de escapar de una

realidad gue no le brinda acogida’.

Elena tiene una mayor carga fisica y emocional que su esposo, pues él trabaja y ella debe asumir el

cuidado, la crianza y las terapias que requiere Arturo todo el tiempo. Benjamin por un lado expresa que
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su esposa tiene que “aguantarse” los gritos y los llantos constantes de su hijo con autismo, lo cual los
estresa y aumenta los problemas de taquicardia de ella, y por otro, considera que su esposa es
desordenada y descuidada con Arturo W viste tarde y lo alimenta a deshoras. Una vez lo dejd caer del segundo
piso”. El trata de comprenderla porque sabe que tiene muchas labores en la casa, pero en ocasiones le
estresa su angustia y las constantes desautorizaciones sobre su hijo; por lo que ha decidido no

inmiscuirse en las pautas de ctianza que aplica su esposa.

En ocasiones, Elena recuerda los momentos mas tristes y de rabia que ha tenido que guardar porque
“es mejor olvidar’; expresa su aspiraciéon a que en algin momento pasara la angustia de no poder realizar
sus suefios por la dedicacién que exige un hijo como Arturo. A ella le preocupa la comunicacién de su
hijo, especialmente cuando tiene alguna dolencia o cuando hay algun riesgo o peligro. Para Benjamin
su mayor preocupacion es el indescifrable comportamiento de su hijo y le da mucha rabia cuando otras
personas “/e hacen el feo” y le dicen “pobrecito”; ademas, desea tener una nifia porque son mas tiernas y
consentidoras, “uo como su hijo con antismo que tiene pocas respuestas a sus afectos, ni lo mira”. Sin embargo,
Benjamin tiene como expectativa que Arturo continde acompafiando la pareja “hasta viejitos, como un fiel

compariero”.

4.1.6 Sexta vifieta: Emma y Josué. Entre la vergiienza paterna y la
tranquilidad materna.

La historia de Emma y Josué inicié en un ambiente académico, eran profesores de una prestigiosa
universidad, ella de la Facultad de Enfermerfa y ¢l del Departamento de Matematicas. El llamaba su
atenciéon porque era un hombre atractivo, respetuoso y no se emborrachaba, “era como su papd’;
mientras que a €l le gustaba la estabilidad que ella le proporcionaba y su creatividad para solucionar
cualquier inconveniente. Al terminar sus estudios doctorales en el extranjero, Josué decidié conformar
con Emma una pareja en unién libre. Tiempo después, durante el embarazo de su primera hija, Emma
tuvo muchas molestias “por ser una madre primeriza’, pero Altaira nacié sin ninguna complicaciéon y su

desarrollo se caracterizé por brindatle a la pareja muchas alegtias.

Cinco afios después, en un momento de dificultad para Josué, por preocupaciones “de #po acadénzico y
por el tiempo que le ocupaban sus estudiantes”, y con “miedos” por un embarazo de alto riesgo en edad
avanzada de Emma, llegé Matthaeus, “¢/ wniiio dios esperado”, “el hombre que iba continuar con el legado

intelectnal de la familia.
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Aproximadamente a los dos afios, pasaba algo extrafio con aquel hijo: “no dejaba de alinear cosas y mordia
los bordes de la cuna”. Tiempo después, cuando Josué estaba de nuevo en el extranjero haciendo su
posdoctorado, Emma decidi6 llevar a su hijo a diferentes profesionales para identificar el porqué de
sus conductas extrafias. Lo diagnosticaron con “Trastorno de Déficit de Atencioén con Hiperactividad”
y ella decidié no contatle nada a Josué para que no se preocupara; fue un momento de “desolacidn y de
alta tristeza” para Emma. Cuando Josué llegb a Colombia, ella le coment6 sobre el diagnéstico y €l le
reproché no haberle contado nada estando en tierras lejanas, pues hubiera podido traer material

pedagdgico o terapéutico para ayudar a su hijo.

Al estar Matthaeus en el jardin, sus profesoras identificaron que él tenfa comportamientos aun mas
extrafios a los que correspondian a un déficit de atencién, no se comunicaba mucho y decia palabras
fuera del contexto, por lo que le recomendaron a la pareja una re-valoracién de dicho déficit.
Inicialmente, Josué nego la percepcion de las profesoras, en tanto ¢l habfa tenido mucha experiencia
con niflos y nifias y conocia el abanico de trastornos, cuando fue profesor en una escuela.
Posteriormente, a Matthaeus lo diagnosticaron con autismo e ingresé a estudiar a un instituto de
educacién especial. Fue un golpe muy duro para Josué, se sintié “ignorante”, como un “ampanazo”, su
hijo lo habia “rajado como en las matemadticas”; pensaba qué en su familia nadie tenfa problemas y nunca
habifa conocido nifios con rasgos mas “asquerosos” como los de su hijo. Emma trataba de tranquilizarse

diciéndose entre si que él aprenderia algo, a pesar del pesimismo de los profesionales que lo atendfan.

Emma se preocupaba por la independencia y otras habilidades de la vida diaria que debia adquirir su
hijo, mientras, Josué trataba de ensefiarle lo que para él era lo mas importante: las matematicas y a leer
y a escribir, pero todo era en vano, su hijo no respondia como lo hacfa su hija “competente’. Por lo que,
Josué decidié entregatle “la batuta” a su esposa, por su vocacién de enfermera y su capacidad de
solucionar los problemas. Ahf comenzaron variadas trasformaciones para la pareja, decidieron dejar de
viajar como antes lo hacian, o Emma lo hacia sola, lo cual a Josué no le gustaba. El no lograba
comprender que “hay cosas que su hijo no puede hacer”, ademas Matthaeus tiene ciertas estereotipias y
comportamientos que su padre no tolera, generando discordia entre la pareja, a pesar de que Emma
intenta tener todo organizado y planeado (lo que concierne a Matthaeus y al hogar) para que su esposo

no se moleste.

En la adolescencia de Matthaeus comenz6 la época de mayor tensién para la pareja; su hijo se auto-

agredia “fremendamente” y Josué se “sentia perdido, absorto, pesimista y triste” por estos comportamientos, y



se preguntaba gpor gué su hijo no habia sido normal como cnalguier nijio? Aunque Josué le ayudaba a Emma
con la busqueda de colegios y a bafiarlo, Emma asumi6 la crianza y el cuidado, puesto que él “no superd
las condiciones de su hijo”y ella “tuvo que convencerse mds rapido del autismo de su hijo para poder bacer algo”. Josué
ha tenido solidaridad con ella y ha sentido una “rea/ vergitenza por no tener la antoridad que deberia fener con su

hijo; es para él un enigma’”.

Ellos piensan en el futuro de su hijo con autismo, principalmente Emma. Consideran que debe
pensarse como quedara él cuando ellos fallezcan; para tranquilizarse han realizado el tramite para
declarar a su hijo interdicto*® y han postulado a su hija como mentora. Josué siente que su hijo “%o tiene
esperanza” y le genera tension pensar que ellos —él y su esposa- no son eternos. Fl decide alejarse de su
hijo para no tener problemas con su esposa, y piensa que €l ha sido afortunado, pues “wo fodo e/ nmundo

tiene una Enma en casa que solucione cualquier problema’”.

4.1.7 Séptima vifieta: Facundo y Leticia. Entre la negacién materna y la
identificacion paterna.

Hsta historia comienza cuando Facundo llegd a trabajar a la empresa de transporte que tenia el papa de
Leticia. Facundo era inteligente, detallista y su padre lo apreciaba, pese a que era un hombre dificil de
llevar y poco sociable. Cuando Leticia entraba a la adolescencia fueron novios, pero a escondidas, él
era mucho mayor y tenfa mds experiencia que ella; al poco tiempo, Facundo decide irse a trabajar a

otro lado y a estudiar, pero continuaron siendo novios.

Fue hasta los veinte afios de Leticia que formalizaron su relacién y tiempo después se casaron.
Posterior a muchos tratamientos de fertilidad, Leticia queda en embarazo sin ninguna complicacion.
Nace Rosario, una nifia muy inteligente, pero con algunos problemas para socializar en los primeros
afios de edad. Para esta madre “%o era suficiente una sola hija”, no se imaginaba a su hija “enterrando sola a
sus padres”, por lo que procuré iniciar otro tratamiento de fertilizacion, asi Facundo no estuviera de

acuerdo, pero este no dio resultado.

4 Segun la Ley 1306 de 2009, Art 25, la interdiccién es “una medida de restablecimiento de los derechos de la

persona en situacién de discapacidad y, en consecuencia, cualquier persona podra solicitarla” (Congreso de
Colombia. 2009).
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Tiempo después, Leticia queda en embarazo de forma natural, sentfa que su hijo ‘“venia para algo
especial”. Nacié6 Emiliano, “un nifio supremamente irritable”, no querfa que lo tocaran y la pareja debid
enviar, “extraditar”, a su hija donde la abuela, mientras entendfa qué sucedia con él. Pasaban los dias y
el nuevo integrante de la familia era aun mas susceptible al contacto humano, a olores, a la comida y a
ciertas personas, hasta el punto que la pareja identificé que era mejor no tocatlo, dejatrlo solo en su
cuna y luego en la cama o silla para que no llorara; el nifio aprendio, aunque torpemente, a caminar
rapido para que nadie lo tocara. Siempre ha tenido problemas de suefio, y por esto Leticia ha tenido
que dormir con él desde que naci6. Rosario no ha comprendido los comportamientos de su hermano,

siente que €l la odia porque nunca se dejo acariciar; se pregunta ‘Spor gué no se muere mi hermano?”.
ient 1la odia por d riciar; se pr ta ‘g V/ ¢

Emiliano a sus dos afios y medio de edad comienza su proceso de diagnéstico, lo valoran con
diferentes trastornos de lenguaje y de comportamiento, y es sobre los cuatro afios que lo caracterizan

con rasgos autistas con indicios de Sindrome de Asperger, dado su alto coeficiente intelectual.

Cada conyuge ha enfrentado el diagnéstico de manera diferente: Leticia se encuentra en una constante
negacién, busca la manera de enviar unas pruebas a un centro de investigaciones en los Estados
Unidos para rectificar el diagnéstico; le gustarfa que le dijeran que Emiliano es un consentido, aunque
clla sabe que tiene autismo y “estas pruebas serdn suficientes para no continuar en proceso de negacion”. Facundo
ha tenido la oportunidad de proyectarse en su hijo, en cuanto “¢/ (Facundo) Zene algo de Asperger”, e

identifica que Emiliano es parecido a él.

El parecido de Facundo con Emiliano ha ayudado a Leticia a entender la manera de ser de su esposo;
es como si el hijo hubiera llegado a responder todas las dudas de la rareza de Facundo, “fue como una lug
en el camino”, “una bendicion y una salyacion porque tuve la oportunidad de entender el comportamiento de Facundo”.
Sin embargo, ha implicado que sea Leticia quien deba asumir todo el cuidado desde la crianza, la
educacién y los apoyos terapéuticos. Facundo, en ocasiones, le insinta a Leticia que no se va a
“agnantar” los comportamientos de Emiliano, y en otras, le dice “yo hago lo que usted me diga con Emiliano”
para tratar de tranquilizarla, ademas le muestra su propia historia; pero, para ella nada de eso es valido,

su esposo ha corrido con suerte al encontrarla a ella y no sabe si a su hijo le va a pasar lo mismo.

A Leticia le preocupa la educacion, las terapias, la discriminacién y el futuro de su hijo; este ultimo lo
petcibe “aferrador’, y mas en un pais donde todo derecho se debe entutelar, donde la calidad de vida es
costosa y ningin profesional, “/os sabedores”, o las distintas personas estan preparadas para la diferencia.

A Facundo le preocupa la angustia de Leticia y las decisiones que ella pueda tener sobre su hijo.
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4.1.8 Octava vifieta: Saray y Uriel. Entre todo y nada.

La vida de Saray inicia en el campo, ella fue dejada por su madre al cuidado de sus abuelos mientras
arreglaba su situacién econémica. Allf era feliz, aprendi6 la cultura de los campesinos y a ser como
ellos, hasta que un dfa llegé su madre a llevarsela nuevamente para la ciudad. Saray sentfa que no se
acoplaba, ella era una nifia ‘popular” y su madre era “arribista’, igual que el colegio donde entré a
estudiar. Sentfa dolor y odio hacia su madre porque la maltrataba, no la querfa, le imponia castigos
terribles y la escuchaba diciendo, en relacién con ella (con Saray) ‘s Cudndo serd que me quitaré este polvero

de encima?”, 1o cual coincidia con el deseo de “deshacerse” de ella como hija.

Cuando Saray tenfa 16 afios de edad decidié irse de la casa y comenzar a estudiar, encontré en “/a
academia la posibilidad de lenar ese vacio dejado por su madre”. Luego de graduarse como Trabajadora Social y
tener varios desaciertos en el amor, se encuentra con Uriel. El queda impactado con la forma de ser de
Saray y hace todo lo posible por cortejarla; sin embargo, ella sentia miedo de enamorarse. Finalmente,
y después de tanta insistencia, Uriel logra su cometido, ser novio de Saray, le llama la atencién su
fortaleza y cierto dominio. Mas tarde, ella queda en embarazo en un momento dificil porque tenia una
carga laboral con alto estrés y preocupacion. Uriel se va a vivir a la casa de Saray, estaba muy
emocionado por su primogénito y tenfa muchos proyectos con su nueva familia; al contrario de Saray,
ella no estaba feliz, parecia que su hijo “no tuviera lugar en este mundo”, sentia que €l no iba a llenar esa
“carencia psicoldgica” o “identidad neurdtica’ que le habia generado su madre; ademas, suponia que su hijo

tendria problemas porque ella todo el tiempo estaba trabajando.

Utiel se encargaba de hacer las labores de la casa mientras Saray trabajaba. Al nacer Andrés, Saray no le
dedicaba el tiempo suficiente “fuwo soledad de cuna” y estaba en una posicién muy cémoda porque su
esposo se habia entregado totalmente a su hijo. Sin embargo, cuando Andrés cumplié unos meses mas,
su esposo comenzo a cambiar, era celoso con su hijo, decia “es lo mejor, que no se acerguen’”, no consentia
que lo despertaran para saludarlo o datle de comer; lo maltrataba, era demasiado drastico, lo bafiaba en
la alberca para bajatle la fiebre, y ella no le decia nada por el miedo a ser maltratada. A los meses, Uriel
decide irse para otra ciudad con el fin de colocar un restaurante en sociedad. Saray le ruega que vuelva
y le propone que contrataria una muchacha para ayudarle con los oficios del hogar; Uriel acepta y
vuelve a casa. Saray contrata a la muchacha, pero siguen los maltratos por parte de Uriel hacia su hijo.
Cambia radicalmente también su relacion con ella “de/ odo al nada”; contintian los problemas, las crisis,

las discusiones, él era distante con ella y su hijo; ella no entendfa qué sucedfa. El era el encargado de



llevar a Andrés a los controles médicos, pero nunca decfa nada y negaba todo lo que se pudiera decir

sobre su hijo.

Un dfa, Saray llegd a casa mas temprano y encontrd a su pateja con la empleada teniendo relaciones
sexuales, y Andrés las estaba presenciando. Para Saray fue un episodio terrible, ella no entendia cémo
esto sucedia, siempre habia sido “demasiado despistada en lo afectivo”, y decidi6 sacarlos de la casa. Desde
ese momento no supo nada mas de Uriel. Saray tuvo que “coger las riendas del barco”, colocd a Andrés en
una guarderfa; la seflora que lo cuidaba decfa que él era muy agresivo, no dormia, se golpeaba la
cabeza, no se relacionaba con ningun nifio o adulto, “era un sin prondstico”. Sobre el afio y medio de
edad de Andrés comenzé el proceso de valoracion y terapias en un hospital, y luego en un centro de
estimulaciéon temprana lo diagnosticaron con autismo. En ese momento, pensd “wi hijo es un milagro de

Dios, no sé como vive ya que no ba tenido lugar en el mundo y vivid mucha soledad”.

Saray decidié dedicarse totalmente a su hijo, sostenerse del dinero que recibia por arrendar una
propiedad a su nombre. Su hijo se convierte en un todo para ella y ella en todo para su hijo, considera
que ha logrado “ener una vida de familia. El es mi lugar y yo su Iugar”. Sospecha que Uriel cambi
radicalmente con su hijo porque ya sabia que tenfa algiin problema o una discapacidad, pero nunca
expres6 nada; considera que este tipo de situaciones “son s fregadas de afrontar para los hombres” y lo
solucioné con maltrato y distanciamiento, “wo soportd el autismo en un bijo que era el todo para é0°, ademas,
“los hombres tienen mayor presion social, se avergiienzan, no soportan que los griten y se descontrolan mds facilmente,
volviéndose violentos. No se sacrifican como lo hacen las madres”. Para Saray, Uriel “fenia metas muy bonitas con su
hijo, una vida cdmoda y la historia de Andrés no es nada de esto”; ademas, Utlel se sorprenderfa, hoy en dfa, de

ver a su hijo hablar y abrazar, pues en ese momento no lo hacfa.

4.2 Aspectos singulares en las relaciones de las parejas
participantes

En el presente apartado se discerniran los aspectos singulares que caracterizan a cada pareja conyugal
entrevistada, frente a los efectos en su relacion por la presencia del hijo con autismo. Es necesario
aclarar que se hace una lectura a partir de lo que pueden develar los significantes, siguiéndolos a la
letra. En cuanto este analisis no se realiza en un contexto de cura psicoanalitica, queda como una

lectura posible que ha buscado un mas alla de la expresion manifiesta.
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4.2.1 Singularidades de la pareja conformada por Nasly y Oliver

En la historia de Nasly y Oliver se sitda la “sorpresa” de la llegada de un hijo en cuanto eran muy
jovenes para ser padres. Desde el principio sabifan que su hijo nacerfa con un “problema”,
significaindolo con lo “dafiado”, como error y generador de angustia. Hay despreocupacion y
desinterés paterno, al parecer como respuesta al dolor y frustracién que le genera Pedro, su hijo. Oliver
siente que no ha sido padre, expresa no sentir vergiienza por su hijo, pero otros decires dejan ver la
decepcién que este le causa “por qué me salié asi”’, “quiero un hijo de verdad”. ¢La dificultad de
establecer un vinculo fuerte con el hijo y sentir que no ha sido su padre hablara de la imposibilidad de
reconocerse ¢ identificarse narcisisticamente con ese hijo? Cuando Oliver dice que quiere tener otro
hijo que lo represente en el mundo, considera que Pedro “no es un hijo de verdad”, reafirma esto y
ademas evidencia la frustracién de no poder constatar su funcién como padre, con un hijo que si
pueda identificarse. En cambio, Nasly no quiere tener otro hijo, siente temor que salga igual a Pedro,
“otro objeto dafilado”, tiene miedo de repetir la misma historia, temor que deja ver algo de la
significacién de Pedro para ella, pues dice aceptarlo pero no quiere tener otro igual, “que le salga
repetido”; asunto que habla, seguramente, de la decepcién profunda frente a su hijo y de la carga que

ha sido para ella, ademas del temor frente a ¢l por cuanto su hijo ha sido demasiado agresivo con ella.

Para la madre, la presencia del hijo ha significado tolerar conductas y comportamientos que la
perturban. Sin embargo, a pesar de la angustia que le causa el hijo y de la carga que siente con él, no
deja que intervenga el padre en la relacién, aunque se queja de ello. Ni el padre se acerca al hijo ni la
madre lo deja. “cEse hijo dafiado es de ella?, ses su objeto dafiado y como tal es su asunto?” Se crean
desencuentros en la pareja en cuanto Oliver es distante e incomprensible ante el autismo de Pedro,
entonces aparece la actitud ambivalente de Nasly, quien le reprocha y reclama a su marido el poco

apoyo y dedicacion para con el hijo.

Oliver estd pendiente de su esposa, comparten algunos espacios y tiempos, asi sean pocos,
manteniendo asi las relaciones afectiva y sexual, pero es Nasly quien se encarga del hijo, de su
educacion, terapias, alimentacion, en general del cuidado. Parece que en esta pareja la ambivalencia es
un pacto importante que sostiene la dinamica vincular. ¢Serd que la ambivalencia que se presenta en la

relacién de ambos padres con el hijo, se ha trasladado a la relacion de pareja?
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4.2.2 Singularidades de la pareja conformada por Nancy y Abraham

Nancy identificaba en Abraham rasgos parecidos a los de su padre, su voz, su contextura, la seguridad
que le brindaba su edad (es un hombre mayor varios aflos), aspecto que la “engancha” en la relacién de
pareja, encontrar en él un padre protector, algo que no le dio su propio padre. ¢Ese enganche se darfa
por la reactualizacion de una nostalgia infantil, de un deseo no colmado? Al llegar Hugo de manera
“inesperada” para la pareja y ser abandonada por Abraham ante el embarazo, parece revivirse el
abandono de su propio padre, doblemente abandonada por sus “dos” padres. Ahora su hijo,
recordandole el dolor, el resentimiento y la pérdida de sus amores (del padre y de quien se habia ido
fuera del pais), ademas haciéndole presente la herida narcisista por el abandono o repudio del padre de
su hijo, Hugo le representa seguramente la decepcién y el desengafio; sin embargo, parece defenderse
de esa significacién y defender a su hijo idealizindolo, imaginando que es fruto de su “gran amor” que

también la abandond. Entonces, hijo idealizado pero al que a la vez la madre “no /e puso bolas (...)".

Emerge en Nancy gran hostilidad y odio hacia Abraham, era “/a peor porqueria que se le habia atravesado en
la vida”; resurge en ella la profunda herida narcisista que conlleva el “re-encuentro” con el abandono,
desprecio y el desamor, el del padre; por eso quizds, se empefia, como defensa a esa herida, en el
reconocimiento de la paternidad por parte de su pareja, asi no la “deseé” asumir, es como si datle
filiacién le diera un padre a su hijo, ¢la presion para el reconocimiento de la paternidad serfa un modo
de castigar el abandono? Que Abraham reconozca la paternidad pero no sea su padre, pues Nancy le
deja la paternidad de Hugo a su hermano “wingin otro hombre podri serlo”, instaurandose
inconscientemente una relacién incestuosa, en tanto la madre lo posiciona como padre y no como tio;
es decir, ¢Pedro, hijo del incesto? Lo cual imaginariamente parece corroborarse cuando Nancy
identifica en su hijo rasgos caracteristicos de su hermano; ademas, cuando este dltimo, adquiere un

papel de competiciéon y comparacién con el padre real de este hijo.

El diagnéstico del hijo se convierte en el detonante para el distanciamiento definitivo de la pateja.
Abraham no solamente no logra soportar sabetlo sino que “/a vergiienza de tener un hijo bobo™ lo saca de la
escena, haciendo explicito su desprecio hacia él y su pareja. Se crea una contienda entre cényuges por
el mismo dolor narcisista que le produjo a Nancy la decision de su pareja de distanciarse, y de

Abraham de ser obligado a responder por un hijo del que siente verglienza y es su objeto de desprecio.

Al no soportar el diagndstico del hijo, Nancy entierra al hijo idealizado, el hijo “del amor de su vida”, y

nace el hijo-objeto dafiado, el hijo hotrible, como su padre verdadero, el hijo de un papa asqueroso.
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Hace duelo de ese hijo y asume como propio el fallo que lo caracteriza, pues se vuelve “su todo”,
generando la pareja: madre — hijo, y limitando la separacién del hijo para su ingreso al mundo de lo
simbolico. Pero, tan insoportable es para Nancy el diagnéstico que caen los velos de la idealizacién del
hijo, ahora es horrible y entonces se lo entrega a la madre. Entonces Pedro se convierte ademas en el
hijo de la abuela y por esa via también ;fantasmaticamente queda significado como hijo del incesto?).
Y si “Pedro es de los tres” (madre, hermano y abuela) parecen instaurarse varias parejas incestuosas:

hermana-hermano, madre-hermano y madre-hijo.

4.2.3 Singularidades de la pareja conformada por Robinson y Sara

El embarazo de Adam significa un “error’” para la pareja ya que ambos eran muy jévenes para ser
padres. Sara abandona a su hijo y a Robinson porque no soporta las exigencias que implican un hijo y
una relaciéon de pareja. Al sentir el abandono de su conyuge y conocer el diagnéstico del hijo, cae para
Robinson una doble “desgracia” que dificilmente lograra afrontar de manera solitaria. Su hijo es una
desgracia de la que no quiere saber y decide distanciarse, dejandolo al cuidado de la abuela y las tias del
nifio (sus hermanas). Se evidencia la desilusién del padre y el miedo de afrontar solo el cuidado del hijo
a quien no logra apreciar ni asumir como propio; su hijo no le da signos de reconocimiento, no logra
identificarse como su padre, ni siquiera le dice papa, pero Robinson ya se ha distanciado de su hijo,
frente al abandono de su pareja. La herida narcisista es doble, como doble es su desgracia: el abandono

de su mujer y la condicién extrafia de su hijo.

Es el peligro de muerte de su hijo lo que le hace “nacer” el amor paterno; es ese peligro muerte aquello
que le interroga sobre su paternidad y responsabilidad frente a su hijo Adam, peligro que le permite
pensar la vida de ese nifio y podetlo significar como hijo, y como representante de él en este mundo.

Seguramente no podra descartarse la culpa que su rechazo y abandono le hace sentir como padre.

Mientras con la primera pareja de Robinson, la madre de Adam, la relacién se rompe definitivamente
con el diagnéstico de autismo (dado que para ella la respuesta de huida y abandono de su hijo y de una
relacién conyugal, ya rota y distante, al parecer surge seguramente por lo insoportable su hijo y por las
responsabilidades exigidas por el compromiso de pareja y de la maternidad), para la segunda pareja, su
nueva mujet, el hijo con autismo es un “Zufruso”, alguien que la intimida y le hace temer por su
integridad, previniendo un ataque sexual y aislandose de ese “hijastro”. Es esta una situacién que

coloca a Robinson en una situacién de angustia e intranquilidad permanente.
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4.2.4 Singularidades de la pareja conformada por Antonio e Ivanna

Roberto, segundo hijo de la pareja, llega en un momento de gran tensién emocional para la madre.
Con el primer hijo, Enrique, unido al rechazo que su familia tenfa de Antonio, la angustia materna
habia sido tal que desencadena una crisis que hizo necesaria su hospitalizacion, ¢Frente al nacimiento
del segundo hijo, Roberto, el hijo con dificultades relacionales, se reactualizaria la angustia vivida con

el primero?

Ante el autismo, el hijo es situado por el padre como un enigma; busca explicacién y se refugia en la
ciencia intentando entender lo que le pasa a su hijo. Se produce una parcial y temporal identificacién
de Antonio con ¢l en cuanto considera que todas las personas tienen autismo; su adiccién al trabajo le
permite, de manera consciente e inconsciente, aislarse de aquello que no quiere y no comprende; se
despreocupa de su hijo, y entonces, sobrecarga a Ivanna, generandole mayor angustia, presiéon e
incertidumbre con el prondstico de su hijo y su familia. Roberto, en la adolescencia, copa total
atencién, no hay manera de decidir, las crisis son insoportables e incontrolables; en ocasiones siente
desfallecer con la carga que tiene con él y se pregunta: ;Cudnto durari esto?, ;Hasta cudndo?; :Develaran

estas preguntas un deseo de muerte hacia aquel hijo?

A Antonio le disgusta que su esposa se dedique tanto a sus hijos y a Ivanna que sea tan obsesivo con el
trabajo, despreocupandose del hijo, descuidando sus vinculos conyugales y parentales. Sin embargo,
esta pareja pacta inconscientemente el distanciamiento del padre al hijo, a cambio de mantener la
familia unida y de aportar econémicamente en el hogar. La presencia del hijo sin autismo consolida a la
pareja y a la vez la distancia, por un lado, tiene la posibilidad de verse representada en otro hijo y, por

otro, surge la permanente angustia por la conflictiva relacién que llevan sus hijos.

El vinculo con el hijo toma mayor relevancia que el conyugal, al priorizar las exigencias de paternar y
maternar a aquel hijo, disminuyendo las rutinas maritales que tenfan antes de su nacimiento o de su
primera infancia. Se pierden espacios que se consideran significativos para la pateja, aspecto que
conlleva a Antonio a reclamar contacto fisico (afectivo y sexual) a Ivanna, aspecto que se ha

descuidado mucho entre los dos.
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4.2.5 Singularidades de la pareja conformada por Elena y Benjamin

La historia inicial de esta pareja esta atravesada por el miedo de conformar una familia, pues estaban
muy jovenes, en especial la mujer. El hijo aparece sin lugar en la madre, no es fuente de deseo, no hay
conexion, ni expectativa a su llegada. Fue en el nacimiento de este que la madre logra salir del
ensimismamiento y se da cuenta que este hijo es real. El hijo, Arturo, se hace sentir, no cesa de llorar
“torturando” a su madre y a su pareja. Su llanto, sus gritos y sus dificultades para dormir le exigen a la
pareja un trabajo adicional al requerido ante la llegada de un bebé, deben turnarse para tranquilizarlo y
calmarlo todas las noches. Eso los distancia, sumado a que no respondia, no se comunicaba, gritaba de
forma desesperante. No decia mama, ni papa, y ante todo el padre se decepciona por la falta de
reconocimiento de su hijo. La madre intenta soportatlo porque es la encargada de la crianza y del
cuidado, significando para ella un reto y alta preocupacion. Para la madre es una carga que debe llevar

por toda su vida, mientras el esposo trabaja fuera de la casa.

El diagnéstico “detona” y cuestiona al padre “cpor qué mi hijo no es como los demds?”, no logra descifrarlo
y no soporta el desprecio de otros hacia su primogénito, aunque le cuesta trabajo aceptatlo el
desprecio hacia su hijo es el desprecio hacia €I, pues de algin modo se representa en él. El hijo los
estresa, los desordena, afecta los proyectos de cada conyuge, en especial los de su madre. Benjamin
reconoce lo que su esposa debe “aguantar” lo que implica atender a su hijo, sin embargo ella no siente
consideracién de su pateja porque no se percata de su estado de animo, apareciendo las quejas hacia su
esposo de no sentirse registrada o reconocida por €l. Se percibe un fallo en el acto comunicativo y en
la construccién del vinculo, en su intercambio, por cuanto el hombre no reconoce los significados, los

sentimientos, ni los estados mentales y emocionales de su esposa.

El padre al sentirse estresado e intolerante con el hijo, por su condicién, asi como desautorizado por
parte de la mujer cuando quiere disciplinar al hijo, opta por no inmiscuirse en su crianza; Elena
aparentemente acepta esa distancia del padre frente al hijo pero, se queja y le reclama y se desilusiona
de él. Parece ser el pacto y el malentendido que ayuda a sostener a la pareja. También, aparece la
ambivalencia en la pareja, el hijo con autismo se interpone entre ellos y crece la distancia en su relacién
cotidiana, pero simultineamente su hijo con autismo es un motivo importante para mantenerse
unidos. El hermano menor, sin autismo, les ha significado “reconformar y mantener la pareja”; con él los
cényuges han podido rectificar su competencia como padres, depositando en aquel hijo todas las

expectativas que no han logrado situar en el hijo con autismo, compariandolos permanentemente.
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4.2.6 Singularidades de la pareja conformada por Emma y Josué

Durante el embarazo de Matthaeus se vivia un momento de tensiéon ya que era de alto riesgo por la
edad de Emma. Sin embargo se esperaba el hijo perfecto, a un hombre que siguiera el legado de la
familia. Llega un hijo con una serie de imperfecciones que decepcionan a la pareja, en especial a Josué,
al encontrarse con un nifio, con un “objeto” que le produce asco, dadas sus caracteristicas indeseables.
Matthaeus golpea de la forma mas violenta lo mas intimo de su narcisismo como padre; aparece la

negacién, pues el padre no puede soportar que haya concebido un hijo “con rasgos asquerosos”, ademas
16n, 1 padr d rtar hay bid hijo ", ad

orque no logra predecir ni descifrar el hijo, pues él, como gran catedratico, es “quien tiene el sabetr”;
b b b )

pero, el hijo “lo rajd”y se “sintid ignorant” al no entender en qué “fallaron” él y su esposa.

La pareja debe ajustarse a las exigencias del hijo, disminuyendo tiempos en los cuales disfrutaban de su
compafifa como coényuges, priorizando la busqueda de oportunidades para el hijo. Los conyuges
pactan que el hombre apoyara a la mujer en lo relativo con aquel hijo pero sin participar en la crianza,
le entrega la “batuta” de su hijo. Le averglienza no tener autoridad con su propio hijo. Emma sinti6
desolacién vy tristeza por el diagndstico recibido, pero asumi6 la “batuta” entregada por su esposo a
cambio de no perder su libertad de viajar y asegurar compaifiia del hombre que se parece a su papa. En
Althaira, la hija “perfecta” han tenido la gran oportunidad de situar todos sus sueflos y aspiraciones
que no han podido depositar en su hijo con autismo, y por ende, esa hija es un elemento crucial para

mantener unida la pareja, considerdandola como un premio y a su hijo como un castigo.

4.2.7 Singularidades de la pareja conformada por Facundo y Leticia

Emiliano nace siendo autista, esa es la experiencia de Facundo y Leticia cuando ven que su recién
nacido no acepta ningun contacto humano, lloraba incesantemente y tenia problemas para dormir. La
madre niega que tenga alguna dificultad porque él es ese nifio que tanto habfa anhelado, es la imagen
de su esposo, tiene rasgos similares. A pesar de rechazatlo, de reconocerle tantas rarezas, se consolidé
en el salvador de la pareja y en el simbolo de la uniéon familiar, pues Leticia logré comprender las
extrafiezas y la manera de ser de su esposo por cuanto “é/ tiene algo de Asperger”, es decir algo de
autismo. Rosatio —la hija- no quiere a Emiliano, siente su desprecio desde que ¢l nacid, quiere que €l se
muera, no lo soporta y no siente hermandad hacia él. Emiliano llega al mundo pero no cumple la
funcién y el deseo por el cudl fue concebido: acompafiar a su hermana Rosario; pues su madre no

concebia vetla sola; pero Emiliano esta lejos de cumplir esa expectativa.
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Leticia se defiende negando el diagnoéstico aunque sabe que es verdadero. A ella le parece aterrador el
futuro de Emiliano y descalifica a los profesionales, a los “sabedores” porque no le han dado la
respuesta que ella quiere escuchar: su hijo no tiene nada. Facundo se proyecta en el hijo, encuentra en
él ciertos rasgos identificatorios, pues tienen rasgos similares, pero no se aguanta los comportamientos

de su hijo, seguramente como tampoco soporta algunos suyos.

Al parecer la pareja adopta el pacto inconsciente por el cual, Facundo acompafiara a Leticia y estard
pendiente de ella, en el trabajo, en el hogar, y ella, a su vez, se dedicara totalmente al hijo y debera
aguantarse, lo llevara a las terapias, al colegio, asistird a las reuniones. Aun son patreja pero en sus
decires parece quedar borrada la pareja. Existe la pareja en tanto la mujer comanda y el hombre hace
todo lo que ella le dice; se observa cierta preocupacion por el otro, aunque hay ambivalencia de parte
de los dos y reproche de ella hacia su marido; siente que le toca hacer sola todo. La pareja realmente es

Leticia con Emiliano.

4.2.8 Singularidades de la pareja conformada por Saray y Uriel

Antes de la unién conyugal, Saray se caracterizaba por ser erritica en el amor, por el desamparo y
desamor que recibi6 de su madre, a quien rechaza y odia por su abandono, pero a quien afiora, desea, y
también teme. Cuando es profesional conoce a Uriel quien se enamora de ella y logra conquistarla
después de varios rechazos de ella. Saray elige a Uriel al identificar en él rasgos de la madre, ambos
eran posesivos, maltratadores y humillantes. Ante el hijo que esperan, Uriel se siente feliz pero no asi
Saray, no le dio espacio en su vida, haciendo una identificacién con la madre quien no la ubicé como
objeto deseado y de cuidado. Saray le hace entrega de su hijo a Utiel, siente que ella no podra ofrecerle
un lugar en su mundo por la misma precariedad afectiva tramitada por la madre; reactualizando esa

relacién madre e hija. Suponia que esto generatia problemas en el hijo, por esa “soledad de cuna”.

Inicialmente Saray es el todo para Urlel y cuando nace Andrés, ambos (Saray y Andrés) son el todo
para él, pero luego son “nada”, son objetos de desprecio, todo cambia, no los soporta, los maltrata,
cambia radicalmente del todo a la nada. Saray cree que Uriel tenfa conocimiento de los problemas de
Andrés, en tanto €l era el responsable de llevarlo a los controles médicos, y por eso, cambid
rotundamente sus tratos con ella y su hijo, generandose desencuentros en la pareja, porque Urtlel la
consideraba culpable de lo que le sucedia a su hijo. Los afsla y lastima a ambos como defensa al dolor
que le producia su hijo quien ya no cumplia rasgos aceptados, habia caido para él, también Saray.

Aunque la patreja ya estaba rota por ese cambio abrupto de Utlel, se rompe definitivamente por
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infidelidad de parte del hombre, mas cuando Saray descubre el poco cuidado hacia el hijo, el desprecio
total, el situarlo como inexistente o completamente nulo, lo cual se deduce cuando no se cuidan al
tener relaciones sexuales infieles y realizarlas delante de su hijo. Saray asume la crianza y los cuidados
de su hijo. Para Saray, Andrés de ser el “nada” para ella, se convierte en su “todo”, transformandose
en su pareja, en su objeto, se fusiona en él y lo fusiona a ella; se traslada la relacién de madre e hijo en

el lugar de esposos inseparables: "¢/ es mi lugar y yo su lugar”.

4.3 Aspectos comunes relevantes en las relaciones de las parejas
participantes.

Aunque cada pareja forja la singularidad de la dindmica de su vinculo y de las significaciones y modos
de establecer relacién con sus hijos, es posible identificar algunos aspectos comunes que se encuentran
en estas parejas, en cuanto todas comparten una situacion similar: la presencia de un hijo con autismo,
y con €l la vivencia de situaciones semejantes. En este apartado se desplegaran algunos de los rasgos
comunes mas relevantes, en los que se privilegié la interpretacion para llegar a ciertas conclusiones y
preguntas significativas para responder al propésito de la presente investigacién: conocer los efectos
de un hijo con autismo en la relacién de pareja; sin olvidar que ante todo cada pareja se destaca por su
particularidad derivada de la historia de cada uno de los miembros que la constituyen, de la dindmica y

significacién de su relacién y del lugar dado a su hijo con autismo.

4.3.1 Del diagnéstico a la vivencia de un hijo con autismo “aqui el
problema no es diagndstico, es vivirlo”

4.3.1.1 El momento del diagnéstico para la pareja

Ante el diagnoéstico fue mas clara la diferencia vivida por cada pareja, reconociéndose aqui su
singularidad al enfrentar esta situacion con el hijo. Sin embargo, se puede decir que el diagnéstico tuvo
efectos traumaticos, de choque, de impotencia, de dolor profundo, en especial para la mujer,
expresado de distintas formas en: “para mi fue muy dificil e impactante saber que mi hijo tenia antismo; senti

93, €

mitedo, temor, deseaba ocultar lo que pasaba...senti culpa y preocupacion;, “fue como un campanazo para mi”; “me

/.

hacia la fuerte, pero fui hipderita con lo que estaba sucediendo, como que jaqui no pasa nada!”; “el padre no lo soports y
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- ”,

decidid alejarse”,

,

“Salimos muy mal del consultorio. Al llegar a casa, decidi entregarle a mi mamd “ese” hijo, fue como

entregarle unas laves; “pensé spor qué todo contra mi, si solo soy un pelao?”.

Existe una carga socio-cultural en el significante “diagnéstico” y particularmente en el diagnéstico de
antismo, asi como lo exponen varias parejas, también se le significa socialmente: como ‘“algo
indescifrable, extrafio, ante lo cual hay cierta impotencia y clerta incurabilidad. Y los padres no son
ajenos a esas significaciones. Entonces, al escuchar ese diagnéstico, y reconocer ahi el caracter del hijo
se produce en ellas un torbellino de emociones, asi no se tenga muy claro lo que significara en su vida
y en su relaciéon de pareja y de familia. Es la carga simbdlica e imaginaria del diagnéstico, sumada a
prondsticos remotos e incomprensibles, lo que conlleva a constantes fluctuaciones de la relacién
conyugal: entre afrontar una experiencia de paternar o maternar a un hijo indescifrable junto con la

pareja, o huir, escapando de un dolor narcisista que le causa un hijo atravesado por autismo.

Sin embargo, varias parejas consideran atin mas complejo que enfrentar el diagnodstico el afrontar la
convivencia diaria con este hijo que el mismo diagnéstico, en cuanto hay una serie de incertidumbres:
¢Qué hago con mi hijo?, ¢Se curard? ;Dénde lo llevor sAprenderd?, las cuales llevan a recorrer un
camino de miedo, tensién y preocupaciones que afectan de manera tajante las relaciones de pareja.
Camino empedrado donde la pareja debe pasar por “el trote” de instituciones, especialistas y
diagnosticos, luego la dificultad para acceder a los servicios terapéuticos, de rehabilitacién y educacion,
para tener que llegar a los entes juridicos y reclamar los derechos que tiene su hijo como “sujeto de

especial proteccion”.

Ante el diagnéstico cada pareja o cada uno de los miembros de esta, se interroga, interroga qué ha

hecho para que esto suceda, o porqué a ellos le sucede. En unos es explicita su incidencia “#nwo soledad

27 ¢ PR3

de cund’ ““sabiamos que nuestro bijo iba a tener problemas”, “no tenia lugar en este mundo”, en otros es sorpresivo

y distante, haciéndose aun mas indescifrable.

4.3.1.2 Situaciones a las que se ven enfrentadas las parejas ante el diagnostico de

autismo de su hijo

El proceso de deteccién y atencién del autismo es lento, arduo y dificil para la pareja. Representa, en

general para estas, un interrogante a resolver, un misterio incognoscible frente a un hijo que no
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responde a lo esperado, volviéndose incompatible con el ideal tramitado por la cultura, una

incertidumbre para la que no hay respuesta plena.

En las entrevistas realizadas con las parejas, se pueden identificar las siguientes situaciones relacionadas

con el diagnoéstico de su hijo:

Primera: Para las parejas, los rasgos autistas en sus hijos no son facilmente identificables. Es
curioso y particular que varios padres tienen dudas a la hora de indicar cuando comenzaron a observar
comportamientos extraflos en sus hijos con autismo. Aunque habia algunos rasgos que los inquietaban
no lograban alertarse oportunamente, probamente porque existia una alta idealizacién del hijo, y al
principio, ante lo problematico, habfa una defensa ante todo de negacién, lo que se traducia en
indiferencia ante sus dificultades comunicativas, sociales y comportamentales o por el contrario,
porque no habia lugar para ¢l en el mundo, o por diversas ocupaciones y preocupaciones que los

padres tenfan, especialmente, durante las épocas iniciales (gestacion y primer afio) del hijo.

Se identifica que en el autismo, antes de que emerjan y sean manifiestos los sintomas y los
comportamientos especificos (como la alta o baja sensibilidad a sonidos, olores, colores, sabores y
contactos; problemas de conducta; el nulo, escaso o alterado lenguaje; intereses restringidos e
inflexibles, entre otros comportamientos que aportan al diagnéstico y atencion del cuadro autista)
hacen presencia signos problematicos que se relacionan con alteraciones del desarrollo del nifio, pero
que en general pasan inadvertidos en la pareja y la familia nuclear. Esta situacién lleva a perder

oportunidades de deteccién y abordaje temprano.

Segunda. Antes de poner en marcha la investigacién, como investigadora tenfa como supuesto que lo
primero que iba a parecer era el duelo en las parejas con hijos con autismo a partir del diagnoéstico.
Durante las entrevistas pocas parejas hablaron de este, no, porque no existiera, sino porque aparece
velado en clertas expresiones como ‘%o be tenido un hijo de verdad”, “quiero un bijo que logre representarme’”,
“bobrecito mi hijo sno $€ por qué me salid asi?”; mas bien, se niega por parte de ellas. Cuando aparece el
duelo es de manera enigmatica y en forma de pregunta, en tanto hay un dolor persistente que
introduce la desilusion y la pérdida de los proyectos sofiados dada la dificultad del hijo, significado

como objeto dafiado.

Tercera. Personas externas a la familia nuclear son las encargadas de alertar a la pareja sobre

la extrafieza de los comportamientos y las conductas del hijo con autismo. Sea, a modo de ejemplo las
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profesoras de Matthaeus, la esposa del abuelo de Pedro, la cuidadora de Roberto y las abuelas de Hugo
y Adam, fueron quienes reconocieron los extrafios rasgos en aquellos hijos. ¢Dice esto algo respecto a
cierta negacioén de los padres? ¢Habla de su despreocupacion, idealizacion, desconocimiento o falta de

conexion?

Cuarta. Las parejas que tienen recursos econdémicos y contactos en el ambito de la salud y la
rehabilitacién, buscan la rectificaciéon o la confirmacion del diagndstico, en tanto, después de
recibirlo exploran la posibilidad de que sea una autoridad maxima quien lo cortija o ratifique, entrando
en juego el deseo de desmentir el diagnéstico y la incertidumbre que esta situacion les produce, v a la
vez, la confianza y credibilidad que puede brindar una autoridad sobre lo que ocurre con su hijo. Se
inicia de esta manera, una constante “peregrinacion” por diferentes “especialistas”, examenes, valoraciones
e hipétesis que, en diversas ocasiones, se traduce en pérdida de tiempo util de estimulacién y atencién

temprana para el nifio con autismo.

Quinta. Las familias, y en especial la pareja conyugal, deben enfrentar la falta de formacioén,
conocimiento y orientacion de las diferentes especialidades de salud y educacién, que conduce a
equivocaciones y tardanzas en el proceso de diagndstico, sumado a la torpeza en que generalmente
este se emite. No obstante, surge la pregunta: ¢la pareja debe vivir también el desconocimiento de lo
que en detalle significa el autismo y la significacion de compartir el espacio familiar y conyugal con este

hijo?

Sexta. Hay una dificultad en la deteccién y abordaje temprano del autismo en su amplio espectro. El
autismo llega a ser confundido con otros trastornos y sindromes de tipo conductual, comunicativo
o social; ademas, hay una dificultad especifica para detectar el Sindrome de Asperger por estar

asociado a algin coeficiente, interés o capacidad excepcional.

Séptima. Asi como el diagndstico, para varias parejas, el pronodstico se torna preocupante Yy,
muchas veces, “aterrador”, en tanto se percibe como incierto y con pocas expectativas como padres
y esposos. En los diferentes sectores de salud, educacién, cultura, trabajo. .., no hay servicios ajustados
a las particularidades de la persona con autismo y sus familiares, pues no estd incorporado el enfoque

de cuidado*” en procesos, programas y proyectos para la atencion a la poblacién con discapacidad que

47 En especial el cuidado al cuidador y a la cuidadora.
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desarrolla el gobierno nacional. Situacién que conlleva mayores incertidumbres en las parejas con hijos

con autismo, afectando contundentemente su vinculo conyugal y parental.

4.3.1.3 La vivencia con el hijo para la pareja

En la infancia hasta la adolescencia de las personas con autismo son frecuentes los trastornos de
sueflo, como las apneas obstructivas, los episodios de insomnio, de conciliacién, y de manteamiento,
las parsimonias, entre otras*® (Orellana, 2016). Es como “el estado de vigilia en la primera etapa de su
vida” y como un “fallo en el sistema despertador” (Bettelheim, 2001, p. 150), que ademas de tener
graves efectos en la conducta, el aprendizaje y la salud en las personas que lo padecen, tiene efectos en
la vida conyugal de los padres, al trastocar sus espacios intimos. Los conyuges deben elegir el cuidado

del suefio de su hijo, o responder a sus exigencias y atenciones, mas que el compartir con la pareja.

Los efectos en la pareja conyugal de la presencia de un hijo con autismo, dependen, ademas de la
dinamica intersubjetiva de la pareja, de las caracteristicas del hijo y de la severidad de la afeccién. Se
analiza que es mads intolerable e insoportable la condicién de autismo en el hijo para la pareja, cuando
este tiene conductas y comportamientos que confrontan o perturban de modo intenso la vida familiar,
conyugal y social, como el desafio, la agresién y la autoagresion, asi como la ausencia de emotividad y
afecto, mas que las caracteristicas intelectuales y cognitivas de ¢él. Mientras mds extrafias e
incomprensibles sean las actitudes y los comportamientos de aquel hijo se dificultan mas las respuestas
identificatorias inconscientes de sus padres, se problematiza la libinizacién de aquel nifio y se perturba
su narcisizacion, asi como la de la imagen paterna y materna, o como bien lo ditfa Freud (1914, p. 88)
en tanto a los padres asedia “la inmortalidad del yo” con el nacimiento de un hijo, en ellos esto no
ocurre y no pueden revivir su narcisismo. Asi, en la historia de Emma y Josué son las conductas de
autoagresion las que alteran a la pateja, en especial al padre. En la historia de Elena y Benjamin, son los
gritos y la adhesién al icopor y a los colores en movimiento los que llevan a grandes desavenencias
entre los conyuges. Para Antonio e Ivanna son las crisis conductuales las que derivan en la

disminucién, por no decir la extincion de los momentos para compartir en pareja.

4 Es una categorizacion de los diversos trastornos y problemas del suefio que pueden observarse en nifios con
TEA (Trastorno del Espectro Autista), realizada por Carlos Orellana Ayala.
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Por otro lado, las parejas conyugales que logran sortear las exigencias y las implicaciones de un hijo
con autismo, acomodandose y adaptandose a las caracteristicas en su nifiez, consideran la adolescencia
como la época mis dificil de enfrentar, por cuanto es un tiempo en el cual se exacerban las conductas
agresivas, se intensifican las estereotipias y las crisis, ademas se produce el despertar y acentuacion de
la sexualidad y se da una busqueda de independencia y desafio, aspectos que problematizan a los
padres. Hay una tendencia a quebrantarse la mediana acomodacion lograda con el hijo infantil. Los
nuevos elementos y situaciones que surgen en el hijo indisponen mas a los cényuges. Por ejemplo: las
autolesiones en Matthaeus, las conductas de escape de Roberto o el poco control de los impulsos
sexuales de Adam, son conductas dificiles de evitar y de dar respuesta por parte de la diada parental. El
cambio de sus hijos lleva a la pareja a enfrentamientos sobre la manera de darles solucién o
tratamiento rapidamente, asi como a postergar o abandonar proyectos conjuntos, los cuales ya
limitados en la infancia, se disminuyen en la adolescencia de su hijo por la reacomodaciéon que deben
lograr. Este mayor desencuentro con el hijo genera mayor desencuentro entre la pareja, y seguramente

afecta la imagen, la relacién y los afectos por el hijo.

4.3.2 La madre frente al hijo y su relaciéon con la pareja “aceptacion y
caida del ideal de hijo”

4.3.2.1 Frustracion velada en el amor profuso de la madre hacia el hijo con autismo

Dada la significacién del hijo para la madre como objeto de su deseo, objeto félico, cuando la llegada
del hijo se hace concreta, y es deseado, se observa en ella facilidad de entrega hacia él, brindindole su
amor y dedicacién. En las madres entrevistadas se reconocié gran dedicacion y amor profesado al hijo,
incluso cierto desborde del amor hacfa el hijo, expresado en sobreproteccién, omnipresencia en todos
los aspectos relativos al hijo, en establecimiento de relaciones fusionales. ¢Podtfa decirse, como lo
sefiala Mannoni, que es un amor desbordado que disfraza el rechazo y “la agresividad hacia ese hijo
que tanto frustra”? El sentirse indispensable en todos los escenarios de interaccién del hijo es una
actitud de la madre que limita la independencia del hijo, aumenta su precariedad psiquica e impide la
separacioén necesaria entre madre e hijo. En algunas madres se crea una fusién muy grande con el hijo,
fuente de momentos de desconcierto, rechazo consciente e inconsciente, y paraddjicamente,
situaciones de desconexion con aquel. Esta desconexién de las madres en la vivencia con el hijo
autista, se identificé en distintas épocas relativas a su experiencia con el hijo: momentos iniciales del

hijo (embarazo y primer afio de vida), tiempo en que se recibi6 el diagnéstico, momentos de mayor
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dificultad comportamental, época de la adolescencia. Frente a esta desconexion se situaron razones
como la juventud, preocupaciones, miedos, carga laboral, historia de vida de la madre, unido a la
sorpresa del embarazo, del diagnéstico, y en algunos casos, el no apoyo de la pareja. Sin embargo, la
desconexién permite sefialar cierta ambigiiedad en el deseo del hijo y en la aceptacién de su condicién.
Aunque, no se plante6 explicitamente en las madres el rechazo o la agresividad hacia el hijo, si se dejo
leer la ambivalencia, también en lo insoportable de cualquier rechazo de otro a su hijo; tampoco se
hizo evidente en ellas la culpa, pero en algunos casos esta aparecié encubierta, con una defensa muy

grande ante la posibilidad de ser culpadas por otro.

La fusién y amor absoluto entre madre e hijo con autismo conduce a tres situaciones:

1. La madre se encierra en ella misma en su relacién con el hijo; se convierte en un todo para él,

impidiendo la separacién entre los dos.

2. La madre no permite que el padre sea aquél que con su presencia separe la relacidén que se establece
entre madre e hijo, ni le permite sancionar los comportamientos del hijo y como tal autorizarle el lugar

de la ley, es decir, no posibilita que el padre opere.

3. Impide tramitar en el hijo las légicas significantes de la cultura, de brindatle el discurso y los
elementos requeridos para favorecer sus construcciones psiquicas, las opciones de relacion que le

permitan asumir la vida y ser aceptado en el colectivo social.

Por lo escuchado en las madres, se reconoce que en general son ellas quienes aceptan mas rapido la
condicién de autismo del hijo en comparacién con los padres. El dafio en el hijo es vivido como
propio, lo cual tiene efectos de una mayor identificaciéon con el hijo y de una apropiacién de su falla,
dada la intensificacion de la relaciéon imaginaria madre-hijo (mds cuando en todas las parejas
entrevistadas, el hijo con autismo es un varén). Esta postura hace a las madres mas dispuestas para el
sacrificio y para negarse a si mismas y a su vinculo de pateja, generando distanciamiento entre “su ser
de madre con su ser de mujer y de esposa”. Son madres que privilegian su “ser madre” renunciando a
su “ser mujer”. En el decir de Patricia Leén “la madre no es sino madre” (Le6n-Lopez et al., 20006, p.

117), apareciendo:

Un deseo destructivo |[...] presente como un deseo al mismo tiempo de emancipaciéon de ese

lugar del “toda- madre”, y el de la “madre-cosa”, en el que estas madres se han encerrado ellas



mismas en su relaciéon con el hijo. El deseo de la madre, en estos casos, no porta en €l la
insondable pregunta de la mujer. El universo materno es un universo cerrado en la totalizacién
del Uno. Cuando el todo-mujer prima, también se produce una ruptura en el lazo con la vida,
pues el abandono no sélo se realiza en lo real del desamparo inherente a la condiciéon de ser
hablante de cada uno, sino que impide todo trabajo de separaciéon con el Otro y, en
consecuencia, de emergencia del sujeto y de su particularidad. Si no se ha tejido ese nudo de

unién con la vida, no puede haber desanudamiento ni separacioén (20006, p. 117).

Por ello afirmamos, que la madre estd mas dispuesta a dedicarse a su hijo y a aceptar sus caracteristicas
mas facilmente, asi vaya en contra de su ideal de hijo. También, a pesar de no lograr suscitar el deseo
en ¢él, el deseo madre e hijo circula unidireccionalmente (de la madre hacia el hijo), ya que del hijo

encuentra poca respuesta.

4.3.2.2 La recarga de la crianza del hijo con autismo en un solo conyugue

Los reclamos y reproches de parte de la madre referidos al hijo, dado que son infructuosos y vanos por
la ausencia de respuesta del hijo, pues el hijo no responde a ellos, se direccionan al esposo. Estos se
suman a las recriminaciones que le son dirigidas por su desentendimiento y distanciamiento con el
hijo, ademas de las quejas derivadas de las decepciones del encuentro conyugal. De esta manera,
aparecen los sentimientos de rabia soportados en el deseo inconsciente de ocupar ese lugar de la
despreocupacion, del distanciamiento, de la conflictiva con el hijo y alivianar la vida. Esto puede leerse

”», <«

en expresiones que afloran: “Facundo no se agnanta los comportamientos de Emiliano”; “a mi (como mama) me ha
tocado la parte mds dura, la crianza y las terapias de mi hijo”; “mi esposo no soporta eso (la condicion de antismo en el
hijo)”, “mi esposo no participa en nada’; “Soy yo quien ha tenido que enfrentar esto sola”; “Es ella quien tiene que
aguantar los gritos y los llantos”; “nosotras como mamads somos quienes nos hacemos cargo de los bijos con antismo y
quienes asuminos este desafio. Nunca he visto a un papd que lo asuma y si lo hay, es porgue la mamad del nirio lo

£33, ¢ 9, «

abandond”; “Cuando llegd nuestro hijo, fui yo la que debi aplazar mi proyecto de vida”; “Fl se retira, no puede con su

hijo”. Expresiones que se dan fundamentalmente del lado de la madre en cuanto tiene una recarga de la

crianza del hijo con autismo.

Ante todo, para la mujer, el hijo significa un reto, una constante preocupacién por el futuro, porque el
mundo no esta preparado para recibitlos y apoyarlos, y menos, para comprender a profundidad esta

discapacidad. A los profesionales que “creen saberlo todo”, se les reprocha ante la minima expresiéon que

1
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sea leida como juicio y les haga sentir culpabilidad; también porque en ellos no encuentran respuestas
de qué le pasa a su hijo; reconociéndose, ademas, cierta rivalidad que se establece entre estas madres y

profesionales que realizan intervencién y estudios sobre el autismo.

El hecho de que un hijo aprenda a sentarse, a compartir, a abrazar, es mas valorado por la mujer que
por el hombre. Para ¢él, los avances que adquieren valor real son los reconocidos por la cultura, por
ejemplo, leer, escribir, aprender a realizar operaciones matematicas, jugar futbol, ser competente, entre
otros. Esto implica que los conyugues, como pareja, no logren coincidir con lo que se desea del hijo,
por lo que generalmente el padre cede a lo que la madre quiere para el hijo, bajo la condicién de no

interceder en la crianza.

4.3.3 El padre frente al hijo y su relaciéon con la pareja “frustracion y
vergilienza paterna”

4.3.3.1 Dificultad paterna para sacrificar su ideal por el hijo y para renunciar al ideal

de hijo

Teniendo en cuenta que la relacién del padre con el hijo es ante todo de adopcién y que en el hijo
busca continuidad narcisista, ¢l es mas vulnerable y acepta menos la decepcién y la desilusién del hijo.
Asi, se observa en las parejas entrevistadas que el hombre tiene mds baja tolerancia a los
comportamientos y conductas dificiles de su hijo con autismo, que la mujer. Al percibir rasgos en su
hijo que por intolerables no logra situar en €l algo de su ideal, se afsla o toma una posicién “de estar,

pero no participar” porque le cuesta asumir ese hijo.

Los padres entrevistados manifiestan no poder responder a la exigencia de albergar y situar en el
mundo de lo social un sujeto que continde con el legado familiar y que posea todas las condiciones
psiquicas, fisicas e intelectuales para seguir tramitando la légica que sostiene la vida en sociedad, por lo
que consideran que al tener un hijo con autismo, nunca podran responder a dicha tarea. Situacién que
limita que el padre esté dispuesto a sacrificar el ideal de hijo y de apropiarse facilmente del problema y
de otros discursos diferentes a la ciencia. Esta dindmica conlleva que la mujer sufra y deba soportar el
distanciamiento y desinterés del padre frente al hijo, y ademas deba “tolerar” en soledad los

comportamientos de su hijo, asi le implique mayor angustia, tristeza, depresion y tension.
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4.3.3.2 Desentendimiento y no intervencion paterna como origen de la fluctuacion

conyugal

En general el padre entrega el cuidado de su hijo a la madre (del nifio autista, o a su propia madre —
cuando la madre del nifio no esti-), emergiendo la discordia en la pareja. Por un lado, hay un
desentendimiento y no intervencion paterna hacia el hijo con autismo, aparecen frases de ellos como
(V0 no me voy a agunantar esol 0 “el papa es muy fresco con su hijo”. Por otro, cuando la mujer le hace el reclamo
de su aislamiento, el hombre toma diferentes actitudes y acciones de “solidaridad” con ella,
apareciendo frases como: ‘Yo hago lo que tii me digas”; “ella tiene mds experiencia por su profesion de enfermera”,
Ve entregué la batuta de mi bijo, pero yo la apoyo”. Situacién que reafirma la divisién de los roles maternos y

paternos que la cultura prohija entre el hombre y la mujer en la relaciéon con los hijos.

En las distintas historias, se logra encontrar descalificacién de la funcién paterna por la intervencion
materna, impidiendo la intromisién del padre en el vinculo entre madre e hijo, generando
malentendidos, en su mayoria inconscientes, sobre la funcién normativa del padre. Corrobora esto lo
que dice Lacan en su clase 10 sobre “La metafora Paterna 11, el padre de un hijo con autismo no
entra en juego “como portador de la ley, como prohibidor del objeto que es la madre” (Lacan, J, 1958,
p. 82). La mujer queda ligada a un doble de ella, desconociendo el cédigo paterno. El hombre, a su

vez, es sentido como ajeno a la mujer, ya que fracaso en la tarea de desligarla de su doble narcisista.

Segin las estructuras psicodinamicas que plantea el psicoanalista Herndn Davanzo, definidas como
aquellas formas que establece la pareja para manejar la angustia y la resistencia al cambio psiquico, se
puede analizar que las parejas participantes se ubican en diversas estructuras. Sin embargo, hay una
coincidencia de la “pareja triangulada” en las historias presentadas, la cual consiste en “configurar un
triangulo amoroso” (2009, pp. 76-77), en el que la madre tiene un vinculo privilegiado para el hijo y

que por la primacia que el hijo cobra, el esposo queda excluido y desvalorizado.

Por lo anterior, no solo el padre se distancia, ademas ocupa el lugar de “padre humillado” por la
descalificacion materna hacia su funcién; su situacién es la de un padre carente de funcion simbélica,
avergonzado de ese nifio que dificilmente lo personifica y no tiene ninguna autoridad sobre él. Se

escucharon expresiones como: “wze siento frustrado”, “me avergiienza no tener antoridad ni dominio sobre éf.

[S8)
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Apatece el dolor y la frustracion paterna por ese hijo que no logra representarlo, en quien no puede
situar como continuador de su imagen y narcisismo, y por sentirse no reconocido y negado a la vez
por la madre y el hijo. Las historias escuchadas en los participantes que se registran en aspiraciones
como: “guiero tener un hijo de verdad”, “deseo otro hijo”, “deseo una hija que me consienta”, “ni siguiera me nombra
papd™; asi como, expresiones que revelan la violenta pérdida de todo rasgo de identificaciéon entre
padres e hijos con autismo, reactualizindose la pérdida primordial, los traumas y las insatisfacciones
antetiores: “wi hijo no tiene esperanza” (que también podtia leerse: no tengo esperanzas frente a mi hijo),
“mi bhijo me raji”, “<este> hijo no es ignal a mi bija”, “spor qué no tuve un bijo de verdad?”, “nunca he visto algnien

que tenga rasgos tan asquerosos”, ‘spor qué me salid asi?”. Ninguna madre tuvo expresiones similares.

Aparece también el rechazo de los padres a atribuitlo como rasgo permanente en su hijo.

4.3.4 La parejay sus otros hijos “apoyo, indiferencia y rivalidad”

Cuando las parejas tienen hijos sin autismo que anteceden o le siguen al hijo con esta condicién, la
relacién de estos hijos con su hermano autista, sostiene en la pareja y en la familia mayor consolidacién

o conflicto. En general suceden tres situaciones:

Primera, la que es apenas obvia: hijos que no comprenden al hermano con autismo y no apoyan a
los padres respecto a las exigencias que este requiere. La rivalidad entre hermanos se hace mas
evidente y explicita, principalmente del hermano sano hacia el autista, ya que se produce una cierta
pérdida de la atencién materna hacia él, volcada casi toda sobre el hermano con autismo. En algunos
casos se expresa con franqueza el deseo de muerte hacia el hermano con autismo, como se escuché en
la historia de Antonio e Ivanna, cuando ella dice: “e/ mayor no logra comprender a su hermano menor” y en la
historia de Facundo y Leticia cuando la hija les dice “GPor gué mii hermano no se muere?”. Son estos nuevos

pliegues de la situacion, que introducen mas desencuentros y dificultades en la pareja.

Segunda, cuando el hijo sano es el menor: éste tiende a vitalizar la pareja, tiene la posibilidad de
sentirse representada y, en algo, tener puntos de identificacion con este hijo. El hijo se convierte
ademads en un apoyo al canalizar los comportamientos del hermano. Sobre esta situacion hay parte de
una vifieta que la ilustra: “wi hijo menor es sano. Ha significado reconformar la familia, es muy inteligente y nos da
felicidad, ademds nos ha desestresado como pareja. Fil ha sido muy pilo, no ha perdido aios y le ha enseiado muchas
cosas al otro hijo (con autismo), como abrir y cerrar la puerta y colocar las cosas en su sitio” (Pareja Elena y

Benjamin).
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Tercera: prefiere asumir una posicion de indiferencia frente a la condicion de autismo de su
hermano, por lo menos es lo expresado en el discurso por la pareja, esto es lo leido por ellos. El
hermano opta por no inmiscuirse en la relacion de padres e hijo con autismo. Se reconoce en lo que
expresa y aparenta, seguramente esta es una forma de defensa frente a ese hermano que con seguridad

debe tener alguna significacion para él.

En cualquiera de las tres situaciones, se depositan todos los ideales y las expectativas en el hijo sin
discapacidad, conduciendo a la pareja a una comparacion permanente de los dos hijos, sobrecargando
de aspiraciones al hijo sano y, en vatios casos, llevando al hijo sin autismo a tramitar una culpa por

poseer un hermano que no cumple con las exigencias del mundo, y por ser ¢l el hijo “sano”.

4.3.5 La parejay su significacion del hijo con autismo “objeto de tension,
angustia y trasformacion para el vinculo”

4.3.5.1 Significacion del nifio con autismo como “objeto dafiado”

Teniendo en cuenta que un hijo reactualiza el narcisismo de los padres y que opera como un lugar, un
objeto que los representa, la identificacién en el hijo con caracteristicas que vuelven perturbadora e
insoportable la relaciéon con él y que en sus palabras son forturantes, indeseables y asquerosas, el hijo es
vivido como un objeto dafiado, incapaz de operar como aquel objeto donde los padres pueden
reconocerse en él. Y aunque es un objeto que se libidiniza y que ocupa un lugar de atencién, ante todo
de la madre, es al mismo tiempo, alguien que suscita misterio, a través de un sentimiento de

extraflamiento, de no reconocimiento del hijo.

Se observa que en ninguna de las parejas entrevistadas hay satisfaccion de su hijo. Se reconoce un
reproche permanente, en especial del hombre, frente a su suerte por habetle “tocado” ese hijo, forma
verbal que puede leerse como que fue el que le llegd, pero también con la significaciéon de que “toca”
en lo mas intimo de su narcisismo. Asi, aparecen expresiones de las madres, como “wi esposo quiere un
hijo como lo tienen sus amigos” ;Hasta dinde se va con todo esto? , ;Cudnto durard esto? | j[Algiin dia pasard esta
angustia! Frases que también se sitdan bajo la pregunta: shay un deseo inconsciente de desaparicién por

parte de la madre hacia el hijo?
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4.3.5.2 El golpe narcisista recibido por el hijo puede llevar a intensos desencuentros y

separaciones conyugales

El psicoanalisis sefiala que en todas las relaciones humanas hay desencuentros; esta caracteristica es
estructural, como también lo es el malentendido, la decepcidn, tanto en un vinculo de pareja como
entre padres e hijos. Sin embargo, el hecho de que los padres no logren investir al hijo con
caracteristicas a las que se resisten, hace que el desencuentro entre las parejas y con el hijo sea mayor.
La satisfaccién frente al hijo se hace miés dificil y se problematiza su aceptacion; entra a privilegiarse en

ese encuentro lo distinto y lo enigmatico, haciéndose el vinculo complejo.

Al ser situado el hijo como sostén de la representacion vincular, al no cumplir con esta significacion o
significarsele con la pérdida o la falla, genera una dificultad para tolerar sus caracteristicas opuestas al
ideal, dificultad no esporadica sino continua, y por lo mismo, generadora de mayores conflictos y
disputas en la relacién de pareja, en razén de los efectos subjetivos en cada uno de los padres de la
experiencia decepcionante de ese hijo. Cada cényuge, a la vez, reviste narcis{sticamente la tensiéon
causada por su hijo, mediante la tentativa de medir a quién le duele mas y lo soporta mas, forjando una

brecha en el vinculo y una diferencia tajante que aumenta en recriminaciones y conflictos con el otro.

Asi, puede decirse que el hijo con autismo se convierte en un objeto de tensién para la pareja conyugal
y en general para la familia, produciendo angustia, decepcién y preocupacion sobre un hijo que en la

mayoria de historias no se soporta, incrementando la posibilidad de separacién familiar y conyugal.

Se observa también que cuando hay separaciones e interés por una nueva relaciéon de pareja, el hijo
con autismo puede llegar a condicionar la eleccién de una nueva pateja; ‘Se la deben levar bien” y
generalmente se acepta a condicién de que apoye los cuidados que exige este hijo. No obstante, todos
los padres que deciden establecer una nueva relaciéon de pareja y estin a cargo del nifio con autismo,
no quieren que esta nueva pareja tenga un rol de autoridad sobre este hijo, sino de amistad, y que
tampoco se inmiscuya tanto. Ademds, hay sentimientos de miedo y recelo porque la nueva pateja
rechace al hijo con autismo y a ese rechazo se adicione el propio, no solo porque el rechazo al hijo es
un rechazo a lo propio, sino ademas cuando en la historia personal sucedi6 rechazo de la pareja inicial,
es decir del padre o la madre que se distancié o abandoné cuando era nifio o nifia, reapareciendo la

angustia de ser abandonado(a) o desamparado(a) nuevamente por este nuevo objeto de amor y deseo.
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4.3.5.3 Importancia de un trabajo psiquico encaminado a sobreponerse a la fractura

del ideal de hijo

Se reconoce en general que los conflictos de distinta intensidad y frecuencia llevan a un mayor
desencuentro entre una pareja, y que rompen muchos de los vinculos constituidos. Sin embargo, en las
parejas con hijos con autismo y un vinculo conyugal duradero, este hijo a pesar de ser elemento
disgregador para la relacién de pareja y su vinculo, paraddjicamente puede tornarse en elemento
consolidador de la familia, en tanto permite sostener sus vinculos al activar las redes familiares —mds
internas- que apoyan y unen a la pareja en pro de mejorar el bienestar de la persona con autismo y de

alivianar la carga que el hijo implica para la pareja.

Las parejas con un vinculo conyugal duradero a pesar de las vicisitudes que exige un hijo con autismo,
realizan un trabajo psiquico que implica sobreponerse a la fractura del ideal de hijo deseado y rescatar
las cualidades del hijo. Se ubican en ese hijo elementos o aspectos representativos, a través de la
exaltacién de sus potenciales en el arte, las matematicas, la musica, la natacién, los idiomas, entre otros.
Ademas, de manera compensatoria se reelabora la ubicacién del hijo en el mundo, tratando de
comprender lo que sucede con ¢€l, refugiandose en la ciencia y creando o apropiandose de discursos y
teorfas para explicar la manera particular en que su hijo aprende, socializa y se comporta; posicién vital

que, ayuda a la a sobrellevar la angustia y el dolor que supone la presencia de un hijo con autismo.

Estas parejas tratan de mantener su vinculo conyugal aceptando la herida narcisista producida por este
hijo. Esto depende de las caracteristicas singulares de cada conyuge: 1) El caricter y sus formas de afrontar
la falla, 2) las distintas constelaciones afectivas en las que han estado inmersos, por ejemplo: Nasly y
Oliver contintan unidos a pesar de los distanciamientos y los reproches porque tienen una historia con
mayores elementos de identificaciéon y vinculo, que la de Nancy y Abraham, 3) la capacidad
organizativa y de planeacion de la pareja como Emma y Josué, 4) los modelos familiares que les fueron
instituidos a cada miembro de la pareja y que hacen parte de su estructura psiquica. Inciden también
las caracteristicas de la estructura vineular: 1) los tiempos y los espacios que como pareja logran mantener; 2)
los proyectos de vida compartidos que consiguen ajustar y reacomodar a partir de acuerdos y pactos
conscientes e inconscientes, que regulan lo permitido o excluido en la pareja; y 3) la conservacion de
las relaciones sexuales a pesar de las exigencias de paternar o maternar a un hijo con autismo con

dificultades ya sefaladas. También inciden las caracteristicas de las redes sociales que los cobijan (a



pesar del encierro un poco autista también, al que tiende la pareja), asi, el apoyo de la familia extensa,

de otras familias, de grupos de otras parejas en la misma condicién o institucionales.

En la revisién documental realizada es evidente la tendencia a suponer que la presencia de un hijo con
autismo tendra siempre efectos negativos sobre la pareja conyugal, por lo que es valido preguntarse si
¢hay parejas que consideran que la llegada de un hijo con autismo las ha fortalecido y unido? Con el
trabajo de campo, el andlisis realizado y registrado, las discusiones desarrolladas y del discernimiento
de los conceptos y elaboraciones psicoanaliticas, puedo deducir que efectivamente la presencia de un
hijo tiene efectos negativos en las parejas entrevistadas. Sin embargo, se observa que en algunas (como
se mencion6 mas arriba) la presencia de un hijo con esta condicién de autismo, cuando logra
reelaborarse o resignificarse, consolida hasta cierto punto su vinculo contraido, y ello se debe a su

presencia puede constituirse en un reto a superar, en una posibilidad de desarrollo.

Cuando alguno de los miembros sefiala que la pareja se ha fortalecido gracias a la presencia del hijo
con autismo, aunque en sus otros decires expresa todo lo dificil que ha sido su presencia, las razones
que sitda positivamente refieren a que existe una dindmica en la que mas alld de las dificultades, prima
el deseo en algin punto de apoyarse mutuamente, pero también el miedo de la madre, en la mayoria de

los casos, a quedarse sola con la magnitud de la obligacién.

Al hablar del talante subjetivo de la pareja, no solo entra en juego algo de la idealizacién o de su
narcisismo puede recomponerse en cada uno de los miembros de la pareja, o en alguno de ellos y el
otro conyugue logra sostener y apoyar; también porque la unién de la pareja y el trabajo en pos del hijo
permite atenuar elementos de culpa inevitable que alguno de la pareja puede sentir, o ambos. También,
por ejemplo, cuando uno de los cényuges reconoce en su hijo rasgos de su propio yo o de su pateja, y
aunque de todos modos, la caracteristica del conyuge similar a la del hijo no sea aceptada plenamente y
sea motivo de conflicto, en cuanto se redobla el problema (mds cuando se reconoce en el hijo el
despliegue mas intenso de esa caracteristica), y son rasgos que no complacen ni deleitan, de todos
modos son aceptados por la valoraciéon que se tiene hacia la pareja, asf como la mas facil aceptacion de

la falla, de la pérdida o de las dificultades en la relacién, asi como el animo de superatlas.



4.3.5.4 Omision de lo perdido en el vinculo conyugal por la presencia de un hijo con

autismo

Cada miembro de la pareja sitda algunos aspectos de lo perdido por la presencia de su hijo autista
relacionados con el ideal de hijo y sus expectativas frente a él, ademas proyectos de vida estancados y
suefios de realizacién personal frustrados, por cuanto este hijo exige de la pareja, en especial de la
madre, como ya se ha dicho, mayor dedicacién, paciencia, disposicion para la renuncia, resignaciéon y
motivos para la aparicién de la angustia. Sin embargo, la pareja no logra reconocer lo perdido con el
hijo en el vinculo conyugal. Esta dindmica restringe la reacomodacién de la pareja y la reconfiguracion
de su vinculo, en cuanto no identifican, como pareja, qué les significo la llegada de un hijo con autismo
y como esta vivencia les ha acarreado una serie de cambios y traslados en su vinculo como conyugues,
y si esta situacién ha llevado a desvalorizar o deteriorar aquel vinculo que los unié como pareja y ahora

como padres.

Sobre el anterior punto, se puede dejar como interrogantes: ¢Al copar el hijo la atencién de la pareja
por las atenciones que requiere y descuidar la vida de pareja, la cotidianidad los lleva a no reconocer
ese descuido y lo que pierden como pareja? ¢Las parejas construyen acuerdos vinculares para
desconocer la pérdida y lo que lleva implicita? sLas parejas para mantener sus vinculos paternos y
conyugales pactan el rechazo de los duelos relacionados con la pérdida que supone ese hijo que no
logran descifrar? Lo anterior, lleva a mirar la relacién existente entre la locura vincular® de la pareja y

el duelo.

4.3.5.5 Disminucion de los vinculos sociales en el espacio transubjetivo de la pareja

También se logra percibir como la mayotria de parejas, por no decir la totalidad, invisibiliza el espacio
transubjetivo de su vinculo concerniente a las relaciones familiares extensas, fraternales y de amistad,
pues se privilegia el vinculo con instituciones, servicios y actores que tienen que ver con el hijo autista,
como los centros médicos y de rehabilitacion, las escuelas, los establecimientos de derecho publico,

entre otros. Los vinculos sociales disminuyen, en gran parte, por el miedo, la vergiienza o la

4 Locura vincular: estado mental en la que dos sujetos ligados-atados en forma estable por un acuerdo inicial y
un proyecto, desarrollan un sentimiento de rechazo- atraccién- intolerancia a lo que el otro yo les propone,
careciendo de toda posibilidad de encontrar nuevas significaciones o nuevas formas a la irritaciéon desbordante
que surge a raiz de este malestar (Puget, J. (comp), 1997, p.p. 22-23).
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incomodidad que pueden generar los comportamientos del hijo en la familia extensa y en los lazos de
amistad; razones por las cuales la pareja, en especial la madre, decide o procura no contar con las redes

de apoyo familiares o de amistad o no tenetlas en cuenta.

La condicién de autismo en un hijo o hija tiende a deteriorar la calidad de la interaccién entre vinculos
sociales en el espacio transubjetivo, reduciéndose el tamafio y la accesibilidad al vinculo (en mayor
medida a la que va mas alla de la familia nuclear), lo que se contrasta con la idea de que tener redes
sociales activas y accesibles incide de manera positiva en las condiciones de salud de la pareja y del

hijo, ya que existe una relacién entre la calidad del vinculo social y el de la salud.

Es evidente como las condiciones de salud de la pareja se ven afectadas por las exigencias, las
angustias, los cambios de humor, el olvido de si y las pocas gratificaciones que operan en la vida de
pareja y de familia, ademas, por las redes sociales fragiles y desconectadas. Esto es més evidente para la
madre ya que las funciones de crianza y cuidado son asumidas principalmente por ella, acrecentando la
posibilidad de adquirir enfermedades cardiacas, mentales, dermatolégicas u otras diferentes
sintomatologias, como se observé en el caso Elena y Bejamin. El padre, por el contrario, encuentra

muchas salidas para esquivar las implicaciones del hijo.

Aunque no aparece con insistencia en las parejas entrevistadas, por la experiencia con esta poblacion y
con otras parejas, se ha reconocido la posibilidad de encontrar sentidos, frente al sinsentido en que
por momentos pueden situar la condicién del hijo, via el conocimiento, el reconocimiento social por la
ilustracion del sindrome o por liderar trabajos en pos de la reivindicacion y mejoria de la persona

autista.

4.4 Hallazgos colaterales de la investigacion

4.4.1 Frecuencia del autismo y del Sindrome de Asperger en hombres

Fue interesante encontrar a través de la investigaciéon que el autismo es mas frecuente en hombres que

en mujeres. Los hijos con autismo de las parejas participantes en la presente investigacion son todos
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hombres, corroborando los resultados de diversas investigaciones® sobre la relacion del autismo en

hombres y en general de las distintas enfermedades que tienen que ver con lo psiquico.

HEste hallazgo promueve la inquietud sobre la susceptibilidad del autismo y el fenémeno de la
diferencia de género®!; de igual modo, interroga sobre las explicaciones que el psicoandlisis tendria
sobre la mayor incidencia de autismo y sindrome de Asperger en los varones, como factibilidad que
puede aportar la clinica del autismo. Son busquedas que trascienden el objetivo de la presente
investigacién. Sin embargo, vale preguntarse si el nifio, en tanto varén tiene mas dificultades en la
travesia que organiza su estructura subjetiva, tanto en su organizacién imaginaria, o tiempo del estadio
del espejo, como en la asuncién de lo simbdlico a través de su vivencia edipica y castratoria,
considerando que son estos procesos los forjadores de una determinada subjetividad. Pareciera que la
construccién de la subjetividad, la constitucién de la realidad psiquica del nifio resultara mas compleja
que la nifia. De igual modo surgen preguntas relativas a la relacién madre-hijo varén que hacen mas
susceptible al hijo para relacionarse con el mundo desde una sintomatologia tan particular como el
autismo. Estas preguntas, no descartan sin embargo aspectos propios de la condicién del organismo de
los nifios relacionados con una vulnerabilidad a ciertas condiciones, pues seguramente se conjugan

diversos aspectos.

4.4.2 Embarazos angustiosos y su relacion con el autismo

Si bien, varias parejas consideran que el embarazo no tuvo ningun tipo de complicacién o
preocupacion, es indudable que, al hablar de éste, su decir expresa otra cosa: el miedo, la angustia y las
ansiedades experimentadas durante el embarazo, y mas alla de este en la primera etapa como padres,
temores y ansiedades en especial de la madre, por diferentes situaciones. Vemos como las parejas
constituidas por Nasly y Oliver, Robinson y Sara, y Antonio e Ivanna conciben a sus hijos muy
jovenes, ellos mismos asi lo perciben, lo que se convierte en fuente de alta preocupacién por sus

proyectos a futuro y problemas familiares. En la pareja de Nancy y Abraham, la mujer estaba en un

% Existen investigaciones, especialmente de epidemiologia, genética y neutrobiologfa, que encuentran
discrepancias en el sistema nervioso central y la carga genética de los hombres y mujeres con autismo. En los
resultan hallan una exageracion de rasgos de autismo en la personalidad masculina; asi como que la exposicién
fetal o perinatal a niveles elevados de hormonas masculinas puede aumentar la susceptibilidad hacia el autismo.

51 El género es la imagen que se hacen los individuos de la relacién que establecen con los otros, representacion
que asigna una identidad como hombre o como mujer con todas sus significaciones (Dominguez, 2005, p.p. 4).
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momento de alta carga laboral, sumado a la irresponsabilidad de su pareja en asumir su paternidad, por
lo que, emergi6 en ella, el mas grande repudio y odio hacia él. En la pareja conformada por Antonio e
Ivanna no es tan visible el fenémeno de preocupacion gestacional, sin embargo, la mujer pudo haber
hecho una reactualizacién de su experiencia con su primer hijo, ya que con este debi6 ser
institucionalizada en un centro de reposo por una crisis animica. En la historia de Emma y Josué, el
hijo es concebido en un tiempo presionado por preocupaciones paternas “de tipo académico y por el tiempo
que le ocupaban sus estudiantes”, ademas la pareja estaba asustada por ser un embarazo de alto riesgo por la
edad avanzada. En la historia de Facundo y Leticia hay un afan de apaciguar el terror de una madre de
ver a una hija sola enterrando a sus padres, pese a que su esposo no estuviera de acuerdo con un
segundo hijo (aspecto que seguramente introdujo conflictos y preocupacién en el embarazo), ademas
la carga desproporcionada de trabajo que tenfa esta mujer en un momento, resultado de un cargo
administrativo en la clinica donde trabajaba. Y la pareja conformada por Saray y Urtiel, en la que la
mujer no logra situar al hijo por no poder, segun ella, darle un lugar en el mundo, sufriendo el nifio una
“soledad de vientre’, por un “quiebre afective”’ que le ocasioné su madre. En esta ultima pareja, es
aprehensible la apariciéon de un enigma en su propia madre por parte de Saray y, por ende, una
reactualizacién de la relacién madre e hija, la cual fue desastrosa, y lo que nos autoriza a pensar que ella
se situa en el lugar de su madre, con angustia por no poder responder al vinculo madre e hijo, optando

por entregar su relacién y funcién al padre.

4.4.3 Encasillamiento de estudios sobre el autismo en la infancia

En las busquedas realizadas para la construccién del Estado del arte y del Marco conceptual de esta
investigacion es apreciable la cantidad de obras e investigaciones que tienen como propdsito
desarrollar estudios y planteamientos tedricos, conceptuales y de intervencién sobre el autismo,
especialmente en la época de la infancia. Sin embargo, se desconocen y omiten los periodos
posteriores, como la adolescencia, la adultez y la vejez en la persona con autismo y su familia. Por lo
cual es pertinente profundizar y analizar los diferentes periodos de desarrollo de la persona autista de

acuerdo con su ciclo de vida, en contraste con la vida familiar y social.

Asi, el foco dominante de estos estudios muestra la permanente infantilizacion y eternizacién del nifio
con autismo; pareciera no importar otros periodos de su vida, sino aquellas situaciones circulantes en
su primera etapa de vida. Asi pues, es una situacién similar a lo que sucede en las familias de las

personas con diferentes discapacidades, en especial con autismo y discapacidad intelectual, en cuanto
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sus integrantes, en especial los conyuges, se refieren a sus hijos adolescentes y adultos como nifios,
como si se obviara su desarrollo biolégico y psicologico, y se acentuara la concepcion del “nifio
eterno”, la cual tiene complejas implicaciones, pues la persona con autismo puede quedar situado en

ese lugar de niflo, cuando ya no lo es.
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5 Conclusiones y recomendaciones

5.1 Conclusiones

Las conclusiones que a continuacién se registran no tienen el proposito de cerrar el tema. Es mas un
apartado de aclaraciones parciales y precisiones del fenémeno planteado en la presente investigacion,
para abrir nuevos caminos hacia la exploracién, el estudio y la intervencién de esos otros vinculos que

se dan en las familias atravesadas por la vivencia de un hijo con autismo.

Los estudios sobre las relaciones de parejas con hijos con autismo contemplados en la revision
documental de la presente investigacién, han privilegiado el autismo en si y a quien lo padece.
Predomina la busqueda de la etiologfa del autismo, por un lado, en los vinculos parentales, en especial
en el materno, y por otro, en lo organico de la persona con autismo. Sin embargo, encontramos
diferentes autores, especificamente de la teorfa psicoanalitica, que van mas alld de organico o lo
puramente relacional (donde el acento recae en lo externo), por cuanto contempla la posibilidad de
que el autismo tenga una causa relacional y constitucional del sujeto, es decir que en el autismo haya,
ademads de unas condiciones externas o del Otro, desfavorables, una decisién auténoma de ingresar o
no al mundo de la palabra, a las exigencias del Otro, las cuales el sujeto con autismo percibe como

horribles y peligrosas.

Los hallazgos encontrados por las ciencias de la salud y las ciencias sociales sobre los efectos de hijo
con autismo en la pareja conyugal obvian la subjetividad de los miembros de la pareja y sus espacios de
interacciéon vincular, y optan por un postura casi victimizante frente a las situaciones que deben
sobrellevar las parejas; miran al hijo con autismo como un agente violento y trasgresor con la
instituciéon familiar y con las relaciones que surgen alli. Lo anterior sucede por cuanto el foco de
investigacion es el autista y no la pareja vista desde la singularidad que la caracteriza. Por esto fue
fundamental en la investigacion centrarme en esos espacios subjetivos de la pareja que tienen unas

caracteristicas y dinamicas propias a las singularidades de los miembros que la componen.
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Algunas de las situaciones en las que estd inmersa la relaciéon conyugal, las cuales se pudieron
identificar y analizar en la investigacién, son coincidentes con algunos estudios que se encontraron e
indicaron en el Estado de la cuestion, en tanto tienen una légica observable y explicita. Por ejemplo, la
presencia en la pareja conyugal de la angustia, el poco bienestar emocional, estrés, dolor y depresion
parental por diversas caracteristicas del hijo y por la vivencia diaria, ademas del cansancio por el
redoblamiento de las exigencias en la atencién cotidiana al hijo; fracaso y renuncia de las expectativas
conyugales por un proyecto de vida para su hijo; desestabilizacién del clima familiar y conflictos en la
pareja. Se reconoce también, en la presente investigacion, la importancia que estos estudios le dan a las
redes familiares y sociales para el mantenimiento de la pareja; los limitantes en tiempo para compartir
como pareja por el condicionante del cuidado del hijo con autismo; la presién social que deben
soportar estos padres por no coincidir con los ideales esperados por la cultura; la importancia de los
otros hijos (sin autismo) para rectificar la competencia como padres, entre otras situaciones. Sin
embargo, en el acercamiento a la dimensién subjetiva de cada diada y participante en la investigacion,
objetivo propuesto en esta, encuentro en la una singularidad en cada pareja, aspectos que, en muchos
clementos, profundizan lo seflalado en las investigaciones y en otros las contradicen. Son
principalmente los modos distintos como cada pareja, y mas alld de esta, cada miembro de la pareja,
responde ante su hijo con autismo. Son respuestas singulares que dependen de la historia de cada uno,
de los modos como se conformé la pareja, de la significacién no solo del hijo sino también del

cényuge, por cuanto su hijo puede representarlo, de la relaciéon con sus propios padres, etc.

El tejido conceptual de las categorias tedricas de la investigacién: autismo, familia y pateja, sitda como
la llegada de un hijo con alguna condicién que esté fuera del ideal de hijo, puede tener efectos en los
diferentes espacios subjetivos en los que estin inmersos los diferentes integrantes de la familia,
especificamente los miembros de la pareja conyugal. Puede colisionar todo aquello que se habia
anhelado y esperado en el hijo, como representante de los deseos, aspiraciones e ideales de los padres,
ademds perturbar las dinamicas y el vinculo conyugal por cuanto deben hacer un trabajo psiquico
adicional al que deben realizar padres de hijos sin dificultades evidentes. Aunque el desencuentro es
inevitable en toda relacién humana, la presencia de un hijo con comportamientos tan extraflos como
los que caracterizan al autista, el desencuentro es mayor y las respuestas dadas a esa desilusion
dependen de la condicién subjetiva de cada uno, de las condiciones y experiencias en las que ha estado
inmerso cada uno, de su propia relacién con la pareja conyugal parental. También intervienen los
anclajes subjetivos puestos en el espacio intersubjetivo y los ajustes necesarios en las dinamicas

vinculares, teniendo en cuenta los ciclos vitales de la pareja y los hijos.
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Por otra parte se reconoce como el trabajo subjetivo que debe realizar cada miembro de la pareja para
que sea menos conflictiva esa presencia, implica reconocer a su hijo desde su patticularidad subjetiva y
apoyarlo en la busqueda de un lugar propio como hijo y autista a su vez, trabajo en el que en general
fracasan las parejas, fracaso que no se sitda tanto en el hijo sino en la pareja misma, ya porque se
rompe o porque la carga queda situada en uno solo de los miembros, principalmente en la mujer. Se ha
reconocido que para el hombre es mas insoportable esta situacién o puede tomar mas facilmente
distancia, pero una distancia no a favor del hijo ni de la mujer, sino de si mismo. Si existen condiciones
subjetivas y externas favorables, que les permitan a los miembros de la pareja recomponer el ideal o
encontrar otros elementos de la pareja que introduzcan cierta distancia creativa con el hijo se podrin
sortear mejor los variados efectos del autismo en la vida de conyugal vy familiar; estas respuestas
implican una serie de recursos subjetivos que permiten enfrentar la desilusién y la culpa de modo
singular y en comun, para mantener a distancia la relacién de pareja del hijo con autismo, o con
autismo mismo en que puede entrar la pareja consigo misma y con lo social. Solo asi parece posible la
conservacién de la relacién de pareja en las diferentes dimensiones afectiva, emocional, cultural y

sexual.

Desde la perspectiva psicoanalitica, asi como se registré en capitulos anteriores, se logrd identificar e
interpretar una serie de fluctuaciones de la relacién de parejas con hijos con autismo: entre querer
abandonar o huir, entre brindar amor profuso o indiferencia al hijo, entre quedarse viviendo del ideal
de hijo o trabajar por ubicar elementos en ¢l que logren ser reconocidos por los padres, entre
distanciarse del hijo y de la pareja o empezar un trabajo psiquico subjetivo e intersubjetivo que
posibilite sortear los efectos que conlleva maternar y paternar un hijo con autismo para la pareja, entre
otras vacilaciones en las estd expuesta permanente esta relacién, por cuanto cada conyugue tiene una
singular manera de actuar y pensar, que depende gran parte de aquellos registros que acogié y desecho,
consiente e inconscientemente, y de su historia como sujeto que hicieron y hacen marca y huella, para
dar respuesta, tomar decisiones o tan solo distanciarse desde su posicion singular como hombre o

mujer o particular como padre, madre y conyugue ante los efectos de la presencia de un hijo.

Del trabajo de campo realizado se puede sefialar que a pesar de que cada pareja responde de un modo
propio, se encuentra con frecuencia la vacilacién hacia el hijo y la ambivalencia, la agresién y la culpa
encubiertas, el deseo que dar fin al problema o a la situacién causante ¢deseo de muerte de hijo? Se
reconoce ademas que hay aspectos comunes a las parejas, por la condicién comun del hijo con

autismo, que también juega un papel importante en la estabilizacién de la paja la presencia de un
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hermano “sano”. Puede generalizarse también el hecho de que surgen sintomas y dificultades que
llevan muchas veces a rupturas en la pareja, a rechazos, aislamientos, malentendidos y pactos diversos,
muchos de ellos inconscientes, tanto en lo simbdlico y lo imaginatio, que bordean el vinculo, segin el
encuadre, el sentido y los significados circulantes en la diada de la pareja y en las diadas padre-hijo,
madre-hijo, asi como los modelos de familia y de pareja. En la investigaciéon se encuentra con
frecuencia, que al ser el desencuentro con el hijo insoportable para los padres, en muchos la decepcion,
el reclamo, la agresividad o la culpa se sitdan sobre algin miembro de la pareja, siendo este uno de los
motivos de la separacion o el abandono. Son sintomas que como modos de relacién y de respuesta
ante el desconcierto frente al hijo, tienen distintas formas de aparicién como el privilegio de la relacién
madre e hijo y la fusién madre e hijo, con el consiguiente descuido de las relaciones amorosas,
emocionales, sexuales con la pareja; o también se despliega el descuido y el abandono frente al hijo y a

la pareja (principalmente del hombre, quien huye mas facilmente, aunque también ocurre en la mujer).

La restriccién de las redes familiares y sociales en la diada, y la sobreestimacién del hijo, como
clemento compensatorio o de negacién, hace que prevalezca el apremio de asignar una serie de
perfecciones, ocultando lo considerado defectuoso, creandose una relacién estrecha, en la mayoria de

situaciones, con la madre o quien hace sus veces.

5.1.1 Posibilidades y limites del instrumento de recoleccion de la
informacion

La técnica e instrumento de recoleccién de la informacién utilizada en el trabajo de campo y el
correspondiente proceso de analisis de lo dicho por las parejas, a la luz de los ejes tedricos de la
investigacion, permitié develar elementos importantes sobre los efectos de la presencia de un hijo con
autismo en las relaciones de pareja desde una perspectiva psicoanalitica. Hallazgos en torno a los
efectos del hijo con autismo en la pareja de padres y en sus dindmicas conyugales, en la esposa y su
relacién con esposo, y viceversa, y en la pareja y sus demas hijos sin autismo. Del mismo modo, se
encontraron situaciones colaterales a los propositos de la presente investigacion, las cuales se tornan
interesantes y necesarias de abordar en siguientes investigaciones sobre el autismo y los diferentes
vinculos familiares; ademas, se situaron algunos aportes a los vacios investigativos que se reconocieron

en la revision documental de la investigacion.
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Sin embargo, develar los significantes en los decires de estas parejas, siguiéndolos a la letra, para
trascender en lo manifiesto y ubicando elementos inconscientes, tiene sus limites, por cuanto lo
expresado se ha recogido en el dispositivo de las entrevistas en profundidad, que no es propiamente el
método psicoanalitico. Las entrevistas a profundidad y no estructuradas al permitit construir textos
sobre ellas, como se ha operado en esta investigacién, develan algunos aspectos, pero de todas formas
la apertura a la intimidad subjetiva y al reconocimiento del inconsciente no se logra en ellas, dado que
quien participa a través de este instrumento lo hace desde la racionalidad y situa defensas para abrirse
plenamente a su intimidad, pues no es un proceso psicoanalitico el que alli se despliega; tampoco la
escucha en estas entrevistas fue una escucha psicoanalitica. Reconocer claramente el mundo subjetivo
inconsciente, el fantasma de un sujeto, los modos como enfrenta aspectos traumaticos, dolores,
contradicciones, defensas y sentimientos muy intimos, es decir para lograr desnudar lo mas intimo
suyo y enfrentarse a su verdad inconsciente, solo se logra con el dispositivo analitico con lo que le es
propio y legitimo: la asociacién libre y la atencién flotante con una escucha psicoanalitica, de igual
modo este es necesario para tramitar lo que se torna doloroso, conflictivo y traumatico en la

dimensién mas intima de cada pareja y cada coényuge.

5.2 Recomendaciones

Mas que recomendaciones formularé al lector tres invitaciones:

La primera recomendacién esta dirigida a profesionales que intervienen y realizan apoyo psicosocial y
psicoterapéutico a las familias, y en especial a las parejas con hijos con autismo, para que avancen en el
analisis y la interpretacion de las diversas e intensas situaciones que vivencian estas parejas, teniendo en
cuenta los diferentes vinculos familiares y los ciclos de vida del hijo y de los conyugues. A su vez,
propiciar en ellas la palabra frente a sus significaciones y vivencias con el hijo y la pareja conyugal, y de
esta manera, segin la perspectiva de intervencion, ayuden a revelar (re-velar) lo que se torna
traumatico, frustrante y enigmatico, para cambiar la posicion en que se mira el sintoma y sus formas de
aparicién en las distintas aristas sexuales, emocionales, sociales..., en el contexto intersubjetivo de la

pareja.

La segunda, esta encaminada a investigadores y profesionales de diferentes disciplinas para que

avancen y profundicen en la interpretacion, el andlisis y la intervencion de las diversas dinamicas
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vinculares que se entretejen en las familias que atraviesan por la experiencia de hijos con subjetividades
fuera del ideal cultural y social, como son los hijos con discapacidad. A partir del trabajo investigativo
aqui presentado, es esencial reconocer la importancia del papel del padre o de quien hace sus veces de
tercero para que logre intervenir favoreciendo la ruptura de la pareja que se establece entre madre e

hijo, que al convertirse en una relacién fusional redobla en el hijo su distancia con el mundo.

La tercera, a las parejas conyugales, para que extiendan o inicien la bisqueda de un lugar para el hijo
con autismo, a partir del reconocimiento de su manera de posicionarse en este mundo cadtico y
desestructurado, y del respeto por su singularidad, tratando de organizar la vida en torno a las
habilidades y los potenciales que se les puede reconocer, y asi, asegurar de la mejor manera, que ellos
logren situarse en un lugar propio, como hijo y autista frente al mundo. Que a pesar de las dificultades
y exigencias de este hijo con el presente estudio, al reconocer de modo vital la singularidad de cada
cényuge, su caracter y su manera de afrontar el dolor y la incertidumbre, se deriva la necesidad de
encontrar estrategias para que la pareja conyugal pueda apoyarse en su misma pareja, en sus otros
hijos, en su familia, en profesionales e instituciones, y as{ no se desvinculen de las redes de apoyo, para
que con su acompaflamiento la carga que ¢l implica, se haga mas ligera y como pareja puedan
continuar trabajando en todo aquello aplazado y suspendido en los proyectos de vida personal,

conyugal, parental y familiar por lo que conlleva la crianza de un hijo con autismo.
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A.Anexo: Consentimiento firmado de participantes

Mi nombre es Rossana Cuervo Botero soy estudiante de Maestria en Trabajo social con énfasis en
Familia y Redes sociales de la Universidad Nacional de Colombia. La investigacién pretende avanzar
en el conocimiento de la experiencia de parejas con hijos o hijas con autismo luego del diagndstico
para analizar cémo afecta esta situacién sus relaciones conyugales a través de entrevistas a
profundidad. Antes de hacer la entrevista se le preguntara algunos datos demograficos como nombre,

ocupacion, edad, genero, el lugar de residencia y el nivel de educacién.

Si usted desea participar voluntariamente en este estudio, la primera fase de su participacion consistira
en una entrevista con usted y el padre o madre de su hijo o hija, y la segunda parte consiste en una
entrevista individual a profundidad. Toda su narrativa sera registrada a través de un diario de campo

posterior a las entrevistas.

Para proteger su confidencialidad y anonimato, el estudio lo identificard mediante un nimero de
identidad en lugar de utilizar su nombre. Toda la informacién sera recogida de manera confidencial.
Usted puede rehusarse a contestar cualquier pregunta o terminar su participacién en este estudio en

cualquier momento.
No existe ningun riesgo para usted en participar en este estudio.

Los resultados de este estudio seran discutidos en un documento académico sin mencionar nombres o
algin detalle que lo identifique a usted. Si le interesa obtener una copia de los diarios de campo me

puede contactar y se la enviaré.

Si tiene alguna pregunta o comentario acerca de la investigacion, puede llamar al celular: 3014777437,
o enviar un correo a: grcuervob@unal.edu.co.

Consentimiento: he leido y entendido la informaciéon que se ha suministrado anteriormente. El
investigador me ha respondido todas las preguntas a satisfaccion y me ha dado una copia de este

formato.

Firma del/la participante: Fecha:

Firma de la investigadora: Fecha:



B.Anexo:

demografica

Ficha de datos e

informacion

socio

Informacién de la pareja conyugal:

Estado marital:

Afios de convivencia:

Afios de casados:

Observaciones:

Informacién conyugue femenino

Informacién conyugue masculino

Nombre:

Nombre

No de identificacion:

No de identificacion:

Ocupacion:

Ocupacion:

Edad:

Edad:

Nivel de educacion:

Nivel de educacion:

Lugar de residencia:

Lugar de residencia:

Observaciones:

Observaciones:

Informacién hijo con autismo

Informacién de hijo

Nombre de su hijo/a:

Nombre de su hijo/a:

Género: Género:

Diagnéstico: Edad:

Edad: Escolaridad:

Escolaridad: Institucién/centro educativo:

Institucién/centro educativo:

Observaciones:

Observaciones:




C.Anexo: Diario de campo

. Notas de investigacion / diario de campo
UNIVERSIDAD :
LNACIONAL Relaciones de parejas con hijos/hijas con autismo

DE COLOMBIA

Universidad Nacional de Colombkia
Maestria en Trabajo Social con énfasis en Familia y Redes sociales

Investigadorga: Rossana Cuervo Botero

Directora de tesis: Carmen Lucia Diaz




Vifietas, singularidades y similitudes.

D. Anexo: Matriz o tabla de doble entrada - registro de la informacién

ASPECTOS SINGULARES EN LAS PAREJAS ENTREVISTADAS

Historia
inicial de la
pareja

Después del
nacimiento




Significado
de los hijos

y

particularm
ente del hijo

con autismo

Trasformaci
ones en las
relaciones

conyugales
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