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Resumen: El presente articulo hace parte de una investigacion cualitativa con estudio de casos
que se centré en las experiencias vividas de un grupo de cinco madres de nifios diagnosticados
con autismo. El objetivo fue describir las transformaciones en el proyecto de vida relacionadas con
lo personal, familiar, social y laboral de estas madres tras la aparicién del autismo en sus vidas.

Los resultados de esta muestra arrojaron que si existieron cambios en el proyecto de vida de las
madres participantes en los aspectos mencionados anteriormente. Finalmente se pudo determinar
que cuando las madres encuentran una red de apoyo, se estructuran nuevamente los aspectos

afectados.

Palabras claves: autismo, cambios, madres, mujer, proyecto de vida.

Abstract: This article is part of a qualitative research case study focused on the experiences of a
group of five mothers of children diagnosed with autism. The aim was to describe the changes in
the life project related to personal, family, social and work of these mothers after the onset of autism

in their lives.
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The results of this sample showed that there were other changes in the project of life of mothers

participating in the above aspects. Finally it was determined that when mothers are a support

network, the affected areas are structured again.

Key words: autism, changes, mothers, women, life projects

1. INTRODUCCION

La presente investigacion surge a
partir de la motivacién personal de las
investigadoras en el trascurrir de la
formacion como psicologas por indagar
acerca del trastorno del espectro autista y
por aquellos nifios que lo padecen. Si bien
se tomo el diagnéstico como tema inicial, el
interés principal de la investigacion, es la
madre como cuidadora primaria y el impacto
gue gener6 dicho diagnoéstico en aspectos
personales, familiares y sociales de la
misma, los cuales incidieron directamente
en la transformacién de su proyecto de vida.

Generalmente la madre es
considerada como cuidadora primaria
debido a su rol social y a su condicién
natural de mujer; en el caso de las madres
de nifios diagnosticados con autismo, esta
funcién se acentla teniendo en cuenta que
los cuidados y el tiempo que requieren los
nifios son mucho mas exigentes, lo que
propicia que la madre desplace, en algunos
casos, sus intereses personales. Se hace
necesario entonces para la psicologia

nuevos estudios que permitan indagar no

solamente acerca de la informacion y la
prevalencia del trastorno, sino que ademas
permitan profundizar en cuanto al impacto
que se genera en las madres y en la
transformacion de su estilo de vida y los
diferentes entornos donde se desenvuelve.

El objetivo de esta tesis pretendio
describir las transformaciones en el
proyecto de vida relacionadas con lo
personal, familiar, social y laboral de las
madres cuyos hijos han sido diagnosticados
con autismo. Para alcanzar este objetivo se
identificaron y analizaron los cambios
mencionados anteriormente gracias a los
instrumentos de recoleccién de informacion,
por ultimo se estableci6 como afrontan las
madres las transformaciones en el proyecto
de vida a raiz del diagndstico de autismo de
sus hijos.

Este estudio de tipo cualitativo y de
alcance descriptivo utilizé instrumentos de
recoleccibn de datos como la entrevista
semi-estructurada y el grupo focal, los
cuales permitieron establecer que
ciertamente existen cambios en el proyecto
de vida de las madres tras la aparicion del
diagnoéstico de autismo en sus vidas, en

aspectos como la vida personal, la vida
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laboral, las relaciones familiares y las

relaciones sociales.

2. METODOLOGIA

A continuacion se describen las
etapas y herramientas utilizadas en el
proceso metodolégico de la investigacion.

Partiendo de la visién sobre el objeto
de estudio como una realidad dindmica, es
pertinente poner como actor principal al ser
humano como persona que siente, piensa,
actla, reflexiona y que interactia con el
medio interno y externo en situaciones
especificas donde también se encuentran
vinculados multiples factores teniendo en
cuenta sus propias capacidades y recursos
(Tobar & Gonzélez, 2014).

2.1 Metodologia Fenomenologica
Es un método considerado como
ciencia al ser sistematico, explicito y
autocritico, indaga acerca de la verdadera
naturaleza de los fendbmenos, describiendo
los significados existenciales que rodean la

vida cotidiana (Rodriguez & Garcia, 1996).

2.2 Estrategias y herramientas de
investigacion:

2.2.1 Estudio de caso: Segun Galeano,
2004 el estudio de caso “se refiere a la
recoleccion, el andlisis y la presentacion
detallada y estructurada de informacion

sobre un individuo, un grupo o una

institucion” (p.68). El estudio de casos
proporciona informacién mas especifica y
es fundamental para entender el
comportamiento humano, el entorno donde
se desarrolla y los factores sociales que

hacen que la situacion ocurra.

2.3 Instrumentos de recoleccién de la
informacion
2.3.1 Entrevista semi-estructurada

Se establece a partir de preguntas
abiertas y neutrales, con la posibilidad de
que el entrevistador pueda incluir preguntas
adicionales que permitan especificar
conceptos o ampliar la informacion sobre el
tema planteado “de tal forma que los
participantes expresen de la mejor manera
sus experiencias y sin ser influidos por la
perspectiva del investigador o por los
resultados de otros estudios” (Hernandez,
Collado, Baptista, 2010, p.418).

2.3.2 Grupo focal

Otra herramienta que se tuvo en
cuenta para la recoleccion de informacion
fue el grupo focal. Segin Mella (2000), el
grupo focal se considera como “entrevistas
de grupo, donde un moderador guia una
entrevista colectiva durante la cual un
pequefio grupo de personas discuten en
torno a las caracteristicas y las dimensiones
del tema propuesto para la discusion” (p.3).
Para la presente investigacion se conté con

5 madres participantes.
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2.4 Procedimiento

Para la obtencibn de los datos
requeridos de la presente investigacion se
realiz6 en un primer momento una reunion
de encuadre con las madres participantes,
por medio de la cual se hizo la presentacion
del grupo de investigacion, la presentacion
del proyecto, los objetivos del mismo y se
procedi6 a la firma del consentimiento
informado. Posteriormente se realizd la
entrevista semi-estructurada de forma
individual, la cual se registré con audio.

Finalmente se cit6 a las madres
participantes a un encuentro para
desarrollar el grupo focal, en el cual se
recolecté informacién por medio de la
narracion de sus experiencias frente al
proyecto de vida. Se hizo el registro a través
de la grabacion de audio, ademas se
registré por escrito lo observado en cuanto
a las actitudes emocionales manifestadas
por cada una de ellas. Para dicho encuentro
solo se presentaron cuatro de las cinco

madres citadas.

2.5 Procedimiento general de analisis de
resultados

Ya que el alcance de esta
investigacion fue de tipo descriptivo, se
utilizé la codificacion como metodologia del
andlisis de los datos encontrados.

La codificacién abierta es el paso que
permite la identificacion de las categorias

explicativas del fenomeno. Strauss y Corbin,

(2002) la definen como “un proceso
analitico por medio del cual se identifican
los conceptos y se descubren en los datos
sus propiedades y dimensiones” (p.110).

La intencion entonces fue describir y
categorizar los diferentes aspectos que
permiten que una madre de un nifio
diagnosticado con autismo identifique las
particularidades de su proyecto de vida.

Para lograr esto, se transcribieron las
entrevistas y el grupo focal y se logro
extraer las similitudes y diferencias en sus

narraciones.

3. Anélisis de Resultados

El analisis de la informacién se realiz6 por
medio de dos elementos: un mapa categorial
y un cuadro de categorizacion, los cuales
permitieron extraer seis categorias
emergentes y obtener los resultados mas
significativos de esta investigacion. A su vez,
esto permiti6 la triangulacion de la
informacion, que se estructura a través de la
teoria, la narracion de las madres
participantes y el andlisis de las
investigadoras.

Dentro de las categorias encontradas
se describen seis que son: antes del
diagnéstico, después del diagnéstico,
percepcion de si misma, relacion madre —
hijo, cambios en el proyecto de vida y redes
de apoyo. A su vez, dichas categorias
contemplan diferentes subcategorias que

profundizan en las posiciones, vivencias y
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experiencias de cada madre en relacién a

su hijo con autismo.

ANTES DEL DIAGNOSTICO:

Esta categoria hace referencia a las
manifestaciones del nifio que eran
llamativas para la madre, y a las
percepciones que ella y los demés
miembros de su familia tenian sobre estas
conductas del nifio. Es interesante destacar
cémo la madre, es generalmente la primera
que identifica los cambios en el
comportamiento de sus hijos, sin embargo,
ellas no dimensionaban estos cambios

como una dificultad determinante en el nifio.

DESPUES DEL DIAGNOSTICO:

Esta categoria hace referencia a los
momentos en que las madres empiezan a
ser conscientes de que aquellas
manifestaciones que se presentaban en el
nifio en los diferentes entornos hacen parte
del conjunto de comportamientos, en el
caso del autismo estereotipados o
repetitivos como por ejemplo dar vueltas en
circulo o correr de una lado para otro, de
pensamientos constantes en una sola idea
por ejemplo hablar solo del programa de
television favorito y actitudes propias del
diagnostico tales como, poco contacto
visual, cometarios que puedan parecer
groseros o pedantes, los cuales hacen
referencia a su escasa sutileza social, entre

otros.

PERCEPCION DE Si MISMA

En la tercera categoria, se encontré
la percepcion que tienen las madres de si
mismas, es decir, como se visualizan en los
diferentes contextos: a nivel personal,
familiar, social y laboral y cémo el convivir
cotidianamente con el diagnéstico de sus
hijos ha impactado su posicion como madre,

esposay mujer.

RELACION MADRE — HIJO

En esta cuarta categoria se hace
referencia a la relacion de las madres con
sus hijos, esta da cuenta no solamente del
vinculo afectivo, ademas detalla el
acompafiamiento que las madres brindan a
sus hijos en las diferentes etapas por las
que pasan y como este vinculo se fortalece

en la madre.

CAMBIOS EN EL PROYECTO DE VIDA
Esta categoria hace referencia al
conjunto de elementos significativos de la
vida de las madres en los cuales se
experimentaron modificaciones que
trascendieron en su historia como madre,
mujer y ser social. Aqui las madres
manifiestan que su vida cambia de rumbo

después del diagnéstico de sus hijos.
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REDES DE APOYO

En esta categoria se manifiesta la
importancia que tienen las personas que
hacen parte del entorno del nifio y la madre
en el proceso de asimilacion y evolucion
del diagnoéstico, ademéas de la relevancia
gque cobran dichas personas en las
funciones que diariamente deben realizar
las madres con sus hijos y como este apoyo
impacta en el tiempo con el que cuentan
para cumplir diferentes actividades que les

permitan retomar su posicién de mujer.

CONCLUSIONES

Durante el desarrollo de la investigacion se
encontré6 que, si bien existen instituciones
como por ejemplo Fundacién Integrar, Los
Alamos, Aula Abierta que orientan a las
familias en estrategias psicoeducativas para
el manejo de situaciones cotidianas o frente a
un determinado comportamiento, permitiendo
que la vida del nifio y su familia sea mas
funcional, el tratamiento esta centrado en el
nifio con discapacidad, abordando a la madre
desde su rol de cuidadora, mas no desde su

individualidad como mujer y ser social.

La mayoria de las madres entrevistadas se
centraban en hablar de sus hijos, es decir,
hablaban con mayor fluidez acerca de las
experiencias vividas desde el diagnostico de

sus hijos, evadiendo hablar de si mismas y

responder al tema central propuesto en la

entrevista y en el grupo focal.

Es evidente que el impacto del diagndstico
genera en las madres una serie de
emociones tales como la culpa, la tristeza, la
impotencia, la frustraciéon, entre otras. Sin
embargo, dichas emociones parecen
transformarse en resignacién cuando las
madres  asumen una  posicién de
empoderamiento del tema en la convivencia
diaria con el autismo y asimilacién de las
manifestaciones que son propias de esta

condicion.

Finalmente después de desarrollar la
presente investigacién se puede concluir que
si existen cambios en el proyecto de vida de
las madres con hijos diagnosticados con
autismo. Las madres expresaron haber
tenido que modificar, tras la aparicion del
autismo en sus vidas, aspectos como la vida
laboral, pues la mayoria debieron

abandonarlo o tomar otra opcion.

Otro aspecto de su proyecto de vida que
cambio fue la modificacion de las relaciones
familiares y sociales, con respecto a esto, es
preciso decir que las madres generalmente
asumen una posicion de aislamiento que les
permite estar en un estado que les
proporcione seguridad y no confrontar al nifio

con el entorno que parece excluirlo.
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Un dltimo aspecto es la forma de pensar
por parte de la madre frente a su vida, puesto
que el cuidado del nifio exigi6 mayor
compromiso y dedicacion por parte de ellas,
lo que generd que establecieran prioridades y
abandonaran en algunos casos sus intereses
personales como el estudio y el crecimiento
laboral.

Finalmente, cabe mencionar las
transformaciones que sufrieron las relaciones
con su entorno social, la mayoria dejaron a
un lado encuentros con amigo(as) y salidas
con la pareja por la demanda de tiempo del

hijo.

RECOMENDACIONES

Para futuras investigaciones se sugiere
enfocar los estudios a la posicion que asume
la frente a un diagnéstico de discapacidad de
un hijo, ademas indagar acerca de las
posibles transformaciones que experimentan
las madres en su rol de cuidadoras
principales, ya que son ellas en la mayoria de
los casos las encargadas de acompafiar al
hijo durante todas las etapas del desarrollo.
Se sugiere ademas desde la psicologia, la
implementacién de programas o estrategias
dirigidas a las madres, con el fin de
orientarlas y ayudarlas a enfrentar desde su
posicién como mujer, los diferentes desafios
gue se presentan en el dia a dia al convivir

con un hijo con autismo. Ademas programas

de capacitacién o educacién no formal que
les permita desarrollar habilidades o un oficio
con el cual obtengan ingresos propios y se
puedan sentir independientes y productivas,
de tal manera que esto fortalezca su
autoestima, promueva el autocuidado y la

valoracion de si misma.
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