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GLOSARIO.

Autismo: la Sociedad de Autismo de América: Autism Society of America (ASA)
define que el autismo se precisa como un trastorno complejo, que impacta en el desarrollo
normal del cerebro, en areas relacionadas con la interaccion social y con las habilidades
comunicativas, y que, tipicamente aparece durante los tres primeros afios de vida, por lo cual

se lo denomina una discapacidad del desarrollo (citado en Arce, 2008).

Proyecto de vida: conjunto de propdsitos que una persona se plantea y busca realizar
en diferentes escenarios de la vida a través del tiempo, con la intencion de cumplir
aspiraciones a nivel personal, familiar y laboral, por lo tanto, es una construccion continua que
se sostiene por las decisiones que la persona toma en la cotidianidad, seran estas decisiones las

que propicien que se abran o cierren posibilidades para cumplir aquellas metas propuestas.

Estereotipia: conducta repetitiva sobre algun objeto o situacion en especial.

Familia: la Organizacion Mundial de la Salud OMS la define como “los miembros del
hogar emparentados entre si, hasta un grado determinado por sangre, adopcion y matrimonio”
(como se citdé en Membrillo et al., 2008, p.40). También se puede decir que es un grupo de
personas en los que cada uno de los integrantes posee funciones, responsabilidades y habitos
que son determinados por la sociedad, dichas funciones estan marcadas por el rol que cada

uno ejerza dentro de la familia.



Cuidador primario: es la persona que asume la responsabilidad del cuidado, tomando

decisiones y el acompariamiento del menor con discapacidad (Ortiz, 2014).

Percepcion de si mismo: es la forma como un individuo se visualiza en los diferentes

contextos personal, familiar, social y laboral.



RESUMEN.

La presente investigacion se centro en las experiencias vividas en un grupo de madres
de nifios diagnosticados con autismo, en la cual se consideraron aspectos como las emociones,
el entorno familiar y el rol social.

Este estudio de tipo cualitativo y de alcance descriptivo, tuvo como finalidad describir
las transformaciones en el proyecto de vida de madres de nifios diagnosticados con trastorno
del espectro autista y como estos cambios impactaron su vida a nivel personal, a nivel de sus
relaciones de pareja, sus relaciones familiares y el entorno social y laboral.

Las cinco madres que participaron son residentes del Municipio de Envigado y sus
hijos, todos ellos de género masculino, estan escolarizados en una institucion educativa que
implementa un programa de inclusién para nifios con necesidades educativas especiales.

Los instrumentos utilizados para la recoleccion de datos fueron la entrevista
semiestructurada y el grupo focal.

En el analisis de los resultados se logré concluir que si existen cambios en el proyecto
de vida de las madres con hijos diagnosticados con autismo, las cuales expresaron haber
tenido que modificar, tras la aparicion del autismo en sus vidas, aspectos como la vida laboral,
las relaciones familiares y las relaciones sociales, asumiendo una posicién de aislamiento.
Ademas manifestaron que se hizo necesario establecer prioridades y abandonar en algunos
casos sus intereses personales como el estudio y el crecimiento laboral.

Finalmente se pudo determinar que cuando las madres encuentran una red de apoyo, se
estructuran nuevamente aspectos afectados en su proyecto de vida.

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



ABSTRACT.

This research focused on the experiences of a group of mothers of children
diagnosed with autism, in which aspects such as emotions, family environment and the social
role were considered.

This study of qualitative and descriptive scope, aimed to determine whether there are
changes to the project of life of mothers of children diagnosed with autism spectrum disorder
and how these changes impacted your life on a personal level, in terms of their relationships,
family relationships and social and work environment.

The five mothers who participated are residents of the municipality of Envigado and
their children, all of them male, are enrolled in an educational institution that implements an
inclusion program for children with special educational needs. The instruments used for data
collection were semi-structured interviews and focus group.

In the analysis of the results achieved to conclude that if there are changes in the
project of life of mothers of children diagnosed with autism, which expressed having had to
change after the onset of autism in their lives, issues such as working life, family relationships
and social relationships, assuming a position of isolation. They also stated that it was
necessary to set priorities and in some cases abandon their personal interests as the study and
job growth.

Finally it was determined that when mothers are a support network, affected areas
are structured again in their life project.

Keywords: autism, mothers, life projects, changes, woman.



INTRODUCCION.

La presente investigacion surge a partir de la motivacion personal de las investigadoras
en el trascurrir de la formacion como psicélogas por indagar acerca del trastorno del espectro
autista y por aquellos nifios que lo padecen.

Si bien se tom¢ el diagnostico como tema inicial, el interés principal de la
investigacion, es la madre como cuidadora primaria y el impacto que gener6 dicho diagndstico
en aspectos personales, familiares y sociales de la misma, los cuales incidieron directamente
en la transformacion de su proyecto de vida.

Generalmente la madre es considerada como cuidadora primaria debido a su rol social
y a su condicion natural de mujer; en el caso de las madres de nifios diagnosticados con
autismo, esta funcion 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 recoleccion de informacion,
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por ultimo se establecio como afrontan las madres las transformaciones en el proyecto de vida
a raiz del diagnostico de autismo de sus hijos.

Este estudio de tipo cualitativo y de alcance descriptivo utilizo instrumentos de
recoleccion 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 diagnostico de autismo en sus vidas, en aspectos como la vida personal, la

vida laboral, las relaciones familiares y las relaciones sociales.
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1. JUSTIFICACION.

El diagndstico del autismo es un tema bastante explorado por investigadores a nivel
mundial, sin embargo, en el caso de las familias de estos nifios y especificamente en las
madres, los efectos psicolégicos y sociales de esta enfermedad son poco conocidos. El
diagndstico del nifio, no solo afecta al menor sino que ademas impacta a todos aquellos que
conviven diariamente con él, como padres, hermanos y familia extensa. Es asi que el tema
central de interés de la presente investigacion es la madre como cuidadora principal y poder
determinar si existen cambios 0 no en su proyecto de vida.

Tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista (TEA) implica que éste tenga
manifestaciones como las rabietas, los problemas de conducta, entre otros, que a su vez
afectan la vida familiar y modifican inevitablemente la dindmica, las relaciones de pareja, las
relaciones entre hermanos, con otros hijos y la interaccion con el grupo familiar, es decir,
altera el desarrollo de la vida social no solo del nifio que lo padece sino ademas del grupo
familiar (Pozo, 2010).

Si bien el nucleo familiar busca proporcionar a sus miembros todas las condiciones
necesarias para un optimo desempefio, cada uno de los integrantes de la familia (padre, madre,
hermanos, abuelos, etc.) en su cotidianidad, pueden presentar necesidades fisicas, psiquicas y
sociales que no siempre el entorno logra facilitar o cubrir a plenitud. Sin embargo, cuando en
la familia existe un integrante con necesidades educativas especiales, la demanda del resto de

los integrantes puede verse relegada, anteponiendo las prioridades del nifio.
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En algunos casos los padres de hijos con autismo, asumen diferentes roles como
cuidador, proveedor, incluso pueden desempefiar ambos dependiendo de cada situacion
procurando mantener estable la dinamica familiar (Tobar & Gonzalez, 2014).

En esta medida, se hace necesario para la psicologia tener en cuenta la subjetividad de
la madre “sera esta cuidadora primaria, quien al recibir el diagndstico de su hijo, desarrollara
una serie de reacciones afectivas y emocionales que daran cuenta del proceso implicito en este
escenario” (Tobar & Gonzéalez, 2014, p.10). Puesto que la madre no solo acomparia al nifio en
el proceso terapeutico, si no que ademas asume la posicion de mediadora entre el nifio, el
mundo y sus demandas.

Actualmente en el Area Metropolitana, son diferentes las instituciones académicas y de
apoyo extracurricular como Fundacion Integrar, Fundacion Alamos, Aula Abierta e
instituciones educativas con programas de inclusion como el Colegio Integrado Laureles,
Manzanares, Colegio Avanzar, entre otros, los que acogen a nifios y nifias con autismo y a sus
familias, que los orientan en estrategias psicoeducativas para el manejo de situaciones
cotidianas o frente a un determinado comportamiento, esto permite que la vida del nifio y su
familia sea mas funcional. No obstante, es escaso o simplemente no existe un apoyo o una
vision dirigida a la madre como persona.

Es relevante aclarar que el apoyo brindado por las instituciones anteriormente
mencionadas esta dirigido a la psicoeducacion sobre el nifio, a solucionar determinados
comportamientos que se puedan presentar en la cotidianidad y que de una u otra manera
afectan el proceso de adaptacion del nifio en los diferentes escenarios en los que se

desenvuelve, ademas este acompafiamiento institucional proporciona a la madre estrategias en
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el manejo del nifio dentro y fuera del hogar, sin embargo, dichos programas en el fondo no

contemplan una intervencién directa para ella como persona, mujer y ser social.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El autismo es uno de los trastornos mas complejos y serios del desarrollo infantil, el
cual, en la mayoria de los casos, se hace visible alrededor de los tres afios de edad, los nifios
presentan una dificultad marcada por la interaccion con pares, rigidez mental y conductas
repetitivas sobre algun objeto o situacion en especial, Ilamadas también estereotipias. Dichas
caracteristicas clinicas generan en padres y madres una constante fuente de estrés, de cambios
fisicos y emocionales que alteran definitivamente la vida familiar, la vida de pareja y la vida
social, ademas propicia en el nifio una demanda excesiva de sus padres tanto en el &mbito
afectivo como del tiempo para dichos cuidados, convirtiéndose en un sindrome que
compromete la calidad de vida de quien lo sufre y de sus familias (Rey & Jaimes, 2013).

Se hace necesario entonces tener en cuenta aquellas personas cercanas al nifio que son
las que detectan las primeras irregularidades en las conductas. Las madres, abuelos y
profesionales de los jardines son los que describen con preocupacion, ciertas rarezas que los
diferencian de los otros nifios (Arce, 2008). Seran estas caracteristicas particulares y
alteraciones en otros aspectos del entorno del nifio lo que finalmente lleven al cuidador y a la
familia a alertarse de que hay una evidente irregularidad en el desarrollo del nifio.

La problematica que surge con respecto a las conductas generadas en los trastornos del
espectro autista, dan cuenta que dicha nocion es un enigma, tanto para los profesionales de la
investigacion como para aquellas personas que asumen el cuidado de un nifio con diagnostico
de autismo (Tobar & Gonzalez, 2014). Se puede decir entonces que dicha dificultad radica en
las diferentes manifestaciones, siendo particulares para cada nifio, algunas de ellas son

conductas como palmoteo, dar vueltas en circulo, hablar solo y jugar con los dedos de las
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manos o pies, lo que varia es la frecuencia o la constancia, ya que finalmente se concluyen
todos como actos repetitivos.

Otro aspecto problematizador en algunos casos es sin duda la transformacion que se da
en la relacion afectiva y cotidiana del nifio con la madre, se hara evidente la incapacidad del
menor para simbolizar y formar representaciones internas de sus objetos y de su mundo, por
otro lado, la cuidadora principal se vera alterada por el cambio en el desarrollo emocional y
cognitivo del nifio, generando como resultado el derrumbamiento de aquellas expectativas en
cuanto al desarrollo y evolucion del nifio, ademas las experiencias de carifio deseadas por la
madre no seran satisfechas, esto sin duda propicia un sentimiento de impotencia y nostalgia en
la cuidadora primaria (Obando, 2009).

Es en este aspecto donde surgio la inquietud de la presente investigacion, pues como se
ha mencionado explicitamente, es la madre quien finalmente dentro del grupo familiar cumple
en la mayoria de los casos el papel de cuidador primario, por ende sera sobre ella que recae
toda la responsabilidad de brindar al nifio las herramientas personales, educativas y sociales
necesarias para su adecuado desarrollo; esta exigencia en el rol y el enfrentarse a las diferentes
manifestaciones del diagndstico, serdn los que finalmente generen posibles cambios en el
proyecto de vida de la madre.

Por esta razon es importante poder dar voz a las madres de los nifios con autismo, de
tal manera que se pueda entender cuales son sus motivaciones, emociones y pensamientos en
relacién al diagnostico de sus hijos, ademas dar cuenta de cuales son las herramientas que les

han permitido afrontar diversas situaciones en torno a esa realidad.
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El presente trabajo de grado se centr6 en un estudio de casos de madres de nifios
diagnosticados con autismo, por esta razon el propdésito no fue profundizar acerca del
diagnostico como tal, sino en los cambios que posiblemente pudieron surgir a partir de esta
situacion en el proyecto de vida de las madres, lo cual se evidencié a traves del discurso de las
madres entrevistadas.

Esta investigacion de enfoque descriptivo pretendio identificar si surgieron cambios a
raiz del diagndstico, en los diferentes contextos en los que se desempefia la madre y a su vez
indagar cudles fueron sus reacciones y su posicion personal frente a esta situacion, propiciando
un constante cuestionamiento frente a las experiencias de vida. Por lo tanto se pretendi6 dar
respuesta a la siguiente pregunta: ¢ Cuales son las transformaciones en el proyecto de vida
relacionadas con lo personal, familiar, social y laboral de las madres de hijos diagnosticados

con autismo, residentes en el Municipio de Envigado?
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3. MARCO TEORICO.

3.1 Antecedentes empiricos.

La mayoria de las investigaciones que se encuentran en relacion al tema de la presente
investigacion se han encontrado en paises como Estados Unidos, Inglaterra y Dinamarca,
donde se realizaron tres estudios a gran escala para conocer los indices de prevalencia del
autismo, las investigaciones revelaron que este padecimiento es una condicion rara, cuya
prevalencia varia de 0,7 a 4,5 por cada 10 mil habitantes Valdés, Cisneros, Vales & Carlos
(como se citd en Rey & Jaimes, 2013).

En Espafia, Pozo (2010) desarrollé una investigacion que se enfoco en indagar desde
una perspectiva global, el estrés que padecen las madres gque tienen hijos con TEA, esto
debido a las alteraciones del desarrollo y a los problemas de conducta que hacen parte del
cuidado diario del nifio y a los que la madre debe hacer frente el resto de la vida. Otras
investigaciones tomadas en cuenta para este estudio, han demostrado que la adaptacion
psicoldgica de los miembros de la familia esta asociada a varios factores, como son las
particularidades del nifio diagnosticado, las redes de apoyo, la percepcion del problemay el
tipo de estrategias de afrontamiento.

En América Latina se han realizado diferentes estudios relacionados con el tema, uno
de ellos se desarroll6 en la ciudad de Santiago de Chile por Tobar & Gonzélez (2014), este se
enfoco en las vivencias personales que se suscitan del cuidado de los hijos, ademas de las

posibles consecuencias psicoldgicas en el plano de lo existencial.
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Esta investigacion de enfoque cualitativo, que contd con la metodologia estudio de
casos, estuvo conformado por un grupo de 8 madres entre los 27 y 54 afios de edad, las cuales
cuentan con un hijo gque asiste a una institucion especializada en el tratamiento del autismo y
tienen en comun el cuidado y acompafiamiento de su hijo. Como herramienta de recoleccion
de informacion se utilizo la entrevista semiestructurada, permitiendo investigar aspectos
asociados a las cuatro motivaciones de la existencia que son: el ser, la relacion con la vida, el
ser si mismo y el sentido en la existencia.

El aspecto mas relevante en esta investigacion segun sus autoras, fue el grado de
dificultad para abordar la pregunta por el ser y la relacién con el mundo, puesto que el pilar de
su discurso gira en torno a su condicion de madre de un nifio o nifia diagnosticado con
autismo, lo que permite concluir que para este grupo de madres, resulta complejo reconocerse
desde la singularidad (Tobar & Gonzélez, 2014).

Este estudio concluye, desde una mirada analitico existencial, que es posible
determinar que las motivaciones mencionadas anteriormente, se afectan en mayor medida al
momento de recibir el diagndstico y conforme van transcurriendo acontecimientos a lo largo
de la vivencia. La mayoria de estas madres no tenian conocimiento del trastorno haciendo
referencia a que han tenido que buscar estrategias junto con sus hijos. “Los indicadores dejan
en evidencia que ser madre de un hijo autista no afecta la existencia sino mas bien, es la
relacién con el medio externo en que no encuentran comprension y/o sostén” (Tobar &
Gonzélez, 2014, p.50).

Otro estudio relevante en América Latina, se llevo a cabo en Bolivia por Avila y Soliz
(2006) acerca del impacto social del autismo en la familia. Se realiz6 con 6 familias
pertenecientes a la asociacion de padres y de los amigos de los autistas (ASPAUT) en la
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ciudad de Cochabamba durante el afio 2002. Dichas familias eran disfuncionales en diferentes
grados, sin embargo se caracterizaban por una union estrecha entre sus miembros a causa de
los lazos que provoca el nifio autista. La mayoria de las familias tenian una adaptabilidad
cadtica y presentaban altos niveles de estrés que desencadenaba una crisis familiar. Los
autores concluyen que bajo estas condiciones los miembros més afectados de la familia son los
hermanos del nifio autista, presentando significativos cambios en su conducta.

Por otro lado, el factor econdémico dentro de las familias estudiadas es relevante, ya que
los ingresos monetarios generalmente eran insuficientes para satisfacer las necesidades
especiales que tiene el nifio autista, dicha situacidén impacta negativamente a los miembros de
la familia y se convierte en otro factor generador de estrés para ellas. Se observo que la mayor
parte de las familias se encuentran en un nivel bajo, ademas los gastos necesarios para
satisfacer sus necesidades y las del nifio con autismo superan los ingresos econémicos (Avila y
Soliz, 2006).

En paises como Colombia no existen estudios o censos sobre la prevalencia del
autismo no obstante, “se ha encontrado segun el reporte del Departamento Administrativo
Nacional de Estadisticas (DANE, 2010) que la tasa de prevalencia de discapacidad en
Colombia se presenta en un 6,3%. Asimismo, la Federacion Mundial de la Salud mental
(WFMH, 2003) expone que los trastornos mentales en nifios y adolescentes en Colombia,
presentan una prevalencia entre el 12% y el 29%” Posada (como se cito en Rey & Jaimes,
2013, p.9).

Teniendo en cuenta lo anterior, es claro que en Colombia no se ha realizado un censo
para cuantificar el nimero de personas que padecen autismo, sin embargo, se han realizado
algunas investigaciones sobre el tema que han permitido ampliar el conocimiento que se tiene
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sobre este sindrome. Uno de ellos fue realizado en la ciudad de Bogota, cuyo objetivo era
comprender y describir las experiencias y el impacto de tener bajo su responsabilidad el
cuidado de un nifio con autismo, expone ademas que las diferentes necesidades, demandas y el
sufrimiento a los que se enfrentan los cuidadores primarios, propician en éstos una serie de
alteraciones en aspectos como las relaciones familiares, relaciones sociales y el entorno
laboral, poniendo en riesgo su salud mental y fisica (Obando, 2009).

Por otra parte en la ciudad de Bucaramanga, se llevé a cabo un estudio de enfoque
cuantitativo de tipo correlacional, en el cual se cont6 con las participacion de 31 padres de
familia de los cuales el 90.3% fueron mujeres y el 9.7% hombres pertenecientes a una entidad
sin animo de lucro de esta misma ciudad. La investigacion pretendia establecer la relacion
existente entre las caracteristicas sociodemograficas de las familias con un hijo con TEA y las
estrategias de afrontamiento.

Para la recoleccion de la informacion se utilizo la herramienta EEC- M (Escala
Estrategia de Coping Modificada) que estd compuesta por variables como negacién, expresion
de la dificultad de afrontamiento, reaccidn agresiva y evitacion cognitiva y un cuestionario
sociodemogréafico con variables tales como sexo, estado civil, escolaridad de los padres,
namero de hijos y diagndsticos respectivamente.

Algunos de los resultados arrojaron que las madres usan estrategias como las
reacciones agresivas, la religion y la espera, manifestando sentimientos de ira hacia ellas
mismas y hacia otras personas buscando descargar la tension que generan las diferentes

situaciones de convivir con un hijo con diagnostico de autismo (Rey & Jaimes, 2013).
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Hasta aca, hemos mostrado una recopilacion de los diferentes estudios empiricos
relacionados con el tema del autismo y la influencia del diagnéstico en todos los miembros de

la familia. A continuacion se abordaran los antecedentes tedricos de la problematica.

3.2 Antecedentes tedricos.

3.2.1 Definicion y caracterizacion del autismo.

Si bien el desarrollo de esta investigacion no es la problemética que genera el
diagnostico de autismo como tal, es indispensable tener claridad acerca del concepto para
poder comprender el impacto que genera dicho diagndstico en las madres y en su proyecto de
vida.

Etioldgicamente la palabra Autismo proviene del vocablo griego de aut6s o eaftismos,
y su significado es “encerrado en uno mismo”. Fue empleada por primera vez en 1907 por el
psiquiatra Eugen Bleuler, usandola para referirse al conjunto de manifestaciones presentadas
en pacientes diagnosticados esquizofrénicos. Segun este autor, los autistas que fueron objeto
de su estudio indicaban un ensimismamiento profundo, formas de pensar y hablar
imaginativas y un distanciamiento de la realidad, acompafiado de la predominancia relativa y
absoluta de la vida interior Bleuler 1908 (como se cit6 en Arce, 2008).

Si bien la anterior definicion es la base historica de la palabra Autismo, se hace
necesario tener en cuenta una vision mas contemporanea que contemple las trasformaciones
modernas del trastorno de espectro autista, por lo tanto el primer concepto presentado sera el
establecido por la Sociedad de Autismo de América: Autism Society of America (ASA) que
define que el autismo se precisa como un trastorno complejo, que impacta en el desarrollo
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normal del cerebro, en areas relacionadas con la interaccion social y con las habilidades
comunicativas, y que, tipicamente aparece durante los tres primeros afios de vida, por lo cual
se lo denomina una discapacidad del desarrollo (citado en Arce, 2008).

La autora Arce incluye ademas que “Los criterios diagndsticos del trastorno autista se
basan en la identificacion de distorsiones del desarrollo en multiples areas psicologicas
basicas, como la atencion y la percepcion, que intervienen en el desarrollo de las capacidades
sociales y del lenguaje” (Arce, 2008. p.9).

En cualquiera de los casos, para que una persona cercana al nifio ya sea el cuidador, el
maestro o algun profesional de la salud pueda percatarse y determinar que se estan
presentando rasgos autistas en un nifio, es indispensable tener en cuenta que el diagndstico
requiere la presencia de alteraciones cualitativas en la interaccion y en la comunicacion social,
las cuales incluyen tres grandes categorias: relaciones sociales reciprocas anormales,
alteraciones de la comunicacién y alteraciones del juego imaginativo. Asi mismo puede
hacerse evidente también en el nifio una limitacion en la gama de actividades e intereses
(estereotipias). Dichas alteraciones estan consideras como el resultado de un trastorno
neuroldgico, que afecta el funcionamiento del cerebro y los comportamientos asociados.

La prevalencia de esta condicion neuro-genética con afectacion social y
comportamental, para el afio 2008 puntuaba en 1 de cada 166 individuos a nivel mundial.

El autismo no conoce fronteras raciales, étnicas y sociales, el aspecto econdémico, el modo de
vida y los niveles educativos de la familia, no influyen en la posibilidad de que estos casos

ocurran o no (Arce, 2008).
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Para complementar lo anterior, el autor Obando (2009) presenta fundamentalmente
que, se producen alteraciones en aspectos cualitativos del desarrollo social y del desarrollo
comunicativo, asi como patrones de conducta e intereses repetitivos y estereotipados. A
diferencia de los nifios pequefios con desarrollo normal, que son sociables por naturaleza y que
vienen al mundo biolégicamente dotados de recursos para desarrollar la interaccion y la
comunicacion social, en edades tempranas los nifios con autismo presentan graves dificultades
para establecer contacto visual con sus progenitores, para iniciar y mantener intercambios
comunicativos verbales o no verbales, para imitar las acciones y expresiones comunicativas y
sociales de los otros, asi como para integrar conducta de mirada, expresiones de afecto y actos
comunicativos.

Se puede decir entonces que, el autismo es un sindrome multidimensional que afecta la
esfera psicoldgica, cognitiva y conductual con repercusiones en el entorno social y familiar,
gue se manifiesta durante la primera infancia y se identifica por la deficiencia de la interaccion
socio-afectiva, la dificultad para comunicarse y la perturbacion en la recepcion sensorial y las
respuestas motoras. El autismo posee signos y sintomas que lo definen, sin embargo no posee
una condicion etioldgica Unica.

El autismo es incluido por primera vez en el Manual Diagnéstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales DSM en el afio 1968 version |1, enmarcandolo como una reaccion
psicotica de la infancia. Durante las siguientes versiones la clasificacion ha presentado
constantes variaciones, como por ejemplo en el DSM 111-R cambié el nombre de autismo
infantil a Trastorno Autista, por esta razon los criterios diagnosticos fueron ampliados. En el

afio 1994 en su cuarta version, el autismo continuo clasificado como un (TGD) Trastorno
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Generalizado del Desarrollo, que aungue tenia criterios claros, no eran tan especificos, lo que
gener6 un aumento en la prevalencia de los casos de autismo.

Segun el DSM V publicado en el mes de mayo del afio 2014, el Trastorno del Espectro
Autista se modifica en dos aspectos, en primer lugar ya no existe una clasificacion segun el
grado de funcionalidad si no que estan contemplados bajo el mismo criterio, en segundo lugar
se mantienen los criterios de evaluacion que se caracterizan por deficiencias persistentes en la
comunicacion social y en la interaccion social en diversos contextos, desde un acercamiento
social anormal y fracaso de la conversacion, deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y
comprension de las relaciones sin lograr un ajuste de comportamiento para compartir juegos
imaginativos o hacer amigos, sin embargo dichos criterios se catalogan segun el nivel de

gravedad.

3.2.2 La familia.

Después de realizar el anterior recorrido por la etiologia y evolucion del diagnostico de
autismo, se hace necesario mencionar la importancia del ntcleo familiar, pues es en la familia
en la que se desarrolla la vida del individuo y en la que se recibe la informacién y los
estimulos que determinan la estructura de personalidad bioldgica y psicologica. En este
proceso de estructuracion de la personalidad de los menores, los roles de padre y madre son
fundamentales (Membrillo, Fernandez, Quiroz, Rodriguez, 2008) principalmente para los
nifios con alguna discapacidad, puesto que seran los padres los que presenten el modelo a

seguir en el nifio, ademas deberan ser el puente de comunicacién entre el menor y el entorno.
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En el caso del Autismo, en los nifios mas funcionales es mas necesaria la presencia de
este vinculo con los padres y la sociedad durante los primeros afios del diagnostico mientras el
lenguaje se hace mas eficaz, en los casos de un autismo moderado o severo para los padres o
cuidadores sera una labor prolongada en el tiempo, sin dejar a un lado que son los padres los
que adquieren las pautas de manejo que contribuyen al proceso de adaptacion del menor en
los diferentes espacios.

En cuanto a los vinculos sociales que logra desarrollar el menor, indiferente al grado de
autismo que presente, segiin Hernandez (2008) los nifios con autismo “manifiestan una clara
preferencia por interactuar con sus madres y sus padres antes que con extrafios” (p.34). Lo
anterior puede evidenciarse cuando la madre deja al cuidado de otra persona el nifio y este a su
vez al no verse en un espacio familiar, expresa cierta angustia por medio de miradas de
preocupacion.

Para comprender el impacto que tiene la llegada del Autismo a una familia, es
necesario tener claro el concepto de familia, definido por la Organizacion Mundial de la Salud
OMS como “los miembros del hogar emparentados entre si, hasta un grado determinado por
sangre, adopcion y matrimonio” (como se cito en Membrillo et al., 2008, p.40). También se
puede decir que es un grupo de personas en los que cada uno de los integrantes posee
funciones, responsabilidades y habitos que son determinados por la sociedad, dichas funciones
estan marcadas por el rol que cada uno ejerza dentro de la familia, por ejemplo los padres
seran los encargados de proveer los insumos necesarios para la supervivencia como
alimentacion, vestido, educacion, vivienda entre otros; ademas seran los que asuman
socialmente la responsabilidad de la crianza y de los comportamientos que puedan presentar
los hijos.
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Otra posicion relevante presentada por Membrillo, et al., (2008), quienes desde una
mirada psicoldgica definen la familia como un conjunto de relaciones dialécticas que, al partir
de los aspectos de la personalidad de cada miembro tiende a transformarse en una nueva
dialéctica de autoridad y amor, esta nueva dialéctica a su vez, puede convertirse en autonomia
para los hijos, que conlleva a la responsabilidad personal de los mismos.

Tomando en cuenta las anteriores definiciones, se puede decir que si bien la familia es
el nacleo primario, todo parte de la relacion padre y madre, los cuales seran no solo el pilar del
hogar, sino ademas los encargados en el proceso de conformacion como pareja de visionar los
planes y aspiraciones a nivel personal y laboral, ademas de construir aquellos proyectos que
involucran a la familia, como por ejemplo al momento de decidir tener un hijo, generalmente
el principal anhelo de los futuros padres es que sea sano, es decir, que se desarrolle tanto a
nivel intelectual, fisico y emocional dentro de las pautas de lo esperable (Basa, 2010). Esta
proyeccion se derrumba inevitablemente ante la llegada inesperada de un diagndstico de
discapacidad.

Sin duda la decision de ser padres determinara el camino por recorrer de la pareja y la
familia, es decir, las funciones materna y paterna son indispensables para la existencia y
desarrollo afectivo y social del menor, sin embargo, estas funciones existen en tanto la persona
se haga de responsable de llevarlas a cabo. Ahora bien, la funcién materna alude a “ese primer
referente que todo ser humano necesita para sostenerse en el momento de nacer y los primeros
afios de vida para comenzar a construir su subjetividad” (Puche, 2008, p.5). Esta funcion esta
orientada con los cuidados basicos y con la satisfaccion de las necesidades como alimentacion,

higiene y salud.

27



Lo anterior pretende conducir al papel de cada hombre y mujer como padre y madre y
la preparacion biologica, psicologica y social para asumir la formacion de los hijos, para que
se desarrollen como adultos plenos, integros, capaces de controlar su propia realidad y
alcanzando un estado armonico (Granados, 1997). Sin embargo cuando no se cumple con
dichas expectativas y por el contrario el nifio no se desarrolla dentro de los pardmetros
esperados, surge en las familias dificultades para aceptar esta situacion, como es el caso de un

hijo con discapacidad.

3.2.3 Los padres y la familia de un nifio con discapacidad.

El hecho de aceptar y comprender que un hijo tiene una discapacidad es un proceso
muy dificil teniendo en cuenta las diferentes demandas y necesidades tanto a nivel individual
como social que se presentan en el desarrollo evolutivo del menor, generalmente estas
situaciones generan un impacto en todos los integrantes del grupo familiar.

Las personas que se encuentran en condicion de discapacidad demandan cuidados
especiales que generalmente son brindados por su familia, de esta forma se hace evidente el
rol de cuidador primario, que especificamente para esta investigacion es la madre, ya que es la
persona que asume la responsabilidad del cuidado, tomando decisiones y el acompafiamiento
del menor con discapacidad. En la mayoria de los casos, son los cuidadores primarios quienes

se ven expuestos a factores de estrés debido a los cambios que asumen en su cotidianidad.

Estas alteraciones se pueden presentar en su estado de salud fisico y mental y en la

dindmica familiar y social (Ortiz, 2014). Se considera que la madre ocupa el papel de
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cuidadora principal debido a su rol social 0 a su formacién, asumiendo el cuidado como una
condicion natural de su ser, cuidar a hijos, padres y aquellos que la rodean, ademas es la madre
quien mejor conoce las necesidades del nifio.

Ortiz (2014) plantea que los cuidadores primarios afrontan una serie de cambios en sus
vidas en las diferentes esferas, algunos se presentan de forma positiva como la satisfaccion y
la sensacidon de control de la situacion, beneficios emocionales como el reconocimiento
familiar y fortalecimiento de las relaciones familiares; entre los cambios negativos se pueden
presentar alteraciones de salud, aumento en los costos de la familia debido a los gastos que
demanda el menor con discapacidad y las relaciones sociales.

Podemos ver por ejemplo como en el caso de familias con hijos diagnosticados con
Sindrome de Down, desde el primer momento en que se recibe la noticia los deja paralizados,
sin lograr comprender la magnitud de esta condicion tanto fisica como mental. A partir de este
instante surgen constantes dudas acerca del futuro, tipos de tratamiento, aspecto econémico,
proyectos familiares y proyeccion del nifio y se sienten en desventaja social al verse sefialados
y excluidos. Las madres de los nifios diagnosticados con Sindrome de Dowm llegan a
manifestar que su vida se parte en dos después del nacimiento de su hijo, argumentando que
los proyectos se desvanecen, surge la incertidumbre, se modifican los habitos y costumbres y
se hace presente una constante preocupacién por el futuro del menor (Bastidas, 2010).

Ahora bien, en el caso de las familias con nifios en situacion de discapacidad visual,
Mayo (2010) expone que el papel de la familia es ain mas critico que otras discapacidades,
puesto que las respuestas a los estimulos del entorno son mucho mas complejas de asumir para

estas personas, lo que genera que los padres y familiares protejan de forma excesiva,
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entregando al nifio la estimulacion y oportunidades necesarias que le permitan conocer el
ambiente que le rodea.

Por otro lado, en el caso particular de los padres y/o madres de un hijo con autismo,
suele suceder que se encuentren en un primer momento, con que su hijo es aparentemente
sano, ya que durante los primeros meses de vida puede no presentar algun signo que haga
pensar lo contrario, posteriormente el nifio empieza a comportarse de una forma diferente a la
esperada, manifestando dificultades en las relaciones interpersonales o hacer amigos, patrones
repetitivos de comportamiento y dificultades en la comunicacion social. Es en este momento
donde los padres empiezan a sentir angustia y preocupacion al ver que el nifio no se comunica
ni tiene relacion con el entorno, generando en la mayoria de los padres ansiedad y una
necesidad constante de adquirir las herramientas que permitan optimizar el desarrollo y
desempefio del nifio en los diferentes contextos en los que se desenvuelve y que les garantice
que serd una persona integral (Basa, 2010).

Teniendo en cuenta lo anterior se puede decir que los padres se convierten en
compafieros y profesores de sus hijos, ya que cumplen el papel mas importante desde el
momento del diagndstico y a través de toda la vida del nifio con autismo, puesto que estos
nifios no desarrollan por si mismos las habilidades sociales o mentales que se espera a su edad
y que son indispensables para su desempefio social, sin embargo éstas pueden ser potenciadas

por medio de sus padres (Obando, 2009).
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3.2.4 Alteracion de la vida Social.

Como se ha mencionado anteriormente la vida social del nifio y la familia,
especialmente la de la madre, por el rol que cumple con respecto al hijo, se ve impacta por los
cambios que el nifio sufre socialmente, la madre cumple el papel de mediadora entre el
entorno y el nifio, generando en ella sentimientos de soledad e incomprension, por las
caracteristicas de la condicion autista del hijo y el no saber qué hacer (Hernandez, 2008).

Una de las principales limitantes sociales con las que el nifio y la familia se encuentran,
es sin duda su apariencia fisica normal, es decir, no hay un conjunto de rasgos fisicos que los
caractericé y los haga visiblemente diferentes a los demas, lo que genera que la gente no
comprenda comportamientos como gritos, pataletas o reacciones inesperadas, de tal manera
que los padres reciben agudas criticas por el mal comportamiento del nifio, sintiéndose
avergonzados y rechazados en lugar de recibir apoyo o ayuda (Hernandez, 2008). Agrega el
autor que “esto se debe a que socialmente existe una falta de respeto generalizado por todo
aquello que no sea estandar o que no se ajuste a las reglas y normas sociales, lo que provoca
que los padres de nifios autistas se sientan observados e incomprendidos y por lo tanto
inseguros y aislados” (p.69).

Debido a las alteraciones sociales que los padres en este caso las madres deben
enfrentar cotidianamente, lo mas comun es que busquen la seguridad que ofrece el hogar y el
entorno familiar, puesto que alli el nifio no se ve expuesto a la discriminacion social. Sin
embargo, los padres demuestran una notable dificultad cuando buscan sacarlos de este entorno
para incluirlos en diferentes contextos como su lugar de trabajo, el transporte publico, el

visitar parques recreativos, ir de compras a centros comerciales o comer en un restaurante.
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Luego de establecer la importancia del papel de los padres y la familia dentro del
proceso individual y social de la evolucion del nifio con autismo y de evidenciar como la
madre ocupa en la mayoria de casos el papel de cuidador primario del nifio, a continuacién se
abordaréa el tema del proyecto de vida como aspecto fundamental de la existencia de las

madres.

3.2.5 Proyecto de vida.

Después de realizar el recorrido tedrico por los diferentes aspectos que constituyen el
sindrome del Autismo, el impacto del diagndstico en la familia y las repercusiones en el
entorno social, se hace necesario tomar el concepto de proyecto de vida como elemento
central de esta investigacion y donde finalmente convergen los anteriores aspectos.

Se entiende por proyecto de vida el conjunto de prop6sitos que una persona se plantea
y busca realizar en diferentes escenarios de la vida a través del tiempo, con la intencion de
cumplir aspiraciones a nivel personal, familiar y laboral, por lo tanto, es una construccion
continua que se sostiene por las decisiones que la persona toma en la cotidianidad, seran estas
decisiones las que propicien que se abran o cierren posibilidades para cumplir aquellas metas
propuestas.

Vargas (2005) define el proyecto de vida desde una posicion existencialista, para esto
accede a la obra de Victor Frankl, quien plantea que existen basicamente tres tipos de valores
gue cimientan la vida, que son los que aportan a la construccién de la vida, los que se nutren
de las experiencias o de las vivencias y los valores de actitud, es decir, los que estan

relacionados con la respuesta que da la persona frente a situaciones complejas. Finalmente
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sera esta respuesta la que determine si se modifica o no el proyecto de vida y la forma como
los asume ya sea positiva 0 negativa.

Se puede decir entonces, que el cambio se inicia cuando la persona asume aquello que
le corresponde en determinada situacion y busca la manera de modificarla. Deja de depositar
su responsabilidad en el otro y logra descubrirse en si misma, esto propicia que la persona deje
de esperar en el otro y se ocupe de sus propias decisiones y elecciones, lo cual conlleva a que
experimente libertad aungue esta le implique enfrentarse a aquello que necesita cambiar y no
le guste (De Barbieri, 2012).

El proyecto de vida debera entonces, dar respuesta a la vocacion de cada ser humano,
por lo que no solo sera fundamental en la estructuracion de éste, sino que ademas se convierte
en el motor impulsor del hombre mismo. “La vocacion es un puente que une al ser de la
persona humana con el quehacer que elige y desempefia durante su existencia” (Vargas, 2005,

p.437).

3.3 Marco legal

A continuacion se expone la Ley nimero 1090 de 2006 (septiembre 06), por la cual se
reglamenta el ejercicio de la profesion de Psicologia, se dicta el Cddigo Deontoldgico y
Bioético y otras disposiciones.

TITULO Il DISPOSICIONES GENERALES Articulo 2°. De los principios generales.
Los psicologos que ejerzan su profesion en Colombia se regiran por los siguientes principios
universales: 1. Responsabilidad. Al ofrecer sus servicios los psiclogos mantendran los mas

altos estandares de su profesion. Aceptaran la responsabilidad de las consecuencias de sus
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actos y pondran todo el empefio para asegurar que sus servicios sean usados de manera
correcta.

2. Competencia. EI mantenimiento de altos estandares de competencia sera una
responsabilidad compartida por todos los psicologos interesados en el bienestar social y en la
profesion como un todo. Los psicélogos reconoceran los limites de su competencia y las
limitaciones de sus técnicas. Solamente prestaran sus servicios y utilizaran técnicas para los
cuales se encuentran cualificados. En aquellas areas en las que todavia no existan estandares
reconocidos, los psicélogos tomaran las precauciones que sean necesarias para proteger el
bienestar de sus usuarios. Se mantendran actualizados en los avances cientificos y
profesionales relacionados con los servicios que prestan.

3. Estandares morales y legales. Los estandares de conducta moral y ética de los
psicologos son similares a los de los demas ciudadanos, a excepcion de aquello que puede
comprometer el desempefio de sus responsabilidades profesionales o reducir la confianza
publica en la Psicologia y en los psicologos. Con relacion a su propia conducta, los psicélogos
estaran atentos para regirse por los estandares de la comunidad y en el posible impacto que la
conformidad o desviacion de esos estandares puede tener sobre la calidad de su desempefio
como psicdlogos.

Para el tratamiento de la informacidn obtenida de personas, el c6digo Deontolégico y
Bioético establece las siguientes disposiciones:

5. Confidencialidad. Los psicologos tienen una obligacion basica respecto a la
confidencialidad de la informacion obtenida de las personas en el desarrollo de su trabajo
como psicélogos. Revelaran tal informacion a los demas solo con el consentimiento de la
persona o del representante legal de la persona, excepto en aquellas circunstancias particulares
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en que no hacerlo llevaria a un evidente dafio a la persona u a otros. Los psicélogos
informaran a sus usuarios de las limitaciones legales de la confidencialidad.

6. Bienestar del usuario. Los psicélogos respetaran la integridad y protegeran el
bienestar de las personas y de los grupos con los cuales trabajan. Cuando se generan conflictos
de intereses entre los usuarios y las instituciones que emplean psicélogos, los mismos
psicologos deben aclarar la naturaleza y la direccionalidad de su lealtad y responsabilidad y
deben mantener a todas las partes informadas de sus compromisos. Los psicélogos
mantendran suficientemente informados a los usuarios tanto del propdsito como de la
naturaleza de las valoraciones, de las intervenciones educativas o de los procedimientos de
entrenamiento y reconoceran la libertad de participacion que tienen los usuarios, estudiantes o
participantes de una investigacion.

7. Relaciones profesionales. Los psicdlogos actuaran con la debida consideracién
respecto de las necesidades, competencias especiales y obligaciones de sus colegas en la
Psicologia y en otras profesiones. Respetaran las prerrogativas y las obligaciones de las
instituciones u organizaciones con las cuales otros colegas estan asociados.

8. Evaluacion de técnicas. En el desarrollo, publicacion y utilizacion de los
instrumentos de evaluacidn, los psicologos se esforzaran por promover el bienestar y los
mejores intereses del cliente. Evitaran el uso indebido de los resultados de la evaluacion.
Respetaran el derecho de los usuarios de conocer los resultados, las interpretaciones hechas y
las bases de sus conclusiones y recomendaciones. Se esforzaran por mantener la seguridad de
las pruebas y de otras técnicas de evaluacion dentro de los limites de los mandatos legales.

Haran lo posible para garantizar por parte de otros el uso debido de las técnicas de evaluacion.

35



Teniendo en cuenta que la presente investigacion cientifica conto con participantes
humanos, se tuvo en cuenta:

9. Investigacion con participantes humanos. La decision de acometer una investigacion
descansa sobre el juicio que hace cada psicologo sobre como contribuir mejor al desarrollo de
la Psicologia y al bienestar humano. Tomada la decision, para desarrollar la investigacion el
psicologo considera las diferentes alternativas hacia las cuales puede dirigir los esfuerzos y los
recursos. Sobre la base de esta consideracion, el psicologo aborda la investigacion respetando
la dignidad y el bienestar de las personas que participan y con pleno conocimiento de las
normas legales y de los estandares profesionales que regulan la conducta de la investigacion
con participantes humanos.

Referente a la investigacion que se realiza con participantes humanos el codigo
Deontoldgico y Bioético del psicélogo establece:

CAPITULO VII DE LA INVESTIGACION CIENTIFICA, LA PROPIEDAD
INTELECTUAL Y LAS PUBLICACIONES. Articulo 49. Los profesionales de la psicologia
dedicados a la investigacidn son responsables de los temas de estudio, la metodologia usada en
la investigacion y los materiales empleados en la misma, del analisis de sus conclusiones y
resultados, asi como de su divulgacion y pautas para su correcta utilizacion.

Articulo 50. Los profesionales de la psicologia al planear o llevar a cabo
investigaciones cientificas, deberan basarse en principios éticos de respeto y dignidad, lo
mismo que salvaguardar el bienestar y los derechos de los participantes.

Articulo 51. Es preciso evitar en lo posible el recurso de la informacion incompleta o
encubierta. Este solo se usard cuando se cumplan estas tres condiciones: a) Que el problema
por investigar sea importante; b) Que solo pueda investigarse utilizando dicho tipo de
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informacidn; ¢) Que se garantice que al terminar la investigacion se les va a brindar a los
participantes la informacion correcta sobre las variables utilizadas y los objetivos de la
investigacion.

Articulo 52. En los casos de menores de edad y personas incapacitadas, el
consentimiento respectivo debera firmarlo el representante legal del participante.

Articulo 55. Los profesionales que adelanten investigaciones de caracter cientifico
deberan abstenerse de aceptar presiones o condiciones que limiten la objetividad de su criterio
u obedezcan a intereses que ocasionen distorsiones o que pretendan darle uso indebido a los
hallazgos. Articulo 56. Todo profesional de la Psicologia tiene derecho a la propiedad
intelectual sobre los trabajos que elabore en forma individual o colectiva, de acuerdo con los
derechos de autor establecidos en Colombia. Estos trabajos podran ser divulgados o

publicados con la debida autorizacion de los autores.
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4. OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS.

4.1 Objetivo general.

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 y son

residentes en el Municipio de Envigado.
4.2 Objetivos especificos.
Identificar las transformaciones a nivel personal, familiar, social y laboral

relacionadas con el proyecto de vida de las madres de nifios diagnosticados con autismo.

Realizar un analisis de los cambios o transformaciones en el proyecto de vida que

impactan a las madres con hijos diagnosticados con autismo.

Establecer la manera como afrontan las madres las transformaciones en el

proyecto de vida a raiz del diagndstico de autismo de sus hijos.
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5. MARCO METODOLOGICO.

La presente investigacion de tipo cualitativa, se refirié a procedimientos que posibilitan
una construccion de conocimiento que ocurre sobre la base de conceptos. Son los conceptos
los que permiten la reduccion de la complejidad y es mediante el establecimiento de relaciones
entre estos conceptos que se genera la coherencia interna del producto cientifico (Krause,
1995).

Lo anterior permitié una aproximacion a los fendmenos en su contexto natural y de
forma precisa, involucrando las experiencias de vida de cada una de las madres que accedio a
contribuir en la presente investigacion.

Partiendo de la vision 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 interact(ia 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 & Gonzalez, 2014).

Este estudio se realizé con un método fenomenolégico, considerado como ciencia al
ser sistematico, explicito y autocritico, indaga acerca de la verdadera naturaleza de los
fendmenos, describiendo los significados existenciales que rodean la vida cotidiana
(Rodriguez & Garcia, 1996).

Se realiz0 un estudio de casos el cual “se refiere a la recoleccion, el analisis y la
presentacion detallada y estructurada de informacion sobre un individuo, un grupo o una

institucion” (Galeano, 2004, p.68). El estudio de casos proporciona informacién mas
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especifica y es fundamental para entender el comportamiento humano, el entorno donde se
desarrolla y los factores sociales que hacen que la situacion ocurra.

El alcance de esta investigacion fue de tipo descriptivo pues busco “especificar
propiedades, caracteristicas y rasgos importantes de cualquier fendmeno que se analice,

describiendo tendencias de un grupo o poblacion” (Hernandez, Collado, Baptista, 2010, p.80).

5.1 Participantes.

Para la presente investigacion se realizé un muestreo intencional a criterio de las
investigadoras, contd con la participacion de 5 madres cuyos hijos han sido diagnosticados con
autismo desde hace mas de un afio y que residen en el Municipio de Envigado. Se tuvieron en

cuenta los siguientes criterios de inclusion y de exclusion.

5.1.1 Criterios de inclusién:
Madres entre los 28 y 45 afios de edad: Se considera este rango de edad, teniendo en
cuenta que para el 6ptimo desarrollo de los nifios que poseen diagnéstico de autismo, es

fundamental que las madres sean responsables y hayan constituido su proyecto de vida.

Madres de nifios diagnosticados con Autismo desde hace mas de un afio: Se establece este

tiempo posterior, ya que se pretende que las madres en este periodo puedan haber reflexionado

sobre aquellas situaciones a las que se vio expuesta luego del diagndstico.
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Que hayan firmado el consentimiento informado: Se hace necesario establecer
previamente y de forma escrita una autorizacion para que las investigadoras accedan a la

informacidn personal y familiar.

Que residan en el Municipio de Envigado: Este criterio se establece a partir del
conocimiento del Colegio Integrado Laureles, ubicado en este municipio y que cuenta con

inclusion educativa para nifios con este tipo de necesidades.

5.1.2. Criterios de exclusion:

Que sus hijos diagnosticados con autismo estén desescolarizados, teniendo en cuenta que
la poblacion objeto de estudio de la presente investigacion hace parte de la institucion
mencionada anteriormente. Ademas, el entorno escolar es un factor que permite la interaccion
y desempefio del nifio, generando expectativas en la madre acerca de como se relaciona el nifio

con el entorno.

5.2 Instrumentos de recoleccion de la informacion.

Para esta investigacion se tuvo en cuenta los siguientes instrumentos de recoleccién de

informacion:

5.2.1 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
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mejor manera sus experiencias y sin ser influidos por la perspectiva del investigador o por los
resultados de otros estudios” (Hernandez, et al., 2010, p.418).

Las preguntas se realizaron partir del proyecto de vida, su rol de madres y sus
expectativas a futuro a fin de que se puedan determinar los posibles cambios o modificaciones

en su proyecto de vida.

5.2.2 Grupo Focal.

Otra herramienta que se tuvo en cuenta para la recoleccion de informacion fue el grupo
focal. Segun 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).

El grupo focal de la presente investigacion estuvo conformado por 5 participantes, las
cuales son madres que tienen en comun el diagndstico de Autismo de sus hijos hace mas de un

afio, sin embargo, mantienen las diferencias propias dentro del contexto.

5.3 Procedimiento.

Para la obtencion de los datos requeridos de la presente investigacion se realizd 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 procedio a la firma del consentimiento informado. Posteriormente se realizo la

entrevista semi-estructurada de forma individual, la cual se registro con audio.
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Finalmente se cito a las madres participantes a un encuentro para desarrollar el grupo
focal, en el cual se recolect6 informacion por medio de la narracidn de sus experiencias frente
al proyecto de vida. Se hizo el registro a través de la grabacién de audio, ademas se registro
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.

5.4 Procedimiento general de analisis de resultados.

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

La codificacion abierta es el paso que permite la identificacion de las categorias
explicativas del fendmeno. 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, clasificando la informacion en categorias y

subcategorias explicativas del fenémeno.
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5.5 Aspectos éticos.

Durante el desarrollo de esta investigacion se conservo el anonimato de las personas, la
informacion resultante de esta investigacion se utiliz6 solo para fines académicos y cientificos.
Durante el proceso de elaboracion de esta investigacion no se cobro a los participantes ningun

tipo de honorarios 0 gastos generados. Se realiz6 la respectiva devolucion de los resultados

encontrados.
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6. RESULTADOS.

En el analisis de los datos recolectados durante las entrevistas semiestructuradas y el
grupo focal se pueden evidenciar diferentes categorias explicativas del cambio del proyecto de
vida en las madres de nifios diagnosticados con autismo.

Dentro de las categorias encontradas se describen 6 categorias que son; antes del
diagndstico, después del diagndstico, percepcion de si misma, relacién 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 experiencias de cada madre en
relacion a su hijo con autismo.

A continuacion por medio de un mapa conceptual, se presentan las categorias y

subcategorias emergentes en la investigacion:
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En la presentacion de estos resultados se describiran cada una de las categorias y se

ejemplificara con los discursos de las madres al respecto de las mismas.

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 demas miembros de su familia tenian sobre estas
conductas del nifio. Es interesante destacar como 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.

Posteriormente, cuando el nifio comienza la etapa escolar, son las educadoras quienes
refieren a las madres actitudes, comportamientos, rutinas o dificultades en el desarrollo
cognitivo, que reafirmaban en las madres lo que habian observado con anterioridad. Esto a su
vez, conllevo a que las madres buscaran ayuda profesional para aclarar el diagnéstico.

“De los tres anios en adelante todo comenzo en la guarderia cuando los profesores me
dijeron que tenia unos comportamientos muy inadecuados... lo encontraban
balanceandose contra la pared, hacia una ronda y comenzaba a dar vueltas dentro de la
ronda y se puso muy hiperactivo, muchas veces no manejaba la motricidad fina”

(Entrevista A, parrafo 23).

“Cuando él nacio yo lo veia pues normal, y empecé a notar cuando el empezo en el
colegio en el prescolar, siempre me decian las profesoras, es que Nicolas es muy
agresivo, mire que Nicolas no comparte con los amiguitos, me ponian muchas quejas,

entonces ahi si empecé yo a notar” (Entrevista B, parrafo 15).
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Otra de las subcategorias encontradas fue la percepcion del diagndéstico, una vez las
madres comenzaron a llevar a sus hijos a los diferentes especialistas. Las madres encontraban
dificultad para hallar el diagnostico de sus hijos y en muchas ocasiones los nifios tuvieron
diferentes diagndsticos que no posibilitaron el acceso a la terapia de forma temprana.

“En el colegio que fuimos a averiguar para que él empezara el bachillerato la sefiora
que nos atendid cuando yo le dije todas las caracteristicas ella me dijo: ¢él como esta
diagnosticado?, le dije con déficit de atencion con mucha pasividad, me dijo: ¢usted ha
oido hablar de autismo?, mi esposo me mird y yo le dije si, no mas ayer nos dijeron, por

que presenta muchas caracteristicas del autismo” (Entrevista C, parrafo 23).

Con respecto a las dificultades presentadas para establecer un diagnéstico oportuno,
esta subcategoria también se hizo evidente en los discursos del grupo focal:

“Entro a la guarderia y veiamos conductas inadecuadas, él fue mal diagnosticado, fue

diagnosticado con Trastorno Negativista Oposicional Desafiante” (Grupo focal Mama

D, parrafo 5).

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
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puedan parecer groseros o pedantes, los cuales hacen referencia a su escasa sutileza social,
entre otros.
“jugaba con carros todo el tiempo, se puso demasiado hiperactivo, tuvo un retroceso en
el control de esfinteres, cogid a orinarse en todos los juguetes, me mojaba todas las
colchas, ese fue el retroceso que tuvo, del segundo piso era feliz tirando juguetes al
primero, le gustaba que sonara, tiraba hasta sillas de pasta, era una hiperactividad

horrible” (Entrevista A, parrafo 25).

“Senti un fresquito, no fue felicidad porque mi hijo tuviera un diagnostico, yo sabia que
era una etapa dura, no estaba segura de lo que se fuera a venir, ni que cambios habian en

el nifio, en el estilo de vida de los dos” (Entrevista A, parrafo 28).

“La verdad al principio fue muy duro y yo creo que dure como tres meses en locura total,
en locura de querer investigar, que queria ver a todos los médicos que existieran, de que
queria diferentes diagnosticos, de que queria diferentes opiniones médicas” (Entrevista

E, parrafo 19).

Dentro de esta categoria se extrajeron tres subcategorias, en primer lugar estan las
emociones tales como felicidad, rabia, ira, llanto y temor.
“Casi me muero, entre como en shock, un impacto total, fue muy duro, fue muy dificil,
porque el primer diagnostico que me dieron no fue el mas profesional, digamoslo asi: su

nifio es autista” (Entrevista E, parrafo 17).
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En segundo lugar se encuentran los cambios sociales donde se evidencid la
modificacion en las salidas con amigos, visitar lugares publicos y aislamiento social.
“Antes yo salia mucho y yo iba donde mis amigas, ya no tengo amigas ni nada”

(Entrevista B, parrafo 29).

Finalmente la reaccion que tuvieron las madres frente al diagnostico como por ejemplo
la culpa, la desesperacion, la incertidumbre, interés por el diagndstico, entre otras.
“A mi todo me afectaba, mi hijo, el comportamiento en un centro comercial, en el banco, en
una salida que haciamos, en cualquier parte cualquier parte diferente a su casa me

angustiaba” (Entrevista D, parrafo 27).

PERCEPCION DE Si MISMA
En la tercera categoria, se encontro 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 como el convivir cotidianamente con el diagndstico de sus hijos ha impactado su
posicién como madre, esposa y mujer.
“Me veo mas afortunada, muchisimo més afortunada porque mi hijo es cien por ciento
especial, yo creo que si a mi me dicen que hay una cura para el autismo no la tomaria”

(Entrevista E, parrafo 23).

“Yo ya no pienso en mi, pienso mas en él, usted sabe que uno como madre siempre eS

asi” (Entrevista B, parrafo 48).
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“Es que no te has vuelto a maquillar, es que no me provoca, ya no me provoca
maquillarme, me dijo que tal vez estaba empezando un sintoma de cuidador agotado™

(Entrevista C, parrafo 32).

Durante el encuentro realizado para el grupo focal se observo que al indagar acerca de
la percepcion que tienen las madres de si mismas, a la mayoria les costaba centrarse en ellas y
en sus intereses y no hablar de sus hijos, por esta razon se hizo necesario en varias ocasiones
reencuadrarlas en el tema principal.
“Aunque no soy perfecta, todos cometemos errores, me la lucho toda, siempre soy para
adelante con él, luchando para que él sea feliz y logre muchas cosas” (Entrevista A,

parrafo 35).

RELACION MADRE — HIJO
A continuacion se describe la cuarta categoria que 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
cémo este vinculo se fortalece en la madre.
“Conmigo él es extraordinario, Yo les digo a ellos tiene el sindrome de Edipo por que
ama a su mamad...es increible el amor tan grande gue siente, yo siento un amor muy
grande por mis hijos, pero lo que siente juan por mi es superior a todos” (Entrevista D,

parrafo 16).
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“Nosotros compartimos todo, desde la convivencia hasta todas las actividades que hace

extracurriculares en el colegio, somos los dos junticos para todo” (Entrevista E, parrafo

9).

“Aprendes a ver diferente la vida, aprendes a vivir de cierta forma como la viven ellos”

(Grupo focal Mama E, parrafo 33).

A su vez, se encuentran cuatro subcategorias que son: actividades compartidas de los
nifios y las madres como por ejemplo juegos, tareas del hogar, recreacion en familia.

“Ve television conmigo, vamos a los centros comerciales, vamos a cine o aqui al

parquecito” (Entrevista B, parrafo 9).

Otra subcategoria es la proyeccién del hijo, aqui se refleja el deseo de las madres por

que sus hijos salgan adelante, que estudien, que sean funcionales para la sociedad y que sean

autosuficientes.

“Con mi hijo tengo muchas metas, que sea totalmente funcional para la sociedad pero que

siga siendo él” (Entrevista E, parrafo 25).

La tercera subcategoria es el manejo de situaciones, es decir, como se enfrentan las
madres a reacciones cotidianas de sus hijos en diferentes contextos, como por ejemplo estar en

el centro comercial y que su hijo haga pataleta o reaccione diferente.
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“Yo voy a un Exito, a un Carulla y dicen: hay que nifio tan necio y siento que no me voy a
poner un rétulo, mi hijo es autista que entiendan, entonces yo dejo que hable la gente y

va” (Entrevista D, parrafo 41).

Por ultimo, la funcion de la madre, que hace referencia no solo al rol de cuidadora
primaria, sino a esa entrega incondicional que asume desde el momento en que recibe el
diagnostico de autismo.

“En este momento estoy en una etapa donde José requiere tiempo, porque debo llevarlo a

citas, lo tengo en clases de musica” (Entrevista A, parrafo 40).

Durante el grupo focal también se evidenciaron discursos significativos en el analisis
de esta subcategoria:
“Yo no trabajo en empresa pero el tiempo mio es como si estuviera laborando, hay
semanas que me la paso en la calle, vaya a una parte, llévelo a otra, otra parte, una cita,

vaya por él al colegio” (Grupo focal Mama A, parrafo 3).

“;Quién es el que tiene que manejar la condicion de Juan? Es uno, no el gerente del
banco, o el cajero del supermercado, no la sefiora que dijo que jay que nifio tan necio!
vea como maneja a la mama. Entonces todas esas palabras resbalan por uno asi hasta

que caen al piso, la mama mantequilla” (Grupo focal Mama D, parrafo 27).

Estas subcategorias son los referentes que dan cuenta de la fortaleza del vinculo entre
madre — hijo, ademas contrasta la funcién de madre y su rol como mujer.
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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 diagnostico de sus hijos, como se evidencio en los discursos durante el grupo focal:
“En este momento tengo otros proyectos, pero no de trabajar en empresa sino de cuenta

mia, me quiero poner a estudiar belleza” (Grupo focal Mama A, pdrrafo 4).

“Tengo otras cosas como otras ideas, como empezar a hacer cosas por mi sin tener que

dejar a José” (Grupo focal Mama A, parrafo 4).

“Yo dejé todo atras, yo si tuve que dejar de trabajar porque pues primero es mi hijo”

(Grupo focal Mama C, pérrafo 8).

“Uno de los dos, en este caso yo creo que la mamad tiene que dejar de trabajar ... en ese
momento hubo un corte un antes y un después... yo senti que se acabé todo porque tuve
que dejar de trabajar, no me adapté tan facil a Envigado porque toda mi familia esta en

Cali” (Grupo focal Mama C, parrafo 8).

“El proyecto mio en este momento, de pronto ya s José en la universidad, mi esposo me

dice piense en usted, y yo le digo pero que puedo pensar si uno es feliz cuando los hijos

alcanzan metas” (Grupo focal Mama C, parrafo 8).
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“Cambias las proyecciones de vida y las prioridades y todo... a uno si le cambia la vida
en dos, por mas leve que sea, es una noticia que a uno le parte el destino” (Grupo focal

Mama E, parrafo 11).

“Cambio fue el rumbo, la misma meta de seguir como profesional, de seguir adelante, de
seguir estudiando, pero Alejandro llegd a mi vida a cambiar mi percepcion, mi filosofia,

mis prioridades” (Grupo focal Mama E, parrafo 12).

Dentro de los hallazgos més significativos es oportuno rescatar como una de las
madres que tiene el hijo con el diagndstico de autismo mas severo, es sin duda quien asume de
forma mas positiva y admirable su posicién como madre y mujer. Si bien, después de recibir el
diagnostico de su hijo su proyecto de vida estaba tomando otro rumbo, no permitié que sus
intereses personales y profesionales se desvanecieran.

“Yo siento que mi proyecto de vida esta en los mejores momentos pues porque yo trabajo

medio tiempo, salgo con mis amigas, salgo sola” (Grupo focal Mama D, parrafo 5).

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 diagndstico,
ademas de la relevancia que 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 posicion de mujer. Dicha

categoria se evidencia en las siguientes intervenciones del grupo focal:

55



“Dejo a Juan con una empleada o con Mariana mi hija que ella sabe que tiene que
cuidar a su hermano en ciertos momentos o con el papd, nos brindamos mucho apoyo”

(Grupo focal Mama D, parrafo 5).

“Con mi familia, tuve todo el apoyo, siempre recibi mucho apoyo, tengo una hermana
que es psicéloga entonces fue mi gran hermana acompafiandome todo el tiempo a sacarlo

adelante” (Entrevista E, parrafo 20).

“Yo creo que el apoyo de mi familia ha sido primordial, sobre todo mi hermana desde su
profesion, conoce mucho mas de esto, nos hemos vinculado mas, nos hemos hecho mas
amigas, mas complices de lo que me pasa, ella me ayuda mucho” (Entrevista E, parrafo

34).

“Tengo la fortuna que mi hermano vive aca al frente y él tiene un hijo de seis arios y
tienen nifia del servicio, entonces él es el que me lo recibe y el comparte con su primo”

(Entrevista E, parrafo 31).

“Me ayudan mas con él mis hermanas, y en cuanto a la familia de mi esposo manejamos
una mejor relacion” (Entrevista A, parrafo 49).

Hasta este punto hemos abordado las diferentes experiencias en relacion a los cambios
vividos por las madres en su proyecto de vida luego de recibir el diagnostico de autismo de sus
hijos. A continuacion se realizara un analisis de estos resultados a partir de lo expuesto por los
diferentes autores en el marco tedrico.

56



7. DISCUSION.

Para profundizar en los resultados que arrojaron las entrevistas y el grupo focal, se
hace necesaria una discusion apoyada desde el marco tedrico de la investigacion. Por esta
razén se toman cada uno de los elementos emergentes y se correlacionan con las posiciones de
los autores incluidos en el marco tedrico, de esta manera se pretende afianzar conceptos acerca
del tema central de esta investigacion que es el proyecto de vida de madres con hijos
diagnosticados con autismo.

Dentro de los resultados encontrados se evidencia que las madres tienden a tener
diferentes reacciones emocionales frente al diagnostico, lo cual repercute en el entorno
familiar, social y laboral. Esto concuerda con lo que dice el autor Basa (2010) cuando afirma
que los padres empiezan a sentir angustia y preocupacion al ver que el nifio no se comunica ni
tiene relacion con el entorno, generando en la mayoria de los padres angustia, estrés, sintomas
de ansiedad, necesidad de apoyo terapéutico, entre otros.

Tobar, Gonzélez (2014) refuerza esta idea, al expresar que la madre desarrolla una
serie de reacciones afectivas y emocionales relacionadas con el impacto del diagnéstico de sus
hijos, asumiendo una posicion de mediadora entre el nifio y las exigencias del medio. Por
ejemplo en el grupo de madres de la presente investigacion se hizo evidente en la medida en la
que narraron como despues de recibir el diagnostico debieron en algunos casos abandonar su
vida laboral, en otros casos cambiar de trabajo de tal forma que les permitiera estar mas
tiempo con el nifio y encargarse del aprendizaje de nuevas estrategias adaptativas como la
utilizacion de apoyo visual, que proporcionaran al nifio las herramientas suficientes para el

desarrollo en los diferentes entornos y ser en un futuro independientes, productivos y felices.
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Respecto a los cambios emocionales que atraviesan los padres, especialmente la madre,
Ortiz (2014) argumenta que en las familias que existe un hijo con discapacidad generalmente
la madre es quien asume toda la responsabilidad como cuidadora principal debido a su rol
social 0 a su formacion, asumiendo el cuidado como una condicion natural de su ser, como
cuidar a los hijos y aquellas personas que la rodean, porque es la madre quien mejor conoce
las necesidades del nifio. Esto concuerda con los resultados obtenidos, pues es evidente que
son las madres quienes a pesar de no tener una formacion especial respecto al autismo, son
quienes asumen un rol de cuidador central, renunciando a sus trabajos o a la parte social.

Otro aspecto relevante en los resultados de la presente investigacion apunta a las
alteraciones que se presentan en la dindmica familiar, al respecto Pozo (2010) plantea que
tener un hijo con autismo implica que se hagan visibles comportamientos como las rabietas y
los problemas de conducta, que afectan la vida familiar, las relaciones de pareja, las relaciones
entre hermanos, con otros hijos y la interaccion con la familia extensa, es decir, altera el
desarrollo de la vida social no solo del nifio que lo padece sino ademas del grupo familiar. En
cuanto a las relaciones de pareja se encontrd que una de las madres afronté un proceso de
separacién un afio después de recibir el diagndéstico, sin embargo las relaciones con la familia
extensa se fortalecieron.

En cuanto a las modificaciones encontradas en el entorno social, Ortiz (2014) afirma
que la mayoria de los cuidadores primarios cuando hablan de su vida social, dicen que ahora
tienen menos amistades y estan mas aislados socialmente, una de las principales razones es la
falta de tiempo para interactuar con ellos, por su nueva labor de cuidar al nifio con
discapacidad, ahora tiene que estar mas tiempo en instituciones de salud o simplemente no
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pueden salir de casa. Lo anterior también se evidencié durante los encuentros con las madres
participantes de la investigacion, donde manifestaron que carecen de tiempo y espacios para
ellas mismas, abandonando los cuidados del aspecto personal, salidas con amigos y momentos
de esparcimiento en pareja.

Hernandez (2008) también hace evidente los cambios que se generan en el entorno
social debido a la cotidianidad de convivir con el diagndstico de autismo, los padres
demuestran una notable dificultad al momento de exponer sus hijos a un entorno diferente al
hogar, como por ejemplo incluirlos en contextos como el lugar de trabajo, utilizar los
diferentes medios de transporte pablico, visitar parques recreativos, centros comerciales,
restaurantes y actividades con amigos.

Dentro de los hallazgos maés significativos se puede mencionar que el proyecto de vida
de las madres efectivamente cambia o sufre alguna modificacion. Bastidas (2010) argumenta
que desde el primer momento en que se recibe el diagndstico de discapacidad de un hijo
surgen constantes dudas acerca del futuro, tipos de tratamiento, aspecto econémico, proyectos
familiares y proyeccion del nifio. Los proyectos se desvanecen, ademas se modifican los
habitos y las costumbres. Estos aspectos se identificaron en las madres participantes de esta
investigacion, donde se observo que dos de ellas se trasladaron de ciudad en busca de mejores
tratamientos para sus hijos, otra le dio un giro a su dinamica profesional lo cual impacté
directamente su nivel econdmico, en términos generales las relaciones familiares, la actividad
laboral y el entorno social se modificaron notablemente.

Para complementar lo anterior Ortiz (2014) afirma que los cuidadores primarios se ven
envueltos en una serie de cambios que impactan diferentes esferas, estos cambios se pueden
dar de forma positiva como la satisfaccion y beneficios emocionales, el reconocimiento
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familiar y fortalecimiento de las relaciones, entre los cambios negativos se puede presentar
alteraciones en la salud, incrementos en los gastos familiares que demanda el menor con
discapacidad y las relaciones sociales que pasan a un segundo plano.

Se encontro que una de las esferas donde se hace mas notoria la transformacion en el
proyecto de vida de las madres, es sin duda el ambito laboral porque al asumir la tarea como
cuidadoras primarias debieron interrumpir o reestructurar las actividades laborales, esto se ve
reflejado en Ortiz (2014) donde los resultados de la investigacion arrojaron que “todos los
cuidadores tuvieron que realizar modificaciones en su rutina ocupacional. Varias madres
tuvieron que renunciar al trabajo remunerado para dedicarse al cuidado de sus hijos con
discapacidad, pasaron a depender economicamente de sus parejas” (p.27).

Sin embargo, algunas contemplaron la opcion de cambiar su ocupacién por
actividades remuneradas que se pudieran realizar desde casa, otras tuvieron que disminuir la
intensidad horaria del trabajo para poder asistir a los diferentes controles y tratamientos que
requiere el nifio. Este aspecto soporta lo que las madres en su discurso manifestaron tanto en la
entrevista como en el grupo focal, ya que todas ellas debieron modificar su rutina laboral o
abandonarla bajo el argumento de empoderarse del cuidado del nifio.

Se hace importante ademas incluir en la presente discusidn aquello aspectos que
emergieron en lo expuesto por las madres entrevistadas y que va mas alla de lo planteado por
los autores. A continuacion se presentan algunos hallazgos inéditos.

Uno de los aspectos mas relevantes hace referencia a que el tiempo del diagnostico es
irrelevante en la forma en como la madre lo asume, dependiendo més de la estructura de

personalidad y las redes de apoyo con las que cuenta.
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Se podria plantear ademas que el grado de autismo interfiere en la aceptacion de dicha
condicion por parte de la madre.

Otro aspecto significativo es la decision por parte de los padres de incrementar la
familia pues al parecer las madres sienten temor a tener otro hijo con esta misma condicion, ya
que al parecer genéticamente existe mayor vulnerabilidad.

La condicién econdmica es un aspecto latente en todo el proceso de crianza de un hijo
diagnosticado con autismo, ya que genera altos grados de preocupacion y estrés por los altos
costos de tratamientos, terapias y estrategias alternativas que ayuden a potencializar las
habilidades del menor.

Finalmente todos estos hallazgos convergen en afirmar que el proyecto de vida de las
madres de nifios diagnosticados con autismo si cambia, puesto que como se ha expuesto
anteriormente, se transforman aspectos como la emocionalidad de la madre, la dinamica
familiar, la vida social, el ambito laboral.

Estos elementos se pueden concluir en lo planteado por De Barbieri (2012) al decir que
el cambio se inicia cuando la persona asume aquello que le corresponde en determinada
situacion y busca la manera de modificarla, al dejar de depositar su responsabilidad en el otro

logra descubrirse en si misma, ocupandose de sus propias decisiones y elecciones.

61



8. CONCLUSIONES.

Durante el desarrollo de la investigacion se encontro que, si bien existen instituciones
como por ejemplo Fundacion 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 méas 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 diagnostico genera en las madres una serie de
emociones tales como la culpa, la tristeza, la impotencia, la frustracion, entre otras. Sin
embargo, dichas emociones parecen transformarse en resignacion cuando las madres asumen
una posicion de empoderamiento del tema en la convivencia diaria con el autismo y

asimilacion de las manifestaciones que son propias de esta condicion.

Finalmente después de desarrollar la presente investigacion se puede concluir que si

existen cambios en el proyecto de vida de las madres con hijos diagnosticados con autismo.

62



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 opcién.

Otro aspecto de su proyecto de vida que cambi6 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.

Un ultimo aspecto es la forma de pensar por parte de la madre frente a su vida, puesto
que el cuidado del nifio exigié mayor compromiso y dedicacién por parte de ellas, lo que
genero gue 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.
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9. LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES.

A continuacion se exponen las limitaciones encontradas para el desarrollo de la
investigacion.

Aunque existen investigaciones a nivel mundial referentes al diagndstico de autismo,
es escasa la informacion que se centra en las madres y en la modificacion que pueden
experimentar en su estilo de vida y en los diferentes &mbitos donde se desenvuelve. A nivel
nacional, no fue posible encontrar datos estadisticos actualizados acerca del incremento y el
impacto del autismo en Colombia.

En primer lugar es pertinente mencionar que la muestra para esta investigacion fue
pequefia, por lo tanto los resultados arrojados por la misma no se pueden generalizar al resto
de las madres cuyos hijos estan bajo esta condicion.

Otra de las limitantes que se encontraron fue el no poder acceder a una madre cuya hija
fuera diagnosticada con autismo, que permitiera establecer si existia 0 no alguna posicion
diferente en la madre frente al género femenino y todas las condiciones que implican ser
mujer.

Si bien la mayoria de las madres daban cuenta de una aceptacion del diagndstico,
puesto que hablaron abiertamente del autismo, lograron enfrentar el entorno social con los
nifios e implementaron herramientas para ayudarlos modificando sus habitos y costumbres
cotidianas, hubo una madre que a pesar de cumplir con los requisitos de inclusion, haber
firmado el consentimiento informado y por ende acceder a la entrevista, durante ésta, al

indagar acerca del tema y de como ella lo ha afrontado, se identificd una negacion constante,
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la cual se reafirmd en la postergacion de su asistencia en dos ocasiones al grupo focal para
compartir sus experiencias de vida, al cual finalmente no asistio.

Como recomendacion para futuras investigaciones se sugiere enfocar los estudios a la
posicién que asume la frente a un diagndstico 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 acompaiiar al hijo
durante todas las etapas del desarrollo.

Se sugiere ademas desde la psicologia, la implementacion de programas o estrategias
dirigidas a las madres, con el fin de orientarlas y ayudarlas a enfrentar desde su posicion como
mujer, los diferentes desafios que se presentan en el dia a dia al convivir con un hijo con
autismo. Ademas programas de capacitacion o educacion 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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11. ANEXOS

11.1 Pautas de la entrevista.

En primer lugar queremos darte las gracias por compartir con nosotras su vida y las

experiencia que ha adquirido viviendo esta nueva etapa, sabemos que su hijo ha sido

d

ti

P

iagnosticado con autismo, y sobre esto nos gustaria saber cdmo ha sido esta experiencia para
, como fue el comienzo de este camino con el autismo en su dia a dia, cuéles han sido las

rincipales preocupaciones que durante este tiempo le han surgido y como ha sobrellevado

esta situacion con su hijo, familia, amigas y pareja.

Preguntas:

Caracterizacion del nifio.

*

8.

9

Nombre de la madre

. ¢, Dénde vives?

. ¢Cémo esta conformada tu familia? ¢ Cuantos afios tienen tus hijos?
. ¢, Como es la relacién entre hermanos?

. ¢ Tu hijo estudia? ;Donde?

. ¢COmo es su desemperio en el colegio?

. ¢ Cual crees que es su mayor fortaleza?

. ¢ Qué actividades compartes con tu hijo?

¢ Tus otros hijos estan incluidos en esas actividades?

. ¢,Como es la relacién de tu hijo con su papa?

10. ¢Pasa tiempo con él?
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11. ;Qué actividades hacen juntos?

12. {Como describes a tu hijo?

13. ¢Hace cuanto fue diagnosticado tu hijo? ¢ Cuantos afios tenia?

Experiencias- Vivencias como madre.

1. ¢Sabias que era el autismo o habias escuchado hablar del tema antes?

2. ¢Notaste comportamientos diferentes en tu hijo?

3. ¢ Qué hiciste al momento de recibir el diagndstico? ¢ Qué pasoé por tu mente?

4. ;Parati y tu familia como fue el impacto de ese diagndstico?

5. ¢Como te sentiste con el pasar de los dias?

6. ¢ Qué cosas cambiaron en tu vida, en tu casa o con tu familia? ;Qué no cambi6?

7. ¢Qué crees que fue lo mas dificil para ti cuando te enteraste del diagnéstico de tu hijo?
8. ¢Piensas que si te hubieras dado cuenta mucho antes del diagndstico algunas cosas serian
diferentes para tu hijo?

9. ;Como te ves respecto a otras madres cuyos hijos no tienen ningun diagnostico?

10. ¢ Como te sientes ahora frente al diagnéstico?

11. ¢ Cual es el propdsito o la meta que te has trazado con tu hijo?

12. ;Y tU qué esperas como mama?

Experiencias y vivencias como mujer.

1. ¢Crees que ha cambiado algo de tu forma de ser o de tu proyecto de vida, a raiz del
diagndstico de tu hijo?

2. ¢Piensas o sientes que has debido posponer o dejar a un lado algin aspecto importante de tu
vida?

3. ¢Han cambiado tus proyectos personales? ¢ Cuales?
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4. ¢Cual ha sido el cambio mas significativo?

5. ¢Actualmente te encuentras trabajando? ;Ddnde?

Experiencias en lo social.

1. ¢Crees que sique siendo igual o ha cambiado la forma de relacionarte con las demas
personas?

2. ¢ Visitas a tus familiares? ;Con qué frecuencia? ¢Qué actividades comparten? ¢ Integras a tu
hijo en esas actividades?

3. ¢Consideras que las relaciones familiares han cambiado, permanecen igual o0 mejoraron?
4. ¢ Qué lugares dejaste de frecuentar? Y ¢Cudles visitas aun?

5. ¢ Tienes amigas? ¢ Realizas actividades con ellas?

6. ¢ Vas a fiestas de cumpleafios con tu hijo? ¢Quién lo lleva? Cuéntanos una experiencia en
alguna de ellas.

7. ¢Como crees que los demas perciben a tu hijo?

8. ¢Qué crees que es lo mas dificil de afrontar socialmente?

9. ¢Qué sientes cuando tu hijo se comporta o reaccione de una manera diferente en un lugar
publico?

10. ¢ Actualmente como te percibes cuando estas en un entorno social con tu hijo?

11. ; Qué expectativas tienes en este aspecto?

11.2 Pautas del grupo focal.

Como punto central del encuentro realizado para llevar el grupo focal, se establece el
proyecto de vida de las madres y los cambios o transformaciones que han surgido a partir del
diagnostico de autismo de sus hijos.
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11.3 Codificaciones.

CATEGORIA SUBCATEGORIA CODIFICACION
Antes del diagndstico: e Reaccion EA (24,27,28)
. frente al EB (15,15,22)
Hace referencia a las diagnéstico | ED (25,34)
manifestaciones del nifio EA (5,9,16,16,23,24,25,25,37,57)
: o EB (5,11,11,11,11)
e eran llamativas para la
au vas p . gé’l”r?i'r?(')"” EC (4.7,18,25,58)
madre, y a las ED (7,8,8,21,16)
- EE (5,7,8,8,10,16,32,32,32)
ercepciones que ellay los Sdhddhide -
P ,IO - q y EA (19)
demas miembros de su e Percepcion EB (14,18)
familia tenfan sobre estas del EC (20)
. diagnostico | ED (9,25)
conductas del nifio. EE (15)
Después del diagnostico: EA (24,56)
Hace referencia a los EB (19,88,89,90)
e Emociones EC (17,23,26,27,67,38,45,63,68)

momentos en que las ED (27,27,12,16)
madres empiezan a ser EE (17,32,41)

P EA (44,46)
conscientes de que e Cambios EB (29,57,66,76,81)

. . . EC (47,56,62,67,69)

aquellas manifestaciones Sociales ED (35)
que se presentaban en el EE (36,40)

. : EA (28,29,31,31,33,38,49)
nifio en los diferentes EC (17,28 32.32.40.52)
entornos hacen parte del o Reaccion ED (29,22,24,24,25)
conjunto de frente al EE (11,20,17,21,17,19,20,21)

diagnostico

comportamientos

frecuentes del autismo.

Percepcion de si misma:
La percepcion de si misma
da cuenta de la imagen
subjetiva que tienen las

madres de si mismas, es

EA (35,35,37)

EB (24,48,36,59,66,69, 43,44,45)
EC (15,28,32,48,33,34,36,69)
ED (26,29,30,32,32,32,37,42,42)
EE (20,23,24,24,32,42,42)
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decir, como se visualizan
en los diferentes
contextos: a nivel
personal, familiar, social y
laboral y como el convivir
cotidianamente con el
diagnostico de sus hijos ha
impactado su posicion
como madre, esposa y

mujer.

Relacion madre — hijo: EA (10)
. . EB (9,76,77)

Hace referencia a la ?()Crtrzvﬁztii?jiss EC (10,30,55,40,40,72)
relacion de las madres con P ED (11,12,33,34)
sus hijos, esta da cuenta no EE (9,33)

’ Proyeccion | EB (42,93)
solamente del vinculo del hijo EE (25)
afectivo, ademas detalla el . EB (90,92)

o Manejo de EC (42,63,64,43)
acompafiamiento que las situaciones | ED (26,27,34,41)
madres brindan a sus hijos EE (25)

EA (39,40)

en las diferentes etapas por EC (40)
las que pasan y como este Funcién de ED (9,26,40,16)
vinculo se fortalece en la la madre
madre.
Cambios proyecto de EA (39,39,39,40)

. . Antes EB (74)
vida: Es el conjunto de ED (29,31,31)
elementos significativos de EA (40,40,40,51)

. EB
la vida de las madres en (32,36,40,94,58,85,30,86,88,49,57,50,
los cuales se 58,60)
Después EC (28,29,45,45,48,49,50,69)

experimentaron
modificaciones que

trascendieron en su

ED (32,32,41,42,41)
EE (25,26,26,27,27,28,28,30,30,30)
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historia como madre,

mujer y ser social.

Redes de Apoyo:
Manifiesta la importancia
que tienen las personas
que hacen parte del
entorno de la madre y el
nifio en el proceso de
asimilacion y evolucion

del diagnostico.

EA (49)

EC (10,15,37)

ED (38)

EE (20,34,11,24,31,44)
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11.4 Entrevistas transcritas.

ENTREVISTA A CATEGORIA | SUBCATEGORIA
¢ Donde Vives?
. Antes del Reaccion frente al
1. En Envigado S NP
diagnostico diagnostico
) ) Confusion (24)
¢En qué parte de envigado? Soledad (27)
2 En el Triandn Dificultad con la
familia paterna (28)
¢Como estd conformada tu familia? Condicion del nifio
) ] ) Escolarizado (5)
3. Esta conformada por mi esposo John Mario, Ternura (9)
José Daniel y Yo. Amoroso (16)
Creativo (16)
Comportamientos
¢No tienes més hijos? inadecuados (23)
o Estereotipias (24)
4. no tengo mas hijos. Retroceso en control
de esfinteres (25)
.. , . Compulsivitas al
¢ Tu hijo esta estudiando actualmente? comer (25)
5. sf, mi hijo esté escolarizado en tercero de I(\g%tismo selectivo
primaria. Ensimismamiento
(57)
¢En que colegio? Percepcion del
6. En el colegio Integrado de Laureles. Diagnostico
Conocimiento del
tema (19)
¢Doénde queda ese colegio?
7. Aca en Envigado en la loma del escobero.
Después del Emociones
) . diagnostico Ansiedad (24)
¢Hasta el momento como ha sido el desempefio Tristeza (56)

del nifio?
8. El desempefio ha sido bien, al principio con

mucho apoyo, ya ha soltado mas

Cambios sociales
Intereses comunes
con madres de nifios
diagnosticados (44)
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¢ Cual crees que es la mayor fortaleza que tiene
él?

9. Es un nifio muy tierno, demasiado tierno

¢Dentro de tu cotidianidad que actividades
compartes con él?
10. voy con él a cine, dibujamos, vemos peliculas

juntas.

¢Qué peliculas le gusta ver?
12. De Disney

¢COmo es la relacion de José con el Papa?
13. muy bien

¢ Cuanto tiempo pasa con €l y que actividades
hacen?

14. El no pasa mucho tiempo con el papa porque
el papa esta trabajando lejos, hace ya siete afios, le
toca verlo cada dos afios, pero el papa vive muy
pendiente de él y se quieren mucho, cuando

vienen comparten mucho

¢José habla por teléfono con él o se ven por
camara?
15. Si, y le mando fotos siempre y el papa

también a él.

¢En tus palabras como puedes definir a José?

16. como les dije, es un nifio muy tierno,

Percepcion de si
misma

Relacion madre -

hijo

Cambios Proyecto
de vida

Salidas restringidas
(46)

Reaccién frente al
Diagnostico
Sosiego (28)
Apoyo familia
materna (29)
Formacién de
caracter (31)

Orden en el hogar
(31)
Cuestionamiento
(33)

Proyeccién de metas
(38)

Mejor relacion con
familia paterna (49)

Luchadora (35)
Perseverante (35)
No elaboracion del
duelo (37)

Actividades
compartidas
Recreativas y ludicas
(10)

Funcion de la
madre
Acompafiamiento
(39)

Dedicacion (40)

Antes

Ansiedad (39)
Sensibilidad (39)
Falta de tiempo para
si misma (39)
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amoroso, creativo, es que no tengo palabras, es un

nifilo maravillosos, es un ser maravilloso

¢Hace cuénto fue diagnosticado?

17. hace cuatro afos.

¢ Cuantos afos tenia en ese momento?

18. Tenia cuatro afios.

Vamos a pasar a un segundo momento donde
tiene que ver mas desde tus experiencias como
mama

¢Anteriormente sabias que era autismo o habias
escuchado hablar de ese tema?

19. Mas 0 menos tenia entendido que los nifios
con autismos eran nifios que no se relacionan
mucho, pero no sabia que clases de autismos

habian, que niveles.

¢Qué mas habias escuchado, o por medio de quien
o lo viste en television?
20. En television llegue a ver algo sobre el

autismo.

¢Alguna otra informacion sobre el tema?

21. Que te dijera, lei sobre el dia del autismo.

¢ Cuando es?
22. El dos de abril, también vi un caso de un nifio

con autismo que era muy extrovertido y de un

Redes de apoyo

Estudios inconclusos
(40)

Despues

Estudio (40)
Trabajar
independiente (40)
Independencia
econOmica (40)
Actividades
centradas en el nifio
(51)

Hermanas (49)
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momento a otro cambio.

Y hablando un poco de esos cambios, ¢qué
comportamientos notaste tl en José y a qué edad?
23. De los tres afios en adelante, todo comenzé en
la guarderia cuando los profesores me dijeron que
tenia unos comportamientos muy inadecuados, lo
Ilamaban por el nombre y comenzaba a gritar y a
mirar para el techo, lo encontraban balanceandose
contra la pared, hacian una ronda y el comenzaba
a dar vueltas por dentro de la ronda y se puso muy
hiperactivo, muchas cosas, no manejaba

motricidad fina.

¢Cuéndo comenzaste a ver esos comportamientos
que hiciste?

24. Inicialmente no sabia mucho del autismo,
aungue cuando me dijeron esos sintomas en la
guarderia me lo describieron como un nifio con
TDH y a la vez como un nifio con TDA, entonces
yo como toda una mama ansiosa llegue a buscar
en computador y a leer sintomas de cada uno y yo
le veia cosas a José de los dos, pero yo no sabia
gue habian autismos verbales que eran nifios que
socializaban mas, yo me bloqueaba y pero yo le
veia muchas cosas del autismo, cuando decian que
jugaban con un solo objeto yo veia que el solo
jugaba con carros solo carros y no cambiaba,

rutinas el tenia rutinas muy marcadas.
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¢En la casa que comportamientos tenia el?

25. Jugaba con carros todo el tiempo, se puso
demasiado hiperactivo, tuvo un retroceso en el
control de esfinteres, cogi6 a orinarse en todos los
juguetes me mojaba todas las colchas las camas
con orines, ese fue el retroceso que tuvo, del
segundo piso era feliz tirando juguetes al primero,
le gustaba que sonara, tiraba hasta sillas de pasta
era una hiperactividad horrible, €l era muy
impaciente , cuando yo le daba un yogurt me
jalaba para la nevera para que le diera mas, me
toco subir todos los yogures en la parte de arriba
de la nevera, le gustaba mucho el yogurt o si le
daba un alpin queria méas de la cuenta , comia

compulsivamente, manejaba muncha ansiedad.

¢ Cuéndo notaste todos esos comportamientos a
quien acudiste?

26. Yo si le notaba muchos comportamientos
extrafios, pero al fin y al cabo madre de un Unico
hijo, no tenia experiencia en patologias ni
conocimientos ya cuando en la guarderia me
hablaron de todos los sintomas me recomendaron
que lo hiciera ver de un neuropediatra, entonces
yo me fui por el conducto regular que es la EPS
con la pediatra para que me lo remitiera y ella me
lo remitio, ahi estuvimos un afio viéndolo cada
cuatro meses y al afio completico se llegé al

diagnostico.
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¢ Qué hiciste cuando recibiste ese diagndstico?

27. Yo ya lo intuia, en ese momento ya habia
llorado, supuestamente ya habia hecho mi duelo,
entonces no me dio tan duro porque ya sabia a qué
atenerme, antes del diagnostico fue muy

complicado para mi, me senti muy sola.

¢ Qué paso por tu mente cuando te dijo Joseé tiene
autismo?

28. Senti un fresquito, no fue felicidad porque mi
hijo tuviera un diagnostico yo sabia que era una
etapa dura no estaba segura de lo que se fuera a
venir ni que cambios habian en el nifio en el estilo
de vida de los dos, digo un fresquito porque yo
tenia a la familia de mi esposo encima de miy a
mi esposo.

Mi esposo porque veniamos peleando mucho y
me decia que yo era la que estaba loca que iba a
enloquecer e nifio con tanto psicélogo de llevarlo
donde tanto especialista, la familia de mi esposo
me veia muy inexperta en criar a mi hijo, mi
cufiada la mayor intervino de forma negativa,
decia que yo era una mama exagerada que le
estaba inventando al nifio cosas que no las tenia,
mejor dicho, yo a veces sentia que me trataban
como una loca.

Entonces al ver gue yo si tenia la razon por ver los
comportamientos inadecuados del nifio, cuando
me dijeron yo me senti tranquila de saber que yo

no iba por el camino equivocado y que iba por un
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buen camino y llegue al diagnostico antes que la
neuropediatra.

Claro que una hermana me ayud6 mucho, ella
empez0 a intuir lo del autismo del nifio y me dio
un recorte del periddico de la fundacion integral
hablaba de dos gemelitas, esas nifias ya estan
grandecitas tienen por ahi 18, 19 afios que tenian
autismo de alto funcionamiento y cuando yo lo
leia, veia a José plasmado ahi, con todos los
sintomas, el comportamiento, casualmente en esos
dias tenia la cita con la neuropediatra eso fue al

afio completico en mayo de 2011.

¢Al recibir ese diagndstico como fue el impacto
para ti y tu familia?

29. Yo estuve tranquila porque me sentia
preparada, igualmente mi familia me apoyo
mucho desde el principio igual José es el amor de
ellos y ha sido muy avispado gracias al apoyo
que tuve de mis hermanas, somos muchos 6
mujeres y un hombre y todas somos muy
hablantinosas entonces eso le ha servido mucho a

José de terapia.

¢ Y José tiene primitos?

30. José tiene primos pero ya muy grandes, por
parte mia el mas pequefio tiene 15 afios y por
parte de mi esposo tiene tres primito, tiene dos de
13, otra de 4 afios y medio que es con la que se

entiende y un bebe que va para dos afios pero vive
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en estados unidos.

¢Cuéntanos a partir de ese diagnostico que
cambio en tu vida?

31. En mi casa ya hay mas orden, por que
anteriormente José tiraba los juguetes por toda la
casa, se tomaba la casa para él y a mi no me
importaba, fuera que habia un diagnostico yo lo
tenia mal criado, eso me aporto mucho a mi, hacer
mas organizada y a tener mas caracter con él,
antes yo era muy débil y ahora cuando digo no es

no.

¢En la alimentacion que cambios notaste?

32. El ha sido muy restringido con las comidas,
por ejemplo en este momento no he podido con
las frutas, la Gnica que le gusta es comer banano,
por ejemplo un jugo de frutas, no he podido. Le
gusta el jugo del valle, la leche, pero no sé porque

le tienen tanto fastidio a las frutas

¢ Qué fue lo mas dificil en todos estos cambios?
33. pues a ver uno se cuestiona mucho, yo me
cuestionaba mucho en cuanto a la educacion si el
seria capaz con una educacion regular, si iba

aprender igual a otro nifio,

¢ Tu consideras que si el diagnostico hubiera sido
antes del afio las cosas hubieran sido diferentes

para José?
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34. La verdad no, igual a mi me parecio6 que a los
cuatro afios habia sido muy ligero, porque hay
nifios que llegan a los doce afios sin diagndstico,
antes me parece que fue rapido el diagnostico,
igual el presentaba sintomas después de los 3

anos.

¢ Como te ves ti como mama frente a otras mamas
que tienen hijos que no tienen ningdn
diagnostico?

35. Aunque no soy perfecta, todos cometemos
errores, me la lucho toda, siempre soy para
adelante con él, luchando para que él sea feliz y

logre muchas cosas.

¢Consideras que hay diferencias entre las mamas
que tienen hijos normales y tu?

36. Si hay diferencias por que son nifios que
requieren mas apoyos, son nifios de dedicacién de
tratamiento, son nifios de tiempo, no es lo mismo
que con un nifio “normal” uno puede trabajar y se
lo cuidan mas facil a un nifio que si se queda con
las tias no quiere comer, cuando se le mete en la

cabeza es no y no.

¢ Como te sientes ahora ya después de 4 afios del
diagnostico?
37. Hay momentos en los que uno se siente muy

bien, él ya esta creciendo ya hace cosas nuevas, y
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ahi es donde uno cae en cuenta que no ha hecho el
duelo y que nunca lo va hacer, esos cambios son
referentes a todos los cambios que ha tenido José
David por ejemplo ese mutismo selectivo, antes
compartia con otros nifios, ibamos al parque y
montaba en el lisadero ya no quiere nada de eso,
ya no se le quiere acercar a los nifios, si los nifios
se le acercan se queda callado, solo quiere estar al

lado mio sentado con la cabeza agachada

¢ Tu como mama qué metas o propositos que te
has trazado con Jose?

38. La verdad el mayor propdésito que yo tengo
con José, es lograr independencia, que aprenda a
tomar decisiones, que tenga herramientas para
salir adelante solo en algin momento que yo ya

no lo pueda acompaniar.

Vamos a pasar a otro momento donde nos cuentes
de tu experiencia como mujer.

¢Consideras que después del diagndstico cambio
algo en tu vida?

39. Total, cambi6é mucho, uno se vuelve mas
ansioso, mas sensible, en cuanto a la parte del
proyecto de vida, que te diria quedan las cosas
muy inconclusas, es una etapa que se puede decir
gue nunca termina es un acompafiamiento diario
con los hijos entonces ya casi no hay tiempo para

uno.
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¢Antes del diagndstico de José qué proyectos
tenias?

40. Cuando empecé el embarazo estaba haciendo
una tecnologia en mercadotecnia el propdsito mio
era terminarla estaba en cuarto semestre de pronto
seguir con administracion de empresas pero la
verdad que cuando José nacid y no tuve quien me
cuidara el nifio, me quede muy sola con él, el papa
viajo a estados unidos, me toco ser mama de
tiempo completo, durante todo el embarazo
trabaje y me dio mucho vomito, me mantenia
incapacitada por las nduseas, pero gracias a Dios
el embarazo fue sano y el nifio naci6 sano.

Y ya en este momento estoy en una etapa donde
José requiere tiempo, porque debo llevarlo a citas,
lo tengo en clases de masica, posiblemente lo
entre nuevamente a fundacion, como para trabar
de cuenta de una empresa no. El proyecto de vida
en este momento es como trabajar de cuenta mia,
yo quiero aprender todo lo que es belleza,
cosmetologia eso me llama mucho la atencién,
quiero aprender algo para trabajar de cuenta mia
aunque tengo un hombre que es muy responsable
y todo, yo quiero sentirme independiente y sabe
gue no tengo que esperar que mi esposo me de
todo que yo también pueda darme gusto, y a José.
Esa parte me parece muy importante yo lo tuve
que dejar por todos los inconvenientes que he

tenido.
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¢ Y de pronto retomar la tecnologia?

41. Seria muy rico y la mercadotecnia es una
carrera muy buena para abrir empresa, pero por
ejemplo para irme a trabajar de cuenta de una
empresa no, porque hay que hacer vueltas de José
en la EPS, a llevar las citas y a una empresa no le
gusta que uno esté pidiendo permiso, entonces ese

es el principal inconveniente.

¢Sientes que ese proyecto de vida cambio?
42. Si del todo.

Finalmente vamos a pasar al aspecto social o
entornos sociales.

¢ Tu crees que sigue siendo igual o ha cambiado la
forma de relacionarte con las demas personas?
43. A ver, ¢En qué sentido? Pues, ya todas las

amigas de uno son las que tienen algo en comun.

¢ O sea que las mamas de otros nifios?

44, Si, ya con nifios diagnosticados ya es el
mismo colegio, tenemos cosas en las que Mas nos
entendemos, ya uno no es como de amigas

solteras, no manejan los mismos intereses.

¢Entonces el aspecto social también sufre un
cambio?

45. Si, sufre un cambio, porque entonces las
amigas son de un mismo entorno, del colegio que

tienen cosas en comun, pero tu crees que la
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manera que te relacionabas con las amistades
cuando ibas a otros lugares antes de tener el
diagnostico del nifio, y ahora que te tienes que
enfrentar socialmente con el diagnostico, es

diferente, ¢ya te cambio en algo?

46. Si cambio en algo por que, por ejemplo yo
tenia una amiga soltera y siendo afios de amiga ya
nos resultamos distanciadas, porque no
comprenden que uno ya tiene otras obligaciones
gue ya uno no tiene todo el tiempo para salir a un
centro comercial en plan de amigas, como plan
de irnos para cine, plan con otras amigas como
escuchar musica a tomarnos una cerveza, no,
porque igual en el caso mio yo soy muy sola 'y no
tengo mucho con quien dejar a José, entonces
todos los planes mios son con José todos, como ir

a un centro comercial a cine con José.

A Y en cuanto a la familia, t0 los visitas
frecuentemente o no, y a la familia de tu esposo o
a tus hermanas?

47. A no pues en cuanto a la familia mia se puede
decir que todos los fines de semana estoy haya

metida.

¢ Qué actividades hacen?
48. Pues a José le gusta mucho charlar con las
tias, jugar en la Tablet, tengo un cufiado que lo

quiere mucho y es como un tio, entonces
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comparte mucho con él, y con la familia de mi
€sp0oso N0 NOS vemos muy seguido por que viven

lejitos, mas 0 menos cada dos meses.

¢ Tu crees que cambio algo de la relacion con tu
familia, con tus hermanas o con la familia del
papa de José después del diagndstico del nifio?
49. Si, son mas compresivas y me ayudan mas
con él mis hermanas, y en cuanto a la familia de

mi esposo manejamos una mejor relacion.

¢Y en cuanto a las actividades que hacian son
igual o cambaron?
50. Igual

¢Pero todo gira mas en torno al nifio?

51. Si, todo gira en torno al nifio

¢ O sea que en conclusién las relaciones familiares
mejoraron?

52. Si, mejoraron total

Vamos hablar un poquito como del aspecto social
¢ Cuando tl debes llevar a José como a un
cumplearios de un amiguito, una pifiata, tu lo
llevas a ese tipo de eventos?

53. Si, lo he llevado pero generalmente no

comparte
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¢ Cuéntanos como algunas veces de eses que lo
has Ilevado tienes alguna anécdota que nos quiera
contar?

54. Recién diagnosticado lo llevé a una pifiata,
Ilegamos estaban los recreacioncitas haciendo la
ronda, jugando al gato y al raton con todos los
nifios y el no, alejado de todos se la pasé metido
de bajo de una mesa, otra cosa que le pasa es que

no come

Y en lacalle?

55. Si, en la calle, es que si recibe un fresco es
mucho, cambia ahi mismo, cambia total, cambia
mucho, recientemente a finales del afio pasado lo
Ilevé a otra pifiata, lo llevé a dos pifiatas seguidas
una fue en altos del Trianon y era en el sal6n
social, se la pas6 ahi en el parquecito, ni fotos ni
nada y la del primito que fue como a los ocho
dias, un primito por parte del pap4, al principio
era aislado después se involucro a jugar con cosas
didacticas con unos nifios y ya después jugé fue

con nifias, él juega mas con nifias que con nifios.

¢ Como te sientes frente a esas particularidades de
él?

56. Esas situaciones yo las comprendo, porque al
fin y al cabo los hombrecitos son mas crueles, los
nifios son mas bruscos.

A veces para uno es duro como mama, a veces me

siento triste es lo que mas duro me da, saber que
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él no esta haciendo su vida con nifios que no esta
disfrutando su nifiez, eso es duro por decir en este
momento que esta viviendo una etapa donde solo
quiere estar en la casa viendo videos jugando Wi,
en estos dias si le ha dado por dibujar como cosas

de su interés

¢Qué dibuja?

57. Robots cosas asi a estado como con lo de los
robots pero si es duro eso no se puede negar, yo
le comentaba a Monica que es muy duro cuando
yo me siento en el parquecito y todos los nifios
jugando gritando y el sentado al lado mio con la
cabeza agachada es muy duro,

Otra cosa que meda muy duro es que Yo quiero
que el haga cosas extra curriculares y él no me
sabe decir si le gusta yo le digo José quieres un
deporte y nada, porque obvio uno como mama
quiere lo mejor para su hijo, quiere una vida
normal una vida feliz, pues eso a mi si me ha dado
duro, esta etapa por la que él esta pasando, es la
que mas duro me ha dado, y no sé qué mas viene,

he ahi la incdgnita.

¢Esa incognita que le genera, cuando piensas en
€s0 que viene?

58. Me genera muchas preguntas , estoy en una
etapa de cuestionarme mucho, y me he
cuestionado mucho en estos dias que si en este

momento esta asi entonces cuando llegue a la

91



edad de trece o catorce afios como va ser su
personalidad, otra cosa que mi esposo trabajando
en Estados Unidos y yo aca sola con él, entonces
esta llegando a un punto que no quiere salir de su
casa de su entorno y yo no tengo con quien
dejarlo, entonces el dia que yo quiera salir y no
tenga con quien dejarlo me va tocar dejarlo solo,

porgue yo no tengo con quien.

¢Cémo crees que perciben los deméas?

59. A ver como él ha sido un nifio tan funcional,
la persona que no sepa mucho de autismo muchas
veces se queda sana porque €l ha sido muy
avispado y muy verraco, pero ya cuando ya el
entra en una conversacion y a interactuar mas con
esa persona la persona se va dando cuenta que es
un nifio con una especialidad por su forma de

hablar por lo repetitivo.

¢Qué es lo que mas duro te da cuando una persona
te dice algo de tu hijo 6sea, Que es lo mas dificil
de afrontar socialmente?

60. Lo mas dificil es cuando estamos en alguna
parte y el empieza a hacerle preguntas a una
persona repite, repite y repite, se vuelve canson
porque esa persona no sabe lo que él tiene o
porque lo hace, eso es lo méas duro o aungue el
escrupuloso, o el ignorante que se rie por asi
decirlo, que se rie de él, muy duro.

¢ Y tu como actuas frente a la otra persona con la
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que José esté entablando una conversacion, le
explicas que pasa con el nifio o simplemente lo
dejas que siga interactuando?

61. Pues a veces lo dejo que siga interactuando
dependiendo ya como José se tome, si veo que
José ya estd muy repetitivo yo brego a cambiarle
el tema para que no se ponga muy canson, por
ejemplo cuando una persona me preguntan algo,
aungue gracias a Dios me ha tocado gente
educada, la mayoria de personas me dicen que
nifio tan inteligente, porque él hace unas
preguntas muy inusuales “que nifo tan inteligente

el mio”

¢ Qué sientes tl cuando él reacciona de una forma
diferente o se comporta diferente en un lugar
publico?

62. Pues a ver, yo primero me queria estallar me
ponia de todos los colores, pero uno aprende a
manejar eso, por ejemplo cuando el empieza
como a llorar yo cojo y lo abrazo y le digo que se
calme que le pasa que esta pensando, lo dejo que
se calme le explico que esas cosas no se hacen,
que él tiene que ser un nifio educado, que él no me
puede hacer pataletas en publico, ni jalarme, ni

empujarme todo eso se lo explico.

¢Entonces cree que actualmente ha mejorado la
situacion social?

63. Si ha mejorado mucho
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¢ Qué expectativas te genera el entorno social para
José?

64. Eso es dificil por ejemplo, uno ya ve que el
mismo se esta cuestionando, entre los otros nifio y
el, por ejemplo en el colegio solo juega con
Alejandro, anteriormente jugaba con todos y
como los grupos van aumentando de nifios,
primero un grupo de transicién de cuatro nifios, él
primero era como de dieciséis, el de segundo era
de trece y este afio es de casi veinte entonces claro
el con todos los nifios no va tener demasiado
confianza, casualmente el nifio, con el que el
interactta tiene el mismo diagnostico tiene un
autismo, no me acuerdo que autismo es pero
también, pero el otro nifio Alejandro es mas
pasivo que él, pero se quieren mucho, se
mantienen juntos, pero él me dice que ya no juega
con los otros porque los otros nifios ya no juegan
con él, en el colegio, entonces si ya me ha hecho
preguntas de que porque él no se rie de los chistes
que cuentan los compafieritos y de los mufiequitos
de la television si le da risa, entonces yo le he
explicado que su cerebro procesa la informacion
de otra forma que él es mas visual entonces que el
ve lo que los mufiequitos hacen que por eso le
producen risa, ya me ha salido con muchas
preguntas en estos dias me vine muy triste del
pargue sito por que no interactud con nadie se
quedo muy callado, casualmente una nifia me

pregunto que si no hablaba, entonces yo le dije
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que el si hablaba pero que no queria hablar, yo
Ilegue a la casa y hay mismo me puse a dialogar
con el que le estaba pasando que el primero le
gustaba montar en el lisadero y ya no, porque ya
no le hablaba a los nifios, porque se quedaba tan
callado, porque estaba tan callado con migo
inclusive el en el metro no se quedaba callado y
cuando pasabamos tal trayecto del rio Medellin
que mami tal cosa que el rio esta sucio, que al rio
le cae jabdn, todo el me hacia miles de preguntas
y ya vamos en el metro él es callado, serio en
estos dias ibamos para puerta del norte y me vino
hablar ya llegando, y cuando yo le pregunte que
por que habia estado tan callado en el metro, me
dijo que no gustaba que la gente lo escuchara,
entonces en estos dias que yo le estaba haciendo
unas preguntas en la casa me sali6 con la
respuesta “ mami es que tu no entiendes lo que mi
cerebro piensa” ya me esta saliendo con esa clase

de respuestas

¢ Te han llegado a vetar lugar o personas con el
nifio o hasta el momento no?

65. Pues lugares no, si me paso mucho con la
familia de mi esposo, sobre todo antes del
diagndstico, porque era un nifio que iba haya y no
comia, entones ella pensaba que era un nifio mal
criado que yo lo estaba mal criando yo iba muy
seguido, cuando eso hay fue, cuando yo empecé a

alejarme mucho a crear mas mi independencia.
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ENTREVISTAB CATEGORIA SUBCATEGORIA
¢Dénde Vives?

1. Vivo en Envigado barrio El Dorado Antes ,de'l R.eacc!or! frente al

diagnostico diagnostico
Agresividad (15)

¢Cémo esta conformado tu grupo Aislamiento (15, 22)

familiar? Condicion del nifio

2. En este momento somos mi esposo, mi Escolarizado (5)

' Poso, Ternura (11)

hijoy yo Efusividad (11)
Amoroso (11)
Episodios de rabia

¢ Cuéntos afos tiene tu hijo? (1)

3. Tiene siete afios. L
Percepcion del
diagnostico

¢Como es la relacién entre Nico tu Mltlflcacpn_ (14)
Desconocimiento del

esposo y ta? tema (18)

4. Super bien, nos queremos mucho,

demasiado, Nicolas siempre diciendo Despues del Emociones

. diagnostico Asombro (19)

que nos quiere Llanto (88)

Rabia (89)
Impotencia (89)

¢Nico estudia?
5. Si

¢En qué colegio?
6. Integrado Laureles

¢ Como es el desempefio de Nico en el
colegio?

7. En este afo le ha ido super bien no
hemos tenido queja de él en el colegio,
se va contento se va a estudiar juicioso y

ha estado bien, en todas las actividades

Percepcion de si
misma

Incertidumbre (90)

Cambios sociales
Abandono de
amistades (29, 57)
Evitar visitar lugares
concurridos (66)
Evitar visitar amigas
(76)

Evitar relaciones con
personas de género
masculino (81)

Descuido de si misma
(24, 48)
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esta.
¢ Cudl crees que es la mayor fortaleza de
Nico?

8. El dibujo, le gusta mucho dibujar

¢Qué actividades compartes td con Nico?
9. Por ejemplo a él le gusta mucho salir a
montar bicicleta, le gusta mucho jugar en
el computador Mortal combat, los
juegos que a él le gustan el papé se los
baja, también ve televisién conmigo,
vamos a los centros comerciales, vamos

a cine o aqui al parquecito.

¢ Qué actividades comparte tu hijo con el
papa?

10. Lo mismo, cuando el viene es lo
mismao.

Todo el tiempo cuando el papa llega, es
pegado del papa, hasta se olvida de mi,

es papa, papa todo el tiempo.

¢ Como describes a tu hijo?

11. Que es hermoso, es muy tierno, es
muy efusivo, el ya dejo de ser bravo pero
en el momento que le da rabia él es
bravo pero ya se controla muy facil y es
muy amoroso, demasiado amoroso eso

Si.

Relacion madre —
hijo

Cambios
Proyecto de vida

Agotamiento (36)
Deterioro en los
autoesquemas (59)
Sumision (66)
Sometimiento a la
pareja (69)
Dependencia (43)
Temor (44)
Sobreprotectora (45)

Actividades
compartidas
Actividades
recreativas y ludicas
©)

Visitas cortas a
familiares (76)
Frecuentar centros
comerciales (77)

Proyeccion del hijo
Universidad (42)
Vida sociable (93)

Manejo de
situaciones

Omisién de apoyo
visual (90)

Negacion frente a
estrategias educativas
(92)

Antes

No existe alteracién en
relacién de familias
extensas (74)

Después

Fobia a Fundacion
Integrar (32)
Tension, cansancio
fisico y mental (36)
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¢Hace cuanto fue diagnosticado?
12. En octubre del dos mil trece

¢ Cuantos afos tenia Nico?

13. Fue como a los 5 afos

Ahora vamos hablar de las experiencias

gue has tenido como madre.

¢Sabias que era el autismo o habias
escuchado del tema?

14. Yo habia escuchado del autismo que
eran nifios muy callados y a mi me
hablaban de un autista y yo me
imaginaba un nifio en un rincon,
encerrado que no hablaba con nadie ni
miraba a nadie, eso era lo que yo
pensaba de los autistas.

¢Notaste comportamientos diferentes en
Nico?

15. No, cuando el naci6 yo lo veia pues
normal, y empecé a notar cuando el
empez0 en el colegio en el prescolar,
siempre me decian las profesoras, es que
Nicolas es muy agresivo, mire que
Nicolas no comparte con los amiguitos,
me ponian muchas quejas, entonces ahi
si empeceé yo a notar, tan raro ¢por que

serg?

Temorala
confrontacion (40, 94)
Prioridad vida familiar
(58)

Incredulidad frente al
diagndstico (85)
Agotamiento fisico
(30)

Verglenza al
sefialamiento social
(86, 88)

Posponer estudio (49,
57)

Impedimento para
ejercer profesion (50)
Derrumbamiento de
proyectos personales
(58)

Inactiva laboralmente
(60)
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Como en la familia mi mam4 ha sido de
un temperamento, muy brava, tengo un
hermano también que es muy bravo
entonces yo decia que de pronto era
herencia, pero de pensar que era algo, no,
yo pensaba que era herencia, pero ya en
el colegio, ya que estoy en Medellin fue
que la profesora me dijo que por que
mejor lo hacia ver de una psicéloga, ahi
fue cuando yo lo lleve al Agora y la
psicologa me lo analiz6 y me lo remitio

para neuropsicologia.

¢ Mas 0 menos desde ese momento
cuanto demord el diagnostico?
16. Eso fue de Abril hasta octubre

¢Osea g méas 0 menos cinco meses para
el diagndstico?
17. Si, porque mientras hacia todo el

proceso

¢ Qué hiciste en el momento de recibir
ese diagnostico?

18. No, nosotros estabamos preparados
ya, el neuropsicélogo, perdén el
neuropediatra y el psiquiatra ya nos
habian dicho que para él, el nifio tenia

eso, cuando él me dijo eso yo no sabia
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que era, €l me dijo métase a internet e

investigue.

¢Cuando el neuropediatra te dijo que el
nifio podia tener autismo que pensaste?
19. Pues, nosotros si quedamos como
aterrados pero no nos dio tristeza, sino
gue nos sentimos aterrados y deciamos
que tan raro eso y ahi empezamos a

investigar.

¢ Comenzaron a evidenciar
comportamientos en éI?

20. Si, ahi empezamos a ver y lo que
siempre hizo desde pequeiiito era correr
por toda la casa diciendo mmm... eso lo

velamos como normal.

¢Parati y tu familia como fue el impacto
del diagnostico?

21. Pues para mi mama y mi tia ellas
dicen que él no lo tiene, que porque no
pareciera porque se ve muy funcional y
cosas asi, pero que lo rechacen por eso,

no.

¢Con el pasar de los dias que veias en él?
22. Pues, yo empecé a notar que cuando
ibamos al parque él se hacia con otros

nifios y cuando los nifios lo invitaban a
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jugar él se aislaba y hacia otras cosas y
yo decia ve tan raro, Nicolas porque hace
eso. Eso fue antes del diagnostico que yo
notaba eso raro en Nicolas. Y yo le decia
a mi esposo, Yy él me decia que eso eran
cosas mias y ahora ya caimos en cuenta

porque ya leimos todo.

¢Crees que cambiaron cosas en tu vida,
en tu familia?
23. Si bastante, bastante

¢ Qué aspectos cambiaron en tu vida, en
tu casa a partir del diagnostico?

24. Yo ya no me dedico tiempo a mi, ya
todo es para Nicolas, asi era con mi
esposo siempre era Nicolas, el hasta me
regafo, “hay amor tu aquello, ti ya lo
otro” ya nos toco a los dos ponernos

pilas con eso

¢Pero grave o0 no?
25. Pero eso fue en el 2012 cuando
recién llegamos aca, antes de todo fue

que paso eso ya después no, super.

.Y dentro de la casa?
26. Lo mismo Nicolas, yo pendiente de

todo.
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¢ T consideras que ha cambiado, que
permanece igual o que sigue igual?
27. No el amor, el amor de los tres antes

lo queremos mas.

¢Cdémo son los tiempos, como
consideran que son para ti, para tus
cosas, como seria un dia normal para ti?

28. Mira que ya cambio tanto que ni sé.

¢COmo era antes y como es ahora?
29. Antes yo salia mucho y yo iba donde

mis amigas, ya no tengo amigas ni nada

¢ Qué crees que fue para ti lo mas dificil
del diagnostico?

30. Las citas todo el tiempo de alli para
aca, eso me canso mucho, el afio pasado

fue horrible me canse mucho.

¢ Y consideras que si el diagnostico se
hubiera dado méas temprano seria mejor,
cree que cambiaria en algo?

31. No creo, creo que seria lo mismo.

¢ Coémo te sientes frente a ese cansancio
que dices del afio pasado?

32. Muy agotada, yo tiré la toalla, dije no
mas y estoy descansando ahora, mas que

todo en la fundacién, le tengo fobia.
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¢Por qué?

33. Eso es mi coco, mi esposo se burla, y

Ilegaba alla y yo me ponia tensionante,

me ponia mal.

¢ Te descomponias?

34. Si no quise volver, dure yendo un
afo, y no quise volver sacaba excusas y
me salia, y ya a lo ultimo lo que mas me
aburri6 fue que “reuniones que por que
la eps no pagd” entonces ya nos
amenazaban de que nos tocaba pagar a
nosotros y yo ya dije que no, que como
ibamos a pagar nosotros eso, y yo por
ese lado me sali, es que nos dieron
opciones muy bobas el abogado de alla,
tres opciones cuél de todas méas boba,

primero que teniamos que pagar nosotros

y gque después nosotros cobrar a la eps,
como la ve, como creen que uno haga
es0 pagar casi quinientos mil pesos, la
otra pasarnos de eps, imaginese ese
voleo para pasarse de eps, y eso fue lo
que dijo mi esposo que no, porque
pidieron una carta laboral para saber si
uno podia cobijarlo otra persona me
parecio como tan ridiculo eso, yo dije
que es esto, y no mas me sali, ese fue el

rebose del vaso.
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¢COmo te ves con respecto a otras
madres que los hijos no han sido
diagnosticados?

35. Diferente, aunque todas tengan el
mismo problema, son pataletudos, todas
tenemos nuestros problema terminamos
siendo lo mismo, yo a veces me siento
un poquito mas bendecida en unas cosas,
para serle sincera, yo a veces lo comparo
con un nifio que no tenga diagndstico, mi
hijo es mas tierno, uno se pone a ver el
nifio de arriba stper guache, super
grosero, trata super mal a la empleada, es
un nifio como de trece afos le dice que le
va decir a la mama, que la eche, que ella
es una simple empleada, un nifio
diciéndole eso, es que los que viven
arriba son los duefios del machetico, pero
si pueden que le den sus pataletas y todo,

pero es que ese nifio de arriba es terrible.

¢ Como te sientes frente al diagnostico?
36. Bien, super bien pero como vuelvo y
le digo el coco mio fue Fundacion
Integrar, la verdad que pecao, inclusive
yo estuve en Comfama porque yo
tampoco me voy a quedar asi, yo

entiendo que Nicolas necesita, entonces
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que dije lo voy a meter en Aula Abierta a
ver como me va por que ya hablé con
Comfama, entonces ellos me dan una
parte y yo pongo la otra, que viene
siendo el mismo gasto que yo tenia en
Fundacién, Fundacion Integrar era todo,
pero el gasto de pasajes, el estrés y alla
yo varias veces dije: Nicolas necesita,
alla tienen fonoaudiologa, y la primera
vez que me fui a salir me dijeron “no lo
saque, aca le colaboramos con eso”
nunca en la vida, entonces yo decia
bueno, necesita mucho fonoaudiologa, y
me cansé de ir al de la eps porque era
alla en Audivel, me tocaba bajarme en
San Antonio, caminar y eso queda por el
Neuroldgico de Antioquia, yo estaba
mamada también, para solamente
cuarenta minutos que me daba la eps,
dije no méas y también lo vote para la

mierda como se dice. Me cansé

¢ Cual es el prop6sito o meta que te has
trazado con tu hijo?

37. Yo sacarlo adelante, yo lo voy a
sacar adelante, eso si con ayudas pero
gue pecado Fundacion, puede que mas
adelante la necesite pero sin embargo yo
no sali mal de all&, yo envié una carta

diciendo por qué me salia, que por
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cuestiones econémicas, el gasto y estaba
cansada, es que yo me cansé mucho, a mi
me toco muy duro, yo salia de aca a las
6 de mafana los martes, llegaba me
bajaba en Leonisa que es en la treinta y
tres, cogia taxi hasta alld y después salia
cogia un bus hasta la estacion metro
Poblado, después coger metro, después

la buseta Farolito, entonces me cansé.

¢Entonces en este momento Nicolas solo
estd yendo al colegio o a algo mas?

38. Si, solo al colegio y ya vamos a
empezar con Aula Abierta, psicologo y

ya, es donde voy a mirar cOmo me va

¢Y acé dentro de la casa que estas
aplicando, como le estas ayudando y que
estrategias estas utilizando?

39. Bueno yo no estoy utilizando mucho
las visuales, pero si hablo mucho con él
y me ha entendido, ésea me ha ido bien
por el momento, yo sé que el necesita
ayuda, yo sé pero como le digo yo por el

momento no quiero Fundacion.

¢A largo plazo que te has trazado con él,
una meta con él cuando este grande?
40. Eso es lo que yo no sé como sera

cuando sea grande, por ejemplo a mi me
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saca de quicio es hablar con la mamé A,
por eso acé entre nos les digo, es que la
mama A lo llena a uno de tanto temor
que uno no sabe, y es que empieza “que
vamos hacer”, no, de verdad que es
desesperante, que pecado pero aca entre
nos, que usted ya esta pensando en eso
hay que pereza, hasta le cuelgo porque
me da rabia, empieza con eso y le digo
esperemos que pasen las cosas y ya, 6sea
ella me mete tantos temores que yo dejé
de llamarla por eso y que pecado pero

me estresaba

¢ Y amedida que va pasando el tiempo y
vas viendo cosas diferentes en el nifio,
cémo lo estas afrontando?

41. Bien, bien, yo digo que yo lo saco
adelante y como le digo voy a empezar

con Aula Abierta.

¢Qué es lo que quieres para él
independiente de que tenga 7, 10, 15
anos?

42.Y0 quiero que él esté en una
universidad, que es lo primordial, pues

que tenga una vida normal.

¢Qué es lo que te genera tanto miedo

cuando piensas en el futuro de él, a ti
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COMO mama y como mujer?

43. Que sea muy dependiente de mi.
¢Dependiente en qué sentido?

44. Si en todo, que parairala
universidad y que él de pronto salga a la
calle, me da miedo que lo coja un carro,

a todas esas cosas.

¢ Qué has hecho como mama para cuando
pase esas cosas Yy €l aprenda a
defenderse?

45. Pues yo ahora no lo he hecho porque
yo todavia no me parece, pues no sé,
conmigo fueron asi, yo le voy a ser
sincera, a mi pequefia nunca me
mandaron a la tienda y yo a él no soy
capaz de mandarlo a la tienda, no soy
capaz, yo sé de pronto que él lo haria,
pero yo me muero del susto, yo sé que
estoy siendo sobre protectora y siempre
lo fui, desde chiquito, es que somos los
dos.

¢ Qué esperas como mama?

46. Como le digo espero méas que todo
que sea profesional, que se pueda valer y
si se casa bien y si no pues también,
tenga una vida normal, no sé si vaya ser

asi no se.
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¢ Pero cuando ta dices una vida normal
eso dice muchas cosas 0 que crees que
seria una vida normal para él?

47. Bueno que estudie, que tenga sus
novias, sus amigos, claro que eso va ser
un sufrimiento para uno, porque uno
empezar que donde esta, como le fue,
pero segin me dice Martha ellos no van
a ser asi, que ellos no van a salir a
ninguna parte, que ellos son encerrados y
pues, Yo no sé puede que sea asi 0 puede
que no, por ejemplo Nicolas es muy
enamorado, llegd una prima, una sobrina
mia de 18 afios y el enamorado de ella,
salimos a la calle y le decia Daniela
dame la mano para que la gente crea que
somos novios y él se va con ella cogido

de la mano.

Ahora vamos hablar un poco sobre el rol
de mujer.

¢Crees que ha cambiado algo en tu forma
de ser o en tu proyecto de vida a raiz del
diagnostico?

48. Si, como le digo yo ya no pienso en
mi, pienso més en él, usted sabe que uno
como madre siempre es asi, ya soy no
Nicolas que va a hacer, como ird a ser ya

soy todo el tiempo él, él y él.
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¢En ese proyecto de vida que uno como
joven tiene, quiero estudiar, quiero
trabajar o quiero una vida como normal?
antes del diagndstico ahora, qué
proyectos tenias, ;como te proyectabas?
49. Vea, yo ya habia estudiado en la
universidad. Yo soy Topdgrafa, pero
queria estudiar Psicologia y me dijo, si
hagale, él estd terminando en la UNAD,
entonces dijo que cuando él termine
seguimos contigo vamos a ver si se
puede, pero como le digo me toca pero a

distancia.

¢Respecto a los proyectos antes de ser
madre?

50. Era trabajar y desempefiarme en mi
profesion pero no he podido.

¢ Llegaste a tener experiencia laboral?

51. No para nada lo Unico que he hecho
son unos planos y ya, porque tengo una
amiga Arquitecta que también estudid
conmigo Topografia y ella vive aca, y
cada rato me Ilama y me dice Lida
necesito tal plano, entonces nos
colaboramos con eso pero no mas, yo aca

en la casa los trabajos de la casa.

¢Despues del diagndstico tiene mas
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animos de ser psicéloga?

52. Si porque la Topografia no era lo
mio, lo mio fue algo chistoso, resulté en
Topografia. Porque yo estudie en la
Universidad del Quindio, y cuando eso
no teniamos como los medios para
estudiar entonces yo me presente para
comunicacion social y no pase, pero en
la Universidad me mostraron una y la
mejorcita fue Topografia, entonces
hagamosle a eso.

¢ Cuento tiempo fue esa carrera?

53. Dura tres afios es una tecnologia, mi
esposo también es tecndlogo inclusive
nos conocimos alla, él es Tecndlogo
Electrénico y homologé en la UNAD y
esta terminando la Ingenieria Electrénica
inclusive en estos momentos en la
empresa lo tienen como Ingeniero, solo

le falta el titulo.

¢Hace cuanto se casaron?

54. Nos casamos hace nueve afios

¢Al cuanto tiempo nacio el nifio?

55. Nico naci0 al afo, no estaba en los
planes, nosotros nos casamos dijimos
gue vamos a pasear y no todo se dafio
porque a mi mama le dio un infarto o sea

nosotros nos casabamos el veinticinco de
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febrero del dos mil seis y el veinte le dio
el infarto a mi mama, no sabiamos si me
casaba 0 no, los médicos me decian su
mama estd muy mal, ella estuvo
dieciocho dias en coma, y los médicos
me decian casese que su mama est mas
alla que aca, ella se muere, asi me dijo el
médico, y yo con ese dolor en el alma me
case, me tocd porque teniamos todo listo,
nos casamos, no hicimos luna de miel ni
nada, es mas yo nunca tuve luna de miel
esta es la hora que nada, es méas cuando
nos casamos yo me estaba cuidando y
hay mismo mi tia: querida vea su mama
se va morir dele un nieto, y bueno hay
mismo dejé las pastas y de una quede y
nosotros felices, no pensabamos que tan
rapido pero muy bueno.

¢Pero si lo tenian proyectado?

56. Si pero mas adelante, pero eso fue lo

que paso

¢Piensas o sientes que has debido dejar a
un lado algn aspecto importante de tu
vida?

57. Pues las amistades, para dedicarme a
mi hijo, estudiar porque digame a qué
horas yo estudio, pero todavia quiero

vamos a Ver.
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¢ Y tus proyectos personales como mujer,
como profesional?
58. No pues ya no. Yo ya pienso en los

tres y ya, no mas

¢ Cual ha sido ese cambio mas
significativo, o que crees tu, que fue lo
que mas cambio dentro de Lida?

59. Ser mujer yo ya me siento fea de
todo, ya no me importa

¢ Pero porque ya no te gusta arreglarte, ya
no te gusta organizarte, no te provoca
salir?

60. Eso, salgo lo necesario y ya

¢Actualmente estas trabajando?
61. No

¢Desde que te casaste?

62. No estoy trabajando

¢ Pero antes de casarte trabajabas?
63. Si, en la Universidad del Quindio

¢ Qué hacias alla?

64. Trabaje en la biblioteca, mas que
todo trabaje yo, pero inclusive estudié
cosas de ciencias de la informacion,

estudié a distancia claro que no la
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termine porque ya me estaba enfocando
en eso, pero si yo trabajé en la biblioteca

en la Universidad del Quindio.

Vamos hablar de lo social, sabemos y
tenemos en cuenta que no tienes tu
familia aca

¢ Te desconectaste totalmente de la
familia desde que te viniste?

65. Yo hablo todos los dias con mi mama
con mi tia y todo, pero mis amigas y todo

quedaron alla.

Bueno vamos hablar ahora un poquito de
la vida social

¢ Crees que sigue siendo igual o ha
cambiado la forma de relacionarte con
los demaés a partir del diagndstico de
Nico? ¢ Qué crees que es lo que mas ha
cambiado?

66. Pues eso, muchas veces por ejemplo
cuando estoy con personas diferentes que
no tienen los nifios con diagndstico y
eso, de pronto vean raro a Nicolas por
cosas que hace entonces evito eso, por
€s0 Ni me veo con mis amigos, los que
han venido de Armenia acd me han
Ilamado pero tampoco he tenido tiempo,
y por otra parte a mi esposo no es que le

guste mucho, ¢l no dice no pero...
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¢Pero no le gusta que salgas mucho o
que expongas a Nicolas?
67. Que yo salga mucho, no tanto

Nicolés, yo

¢ Y eso como te hace sentir?
68. Pues no sé, mal, pero me da pesar de
él también, no sé cudl es la inseguridad

de él

¢ Tu sientes que él tiene una inseguridad
hacia ti seguro por lo que esta lejos?
69. De pronto, cosa que yo no, por
ejemplo le dije que tenia ganas de
meterme al gimnasio y me dijo “Ay
amor tu veras, tu sabes que por mi no
hay problema, pero es que empiezan a

mirarte” Bueno no

¢Y por la distancia el tiende a llamarte o
a controlarte a donde vas?

70. Mira que ni tanto, porque él sabe
cdmo soy yo, y yo tampoco a él,

ninguno de los dos, pero yo le digo a él,
ve amor mira que vino tal amigo de
Espafia y quiere gque nos veamos,
entonces el solo hecho de que sea
hombre, y entonces ““ hace cuanto que no

se ven, pues tu veras” ¢l empieza asi
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entonces yo sé que no, mentiras no, él

no me dice que no lo haga pero ya

¢Visitas a tu familia, vas con frecuencia
a Armenia?
71. A Armenia si. De dos a tres veces al

afio y ellos también vienen mucho

¢Qué actividades comparten?

72. Alla muchas, el nifio pasa muy
bueno, mi hermano como a él le gusta
tanto lo de las armas, lo lleva a jugar
Paint ball, lo lleva mucho a jugar eso, lo
Ilevan a cine, lo llevan a centros

comerciales, no él feliz alla.

¢ TU crees que esa manera de relacionarse
ta y Nico con tu familia y con la familia
de tu esposo ha cambiado en algo
después del diagndstico?

73. No

¢ Qué tu puedas decir es que antes el
diagnostico pasaba esto o haciamos tales
cosas?

74. No mira que igual, por ese lado todo
sigue igual, para mi familia y la familia
de mi esposo todo siguid igual, ellos
dicen puede que el nifio esto, pero

téngalo o no lo tenga es lo mismo a ellos
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no les importa eso.

¢ Qué lugares has dejado de frecuentar
socialmente?

75. Bares, discotecas

¢ Qué lugares frecuentabas con Nicolas y
ahora ya dejaste de frecuentar?

76. Por ejemplo ir a las casas de la
familia y todo eso, claro que ya no, pero
donde los familiares ya no, ya vamos y él
sabe comportarse y se porta bien, pero
lugares nuevos donde amigas me da
cosa, por como él empieza a
comportarse, y no me ha llegado a pasar

entonces lo evito.

¢Y por ejemplo lugares como el
supermercado o el centro comercial?
77. Eso si para que, yo voy mucho a
centros comerciales a divercity, por
ejemplo en divercity hay un avién y no
ha habido poder alguno que lo haga
meter a ese avidén y como es un avion
grande yo dije esta es y yo le dije
Nicolas vea métase a este avion y el no,
y a los gritos no, entonces no lo puede
meter, pero él va a un supermercado
normal merca conmigo, va a un centro

comercial normal, por ejemplo hace
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poquito que estuvieron mi mamay mi tia
todos nos fuimos para Santa Fe, alla
Ileve pues mi sobrina y lo mismo super
bien, él se metid a pepe ganga porque
empieza de a poquitos disimuladamente,
“hay pepe ganga” me deja yo solo miro,
pidiendo disimuladamente esos carritos
de hot wheels y uno le dice Nico no hay
plata y él entiende, pero ese dia yo lo vi
tan hermoso y le dije venga pues papito y
escoja dos carritos y mi mama le dijo
escoge otros dos carritos entonces se los
dimos, y le dije te los doy por que te
estas manejando bien

¢Ahora tienes amigas?
78. No, la Gnica era la maméa A, y me
estreso, aca entre nos no quise volverla a

llamar

¢ Y qué otra persona frecuentas, con
quien més hablas?
79. Nada

¢ Ni por teléfono?

80. Solo con mi mama y mi tia

¢Ni amigas?
81. No, ni amigos, como yo soy mas de

amigos que de amigas, pero mi esposo
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no entiende eso, el piensa “es que ahi
hay algo” entonces lo evito

¢Vas a fiestas de cumpleafios de amigos
con Nico?

82. No me han invitado a ninguna

¢ Y cundo estabas en Armenia?

83. Tenia una amiga mi mejor amiga y la
galladita pero después que naci6 Nicolas
ya todo cambid, pues todas cambiamos

cada una con sus hijos

¢ Tuviste a la oportunidad de llevar a
Nico a alguna fiesta all4 en Armenia?
84. Pero fiestas del colegio, fiestas de
colegio de cumpleafios, tengo hasta
videos y todo. Ahora que me acuerdo si,
de mi amiga Diana el nifio cumpli6 un

afio y yo lo llevé y se portd bien.

¢Cdémo crees que los demas perciben a tu
hijo?

85. Hay no sé por qué vea son cosas
raras porque cuando €l estuvo
hospitalizado, él estuvo diez dias
hospitalizado eso fue ahora en octubre,
del veinte al treinta de octubre y eso fue
lo més de raro porque se portd, es mas
antes de eso él estaba medicado con

Risperdal 0.5 por las noches, antes de
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eso se me habia acabado por cosas de la
vida no habia podido comprar, porque no
lo vendian, no sé qué fue lo que pasoé que
hasta el psiquiatra me dijo “ve que tan
raro estd agotado” yo hasta iba a comprar
de plata de nosotros, mi esposo me dijo
comprémoslo porque ha servido mucho y
no lo pudimos comprar, entonces no se
pudo, el pediatra que todos los dias lo
veia por qué todos los dias lo veian dos
pediatras un hombre y una mujer y ellos
una vez, como Yo le decia a Nicolas que
siempre que ellos lleguen calmadito
entones el me pregunto ¢ mam4 usted
porque le dice eso al nifio? Yo le dije no,
es que él es autista y él jcomo, si! Y él
me dijo y ya esté diagnosticado y le dije
que si, sefior, ;Qué dice usted? A la otra
y me dice pues mama nosotros en estos
dias que lo hemos visto no lo hemos
notado y aca nosotros vemos muchos
nifios con ese sindrome, para nosotros

no pareciera o sea, perdédn por lo que le
voy a decir pero yo lo veo muy funcional
y yo les dije es que él es Asperger ahh 'y
si se porto super bien, yo lo he llevado
donde la familiar de aca que es una tia
abuela mia tiene noventa afios y Nicolas

se porta super bien alla
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¢Pero si tU pudieras decir en palabras
como perciben a tu nifio, que ves o que
consideras que creen ellos del nifio?

86. Pues a ver yo creo que él tiene algo,
cuando él hace ese ruido mmm, a veces
si, pero mas que todo a mi esposo, a él le
da un poquito de penay él es ve Nicolas,
él no lo regafia si no que le cambia el
temay le dice que no haga eso porque la
gente lo mira, pero que yo me sienta mal
no, si No que a veces él, una vez me toco
ir a Bancolombia a pagar el aporte habia
una cola impresionante, y el empez6 que
pereza yo no quiero estar acd, que pereza
y empez0 a alegar y todo mundo me
miraba y yo me empecé a sentir mal y yo
le decia Nicolas calmese, cadlmese, no y
no mami y después que yo me quiero ir
entonces ya se empez0 a alborotar y una
sefiora me dijo vaya hable con el cajero y
el cajero me hizo el favor porque ya se
iba empezar a rebotar y claro la gente lo

mira a uno.

¢ Qué crees entonces que es lo mas dificil
para ti de afrontar socialmente?

87. Las pataletas claro, pero gracias a
Dios, es mas en este momento no esta
medicado por que él ha cambiado en eso,

vamos a ver
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¢ Qué sientas cuando tu hijo se comporta
0 reacciona de una manera diferente en
un lugar publico?

88. Hay yo me muero de la vergiienza, a
mi meda mucha pena y yo a veces me

pongo a llorar con él

¢Pero es pena 0 mas como frustracion?
89. Yo tengo pena siento rabia porque
hasta rabia meda, impotencia
¢Actualmente como te percibes cuando
estas en un entorno social con tu hijo,
ahora me estabas diciendo que eso ha
cambiado que ya esta mas tranquilo?

90. Gracias a Dios, pero siempre soy con
la pendejada ¢Cémo se ira a portar?
¢Qué ira hacer? Entonces yo antes de
salir de acé le anticipo no con visuales si
no con palabras, yo soy Nicolas tal cosa
y mire que €l me entiende, él muchas
veces, les voy a contar algo intimo ya
que estamos en confianza, cosa que no lo
volvemos hacer, cuando Nicolas estaba
mas pequefiito como solo éramos mi
esposo y yo a veces andabamos
desnudos, no anddbamos desnudos del
todo si no en ropa interior, de acé para
alla y la psicéloga nos dijo “venga

ustedes se ponen a andar asi” le dijimos

122



que si, entonces no lo volvimos hacer,
entonces que pasa Nicolas antes se
metia al bafio y dejaba la puerta abierta y
yo le digo Nicolas cuando esté conmigo
no hay problema pero entonces cuando
este mas grande ya si, y entonces cerro la
puerta, y le dije con palabras no con los
0jos y me entendio por eso yo digo que
las visuales a veces sobran, yo sé que si
pueden pero si me entiende y como le
digo como yo quede tan traumatizada

con la Fundacion, como le digo puede.

¢Pero la Fundacion quée?

91. Es que se junto todo, el horario se
junto yo viendo las cosas, ataques tan
impresionantes que le daban a los nifios
que estudian alla, que yo hasta me
guedaba asustada por que eran unos
ataques muy horribles, hubo una vez un
nifio que Se en cerro en una parte con
unos ataques y el intentaba matarse y eso
fue hasta la cruz roja y yo quede muy
impresionada, siempre me toco cosas tan

malucas.

¢ Y te daba miedo que de pronto Nico
viera?

92. Si, el viendo nifios con problemas

123



muy muy avanzados yo decia que si el
grupo de Nicolés, pero por ejemplo
recién llegue les ensefiaban a jugar
escondite y yo decia bueno si pero que es
eso como tan bobo, Nicolas perdiendo
clase acd, perdiendo tiempo jugando
escondite, si me entiende y yo decia pero
porque, Yya después como que si lo hacen
caer en cuenta a uno y yo como que
seguia, pero yo sin embargo siempre que
iba encontraba un pero, porque esto y por
qué lo otro y yo estaba por alla achantada
y la doctora me decia “Lida que te pasa”

yo era como ida la verdad yo no.

¢ Qué expectativas tienes de Nico
socialmente?

93. Por eso lo que siempre he dicho, que
termine el colegio, que termine la
universidad, pues de casarse y €S0 no sé,
que lleve una vida sociable, que es lo que
todo el mundo espera.
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ENTREVISTAC CATEGORIA SUBCATEGORIA
¢Dénde vives?
1 En Sefiorial. Envigado Antes del Condicion del nifio
' ' g diagnostico Escolarizado (4)
Pasivo (7)
] . - Hiperactivo (18)
; 2
¢ Como esta conformada tu familia’ Estereotipias (25)
2. Somos 4: papa, mama y los dos hijos Poca interaccion social (58)
Percepcion del diagndstico
¢Como es la relacién entre los hermanos? Desconocimiento (20)
3. Excelente, tengo que decir, ella es la
mayor Yy es como una segunda mama de él | Después del Emociones
diagnostico Culpa (17)
Tristeza (23)

¢ Tu hijo estudia?
4. Si

¢Dénde estudia?
5. Esta en noveno en el Integrado Laureles

en Envigado

¢Cémo describirias el desempefio de tu
hijo en el colegio, que tal le va?

6. Muy bueno.

¢ Socialmente como lo ves?

7. Socialmente hemos tenido problemas
con él, porque él es muy pasivo, me decia
una vez un neurologo que es muy dificil
ver un autismo tan pasivo como lo es él, es

muy manejable, tenia un compafierito que

Desengaiio (26)
Frustracion (27 - 67)
Tranquila (38)
Resignacion (45)
Impotencia(63)
Incertidumbre por el
cambio(68)

Cambios sociales

Cambia proyecto de vida (47)
No frecuentar algunos lugares
(56)

Dificultad ante la exclusion
(62)

Frustracion ante
reacciones(67)
Impotencia(69)

Reaccion frente al
diagnadstico

Culpa (17)
Resignacion (28)
Agotamiento (32)
Asistia a terapia (32)
Rechazo (40)
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lo manejaba mucho, sufrié de bulling, fue
tenas pues ahi fue cuando yo me di cuenta
que le estaban pegando, que no queria
volver al colegio, la parte social del

colegio ha sido un proceso lento, lento

¢Cual crees que es la mayor fortaleza de
José Miguel?

8. Es como esa chispa que él tiene que
tratar de irradiar, a veces lo ve a uno como
“yo no doy mas”, y €l le dice mama no te

pongas triste mira soy yo tu hijo.

¢Qué actividades compartes con Jose?
9. Casi todas porque yo estoy con él casi

las veinticuatro horas del dia

¢Describenos un dia de José?

10. De lunes viernes de los dos, la mama
se levanta a las cuatro de la mafiana el
faltando un cuarto para las cinco se bafa el
lleva lonchera, almuerzo yo le preparo
todo, se va para su colegio, yo en la
mafiana quedo haciendo vueltas aca dentro
del apartamento casi siempre llamo a mi
mama o me conecto por Skype con una
hermana que vive en New York, yo la
entiendo, ella esta muy lejos pero nos
podemos quedar hasta dos horas hablando

por Skype y él llega a las dos y media se

Percepcion de si
misma

Relacion madre —
hijo

Cambios Proyecto
de vida

Sobreproteccion de la familia
materna (52)

Condescendiente (15)
Sensible, llora mucho (28)
Descuido de aspecto personal
(32 -48)

Flexibilidad frente a las
labores de hogar (33)
Mantener unida la familia
(34)

Tranquila frente a otras
madres (36)

Impotencia constante (69)

Actividades compartidas
Actividades ludicas y
escolares (10 — 30 - 55)
Proyeccidn del hijo
Terminar bachillerato (40)
Estudiar Idiomas (40)
Que salga solo (72)

Manejo de situaciones
Sobreproteccion (42 - 63 - 64)
Inseguridad (43)

Funcién de la madre
Acompafiamiento constante
(40)

Después

Suspensién actividad laboral
(28 — 29 - 45)

Cambio de ciudad (45)
Distanciamiento de la familia
(48)
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sienta en el computador, es amante del
internet pero son unas paginas que han
sido muy vigiladas por el papa, ya lo
hemos visto y solo son cuatro paginas
videos de series como de la edad de él, es
que no me he podido aprender el nombre
juegos, todo que sea de Mario Bross y
carros de policia ya por ahi a las tres y
media o cuatro él me pasa el maletin ya
listo yo le reviso los cuadernos y cuando
él me dice mama tengo dos cuaderno
encima del escritorio, como hay algunas
que ya el entiende pero matematicas,
trigonometria, de él que hay que analizar
esas si nos toca entre los dos de lunes a
viernes es como lo general, sdbado y
domingo ya es para donde vamos se le
pide opinion a él, la figura principal para
él dentro de los quehaceres de la casa es la
hermana, si la hermana no sale él tampoco,
si la hermana no barre el no trapea, si la
hermana no hace una cosa en la casa él no
lo hace, porque él ya lo ha manifestado
¢yo por qué y ella no?, yo estudio y uno le
dice, una vez el papa trato decirle, que ella
estaba en una universidad, y entonces le
dijo papa yo también estudio y el papa se
quedo callado, tiene toda la razon,
entonces estamos cogiendo no decirle

nada, que vamos a ir a tal parte, estamos

Redes de Apoyo

Proyeccién de futuro centrado
en hijos (49)

Aplazamiento del estudio (50)
Impotencia constante (69)

Hija (10)
Papa figura de autoridad (15)
Fundacion especializada (37)
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saliendo los dos solos, porque ya no

tenemos hijos, vean estos dias me dijo eso

¢ Cuantos afos tiene José?
11. Hoy tiene dieciseis, el siete de marzo
cumple diecisiete

¢ Qué actividades comparten juntos, por
ejemplo?

12. Cuando salen uno trata de decirle:
Milena que comparta con usted, porque es
como la parte de la salida, han ido como
dos veces a cine solos, ella a veces trata de
Ilevarlo cuando hay reuniones en la
universidad o en alguna parte, a las casas
ha tratado de llevarlo pero él no ha ido, él

dice que no, juegan mucho en la casa

¢Y qué juegan?

13. Wii y en la cama se ponen a jugar
haciéndose cosquillas, diciéndose cosas, él
tiene lo que yo te decia una chispa, trata de
hacer que la gente se ria, eso es algo de la
familia de la abuelita por parte de la
mama, que son de esas personas que
tienen la chispa asi que le sacan gusto a

todo, él tiene eso

¢ Cuantos afos tiene la hermana?
14. 21 afnos
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¢COmo es la relacion de José con el papa?
15. Definitivamente es la figura paterna y
de autoridad en la casa, porque yo soy Yy
tiendo a ser muy laxa y lo he dicho en la
fundacién que nunca me van a poder
quitar eso, que uno es mama y que nunca
le van a poder quitar eso, entones es la
parte de la casa que impone la autoridad,
ellos tienen algo muy bonito y una vez lo
dije en la fundacién les gusté mucho. José
Miguel lo saco un dia y no supimos como
un sabado ibamos a salir todos y él le dijo
porque no salimos los dos y el papa le dijo
no salgamos los cuatro y él dijo no papa
hagamos una salida de hombres, las
mujeres que se queden acé en la casa y
entonces yo dije bueno, ya lo hacen una
vez al mes pero ya hace ratico no lo hace,
en estos dias José Miguel le dijo al papa
hace rato no hacemos una salida de
hombres y le dice “si hijo hace rato no lo
hacemos tenemos que hacerla” salen los
dos a comer un cono y yo le digo que
hacen, me dice que él se sienta conmigo y
le pregunto cosas y él me contesta,
tratamos de tener una conversacion.

El solo hecho de estar con el pap4, 6sea
ese es nuestro momento.

Conmigo no, porque una vez le dijo el

papa, Jose por que no vas con la mama a
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tal parte y le dijo yo con ella estoy de
lunes a viernes, le dio a entender al papa
que estaba de lunes a viernes y le dijo que
ella va conmigo a la fundacion, en ese
momento estaba en natacion, ella va

conmigo a Comfama

¢Aparte del dia que hacen cosas de
hombres, que méas hace con el papéa en
casa?

16. Aqui si es un poquito dificil, los
gustos por ejemplo cuando ven una
pelicula de esas que uno sabe que a José le
gusta mucho, asi al papa no le guste
mucho él se la ve, se acuestan en la cama
los dos, por ejemplo les gusta mucho una
serie que se llama Mayday, eso de las
catéstrofes o por decir en estos dias
pasaron las cien comidas rapidas mas
famosas del mundo, los dos ahi acostados
entonces el papa dice son momentos que
YO voy aprovechar, porque a veces hay
peliculas que nos gusta a los tres, entonces
José ven que nos vamos a sentar, hacemos
crispelas como simulando el cine, no tiene
que ser algo que a ¢l lo mate, pero de
resto, cuando hay cosas que a él le gustan
gue uno ve que le llaman la atencién el
papa le dice ven, ven pongdmonos a ver, €l

se acuesta y él me dice hay que aprovechar
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que él quiera porque a veces es muy dificil

que ellos compartan con uno.

¢ Como describirias a tu hijo?

17. José es un ser maravilloso lo que a uno
le dicen, es Unico y yo siempre he dicho,
una vez decia, ¢serd que yo fui tan mala
mujer que Dios me mando un hijo asi?,
que pecado uno a veces pelea con Dios,
uno al inicio de todo pelea con Dios, yo
que hice entonces, el primer neurélogo un
viejito lo mas de hermoso que me atendid
me dijo “nunca se vaya sentir culpable por
que desgraciadamente ustedes la mujeres
son las que menos tienen que ver en este
cuento, tal vez Dios quiere ponerlas mas a
prueba a ustedes y en los afios de
experiencia siempre se echan la culpa,
pero no haga eso antes coja su nifio y de la
mano, porque eso si la figura materna para
ellos es lo principal”, desde eso me metio

€S0.

¢Hace cuanto que diagnosticaron a José?
18. José ha tenido 3 diagnosticos.

José empez0, desde que nacio hasta los
tres afos era hiperactivo, inquieto muy
inquieto, cuando entro a jardin le
empezamos a notar el cambio, pero lo que

me dijo el neurdlogo es que
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desgraciadamente usted es tan de malas,
perdona lo que te voy a decir, dio con un
jardin pésimo por que el jardin debi6 a ver
notado cambio de temperamentos en él,
porque yo le preguntaba, ve el nifio, mira
que el nifio tal cosa y ellas decian: él es
divino acé es hermoso, €l trabaja, él estuvo
dos afios en ese jardin y el cambio lo
notaron cuando el pas6 nada menos a la
normal superior de Cali, un colegio stper
inmenso, cuarenta y cinco alumnos, pero
de esas cosas entre comillas “gracias a
Dios” dio con una buena profesora, alla
estaban en calendario de septiembre a julio
notd el cambio en diciembre y nos
mandaron a llamar, nos dijeron que lo
hiciéramos ver de un neuropediatra al
nifio, tenia cinco pero eso con la eps fue
una lucha, la cita me la dieron a los tres
meses, pero yo decia a mi nifio me lo
tienen que ver por qué yo desde que José
tenia dos o tres afios venia con esa
inquietud, uno sabe cuando a su hijo algo
pasa, mas que yo ya tenia una hija mujer
antes habia que taparle la boca para q no
hablara porque desde el primer afio
hablaba hasta por los codos, se movia, era
super inquieta recuerdo que alguien me
dijo que ya era la patologia de ellos, que a

los tres afios no se sabe por qué empiezan
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los cambios, entonces me consiguieron el
nombre de un neuropediatra muy bueno en
Cali, me dio la cita rapido, tuvo con el
cinco secciones y a la quinta fue que nos
dijo que tiene déficit de atencion con
pasividad y me dijo con mucha pasividad,
entonces ahi fue cuando me dijo vea no se
sienta mal. Bueno le hizo unas terapias,
cuando fui a salir del consultorio de él me
dijo: mama una recomendacién, nunca
pero nunca de los nunca me vaya medicar
a Jose, no es que esté en contra de la
medicacion si no que José no necesita, el
maneja mucha pasividad, con el
neuropediatra de la eps sali peleando.

El termind en la Normal primaria, pero la
recomendacion era que lo tenia que sacar
de alla, porque ese colegio se lo iba a
comer vivo y también iba sufrir mas me
decian, entonces conseguimos una escuela
pequefiita con cinco o siete alumnos, eso
fue divino, hermoso, cuarto y quinto le
cambiaron la profesora la que lo cogi6
desde segundo y tercero, hermosa me lo
entrego leyendo y escribiendo, ella se le
dedico mucho a José

¢El nifio cambi6 de colegio después de los
cinco afios?

19. La nueva profesora se le dedicé mucho
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a José, para que, yo te puedo decir que uno
se lo entreguen a los ocho afios leyendo y
escribiendo, es que ella me dice que José
es muy inteligente a José hay que estar
encima y encima de él, cambiaron de
profesora y con la nueva no tuvo empatia,
cuarto y quinto yo digo que son los afios
mas perdidos de José en un colegio,
cuando termino quinto mi esposo y yo
deciamos que hacemos, yo investigaba, yo
miraba y no veia instituciones, estaba
como una oficinita de la liga colombiana

de autismo

¢ Ya sabias que era autismo?

20. No, lo que pasa es las caracteristicas,
uno ya empieza a ver déficit de atencion, a
mi alguien me hablé de autismo porque él

estuvo en un examen de ecolalia

¢ Cuantos afos tenia José cuando recibi6 el
diagnostico de autismo?
21. A los diez

¢ Ya se habian venido a vivir acd a
Medellin?
22. Si, ya en la Fundacion Integrar le

hicieron el nuevo diagnostico
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Vamos a pasar entonces a tus experiencias
como mama

¢Sabias que era el autismo o ya lo habias
escuchado antes del diagndstico?

23. Fue como paralelo porque a José le
hicieron una terapia de lenguaje como en
la misma época, entonces cuando le
estaban haciendo el examen de lenguaje
casi siempre estaba presentando ecolalia,
entonces la sefiora me habl6 del autismo,
eso me partio, me dolio, pues yo lloraba y
me decian “pero ella no es ninguna
experta, pendeja no llore”, yo hable con la
doctora que lo atendia en la eps y me decia
no, él no es ningun autista, mira como te
abraza, te quiere, te adora y yo hablaba
con un pediatra un familiar de mi esposo y
me dijo no él no es autista es lo mismo que
te dijo el doctor Oscar Gonzalez, €l que se
va a equivocar con lo buen Neuropediatra
que es, y yo decia autismo ay no, que
todas las caracteristicas que tiene este
nifio y en el colegio que te dije que fuimos
a averiguar para que el empezara el
bachillerato, la sefiora que nos atendio
cuando yo le dije todas las caracteristicas
ella me dijo ¢él cdbmo esta diagnosticado?,
le dije con déficit de atencién con mucha
pasividad, me dijo usted ha oido hablar de

autismo, mi esposo me miro y yo le dije si,
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no mas ayer nos dijeron, por que presenta

muchas caracteristicas del autismo

¢Cuales crees ti que fueron los cambios
de comportamiento en José, que uno ahora
sabe que son tipicos, pero en ese entonces
eran inusuales?

24. El cambio mas brutal que todo mundo
lo not6 fue la quietud, de un momento a
otro José quieto por ejemplo José no
aprendié a caminar rapido porque uno lo
cogia de la mano y todo pero era corriendo
uno le decia José jno!, Esté quietecito, él
se subia a todo y €l era feliz que uno lo
Ilevara a esas cosas de pelotas de colores,
pero de un momento a otro José ya no

queria correr

¢Algun estereotipo, alguna rutina
diferente?

25. Los famosos carritos que los ponen asi
en hilerita. El par6 en todo, en lo inquieto
que era, pero eso fue un cambio asi, lo que
yo le entendi al neur6logo, algo pasé
dentro del jardin también, yo nunca supe
que paso para que hiciera ese corte hubo

un detonante

¢ Qué fue lo primero que se te paso por la

mente?
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26. Yo ahi mismo mire a mi esposo, y a mi
se me iban a salir las lagrimas y él me dijo
pero ya teniamos las sospechas, entonces
yo le dije es muy diferente una sospecha a
una certeza; Maria Helena nos dijo ¢es que
ya tenian sospechas? Entonces mi esposo
le dijo es que ya dos personas en Cali nos
habian hablado de autismo y ella habia
mirado de internet, ya me habia dicho a mi
que José estaba presentando estas
caracteristicas, entones yo le dije a Maria
Helena porgue una equivocacién porque el
autismo de José es de caracteristicas de un
déficit de atencion, me decia que el
autismo de José en los pequefiitos es tipico

con un déficit de atencion

¢Coémo fue para ti y tu familia recibir ese
diagnostico?

27. Todo el mundo preguntd ahi mismo ¢y
con que se cura? ¢;Qué hay que hacer para
que se cure? Nada, eso no tiene cura,
¢Como que no tiene cura? No, les decia lo
que entendi, yo no pregunten nada, les voy
a decir no es una enfermedad, es algo que
viene desde el nacimiento o desde el
momento que se form¢ el feto, desde ahi
viene y esta es la hora que no han podido
descubrir ni que es, ni por qué se da, y

todo el mundo jay que van a hacer ahora!
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Por ejemplo, mi mama fue el choque mas
duro porque José Miguel para mi mama es
todo, a ella si le dolio mucho, mi mamé
dice que él es la fiafia por que José Miguel
Ileg6 cuando se caso el ultimo de mis
hermanos el tnico hombre, mi mama
guedaba sola entonces me dijo, yo te cuido
el nifio, claro José Miguel lleg6 donde mi
mama de un mes, ella lo crio, me lo
cuidaba entonces ella me decia como asi
que no tiene cura, todo mundo lo primero
gue me preguntaba era eso ¢Qué tiene el
nifio? autismo ¢Qué es eso? Es un
problema neuroldgico que tienen ellos ¢ Y
coémo se cura? No eso no tiene cura, es de
por vida. Cuando uno le dice a la gente es
de por vida, a uno en el momento también
le duele, yo lloré para que le voy a decir
mentiras, pero es que mi esposo también

me decia, no ya, sigamos hay que hacerle

¢ Qué mas pasaba por tu mente en ese
momento?

28. Yo pensé ;Dios mio voy a tener la
fortaleza para yo seguir con esto?, y ahi
fue cuando nos dijo Maria Helena (la
neuropsicéloga) que ya uno de los dos
tenia que tomar una decision, en este caso
la mama de dejar de trabajar

La Fundacién Integrar fue la que nos dijo
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mire pues toca, pero ya después de tantos
afios uno se siente que bien o mal uno hizo
las cosas bien, a José Miguel a los dos
afios de estar nos fuimos a Cali todo
mundo quedo aterrado del cambio, porque
ya él hablaba, no sostenia una
conversacion, pero ya la gente le pregunta
algo y él contesta o él a veces decia: tia
como estas de flaca o de gorda, claro que
tiene una sinceridad, algo que tiene José y
es de admirar, es que todo el mundo se
enamoray lo quiere a él y en mi familia no
sé si es por la misma discapacidad de él, la
gente lo protege y lo apoya mucho.

Yo siempre que hablo de mi José, a mi me
ponen a contar cosas de él y yo lloro, yo

soy muy llorona.

¢Usted en ese momento deja de trabajar?
29. Claro que cuando me vine de Cali ya
estaba sin trabajo y la idea era buscar, ya
cuando me dijeron eso pare la busqueda.

¢ Como te sentias con el pasar de los dias?
30. Tal vez los dos primeros afios fueron
completamente para él, salir con él y mas
gue estabamos en una ciudad nueva, yo
salia mucho con él, montdbamos en el
metro porque a él le fascina el metro,

haciamos tareas, ir a la fundacién, los dos
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primeros afios fue eso porque lo primero
que nos dijeron mucho es que hay que
exponerlos a todo, como ya fue tan tardio
el diagndstico de el practicamente ya
habiamos perdido més de seis afios y que
el proceso terapéutico en Cali era mas que
todo educativo, nada mas, porque nosotros
no veiamos un avance, ya después de los
dos afios que yo empecé a sentir que ya lo
vi mas independiente, todavia hay muchas
cosas de las que depende de mi, pero ya lo
Vi que hacia muchas cosas solo, entonces
yo consegui trabajo medio tiempo pero a
veces eso me ahogaba porque dos o tres
veces Yo llegaba a la casa y el
esperandome ahi, una vez le dijo al papa
que yo era una irresponsable y el papé le
dijo ¢Qué? ;Como? Si, mi mama es una
irresponsable como es posible que llegue
yo Yy mi mama no este y nadie me abrio la
puerta papa ¢eso no es irresponsabilidad?
Porque ella es la que tiene que responder
por mi, entonces el papa le dijo: no José
mira que ella tuvo un problema y sali6
muy tarde, no paso el bus y llego tarde a la
estacion de Itagi, y entonces José dijo

¢Por qué no salié una hora mas temprano?

¢ Y ahora como estas?

31. Ya me dice que consiga trabajo, que €l
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ya es muy responsable. Ya lo he dejado

varias veces solo

¢ Y tl cdmo te sientes?

32. Antes de salir de la fundacion me
estaba empezando a tratar la trabajadora
social porque estaban detectandome
sindrome de cuidador agotado, por
ejemplo me decia Nora que es la
trabajadora social de la fundacion “vos
porque madrugas tanto” entonces yo le
decia jAy Nora tengo que despachar! yo a
veces dejo todo listo pero es que, si me
levanto a las cuatro y media eso es
corriendo, yo veo que a las cuatro hago
todo tranquila, hago todo calmada no me
desespero, a las cinco y media José Miguel
ya esta desayunado y listo, después de las
cinco y media todos han desayunado los
que se tienen que ir a las seis, entonces
ella me decia pero es que no te has vuelto
a maquillar, es que no me provoca, ya no
me provoca maquillarme, me dijo que tal
vez estaba empezando un sintoma de
cuidador agotado, tiene es que cuidarse
usted, tuve problemas de encias y me las
tuvieron que sacar, tenia braquets y me
demoré en quitarmelos y el colmillo me lo
corrid, tengo que volverlo hacer pero yo

dije que no
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Deje de ir a la odontologia; Nora me decia
mama vuélvete a maquillar, que volviera a
salir; ya iba a empezar el proceso con
Miguel pero ahi fue el problema con la
CTC que la mandaron para otro lugar

A parte de lo que ya nos mencionaste del
cansancio fisico que estabas sintiendo, ya

te estaba afectando como mujer

¢ Qué consideras que cambio en tu vida o
en tu familia?

33. Hay una cosa que me ha dicho mi
esposo que con tanto trajin yo me he
vuelto muy fresca, si no se ha barrido que
se caiga la casa, que si tal cosa no se pudo
pues no se pudo, Yy yo le dije ¢Para bien o
para mal?, me dijo para bien; que mi hija
me ve y a veces me dice mami es que eres
muy intensa, es que yo a veces trataba que
todo fuera como a la perfeccién, que yo
antes llegaba y si veia a los muchachos
que no me habian hecho algo me enojaba,
como asi que no han barrido, mire la casa
como estd, mire tal cosa, ahora si a la casa
no le han hecho nada, voz no decis nada

¢ Qué no cambio después del diagnostico?
34. Puede ser como esa particularidad de
uno ser la madre de la casa y que veo que
estamos muy quietos un domingo, yo le

digo Miguel vamos a dar una vuelta, él me
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dice bueno vamonos y bueno muchachos
vamos a dar todos una vuelta o Migue
hagamos esto, porque asi era yo antes , yo
digo Miguel otro fin de semana aca
metidos no que pereza entonces vamos,
en esa parte he tratado de que la familia no
se me salga tanto de las manos, por
ejemplo yo todavia con Ana Milena, ella
me dice que “soy mama helicoptero” pues
yo los obligo o trato de que en la comida
estemos todos juntos en el comedor los
fines de semana, esa parte he tratado
siempre de conservarla, que en los
momentos mas importantes estemos todos

juntos.

¢Piensas que si te hubieras dado cuenta
antes del diagnostico seria diferente para
José?

35. Indudablemente si, porque es muy
distinto uno a los diez afios que te digan tu
hijo tiene autismo, es que tienes que dejar
de trabajar, es que José no puede empezar
en sexto, tiene que empezar en cuarto de
primaria, si desde el inicio del proceso le
dicen a uno qué es una patologia de
autismo, hay que hacerle esto hay que
hacerle lo otro, es méas facil ponerlos con
juegos pequerios porque practicamente

uno los obliga, vamos a jugar, vamos a
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aquello, que hagan esto ya més grandes es

mas dificil

¢COmo te ves respecto a otras madres que
no tienen hijos con algun diagnostico?

36. Es que yo tengo una bendicion, yo
tengo que decir eso, mi sobrina tiene casi
la misma edad de José, y yo jDios mio que
un hijo me regafie!, me alce la voz, para
mi seria muy cruel, mi hermana esté
sufriendo eso. La maméa A me dice no
nena es que tenemos unos angeles, yo por
ese lado me siento como tranquila si no

que uno es muy desagradecido.

¢ Crees 0 has sentido en algin momento,
que el rol como madre es diferente al de la
madre con un nifio que no tenga ningun
diagnostico?

37. Diferente en cuanto al rol de madre no,
porqgue si hay una cosa que me inculcaron
mucho en la fundacidn es que ellos son
iguales, en la parte de exigencias si hay
gue exigir mas por que como no les gusta
el esfuerzo y es que implica para ellos
tener que hacer de mas lo que no les gusta,

en esa parte si veo diferencia.

¢Ahora, seis afios después de que José ha

sido diagnosticado, como te sientes frente
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al diagnostico?
38. Mas tranquila, dicen que no hay
diferencia, en agosto del dos mil trece me

dijeron que ya era asperger.

¢Eso te dio mas tranquilidad?

39. No tranquilidad, la neuréloga lo Gnico
que dijo que ella sabia que para mi era
muy dificil, que a los diez y seis que era
un asperger, a los cinco uno, a los diez
otro, y a los diez y seis otro, de cinco en
cinco, pero puedes estar tranquila que este
ya es el ultimo, entonces yo empecé a
consultar. Ana hay mismo consulto en la
universidad, ella me dijo: lo que me dicen
en la universidad es que si hay una
pequefia diferencia entre el uno y el otro,
que por eso los asperger estan dentro del
TEA, pero que no los han dejado unir al
autismo de alto funcionamiento es porque
el asperger no presenta ese leve retraso
mental que a veces presenta el autismo,
porque ellos pueden con un estudio, como
un autista de alto funcionamiento puede.

porqgue en la fundacion los tratan igual

¢ Cual ha sido el propésito o meta que te
has trazado con tu hijo?
40. Que termine un bachillerato, porque yo

ya he visto que en la parte social va ser
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muy dificil, porque yo no puedo comprale
los amigos, mira lo que paso hoy, el
rechazo, eso es tenas, la idea es poner de
uno lo que maés pueda, y la meta con el que
nos fijamos en familia es que termine un
bachillerato y él ya tiene un propdsito que
quiere estudiar idiomas, a él le gusta
mucho el inglés, creo que por lo general a
muchos les gusta el inglés, entonces esa es
la meta, él nos dijo un dia que queria
estudiar inglés , entonces la hermanita le
dijo que como ingles no lo hay como tal,
hay idiomas, él dijo ¢idiomas? Si te
ensefian inglés, frances, aleman quedo
encantado y le dijo al papa yo voy a
estudiar idiomas, y en estos dias que
estdbamos hablando me dijo: mami yo
puedo ser profesor de idiomas, y yo le

dije jclaro!

¢Y como lo ve a futuro?

41. El ya me ha cambiado dos veces de
profesidn pero ya con esta es como la mas
definida, parece como la mas firme hasta
ahora, primero, cuando recién llegamos
aca, como él estaba encantado con el
metro queria ser ingeniero de mecéanica del
metro, después queria hacer carros y ahora

quiere ser profesor de inglés.
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¢ Qué esperas como mama de José?
42. Que mi Dios me dé maés fuerza para
soltarlo mas, es que yo no me he atrevido

todavia.

¢ Te cuesta?

43. Quiero gue el coja un bus, pero José
tiene un gran problema, €l no conoce el
valor de la plata, y esa ha sido la gran
dificultad, a veces le paso el billete para
comprar una cosa, entrega el billete y sale
y se va, entonces uno José devuélvete,
espera que te entreguen la tirilla'y
espérate, si eso te costd tres mil y yo te
entregue cinco mil ¢hay devuelta o no hay
devuelta? Entonces uno, Jose a cinco
réstale tres, ah que es tanto, o sea que hay
devuelta, entonces espérala, el bus ha sido
un camello pues le paso la plata y me
hace que no y que no, entonces yo como lo
suelto; una vez me dijeron comprele
tiquetes y yo creo que esa no es la
solucion, la solucion es que él sepa hacer
la secuencia en su cerebro.

Yo le digo a mi esposo, el dia que José
aprenda a manejar dinero, ese dia Jose se
puede soltar, porque hay algo muy bueno
y es la orientacion, sabe donde hay que
coger el bus, donde hay que bajarse, esa

parte él la conoce, tiene excelente
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orientacion, yo lo he dicho en la fundacion
y se lo sostengo, me dijeron ¢Cuéando lo
vas a dejar solo en un bus? Yo digo que
cuando aprenda a manejar dinero, porque
yo nada gano con decirle al motorista mire
el pasaje del muchacho y bajarme no con
€s0 no me gano nada y hasta que él quiera
porque esta es la hora que él no quiere

todavia.

¢Le gusta acompafiado?

44. Si pero yo le dije: Jose te va tocar
algun dia porque si vas a entrar a la
universidad alla no hay busetas que te
recogen y te llevan alla es bus.

Ahora vamos a pasar a esa parte de las
experiencias que has tenido como mujer, a
mirar esa parte profesional, tuviste una
vida laboral y ahora ha cambiado un

poquito.

¢ Qué crees que ha cambiado en tu forma
de ser 0 en tu proyecto de vida?

45. Pues el proyecto cambio, ya cuando le
dicen mira hay que frenar aca y que uno
sabe que le toca o le toca, por él, eso se
discutié con mi esposo, me dijo: aca no
hay una discusién a fondo, nosotros
hicimos este cambio de Cali a Medellin

por él y si hay que hacer mas cambios, hay

148




que hacerlos, porque ya sabiamos que nos
estabamos enfrentando a mas de 6 afios
perdidos y hay que recuperar esos seis
afios perdidos a pasos agigantados, porque
segun lo que yo le entendi a Maria Elena,
es que ellos llegan a una edad que es muy
dificil manejarlos, entonces hay que
aprovechar que €l tienen 10 afios, eso dijo
la neuropsicologa, porque después de
cierta edad ellos no van a seguir ordenes,
no van acatar, porque no tienen eso aqui
metido, aprovechamos que es pequefio.

En cuanto a proyecto profesional creo que
tendria que volverme a sentar y estudiar
porque tu sabes que la contaduria cambia
cada afio, porgue cuando uno menos
piensa cambian las cosas, a veces en el afio
le pueden cambiar las reglas del juego tres
0 cuatro veces, en estos dias me paso un
cacharro, fui a la DIAN y me dijeron no,
s que eso ya no se hace, entonces yo digo
si yo voy a retomar tengo que sentarme a

leer y a leer.

¢Como te proyectas en unos afos cuando
José este més grande e independiente?

46. Pues, ya no seria como trabajar en una
oficina, porque uno en Colombia ya
después de cierta edad, es como si no

sirviera, ya seria mejor como
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independiente, pero acé ha sido un poquito
dificil, he tenido como dos trabajos y ha
sido contabilidad de personas naturales,
porque siempre quieren que uno haga lo
que ellos quieran y uno trata, pero a veces
no es posible.

¢Entonces nos confirma que el proyecto de
vida cambia?
47. Si, cambia, a partir del diagnostico

cambia.

¢Piensas o sientes que has debido
posponer o dejar a un lado algln aspecto
importante de tu vida?

48. en la parte laboral toco dejarlo todo, en
la parte como mujer ya uno deja de ser
como vanidoso, porgue ya no es lo mismo
decir que me quiero ir a comprar esto
porgue a mi me gusta, ya no es lo mismo,
porque se sabia que los gastos habia que
reducirlos, ya no es lo mismo, por ejemplo
decirle a Miguel, ve Miguel, mira se me
acabo una crema de la cara, porque antes
me lo compraba todo yo, se pierde la
independencia, esa fue la parte mas dura 'y
mas que todo a Miguel le dijeron yo creo
que se le descuido la persona que mas le
ha dolido irse que fue a Milena que ya lo

asimilo, pero le dijeron a mi esposo la
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mama C aun no lo ha asimilado porque
dejar mama, dejar hermanos, dejar amigos,
es muy cruel, en cambio el tenia mama,

papa y hermanos.

¢La relacion con tu esposo cambio?

49. yo creo que se afianzo mas, fuera de
gue somos una pareja muy estable, no
somos la perfeccion igual peleamos...
pero si se afianzo mas, yo crei que ibamos
a tener mas problemas en ese sentido, pero
al contrario, él fue mas comprensivo, él
fue el primero en decir: si hay que hacerlo
,hay que hacerlo, hay que empezar a
limitar gasto, nos toca muy duro si, pero
igual estamos saliendo adelante, ademas
nosotros tenemos un proyecto, esta
semana nos preguntaron a corto a mediano
y largo, y dijo: a corto que Ana milena
termine la universidad y ya se le dijo Ana
milena que las cesantias que tiene
ahorradas que estaban pensadas para una
casa se les va pagar la universidad y
necesitamos de tu ayuda con José. A corto
plazo que ella termine la universidad, a
mediano ya es Jose y a largo plazo ya uno
mirar si hay o no con que comprar algo, él
dice que lo que menos piensa ahora es

comprar una casa.
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¢ En tus proyectos personales, que crees
que a cambiando?

50. por ejemplo, yo le decia a Miguel que
YO queria estudiar economia, eso lo
hablamos en Cali y estdbamos esperando
que José terminara primaria porque lo
veiamos con esa lentitud, con esa
pasividad y deciamos, apenas José termine
la primaria yo empiezo a estudiar
economia, eso paro porque ya despueés del
diagnostico nos vinimos para aca.

Mira que cuando milena queria estudiar
Psicologia y se queria ir para la de
Antioquia el papé le dijo, mira también en
la San Buenaventura, que yo tengo las

cesantias.

Ahora vamos a pasar hablar sobre los
aspectos sociales

¢ Crees que sique siendo igual o ha
cambiado la forma de relacionarte con tu
familia?

51. ha cambiado mucho, porque donde yo
vivia era una casa de dos plantas, yo vivia
en el primer piso y mi mama en el segundo
entonces era como la casa materna, todos
Ilegaban a mi casa y mi mama bajaba y
todo el mundo se reunia, la tristeza es que
yo me vine y mi mama se fue del segundo

piso y se fue a vivir con mi cufiada y la
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relacion de mis hermanas con la cufiada no
ha sido la mejor, pero mi cufiada siempre
ha atendido a mi mama super bien, hasta
mejor que lo que la hemos podido atender
nosotras, entonces eso ha separado mucho,
eso me ha dado mucha tristeza, yo llamo a
mi mamay le pregunto algo y me dice yo
no sé mija, no sabe si se van a reunir,
entonces Yyo le dije a mi hermana que
tristeza ver que se haya acabado eso.

¢Y cuando aparecid el diagnostico como
toman la noticia la familia extensa? José
sigue ocupando el mismo lugar, o se
modificaron los espacio ¢crees que cambio
eso?

52. Si, todo cambio mucho, mi mamé
empez6 una proteccidn total, la familia
también lo sobreprotege mucho, cuando
voy a Cali toda la familia es pendiente, él
tiene ese carisma de que toda la gente lo
quiera mucho, entonces todo el mundo es
pendiente de él, si le dio por decir a las 11
de la noche papi yo quiero una
hamburguesa y lo escuchan en Cali salen y
le compran la hamburguesa, asi de ese

tamano es.

¢Por ejemplo que actividades realizan

cuando van a Cali que lo integran?
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53. En las reuniones familiares, él con los
grandes se la va muy bien, con el primo
que yo pensé, que tenia la esperanza, que
tiene 18 afios, pues no.

Yo una vez lo comente en la fundacion y
me dicen: ve aqui influyen dos aspectos:
primero estan separados dos o tres afios
pero ellos antes como eran, ellos jugaban
pero no se notaba tanta la amistad,
segundo lo que vos me decis de tu sobrino,
tienen actividades muy distintas, ¢pero tu
sobrino no hizo ni el amague de sentarse o
algo? No y sabes que, eso lo notd mas de

uno.

¢ Pero finalmente esas relaciones
familiares cambio o sigue igual después
del diagndstico?

54. cambio, siempre él era el centro de
atencion, como de un momento a otro él se
volvié tan quieto tan callado y era el
primer diagndstico en la familia de déficit
de atencion, dentro de la familia cercana
era el primer diagndstico porque dentro de
la familia lejana tengo dos Down.

Pero de la familia cercana fue el primer
diagnostico asi tan fuerte y siempre han
sido muy pendientes de él y ya cuando se
habl6 de un autismo fue cuando yo

empeceé a investigar y a contarles que era'y

154




lo empezaron a proteger més, como te
digo él va a Cali y la gente es pendiente de

él.

¢ Cudles lugares visitas con él? ¢ Asistes a
fiestas de cumpleafios con él?

55. a cine, a centros comerciales le
fascina, cuando vamos a una reunion él
siempre es sentado al lado mio, él no se
para para nada, cuando es la reunion en la
ceja con mis suegros y unos primos de mi
esposo, él estd 5 0 6 minutos y sale y se
va, cuando hacemos algo en la casa, €l se
queda 10 minutos ahi hablando, y cuando
menos piensa uno, el esta y el papé le dice
¢ya esta aburrido? y le pide permiso al
papéa para pararse y dice me quiero ir y se
va para la pieza.

¢ Qué lugares dejaste de frecuentar?

56. pues aca en Medellin, en Envigado es
muy dificil, esa pregunta si es muy dificil
contestar.

Por ejemplo cuando estaba empezando los
primeros afos en el autismo, hubo lugares
a los que uno no vuelve por A por B, por
ejemplo en el supermercado, porque el
muchachito hace el berrinche o la iglesia
porque no se quedaba quieto, incluso

ahora no vamos con él, definitivamente no

155




le gusta ir, él dice que no, uno los
entiende, las cosas que ellos no ven, que
no tocan, que no huelen no existen, a
veces me pregunta quien es Dios y se
pregunta porque no lo ve. Una vez estaba
haciendo el rosario a la virgen y me dice,
¢mami usted porque le reza a esa virgen?
Y yo le dije para que te cuide y él me dijo
¢€s que si uno reza a uno lo cuidan? Y yo
le conteste que si, pero igual me decia no

siga, no siga.

¢Asistes a fiestas de cumpleafios con élI?
57. Si, él ha ido pero muy poquito

¢Como era el comportamiento?

58. Cuando es en familia, él es un poquito
mas sociable, y trata de ser como chistoso,
pero cuando es desconocido él no se para,

no habla, no comparte con los otros nifos.

¢La comida, que le reparten la recibe?

59. Si, él es de buen comer

¢Normalmente es usted la que lo
acomparia a esas actividades?

60. Si, vamos a restaurantes, cuando el
papa estd, él le ensefiaba a coger el
cuchillo y el tenedor. En diciembre se casé

una sobrina y la fiesta fue muy intima y mi
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sobrina en una mesa sento a todos los
primos entre ellos a José y como él los
conocia €l les preguntaba, él se reia, y
como ellos ya conocen el diagnostico,
ellos también le preguntaban y él era feliz,
bailo y fue muy sociable, y cuando mi
sobrina dijo los hombres solteros, €l era el
primerito ahi y mi sobrina feliz y yo le dije
él esté siendo sociable porque los conoce a
todos, no habia ningin desconocido en la
mesa todos eran los primos de 30, 26, 33,
tatatata y el de los 18 afios no se sento
junto a él, él ya sabe, él se sentd junto a la
hermana, y junto a la hermana y otra prima
que lo adora y le hablaba y lo recochaba;
mi sobrina, que vino de Espafiay no lo
veia hace cuatro afios me decia, tia pero
que es esa hermosura de José y yo le dije,
mira Dianita, él esta asi porque los conoce
a todos pero siéntelo con 10 muchachos
distintos ahi lo tiene quieto.

¢Cdémo cree que los demas perciben a
José?

61. en el entorno familiar y las personas
que lo conocen lo perciben como sociable
porgue ya me lo han dicho, pero con
personas gque no conoce es ahi donde se ve
el rechazo y la exclusion, por ejemplo lo
que esta pasando con lo de basquetbol,

José cuando conoce el entorno el trata de
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ser sociable, pero cuando no lo conoce y
trata de hacer algo y ve el rechazo se

frena.

¢Qué crees que es lo mas dificil de
afrontar socialmente?

62. La exclusion, eso es lo mas tenas y que
lo miren, porque José tiene 17 afios y a

veces que lo miran cuando él hable.

¢Has tenido alguna vez una situacioén en la
que lo rechacen y tengas que intervenir por
él?

63. Si, claro, yo esa cosa si la he peliado

mucho.

¢Que mueve dentro de ti?

64. impotencia, porque la otra persona lo
mira a uno como quien dice: a esta loca
que le pasa, entonces cuando uno les dice,
por favor mira él es una persona con
discapacidad no seas tan grosero, pero
entonces ya lo tratan como un bobo y
tampoco y uno no sabe que atacar, uno
pelea, pero ya yo no digo nada, a mi una
mama me decia que uno se vuelve grosero,
porgue si uno no defiende a su hijo nadie
lo va defender y me dijo, tranquila mama
C que usted no es la Unica que ha peleado

por su hijo, en los hospitales si que me han
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oido hablar cuando llego con el enfermo y
no me lo atienden ahi mismo y como ellos
toleran tanto el dolor yo he tenido que
decir, este es un muchacho con
discapacidad por Dios, a mi una vez una
sefiora me dijo que uno aprende a ser
grosero y me conto que una vez ibaen el
metro y una sefiora mire y mire a su hijo,
entonces ella se pard y le dijo jvos que es
lo que le miras a mi hijo! Y le grito duro
gue se mirara primero ella antes de mirar a
mi hijo, en los hospitales yo si me eh

vuelto peleona.

¢ Qué sientes cuando tu hijo se comporta o
reaccione de una manera diferente en un
lugar publico?

65. A él no le gusta que lo regafien en la
calle, mama pero no me regafie. Que dira

la gente.

¢Pero, que sientes tu cuando el reacciona
asi?

66. me defraudo, porque uno dice que hice
mal, a uno le da esa tristeza y uno por mas
que le dice José en la calle no me grites,
no me pegues por que el a veces lo hace;
una vez se lo dije a la neuréloga eso no es
comportamiento de ellos,

desgraciadamente €l tiene unos genes, el
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papé es pasivo, es muy quieto, pero es de
las personas que cuando explota, explota,
entonces yo le dije eso no es de la

patologia de José, que el explote asi de la

rabia.

¢Eso es de él, de sus genes?

67. Si eso es de él, yo le dije a la
neurdloga, es que generalmente un autista
cuando no le gusta algo él hace su pataleta
y chilla, José Miguel explota y dice que no
lo regafien en la calle, yo me controlo, y
digo: Dios mio que estoy haciendo mal,
que tristeza y digo asi es el pap4, es una
decencia de sefior pero lo que uno dice
Dios salvame de las aguas turbias porque
de las mansas me libro yo, y asi son los
tres, los tres son de un genio muy calmado
pero cuando le sacan la rabia, la suegra me
dice asi era José Miguel, mi esposo a cada
rato me dice que pequefiito cuando le
sacaban la rabia explotaba.

¢ Qué crees que ha cambiado, como te
percibes ahora?

68. Empecemaos por la presion de los
sentimientos, antes no los expresaba, ya
por lo menos me cuenta, me dice esto y
esto sucedio; en la parte social ya ha

mejorado, pero uno a veces dice hasta aqui
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sera la mejoria o puede haber mas.

¢Pero tu sientes la misma impotencia
ahora, que la sentiasalos 11,alos 12, a
los 13 afios de José?

69. yo creo que esa impotencia va ser para
siempre, es la misma porque es el mismo

dolor.

¢Y que por ejemplo cuando él tenia 11, 12
afios frente a una situacion social, ti como
mujer que sentias que ya no sientes?
Alguna situacion, algun sentimiento, algo
que ta digas, por ejemplo; a mi me costaba
horrible tal cosa, ya no, ya como que no le
presto tanta atencidn a eso.

70. Por ejemplo las estudiadas, yo le
exigia mucho que estudiara, le decia a la
profesora, como es que José ocupa el
primer puesto si en los examenes le va
mal, ya eso me resbala, porque ya vi que
eso fue una guerra perdida con el colegio y
la misma fundacion me ha dicho, no pelee
contra eso, pero a mi fundamentalmente
me dice mas un examen que cinco tareas,
en un examen saca dos y en cinco tareas

saca 5 con eso recupera ese dos.

¢Frente al aspecto social que expectativas

tienes? Ya sabemos que quieres que vaya a
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la universidad, que haces muchas cosas
para que él salga adelante ¢qué esperas,
que expectativas tienes cuando lo ves
grande?

71. La gran expectativa que yo tengo es
que él me diga algun dia, mama voy a salir
a tal parte, ya lo hizo una vez, fue a jugar
basquetbol a la cancha solo pero a los 5
minutos estaba en la casa, yo ahi mismo
me quedé, y el papé le pregunto ;qué te
paso? ¢ Necesitas que te acomparie? Y
respondio que no, le dijo al papa que era
que habia ido un sefior con un perro, José
a algo que le tenga pavor es a los perros,
entonces yo feliz, pero él no ha querido

volver.

Que t0 puedas decir, bueno ya, él puede
estar solo en el mundo

72. Si, que yo sepa que él puede coger un
bus, porque el a veces me dice: ahi viene

el sefiorial, ya vamonos.

162




ENTREVISTAD

CATEGORIA

SUB CATEGORIA

¢ Ta dénde vives?

1. Yo vivo en envigado.

¢En qué parte de Envigado?

2. Ellaloma de las brujas

¢ Cémo esta conformada tu familia?
3. Mi familia es: mi esposo y mis hijos,

Mariana y Juan.

¢Mariana Cuantos Arios tiene?

4. Catorce

¢Y juan cuantos afos tiene?
5. Ocho

¢ Podrias contarnos como es la relacion
entre ellos como hermanos?

6. Buenisima

¢COomo nos puede describir la relacion
entre los hermanos?

7. Es muy cercana, ella también le
juega mucho, ella es tolerante con él
porque el de todas formas tiene impulsos.
El manejo es diferente pero ella lo
entiende, sin embargo ella me reclama que

lo eduque, pero la educacion en ellos dos

Antes del
diagnostico

Después del

diagnostico

Percepcion de si
misma

Reaccion frente al
diagndstico

Intolerancia (25)

Visitas a familiares extensas
(34)

Condicion del nifio
Impulsivo (7)

Iba a terapia (8)
Escolarizado (8)

Autismo moderado (21)
Admiracién hijo-madre (16)

Percepcion del diagnostico
Adaptacion del cuidador (9)
Conocimiento del tema (25)

Emociones
Tranquilidad (27)
Angustia (27)
Apego (12)
Carifio (16)

Cambios sociales
Evitar lugares concurridos (35)

Reaccion frente al
diagnostico

Retiro del trabajo(29)
Aceptacion (22)

Paciencia (24)
Desesperacion (24)

Llevar una vida normal (25)

Empoderamiento (26)
Vocacion de la vida personal
(29)

Importancia de la vida personal
(30)
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es diferente, por la condicion de juan

¢Juan Esta estudiando?

8. Si, Juan este afio empezd en la
fundacion integrar, el afio pasado y
antepasado estuvo en el colegio integrado
en laureles alla hicieron una labor muy
bonita, pero la fundacién tiene todos los
profesionales a su disposicion y el manejo
es diferente, son nifios autistas es mas
especializado y €l va aprendiendo mas

facil.

¢Puedes hacer un comparativo como era el
desempefio en el colegio y como es ahora
en fundacién?

9. El anteriormente también tenia
terapia en la fundacién, pero méas
espaciadas cada ocho dias, ahora es
continuo de lunes a viernes de ocho a
doce, y alla le manejan la condicion de él,
todas sus debilidades y fortalezas entonces
si se ve el cambio en cuanto a una norma,
estd hablando mas, a nivel comunicativo
tiene mas vocabulario ahora, atiende mas,
las instrucciones si son claras las acata
mas facil. Estos chiquitos tienen muchos
estereotipos y yo veo que como
trabajamos en conjunto la fundacion y yo

les pasa mas facil las obsesiones, las

Relacion madre -
hijo

Cambios
proyecto de vida

Sociable (32)
Amorosa (32)
Servicial (32)
Excelente mama (37)
Inmadurez (42)
Fortaleza (42)

Actividades compartidas
Tareas del hogar (11)
Actividades recreativas y
ludicas (12)

Recreacion en familia (33)
Visitas cortas a familiares (34)

Manejo de situaciones
Exposicién a situaciones
diarias (26)
Preocupaciones (27 - 34)
Despreocupacion ante los
cometarios de la gente (41)

Funcion de la madre
Trabajo en conjunto con la
fundacién (9)

Aprendizaje constante (26)
Acompafiamiento salidas
lugares publicos (40)
Colaboracién (16)

Antes

Activa laboralmente (29)
Estabilidad en el matrimonio
(31)

Vida social activa (31)

Después

Formacion diferente con los
hijos (32)

Trato hacia los demas (32)
Desconcierto ante la falta de
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debilidades que en otro lado.

¢Cual es la mayor fortaleza que tiene juan?
10.  Anivel fisico la motora, la
motricidad fina y gruesa de juan es muy

buena.

¢ Qué actividades compartes con él?

11.  Eltiene una rutina, estos chiquitos
son de rutinas, en la mafiana va al colegio,
llega a la una de la tarde, almorzamos,
descanso media hora y organizo, el me
colabora con algunas cosas que yo le digo:
bajame la ropa, trae el recogedor o la

escoba, ayudame a tender la cama.

¢ El atiente todas las 6rdenes?

12.  Elaveces pasalamanoy yay se
pone hacer otra cosa, pero me busca en
todas partes, yo no puedo estar en la
cocina, en el cuarto o en el bafio, ahi me
busca él es muy apegado a mi. En las
tardes vamos al parque, vemos television
juntos, recortamos yo me siento en la
sillita a el recorte, coloreamos, salimos a
centros comerciales pero ya en familia o

donde mi papa.

¢En cuales de esas actividades esta

incluida Mariana?

Redes de apoyo

aceptacion social (41)
Madurez (42)
Despreocupacion ante los
comentarios de la sociedad
(41)

Esposo, hija, personas externas
(38)
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13.  Mariana tiene una jornada pesada
de colegio, ella llega a las cuatro de la
tarde, se encierra se pone hacer tareas, ella
a veces esta un momentico con él, le hace
cosquillas porque a él le encanta ese juego
de hacer cosquillas. Desayunan juntos

¢Como es la relacién de juan con el papa?
14.  Excelente, la relacion es muy
estrecha aunque el tiempo es corto porque

el papa llega a las siete u ocho de la noche.

¢En qué trabaja el papa?

15.  Tenemos una empresa de
resistencias industriales, entonces sale y
deja la nifia en el colegio, él es el que la
Ileva se van a las 6:30 de la mafiana y
llega a las siete o siete y media de la
noche, no tiene horario pero generalmente
Ilega a esa hora, pero él llega y juan se
emociona mucho, empieza a saltar esa es
la forma en la que el manifiesta alegria

porque llego el papa.

¢ Como describes a tu hijo?

16. Es hermoso, un nifio tierno,
carifioso, especial, conmigo él es
extraordinario yo les digo a ellos tiene el
sindrome de Edipo por que ama a su

mama y yo le digo a Mariana y a Marcelo
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es increible el amor tan grande que siente,
yo siento un amor muy grande por mis
hijos, pero lo que siente juan por mi es
superior a todos, él es tierno carifioso, es
especial, noble, colaborador cuando yo le
digo algo llévame, trdeme le pido el

teléfono y es sin ningun problema.

¢Hace cuento fue diagnosticado?
17. Hace 3 afios

¢ Qué edad tenia en ese momento?

18. 6 afios, va cumplir 9

Vamos a pasar a un segundo momento de
experiencias y vivencias como Mama
¢Anteriormente sabias q era el autismo?
19.  Sisabia yo soy docente, en la
universidad hice un trabajo acerca del
autismo, pero un trabajo normal y pensaba
que el autismo era diferente.

Osea, todo mundo dice que parecen
ausentes y ellos no viven en este mundo
si no que el modo de ver ellos las cosas es
diferente, las condiciones son diferentes.
Ellos no viven en otro mundo, eso pensaba
YO antes, pero ya la experiencia propia sé
que no, la condicion de ellos es diferente
pero sé que los que se tienen que

condicionar las cosas para que ellos vivan
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mejor, es uno.

¢ Qué comportamientos notaste diferentes
en tu hijo antes del diagnostico?

20.  El fue operado del corazon a los
siete dias de nacido tuvo una cirugia de
corazén abierto tras posicion de varios
vaso, fue hospitalizado un mes y al mes
me lo dejaron, Sali yo del parto y el para
la cardio, sali al otro dia para la casa él se
quedo alla fue muy duro, era una cirugia
de vida 0 muerte estuvo un mes
hospitalizado, después de la cirugia por su
condicion de bebe recién nacido era a un
mas dificil y este chiquito tuvo neumonia
en el post operatorio, entonces las cosas no
fueron féciles, al sexto mes de gestacién
que venia con esa cardiopatia, no fue facil
los primeros afios con él porque cada mes
digdmoslo asi le daba bronquiolitis,
bronqueo neumonia, neumonia le dieron
por hay diez hasta los tres afios entonces
estuvo muchos pero muchos dias
hospitalizado y en muchas clinicas, en
varias veces entonces si, no fue facil, él al
afiito entrd a la guarderia donde yo trabajo,
pero no pudo , no pudo porgue cualquier
relacién o contagid que tuviera con los
chiquitos una gripa se le complicaba méas

entonces habia que sacarlo y me iba yo
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para la clinica con él, entonces fue muy
muy dificil a los dos afios volvimos a
intentar y aunque permanecié otro
poquito no era constante porque a €l habia
que cuidarle mucho las gripas y ya a los
tres afios se fue normalizando el no quedo
con ningdn medicamento ni nada pero si
habia que cuidarlo a él le aplicaron unas

inyecciones para eso también.

¢ Qué hiciste cuando recibiste el
diagnostico, que pensaste?

21.  Bueno a los tres afios empez0 la
guarderia mas constante el sali6 a los
cinco de la guarde, y nosotros si veiamos
en la guarde las profes y yo un
comportamiento diferente, entonces yo lo
Ileve a un sitio que se llama aprender, y
me lo diagnostico Angela Maria Jaramillo
que Neuropsicologa y me lo diagnostic
como trastorno negativista oposicional
desafiante y él estuvo trabajado asi y le
dimos tratal y cuando sali6 de la guarderia
inicialmente entro al CECAS un colegio
que queda en Sabaneta y alla la psicologa,
él tuvo un cambio brutal en el colegio él se
volvié agresivo, peleador, solitario
entonces la psicologa tuvo varias
entrevistas con el papa y conmigo que lo

iban a observar, observar y ya después nos
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dijeron, la psicologa dijo: yo pienso que él
hay que hacerle otro estudio no un
negativismo desafiante si no que tiene
caracteristicas de un esquizofrénico o
autista, entonces ya si yo me puse en la
tarea, entonces decia yo que él estaba mal
diagnosticado, fue mal diagnosticado me
puse en la tarea de llevarlo al neuroldgico
y le hicieron todos los estudios; €l tiene un

autismo moderado

¢Como fue el impacto de ese diagnostico
para la familia?

22.  El papay a miigual me dio duro
porque siendo docente profesional y
trabajando con chiquis, saber que tu hijo
directamente pues le da a uno mas duro
pero yo acepte rapidamente evolucione y
acepte la condicion de Juan el papa si le
dio un poquito mas duro el no entendia
muchas cosas, el preguntaba dime como
estas, como te fue en el colegio, el no
entendia que para Juan era dificil no
entendia lo que le estaba hablando, lo que
le estaba diciendo, él decia gordo mira,
pero ya con la capacitacion de la
fundacién, porque hemos tenido muchas
capacitaciones, la intervencion inicial
primero educan a los papas y nos hacen

entender muchas cosas, pero aunque con
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todo eso muchos papé no entienden
muchas cosas, entonces el papa gorda por
qué no, yo lo veo normal entonces vuelva
y expliquele vuelva y digale que para Juan
la explicaciones no le sirven para Juan
muchas cosas no , no se interesa ni por los
nameros ni por las letras y entonces
cuando voy, Mariana me decia muchas
veces mama entonces Juan no va aprender;
ni a leer ni a escribir y es dificil explicarle
a una chiquita de estas, al papa que no va a
tener una educacion pues regular como la
tienen todos los chiquitos, si no que
diferente, que la fundacion esta o estamos
preparando a Juan para otras cosas para
que sobre viva, dentro de un mundo y que

vea las habilidades que vea otras cosas

¢ Para el resto de la familia como fue?

23.  Obviamente para todos saber que
tu hijo ya el dia de mafiana uno lo tiene
que preparar porque uno no va a vivir toda
la vida para estar acompafiandolo,

quisiera uno pero no, entonces Mariana
adora a su hermanito, eso se ve en los
trabajos de ética, en los trabajos que yo los
Veo Yy pone primero que todo a su hermano
porgue preguntas que les hacen hayay
todo uno ve que ella a su hermano lo adora

por encima de todo del papa de la mama
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de todo el mundo.

¢ Qué cosas cambiaron en la vida, la casa,
la familia o digamoslo que la dindmica de
la familia permanece igual?

24.  Tratamos de que con Mariana fuera
igual todo las salidas las rutinas y todo,
con el obviamente se cambiaron las
rutinas, ya es mas explicado seguimos una
vida normal pero agregandole cositas que
a €l lo hicieran feliz, que entendiera mejor
las cosas, el papa mas paciente yo también
me llene de mucha paciencia porque no es
facil, uno como mama se desespera a
veces Y el llena las tazas hasta el borde,
uno es humano y comete errores entonces
tratamos muchas veces de no cometerlos,

pero se cometen

¢Piensas que si te hubieras dado cuenta
mucho antes del diagndstico algunas cosas
serian diferentes para tu hijo?

25. Yo pienso que hubiéramos
manejado el tema del autismo mas
rapidamente, él hubiera tenido méas
capacidad y mas avances en su proceso
porque empezamos tarde. El diagndstico
temprano del autismo es importantisimo
para manejarlo, para saber, para su avance

y su desarrollo.
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A veces el papa era intolerante, yo también
y las crisis eran muy fuertes y uno decia,
pero que serd que pasa esto, porque lo
otro, porque el trastorno desafiante
oposicional es con estas caracteristicas.
Muchas caracteristicas del nifio
oposicional desafiante son parecidas a las
de un nifio autista, pero el manejo se
desvio y fue muy traumatico para él y no
fue el adecuado ni el apropiado ni a

tiempo.

¢ COmo te ves respecto a otras madres
cuyos hijos no tienen ningun diagndstico?
26. Yo me he empoderado del temay
trato de todos los dias aprender, trato de
manejar las situacion, de manejarlo
normal, de sacarlo, de llevar una vida

dentro de todo normal.

¢ Como te sientes ahora frente al
diagndstico?

27.  Tranquila, yo sé que todos los dias
tenemos que aprender, todos los dias es un
despertar diferente porque en ellos uno no
sabe como va evolucionar el dia porque
son impredecibles, pero me siento
tranquila y trato de estar tranquila frente al
tema de juan.

A mi me han tocado muchas cosas y como
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me dijo alguien “te tienes que volver una
mama mantequilla” a mi todo me afectaba,
mi hijo, el comportamiento en un centro
comercial, en el banco, en una salida que
haciamos, en cualquier parte cualquier
parte diferente a su casa me angustiaba,
incluso salimos con el papa y el papa es
“gorda cogelo, cogelo” y yo soy relajada
porque entonces no voy a poder tener vida
yo ni él. Me volvi ante los comentarios y
cosas gue no aportan me relajo.

Por ejemplo ayer llegamos y habia un
carro varado aqui y estaba la grua
subiendo pero la grua estaba parada y el
carro estaba parado y habia muchos
muchachos ahi y estaban esperando a que
el carro lo subieran, juan se bajé del carro
y lo primero que hizo fue subirse a la gria
y yo era “ juan, juan, bajate de ahi” y ¢l
era feliz, pero a veces le da pena a uno
pero no le da verglienza y acé lo conocen a
él, todos los vecinos y los de otras

unidades saben quién es juan.

¢Cual es el proposito o la meta que te has
trazado con tu hijo?

28. Primero que todo, ahora en la
fundacién y pensando en el futuro de él
que sea feliz, que se prepare para

desenvolverse en este mundo, en esta
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sociedad, que encuentre un trabajo
apropiado para él, que la fundacion sea
nuestro soporte en el futuro de él, si, de
alguna forma que sea el pilar para que se
desenvuelva en esta sociedad.

Yo creo que la familia de mi esposo ha
hecho aportes muy valiosos, la madrina de
él y todos, todos aportan un granito no
entendiendo el tema mucho. Todos son
profesionales y son tremendos
profesionales pero lo que quieren es que
juan salga adelante.

En mi familia también y ;cémo va Juan?
mi papa mis hermanos todos son
especiales con él, saben la condicion de
Juan, tratan de entenderlo a veces se

desesperan.

Vamos a pasar a un tercer momento y es
de vivencias como mujer, ya ho como la
mama si no como la mujer.

¢ Qué crees que ha cambiado de tu forma
de ser o de tu proyecto de vida, a raiz del
diagnostico?

29. Si, de alguna manera si cambia pero he
tratado de que... inicialmente me retire de

trabajar.

¢Donde trabajaba?

30. En la misma parte que antes, ahora
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trabajo en el centro infantil los ositos,
trabajo en este momento, pero
inicialmente cuando yo supe lo del
autismo que el entro al colegio el CECAS
yo llevaba veinte afios en la guarderia y yo
pedi un receso le dije a mis jefes que tenia
que encargarme de Juan, saber si en el
CECAS inicialmente va estar bien, uno
sabe que es un colegio regular, pero tienen
la inclusion, pero no es lo mismo porque
no tiene las herramientas, 6sea todos los
colegios tratan pero no tienen las
herramientas, ni los medios, ni los
profesionales adecuados y capacitados
para manejar un tipo de chiquis de estos,
entonces si me retire afio y medio, pero
me di cuenta que yo soy docente amo mi
vocacion, amo mi profesion y amo los
chiquis que manejo yo, y dije dios mio que
estoy haciendo aqui en la casa, Juan se
puede desenvolver donde este, en el
colegio es ubicarlo bien donde va estar y
yo seguir en mi profesién, de hecho no
puede cambiar eso, cambio afio y medio y
casi me enloguezco porque ya todo giraba
alrededor de él y de ellos, de la casa, yo sé
que tengo mi casa, que tengo que
organizarla, muchas cosas pero que mi
vida personal es supremamente

importante.
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¢Considera que has debido dejar o
posponer algun aspecto importante de tu
vida a raiz del diagndstico?

31. Yo pienso que paralelamente se estan
dando las cosas, tengo un matrimonio muy
bonito, tengo una familia unos hijos que
son todo para mi, pienso que hay épocas,
cuando estaba sardina mas joven, que tuve
novios, que parrandee, que me la goce,
vivi una vida de soltera muy rica, yo
pienso que ahora el matrimonio, es mi
marido mis hijos, mi familia, de pronto
hemos tenido que posponer viajes que
queremos hacer, porque han habido crisis
econdmicas, porgue los gastos no dan,
pero no, pienso que mi vida sigue con mis
amigas, tengo un grupo de amigas
excepcional, que son casadas también con
hijos, novios y salimos, parrandeamos nos

la gozamos pero muy rico.

¢De esos proyectos, cual ha sido el cambio
mas significativo?

32. Como cambios significativos fue un
poquito la forma de proceder, teniendo dos
hijos uno con autismo y otro sin autismo,
saber los limites, las condiciones que
manejo a Mariana y que manejo a Juan,
para que haya un equilibrio frente a eso,

mis hijos son todo para mi esposo y para
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mi, con conocimiento de causa con
Marcelo que ellos son todo para mi y que
es lo mejor para ellos, de pronto un poco
en el proceder de saber como le hablo a
Mariana, como le digo esto a Juan, la

comunicacion de los dos.

Vamos a pasar ahora al aspecto social.

¢ TG crees que con relacion al diagndstico,
la forma de relacionarte con los demas ha
cambiado?

33. Yo si he sido una persona muy
sociable, muy querendona, muy servicial
pienso que en ese aspecto no ha cambiado,
pero en la forma de ver a otros chiquitos,
trabajo en una guarderia y tenemos la
inclusion, si ha cambiado frente a eso y si
ha mejorado el trato con las otras
personas, pero siempre me considero que
he tenido buen trato con las personas y con
los chiquis, pero voy mas haya y trato de
profundizar mas acerca de conocer las

personas.

¢Desde el punto de vista de los familiares,
ustedes los visitan, con qué frecuencia lo
hacen y que actividades comparten?

34. Visitamos a los abuelos mucho,
visitamos la casa de mi papa y de mi

mama cada ocho dias almorzamos,
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tomamos el algo y los domingos o los
s&bados salimos en familia a comer helado
a comer fresas con crema, comer donas 0
almorzar muy rico que hacemos esas

saliditas.

¢Entonces las relaciones familiares en ese
sentido cambiaron, permanecen igual o
mejoraron?

35. Para mi cambiaron, uno no era de
visitarlos y ya es mucho menor el tiempo y
ya lo hacemos con mas precaucion, porque
Juan es muy activo y todo tiene que
tocarlo, digamos ve un dulce o cualquier
cosa por haya montada y Juan ve todo va y
lo coge, se monta en los closet por eso las

visitas duran menos.

¢ Qué lugares dejaste de frecuentar y cuales
continda visitando?

36. En un tiempo deje de visitar los
centros comerciales porque a él le
generaban estrés, la casa de unos
familiares de un primo, que él era muy
inquieto entonces uno dice era todo tiempo
Juan, Juan, Juan todo el tiempo, entonces
uno termina mmm... Y YO trataba de ser la
mama mantequilla pero no se podia,
entonces deje de frecuentar dos casas de

dos familiares, los centros comerciales, las
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partes donde hubiera mucha, mucha gente,
por ejemplo en los festivales de Mariana
yo iba con el nifio se me perdia y todo
entonces tenia que mantenerlo cerca,
entonces no disfrutaba ni el, ni ella, ni yo,

ni el papa ninguno disfrutaba.

¢Ahora nos contaste que tienes un grupo
de amigas?
37.Si

¢Entonces cuéntanos de tus amigas?

38. Todas somos docentes, somos siete
amigas, salimos, nos celebramos los
cumplearios, salimos con los esposos,
hacemos asados en la casas sea aqui 0 en
la casa de otra compafiera, otra amiga por
que no son compafieras, son amigas Somos
muy muy unidas y desde que supieron que
Juan es autista, mas fue el vinculo con
migo, pues dicen ellas que yo soy la
mama... dicen ellas y yo me siento que soy
excelente mama que me falta mucho pero

ellas son un apoyo gigante, gigante en mi.

¢Quién te ayuda con el cuidado del nifio
mientras compartes con tus amigas?

39. El papa y Mariana si, el papa se
encarga de él y Mariana me lo cuida

mucha veces, y cuando yo salgo con mis
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amigas de noche el papa se encarga de
cuidarlo o conseguimos una nifia que si lo
conoce a él, y se encarga de cuidarlo si €l

y yo vamos a salir con los amigos.

¢ Y para el trabajo?

40. Yo lo despacho, pues viene la buseta
faltando un cuarto para las siete o diez
para las siete y yo me voy a trabajar,
como Yyo trabajo medio tiempo me da
perfecto, salgo a las doce del dia o doce y
diez, me vengo y lo recojo que él llega a la

una.

¢En cuanto fiestas de cumplearios que lo
inviten a él una pifiata, lo llevan, quien lo
lleva, o lo acompafias td?

41. Lo dejaron de invitar hace mucho rato,
pero a él no le gusta mucho tampoco,
entonces lo dejaron de invitar y yo me
relaje, yo lo saco a un centro comercial a
comer cono, o comer dona, o salimos los
cuatro a almorzar a un restaurante y él se
comporta muy bien, mas que todo es en

familia 6sea que casi no asiste.

¢ Como crees que los demas lo perciben a
él?
42. Pienso que la sociedad no entiende de

la condicion de estos chiquitos, entonces
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YO0 Voy a un éxito, a un Carulla y dicen
“hay que niflo tan necio” y siento que no
me voy a poner un rotulo, mi hijo es
autista que entiendan, entonces yo dejo
que hable la gente y ya.

Dicen que necesita Pao-Pao por que ayer
precisamente un sefior me dijo eso, yo
pagando la factura y yo lo mire como...
incluso hasta el que me estaba atendiendo
también estaba desesperado, yo le dije que

me atendiera rapido pues.

¢Qué es lo mas dificil afrontar
socialmente?

43. Eso precisamente, como les dije yo no
me voy a poner un rotulo diciendo mi hijo
es autista, entonces eso de la sociedad ya
no me da tan duro y siento que he
madurado frente a eso y que me he
apoderado y me he fortalecido frente a eso,
porque a veces si yo digo depende de
quien venga también, si es de mi familia o
de la familia de Marcelo me daria més
duro, pero a veces mi familia también se
desesperan por ejemplo mi papa, pero ya
no me duele, realmente a mi, ya muy
poquitas cosas me importan de la sociedad

entonces.
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ENTREVISTA E CATEGORIA SUBCATEGORIA
. Dénde Vives? Antes del Condicién del nifio
¢ ' diagnostico Escolarizado (5)
1. Vivimos En envigado Funcional (7)
Tierno (8)
. COomo esta conformada tu familia? Tranquilo (8)
. _— Sabiduria (10)
2. Solo vivo con mi hijo Ausencia del habla en el nifio
(16)
) o N Pacifico (32)
¢Cuantos afios tiene tu Hijo? Obediente (32)
3. Ocho afios Dificultad en la interaccion
social con pares (32)
; i ia?
¢Tu hijo estudia Percepcion del diagnéstico
4. Si, esté estudiando. Mitificacion del autismo (15)
¢Doénde?
5. En el colegio Integrado Laureles, Después del Emociones
en tercer grado diagnéstico Asombro (17)

¢Como es su desempefio en el colegio?
6. Su desempefio académico es
normal, normal pues obviamente con las

dificultades que tiene el diagndstico

¢ Cuéles dificultades?

7. Digamos que no tiene los avances
rapidos que tendria por decirlo asi entre
comillas un nifio normal, pero si se siente

y es funcional

¢Cual crees que es su mayor fortaleza?
8. La mayor fortaleza es la ternura 'y

la tranquilidad y en lo académico las

Verglenza (32 - 41)

Cambios sociales
Disminucion de vida social
(36)

Dificultad para afrontar el
paradigma del autismo (40)

Reaccion frente al
diagnostico

Separacion de la pareja (11 -
20)

Negacion (17 - 21)
Culpabilidad (17)

Busqueda excesiva de
informacion (19)

Cambio del concepto de vida
(20)

Dificultad para interiorizarlo y
entenderlo (21)
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matematicas.

¢Qué actividades compartes con tu hijo?
9. Nosotros compartimos todo, desde
la convivencia hasta todas las actividades
que hace extracurriculares en el colegio,

somos los dos junticos para todo.

¢ Como describes a tu hijo?

10.  Es como siempre lo he dicho, es el
regalo perfecto, es una ternura, una
tranquilidad, una paz, Alejandro es un

nifio sabio

Cueéntanos del papa de tu hijo, ¢vive con
ustedes?

11. Somos divorciados hace cuatro
afios, nos divorciamos un afio después del
diagnostico de Alejandro, pero él tiene
contacto con el cada ocho dias, todos los
domingos lo tiene el papé.

¢ Y qué actividades hacen juntos?

12. Generalmente €l lo recoge a las
doce del dia y me lo trae a las 6 de la tarde
y se van a visitar a los abuelos y la familia
del papa, van y juegan futbol en una
cancha, a veces se lo lleva a piscina,
actividades asi sencillas de dia de sol,

digdmoslo asi.

¢Hace cuanto fue diagnosticado tu hijo?

13. Mi hijo fue diagnosticado hace

Percepcién de si
misma

Relacion madre
— hijo

Cambios en el
proyecto de vida

Sobreprotectora (20)
Afortunada (23)

Tranquila (24)

Apasionada por el tema (24)
Asimilacion (32)
Conocimiento frente al tema
(42)

Fortaleza frente a las criticas
(42)

Actividades compartidas
Cotidianas, recreativas y
ludicas (9)

Visitas frecuentes a familia
materna (33)

Proyeccion del hijo
Funcional para la sociedad (25)

Después

Ayudar a otras madres (25 -
26)

Pensamientos, emociones y
proyecto de vida (26)
Posponer estudios (27)
Establecer prioridades (27)
Vida de pareja (28)

Estudio (28)

Impacto econémico (30)
Cambio de posicion laboral
(30)

Activa laboralmente (30)
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cinco afios

¢ Cuantos afios tenia?

14. Tenia tres afos

Vamos a pasar a otro momento donde
hablemos de Experiencias- Vivencias
como madre

¢Sabias que era el autismo o habias
escuchado hablar del tema antes?

15. Yo anteriormente tenian una vision
del autismo totalmente errado porque si
habia escuchado hablar de él, pero era del
autismo del nifio que se da contra las
paredes, del nifio que no tiene
sentimientos, del nifio que es ajeno al
mundo, del nifio que era ido, esa era la

idea que yo tenia del autismo.

¢Notaste comportamientos diferentes en tu
hijo?

16.  Si, mira, cuando él lleg6 como al
afio y medio nosotros empezamos a notar
que el nifio no tenia habla, no hablaba, no
decia ninguna palabra sino que todo lo
sefialaba, pero uno siempre cree que eso va
a mejorar mas adelante y creiamos que era
sordo porque teniamos que hablar muy
duro para que el volteara a mirarnos,
entonces eso fue lo primero que pensamos

que el nifio tenia problemas auditivos

Redes de apoyo

Hermana Psicologa (20 - 34)
Papa del nifio (11)

Red de apoyo internacional
(24)

Hermano (31)

Profesional Neurdloga (44)
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¢ Qué hiciste al momento de recibir el
diagndstico? ¢Qué paso por tu mente?

17. Casi me muero, entre como en
shock un impacto total, fue muy duro fue
muy dificil, porque el primer diagnostico
que me dieron no fue el mas profesional,
digamoslo asi “su nifo es autista” y como
yo tenia un concepto errado entonces se
me cerrd el mundo, primero no lo creia
entonces fue una negacion y segundo fue
culpabilidad porque me imagino como
muchas madres nos culpamos de todo, me
culpe cien por ciento que habia tomado
una droga equivocada en el embarazo, que
no habia hecho las cosas bien, mi esposo
en ese tiempo era es deportista entonces le
eche la culpa a todas la vitaminas que él
tomaba, pues todas las culpabilidades que
se me pasaran por la mente, asi fue, me

senti muy culpable.

¢Para tu familia como fue el impacto de
ese diagnostico?

18.  Para mi familia yo creo que al
principio fue de negacion porque todos
empiezan a decir... pero el nifio no es asi,
Pero es por eso mismo gque conocemos esa
faceta del autismo totalmente equivocada
entonces decian: el nifio no es asi, él va
comenzar a hablar cuando tenga cuatro

afios... pues siempre fue negacion porque
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eso es lo que uno hace, negar la realidad

de lo que esta pasando.

¢Como te sentiste con el pasar de los dias?
19. La verdad al principio fue muy
duro y yo creo que dure como tres meses
en locura total, en locura de querer
investigar, que queria ver a todos los
médicos que existieran, de que queria
diferentes diagndsticos, de que queria
diferentes opiniones médicas, de que
queria desmentir lo que me estaba pasando

¢ Qué cosas cambiaron en tu vida, en tu
casa o con tu familia?

20.  Con mi pareja por ejemplo no lo
soportamos, desde ahi vino el divorcio
porgue no tuve como apoyo en el
diagndstico y de pronto como madre
somos mas protectoras mas a sacarlos
adelante, me incline a mi hijo y esto fue
una de las causales del divorcio digamoslo

asi.

Con mi familia, tuve todo el apoyo,
siempre recibi mucho apoyo, tengo una
hermana que es psicdloga entonces fue mi
gran hermana acompafandome todo el
tiempo a sacarlo adelante y de mi familia
cambio todo, mi concepto, como mujer,

como mam4, ante la vida yo creo que me
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Ilego un regalo perfecto, de verdad

¢ Qué crees que fue lo mas dificil para ti
cuando te enteraste del diagnostico de tu
hijo?

21. Primero aceptarlo, si porque por
todas partes me negué y méas querer
demostrarle al mundo que mi hijo no tenia
ese diagnostico. Pero lo mas dificil para

mi fue interiorizarlo, entenderlo

¢Piensas que si te hubieras dado cuenta
mucho antes del diagndstico algunas cosas
serian diferentes para tu hijo?

22.  Mira, la verdad yo creo que he sido
de las madres afortunadas que Alejandro
lo diagnosticaron entre comillas “rapido”,
porque apenas tenia tres afios, le hemos
trabajado muy fuerte, en este proceso
hemos conocido muchos angeles que nos
han ayudado de una forma maravillosa,
entonces creo que no hubiera cambiado

nada.

¢COmo te ves respecto a otras madres
cuyos hijos no tienen ningun diagnostico?
23. Me veo mas afortunada,
muchisimo mas afortunada porque mi hijo
es cien por ciento especial yo creo que si a
mi me dicen que hay una cura para “el
autismo” no la tomaria porque Alejo es

especial porque tiene autismo y eso lo
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hace maravilloso, con respecto a los otros
nifios no los creo diferentes a mi hijo,
simplemente son de un mundo muy
terrenal y Alejandro eso lo tiene sin

cuidado y eso lo hace mucho mas especial.

¢ Como te sientes ahora frente al
diagnostico?

24.  Muy tranquila, digamoslo asi,
como cuando uno siente que adn no
alcanzado metas, como corriendo a todo
lado, como queriendo investigar mas, yo si
soy fanatica al autismo, pertenezco al
grupo mundial de mitos contra el autismo,
donde me comunico con madres de todo el
mundo con nifios con este mismo trastorno
y a mi esto me apasiona y me he

enamorado del autismo

¢Cual es el proposito o la meta que te has
trazado con tu hijo?

25. Muchisimas y una de ellas es
poder ayudar a muchas madres que asi
como Yo estuvieron equivocadas y que
creen que se les cierra el mundo ante nifios

que tienen este tipo de trastornos.

Con mi hijo tengo muchas metas, que sea
totalmente funcional para la sociedad pero
que siga siendo él, yo no quiero que el
cambie esa personalidad que tiene quiero

que sea funcional, porque la sociedad nos
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exige que sea funcional, porque nos exige
un trabajo, porque nos exige un titulo pero
se cierta forma conociendo su condicion y
aceptandola yo trabajo muy duro para que
él pueda desarrollarse como personay no
tenga que luchar tanto a nivel social.

Vamos a pasar a un tercer momento sobre
Experiencias y vivencias como mujer

¢ Crees que ha cambiado algo de tu forma
de ser o de tu proyecto de vida, a raiz del
diagnostico de tu hijo?

26. iUy por Dios! creo que ha
cambiado todo porque antes de que
Alejandro llegara a mi vida yo veia las
cosas muy diferentes, también era una
persona terrenal que no conocia esa
espiritualidad que ellos tienen, no conocia
esa sensibilidad, esa forma de amar tan
bonita, entonces creo que ha cambiado
todo de pensamiento, de emociones y a
nivel de proyecto de vida todo, yo nunca
me hubiera imaginado queriendo ayudar a
otras madres, nunca me hubiera imaginado
en un grupo mundial, nunca me hubiera
imaginado recolectando informacion para
otras mamas y ayudando a gue los nifios
dejen el pafal, dejen el tetero a que
aprendan a pronunciar palabras, nunca me

hubiera imaginado eso de hacer un trabajo
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social para otras madres y eso me ha dado

una experiencia de vida maravillosa.

Mi profesion es Negocios Internacionales,
y soy Ingeniera de Sistemas también, y

trabajo como consultora de sistemas.

¢Piensas o sientes que has debido
posponer o dejar a un lado algin aspecto
importante de tu vida?

27.  Si, obviamente mi hijo requiere de
muchisima mas atencién, muchisimo mas
trabajo y por ejemplo mi estudio lo he
tenido que posponer, yo termine mi carrera
pero no he podido hacer la especializacion,
ese era uno de mis suefios de haber podido
estudiar mas pero los afios fuertes con
ellos son los de antes de la adolescencia,
que le toca a uno metérsela toda, como
trabajarles bastante entonces es por eso
gue he tenido que esperar, hasta cuando no

sé porgque mi prioridad es Alejandro

¢Han cambiado tus proyectos personales?
¢ Cuéles?

28.  Mi estudio por ejemplo ha
cambiado totalmente, mi vida de pareja ha

cambiado

¢ Cual ha sido el cambio mas significativo?
29.  Mivida de pareja, mi divorcio fue

algo durisimo para mi, fue algo que casi
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no supero, fue bastante fuerte

¢Actualmente te encuentras trabajando?
¢Doénde?

30.  Actualmente estoy trabajando en
una empresa se llama Conconcreto y

trabajo como consultora SAP

Estaba trabajando en una empresa como
freelance y me tocaba viajar mucho, no era
por némina sino por proyectos que
obviamente econdmicamente te va
muchisimo mejor y a nivel profesional
también porque vas a diferentes empresas,
conoces diferentes culturas, vas a
diferentes ciudades, digamos que a nivel
profesional creces mucho y culturalmente
también, me tocé dejar de viajar, me toco
meterme en una empresa de nGmina donde
el sueldo se me bajo casi hasta el 70 por
cierto entonces todo eso impacté mi vida,
mis proyectos profesionales, como persona
todo eso hizo un paro en mi camino y tuve
que decidir cual era la prioridad en el

momento

¢Mientras tu trabajas quien cuida a
Alejandro y en que horario estudia el?

31.  Alejandro estudia desde las 6:30
am y esta llegando a las 3:30 pm, tengo la

fortuna que mi hermano vive acé al frente
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y él tiene un hijo de seis afios y tienen nifia
del servicio, entonces él es el que me lo
recibe y el comparte con su primo y yo

Ilego a las seis de la tarde del trabajo

Ahora si hablemos del aspecto social:

¢ Crees que sigue siendo igual o ha
cambiado la forma de relacionarte con las
demas personas?

32.  Mira, yo creo que eso es algo que
he venido superando con el tiempo, al
principio siente uno como vergiienza y que
nadie te esta aceptando a tu hijo y como
pena de muchas cosas, porque obviamente
Alejandro por ejemplo, gracias a Dios
tengo la fortuna que Alejandro es muy
tranquilo, él no conoce de rabietas, de
rabias, él no conoce de violencia por el
contrario es un nifio demasiado pacifico,
es muy obediente, entonces digamos que
yo no he tenido esas dificultades a nivel
social, sin embargo la dificultad mayor
que tiene Alejandro es compartir con sus
iguales, entonces cuando tu vas con tus
amigas que tienen hijos de las mismas
edades y él se aleja las mamas comienzan
a verlo como raro que porque se comporta
asi, porque tiene comportamientos
diferentes, raros, uno al principio si siente

esa verglienza y piensa... como superar
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esto pero con el tiempo lo he ido
superando y Alejo me ha ayudado mucho

porque todos los dias avanza mucho.

¢Visitas a tus familiares? ¢Con qué
frecuencia? ¢ Qué actividades comparten?
¢Integras a tu hijo en esas actividades?

33.  Si, mi hijo salié rumbero, le gusta
mucho la parte social, celebrar los
cumplearios, tengo una familia numerosa y
eso hace que nos reunamos con frecuencia,
nos reunimos para todo compartimos
muchisimo, compartimos desde un algo
hasta hacer un almuerzo, estamos todos
juntos y tengo a mi madre viva gracias al
Sefior, intento frecuentarla asi sea en el
almuerzo cada ocho dias y siempre estan
mis hermanos, tengo un sobrino y dos
hermanos entonces como minimo estamos
nosotros, estamos sus dos tios, su primo y

su abuela.

¢Consideras que las relaciones familiares
han cambiado, permanecen igual o
mejoraron?

34. Yo creo que el apoyo de mi familia
ha sido primordial, sobre todo mi hermana
desde su profesion, conoce mucho mas de
esto, nos hemos vinculado més, nos hemos
hecho mas amigas, mas complices de lo

gue me pasa, ella me ayuda mucho
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¢ Qué lugares dejaste de frecuentar? y

¢ Cuales visitas aun?

35. No, ninguno la verdad no tengo un
lugar que recuerde que haya dejado de

hacer por el nifio, no.

¢ Tienes amigas? ¢Realizas actividades con
ellas?

36.  Si, lo normal, obviamente es més
el tiempo que uno pasa con sus hijos y la
vida social disminuye, sobre todo que yo
no cuento con alguien me lo cuide todo el
tiempo, yo salgo del trabajo y salgo lo mas
rapido que pueda para donde mi hijoy
cuando tengo mucho trabajo procuro por
Ilevarme el trabajo para la casa y asi

compartir con él.

Yo tengo mis amigas, ellas me visitan y
tengo una vida social entre comillas
normal y no he tenido inconvenientes con

Alejandro por eso.

¢ Cuando sales con ellas llevas a
Alejandro?

37.  Pues depende, cuando salimos en
plan familiar que son de dia pues si,
comparto. Intento llevar Alejandro a todos
lados es tanto que, un plan donde no pueda

estar Alejandro no es un plan para mi.
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¢Vas a fiestas de cumpleafios con tu hijo?
¢Quién lo lleva? Cuéntanos una
experiencia en alguna de ellas.

38.  Si, como te dije antes, a él le gusta
la bullita, le gusta bailar, saca a bailar, le
encanta cantar, por ejemplo mi hermano es
musico y a él le encanta compartir esa
parte con él. Mi hermano canta entonces a
él también le gusta y coge el micr6fono
canta en publico, no es nada timido.

Al principio se le dificulta relacionarse
con los nifios, con sus primos si lo hace
con facilidad, pero al principio Alejandro
intenta alejarse, le cuesta entrar con sus
pares pero después de un rato el ya entra'y
comparte un rato y vuelve y se aleja, no es
que aguante todo el tiempo con ellos. Pero
si ha mejorado mucho, anteriormente no lo
hacia, mas o0 menos a partir de hace dos

afos

¢ Como crees que los demas perciben a
Alejandro?

39.  No, yo he tenido esa suerte de que
todo el mundo se enamora de Alejandro,
Alejandro ha sido de angeles y él tiene una
energia muy bonita, entonces
generalmente la gente lo acepta, lo quiere,
antes al contrario se me han abierto

muchos caminos y muchas posibilidades
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han llegado, cosas muy lindas a traves de
él'y por medio de él.

¢Qué crees que es lo mas dificil de
afrontar socialmente?

40. Al principio si, como te digo
Alejandro ha avanzado mucho, al
principio era totalmente ido, yo pienso que
lo més dificil de afrontar es el paradigma
que la gente tienen del autismo, entonces
todo el mundo lo empieza a ver con
rechazo, los creen frivolos, los creen que
son nifios casi que sin sentimientos, casi
como que él no se esta dando cuenta, el no
siente, es mas muchas personas cuando
uno habla y la gente no conoce y uno dice
es que yo tengo un nifio con trastorno
autista y lo que dicen es: y si te quiere... la
pregunta es ¢y si sientes amor? Hay gente
que dice: ¢y te reconoce como mama? Y
uno dice pues, y este que esta pensando, y
obviamente yo ahora lo miro como un
bicho y reconozco que hace ocho afos o
seis afios seguramente también hubiera
hecho la misma pregunta pero es por eso...
gue tenemos un estigma un concepto del

autismo totalmente errado

¢ Qué sientes cuando tu hijo se comporta o
reacciona de una manera diferente en un

lugar pablico?
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41.  Bueno, ahora lo siento un poco mas
normal y me controlo mucho mas, pero al
principio sentia mucha pena, queria como

cogerlo y salir de ahi.

¢Actualmente como te percibes cuando
estas en un entorno social con tu hijo?

42.  Tranquila, porque conozco, he
leido bastante, como te digo me he
enamorado del cuento, tengo muchas
herramientas, fundamentos y mucha
fortaleza para afrontar las criticas, la mala
mirada, el que no lo acepten y la verdad es
gue yo me he sentido muy bendecida
porque Alejandro ha sido un nifio que ha
sido facil de que lo acepten entonces no

me he sentido mal.

¢ Qué expectativas tienes en este aspecto?
43. Yo espero muchas cosas, como
seguir trabajando por esto, yo espero que
lo sigamos superando que cada dia,
seamos mejores los dos porque yo creo
que cuando uno tiene un nifio con
trastorno cualquier trastorno del espectro
autista que es muy grande, yo creo que
somos los dos los autistas, de verdad que
si porque los dos somos los que vivimos el
proceso, vivimos la carrera, los que

empezamos a Vvivir el mismo camino.

¢ Qué actividades extracurriculares tiene?
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44,  Esté en piscinay patinaje pero él
trabaja con la doctora Marta Martinez que
es su neurdloga desde que lo
diagnosticaron, Alejandro tuvo 5
diagnésticos y digamos que con la que
tuvo méas empatia, carifio, aceptacion fue
con la doctora Marta del Instituto
Aprender y la visitamos frecuentemente y
ella ha sido como una enviada de Dios
para ayudarnos en este camino por que ha
sido un gran apoyo, entonces vamos
mucho al Instituto Aprender hacer terapias

alla.
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11.5 Grupo focal transcrito.

GRUPO FOCAL CATEGORIA SUB CATEGORIA
1. Mama A: pues a ver yo les cuento, a uno le Antes del Reaccion frente al
cambia mucho la vida, cuando yo estaba soltera diagnostico diagnostico
tenia otras expectativas, cuando conoci a Jhon mi
esposo, yo estaba haciendo una tecnologia, iba Condicion del nifio
como entre cuarto y quinto semestre, terminé un Escolarizado (E14)
tiempo con él, volvimos y quedé en embarazo, iba Irascible (D28)
P ' ya ' Pasivo (C29)
a seguir estudiando pero... Inteligente (E30)
Manipuladores (E30)
Afecto honesto (E33)
Mama D: Perddn, ;tienes solo al nifio?
Percepcion del
diagnostico
2. Mama A: Si, solamente tengo a José Daniel, Desconocimiento del
pero todo se me voltio, me sali de estudiar, ya tema (DS) (E12)
naci6 José, Jhon estuvo aqui conmigo, pues con
los dos como hasta los 9 meses del nifio, antes del . .
Después del Emociones
embarazo él tenia ya unas vueltas hechas para irse | diagnostico Aburrimiento (A3)

para Estados Unidos y le salieron los papeles
entonces, bueno, eso era como lo mas esperado,
¢ Qué mas se podia hacer? Hubo que aceptarlo,
que él se fuera a trabajar por alla y yo me quedé
sola con el nifio; inclusive fue muy duro porque
era un nifilo muy enfermo, él empez6 con una
bronquiolitis desde los siete meses, se empez0 a
enfermar mucho, y cuando él viajé empez6 con
fiebre, yo lo tenia en guarderia, en una guarderia
del Bienestar Familiar, porque la idea mia era
seguir trabajando, pero no, él empez6 muy

enfermo con fiebres, lo tuve que retirar, quedarme

Felicidad (D5)
Depresion (A16)
Llanto (A26)

Estrés (A26)
Ansiedad (A26)
Tranquilidad (E33-40)

Cambios sociales

Vida social activa (D5-
10)

Evitar la sociedad (E12)
(D27)

Dificultad para
encontrar pareja (E13)

Reaccion frente al
diagnostico

Retiro de estudio (A2)
(E12)
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aqui. Pasé el tiempo, pasaron cuatro meses, él ya
tenia el afiito y empecé a trabajar otra vez, pero
eso era una lidia para que me lo cuidaran, mis
hermanas ninguna me lo pudo cuidar, empeceé a
pagarle a una sefiora para que me lo cuidara y me
lo devolvid que por que le quedaba muy dificil
entonces de obligada me tuve que salir de
trabajar, trabajé mejor dicho como dos meses
mas, de los trece meses a los quince meses, y ya

tuve que parar, pasoé el tiempo...

Mama D: ;Y tu esposo alla en Estados Unidos?

3. Mama A: Si, y pas6 el tiempo, porque fue muy
duro porque como a Jhon le ha tocado venir cada
dos afios, por cuestiones econémicas, porque tiene
que ahorrar y todo, entonces imaginense, la
soledad, porque ya sabia, cuantos fines de semana
me tenia que quedar sola en esta casa y mi familia
muy cerquita si, pero no es lo mismo, uno
necesita mucho del apoyo de la pareja, como
pareja, como papa, y José estaba muy apegado a
él, de seis meses ya decia Pap4, y se demoré para
decir Mama mucho después del afio, entonces
para mi fue muy dura esa etapa, fue llegando
como a los dos afiitos y yo tenia momentos de
depresion, me sentia anulada, me sentia que yo
no, ¢ Qué estoy haciendo yo por mi? Me sentia
muy desesperada. Bueno, ya pasé mucho el

tiempo, yo lo entre de dos afios a la guarderia

Percepcion de si
misma

Relacién madre-
hijo

Retiro de trabajo (A2)
(D5) (C8)

Dificil asimilacion (A3)
(A21)

Resignacion (A3) (C9)
Establecer prioridades
(E11)

Se parte la vida en dos
(E11)

Divorcio (E12)
Cambio pensamiento
(E12) (A16)
Perseverancia (E12)
Culpabilidad (C15)
Negacion (A23)

Soledad (A3)
Depresion (A3)
Anulamiento (A3) (C8)
Cuestionamiento (A3)
Estancamiento personal
y profesional (A3)
Realizacion personal
(D5)

Bendecida (E11)
Superficial, apego a lo
terrenal (E33-40)
Fortaleza, caracter
(E36)

Referente (D38)
Seguridad (A43)

Actividades
compartidas
Actividades cotidianas
(D35)

Proyeccion del hijo
Ingreso a la universidad
(C8-9)

Habilidades para vivir
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medio tiempo de ocho a doce y Jhon no estaba de
acuerdo, vea el nifio tan pequefio, y eso fue un
problema porque él era muy sobreprotector con
José mas que yo, empez0 a ponerme problema
que porque el nifio tan pequefio en guarderia, 0
sea yo estoy todo el dia en una casa, ¢entonces mi
vida qué? el nifio en un corral, yo con esta casa
bien grande, yo sola con el oficio, el nifio nada
mas que viendo a la mama hacer oficio, un nifio
también necesita interactuar con otros nifios, y no
entonces para que él no me pusiera problema lo
pasé para la tarde, y no lo saqué, y segui con €l
hasta que ya hizo en la guarderia ese primer
semestre en la mafiana, estaba en parvulos, y él ya
venia para cumplir Joseé los tres afios, o sea a fin
de afio y volvi y lo pasé por la mafiana pero no lo
retiré para que compartiera el resto del dia con el
papd, entonces bueno, asi surgié todo. Bueno, yo
a veces si me amargaba mucho y lo reconozco,
pero como vuelvo y les repito, habia momentos de
mi vida que sentia, qué estaba haciendo por mi, y
vine a calmarme cuando él fue mostrando
conductas inadecuadas, ahi fue cuando como se
dice me resigné a estar en la casa con €l, pues no
es que me chocara estar con mi hijo, si no que
sentia que yo como mujer, como en la parte
profesional yo también tengo que hacer algo por
mi que es lo mas normal, entonces ya, yo ya digo
Dios sabe cdmo hace sus cosas, por algo me

quedé con José, porque yo no trabajo en empresa

Cambios
proyecto de vida

Redes de apoyo

en sociedad (D31)

Manejo de situaciones
Fortalecimiento de la
relacion (E12)
Responsabilidad (D27)

Funcion de las madres
Dependencia (A3)
Apoyo principal (D5)
(D8)

Antes

Proyecto de vida
definido (C6)
Profesional (C6) (D11)
(E12)

Permanencia de
empresa familiar (D10)

Después
Independencia laboral y
econdmica (A4)
Autocuidado (A4)
Proyecto de vida
definido (D5) (E12)
Suspender nueva
carrera (C6)
Frustracion (C8)
Redireccionamiento
proyecto de vida
familiar (C8)
Cambios en estilo de
vida (E11-12)

Crear redes de apoyo
(E12) (Al6)

Esposo e hija (D5-10)
(C8)
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pero el tiempo mio es como si estuviera
laborando, hay semanas que me la paso en la
calle, vaya a una parte, llévelo a otra, otra parte,
una cita, vaya por él al colegio, entonces hubo un
tiempo en que me resigné mucho, mucho a estar
sin trabajar, pero por Jose, porque sé que él me

necesita demasiado

Mama D: ;entonces en este momento no

trabajas?

Mama A: No, pero ya en este momento siento

que la mentalidad ha cambiado

Mama C: Ella tiene unos proyectos muy buenos

4. Mama A: Si, en este momento tengo otros
proyectos, pero no de trabajar en empresa sino de
cuenta mia, me quiero poner a estudiar belleza
gue ese es como mi, porgue a mi me gusta todo
eso cosmetologia, belleza, como empezar a
vender cosas de cuenta mia. A mi esposo no le
gusta mucho, porque él dice que no, que el nifio,
pero yo no puedo sacar toda la vida el pretexto de
José, porque yo tengo que sacar tiempo tambien
para mi. Entonces ya tengo otras cosas como otras
ideas, como empezar a hacer cosas por mi sin

tener que dejar a José.

5. Mama D: Si, muy rico.

Amigas (D10)
Esposo figura de
autoridad (C29)
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Bueno, mi matrimonio tiene quince afios y nacio
Mariana, ustedes la conocieron es una nifia de
catorce afios, después nacio Juan a los cinco afos,
pues Mariana le lleva cinco afios. Juan naci6 con
una cardiopatia hubo que operarlo a los siete dias
de nacido y fue muy enfermito por su cardiopatia
hasta los tres afios, lo operaron todo ya a los tres
afios quedod bien y normal, entro a la guarderia y
veiamos conductas inadecuadas, él fue mal
diagnosticado, fue diagnosticado con Trastorno
Negativista Oposicional Desafiante y ya a los seis
afios que entro al colegio, pues no al Integrado
sino al CECAS, él entr6 primero al CECAS,
entonces la psicéloga me dijo que él no era
oposicional desafiante, que necesitabamos otro
diagnostico, fue diagnosticado a los seis afios, y
desde antes habia sido dificil pues porque con la
cirugia de Juan muchos cuidados y muchas cosas,
yo trabajaba soy docente hace veintidos afios y
trabajo muy rico en una guarderia. Ya cuando
nacio Juan y toda esta cosa entonces yo renuncié
medio tiempo y solo trabajo medio tiempo, pues
en la mafiana y ya, en la tarde me dedico a mis
hijos a Mariana y a Juan, pero entonces cuando
Juan fue diagnosticado con autismo entonces
empezamos todo el proceso, en el CECAS no se
adaptd y entonces yo empecé a investigar y me
retiré de la guarderia afio y medio y dije voy a
mirar Juan como se conduce, a ver si Se organiza

en cierto colegio, no sé, pues yo no sabia nada,
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siendo docente si sabia que era un nifio autista
pero no tenia el manejo, entonces empezamos la
busqueda, llegamos al Integrado Laureles, alla
estuvo dos afios y yo con Integrar pues también en
citas alternas por la tarde, cada ocho dias, con el
programa de intervencion inicial y muy bien.

Yo siento que mi proyecto de vida esta en los
mejores momentos pues porgue yo trabajo medio
tiempo, salgo con mis amigas, salgo sola, si
necesito salir sola dejo a Juan con una empleada o
con Mariana mi hija que ella sabe que tiene que
cuidar a su hermano en ciertos momentos o con el
papd, nos brindamos mucho apoyo en cuanto a
eso porque es dificil la situacién, a Juan no se le
puede dejar solo, entonces yo siento que estoy
trabajando rico y me siento feliz, y yo digo pues
en el futuro me veo en una finquita cerca de la
ciudad con Juan estudiando, cerca de la ciudad,
porque me encanta el campo pero tampoco me
gusta alejarme de la ciudad porque es necesario, y
me siento realizada, me veo en una finquita con
mi esposo, con Juan, Mariana estudiando
medicina que le gusta, mi hijo ubicado en la
fundacién y vamos a ver, para adelante sigue, en
un trabajo que no tenga mucho que ver, pues en lo
que se ubique €l y viviendo rico.

Con todo el campo, la naturaleza, los pajaritos,
salir cuando quiera y llegar cuando quiera, con mi
esposo, asi me veo yo. Mientras tanto sigo

trabajando en la guarderia, sigue Juan en la
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fundacion, Mariana estudiando en su colegio y
mas adelante Dios lo dira y nosotros también que

somos el pilar de esos chiquitos

6. Mamé C: Somos el todo para ellos.

Yo tengo veintitrés afios de casada, en este
momento la mayor tiene veintiuno y José Miguel
tiene diecisiete afios. Yo practicamente entre mi
esposo y yo teniamos un proyecto de vida que se
puede decir teniamos casi el 60% o 70% ya
realizado.

José Miguel viene de tres diagndsticos, a los cinco
afios fue diagnosticado con un Déficit de
Atencién con Pasividad, él es muy inquieto, él a
los tres afios se le not6 el cambio, que después me
dijo una neurdloga que esa era la patologia de
ellos, que no se sabia porque a los tres afios el
cambio se le notaba asi y de un momento a otro.
Yo soy Contadora Publica de la Universidad, yo
soy de Cali, nosotros hace cinco afios y medio
estamos aca en Envigado, como les decia nosotros
teniamos un proyecto, José Miguel estudié en un
colegio muy pequefio que fue recomendacion por
un neurélogo en Cali y por una profesora porque
él entrd a la Normal Nacional en Cali, un colegio
asi inmenso, me lo tuvieron ese afo pero la
recomendacion era que lo teniamos que sacar, que
él no se adaptaba a grupos tan grandes, se le
hacian unas terapias y bueno. Nos vinimos, José

termind la terapia alla en Cali, y yo tenia un
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proyecto, de pronto yo queria estudiar otra
carrera, a mi me gusta mucho la Economia,
habiamos hablado con Miguel, él me decia que
estudiara un posgrado, y yo no, a mi me gusta es
la Economia, no quiero posgrado, y yo ya habia
averiguado en la Universidad del Vale, una amiga
me habia dicho ya con esa carrera podes decir que
tienes un treinta por ciento ganado, cuando yo dije
no, termind primaria los dos ultimos afios de Jose
Miguel fueron nulos, hubo un cambio de
profesora, y yo bueno, en Cali no hay garantias

para este tipo de nifios con esta discapacidad

Mamé D: ;Desde cuando supieron? ;Desde qué

edad?

7. Mama C: A los cinco afios que le
diagnosticaron déficit de atencién, pero cuando
nos vinimos para Medellin porque mi esposo
pidié traslado, porque como ya vivia un hermano
de él aca, él nos asesoré mucho, nos dijo vengase
que aqui hay muchas oportunidades yo ya
averiglié con gente, con psicélogos, que si usted
ve que en Cali no hay nada para los nifios es
porgue no hay.

Nos vinimos para aca.

Mamd D: Y Cali siendo una ciudad... pues

grande
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8. Mam4 C: No, apenas ahora es que me ha dicho
mi familia que hay.

Yo dejé todo atras, yo si tuve que dejar de trabajar
porque pues primero es mi hijo. Cuando llegamos
acé en el colegio yo hice todas las vueltas para el
Integrado y me dijeron necesitamos nuevo
diagnostico, porque eso ya fue hace cinco afios,
me hablaron de la Fundacion Integrar yo fui y me
dicen Autismo de alto funcionamiento, bueno.
Pero aqui viene lo més duro, no fue duro en el
momento, pero uno ha visto que poco a poco tiene
su recompensa; me dice uno de ustedes dos en
este caso la mama porque vemos que es la figura
central para José Miguel, él era todo conmigo, era
que para donde yo me iba me lo llevaba, yo no se
lo dejaba ni a mi mama tenia que ser algo que
tenia que ser conmigo sola que yo se lo dejaba a
mi mama4, pero donde yo estaba y lo tenia siempre
ahi. Uno de los dos, en este caso yo creo que la
mama tiene que dejar de trabajar porque vamos a
empezar un proceso de terapias con José. Ahi se
puede decir que en ese momento hubo un corte un
antes y un después, entrd al proceso terapéutico,
José no empezd bachillerato, empez6 otra vez
desde cuarto de primaria ahi se acabo todo, para
mi en ese momento yo senti que se acabo todo
porque tuve que dejar de trabajar, no me adapté
tan facil a Envigado porque toda mi familia esta
en Cali, toda es toda. Mi esposo tiene el papay la

mama y un hermano acé, pero no es lo mismo;
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consegui trabajo de medio tiempo pero cada vez
que José iba creciendo exigia mas en el concepto
de que ellos, pues uno cree que desde pequefiitos
uno les da las pautas y las herramientas y que
ellos van siguiendo con eso mismo a medida que
crecen, no, uno se da cuenta que a medida que
ellos van creciendo todo lo que uno vino
manejando con ellos todo cambia, yo me tuve que
adaptar a José, ya las rutinas se empezaron a
cambiar, mira José ya es asi, ya no eran los
visuales, ya José no es tan visual, ya es mira José
esto y esto pasa.

Tenemos otro proyecto, cual es el proyecto de
vida con mi esposo, José ya esta en noveno y esta
pidiendo una universidad, entonces qué pasa si
pide una universidad yo ya todavia no puedo
pensar en teoria, porque ya me toca a mi estar con
él pero en casa, ya para la universidad €l se tiene
que ir solo, eso si me lo han advertido mucho en
la fundacidn, José en este momento puede coger
un bus pero que pasa José no sabe el manejo del
dinero, es lo Unico que él no sabe, a mi me han
dicho el dia que José aprenda a manejar el dinero
le va a exigir libertad a usted y se la va a tener que
dar. José ve a la tienda y me traes una gaseosa, no.
Empezando porque él le tiene pavor a los perros.
Entonces cual es el proyecto mio en este
momento, de pronto ya José en la universidad, mi
esposo me dice piense en usted, y yo le digo pero

que puedo pensar si uno es feliz cuando los hijos
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alcanzan metas, por ejemplo José ha ido poquito a
poquito alcanzando metas y eso para ha sido feliz,
entonces yo le decia a mi esposo, porque a
nosotros nos insisten mucho en la fundacion del
proyecto de vida de José y fuera de eso que
involucremos toda la familia, un proyecto de vida
en este momento a corto plazo es que José
termine su bachillerato, a largo plazo su
universidad y en la familia es, que fue lo que dijo
mi esposo un dia, en la familia es darle el apoyo a
la Mama C porque ella es el pilar de José y si ella
gueda sola José no va a tener apoyo. Entonces
nosotros decimos que los muchachos entren a la
universidad, que yo pueda salir, yo ya lo estoy
dejando solo, en este momento esta solo en la
casa, entonces es mas tranquilidad, lo que dice la

Mama D, ya uno puede salir mas tranquilo.

Pero bueno, vamos a aclarar algo, td estas
hablando de un proyecto de vida desde tu hijo,
hablemos de tu proyecto de vida como mujer y

COMO persona.

9. Mama C: Bueno yo ya desde el mio, estoy en
mi casa, SOy ama de casa, en este momento ya me
adapté, tengo dos contabilidades pero una es en
Cali, pues a control remoto la manejo y otra aqui
pero muy pequefiita. Yo ya estoy tranquila, ya me

adapte, porque como dicen le toca o le toca
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adaptarse; ya pues también la parte econémica
aungue no mucho. Ana Milena ya esta en una
universidad entonces yo ya no podia exigir estar
en una universidad que ya mi esposo es la base, el
soporte econdmico y eso pesa mucho, entonces yo
ya no le puedo decir tengo que actualizarme ahora
en contabilidad porque yo sé que eso no se puede,
eso cuesta plata un diplomado o una
especializacién cuestan plata, entonces yo que
hago, no es que yo me haya atrancado, yo sigo
con la contabilidad y si necesito un apoyo es él
porque también es contador, él si ha seguido
estudiando porque él es el que trabaja en este
momento; Ana Milena est4 en una universidad
cara entonces yo no le puedo decir quiero
estudiar. Entonces cual es el objetivo de nosotros,
yo le digo Miguel yo estoy contenta el dia que
José Miguel esté en una universidad porque él ya
poquito a poquito se ha ido soltando tiene ya
diecisiete afios. El dia que los dos estemos
jubilados porque yo ya tengo muchas semanas
cotizadas, José Miguel dice que si algun dia se
puede ir a vivir solo el papa le dijo vayase, pero el
dia que usted esté trabajando porque yo no le voy

a pagar apartamento.

10. Mama D: yo tengo dos hijos, Mariana es
excelente hija, ella piensa estudiar medicina, esta

en octavo, vamos a ver si cambia 0 no cambia,
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pues su proyecto de vida es la medicina, yo me
veo con mi esposo, como les decia ahora cambiar
el apartamento por una casa-finquita rica,
deliciosa con Juan, y Juan yendo a donde tenga
que ir y viniendo otra vez a la casa y yo con
Marcelo todo el tiempo.

Tenemos una empresita, pues él si seguira
trabajando pero yo me veo mas relajadita,
disfrutando la vida, saliendo con mis amigas,
yendo donde mi pap4, haciendo cositas en la casa,
y0 no me veo trabajando, pues yo soy docente y
no me veo trabajando con mis chiquis en diez
afios, mi proyecto de vida ya es otro, despegarme,
pero el dia que Juan me necesite él me va a tener
pero que aprenda a ser independiente también, de
hecho volvi a trabajar por eso, porque yo dije no
que haga su vida, pues yo le ayudo y yo soy el
soporte, el papa, la tata, la familia somos el apoyo
de él, ¢ pero nosotros que?.

Yo segui trabajando porque todavia tengo mucha
energia para trabajar, pero un futuro me veo con
Marcelo mi esposo, llegar por la noche y tomar un
vinito, lo que sea, hacer la comida, hacer el asado,
y si con invitados, con amigos, porque tenemos

muchos amigos, ya, me veo asi rico, delicioso.

11. Mama E: Bueno miren yo por ejemplo en ese
aspecto yo creo que, obviamente todo depende
del grado de trastorno que tienen los hijos, cierto,

cambias las proyecciones de vida y las prioridades
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y todo, digamos que yo me considero una persona
muy bendecida porque el trastorno de Alejo es
leve, no es un trastorno que requiera de un
cuidado tan, tan fuerte como el de los otros,
entonces a ver, a Mama E qué le sucedi6 después
de que recibié como ese diagnostico, a uno si le
cambia la vida en dos, por mas leve gque sea es
una noticia que a uno le parte el destino
digamoslo asi, y a pesar de que surgieron cambios
en mi por ejemplo yo trabaja como consultora
SAP entonces viajaba mucho y tuve la
oportunidad de irme para otras ciudades,
obviamente ganaba més dinero, tenia viaticos,
entonces era una vida como dice uno rica en el
sentido que conoce culturas, podia pasear, estaba

trabajando en proyectos

Mama D: ¢ Tienes varios hijos?

12. Mama E: No, tengo solo uno, Alejandro

Pero en eso si surgié un cambid, porque
obviamente tuve que asentarme, dejar de viajar,
mi sueldo baj6, quedarme como némina en una
empresa, pero yo si nunca contemplé la idea de
salirme de trabajar, tuve la idea de que
obviamente habia cambios en mi vida, y que ya
no tenia como esa facilidad en muchas cosas, pero
si conservé digamoslo asi, aunque suene feo como
ese egoismo de que yo tengo que seguir siendo

persona, de que mi vida tiene que seguir adelante,
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de que no me puedo anular, de cierta forma,
entonces, aparte de eso me divorcié, yo fui

casada, vino el divorcio, yo les contaba ayer que
no fue la causal primordial pero fue una de las
causales, no conté con el mayor apoyo del papé de
Alejandro con el diagnostico, entonces digamoslo
que una de sus vias faciles fue dejarnos, aunque
sigue compartiendo con él pero no es lo mismo el
compromiso que uno tiene dia a dia al
compromiso de cada ocho dias, pues, es algo muy
diferente. Pero sin embargo como yo ya no
contaba con ese apoyo econdémico, a Alejandro si
le tocd hacer equipo conmigo porque habia que
seguir trabajando, porque si me salia yo entonces
ahi si nos fregamos los dos, él y yo porque con
que lo ibamos a mantener. Entonces no,
aprendimos a ser equipo, obviamente si hay unos
cambios en uno por ejemplo las salidas ya son
mas dificiles, ya pues aparte que estaba divorciada
ya no era tan facil como salir; bueno yo si pienso,
0 me pas6 a mi, que uno si con ese tipo de
diagndstico uno si evita a veces al principio,
cuando uno todavia no ha interiorizado eso evita
lo social, porque uno dice ;Cémo se va a
comportar?, tan maluco que lo vean mal, que no
lo entiendan, todo eso, entonces uno mismo
empieza a restringirse esa parte social, esa parte
de amigos porque primero uno no quiere tener que
darles explicaciones a todos, todos no lo

entienden, entonces yo pienso que a uno si le
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cambia la vida, asi le cambia la parte social, asi le
cambia de todas maneras la parte profesional,
obviamente yo tuve que parar mis estudios,
gracias a Dios cuando Alejandro llego yo ya era
profesional pero queria seguir haciendo una
especializacion, llegar a una maestria y bueno eso
no se pudo pues porque primero a nivel
econdémico Alejandro, estos nifios requieren
muchisimos mas aportes y segundo pues mas
atencion, entonces yo ya decia bueno, me pongo a
trabajar, entonces yo estoy trabajando y por la
noche estudiando entonces ¢ Quién se encarga?,
aparte de eso no tenia el apoyo de una pareja
entonces en esa parte si digamos que tuve que
cohibirme o privarme de seguir estudiando, sin
embargo, yo no la he echado por el barranco
nunca en la vida, yo si espero llegar a hacer mi
especializacién, llegar a hacer mi maestria. Lo
gue pasa es que si me cambid el pensamiento,
anteriormente yo estudié Negocios
Internacionales, pero soy consultora de SAP que
es un sistema Aleman todo en informatica, yo
trabajo en informatica, entonces siempre quise
hacer mas avances en la consultoria, hacer de
pronto una maestria en idiomas que es con lo que
mas me muevo Yo, con el inglés, pero ahora ya
no, quiero seguir estudiando si pero ya lo quiero
hacer en un enfoque social para trabajar por los
trastornos que mi hijo ha pasado. ;Como me veo

yo? Lo decia ayer en la entrevista, me veo como
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una persona que a través de esta experiencia que
pienso que hemos superado muchisimas cosas,
que he estudiado mucho, sin titulo creo que
conozco no mucho, pero si muchas bases del
trastorno autista, porque uno se mete tanto en el
cuento, que yo lo decia ayer es que no es solo el
nifio el que tiene un trastorno, se vuelve uno
también con el trastorno, ya no es solamente mi
hijo con autismo sino que yo también, se vuelve
parte de uno.

Entonces a raiz de eso, no fue que cambié o
digdmoslo asi taché unos pensamientos que yo
tenia, porque yo queria ser consultora mas
avanzada, ser magister en idiomas, ya no, quiero
seguir estudiando si porque es mi pasion y pienso
que el mejor ejemplo que le puedo dar a
Alejandro es luchar por mis pasiones y que me
vea salir por ellas adelante sin importar los
inconvenientes, que Alejandro vea que salimos
adelante, yo siempre le he dicho a él somos un
equipo y asi como mami te ayuda, ta le debes
ayudar porque tenemos que salir los dos, y yo a él
le he ensefiado la palabra, siempre que él dice no
puedo, yo le digo eso no existe porque tu siempre
puedes, nos vamos a demorar mas pero siempre
podemos, yo también digo me estoy demorando
mas pero voy a poder, el hecho de que sea un
poquito mas atrasadita no quiere decir que no lo
vamos a lograr, entonces si cambio fue el

pensamiento porque anteriormente le queria meter
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dos afios a una especializacion de consultoria
SAP, le queria meter un afio a la maestria de
idiomas, ahora le quiero meter dos afios en
especializacion a autismo, quiero crear 0
pertenecer a fundaciones con madres que asi
como yo en algiin momento estuvieron perdidas,
en algun momento estuvieron tristes, con pena de
la vida, si porque asi es como tomamos estos
diagndsticos por la ignorancia que tenemos, por la
ignorancia que uno, cuando a mi me dijeron es
que su hijo es autista yo lo primero que pensé fue
que él no se da contra las paredes, yo lo
imaginaba asi perdido, ido, porque tenia una
ignorancia total de lo que él era, de lo que era el
trastorno y ahora me veo €s en eso, mi proyeccion
de vida es lograr hacer mas grupos, yo en este
momento pertenezco a un grupo que se llama
Mitos contra el autismo, es a nivel mundial, donde
tenemos contacto con las mamas de todas partes
gue cuentan sus vivencias, que cuentan sus
experiencias, donde nos ayudamos, en qué te
sirvio a ti con esto y yo no he podido, y eso a mi
me ha apasionado, me llena de mucha energia,
porque asi como yo que he tenido que superar
muchas cositas ellas también, y me llevan afios
luz en muchas cosas y tengo mamas que yo les
Ilevo afios luz porque apenas estan empezando o
porgue sus medios son menos que los mios para
educarse, entonces si cambio, pero cambid fue el

rumbo, la misma meta de seguir como
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profesional, de seguir adelante, de seguir
estudiando, pero Alejandro llegd a mi vida a
cambiar mi percepcion, mi filosofia, mis
prioridades, pero me gustd, a mi el cambio me ha
gustado muchisimo y es méas, me siento méas
apasionada por esto y por lo social que estoy
descubriendo y por la misién que mi hijo
descubrid y que yo no sabia que tenia, a la
matematica que hago todos los dias con un
sistema. Entonces en ese aspecto si me ha

cambiado.

Mama D: ;y en lo social que ha cambiado?

13. Mama E: Pues yo pienso que ha cambiado
pues como soy separada, obviamente para mi
hacer pareja ha sido lo més dificil. Yo pienso que
para cualquier mujer, independiente de que tenga
un nifio con un trastorno o alguna discapacidad es
dificil volver a entrar a su vida a una persona
cuando uno ya tiene hijos, porque el cuidado es
diferente, porque es un tercero que es una persona
totalmente aislada de sus culturas, de sus cosas, y
si aparte de eso tiene un trastorno es mas dificil
porque necesitaria una persona que también se
apasionara con el tema y lo amara como es,
primero que lo ame por ser nifio, segundo que lo
ame por no ser de él y tercero que lo ame con un
trastorno es mucho mas complicado, entonces yo

pienso que en esa parte si se me ha dificultado
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bastante, el hacer pareja y como tengo a Alejo de
pronto uno va como también de cierta forma

inconscientemente, uno va aislando esa prioridad.

Mama D: (él estudia en el Integrado?

14. Mama E: Si, él estudia en el Integrado.
Entonces va uno también como, no sé,
inconscientemente va uno dejando eso a un lado y
se va encaminando en lo que esté viviendo y en lo
gue necesita. Asi veo yo que me ha cambiado la

vida.

Mama C: A uno le cambia mucho la vida

Mama A: Horrible, le cambia muchisimo

Mama C: Le toca a uno ser mama a la brava, y

eso que Yya era el segundo hijo.

Mama E: Necesitan el doscientos por ciento

15. Mama C: Pero es que uno con estos
muchachos, yo le decia a mi mama, mi mama no
es la mas estudiada ni es la mas experta, pero yo
le decia: ;Mama sera que yo fui muy mala madre
con Milena? Que con José yo he tenido que
aprender a leer, leer de autismo, al principio era
todo déficit de atencion, después autismo, después

asperger, cuando me dice la doctora, la neurologa,
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esa vez que me dijeron que es asperger, yo me
quedé mirandola asi y me dijo tranquila que es el

ultimo

Mama D: Pero es lo mismo, ya se dice es
espectro autista

Mama C: pero los asperger, yo estuve leyendo y

no han dejado todavia pasarlo del todo al autismo

16. Mama A: Yo les quiero contar, a mi en este
momento me ha cambiado mucho el pensamiento,
porque no me da pena decirlo, primero era mas
sumisa con mi esposo, me daba como mas temor
tomar decisiones en cambio en este momento no,
YO NO S€ Si es porque José esta mas grande, que
veo que él cada dia se esta haciendo mas
hombrecito, €l cada dia va a ser més
independiente, pero sin dejar de pensar en él, ya
pienso mas en mi, y en este momento mi vida esta
pasando por unos cambios porque mi esposo Jhon
Mario ya hizo vueltas de ciudadania y eso era
algo que yo veia super lejos yo le decia a la mama
C, porque Jhon lleva siete afios en Estados Unidos
y como por trabajar y girar y mandar, porque él es
extremadamente responsable, entonces estaba
muy dejado con el inglés y hace como afio y
medio o dos afios estudio todo un semestre inglés
pero después siguio trabajando, paro, entonces ya

me habia dicho que estaba estudiando por cuenta
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de él, pero €l se mete mucho, mucho, se enfoca
mucho en los empleos, él no descansa, a él le
pueden dar las dos de la mafiana trabajando y no,
es que Yo creo que ni come; pero entonces ya de
un momento a otro resulté llamandome a pedir
unos datos de José, y yo ¢Qué pasa? ;Para qué
esos datos? No amor, lo que pasa es que estoy
aqui llenando unos papeles para la ciudadania, y
pidiéndome la direccion de donde mis hermanas
porque inicialmente él tiene que pedir la
ciudadania como soltero porque él se casé con
una familiar y se divorcid al afio entonces no me
puede pedir a mi, él tiene que venir ya con los
papeles y casarnos por lo civil o por la iglesia 'y
pedirme a mi, y entonces no se, no entiendo
mucho de eso, no sé cOMo serd, supongo que a
José le llegan los papeles porque él si lo ha metido
como hijo de papa soltero.

iOigame pero yo senti como una luz de
esperanza! Como algo raro, entonces él ya entrd
esta semana, empez0 a estudiar inglés por la
noche, todo animado, la otra semana empieza a
trabajar otra vez en una empresa donde estaba y
eso me tiene muy animada porque al menos ya
hay una esperanza de tomar decisiones, y que esa
es la idea, él quiere la ciudadania para tomar
decisiones, que se quede un tiempo trabajando
aqui, esperar a ver qué pasa, a €l no le llama
mucho la atencion llevarnos a vivir pero

inicialmente a pasear, porque como estos nifios, y
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yo también pienso mucho en eso, es que un
cambio para José en este momento tan brusco es
muy duro, es muy duro porque el colegio, eso
seria un detonante, la cultura, es un estilo de vida
muy diferente, el clima, entonces yo digo que
seria muy duro en este momento para José, pero
de pronto ir yendo a pasear, a conocer, a ver el
nifio cOmo reacciona a esos cambios, eso si me
gustaria mucho, pero bueno, eso tiene mucho que
ver con mi cambio de pensamiento, como les digo
no sé qué ha pasado en mi pero ya pienso muy
diferente, yo quiero estudiar belleza porque me
gusta mucho, me gusta toda esa parte, me encanta,
pero también quisiera especializarme mucho en el
autismo, yo a veces pienso que me encantaria ser
conferencista y ayudar a otros papas que como yo
apenas estan entrando en el proceso, yo sé que
todavia me falta mucho por aprender pero quisiera
enfocarme mucho en esa parte, formar una
comunidad, un grupo de apoyo, me encantaria.
Yo ayer estaba hablando con la mamé C, que
inclusive los consejos de ella me sirvieron
demasiado porque yo estaba muy deprimida, yo
pensaba que José, que no esperaba unos cambios
en José que de pronto yo sabia que €l los podia
tener, pero no habia reconocido en mi que tenia

una negacion

Mama C: Que Joseé no fue el que cambio, sino

usted, usted no queria aceptar ese cambio
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18. Mama A: jExacto! ElI cambio no fue en José,
el cambio fue mio. Eso se veia venir en Jose, ese
mutismo selectivo, que ya no quisiera ir al parque,
que ya quisiera entrar mas en sus intereses, yo no
esperaba eso en él, ese cambio, ; Como fue que

dijiste?

19. Mama C: Que él surgio el cambio, que el
cambio la estaba afectando mas a usted que a él,
pues que usted era la que tenia que empezar a
cambiar para adaptarse mas a él, que eso es lo que
sucede con ellos a medida que van quemando
etapas, ellos queman una etapa y le toca a uno irse
adaptando a eso, el mio tiene 17 afios y esta en la

adolescencia

Mama A: Es que yo pensaba que, bueno €l fue

diagnosticado y yo me siento stper tranquila

20. Mama C: pero usted creia que José no iba a
tener mas cambios ni en el temperamento ni en el
comportamiento, que usted no estaba preparada
para ese cambio que esta sufriendo en este
momento Jose, el mutismo, los comportamientos,

que tu no estabas preparada para el cambio

Mama A: ;Y cdémo fue que yo te dije? Que yo

era la que tenia que aceptar...
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Mama C: Que tu eras la que tenia que aceptar el

cambio, mas no él

21. Mama A: Si, que yo era la que tenia que
aceptar el cambio, se veia venir el cambio en él.
Mejor dicho yo me tenia que adaptar, yo era la

que tenia que aceptar el cambio en mi

22. Mama C: Osea que tu te tenias que adaptar,
tienes que cambiar, esa era la parte que tu no
entendias, €l cambia pero yo porque tengo que
cambiar, eso era lo que yo te entendia, el que esta
cambiando es José y yo no. Mama A, es que uno
es el que se tiene que ir adaptando a los cambios
poco a poco, el tuyo porque fue a los siete afios;
es que ahi esté la patologia, el mio fue a los tres

afios, mas pequefio.

23. Mama A: Entonces si, yo me estaba negando
a eso, y cai en cuenta de que lo mio era una

negacion porque no estaba aceptando algo que se
veia venir en él. Esa fue una etapa muy dura para

mi, lloré horrible

Mama D: ¢Eso cuando fue?

Mama A: Eso fue hace poquito, este afio. Antes

de que le diera la varicela

Mama E: Lo que pasa es que uno siente que
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retrocede ¢no? Como que ¢Si hice lo correcto?

Mama C: Pues para uno es un retroceso

Mama D: ¢ Pero cuando sentiste eso? ;Cuando

fue diagnosticado él?

24. Mama A: Aeso es alo que iba, aél lo
diagnosticaron muy pequefio, a los cuatro afios, a
los cinco entramos a Integrar. De cuatro afios y
medio lo evaluaron en el neurologico inicialmente
con autismo funcional infantil y cuando llegamos
en enero en el 2012 a Integrar, Maria Helena
Santiago lo vio tan funcional, tan avispado, tan
hablantinoso que nos dijo: yo ya tenia la orden
para intervencion inicial, entonces nos fuimos con
esa orden cuando ella nos dijo: papas yo les voy a
decir algo que no sé si les choque o si estaran de
acuerdo pero yo quiero volverlo a evaluar
¢Ustedes me dan la autorizacion para mandar una
carta 'y que en la eps les cambien la orden? Y
nosotros pues claro, y fue algo muy positivo les
VOy a contar porque.

Jhon estaba en la negativa, si yo no entendia de

autismo él si que menos

Mama D: Es que esa es la parte...

25. Mama A: Cuando José iba a cumplir tres afios
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estaba en la etapa de la hiperactividad que yo les
estaba contando que yo lloraba y que no me
faltaba sino quitarme las grefias como se dice, jno
es que yo era en un estrés! Cuando la Maméa C me
conocio yo ya estaba para estallarme, yo sufria un
estrés y una ansiedad que se me notaba por
encima, mejor dicho no sé ni cémo no cometi

locuras, yo lloraba, me cerraba en todo

Mama D: Si, es que todo eso hace parte de la

aceptacion

26. Mama A: Y menos porque él no me apoyaba,
me dice jno! Mi nifio cuando yo fui estaba muy
avispado, yo no le veia nada, usted que se
mantiene de psicélogo en psicologo, de médico en
médico, y aqui en confianza asi era él y la familia
de él, él era el Gnico nifio entre tres nifias, mi
cufiada en ese entonces tenia la hija mayor de
cuatro afios, y cuando nacié José decia que ese era
el nifio que nunca habia tenido, y como cuando
nosotros empezamos la relacion yo no fui muy
aceptada en la familia inicialmente, entonces me
veian como la mama inepta, que no sabe criar el
nifio, la que no tenia caracter, y si ya acepta que
YO, pues no es que sea la siper mama, la mas
estricta pero si he tendido a tener caracter y la
fundacion me ayudé mucho, pero mi cufiada me
trataba de exagerada, que yo queria decir que el

nifio tenia un problema cerebral
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27. Mama D: Esa es la parte de manejar esa
condicion con las personas, familia, sociedad,
todo es muy dificil. Porque yo no me voy a, pues,
yo aprendi que cuando salgo a un centro
comercial con Juan, le explico, le dibujo, la
visual, todo, pero si hizo pataleta ¢Quién es el que
tiene que manejar la condicion de Juan? Es uno,
no el gerente del banco, o el cajero del
supermercado, no la sefiora que dijo que jay que
nifio tan necio! vea como maneja a la mama.
Entonces todas esas palabras resbalan por uno asi
hasta que caen al piso, la maméa mantequilla,
entonces uno aprende y hay cosas como por
ejemplo mi papa jay hija mire a Juan! Es que €l
no entiende, yo le digo papa déjamelo a mi, que te
la va a montar, entonces todos esos comentarios
se van por el inodoro. Todo eso.

A mi la doctora Piedad de la fundacién, yo recibo

talleres con ella

Mama C: jSon excelentes!

28. Mama D: Entonces quien es el que tiene que
manejar a Juan, el papa, la mama, no el que no
sepa nada, pues porgue el que no sabe nada, nada
puede hacer por el nifio, entonces es eso, saber
que yo salgo al centro comercial, que le expliqué,
le dije, la visual, que yo salgo con el tablero y le

dibujé, pero que finalmente hizo pataleta por algo
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que lo molestd, porque ellos son irascibles, algin
ruido, algun cambio, algun color, listo lo alterd,

pero uno es el que tiene que manejarlo.

Mamé C: En mi caso mi familia protege mucho a
José

Mama D: No, a mi también, yo tengo un apoyo

gigante.

29. Mama C: José Miguel ha sido muy pasivo,
cuando José Miguel hacia algo, yo José por favor
calmate, porque a ellos a veces les da ansiedad, yo
José por favor, jeh pero él nifio nunca hace nada y
cuando hace vos ya le estas diciendo que se quede
quieto! Donde quedéd el mandato de madre aqui,
finalmente a mi me toco hablar con mi mama
porque; Miguel ha tratado a José Miguel, eso si
tengo que decirlo como con o sin discapacidad,
Miguel reconoce la discapacidad de José la
reconoce totalmente, pero Miguel siempre ha sido
una figura de autoridad, en este caso es el papa,
entonces le dice José Miguel ti no puedes hacer
eso, tU sabes, y es mi mama jAy Miguel pero deja

el nifio!

30. Mama E: Pero es gque ellos son muy
inteligentes, son mas inteligentes que uno, es mas,
cuando uno empieza a tratarlos de una forma

especial ellos utilizan esa forma especial a favor
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para manipular, porque son super manipuladores
y saben coOmo actuar ante uno, y si uno los
empieza a tratar de forma diferente, digamoslo asi
0 a darles la condicion de que como es que €l es
asi, entonces no puede hacer algo, ellos después le

dicen a uno: mama es que yo soy asi

31. Mama D: Pero era lo que decias tu al
principio que depende del grado, porque mi hijo si
es moderado, entonces cuando mi hijo era
chiquitico, tenia cierto vocabulario ya no tiene,
pues ya estamos con las terapias y todo, porque
todo se queda en el cerebro, entonces estamos con
las terapias, las tutorias pues tratando de que
vuelva a hablar. Entonces con Juan es mas
complicado, si yo me pongo a decirle una
cantidad de palabras no entiende, tiene que ser
muy visual, muy explicado; y con Mariana ha
sido dificil porque ella es una nifia muy
inteligente, entonces ella dice Mami ¢ pero td
porque no le exiges a él igual que me exiges a mi?
Y esta bafiada de informacion porque ella misma
averigua, investiga y todo, y yo los talleres de la
fundacion, la informacion, la capacitacion que nos
dan pues le voy soltando tips y cosas que ella ya
sabe, ella maneja a Juan pues muy bien, pero si,
ahora en la adolescencia ¢ Mami porque a mi si y
porgue a Juan no? Y yo hija, porque estamos en
una familia y quiéralo o no, él tiene otra condicion

diferente a la tuya, ti me entiendes cuando yo te
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digo una retahila de cosas y te alego y te
funciono, pero Juan si yo me voy con todo eso se
queda en las mismas. Entonces hay que aceptarlo,
me dice Juan porque no estudia en un colegio
regular como yo, y yo hija, porque estudié dos
anos, tres afios, cuatro afios y no hubo resultado,
ahora esté en la fundacion y a mi me interesa mas
que Juan aprenda habilidades para vivir en
sociedad, que no aprenda a leer y escribir o que
aprenda ecuaciones, a mi no me interesa eso, a mi
me interesa que Juan en el momento en que papa
0 Yo nos muramos o algo, entonces tenga de
donde pegarse, que tenga herramientas.

Mariana es un ejemplo de vida para Juan y él lo
siente asi, su hermana es algo maravilloso pero
necesito que tampoco la vaya a anular, ni la vaya
a frenar en toda su vida en lo que quiere hacer

ella.

32. Mama E: Pero miren por ejemplo ¢qué les
parece? Todo eso que ellos hacen en uno, todo el
amor que uno recibe de ellos, porque son unos
nifios, digamoslo asi suene fea la palabra, si tu los
comparas con los nifios que llamamos normales,
nunca recibirian unos padres el amor que uno

recibe de ellos, es un afecto distinto

Mama D: Si, si

230




33. Mama E: porque es un afecto honesto, es sin
malicia, sin nada de maldad. Yo lo veo con mi
sobrino por ejemplo, que digamos que Samuel es
un nifio dentro de lo que conocemos normal, y es
grosero con los papas, tiene su caracter, es
exigente, Alejandro no es nada de eso. Entonces
yo digo unas por otras, el amor que uno recibe por
ellos ¢en cuanto lo cambia a uno? yo creo que en
todo, yo no tenia la paciencia que tengo ahora, la
tranquilidad que tengo ahora, me reconozco en
muchas cosas. ;Qué nos mueve? Yo creo que la
sangre, a mi Alejandro me vibra en todo el
cuerpo, porque ellos te ensefian paciencia, te
ensefian sabiduria, te ensefian vida, aprendes a ver
diferente la vida, aprendes a vivir de cierta forma
como la viven ellos. Anteriormente yo era
digamoslo asi una mujer méas apegada a lo
terrenal, a lo bonito, al que diran, a de pronto vivir
para la sociedad y cuando uno dice como a darle
gusto a lo social, a tener porque es mejor tener,
aparentar porque es mejor aparentar, y ti con
ellos te vuelves tan tranquilo que eso pierde tanto
sentido, yo por ejemplo hace poquito mi hijo,
bueno, Alejandro a veces habla solo y él iba
conmigo en un ascensor y empezo a hablar solo, y
una vez una sefiora lo mir6 muy feo en la unidad
y me dijo ¢y ese nifio porque esta hablando solo?
Y €l se achantd y me dijo a la sefiora le molestd y
yo le dije no, lo que pasa es que la sefiora no tiene

con quien hablar. Entonces de cierta forma es
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como la tranquilidad para mi de decirle jPor Dios
es un nifio! Y te vas a comparar con un nifio,
pues, de cierta forma es decirle ¢Quién es la
retrasada? Porque como a una persona adulta le

incomoda que un nifio vaya hablando solo

Mama C: Aprende uno a pelear

34. Mama E: Yo sinceramente pelear casi no,
pero yo me he vuelto relajada como para
contestarle a cualquiera, es como que me importa

cinco

35. Mama D: Es como que todas las personas por
donde vaya uno se va a encontrar con el que
acepta y con el que no, a mi me dicen en un
banco, yo voy y hago fila en un banco con Juan,
yo no tengo problema en salir con Juan, hacer
filas, me voy a reclamar el medicamento con él,
porque ademas Mariana estudia hasta las tres de la
tarde o cuatro y la empleada va cada quince dias,
entonces me coge el dia que no es, y mi hijo no se
puede quedar con cualquiera entonces prefiero
que esté conmigo, yo le dibujo todo, todo pero
pues son dos horas, tres horas, entonces ve mucha
gente y yo bueno, pero hay gente que acepta, que
es relajada con el comportamiento de él, hay otra
gente que no entiende, pues yo paso por encima

de la gente y digo no, no me voy a estresar mas
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36. Mama E: pero aparte también como del
trastorno de autismo que uno empieza como, pues
es mas, yo cuando alguien es tan ignorante que se
atreve de pronto a maltratar a mi hijo verbalmente
que cuando les choca algo o algun
comportamiento, y yo tengo la capacidad y las
bases de responderle yo me siento triunfante, yo
me siento como jzapatié a este ignorante pues! Y
eso independiente del trastorno te da una fortaleza
como mujer, como persona, te forma en carécter,
te forma en confianza, pues de cierta forma ellos
no solamente cambian tu vida por tener a una
persona asi, ellos te cambian, cambian tu carécter,
tu confianza, cambian tu ser, te vuelven mas

fuerte para afrontar cualquier cosa.

37. Mama D: Si, mira yo era aceleradisima
manejando pero aun con Mariana, cuando nacio
Mariana me volvi més relajada y cuando nacié
Juan mas, se pasaba el otro y lo miraba feo y le
decia hasta una palabra y todo, y yo pues que es
esto, y nacio Juan, y se me puede pasar el otro y
Mariana me dice mami pero es que t0 si manejas
despacio, pero es que yo no tengo afan y Juan va
atras relajado, y a mi no me importa, que porque

el otro se te metié

Mama C: Ellos no saben expresar los
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sentimientos pero...

38. Mama D: Pero uno esta ahi, uno ya sabe ellos

que piensan, ellos como manejan; Mami pero
porque Juan te coge asi, a mi es la Unica que me
coge asi y es expresando el amor, entonces yo les
digo pues déjenlo, entonces el papa quiere que lo
coja asi y la tata también quiere, pero no, es

conmigo, porque yo soy su referente.

Mama E: Exacto, pero entonces mira ellos como

lo hacen cambiar a uno

39. Mama D: Si, eso es una adoracion, yo pienso

que si Juan hablara mas, él se muere de amor por

mi, y Juan, yo le digo a la tata, Juan es mi talén de

Aquiles y ta eres mi equilibrio, entonces tengo
dos referentes ahi, ti me haces estar equilibrada,
tranquila, pero con Juan, cualquiera que se meta

con él asi seas td, el pap4, el abuelo, listo ya.

40. Mama E: Ellos lo convierten a uno,
digdmoslo asi, yo era una nifia muy acelerada
también era mas artificial para muchas cosas y
uno lo ve, en el trabajo, yo ya para pelear es tan
dificil, es decir, todo como que es tan calmado
para mi, se vuelve uno tranquilo, se vuelve uno
que las cosas materiales ya no son tan
importantes, entonces mira que no solamente

viene el cambio con la casa y con ellos sino que
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todo en tu entorno también cambia, en mi trabajo
mis actitudes también son diferentes, la forma
como veo la vida es distinta, el conseguir ya no es
tan necesario para mi, el manejo del tiempo es
distinto, yo ya veo el tiempo distinto a como lo
ven los demés porque como con ellos las cosas
son lentas, entonces uno aprende que en la
lentitud también hay triunfos, uno aprende todo
eso. Yo a Alejandro por ejemplo siempre le he
dicho y es una frase que utilizo mucho con él 'y
siempre le digo: yo a ti te rescato a veces hijo,
pero td a mi me salvas todo el tiempo, porque
todos los dias me salva de ser una peor persona,
cada me ensefia, cada vez me estimula més; en
estos dias por ejemplo tuve uno de esos malos
dias y llegué mal a mi casa porque creia haber
botado una plata y pues como a uno nunca le
sobra la plata entonces me puse mal por eso y
venia de acontecimientos como, cuando uno va de
nalgas no hay barranca que lo ataje, entonces le
van pasando a uno varios acontecimientos y yo
decia ¢pero porque me esta pasando esto?
Entonces llegué a mi casa como renegando vy al
rato me dio tanto pesar porque me dijo mi hijo:
mama ¢yo soy el culpable de tu mal dia? Si, ellos
se sienten culpables y yo ahi mismo recapacité
pues que carajos estoy haciendo, de que me estoy
guejando con semejante sabio, con semejante
lindura y me decia mafiana lo haremos mejor,

porque como cuando él comete errores en el
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colegio yo a él le digo mafiana lo haras mejor, si
trae una carita triste yo le digo mafiana lo haras
mejor, entonces cuando estabamos comiendo me
decia quiero que estés tranquila porque mafiana lo
harés mejor, pues tan lindo, y yo decia porque me
estoy preocupando por algo tan banal si lo tengo a
él, si es tan lindo, si tengo tanto amor que €so en
ninguna parte lo voy a recibir. Entonces si, le

salen a uno con unas cosas.

41. Mama C: Imaginense que el dia que yo me
cai, me tuvieron que alzar del suelo y mi hijo
cogio y se me arrimo y me dijo ¢te vas a morir?
Porque si hay algo es la capacidad que tienen
ellos, y me puso a reflexionar. Yo habia recibido
una charla que dan en la fundacién que se llama
familia extensa. Mami ¢si tu te mueres yo que
hago? Pues queda tu hermanita y tu papa y me
dice mami pero no es lo mismo, y mi hijo no
expresa mucho los sentimientos la mama A lo
conoce, pero eso si él a vos te habla es con la
verdad, en estos dias me hizo pasar una pena con
la mama A ;Como fue que te dijo? Mama A

controla a tu hijo

Mama D: Es que es lo que decimos, ellos no

andan con mentiras, ellos son muy transparentes

42. Mama C: pero, pero, perdén que le

interrumpa mama D, llegan a una edad que estan
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en un medio que aprenden a manejar la mentira,
en estos dias Jose ¢qué te dijo el profesor Pajon
del taller? No, nada lo recibio que después me
dice la nota, pero uno como los conoce tanto, y yo
ique! ¢Pajon te dijo eso? ¢Pero qué més dijo? No,
nada, y yo José, yo conozco mucho tus actitudes

¢ Qué paso con Pajon? Cuando al rato sale, no
mama es que yo no lo entregué naday le dije ¢Por
qué me querias decir mentiras? Y me dijo porque
sé que te ibas a enojar. Es que ellos aprenden a

manejar la mentira en el medio.

43. Mama A: Cuando José me ve decaida me
dice mami yo no quiero que estés asi, yo quiero
que estes feliz. Y lo que la mama E dice que ellos
se culpan, cuando lo ven a uno triste ellos dice
¢mami t0 estas triste por mi? No mi amor, si antes
ta me haces feliz.

José es mi motor, es que a mi hay mucha gente
que me dice ¢usted como hace para estar tanto
tiempo sin Jhon? Y usted aqui sola con el nifio en
esta casa tan grande, y yo me he dado cuenta que
el que me escuche hablar a mi piensa que yo no
quiero a mi marido, y no es eso, yo a €l lo amo, €l
es muy buen hombre, pero yo me siento tan llena
con Jose que ya no me siento sola en esta casa,
pero al principio, cuando José, yo les cuento pues
gue Jhon viajo6 a Estados Unidos estando José
muy pequefiito y a mi me daba miedo estar sola

aqui, yo era temerosa, alguien de mi casa tenia
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que subir a acompafiarme, una hermana o una
sobrina, ya, me levanto a las dos, a las tres a la
hora que sea, si me dio hambre a media noche me
levanté a abrir la nevera, y no ya me siento con
una seguridad muchachas, pero yo pienso que
José es el que ha dado eso. El cambi6 mi

personalidad.

44. Mama D: Yo tengo a mi hijo y él no se
expresa mucho verbalmente, mi mama fallecié
hace poco, fallecio hace dos meses y estuve muy
triste, muy triste porque, ella se enfermo el 24 de
noviembre y el 12 de enero muri6, estuvimos con
ella todo ese tiempo, y yo a Juan pues, era
primero mi mama, entonces ahi dice uno bueno
que es primero, yo sé que a Juan no lo podia dejar
con nadie pero no me importaba, ni que la nifia
que fuera a cuidarlo para yo irme para la clinica
no lo conociera, ni que se quedara con Mariana
todo el dia, ni que se quedara con el papa, o que
se fuera para la casa del abuelo para que la
empleada lo cuidara y recogerlo, y €él todo el dia 'y
toda la noche alla, y Juan tuvo una crisis, le dio
crisis porque fue mes y medio en esta funcion,
todos en funcion de mi mamay él expreso sus
sentimientos a través de la crisis pero cuando
murié mi mama, que recibi la noticia, pues yo
generalmente lloraba todos los dias y él me veia
llorar y yo sé que él me entendia, él no era capaz

de expresarlo pero él corria, se aceleraba, me
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abrazaba, me apretaba duro como quien dice aqui
estoy contigo, pero entonces es, en cierta forma,
él entiende todo, todo lo que sucede a su
alrededor. Ya al estar saliendo de eso no volvi a
llorar como lloraba antes, pero ellos son de una
emotividad y muchos sentimientos, ellos sean

verbales 0 no expresan sus sentimientos.

45. Mama A: pero yo si siento que mi hijo me ha
ayudado a dejar mucho la inseguridad, en ese

sentido me ha cambiado

46. Mama E: pero sabes, yo pienso que es mas la
fuerza que has tenido para afrontar muchas cosas
que es la que te hace cambiar, de cierta forma
todo lo que uno hace por ellos, por salir adelante,
por convivir, eso va haciendo unos cambios en tu
forma de ser, en tu persona en tu carécter, en tu
esencia, que lo van transformando a uno, o sea es

lo que hay que vivir que lo transforma a uno.

47. Mama C: Pues yo le dije una vez a José,
estdbamos hablando y ellos a medida que crecen
van entendiendo mas, una vez, él ve muchos
programas de la adolescencia ahora y me dice ¢tu
me quieres mami? Yo le dije, José mas que
quererte, t0 eres mi vida, t0 para mi eres todo,
eres un motor, y cuando le dije motor me abre

semejantes 0jos
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Mamad D: jAy tan lindo! Motor de carro

48. Mama C: Literal, entonces yo le dije mi amor
ven te explico, entonces yo le dije todos tenemos
un corazon cierto, y mi corazén se parte en dos,
uno es Ana Milena y el otro se llama José Miguel,
entonces te imaginas si José Miguel no me
bombea sangre ¢Qué pasa? jAh pero el corazén se
enferma! Entonces le dije, eso eres ti para mi, ah
entonces yo soy tu sangre y le dije practicamente
si porque ti bombeas mi corazén José, eso
representa, entonces que yo no me puedo morir, y
le dije ¢Por qué mi amor? Y me dice porque es si
yo me muero tu te mueres, yo le dije algo asi mi
amor. Entonces llegé la hermanita de la
universidad y le dijo Ana Milena ven te explico
una cosa, como te parece que tu 'y yo somos el
corazén de mi mam4, es que yo le pregunté a mi
mama que si ella me queria y me dijo que mas
que quererme que Yo era el corazén, y le dijo
;solo usted? No Milena, ti también eres el
corazon de mi mama, es que mi mama me dijo
que tu eras la mitad de un corazén y yo la otra

mitad y que soy como una sangre para ella
Mama D: ;Y la relacién de ellos dos es buena?
49. Mama C: Es excelente, ella es la segunda

mama, ella es, a ella hasta una vez la psicéloga le

dijo ya no intervengas mas, es que tu papel no es
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el de madre.

Mama D: Asi pas6 con Mariana, inclusive ella

participé de la entrevista.
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11.6 Consentimiento Informado.

Fecha:
Yo identificado con cédula de
ciudadania namero , después de conocer ampliamente los objetivos de este

proyecto de investigacion, autorizo ser incluida dentro de ésta y acepto participar en ella, libre y
de manera voluntaria.
Acepto mi participacién en la investigacion de la siguiente manera:

e Contestando las preguntas formuladas en la entrevista.

e Permitiendo ser grabada a través de audio o video por Mdnica Marcela Grajales, Katherin
Ramirez y Natalia Zapata, Psicologas en formacion de la Institucion Universitaria de
Envigado.

e Aceptando que los resultados de las evaluaciones sean utilizadas en la preparacion de
publicaciones cientificas y académicas.

¢ No se recibird dinero por parte de los investigadores. Todas las evaluaciones realizadas
seran gratuitas.

e Se reserva el anonimato, aun cuando no sean publicados los resultados.

Esto con fines investigativos y pedagogicos; eximiendo de dicha actividad posibles

practicas lucrativas por medio de dicha investigacion.

Participante (Firma) Numero identificacion
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