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RESUMEN

El objeto de la presente memoria de titulo, surge debido al interés de conocer y analizar el rol de las
mujeres-madres como cuidadoras de personas con autismo, desde su quehacer materno, sus
concepciones de maternidad y percepciones del rol femenino de un tiempo a esta parte. A través de
una metodologia cualitativa interpretativa, se busca visibilizar los discursos y experiencias de este
grupo especificamente, contrastando la informacion recogida con sustentos tedricos que permitan un
andlisis integral profundo de lo expresado por las mujeres-madres, teniendo en cuenta el contexto de
cada una, para conocer las construcciones que emergen de sus vivencias, emociones y sentires, y, de
esta forma, ser un aporte para la poblacion de mujeres-madres de hijos con TEA, asi como también
para el area de educacion y formacion. Dentro de esta investigacion utilizaremos la sigla TEA para
referirnos al Trastorno del Espectro Autista.



INTRODUCCION

Dentro de la sociedad actual, ser mujer podria tener muchos significados: ser madre, trabajadora, duefia
de casa, esposa, entre otras muchas actividades que desempefia el género femenino a lo largo de su vida.
Y todos estos roles, que son demandados por la sociedad, se enfocan principalmente en el rol como madre
y/o cuidadora, siendo este rol bastante cuestionado, o al menos asi lo sienten ellas: “un 48% dice que se
siente juzgada por su forma de crianza, mientras que un 41% se siente presionada por ser la mama
perfecta.” (Garcia, 2018). Lo anterior es una base para hablar, en primera instancia, acerca de lo que
significa ser madre o cuidadora dentro de la sociedad chilena actual.

Ahora bien, ser madre es una cosa, y ser madre de una persona con TEA, otra. Esto, ya que de por si el
trabajo de madre es complejo y segun lo relatado mas arriba, abrumador en muchos sentidos, pues es la
mujer quien se lleva todas las actividades: “Los padres estdn mas “ocultos”, mientras que las madres son
mas “visibles”. Tenga esto relacion o no con el autismo, esto es también otra obviedad, las madres son
mas activas y participativas que los padres, o al menos, mas visibles.” (Comin, 2017). ;Qué quiere decir

esto?, la madre, en la mayoria de las ocasiones, es la cara visible de la crianza de los nifios y nifias.

Entonces y luego de visualizar lo anterior, cabe preguntarse acerca de como este rol que resulta complejo
para un porcentaje de mujeres hoy en dia, impacta en la vida de la persona con autismo. Nace la

interrogante, ¢cudl es el rol de la mujer dentro de la vida de la persona con TEA?

A través de la presente investigacion, se busca reflexionar y analizar el tema en profundidad con distintas
bases tedricas acorde al trabajo, con el fin de comprender un poco mas, lo que realmente significa ser
mujer en Chile, y el impacto en la vida de otros cuando se trata de maternidad de una persona con TEA, a
través de estudios de caso que servirdn como insumo complementario para la investigacion misma,
estudiando a las familias de personas con autismo de forma global, segln las dimensiones de AAIDD:
Habilidades intelectuales, conducta adaptativa, participacion, interacciones y roles Sociales, salud y
contexto.

Dado el caracter de la investigacion propuesta, es que la misma se enmarca dentro del paradigma
cualitativo, pues “las técnicas de evaluacion son tomadas de la investigacion social” (Pulido, 2013) ya que
se trabajara directamente con familias y personas en la escuela en pos de estudiar mas a fondo el tema que

se desea trabajar, ademaés de ser un estudio de tipo descriptivo, pues este tipo de investigacion “establece



comportamientos concretos y descubre y comprueba la asociacién entre variables de investigacion.”
(Vésquez, 2005). Es precisamente lo anterior lo que busca el estudio que se describe a continuacion. De
igual manera, el estudio descriptivo “Acude a técnicas especificas en la recoleccion de informacion, como
la observacion, las entrevistas y los cuestionarios.” (Vasquez, 2005). Los insumos a realizar para realizar
la recogida de informacidn son entrevistas semi estructuradas con el fin de observar y posteriormente
analizar, segun las variables mencionadas. Es importante mencionar que la presente investigacion sera
Ilevada a cabo inmersa en una situacion de pandemia mundial, que ha afectado al pais durante dos afios, a
causa del virus COVID-19, por ende, se tomaran las medidas de seguridad y prevencidn correspondientes.



Capitulo I: Planteamiento del problema



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El rol de la mujer se ha ido transformando con el paso de los afos, esto gracias al esfuerzo que
han puesto las mismas mujeres por cambiar el sistema desde hace mucho tiempo atras: “...en
1913 surgen en Chile los primeros movimientos femeninos organizados en Clubes y
Asociaciones que trataban de equiparar las condiciones de la mujer. Poco a poco, se van
multiplicando estas asociaciones, que generan una instancia de debate sobre el papel de la mujer
en la sociedad chilena, y reclaman ampliar sus derechos.” (Gallardo, 2020). La lucha anterior
no ha sido en vano, pues actualmente el posicionamiento de las mujeres es un pilar fundamental
en la sociedad, ya que se encuentran en todos los ambitos que forman parte de ella, como declara
Pefia (2019): “Las mujeres forman parte de la vida activa de la sociedad, se encuentran inmersas
en ambitos sociales, culturales, familiares, politicos, artisticos, académicos, etc. Su
contribucion apoya de manera circunstancial al desarrollo socio-econémico.” Considerando lo
anterior, se puede hablar de un cambio paradigmatico en torno a la posicion de la mujer en la
sociedad chilena de un tiempo a esta parte, el cual permite la incorporacién del género femenino
a diferentes instancias, logrando insertarse en las diferentes aristas sociales existentes en el
pais.

Una de estas grandes aristas es, principalmente, la incorporacion del género femenino al
trabajo: “ha aumentado la cantidad de mujeres que ha ingresado al mundo laboral, los cambios
legislativos han permitido que se incorporen en mayor medida al espacio politico” (PNUD,
2019).

Sin embargo, a pesar de lo anterior, el rol de la mujer continta en constante transformacion
para consolidarse, luchando, sobre todo, contra las brechas de género, las cuales: “...se
presentan a lo largo de todo el ciclo de vida de las mujeres y en todos los ambitos: educacion,
salud, trabajo, justicia, etc. y, por supuesto, también en la politica, en el acceso a la toma de
decisiones y a la representacion democratica” (Poblete, 2021). Lo anterior deja en claro que, a
pesar de conquistar distintos avances a lo largo del tiempo, ser mujer en la sociedad actual
todavia tiene un sello y un peso especifico.

Sin embargo, como se menciono anteriormente, durante las Ultimas décadas el mundo ha sido
testigo del aumento de mujeres que han ingresado al mundo laboral posicionando de esta forma

a la mujer en diferentes roles: “madre, esposa o pareja, trabajadora, administradora y sostén
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emocional del hogar” (Alvarez, 2020). Todos estos roles deben ser cumplidos a cabalidad y
cada uno representa algo diferente: “La madre suele llevar el peso de los nifios: frecuentemente
es la que elabora y cocina los menus, hace las compras, media en las rifias entre los nifios (...)
y un sinfin de detalles que surgen en el dia a dia de una familia.” (Ruiz, 2020). En la cita anterior
se menciona el trabajo de la mujer dentro de la familia en diferentes roles, siendo uno de ellos
el sostén emocional de la misma. En base a esto, podemos deducir que el agotamiento
emocional de todas estas actividades recae, sobre todo, en los hombros de la mujer, pues “al
estar concentrados los cuidados principalmente en las madres, no tienen posibilidades de
encontrar momentos de descanso.” (Bagnato, Barboza, 2019).

Ademas de los diferentes roles a los que la mujer se enfrenta, es importante destacar que existen
diferentes contextos en los cuales estos se desempefian, uno de estos es la familia, que se define
como: “los miembros de hogar emparentados entre si, hasta un grado determinado por sangre,
adopcion, y matrimonio. el grado de parentesco utilizado para determinar los limites de la
familia dependera de los usos a tanto, no puede definirse con precision en escala mundial”
(OMS, 2015).

Para efectos de esta tesis se entendera como familia “una unidad de apoyo social en
funcionamiento, que cria y protege sus miembros” (Leal, 1999), la cual tendré en su desarrollo
o ciclo diferentes crisis normativas y otras no normativas.

Dentro de las crisis no normativas, nos enfocaremos en el nacimiento de un integrante con algun

tipo de discapacidad, y, en primer lugar, el impacto que esto genera a nivel familiar.

Tener en la familia una persona con discapacidad no es una tarea ligera, mas adn cuando las
madres de estas familias se sienten en total abandono: “A los padres y a los hijos con
discapacidad nos tienen abandonados, en este pais no existimos” (Ojeda, 2021). La declaracion
anterior esta hecha por la madre de una persona con paralisis cerebral y TEA. En el mismo
documento, declara de igual forma: “Me siento sola, al margen de la sociedad con mi hija”. Lo
que nos dice, en primer lugar, que las madres se sienten solas y abandonadas por la sociedad,
teniendo que llevar la carga emocional en total desamparo. A esto, se le suman: “Las extensas
jornadas de cuidado repercuten un cansancio extremo por parte de la madre.” (Ojeda, 2021). Es

decir, ademas de sentirse abandonadas, estas madres tienen jornadas extenuantes de cuidado
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que deben cumplir dia a dia, sin descanso, que no dejan espacio de esparcimiento para ellas
mismas, tal como concluye la madre de una adolescente con discapacidad intelectual: “el
agotamiento al final del dia la deja en evidencia de que necesita un espacio para ella.” (Ojeda,
2021)

Ahora, una vez hemos puesto en discusion el estrés en madres de personas con discapacidad
y/o condicion TEA, nos centraremos Unicamente en madres de personas con autismo.

En torno al aspecto familiar general: “La aparicion de una persona con Trastorno del Espectro
del Autismo en la familia supone una alteracion” (Bafia Castro, 2005). Como dice la cita
anterior, la llegada de la persona con TEA al entorno familiar genera un impacto dentro del
grupo, una alteracion dentro de éste.

Giné (2001) sefiala que la llegada de la persona con autismo a la familia provoca, de una u otra
forma una crisis de cinco etapas: “a) un fuerte impacto psicoldgico y emocional; b) un proceso
de adaptacion y redefinicion del funcionamiento familiar; c) cambios en la relacion de pareja;

y d) la necesidad de ayuda y de asesoramiento.”

En base a todos los procesos que vive el grupo, se entiende que: “Las familias que tienen
miembros con Trastorno del Espectro del Autismo deben desempefiar mayor nimero de tareas
y papeles que otras familias que no tienen estas caracteristicas.” (Bafa Castro, 2005) Esto,
basado no solo en el impacto generado al descubrir que un miembro del grupo familiar presenta
TEA, sino también en como vivir con eso.

Entonces, desde que son parte del grupo familiar, “los nifios con autismo enfrentan una variedad
de desafios que pueden tener un impacto negativo significativo en el funcionamiento de los
padres y la familia y crear un estrés significativo en todos los miembros de la familia. Asi, los
déficits sociales y de comunicacién afectan al total de los miembros de la familia. Emocional y
financieramente las familias se agotan.” (Fundacién ConecTEA, 2020). En la cita anterior se
habla de agotamiento financiero, pero también emocional. Y, como se dijo mas arriba, el
agotamiento emocional recae, sobre todo, en los hombros de la mujer, por lo que podemos decir
que, ademas de la carga que significa llevar la familia, se suma ademas el estrés mencionado
cuando una persona con autismo llega a la misma: “afecta el impacto en varios aspectos de la
vida familiar, incluida la limpieza, las finanzas, la salud emocional y mental de los padres, las

relaciones matrimoniales, la salud fisica de los miembros de la familia”
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Desde ahi, surgen algunas interrogantes que buscan responder ;Qué sucede especificamente
con el agotamiento de la mujer, quien es la persona que lleva el sostén emocional a nivel
familiar? ¢Qué pasa con las emociones de la madre, que actualmente trabaja, cria y realiza
labores domésticas? ¢Qué pueden decir aquellas madres respecto de su propio rol, como
mujeres y ademas como cuidadoras de una persona con autismo?

Y finalmente: ¢ Cual es el rol actual de la mujer como madre y/o cuidadora de un nifio con TEA

dentro de su familia?
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OBJETIVOS

Objetivo General: Definir cudl es el rol actual de la mujer como madre y/o cuidadora principal de un
nifio con TEA, dentro de la familia.

Objetivo especifico: Conocer detalladamente la perspectiva y el testimonio de mujeres madres y/o
cuidadoras de un nifio con TEA, en la actualidad.

Objetivo especifico: Comparar el rol de la mujer como madre actual, con el que tenia en décadas pasadas.
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MARCO TEORICO

5.1 Historia del rol de la mujer en la sociedad

“Una mujer que calla siempre es mejor que una que habla” (Plauto, 95).

La cita anterior resume, a grandes rasgos, el rol de la mujer a través de los afios. Rol que,
historicamente, se ha visto postergado y formado por las entidades masculinas: “al hombre le
corresponde el don de la palabra, la actividad en las asambleas y la capacidad literaria y poética,
mientras que a la mujer le corresponde el silencio y la sumision” (Gonzalez, 2018).

En base a lo anterior, podemos decir que el rol de la mujer a través del tiempo ha sido visto como un
rol sumiso y obediente, que debe respetar al hombre ya que él es quien toma las decisiones.

A esto, debe afadirse también una situacion que va muy de la mano con este rol, que es, la educacion
recibida por las mujeres, la cual también viene a ser un determinante en su comportamiento en
sociedad, debido a que ellas “solian recibir solamente una educacion encaminada al aprendizaje de las
tareas domesticas, y, en todo caso, una educacion superficial que no le permitiria alcanzar un nivel
conversacional adecuado en ciertos ambientes” (Gonzalez, 2018). Lo anterior deja en evidencia que la
calidad de la educacion recibida por las mujeres juega un factor importante a considerar en lo que es
la conformacidn del rol, pues la herramienta educacional que es entregada al género femenino no es
mas que el resultado del control que la sociedad desea tener sobre ella: “La negacion de la educacion,
ya sea a mujeres como a los niveles sociales inferiores, unido a la implantacion de una serie de premisas
poco complejas y tranquilizadoras, siempre ha sido, en cualquier sociedad, un método sencillo y eficaz

de mantener la sumision.”(Gonzélez, 2018).

Ahora bien, tomando en cuenta el rol silencioso que se designé a la mujer a través del tiempo, era de

esperar que, en algun punto, esto zozobrara.

En primera instancia y a lo largo del siglo XIX, el rol de la mujer fue reducido al espacio privado, es
decir, como esposas y por supuesto, como madres. Esta designacion fue otorgada por el pensamiento
conservador cat6lico que reinaba en la sociedad en aquella época, pensamiento que era respaldado por
corrientes filosoficas de ese tiempo como el positivismo, postulando la inferioridad de la mujer “debido
a su naturaleza sexual y su relativa incapacidad para el conocimiento racional.” (Stuven, 2011: 16) .
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Otra corriente que rebajaba el valor del sexo femenino era el liberalismo, defendiendo la idea de que
el lugar de la mujer estaba adscrito a la familia y a la sumision masculina. (Stuven, 2011: 356)

No obstante, con el pasar de los afios, el rol de la mujer fue mutando, para ganar peso y notoriedad
dentro de la sociedad, acorde a los pensamientos modernos se fueron instalando en el espacio publico,
lo que generd escafios sociales para que el sexo femenino tomara su lugar, asumiendo asi, nuevos roles:
“En el siglo XXI ya no es posible escribir historias que no incluyan referencias de la existencia de las

mujeres como agentes del cambio histérico y como objeto de consideraciones politicas” (Scott, 1992).

Uno de estos roles fue el de convertirse en maestras, principalmente, con el objetivo de formar nifios
y nifias, esto ya que se le consideraba “educadora "natural" de los nuevos ciudadanos y "reservorio

moral" de la Reptblica” (Morales, 2013: 111).

Y asi, poco a poco la mujer se introdujo en el espacio publico, consolidando cada vez més su rol dentro
de la sociedad y fuera del hogar, permitiendo el ingreso a la educacion que en generaciones anteriores
se fue negada, por el hecho de ser mujeres. “La ¢lite femenina se incorpord a la ensefianza primaria,
luego a la secundaria y hacia fines del siglo XIX a la universidad. A comienzos del siglo XX lo hicieron
también las mujeres de clase media.”(Departamento de derechos intelectuales, s.a.) Esta introduccion
fue tomando cada vez méas forma y transmutando de una esfera a otra, pasando por la esfera educativa,

artistica y finalmente, politica.

A medida que las perspectivas iban tomando otro rumbo, las mujeres comenzaron a introducir sus
demandas en dichos cambios, estableciendo como arista mas importante, el derecho a voto.

Los descontentos comienzan a dejarse ver y las mujeres forman organizaciones de diferentes temas:
“En 1915, Amanda Labarca, educadora, escritora, militante radical, fundo6 el Circulo de Lectura de
Sefioras, en un afan por canalizar las inquietudes intelectuales de las mujeres de sectores medios. Al
interior del Circulo naci6, en 1916, el Club de Sefioras que reunia a damas acomodadas disconformes
—desde una perspectiva muy distinta— con su situacion.” (Biblioteca del congreso nacional, 2012, p. 2).
La disconformidad de dichas mujeres es lo que las lleva a organizarse y comenzar un camino de lucha

con el fin de que sus demandas fueran escuchadas.
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De ahi en més, el panorama para las mujeres comenzé a ampliarse de forma gradual y completa,
uniéndose al empleo en fabricas: “con las grandes guerras a la mujer se le permitio el trabajar en
fabricas porque se necesitaba mano de obra ya que muchos hombres estaban combatiendo en la guerra
y esto conllevo a un cambio para el género y con todo esto se dejo de considerar el sexo débil.” (Falcon,
2020). Lo anterior nos cuenta entonces, que la perspectiva con la que eran miradas las mujeres sufrié
modificaciones en pos de continuar haciendo funcionar la economia, dando espacio para que el sexo
femenino pudiera adentrarse en el trabajo remunerado, lo cual se volvio el puntapié inicial para que las
mujeres alcanzaran, paso a paso, la igualdad de género, la cual estd definida por la UNICEF como:
“mujeres, hombres, nifias y nifios deban gozar, por igual, de los mismos derechos, recursos,

oportunidades y protecciones.”(UNICEF, 2019).

5.2. El rol de la mujer en la familia segun la sociedad

Como se menciono anteriormente, el rol de la mujer ha tenido diferentes cambios a lo largo de la
historia. Sin embargo, la tarea principal ha sido delimitada a servir y cuidar, rol que se designa incluso
ya desde la temprana infancia: “a las nifias se les destinan aquellas relacionadas con el hogar, servir,
atender a otros; mientras que a los nifios se reservan actividades de competencia que les permiten tener
un mayor control sobre el medio externo, lo cual es una forma muy importante de ir delimitando las

normas de comportamiento y dejando claras las expectativas sociales hacia cada sexo.” (Herrera, 2000)

En consecuencia, no parece algo sorprendente el hecho de que los roles familiares asignados a la mujer
tengan relacion con los cuidados del hogar y de los hijos, imprimiendo un sello especifico en el rol
femenino, cuando se habla de “su suefio de tener hijos, su naturaleza de ser madre(...)” (Redaccion el
tiempo, 1991). Al mismo tiempo, y debido a la evolucidn del rol a través del tiempo, se imprimen de
igual forma roles complementarios al cuidado del hogar y los nifios, calificando a la mujer en su
totalidad de la siguiente forma: “madre, esposa, ejecutiva, empleada y ama de casa” (Redaccion el
tiempo, 1991). Entonces, dentro de la familia, no solo es la responsable de la misma, sino también debe

cumplir con otros roles individuales.

Este rol social se ve determinado, sobre todo, por “la estructura de la familia patriarcal que existe en
casi todas las sociedades conocidas” (Casares, 2008, p4). Entendiendo por patriarcado: “(...) gobierno

de los padres. (...) tipo de organizacién social en el que la autoridad la ejerce el varédn jefe de familia,
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duefio del patrimonio, del que formaban parte los hijos, la esposa, los esclavos y los bienes.” (Fontenla,
2008; 1). Entonces, en resumen, el rol de la mujer en la familia se ve delimitado por las designaciones
que el patriarcado y su gobierno definen. Por lo mismo, el sexo femenino se ve en la obligacién de
ejercer el cuidado del hogar y a la vez, educar a los hijos, ejerciendo trabajo no remunerado, doble:
“En la familia la mujer tiene una doble funcién: la de reproductora y educadora de la prole” (Casares,
2008, p5).Tomando en cuenta lo anterior, es que se tiene una base tedrica para analizar el rol de la
mujer dentro de esta sociedad, la cual, como se dijo con anterioridad, estd dominada por intereses
patriarcales, lo que deja a la mujer en segundo plano. Es en base a esta composicion jerarquica, que se
designan a la mujer los roles que tienen que ver con la responsabilidad y comprensién dentro de la
familia, como plantea Casares: “(...)en la familia patriarcal, las construcciones culturales e
institucionales hacen que las mujeres sean débiles y expresivamente sumisas en relacion con su marido,
que con su competitividad instrumental en la economia obtiene para su familia un nivel de seguridad
economica.” (Casares, E., 2008)

Tal como dice Casares, en una familia patriarcal, la mujer esta destinada a hacerse cargo de la familia
en su totalidad, emocional y fisicamente. Por ende, se puede decir, en concordancia con todas las citas
anteriores, que el rol de la mujer se ve marginado al cuidado de la familia, y asi se ha ido perpetuando
a traves del tiempo.

“Ama de casa o empleada, ejecutiva o no, la madre es el pilar sobre el que se levantan varias vidas, y
de su incansable siembra, recoge los frutos en sus hijos que formaran otras familias, pero siempre en
la mujer estara la responsabilidad de educar una familia.” (Mosquera, 1991). Entonces, en conjunto
con todo lo expuesto, respecto al rol de la mujer dentro del nicleo familiar: la sociedad ve en ella a la
gestora de la familia, la que debe preocuparse y ocuparse de todo el entorno familiar, asi como también
del hogar mismo. Esta concepcion del rol femenino dentro de la casa se ha ido perpetuando a través de
los afios, con la mujer como el centro, pilar fundamental y sostén emocional del grupo familiar.
Mientras tanto, en la vereda contraria, “el hombre es considerado un ser social con otras muchas mas
actividades y que pueden influir fuera de la familia”. Lo anterior refleja que la carga familiar del
hombre viene a ser mucho menor que la que ejerce la mujer, pues este concepto de ‘ser social” implica
el trabajo y la provision del hogar, lo que genera una dinamica de “un padre sustentador y una mujer y

madre a tiempo completo” (Casares, 2008, p5).
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Mirando el rol desde otras perspectivas, las autoras Barrett y Mclntosh (1982) se refieren a la familia
como una unidad antisocial “porque explota a la mujer y beneficia al capitalismo” (citadas por Casares,
2008). Entonces, en esta parte, el rol de la mujer no solo pasa a ser conformado por la estructura social
patriarcal que se menciond con anterioridad, sino que ahora también es parte de un constructo
capitalista. De igual forma, algo parecido es lo que plantea Nicholson (1997) al analizar la familia
tradicional americana, conformada por padre trabajador y madre ama de casa y cuidadora de los nifios,
exponiendo: “existe una poderosa ideologia que apoya la imagen positiva de la familia tradicional”.
Por lo que lo enunciado anteriormente se confirma: el rol femenino es creado por la sociedad y
reforzado por un modelo ideoldgico especifico a conveniencia social, en este caso, el capitalismo y la
necesidad de produccion, correspondiente a padre trabajador, y la necesidad de crear y criar nueva

mano de obra, correspondiente, a la madre cuidadora.

5.3. Las personas con Trastorno del espectro autista (TEA) y sus familias

El entorno familiar cambia frente a la Ilegada de la persona con autismo, esto principalmente debido a
que: “Es caracteristico en este momento que los padres tengan una vision muy limitada de su
situacion.  Estan aturdidos y presentan dificultades para responder ante las personas y situaciones
de la vida diaria.” (Vallejo, 2001). Lo anterior refiere al impacto que genera el saber que hay un
integrante de la familia que presenta autismo, lo cual, también se traduce en diferentes etapas de duelo:
“Depresion: Entendida como una tristeza cronica que invade a toda la persona, y afecta las relaciones
que establece con los otros, incluido el menor.

Sentimientos de culpa: Hacia si mismo o haciael otro. EI cual depende de ciertas asociaciones
“internas” o inconscientes frente al rechazo o deseo de muerte del menor.

Comportamientos reactivos: Algunos padres, en el intento de esconder a sus hijos, llegan a
esconderse ellos mismos hasta aislarse de sus amigos y parientes.

Verguenza: El desarrollo del menor al ser diferente produce sentimientos de turbacion y verglienza en
presencia de otras personas.”(Vallejo, 2001). Estas son algunas de las etapas del duelo mas visibles al
momento de dar cuenta de la discapacidad, sin embargo, también es importante considerar: “La
continua frustracion: por la dependencia o bajo desarrollo de su hijo(a).”(Vallejo, 2001). Todo lo
anterior es una piramide de etapas por las cuales transitan las familias de personas con discapacidad
y/o condicidon del espectro autista, teniendo en cuenta como parte mas importante, la continua

frustracion que éstas sienten frente al diagnostico de la persona.
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“La aparicion de una persona con Trastorno del Espectro del Autismo en la familia supone una
alteracion” (Bafia Castro, 2015).

En primera instancia, como se dijo anteriormente, la llegada de una persona con Trastorno del espectro
autista, definido como “la dificultad persistente en el desarrollo del proceso de socializacion
(interaccion social y comunicacién social), junto con un patron restringido de conductas e intereses,
dentro de lo cual se incluyen restricciones sensoriales.”(SOCIEDAD DE PSIQUIATRIA Y
NEUROLOGIA DE LA INFANCIA'Y ADOLESCENCIA, 2017), supone un cambio, y una alteracion,
dentro del grupo familiar: “El tener un hijo o hija con autismo normalmente produce un impacto que
afecta enormemente a la vida familiar, pudiendo distorsionar el ambiente familiar. Los padres de un
hijo con autismo van a tener que afrontar graves dificultades. El autismo causa frustracion, estrés,
confusion en la familia.” (Bilbao y Martinez, 2008). Esta frustracion, estrés y sobre todo confusion
mencionada anteriormente, parte desde la sorpresa ante recibir el diagnostico de autismo pues se tiene
conocimiento del mismo luego de nacida la persona, es decir, no existe forma de determinarlo durante
la gestacion, como el Sindrome de Down, por ejemplo. Esta sorpresa en el diagnostico es la que genera
el estrés y frustracion anteriormente mencionados, lo que puede producir problemas emocionales en
los padres, como plantea Wing (1998):” Puede producir en los padres problemas emocionales
especiales, ya que se diagnostica transcurridos los primeros afios de vida, el desarrollo fisico del nifio
no presenta ningun motivo de alarmay a veces incluso tiene tales habilidades que no parece que tenga
un problema.”

Ante la llegada de la persona con autismo a la familia y la alteracion que esto provoca, Giné (2001)
sefala “(...)el nacimiento de un hijo con Trastorno del Espectro del Autismo provoca siempre, en mayor
0 menor medida, una crisis que se caracteriza por: a) un fuerte impacto psicolégico y emocional; b) un
proceso de adaptacién y redefinicion del funcionamiento familiar; c) cambios en la relacién de pareja;
y d) la necesidad de ayuda y de asesoramiento.” Segun esto, el impacto familiar se produce en cuatro
aristas, y debe existir un proceso de readaptacion familiar para sobrellevar el tema, asi como también,
en coherencia con lo anterior, acerca de un impacto psicolégico y emocional, se vuelve imperante un
trabajo basado en el apoyo con el fin de trabajar esta alteracion producida de la manera mas llevadera
posible.

Ahora bien, respecto a las diferentes etapas por la que el grupo familiar va a pasar, West (1986) sefiala
que: “en las familias con hijos/as con Trastorno del Espectro del Autismo las etapas del ciclo vital

familiar se prolongan. Como el nifio/a con Trastorno del Espectro del Autismo creceray se desarrollara
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mas atipicamente, precisara que la familia esté pendiente de tareas normalmente asociadas al cuidado
de un chico/a de menor edad.” Bajo este lineamiento, se puede decir que la persona con TEA necesitara
que su familia esté pendiente de él/ella debido a que su condicion de TEA va a significar un desarrollo
atipico, lo que significa un incremento en el tiempo que se dedica a la crianza.

Por otro lado, respecto a las implicancias y dificultades de la crianza, Paniagua (1999) plantea que:
“estas implicaciones que tiene para la familia con un nifio/a con Trastorno del Espectro del Autismo
son: a) una preocupacion por el presente y el futuro del hijo/a; b) decidir tratamientos médicos, eleccion
de profesionales y opciones educativas; ¢) el aumento de dedicacién: cuidados fisicos, tiempo de
interaccion, mas situaciones de juego y estudio compartido, programas de estimulacion temprana,
actividades de ocio y refuerzo de la escolarizacion; e) gastos extraordinarios (de tipo médico,
ortopédico, educativo, rehabilitador); y f) futuro lleno de interrogantes e incertidumbre ante la venida
independiente del hijo/a con Trastorno del Espectro del Autismo.” Como se puede ver en la cita
anterior, diversas son las implicaciones de la llegada de la persona con TEA a la familia, las que estan
principalmente ligadas a la preocupacion por el futuro y la independencia de la persona.

Todo esto tiene un repercusion familiar importante de destacar que desencadena mucho sufrimiento e
incomprension en los padres, especificamente, en la madre, pues se generan incertidumbres acerca del
futuro, entre otras: “como son la pérdida de expectativas de control sobre la conducta del hijo, las
atribuciones negativas que sobre él hace, el miedo al futuro, la renuncia a su trabajo, las cargas
economicas adicionales que ello supone, la escasez de recursos econdémicos, etc.”’(Bilbao y Martinez,
2008). Todo lo anterior reafirma entonces que la carga emocional recae sobre todo en la madre dentro
del entorno familiar, pues es ella quien lleva consigo las frustraciones mucho mas de lo que las lleva

el padre.

2.4. Madres de hijos con TEA

“Marta  Revilla:  «Mi  hijo no comprende el significado de una  sonrisa»
No empez6 a hablar con un «papa» o «mama». Pasdé de no decir ni una palabra a construir frases
coherentes de un dia para otro. Con cinco afios era capaz de hacer puzzles de cientos de piezas a una

velocidad vertiginosa. A los seis, se obsesion6 con Egipto y los faraones, luego fue el espacio, la
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quimica y los programas informaticos. Incluso, es capaz de leerse un libro de ‘Harry Potter’, de
doscientas paginas, en una sola tarde. Demasiado para un nifo de su edad.”

“MACARENA PUERTA

«Sé que mi hijo nunca va a entender el mundo»

«Supe que mi hijo tenia autismo cuando me percaté de que nunca habia jugado a los indios y los
vaqueros»” (Spanglet, 2007).

Los escritos anteriormente expuestos son sacados de testimonios de madres de personas con TEA. El
fin de exponer estos testimonios en el marco es dar cuenta de las vivencias de las madres de personas
con autismo, y desde ahi, ir investigando desde adentro, cudl es el sentir de cada madre al respecto, sus
miedos, sus procesos de negacion y duelo, entre otras cosas que las ejecutoras mismas de este trabajo
han vivenciado a traves de préacticas en diversos centros educacionales. Cada familia es diferente, cada
madre es distinta, cada vivencia es singular, pero si, tienen en comun situaciones vividas de manera
similar, por ejemplo, sentirse solos: “las familias se sienten solas frente a un mundo que no les
comprende, luchando por lo que creen que mas les conviene a sus hijos con autismo” (Ponce, 2018).
Las familias se sienten incomprendidas en este proceso, marginadas, y como se ha mencionado
anteriormente, las madres llevan todo ese peso sobre ellas, pasando a sentirse incomprendidas y
marginadas, lo que a su vez “pueden llevar a las madres y a los padres a cierto aislamiento.” (Ponce,
2018). Y entonces, el resultado de todo esto, es una familia marginada y aislada y una madre, en
muchos casos sobrepasada por el hecho de tener un hijo o hija diferente a lo socialmente aceptado,
quien percibe el mundo de otras formas. A raiz de esto, es importante recordar que estas personas
perciben el mundo de maneras diferentes a las personas neurotipicas, por ejemplo, comprender los
juegos de otros en ocasiones se vuelve complejo pues “los afectados de autismo no tienen juego
simbolico” (Spanglet, 2007) lo que dificulta el juego con otras personas que no tienen autismo y su a
vez, el desarrollo de competencias sociales se ve mermado. Y vuelve a ocurrir el mismo ciclo: miedo

al futuro y a las metas, frustracion, aislamiento y pérdida de rumbo.

9.5. El rol de la mujer como madre o cuidadora de un nifio con TEA
La madre y/o cuidadora principal de un nifio con TEA, estd sometida a una presién social innegable,
ademas de sufrir estrés con mayor frecuencia que otras mujeres. De hecho, asi lo presentan Pilar Pozo,
Encarnacion Sarria y Laura Méndez, exponiendo que las madres de nifios con TEA alcanzan niveles

de estrés superiores al limite menor psiquiatrico. “Un dato interesante que encontramos en nuestro
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estudio es que la mayoria de las madres (87%) mostraban un grado de estrés por encima del
considerado clinicamente significativo (PSI1>90)(...) La relacion que se establece entre estresor y estrés
viene a confirmar los datos que sefialan las investigaciones previas, donde variables como la severidad
del trastorno (Bebko, Konstantareas y Springer, 1987; Koegel y col., 1992; Cuxart, 1995) y los
problemas de conducta (Gottlieb, 1998) han mostrado una relacion directa con el estrés. Sin embargo,
el resultado final de adaptacion (McCubbin y Patterson, 1983), tal y como muestra el ajuste de nuestro
modelo, no sélo depende de las caracteristicas de la persona con autismo, sino que se trata de un
proceso mas complejo, donde la percepcion del problema y los apoyos intervienen de manera
significativa” (Pozo, P., Sarria, E & Méndez, L, 2006).

Dicho esto, podemos decir claramente que las madres de personas con autismo pasan por momentos
estresantes dentro de la crianza en el grupo familiar, mucho mas que cualquier otro integrante.

Sin embargo, no se nombra en la investigacion realizada por las autoras, si es que el agente estresor es
la demanda emocional y fisica que implica tener un hijo con discapacidad, o si es alguna otra presion

o labor que debe ejercer la madre sin ayuda de su familia.

Por otro lado, cuando el nifio nace, la madre le brinda confianza con ella, con el ambiente y en si
mismo. A este amparo otorgado por la madre, se le llama “Apoyo yoico” y Winnicot (1958) menciona
que el intento del infante por totalizarse, esta inevitablemente impregnado de lo que la madre le ofrece
al nifio durante este periodo y, asimismo, influird en su desarrollo posterior (Winnicott, 1958, citado
en Davis & Wallbridge 1981. p.52).

De lo anterior podemos inferir la importancia e implicancia que tiene el rol de la madre desde la primera
infancia de su hijo, puesto que “Mucho después de nacer, el nifio sigue necesitando una simbiosis
social, caracteristica de la especie, con la madre”. (Mahler, 1969). Esto confirma lo anteriormente
estipulado respecto a la implicancia de la madre dentro de la organizacion del yo del nifio, o que genera
impacto directo en el desarrollo de la persona como tal, puesto que su desarrollo serd simbidtico en
conjunto con su vinculo, en este caso, la madre.

Este vinculo se ve afectado en el momento de conocer el diagnéstico de TEA, puesto que la madre
vive un proceso de duelo, el que se basa en: “la desilusion por las expectativas que al inicio sostenian,
transformandose en culpa, reproches, buscando el origen que lo haya ocasionado”. (Hernandez,
Calixto & Aguilar, 2012). Dicho proceso también puede verse mermado por enojo frente al
diagnostico: “La irritacion y la culpa también estan presentes(...) Es una etapa en la que se repasa toda

la vida del nifio, incluso el embarazo intentando averiguar si pasé algo, si hubo alguna negligencia”
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(Martinez y Bilbao, 2008). Todo esto puede tener como resultado una depresion profunda, debido a
no encontrar respuestas que expliquen la génesis de la condicidon de autismo de su hijo: “El inicio del
convencimiento de que el hijo sufre una afectacion grave e irreversible, -como es el autismo-
conduce(...) a un estado de profunda y ldgica desesperanza, que puede derivar en un estado de
depresion.”(Martinez y Bilbao, 2008) Lo anterior puede provocar que las madres se vean sobrepasadas
“por el peso de estos sentimientos que les embargan.”(Martinez y Bilbao, 2008) Esto resulta en una
alteracion de las emociones, pues al ser una noticia inesperada hay un impacto de por medio, la cual,
si no se afronta de manera temprana, “puede provocar consecuencias irremediables para el nifio que
lo padece”. (Larban, 2014).

Todas las etapas de duelo anteriormente descritas, inevitablemente interfieren con el desarrollo de la
persona con autismo, puesto que, si la madre presenta alteraciones en sus emociones, siendo la misma

el vinculo simbiotico del nifio, provoca consecuencias en el crecimiento del mismo.

5.6. Hijo con TEA dificultades y miedos

Por otro lado, la rutina cambia al tener un hijo con TEA, las adecuaciones deben ocurrir si 0 si y
flexibilizar se vuelve prioridad: “Cuando tenemos un hijo en el espectro del autismo, siempre nos dicen
que debemos trabajar en su flexibilidad con las rutinas, pero, de lo que nadie se acuerda, es que tener
un hijo va a ser en cambio de rutina méas grande y radical que enfrentemos las madres en nuestra vida.”
(Infante, 2017). Dado lo anterior, se puede decir que, si ya el hecho de tener un hijo es complejo, el
tener un hijo con TEA se vuelve ain mas complicado. Las personas con autismo presentan ciertas
caracteristicas que son propias del espectro como tal, como son: “En la etapa preescolar, el nifio
empieza a parecer extrafio porque no habla. Le cuesta asumir el yo e identificar a los demas. No
establece contacto con los demas de ninguna forma.

Estos nifios autistas pueden presentar conductas agresivas, incluso para si mismos.

Otra caracteristica del autismo es la tendencia a llevar a cabo actividades de poco alcance de manera
repetitiva como dar vueltas o llevar a cabo movimientos ritmicos con su cuerpo (aletear con sus
brazos)”(Guiainfantil, 2018).Tomando en cuenta esto, se puede deducir de igual forma que, la
complejidad de criar a un nifio se vuelve mayor cuando este presenta autismo, si se toman en cuenta

las caracteristicas anteriormente enunciadas, dado que el autismo en si presenta alteraciones en lo que
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es comunicacion (para si y para con otros), conductas de agresion para si y para otros, y también
estereotipias, como mover los brazos o dar vueltas en su propio eje, como conductas estereotipadas
propias del TEA.

Entonces, tomando en cuenta todo lo anterior y realizando un analisis profundo de la situacion concreta
que es, el rol de la mujer como cuidadora del nifio con TEA, en base a todos los argumentos expuestos
anteriormente, es que surgen las interrogantes. ¢Qué tan dificil es criar a una persona con TEA?,
considerando, que la crianza, como se dijo anteriormente, le corresponde a la madre, tomando en cuenta
la sociedad patriarcal a la que estan sujetas las familias en la actualidad. De igual forma, ¢hay algin
tipo de apoyo para esta mujer, esta madre o cuidadora que debe hacer el rol complejo de criar a la
persona con TEA?, ;quién se preocupa de prestar redes de apoyo para ella?, ;realmente, como
sociedad, se estan realizando bien las cosas al seguir perpetuando y naturalizando estos modelos de
vida y crianza basados en cargar toda la emocionalidad en la cuidadora? También, ;como afecta este
modelo de vida en la persona con TEA? ¢Alguien le pregunta su opinion o se recurre solo a la
invisibilizacion?

Lo anterior esta basado en muchas interrogantes que pasan por la mente de los padres en general cuando
sus hijos comienzan a crecer: “;Y cuando nuestros hijos con autismo sean adultos? (existe un claro
problema de infantilizacion de las personas discapacitadas en su vida adulta, especialmente en lo
referente al autismo y al Sindrome de Down) ¢ Esta la sociedad preparada para integrarlos o inicamente
disponemos de centros 'especiales'?(...) ¢Si mi hijo logra cierta autonomia, podra hacer uso de ella?

Y asi llegamos al tltimo nivel.

¢Qué sucedera si mi hijo no consigue ninguna de esas habilidades? ¢Si no tiene autonomia, si en la
vida adulta desarrolla algun tipo de agresividad hacia los demaés o hacia él mismo? ¢Si no puede vivir
solo o en un piso tutelado cuando nosotros no estemos? ¢Si lo que nosotros le dejamos a una persona
0 una empresa para que cuide de él no es suficiente, lo gestionan mal o se aprovechan de su
indefension?” (Diaz, 2017)

Lo anterior, es la ultima parte del rol de la cuidadora: el miedo. La incertidumbre de qué sucedera
mafiana, si el nifio o nifia con autismo sera socialmente aceptado/a en el contexto en el que se enmarque,
y si es que esto llega a suceder, si lograra adaptarse a la vida en sociedad, y coémo funcionara dentro de
esta. Al unir todo lo anteriormente presentado mas arriba, podemos decir que, ademas de la carga
emocional que significa para la mujer hacerse cargo de las labores familiares practicamente en su

totalidad, también se le suma el estrés de la llegada a la familia de la persona con autismo, lo que a su
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vez, se manifiesta de diferentes formas, una de ellas la mencionada mas arriba: el miedo, la
incertidumbre de frente al futuro, frente al comportamiento de la sociedad con su hijo. Este miedo
también va de la mano con la constante invisibilizacién del autismo, la marginacion y el sentirse
incomprendidas o pasadas a llevar dentro de diferentes contextos sociales, por lo cual, es importante
darle una voz a estas problematicas, para visibilizar dicha carga emocional y como la misma repercute

no solo en la vida de la mujer-madre, sino también directamente en el nifio con autismo.

28



Capitulo 1V: Disefio metodolégico
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DISENO METODOLOGICO

6.1. Paradigma de investigacion

La presente investigacion responde al paradigma interpretativo, y tal como dice Martinez (2011) p.8,
“la funcion final de las investigaciones fundadas en el paradigma interpretativo consiste en comprender
la conducta de las personas estudiadas, lo cual se logra cuando se interpretan los significados que ellas

le dan a su propia conducta, y a la conducta de los otros”.

6.2. Metodologia de investigacion

La investigacion sera de caracter cualitativo, ya que se considera a la poblacién como un ser holistico,
considerando contextos pasados y actuales. Ademas, las investigadoras se insertaran en el contexto a
estudiar, de forma natural y no intrusiva, para interactuar y comprender de mejor forma el entorno.
Segiin Martinez (2011) “la investigacion cualitativa esencialmente desarrolla procesos en términos
descriptivos e interpreta acciones, lenguajes, hechos funcionalmente relevantes y los sitla en una
correlacion con el mas amplio contexto social”. De acuerdo a esto, la investigacion cualitativa busca
comprender de forma subjetiva al sujeto, y al mismo tiempo, éste es la pieza fundamental para poder

conocer el contexto en el que se sitla.

6.3. Disefo de investigacion

El disefio mas idoneo para la presente investigacion es el estudio de caso, el cual es definido por
Martinez como “una investigacién sobre un individuo, grupo, organizacion, comunidad o sociedad,
que es visto y analizado como una entidad. Otros la consideran un método para aprender de una
instancia compleja, que se entiende como un todo, teniendo en cuenta su contexto (Martinez 2011,
p.6).

Desde este punto de vista, la investigacion se centra en un grupo de personas que tienen un aspecto en
comun, por los cual seran notificadas sus similitudes, pero también sus diferencias.

Segun Martinez, el objetivo del estudio de caso es “documentar una experiencia o evento en
profundidad, o entender un fenémeno desde la perspectiva de quienes lo vivieron”, lo cual condice con

los objetivos planteados al inicio de la investigacion.
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6.4. Sujetos de investigacion

Como universo se consideraran a las mujeres madres y/o cuidadoras de un nifio con TEA.

A modo de poblacion, se consideraran las mujeres de dicho universo, que se encuentren presentes en
la Regidén Metropolitana, en Santiago de Chile, dado que, como capital del pais, concentra la mayor
cantidad de personas seleccionadas dentro del universo.

Posteriormente, como muestra para la investigacion, se considerara a tres (3) madres y/o cuidadoras
de dicha Regidn, las cuales deben tener disponibilidad voluntaria para ser participe del estudio, y

ademas contar con acceso a plataformas virtuales, mediante las cuales se llevaran a cabo las entrevistas.

6.4.1. Participantes del estudio

Las participantes de esta investigacion son tres madres y cuidadoras de nifios que presentan

“Trastorno del Espectro Autista”.

En la siguiente tabla se evidenciard la codificacion de las muestras, las iniciales de sus

nombres, edad, lugar de residencia y edad de su hijo.

Es importante recordar el acuerdo de confidencialidad que se tiene con las participantes, en el

que se acuerda no publicar sus nombres completos y trabajar exclusivamente con las iniciales.

Mujeres Iniciales | Edad Lugar de Edad
participantes Residencia hijo/a
M.1 P.M.H 49 anos La Reina 17 afios
M.2 Y.B.M | 37 afios San Joseé de| 6 afios
Maipo
M.3 P.A.S 41 afios Lo espejo 4 afos
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6.5. Técnicas de recopilacion de informacién

Como técnica de recoleccion de datos e informacion, se cree que es coherente con el tipo de
investigacion (interpretativo) realizar entrevistas semi-estructuradas a las madres de nifios con TEA'y
a su familia, con el objetivo de -en primera instancia- crear un ambiente de confianza y contencion,
absolutamente necesario para el trabajo posterior.

Con la entrevista se espera obtener informacién acerca del sentir, percepciones, proyecciones y
opinidn de las madres a lo largo de la vida de sus hijos, asi como también la propia. El objetivo central
es poder escuchar atenta y activamente a las madres, reconocer y valorar aquello que nos pueden
verbalizar. Ademas, se pondra especial atencién en ciertos elementos abstractos y emocionales que

posteriormente deben ser analizados a cabalidad.

“Las entrevistas, como herramientas para recolectar datos cualitativos, se emplean cuando el problema
de estudio no se puede observar o es muy dificil hacerlo por ética o complejidad” (Hernandez,
Fernandez y Baptista, 2010, p.403). Segun esta definicion, se cree que es un instrumento adecuado
para la realizacion de esta investigacion, ya que esta se realiza durante la pandemia mundial COVID-
19, junto con estrictos protocolos de distanciamiento social e higiene. Es por esto, que se dificulta
asistir a las residencias de cada una de las participantes a realizar las entrevistas y/o a realizar posibles

observaciones de campo.

6.5.1. Criterios de rigor

En la presente investigacion, la entrevista a aplicar tendra como cimiento los siguientes criterios de

rigor, los cuales seran expuestos a la evaluacién y juicio de un experto.

e Claridad y precisién en cuanto a lenguaje empleado en cada seccion
explicada, con el objetivo de que solo puedan ser interpretadas de una forma,
con pertinencia e hilo conductor.

e Pertinencia de las secciones anteriormente mencionadas, que tengan
estricta relacion con el tema a tratar.

e Objetivos especificos, que las preguntas apunten a los objetivos de la

investigacion mencionados mas arriba
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e Confiabilidad: Segun Hernandez, Fernandez & Baptista (2010), la
confiabilidad proporciona detalles especificos sobre la perspectiva tedrica
del investigador y del disefio utilizado. Sin embargo, en esta perspectiva no
debe influir la opinidn y/o creencias de los investigadores.

e Credibilidad: segin Mertens (2005), es definida como la correspondencia
entre la forma en que el participante percibe los conceptos vinculados con el
planteamiento y la manera como el investigador retrata los puntos de vista

del participante.

6.5.2. Consentimiento informado
Pararealizar y aplicar las entrevistas, y luego llevarlas a un posterior analisis, es necesario
que cada una de las participantes firme con su nombre y RUT, un consentimiento

informado.

Este tiene por objetivo entregar toda la informacion necesaria sobre sus derechos,
aspectos éticos de privacidad y libertades dentro de la participacion en el estudio, asi

como también, dar a conocer los aportes a los que contribuyen.

6.6. Técnicas de analisis de informacién

Como técnica de andlisis de datos, se utilizara el analisis de discurso, la cual segun Sayago (2014) es
una técnica de analisis potente y precisa, que resalta por su ductilidad.
Para esto, luego de establecer los participantes de la investigacion, y acotar el nimero de entrevistas
semi estructuradas que se deben realizar, se definen las representaciones discursivas que se desean
analizar, y la profundidad del andlisis al que se quiere llegar. Para llevar esto a cabo, es necesario
ahondar, tanto en los puntos en comdn de los tres discursos, como en sus matices, y segin Sayago
(2014), el analisis de discurso es una herramienta muy UGtil para esta tarea, es por esto que es
seleccionada como la técnica de andlisis de datos de la presente investigacion.
En concordancia a lo anterior, es relevante realizar un analisis de discurso que contemple las distintas
realidades sociales, las cuales se dan a través de procesos que implican diversas areas de la percepcion
individual y social. Por lo que, se establece la intencién de indagar en la concepcion del rol de la mujer
como madre y/o cuidadora de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual.
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6.7. Plan de analisis

La actual investigacion es de caracter interpretativo, por ende, las categorias y
subcategorias presentes dentro del anlisis son reconocidas previo a este mismo, estas
van emergiendo durante el proceso de codificacion de las entrevistas y durante el

proceso de analisis.

Segln Sayago (2014), cada entrevista sera una Unidad de Analisis (UA), en la que se
puede reconocer matices dentro del discurso, asi como similitudes y diferencias entre

ellos (o incluso dentro de una misma UA).

Para continuar con el plan de analisis que se establece, la primera operacion es la
codificacion, que consiste en etiquetar y desagregar fragmentos textuales presentes en
la entrevista y que sean pertinentes para las categorias nacientes. EIl proceso de
etiquetamiento es precisamente identificar fragmentos coincidentes y coherentes con
las categorias, mientras que el proceso de desagregacion es la extraccion textual de los
mismos. Finalmente, se lleva a cabo el proceso de reagregacion, el cual consiste en
reagrupar los fragmentos en un nuevo texto para poder dar cabida al reconocimiento

de puntos coincidentes y divergentes.

Luego de identificar las UA, se realizara un analisis descriptivo por categorizacién y
sub categorizacion, el cual sera de primer nivel, con el fin de preparar la reflexion
emergente de la codificacion previa. Posteriormente, se realizard un analisis de
segundo nivel, en el cual se realiza el ejercicio analitico de interpretacion de datos,
comparar y relacionar categorias y subcategorias, y comprender la forma de accion del

discurso.

Finalmente, este analisis de segundo nivel, se ve operacionalizado en el proceso de
triangulacion, el cual se define como “Al hecho de utilizar diferentes fuentes y
métodos de recoleccion” (Hernandez, Fernandez & Baptista, 2010, p.418). Para esto,
se considerard el instrumento de recoleccidn de datos (entrevista semi estructurada),
los datos que esta entrega, la opinién y discurso de cada una de las participantes y la
teoria expuesta dentro de la misma investigacion. Ademas, al finalizar la triangulacion,

se presentara un ordenador gréafico, con el fin de obtener mayor claridad y concretizar
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todos los procesos llevados a cabo.
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Capitulo V: Presentacion de resultados
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PRESENTACION DE RESULTADOS

7.1. Codificacion de instrumentos y fuentes

Analisis de discurso (A.D)

Instrumento Mujeres participantes

M.1

Entrevista Semi Estructurada (E.S.E)

M.2

M.3

7.2. Corpus organizado entrevista semi-estructurada

A continuacion, se presenta el cuadro de categorias y subcategorias emergentes en base a las

entrevistas realizadas a las mujeres-madres, las cuales seran definidas y desglosadas posteriormente.

Entrevista semi estructurada
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Categoria

Subcategoria

TEA

Perspectiva sobre el TEA

Dificultades y miedos

Maternidad

Imagen del hijo

Idealizacion de la maternidad

Rol de la madre dentro de la familia

Percepcion de propio rol materno

Proyecciones

Género

Transformacion del rol de la mujer a

través de la historia

Percepcion del propio rol femenino en el

contexto actual
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Entrevista semi estructurada: Mujer participante 1 (P.M), Mujer participante 2 (Y.B)
y mujer participante 3 (P.A)

Categoria

Subcategoria

Fragmento

TEA

Perspectiva

M1.: el entorno no los entiende y cuesta que
encajen con sus pares.

M2: el TEA es algo terrible, algo espantoso,
que no es una bendicién como dicen en la
tele.

M2: Es algo definitivamente muy doloroso,
y lo es porque no tiene una explicacion de
donde sale, no esté claro de donde proviene.

M3: Creo que es algo doloroso porque te das
cuenta que tu hijo es distinto, y ta como
mama debes luchar con él para enfrentar la
vida.

Dificultades y miedos

M1: Siempre cuesta asumir el diagnostico,
porgue uno no sabe lo que esta pasando,
todo es distinto, sobre todo si tienes mas
hijos, inevitablemente lo comparas con sus
hermanos.

M1: Al principio tampoco sabes como
tratarlos, ellos dicen que uno no los entiende,
luego en la adolescencia es sencillo que ellos
caigan en depresiones, etc. Pero como te
digo, cada dia es menos dificil, paso a paso,
vas aprendiendo como va a ser esto, lo
conoces, avanzas, te quedas un poco mas
tranquilo, aunque ain nos queda mucho por
delante.

M2: Es algo que yo llamo “la
incertidumbre”, una incertidumbre que duele
mucho porque no sabemos de donde viene,
cdmo se provocO y qué nos depara para
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mafana.

M3: Ademas, es un periodo de mucho miedo
porque existen muchos aspectos nuevos en la
nifiez, que con el TEA se desarrollan de
manera distinta, es la época en donde entran
al colegio, tienen que separarse de ti, intentar
hacer amigos, pasar muchas horas lejos y
uno no sabe cOmo van a reaccionar, ni sabes
qué esperar para esos dias.

Maternidad

Imagen del hijo

M1: Quizas yo lo veo por el diagnostico y
las caracteristicas que tiene el Diego, tal vez,
para un nifio con un TEA mas severo se
complique mas el asunto.

Creo que los chicos con TEA (Asperger) son
mejores vistos por la sociedad, dada la
estructura que tienen como persona, como se
desarrollan y como trabajan.

M2: Alvaro es muy de piel, muy de tocar la
piel, de abrazar, de hacer carifio, y nos han
pasado situaciones en que las personas
arrancan.

M3: Felipe es muy inteligente pero muy
Ilevado a su idea, pelea por lo que quiere y
pocas veces pierde. El se obsesiona con
cosas por temporadas, con juegos,
superhéroes, dibujos animados, y en eso basa
su estado de &nimo y su interaccion con las
personas.

Idealizacion de la
maternidad

M1: Es una angustia porgue tu no sabes
coémo lo vas a hacer, osea, si cuesta ser
mama de un nifio normal, ser mama de un
nifio con TEA es mucho méas complicado,
porgue uno tampoco sabe como tratarlo.

M2: Antes nos llamaban las “mamas nevera”
gue decian que producto que no querian a sus
hijos, ellos “hacian” un autismo, no sé, hoy
en dia hay mucha investigaciéon al respecto
pero nada concreto. Entonces eso provoca
gue uno tenga culpa en todo sentido, igual
que si es que se resfria uno se cuestiona
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“pucha no deberia haberlo sacado al frio” o
cualquier cosa, siempre esté presente la culpa
en uno como mama.

M3: Me siento cansada y frustrada de no
poder ser la mama perfecta para mi hijo, en
el fondo siento que no soy la maméa que mi
hijo necesita. Con mis hijos mayores me
pasé que, si bien era complejo a veces, yo
siempre senti que era la madre que ellos
necesitaban y merecian, pero con el Felipe
me pasa algo distinto, siento que no sé como
cumplir al 100% con sus necesidades, porque
a veces ni siquiera puedo entender qué le
pasa.

Rol de la madre dentro
de la familia

M1: Dentro de todo, creo que el rol de la
mujer es lo mas importante. Como mama
uno le pone mas empefio, mas preocupacion,
pero en general creo que para todas las
familias que pasan por esto, la mujer es el
pilar fundamental de la familia

M2: Creo que no necesariamente el cuidador
debe ser una mujer, tiene que ser una persona
responsable, que tiene que dedicar toda su
fuerza, toda su energia y todo su tiempo para
hacerse cargo de un nifio con autismo.

M3: Creo que es similar al rol que cumple la
mujer en todas las familias, pero en una
familia con TEA se intensifica mucho maés.
Es un rol absoluto, una carga mental que a
pesar de recibir ayuda de tu pareja, del padre
de los nifios, de los hijos mayores, etc., es
solo eso “ayuda”, y la ayuda nunca es
suficiente porque deberia ser
acompariamiento o divisién de roles por
igual, pero eso no se da mucho. Finalmente,
yo podria hacer todo sola, y si quisiera algo
de ayuda, debo pedirla, y no deberia ser asi.
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Percepcion de propio
rol materno

M1: Siendo mama de un nifio con autismo,
todos mis roles se transforman en el cuidado
de él.

M2: Yo soy el pilar fundamental dentro de
mi familia, proveedora, todo.

M3: A veces siento que soy importante,
porgue cuando no estoy me extrafian, no
saben que hacer sin mi, se preocupan, y hay
mil cosas que nadie sabe hacer excepto yo,
incluyendo las cosas de Felipe, los demas no
saben qué hacer con él.

Proyecciones

M1: Mis planes a corto plazo son que
termine el colegio principalmente y que él
entienda por qué es importante hacerlo.
Tambien podria ser un plan a corto plazo,
que aprenda a venirse solo del colegio, que el
Diego sea capaz de demostrarnos que esta
preparado para €so.

A largo plazo, me gustaria que fuese un
hombre autonomo, independiente,
desarrollado

M2: Como proyecciones a corto plazo es que
Alvarito empiece a hablar, aprenda a ir al
bafio, y en el largo plazo, me gustaria que
fuese autonomo, que pueda salir solo, que
pueda pedir ayuda.

M3: Mis planes a corto plazo son que el
Felipe se pueda integrar bien al colegio, que
deje de tener “pataletas” con tanta frecuencia
y expresiones corporales de violencia.

Y maés a largo plazo me cuesta pensar, pero
confio plenamente en él, en los equipos con
los que trabaja y en mi familia, asi que
realmente espero que sea un hombre
independiente, inteligente, con estudios, que
pueda tener una vida mas normal, como sus
hermanos.
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Género

Transformacién del rol
de la mujer a través de
la historia

M1: antes las mujeres se dedicaban a su
familia y labores de hogares (lo cual es
harto), y ahora es el doble porque nos
dedicamos a todo eso, pero ademas igual
trabajamos, tenemos vida social, etc.,
entonces no estamos teniendo “menos carga
en la casa”, tenemos mas carga en la vida en
general.

M2: histéricamente han sido las mujeres
quienes llevan el control de todo, y no digo
control como una mala accion, si no como el
orden y la estructura de las cosas. Creo que
es un rol implicito, silencioso, que nadie
nunca les ha pedido pero que
inconscientemente predomina en las mujeres
desde siempre.

M3: creo que no tiene que ver tanto con el
TEA, sino mas bien con la forma que tiene
de vernos la sociedad a nosotras las mujeres,
antes, ahora y ojala que no tanto tiempo mas.
Se trata de que desde muy pequefias las
mujeres asumimos ciertos roles indicados
por el entorno que finalmente nos persiguen
para toda la vida y creemos que son
“innatos” pero no lo son.

Percepcion del propio
rol femenino en el
contexto actual

M1: Mi rol es ser mujer trabajadora, sola con
dos hijos.

M2: Siendo mama de un nifio con autismo,
todos mis roles se transforman en el cuidado
de él, cambian. Yo trabajo desde casa pero
mi trabajo espera, mi hijo no puede esperar.
De hecho, mis otros hijos que son
neurotipicos también tienen que esperar,
respecto a mi rol como mama de un nifio con
autismo.

M2: Como mama me siento destruida
animicamente, a pesar de que jamas me he
dejado de hacer cargo de lo que tengo que
hacer, pero no es sobrepaso de emociones
por el peso que significa llevar una casa o
una familia, es el dolor del diagnéstico de tu
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hijo, eso me hace estar triste y frustrada, lo
que conlleva que le dedique menos tiempo a
mis otros hijos, que me sienta culpable, pero
todo gatillado por el autismo, creo que es el
diagndstico el que te lleva a un pozo del que
es tan dificil salir.

M3: No sé, ser mama supongo.
Preocuparme, como lo hice antes con mis
hijos mayores, hoy en dia de mi hijo menor,
que vaya al colegio, que esté contento, que
haga sus cosas, protegerlo y en la medida
que pueda ayudar a otros.

Soy educadora pero mi rol principal es ser
mama y especialmente la mama de Felipe.
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7.3. Andlisis cualitativo entrevista semi-estructurada

1. Categoria TEA
Esta categoria alude a la representacién mental construida por las mujeres participantes de la entrevista, sobre el
diagndstico de condicion del Espectro Autista, desde su rol como madres, y desde la relacion con sus hijos, teniendo

en cuenta, la representacion en el espectro.

e Subcategoria “Perspectiva sobre el TEA”: Surge a partir de las interpretaciones realizadas por las mujeres-
madres acerca de la construccidon de significados, creencias sociales y mitos que poseen sus familiares, sus
circulos sociales, escuelas e incluso ellas, sobre las caracteristicas y conductas de los nifios con TEA.

En esta subcategoria, las mujeres-madres coinciden en que el impacto que genera el diagndstico de TEA en sus
hijos es algo “definitivamente muy doloroso, y lo es porque no tiene una explicacion de donde sale, no esta claro
de donde proviene.” (M2). Los discursos de las entrevistadas coinciden en que el diagnostico caus6 mucho dolor e

incertidumbre: “es algo doloroso porque te das cuenta que tu hijo es distinto” (M3)

e Subcategoria “Dificultades y miedos”: Surge a partir de las experiencias relatadas por las mujeres-madres,
en las que cuentan cuéles son sus mayores desafios y temores en lo que respecta al desarrollo de sus hijos
dentro del contexto sociocultural en el que se encuentran insertos.

Los discursos de las mujeres-madres apuntan a que existen ciertas caracteristicas de sus hijos que aluden
especificamente al diagnostico de TEA, por lo cual sus comportamientos son una expresion de dicho diagnostico,
lo que supone un desafio: “Al principio tampoco sabes como tratarlos, ellos dicen que uno no los entiende” (M1).
También, se refieren a los miedos que experimentan respecto del futuro de ellos, una vez conocido el diagnostico:
“es un periodo de mucho miedo porque existen muchos aspectos nuevos en la nifiez, que con el TEA se desarrollan

de manera distinta” (M3).

2. Categoria Maternidad
Refiere al conjunto de discursos, practicas y experiencias construidas por las mujeres entrevistadas sobre sus tareas
y quehaceres como madres, durante la experiencia relacional de maternar a un hijo con TEA, en el contexto

sociocultural de cada una.

e Subcategoria “Imagen del hijo”: Entendida como el concepto imaginario que construyen las mujeres sobre
sus hijos con TEA, el cual se forma a través de sus experiencias personales y relacionales, involucrando

diferentes caracteristicas, conductas y cualidades propias de ellas y de sus hijos.
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En esta subcategoria, los discursos de las mujeres-madres aluden a las caracteristicas que sus hijos presentan en
base a su diagndstico de TEA, y como este diagndstico se relaciona con el entorno sociocultural en el que se
desenvuelven: “Creo que los chicos con TEA (Asperger) son mejores vistos por la sociedad, dada la estructura que

tienen como persona, como se desarrollan y como trabajan.” (M1)

e Subcategoria “Idealizacién de la maternidad”: Corresponde a la representacion construida por las mujeres
entrevistadas acerca de como debe ser una madre, tomando en cuenta sus experiencias individuales,
familiares, sociales y contextuales.

En esta subcategoria, las mujeres-madres expresan, coincidiendo entre si, que existen ciertas caracteristicas
generales dentro del rol materno, que responden a la necesidad de ser la madre que ellas creen, sus hijos requieren:
“Me siento cansada y frustrada de no poder ser la mama perfecta para mi hijo, en el fondo siento que no soy la

mama que mi hijo necesita” (M3).

e Subcategoria “Rol de la madre dentro de la familia”: Alude a la construccion de un concepto imaginario, el
cual determina las acciones que inherentemente debe realizar la mujer madre dentro de su familia.

Las mujeres-madres entrevistadas coinciden en que la persona que esta a cargo de la familia, debe ser responsable

y estar preparada para hacer frente a la situacion de sobrellevar el cuidado de una persona con autismo, la cual no

siempre debe ser mujer, como dice M2: “Creo que no necesariamente el cuidador debe ser una mujer, tiene que ser

una persona responsable, que tiene que dedicar toda su fuerza, toda su energia y todo su tiempo para hacerse

cargo...”. Este rol cambia, 0 mas bien, se intensifica, con la llegada de la persona con autismo, como dice M3,

respecto del rol materno: “en una familia con TEA se intensifica mucho mas.”

e Subcategoria “Percepcion del propio rol materno™: Se refiere a ideas mentales que tienen las mujeres en
cuanto a su propio rol como madres.

Los discursos de las mujeres, en esta subcategoria, aluden a la importancia que ellas tienen dentro del entorno
familiar, siendo las mismas el sostén de la familia, asi como también las principales responsables de sus hijos con
TEA, tal como menciona M2: “Yo soy el pilar fundamental dentro de mi familia, proveedora, todo”, lo cual se
intensifica al hablar de sus hijos: “Siendo mama de un nifio con autismo, todos mis roles se transforman en el
cuidado de él.” (M1). Los discursos coinciden en cuanto a su percepcion del propio rol materno, dando cuenta de
que ellas son un pilar familiar fundamental en los cuidados de sus hijos: “hay mil cosas que nadie sabe hacer excepto

yo, incluyendo las cosas de Felipe, los demas no saben qué hacer con é1.” (M3)
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e Subcategoria “Proyecciones”: Comprendida como las diversas expectativas que las mujeres entrevistadas
poseen sobre su maternidad, y el futuro que imaginan para sus hijos, es decir, metas a corto y largo plazo
para ellos.

Los discursos de las mujeres-madres coinciden en que desean, a largo plazo, que sus hijos logren ser personas
autébnomas e independientes, ya sea, transitando de forma auténoma hacia el colegio, tomando en cuenta lo

expresado por M1 o aprendiendo a hablar para poder salir solo, segun declara M2,

3. Categoria Género

e Subcategoria “Transformacion del rol de la mujer a través de la historia”: Alude a la idea que tiene cada
mujer entrevistada, sobre como se ha transformado el rol femenino a través de la historia. Influenciado por

su conocimiento historico, asi como también, por su experiencia y vivencia personal.
Las mujeres coinciden en sus discursos en la importancia del rol femenino dentro de la familia, siendo este el pilar
fundamental del hogar, como establece M2: “historicamente han sido las mujeres quienes llevan el control de todo”.
Al mismo tiempo, las entrevistadas declaran que el rol de la mujer se ha ido llenando de carga extra con el paso del
tiempo, debido a que no solo se ocupan de las tareas del hogar y la crianza de los hijos sino también de sus trabajos
fuera de casa: “nos dedicamos a todo eso, pero ademas igual trabajamos, tenemos vida social, etc.,” (M1), lo cual,

representa una carga extra, como sefiala M1: “tenemos mas carga en la vida en general.”

e Subcategoria “Percepcion del propio rol femenino en el contexto actual”: Se desprenden los diferentes
significados y conceptos que las mujeres poseen sobre ellas mismas, en base a la influencia del contexto
historico transcurrido a través del tiempo, y el contexto sociocultural actual.

Los discursos de las mujeres en este apartado declaran que su rol principal es ser madres. Respecto a este rol,
declaran que, al tratarse de sus hijos con TEA, éste se transforma, en pos del hijo: “Siendo mama de un nifio con
autismo, todos mis roles se transforman en el cuidado de €1, cambian.” (M2). También, declaran acerca del impacto
animico que genera dicha tarea: “Como mama me siento destruida animicamente, (...), es el dolor del diagndstico

de tu hijo, eso me hace estar triste y frustrada”. (M2)

47



7.4. Triangulacion

En base a los analisis de discursos y a las experiencias que fueron desarrolladas en el instrumento aplicado
a las mujeres-madres de personas con TEA, procederemos a realizar la triangulacion e integracién de los
datos y categorias que surgieron en la entrevista adjunta, en concordancia con el discurso de cada mujer
entrevistada, basando el presente anélisis en la teoria que sustenta la investigacion realizada, con el fin de

apuntar hacia los objetivos de la misma.

En primer lugar, las madres coinciden en el reconocimiento de lo que se conoce como representaciones
sociales respecto al diagndstico de TEA, y como éste influye en el desarrollo de sus hijos versus el desarrollo
que ellas esperan de sus hijos. Esto puede ser visualizado en la categoria TEA y las subcategorias
correspondientes a ésta area. Dichas perspectivas y representaciones responden a un conjunto de agentes
coincidentes entre las mujeres-madres, como son, la familia, la sociedad, la educacion, la ciencia e incluso
ellas mismas, generando una imagen representacional de sus hijos, lo cual, a la vez, responde a la
subcategoria “imagen del hijo” que se encuentra englobada dentro del apartado “Maternidad”, dando a
entender que el conjunto de los agentes mencionados anteriormente generan un estrés mayor en estas madres
(Pozo, P., Sarria, E & Méndez, L, 2006) el cual tiene su génesis en las “proyecciones” de las mujeres-madres

para el futuro de sus hijos con TEA.

Dichas proyecciones, segun declara M2, se ven mermadas por el trato que la sociedad entrega a las personas
con autismo, asi como también por sus propias representaciones de la neuro-tipicidad y el desarrollo comun,
generando una imagen binaria entre lo normal y lo anormal, lo que, también en palabras de la misma madre,
ha tenido un efecto colateral en su vida, intentando buscar respuestas, soluciones y terapias para su hijo, sin
encontrar alguna convincente y precisa, lo que genera el sentimiento de culpabilidad en ella: “hoy en dia
hay mucha investigacion al respecto pero nada concreto. Entonces eso provoca gue uno tenga culpa en todo
sentido”(M2), respondiendo a la subcategoria “idealizacion de la maternidad”, donde también, la madre
declara: “cualquier cosa, siempre esta presente la culpa en uno como mama.” Esto también responde a las
etapas de duelo, especificamente, a la irritacion y culpa (Martinez y Bilbao, 2008). Dichas etapas pueden
derivar en depresion y las madres pueden verse sobrecargadas por estos sentimientos que les embargan.
(Martinez y Bilbao, 2008), lo que, de igual forma, se relaciona con la subcategoria “dificultades y miedos:
“Siempre cuesta asumir el diagndstico, porgue uno no sabe lo que esta pasando, todo es distinto, sobre todo

si tienes mas hijos, inevitablemente lo comparas con sus hermanos.” (M1)
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El discurso anterior también puede ligarse a que las etapas del ciclo familiar se prolongan con la llegada de
la persona con autismo a la familia, puesto que la misma se desarrolla de forma atipica y por lo mismo
necesitaran que el grupo esté pendiente de las tareas que realizan. (West, 1986), méas especificamente, la
madre, puesto que como senala M1, respecto a la subcategoria “rol de madre dentro de la familia”: “Dentro
de todo, creo que el rol de la mujer es lo mas importante. Como mama uno le pone méas empefio, mas
preocupacion, pero en general creo que para todas las familias que pasan por esto, la mujer es el pilar

fundamental de la familia”.

Entonces, entrelazando lo anterior, se evidencia en los discursos de las mujeres entrevistadas, que sus
creencias sociales respecto de sus hijos, modifican sus quehaceres diarios y sus proyecciones para su vida
personal, pues su quehacer prioritario se vuelve su hijo, lo que genera que la maternidad se vea ligada al
desarrollo de éste. Esto se genera debido al impacto del diagnostico, y también responde a las subcategorias
“idealizacion de la maternidad” y “percepcion del propio rol materno”, donde se evidencia que las mujeres,
a medida que exponen sus discursos, realizan una representacion de forma consciente e inconsciente de sus
hijos, ligando su quehacer materno a esto. Esto indica que, actualmente, el rol materno de estas madres va
sufriendo una reestructuracion constante en base a adaptarse emocionalmente a las situaciones que viven

sus hijos, estipulando “proyecciones” a medida que se adaptan a las situaciones mencionadas.

Por lo demas, como se mencion0 anteriormente, M2 declara que la sociedad actual invisibiliza a las
personas con autismo totalmente, lo que genera una perduracion de las creencias sociales acerca de las
conductas de los nifios y nifias, en concordancia con lo que declara M1 respecto a la sociedad en la que se
ven insertas las personas con TEA: “el entorno no los entiende y cuesta que encajen con sus pares.” Esto,
nuevamente, responde a las perspectivas sobre el TEA, apartado en el que las mujeres, ademas de hablar
acerca de sus propias percepciones sobre el autismo, hablan sobre de sus miedos y esperanzas para sus hijos
a corto y largo plazo, en los que coinciden la autonomiay el desarrollo de actividades, y qué es lo que pasara
con sus hijos si no se logra el nivel autonomo deseado por ellas. (Diaz, 2017). En esta misma linea, también
coinciden sus discursos en lo que respecta a la subcategoria “dificultades y miedos”, siendo el temor
principal, la incertidumbre: “una incertidumbre que duele mucho porque no sabemos de donde viene, como
se provocd y qué nos depara para mafiana.”(M2). De igual forma, destaca el miedo al desarrollo de sus hijos,
como establece M3: “es un periodo de mucho miedo porque existen muchos aspectos nuevos en la nifiez,
que con el TEA se desarrollan de manera distinta”, estos temores se ligan a la preocupacion por el presente
y el futuro, la decision de profesionales y opciones educativas, el aumento de dedicacion a lo que son los

cuidados de la persona, y el gasto extraordinario que todo esto supone (Paniagua, 1999).
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En esta misma linea, las mujeres-madres también hablan acerca de como ha sido su vida desde que tienen
conocimiento del diagndstico de sus hijos, y como esto ha afectado directamente en la cotidianeidad, lo cual
queda plasmado en la categoria “Maternidad”, especificamente dentro de la subcategoria “rol de la madre
dentro de la familia”, pues estas mujeres definen su rol en torno al cuidado de sus hijos, fijando metas a
corto y largo plazo respecto a su desarrollo general, a través de la utilizacién de estrategias en funcion de
las necesidades de cada uno. De la misma manera, existe un impacto o paralizacion frente al diagnostico, lo
que dificulta el desarrollo integral del rol debido a que se produce una especie de aturdimiento y una vision
limitada del panorama general al dar cuenta del TEA (Vallejo, 2001), dado que la aparicion de la persona
con autismo supone una alteracion en la familia (Bafia Castro, 2015) y por ende, una alteracion del rol de la

mujer como madre de una persona con TEA, en el contexto social actual.

Respecto a la categoria “Género” las madres mencionan cuales son sus roles dentro de la familia y como
los mismos han cambiado de forma sistematica, respondiendo a la “transformacion del rol de la mujer a
través de la historia” y también a la “percepcion del rol femenino en el contexto actual”, entregando detalles
acerca de cual es su rol como mujeres dentro de la sociedad, y la carga extra que éste tiene en la actualidad:
“antes las mujeres se dedicaban a su familia y labores de hogares (lo cual es harto), y ahora es el doble
porque nos dedicamos a todo eso, pero ademas igual trabajamos, tenemos vida social, etc., entonces no
estamos teniendo “menos carga en la casa”, tenemos mas carga en la vida en general.” (M1) Esto responde
a la “transformacion del rol a través de la historia”, rol que, como dice M1, se ha visto mas explotado con
el pasar de los afios, pues segun Casares (2008) la mujer tiene un doble rol: reproductora y educadora de la
prole. Asi también lo expresa M2: “historicamente han sido las mujeres quienes llevan el control de todo, y

no digo control como una mala accion, si no como el orden y la estructura de las cosas”.

Por otro lado, para M3, estos roles son impuestos desde temprana edad por el entorno sociocultural: “desde
muy pequefias las mujeres asumimos ciertos roles indicados por el entorno que finalmente nos persiguen
para toda la vida y creemos que son “innatos” pero no lo son.” Entonces, para la sociedad, todos estos roles
implicitos son obligacion de la mujer, como estipula Mosquera (1991) expresando que la mujer es el pilar
fundamental de la familia, pues esta en ella la responsabilidad de educar al grupo familiar. Asi también lo
expresa M1 en la subcategoria “percepcion del rol femenino en el contexto actual”: “Mi rol es ser mujer

trabajadora, sola con dos hijos.” También lo estipula M3: “mi rol principal es ser mama.”
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Y ligando la percepcion del rol con la crianza y cuidado de un nifio con TEA, M2 expresa: “todos mis roles
se transforman en el cuidado de ¢él, cambian”. Lo anterior esta ligado a lo que expresa Infante (2017)

estipulando que tener un hijo es el cambio de rutina méas grande y radical que existe en la vida de una madre.
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7.5. Ordenador grafico integrado

A continuacidn se presenta la informacion anteriormente descrita a modo de organizador grafico, cautelando unir

todas las partes presentadas en un esquema organizativo.
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Capitulo VI: Conclusiones
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CONCLUSIONES

Considerando los elementos que emergieron en esta investigacion, y sometiendo los mismos a
interpretaciones y analisis respecto de los discursos de las mujeres-madres de hijos con Trastorno del
espectro autista, se desprenden las siguientes conclusiones acerca del rol de la mujer como madre y/o
cuidadora de la persona con TEA, relacionadas a sus experiencias como mujeres-madres.

Se entiende que el concepto de rol tiene su génesis en las relaciones sociales, y a través de las
mismas se va conformando, considerando el contexto de cada mujer-madre como Unico e individual. En
base a ésto, las mujeres entrevistadas poseen una concepcién de la maternidad como algo establecido por
el contexto sociocultural de cada una, concepcion que, luego de conocer el diagnostico de sus hijos, se
modifica en pos del mismo, generando cambios emocionales que impactan directamente en su vida como
mujeres-madres, y de igual forma, en su rol materno, significando conductas que refieren a estos cambios,
y lo que ésto representa.

Frente a esto, las mujeres-madres dentro de la investigacion viven presiones sociales respecto a su
rol y quehacer como madres, lo cual se materializa en juicios y expectativas del resto, lo cual tiene a la
base la estructura familiar patriarcal mencionada en la presente investigacion, que pone a la mujer como
el sostén emocional y educacional de la familia, situacion que impacta a nivel emocional en las mujeres
participantes, considerando que ellas se encuentran insertas dentro de dichos criterios hegemonicos, o
cual, genera una sensacion de culpabilidad, basada en la carga social que se ha construido respecto a cual

es el rol de la mujer dentro de la familia, y mas especificamente, como cuidadora de un nifio con TEA.

Es asi que el rol de la mujer como madre y/o cuidadora de la persona con TEA, se encuentra en
constante transformacion y transicion, puesto que este rol va mutando en base al desarrollo de sus hijos,
generando una especie de simbiosis entre el quehacer materno de las mujeres-madres participantes y las
expectativas que las mismas presentan respecto de las metas a corto y largo plazo que tienen para sus hijos.
De igual forma, se evidencia una ruptura en lo que es la idealizacion de la maternidad, a partir del
diagnostico de TEA, generando una reconfiguracion en dicho rol y ejercicio materno, y también
comparaciones entre la construccion de maternidad idealizada que poseen y su desempefio real como

madres de personas con TEA.

La reconfiguracién de este rol se comienza a gestar a partir de las necesidades de las mujeres-

madres de transicionar hacia el ejercicio materno que poseen construido como “ideal”, en base a sus propias
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representaciones sociales y contextos socioculturales. Es entonces donde emergen los elementos respecto
al rol materno frente al cuidado del hijo con TEA, respondiendo asi a las categorias presentadas en la
investigacion: TEA, Maternidad y Género, junto a las subcategorias propias de cada una. Todos estos
elementos son la respuesta de las mujeres-madres frente al diagndstico TEA, su quehacer materno y su
percepcion del rol de la mujer dentro de la sociedad actual, comparando el mismo con el que tenia en
décadas pasadas y reflexionando de qué forma éste ha cambiado o se ha mantenido en el transcurso del
tiempo. Lo anterior responde a construcciones sociales propias de cada madre, las cuales coinciden en que
el rol de la mujer, si bien ha sufrido modificaciones en pos de la independencia de las mismas respecto a
algunos campos, como el econdmico, continda siendo el pilar fundamental y el sostén emocional de la
familia, aun con el factor estresor que ésto significa, basando sus discursos en que el rol de la mujer dentro
del contexto familiar es el mas importante pues son ellas quienes realizan todas las tareas del hogar y se
dedican al cuidado de los hijos. En comparacion con el rol femenino en décadas pasadas, el mismo, como
se dijo anteriormente, ha experimentado modificaciones en lo que respecta a la inclusion de la mujer al
mundo laboral, por ejemplo, no obstante, el rol dentro del hogar no ha tenido cambios mayores pues
continta siendo tarea de la mujer cumplir a cabalidad con todos los roles impuestos dentro de la sociedad
patriarcal en la que se encuentran insertas.

Continuando con la percepcién del rol como madres de un nifio con TEA, las mujeres entrevistadas
compartieron sus vivencias de forma detallada, entregando experiencias y sentires respecto a de qué forma
viven su rol. En estas experiencias surgen conceptos como el cansancio, la concepcion e invisibilizacion
de las personas con TEA en sus contextos sociales y como esto las hace sentir, dando a entender que las
mujeres-madres, en pos de configurar su rol, vivencian diversas etapas de duelo frente al diagndstico de
TEA, y dado que, consideran a la mujer como el sostén fundamental dentro del grupo familiar, este rol es
estresante y desesperanzador, genera busqueda de respuestas, culpabilidad y enojo, pues consideran que el
contexto social juzga a sus hijos, no los comprende ni los incluye. En cuanto a cuél es el rol de las mujeres-
madres mencionadas, se desprende que es hacerse cargo de su hijo con TEA de forma total, velando por
su desarrollo integral y 6ptimo, apuntando hacia el maximo nivel de autonomia que éstos puedan alcanzar.
Es importante destacar que, en los discursos evidenciados por las mujeres-madres, este rol se cumple de
forma individual, es decir, ellas solas se hacen cargo de sacar adelante este quehacer materno,
independiente del tipo de familia en el cual estan insertas, pues es la mujer quien asume toda la
responsabilidad de la crianza y cuidado de los hijos en la familia, ya que éste, segun las mujeres

entrevistadas, es el rol implicito de ellas.
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Finalmente, consideramos que es importante concluir que el rol de las mujeres-madres sufre
modificaciones constantes en el tiempo, en pos de las caracteristicas individuales de sus hijos y aquellas
que son producto del diagnostico TEA, asi como también el ritmo de desarrollo de los mismos, el cual
ellas han ido conociendo a través del ejercicio del rol materno que desempefian, y que, si bien posee matices
generados por representaciones sociales del contexto y de las mismas madres, varia en funcion de las
necesidades emocionales e idealizacion de la maternidad de cada una, tomando en cuenta el contexto
vivencial individual de ellas, y si bien estos elementos estan insertos bajo la categoria Maternidad,
podemos hablar de “maternidades”, y por ende, de “roles”, pues todas son diferentes y responden a
contextos y vivencias particulares. De todas formas, existen patrones comunes que las caracterizan como
madres de nifios con TEA, como son, las presiones sociales que experimentan, la carga emocional generada
luego de recibir el diagndstico, ser el sostén emocional de la familia y cumplir con su rol como madres a
cabalidad, todo esto en un contexto patriarcal que minimiza su quehacer e invisibiliza sus sentires. No
obstante, las mismas experimentan diversas etapas dentro de su ejercicio maternal, producto de sus propias

vivencias, lo que las define como sujetas Unicas e irrepetibles, dentro de sus contextos particulares.
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SUGERENCIAS

Las sugerencias que nacen a partir del proceso creativo y analitico realizado durante esta investigacion,

se encuentran dentro de la esfera educacional-social.

En primer lugar, creemos que es estrictamente necesaria una intervencion dentro del area estatal, la cual
visibilice la urgencia de politicas publicas en cuanto a la percepcion social del TEA. Comenzando por
asegurar a todos los nifios, jovenes y adultos con TEA, una salud y educacién inclusiva de calidad, para
luego ser capaces y competentes para entregar la informacion requerida por la sociedad, referente a la

condicion, de forma integral.

Junto con esto, es necesario un apoyo psicoldgico y emocional para las madres y/o cuidadoras de
personas con TEA, que les permitan conocer y vivir sus procesos, involucrarse en ellos y tener
consciencia y claridad sobre su emocionalidad, algo que se considera indispensable al momento de
intencionar el equilibrio y la salud mental de una parte de la poblacion. Ademas, es importante que las
madres tengan contencion profesional especializada para guiar este proceso al que llamaron
“incertidumbre”, pero también es importante que pudiesen compartir experiencias y vivencias entre

mujeres.

Como sugerencia para la formacion de futuros educadores diferenciales especialistas en discapacidad
mental, creemos que se debe incluir como imprescindible dentro del proceso de aprendizaje profesional,
el contenido de “Género y maternidad-paternidad”, para poder contar con herramientas suficientes al
momento de enfrentarnos como docentes a la diversidad de familias existentes, y asi también,
comprender y entender su sentir desde una mirada holistica. Todo esto con el fin de poder brindar el

apoyo correspondiente frente a necesidades especificas.

Finalmente, creemos que es necesario incluir formacion profesional a los docentes, funcionarios y
administrativos de todos establecimientos educacionales del pais, referida a las diversas situaciones que
podria atravesar una familia con un integrante perteneciente al Especto Autista, como sobrellevar la
situacion, el manejo de herramientas y estrategias adecuadas para la intervencion efectiva de parte de
los docentes, el acompafiamiento y la capacidad de otorgar seguridad y tranquilidad para con el

estudiante y su familia.
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Anexos

UNIVERSIDAD METROPOLITANA DE CIENCIAS DE LA EDUCACION

FACULTAD DE FILOSOFIA Y EDUCACION

DEPARTAMENTO DE EDUCACION DIFERENCIAL

CONSENTIMIENTO INFORMADO ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Estimada:

Junto con saludar, nos dirigimos a usted, con la intencidn de invitarla a participar en el estudio de
“El rol de la mujer como madre y/o cuidadora de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual”
a cargo de las memoristas, Fernanda De la Fuente Tapia, Karla Henriquez Hernandez y de la profesora

guia Angella Fortunati, de la Universidad Metropolitana de las Ciencias de la Educacion (UMCE).

El principal objetivo de esta investigacion es definir cual es el rol actual de la mujer como madre

y/o cuidadora principal de un nifio con TEA, dentro de la familia.

Si accede a este estudio, se requerird su participacion en una entrevista semi-estructurada, la
cual seréa grabada en formato de audio, para su posterior transcripcion y analisis, que pretende descubrir a
través del discurso, cuéles son los roles otorgados a las madres de un nifio con TEA por la sociedad y por

si mismas, para luego interpretar y analizar los significados que entregan a su propio rol.

Esta entrevista se llevara a cabo de manera individual, a través de la plataforma virtual Zoom, en

un tiempo estimado de 60 minutos, previamente acordando fecha y hora de la reunion.

Su participacion es voluntaria y puede retirarse de la investigacion si es que asi lo desea. Ademas,

puede omitir preguntas en la entrevista si es que prefiere no responder.

Como medida de seguridad y para respetar su privacidad, sus nombres seran resguardados y seran

identificadas dentro de la investigacion, a través de sus iniciales.
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Es importante mencionar que su participacion en este estudio aporta para originar nuevo conocimiento
dentro del Departamento de Educacion diferencial y dentro de toda la comunidad que pudiese requerirlo,

lo que conlleva un significativo impacto para la visualizacion y difusion de este tipo de temaéticas.

Si tiene alguna duda respecto al proceso de investigacion, puede comunicarse con nuestra profesora guia

Angella Fortunati al siguiente correo electronico: angella.fortunati@umce.cl

Por medio del presente documento declaro haber sido informada de todo lo antes indicado, y estar
en conocimiento y acuerdo con los objetivos de estudio de El rol de la mujer como madre y/o cuidadora

de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual.

Por lo tanto, acepto participar en esta investigacion:

Nombre completo:_Patricia Andrades Segura

RUT: _14.459.559-9

UNIVERSIDAD METROPOLITANA DE CIENCIAS DE LA EDUCACION

FACULTAD DE FILOSOFIA Y EDUCACION

DEPARTAMENTO DE EDUCACION DIFERENCIAL

CONSENTIMIENTO INFORMADO ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Estimada:

Junto con saludar, nos dirigimos a usted, con la intencién de invitarla a participar en el estudio de
“El rol de la mujer como madre y/o cuidadora de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual”
a cargo de las memoristas, Fernanda De la Fuente Tapia, Karla Henriquez Hernandez y de la profesora

guia Angella Fortunati, de la Universidad Metropolitana de las Ciencias de la Educacion (UMCE).
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El principal objetivo de esta investigacion es definir cudl es el rol actual de la mujer como madre

y/o cuidadora principal de un nifio con TEA, dentro de la familia.

Si accede a este estudio, se requerird su participacion en una entrevista semi-estructurada, la
cual sera grabada en formato de audio, para su posterior transcripcion y analisis, que pretende descubrir a
través del discurso, cuales son los roles otorgados a las madres de un nifio con TEA por la sociedad y por

si mismas, para luego interpretar y analizar los significados que entregan a su propio rol.

Esta entrevista se llevara a cabo de manera individual, a través de la plataforma virtual Zoom, en

un tiempo estimado de 60 minutos, previamente acordando fecha y hora de la reunién.

Su participacion es voluntaria y puede retirarse de la investigacion si es que asi lo desea. Ademas,

puede omitir preguntas en la entrevista si es que prefiere no responder.

Como medida de seguridad y para respetar su privacidad, sus nombres seran resguardados y seran

identificadas dentro de la investigacion, a través de sus iniciales.

Es importante mencionar que su participacion en este estudio aporta para originar nuevo conocimiento
dentro del Departamento de Educacion diferencial y dentro de toda la comunidad que pudiese requerirlo,

lo que conlleva un significativo impacto para la visualizacion y difusion de este tipo de tematicas.

Si tiene alguna duda respecto al proceso de investigacion, puede comunicarse con nuestra profesora guia

Angella Fortunati al siguiente correo electrénico: angella.fortunati@umce.cl

Por medio del presente documento declaro haber sido informada de todo lo antes indicado, y estar
en conocimiento y acuerdo con los objetivos de estudio de El rol de la mujer como madre y/o cuidadora

de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual.

Por lo tanto, acepto participar en esta investigacion:

Nombre completo: Paola Moreno Hinojosa

RUT: 12.665.452-9
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UNIVERSIDAD METROPOLITANA DE CIENCIAS DE LA EDUCACION

FACULTAD DE FILOSOFIA Y EDUCACION

DEPARTAMENTO DE EDUCACION DIFERENCIAL

CONSENTIMIENTO INFORMADO ENTREVISTA SEMI-ESTRUCTURADA

Estimada:

Junto con saludar, nos dirigimos a usted, con la intencién de invitarla a participar en el estudio de
“El rol de la mujer como madre y/o cuidadora de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual”
a cargo de las memoristas, Fernanda De la Fuente Tapia, Karla Henriquez Hernandez y de la profesora

guia Angella Fortunati, de la Universidad Metropolitana de las Ciencias de la Educacion (UMCE).

El principal objetivo de esta investigacion es definir cual es el rol actual de la mujer como madre

y/o cuidadora principal de un nifio con TEA, dentro de la familia.

Si accede a este estudio, se requerird su participacion en una entrevista semi-estructurada, la
cual seré grabada en formato de audio, para su posterior transcripcion y analisis, que pretende descubrir a
través del discurso, cudles son los roles otorgados a las madres de un nifio con TEA por la sociedad y por

si mismas, para luego interpretar y analizar los significados que entregan a su propio rol.

Esta entrevista se llevara a cabo de manera individual, a través de la plataforma virtual Zoom, en

un tiempo estimado de 60 minutos, previamente acordando fecha y hora de la reunion.

Su participacion es voluntaria y puede retirarse de la investigacion si es que asi lo desea. Ademas,

puede omitir preguntas en la entrevista si es que prefiere no responder.
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Como medida de seguridad y para respetar su privacidad, sus nombres serdn resguardados y seran

identificadas dentro de la investigacion, a través de sus iniciales.

Es importante mencionar que su participacion en este estudio aporta para originar nuevo conocimiento
dentro del Departamento de Educacion diferencial y dentro de toda la comunidad que pudiese requerirlo,

lo que conlleva un significativo impacto para la visualizacion y difusion de este tipo de temaéticas.

Si tiene alguna duda respecto al proceso de investigacion, puede comunicarse con nuestra profesora guia

Angella Fortunati al siguiente correo electronico: angella.fortunati@umce.cl

Por medio del presente documento declaro haber sido informada de todo lo antes indicado, y estar
en conocimiento y acuerdo con los objetivos de estudio de El rol de la mujer como madre y/o cuidadora

de un nifio con TEA, dentro de la sociedad chilena actual.

Por lo tanto, acepto participar en esta investigacion:

Nombre completo:_Yasna Baeza Mery

RUT: _15.890.839-5

Validacion Juicio de Experta (0)

Fecha: 17/08/2021.

Estimada Jueza:

Junto con saludar, nos dirigimos a usted en calidad de tesistas del programa de Pedagogia en
Educacién Diferencial Especialidad Retardo Mental, correspondiente a la Universidad Metropolitana
de Ciencias de la Educacion, en la cual estamos llevando a cabo nuestra investigacion, de nombre “El
rol de la mujer como cuidadora de un nifio con Trastorno del espectro autista, dentro de la sociedad

chilena actual”. Los objetivos y el resumen de la memoria estan a continuacion.

e Objetivo General: Definir cudl es el rol actual de la mujer como madre y/o cuidadora
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principal de un nifio con TEA, dentro de la familia.

e Objetivo especifico: Conocer detalladamente la perspectiva y el testimonio de
mujeres madres y/o cuidadoras de un nifio con TEA, en la actualidad.

e Objetivo especifico: Comparar el rol de la mujer como madre actual, con el que tenia
en décadas pasadas.

Resumen

La presente investigacién tiene como objetivo principal definir cual es el rol de la mujer como madre
y/o cuidadora dentro de la familia, a través del tiempo, para luego llegar al contexto social actual. El
enfoque de esta investigacion sera cualitativo, ya que, a través de entrevistas y andlisis de datos
recopilados, se busca la interpretacion de las percepciones entregadas por las sujetas de estudio,
considerando contextos pasados y actuales. En relacion con lo anterior, la investigacion responde al
tipo “Estudio de caso”, puesto que se encuentra enfocada en un grupo particular y exclusivo de

personas.

El medio de recopilacion de datos que sera utilizado para analisis e informacion seré la entrevista, la
cual contendré preguntas redactadas minuciosamente, validadas por juicio de experto, que estaran
dirigidas a mujeres madres o cuidadoras de personas con Trastorno del espectro autista (TEA). Por
esto, la técnica para recopilacion de datos seré la entrevista semi estructurada, la cual permitira recoger
diversas apreciaciones, percepciones y sentires de las mujeres a entrevistar. Como método analitico,
se utilizara el andlisis de contenido cualitativo, puesto que se llevaran a indagacion los registros

escritos provenientes de las entrevistas que seran realizadas a las mujeres objetos de estudio.

A través de esta investigacion se espera encontrar, conocer e indagar en diversos aspectos a partir de
las experiencias y percepciones de las mujeres como madres y/o cuidadoras de personas con TEA.
También, se busca poner en la palestra los sentires de estas mujeres respecto de su rol, como lo ven

ellas mismas y como sienten que los contextos sociales las ven.

Luego de todo lo anterior, solicitamos a usted pueda formular un juicio de experto de las diferentes
secciones del documento que se entrega a continuacion, el cual consta de entrevista semiestructurada,
utilizando la pauta que se anexa en la siguiente pagina. Solicitamos, de igual forma, referir a los

siguientes criterios de validacion:

1. Claridad y precision en cuanto a lenguaje empleado en cada seccion explicada, con

el objetivo de que solo puedan ser interpretadas de una forma, con pertinencia e hilo
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conductor.

2. Pertinencia de las secciones anteriormente mencionadas, que tengan estricta relacion
con el tema a tratar.

3. Objetivos especificos, que las preguntas apunten a los objetivos de la investigacion

mencionados mas arriba

Se solicita completar sus datos y el resumen de sus comentarios en el Acta de validacién, y también

firmar al pie de la misma.

Pauta de validacion de entrevista memoria “El rol de la mujer como cuidadora de un nifio con TEA,

dentro de la sociedad chilena actual.”
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1. Nombre de
item/dimension/area

Claridad
y
precision
SI/NO

Pertinencia

SI/NO

Objetivos
especificos
SI/NO

Comentarios/sugerencias

¢ Como definiria usted es su rol
dentro de la sociedad?

X

X

¢ Como describiria su rol dentro de
la familia?

¢Como se siente al tener a su cargo
a un nifio con TEA? ¢por qué?

Se sugiere transformar,
dada la carga emocional
que implica la
estructuracion  de la
pregunta. Es importante
cautelar la expresion de las
preguntas debido a la
particular experiencia que
cada
madre/mujer/cuidadora
posee en torno al tema de
investigacion.

Como sugerencia: ¢Cual es
su percepcion del TEA en
la nifiez?

Describame como se siente

¢Cual es la trascendencia
de esta expresion? No
corresponde a una
pregunta semiestructurada
en profundidad.

¢Qué fue lo que sintié cuando se
enterd de la condicion de autismo
de la persona?

Al igual que en la pregunta
N°3, se sugiere transformar
dada la carga emocional
que implica la
estructuracion de la
pregunta que declaran. Es
importante  cautelar la
expresion de las preguntas
debido a la particular
experiencia  que  cada
madre/mujer/cuidadora
posee

en torno al tema

de investigacion.
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¢Cudles son sus planes a corto y
largo plazo para la persona con
TEA?

¢De quién son los planes?
¢De la familia, de la
madre/cuidadora o de la
persona? Es importante
que puedan transformar
esta pregunta, de modo tal
que permita reconocer la
vision que las
madres/mujeres/cuidadora
s poseen de si mismas, en
concordancia con la
proyeccion del ser y estar
de

sus hijos e hijas.

¢Podria describir su rol dentro de la
familia luego de la llegada
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de la persona con TEA a la
familia?

¢Siente que ha cambiado la
percepcion del rol femenino de un
tiempo a esta parte?

¢De qué forma cree que ha
cambiado?

Estas dos  preguntas
apuntan a lo mismo. Por lo
tanto se sugiere unificar en
una sola, dada la cantidad
de interrogantes  que
realizan.

Se sugiere lo siguiente:
¢ Cuadl es su percepcion del
rol femenino (o rol de la
mujer) en familias con
personas con TEA?

Esta sugerencia se relaciona
directamente con la correcta
construccion de una
entrevista semiestructurada
en profundidad. Dado el
caracter dicotdmico (y no
semiestructurado en

profundidad) de la pregunta
en cuestion.

¢Como cree usted que la
sociedad actual percibe a las
personas con autismo?
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Titulo profesional Educadora Diferencial, Especialista en

RM.

Universidad donde lo obtuvo

Universidad Metropolitana de Ciencias de
la Educacion (UMCE)

Grado académico

Magister en Educacion Especial,
mencion NEEM.

Universidad donde lo obtuvo

Universidad Metropolitana de Ciencias de
la Educacion (UMCE)

Fecha revision

17 de agosto de 2021




Entrevista M1 (P.M)

E: Bueno, la primera pregunta es ¢ Cual crees que es su rol dentro de la sociedad?

M1: Mi rol es ser mujer trabajadora, sola con dos hijos.

E: Y ¢como describiria su rol dentro de su familia?

M1: Yo soy el pilar fundamental dentro de mi familia, proveedora, todo.

E: ¢Cual es tu percepcion acerca del TEA en la nifiez?

M1: Yo creo que es la etapa mas dificil, porque cuando son pequefios uno como mama o la
familia, puede entenderlos o tratar de hacerlo, pero en general en la sociedad no se da mucho
eso, el entorno no los entiende y cuesta que encajen con sus pares, creo que es la etapa en la

que uno lo pasa mas mal.

E: ¢Cudles son las emociones que mas predominan dentro de su rol materno?

M1: Siempre cuesta asumir el diagndstico, porque uno no sabe lo que esta pasando, todo es
distinto, sobre todo si tienes mas hijos, inevitablemente lo comparas con sus hermanos. Es
algo muy ambiguo, por un lado es una tranquilidad, porque al menos ya sabes que pasos
seguir, pero por otro lado es una angustia porque tu no sabes cémo lo vas a hacer, osea, Si
cuesta ser mama de un nifio normal, ser mama de un nifio con TEA es mucho mas

complicado, porque uno tampoco sabe cémo tratarlo.
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E: ¢ Cudles son sus proyecciones a modo general para con su hijo?

M1: Mis proyecciones a corto plazo son que termine el colegio principalmente y que él
entienda por qué es importante hacerlo, también creo que va de la mano con la madurez que
vaya adquiriendo. También podria ser un plan a corto plazo, que aprenda a venirse solo del

colegio, que el Diego sea capaz de demostrarnos que esta preparado para eso.

A largo plazo, me gustaria que fuese un hombre auténomo, independiente, desarrollado, pero
no me gusta pensar mucho a largo plazo con el Diego, prefiero pensar a mas corto plazo.

E: ¢Cual es tu rol como madre dentro de la familia?

M1: Creo que es muy parecido a mi rol como mujer o mi rol dentro de la sociedad jajajaj,
soy simplemente la que estd encargada de todo. Todos los roles los cumplo yo, aunque existen
algunos que comparto con otras personas del circulo familiar, no hay ninguno que no tenga

participacion mia.

E: ¢Cual cree usted que es el rol de la mujer dentro de las familias que tienen un

integrante con TEA?

M1: Dentro de todo, creo que el rol de la mujer es lo mas importante. Como mama uno le
pone mas empefio, mas preocupacion, pero en general creo que para todas las familias que
pasan por esto, la mujer es el pilar fundamental de la familia. Finalmente, uno tiene que estar

ahi siempre.

Incluso en comparacion con otros tiempos, antes las mujeres se dedicaban a su familia y

labores de hogares (lo cual es harto), y ahora es el doble porque nos dedicamos a todo eso,
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pero ademas igual trabajamos, tenemos vida social, etc., entonces no estamos teniendo

“menos carga en la casa”, tenemos mas carga en la vida en general.

E: ¢Como cree usted que la sociedad actual percibe a la persona con autismo?

M1: Yo creo que hoy en dia las puertas estin mucho mas abiertas para ellos, tengo plena
confianza en que en un tiempo més van a ser plenamente incorporados en la sociedad. Quizas
yo lo veo por el diagndstico y las caracteristicas que tiene el Diego, tal vez, para un nifio con

un TEA mas severo se complique mas el asunto.

Creo que los chicos con TEA (Asperger) son mejores vistos por la sociedad, dada la

estructura que tienen como persona, como se desarrollan y como trabajan.

Ademas, que el tema ya no es tan tabu, ya no se encasilla a los nifilos como “tontos o

enfermos”.

E: ¢Podrias describirme como fue cuando te enteraste de la condicion de TEA de su

hijo?

M1: Ha sido una experiencia dificil, super dificil, sobre todo cuando son chicos. Porque
tienes que explicarles todo, que tienen una condicion distinta, que no todo el mundo los
comprende, es dificil que tu hijo lo entienda, que los compafrieros lo entiendan o le den su

espacio. Después de un tiempo eso pasa, pero al principio eso es lo mas dificil.

Al principio tampoco sabes como tratarlos, ellos dicen que uno no los entiende, luego en la
adolescencia es sencillo que ellos caigan en depresiones, etc. Pero como te digo, cada dia es
menos dificil, paso a paso, vas aprendiendo cémo va a ser esto, lo conoces, avanzas, te quedas

un poco mas tranquilo, aungue adin nos queda mucho por delante.
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Entrevista M2 (Y. B)

E: Bueno, la primera pregunta es ¢ Cual crees que es su rol dentro de la sociedad?

M2: Siendo mama de un nifio con autismo, todos mis roles se transforman en el cuidado de
él, cambian. Yo trabajo desde casa pero mi trabajo espera, mi hijo no puede esperar. De
hecho, mis otros hijos que son neurotipicos también tienen que esperar, respecto a mi rol

como mama de un nifilo con autismo.

E: Y ¢como describiria su rol dentro de su familia?

M2: Bueno, si no fuera por la Victoria (Hermana) seria yo la encargada de todas sus terapias,
mas alla de que existen los terapeutas, todo el trabajo pesado se hace en el dia a dia, en la
cotidianeidad, entonces yo lo llevo una hora a terapia ocupacional dos veces a la semana, una
hora a fonoaudiologia dos veces a la semana, pero en dos horas a la semana no se ve el mayor
progreso, entonces el trabajo es todo en la casa y es todo lo cotidiano, mientras come,
mientras se bafia, mientras ve monitos, mientras que quiere pedir algo para comer, en todo

momento tu estas trabajando con él lo que se aprende en la terapia.

Ahora por ejemplo, tengo el apoyo de Victoria que se conecta a clases virtuales con él,
mientras que yo me hago cargo de las terapias. Sin embargo, esto igual es momentaneo
porque Victoria esta de vacaciones, entonces si no estuviera ella, tendria que hacerlo todo yo,
porque el otro 50% que es el papa, tiene que trabajar. Finalmente, cualquier enfermedad o
condicion diferente que tenga un hijo, uno de los dos se va a tener que quedar en la casa y el

otro va a tener que trabajar.

E: ¢(Cudl es tu percepcion acerca del TEA en la nifiez?
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M2: En mi hijo, en cualquier nifio, en cualquier mama que viva el TEA como lo vivo yo, el
TEA es algo terrible, algo espantoso, que no es una bendicién como dicen en la tele, uno no
lo ve como que Diosito te mandd una bendicion porque tu eres fuerte y por eso te manda
pruebas. Para mi, el autismo es lo peor que le puede pasar a una familia, lo peor que le puede
pasar a una mama4, ahora en el nifio no lo sé porque solo conozco la realidad de mi hijo. Es
algo definitivamente muy doloroso, y lo es porgque no tiene una explicacion de donde sale,
no esta claro de donde proviene, no esta claro el tratamiento adecuado, cada nifio y cada
terapeuta se van encaminando a medida que se conocen entre ellos, van viendo en qué aspecto
tiene mas o menos necesidades y en qué focalizar el trabajo. Es algo que yo llamo “la
incertidumbre”, una incertidumbre que duele mucho porque no sabemos de dénde viene,

cdmo se provoco y qué nos depara para mafana.

E: ¢Cudles son las emociones que mas predominan dentro de su rol materno?

M2: Mal, porque como te dije al no tener una razén de ser, uno se culpa mucho, en todo
ambito de cosas, piensas si es que te fumaste un cigarro de mas, si es que te tomaste un trago,
en mi caso yo estaba muy gorda cuando estaba embarazada, entonces eso podria haber sido
una causa y uno todo el rato tiene la culpa. Antes nos llamaban las “mamas nevera” que
decian que producto que no querian a sus hijos, ellos “hacian” un autismo, no sé, hoy en dia
hay mucha investigacion al respecto, pero nada concreto. Entonces eso provoca que uno
tenga culpa en todo sentido, igual que si es que se resfria uno se cuestiona “pucha no deberia

haberlo sacado al frio” o cualquier cosa, siempre esta presente la culpa en uno como mama.

E: ¢Cudles son sus proyecciones a modo general para con su hijo?

M2: Como te decia antes, la incertidumbre es algo que te acompafa todo el rato. Yo lo llevo
a todas las terapias habidas y por haber, se conecta a todas sus clases, hemos investigado

otras alternativas, como una estimulacion electroencéfalo craneana, que llegd hace poco a
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Chile. A medida que va pasando el tiempo vas confiando y desconfiando de ciertas cosas.
Como proyecciones a corto plazo es que Alvarito empiece a hablar, aprenda a ir al bafio, y
en el largo plazo, me gustaria que fuese autbnomo, que pueda salir solo, que pueda pedir
ayuda.

E: ¢(Cudl es tu rol como madre dentro de la familia?

M2: Mi rol de mama se empez6 a basar solo en el Alvaro, yo iba a buscar al colegio a mi
hija més grande y tuvo que empezar a venirse sola, quedd un poco de lado. Justamente el
diagnostico del Alvaro coincidi6 con el nacimiento de mi hija menor, y ella también quedd
de lado desde el principio, yo la tuve que dejar encargada desde recién nacida para poder
empezar a llevar a mi hijo a las terapias, porque como lo hablabamos hace un momento, esta
cuestion no tiene un inicio, no tiene final, entonces solo es trabajo terapéutico, con
fonoaudiologa, con terapeuta ocupacional, con kinesiologo porgque Alvarito camina en punta
de pie, entonces necesita ir a un kinesiologo para que sus pies no se deformen. Entonces, todo
eso recae en mi, y todo queda un poco de lado porque hay que hacerse cargo de lo que esta
pasando, y a pesar de que uno tiene claro que esto no es una enfermedad, sino una condicion,
que va a ser para siempre, etc., igual hay que hacerse cargo para poder tener buenos

resultados.

Y te lo digo asi porque Alvaro ya lleva tres afios en terapia, y hemos logrado que cante un
par de canciones, que nombre los colores, y diga los nimeros, entonces estamos hablando de
que es un trabajo constante, un trabajo que involucra a los papas y que se da desde la casa,

con mucha responsabilidad.

E: ¢Cual cree usted que es el rol de la mujer dentro de las familias que tienen un

integrante con TEA?
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M2: Mira conozco dos casos que no son cercanos, que son de la escuela de Alvaro, en donde

hay un nifio que vive con el pap4, y otro caso en donde el nifio vive con la abuela.

Creo que no necesariamente el cuidador debe ser una mujer, tiene que ser una persona
responsable, que tiene que dedicar toda su fuerza, toda su energia y todo su tiempo para

hacerse cargo de un nifio con autismo.

Sin embargo, en las familias en general (ya sea que tengan un integrante con autismo o0 no)
histéricamente han sido las mujeres quienes llevan el control de todo, y no digo control como
una mala accién, si no como el orden y la estructura de las cosas. Creo que es un rol implicito,
silencioso, que nadie nunca les ha pedido pero que inconscientemente predomina en las

mujeres desde siempre.

E: ¢Como cree usted que la sociedad actual percibe a la persona con autismo?

M2: No las perciben, no saben que existen, la sociedad ve a una persona rara o diferente, y
las excluyen. Alvaro es muy de piel, muy de tocar la piel, de abrazar, de hacer carifio, y nos

han pasado situaciones en que las personas arrancan.

Las personas no conocen el autismo, yo tampoco lo conocia antes de que me tocara, pero la
diferencia esta en la empatia de la gente frente a lo diferente. Si veo una persona distinta al

lado no deberia llamarme la atencion, mas bien deberia ofrecer ayuda.

La gente prefiere sacarlo de su entorno porque es distinto, y eso es cruel, sobre todo para uno,
la mama o papa responsable del nifio, es a uno a quien le duele. A uno como mama le duele

el trato, incluso cuando no se trata de tu propio hijo.

E: ¢Podrias describirme como fue cuando te enteraste de la condicién de TEA de su

hijo?
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M2: Yo siento que me enteré dos veces, porque yo lo llevé muy chico (2 afios y 8 meses) y
ahi me dijeron “parece que algo tiene” pero no lo podian diagnosticar ain porque era muy
pequefio, asi es que lo dejaron con fonoaudidlogo y terapeuta ocupacional, eso fue en Julio
del 2018.

Un afio y medio después, me confirmaron que tenia TEA entonces siento que lo vivi dos
veces. Yo estoy yendo al psiquiatra para poder superar el diagndstico de mi hijo y poder
avanzar yo, porgue yo soy la que se hace cargo de mi hijo, de sus terapias, de sus procesos
de aprendizaje, de lo que tengo que responder, de mi funcién como madre sobre él, pero a mi

como persona el TEA me ha causado muchas cosas dolorosas y dificiles de superar.

Especialmente la sensacion de incertidumbre, a veces yo he llegado a pensar que mi hijo
tiene dafio neuroldgico, porque cuando nacio tuvo apnea, pero los examenes no dicen nada
sobre eso, entonces como no hay explicacion cientifica, cae dentro del espectro autista, y
llegar a eso es muy dificil porque no hay respuestas concretas y eso te causa dolor,

preocupacion constante, etc.

Como mama me siento destruida animicamente, a pesar de que jamas me he dejado de hacer
cargo de lo que tengo que hacer, pero no es sobrepaso de emociones por el peso que significa
llevar una casa o una familia, es el dolor del diagndstico de tu hijo, eso me hace estar triste y
frustrada, lo que conlleva que le dedique menos tiempo a mis otros hijos, que me sienta
culpable, pero todo gatillado por el autismo, creo que es el diagnostico el que te lleva a un

pozo del que es tan dificil salir.
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Entrevista M3 (P.A)

E: Bueno, la primera pregunta es ¢ Cual crees que es su rol dentro de la sociedad?

M3: No sé, ser mama supongo. Preocuparme, como lo hice antes con mis hijos mayores, hoy
en dia de mi hijo menor, que vaya al colegio, que esté contento, que haga sus cosas, protegerlo

y en la medida que pueda ayudar a otros.

Soy educadora pero mi rol principal es ser mama y especialmente la mama de Felipe.

E: Y ¢como describiria su rol dentro de su familia?

M3: mmm, tengo un rol de mam4, de duefia de casa, estar pendiente de todo, el lavado, el
planchado, la comida, lo que falta o no falta, en realidad de todo, diria que soy la jefa de la

familia y de la casa, a pesar de que el papa esta presente.

A veces siento que soy importante, porque cuando no estoy me extrafian, no saben que hacer
sin mi, se preocupan, y hay mil cosas que nadie sabe hacer excepto yo, incluyendo las cosas

de Felipe, los demas no saben qué hacer con él.

E: ¢Cual es tu percepcion acerca del TEA en la nifiez?

M3: Mi percepcion sobre el TEA aln esta en construccion, ya que Felipe es pequefio. Pero
creo que es algo muy dificil y muy doloroso que le pasa a las familias, nadie esta preparado

para eso ni sabe muy bien como recibirlo.

Quizas la nifiez es el periodo mas dificil porque recién se muestran las primeras

caracteristicas de tu hijo, y dentro del espectro hay tanta variedad, y el TEA puede ser tan
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distinto un nifio del otro, que uno nunca sabe que le va a tocar con su hijo, es una sorpresa

constante, una incertidumbre bien angustiante.

Felipe es muy inteligente pero muy llevado a su idea, pelea por lo que quiere y pocas veces
pierde. El se obsesiona con cosas por temporadas, con juegos, superhéroes, dibujos animados,

y en eso basa su estado de &nimo y su interaccion con las personas.

Creo que es algo doloroso porque te das cuenta que tu hijo es distinto, y ti como mama debes
luchar con él para enfrentar la vida y para intentar protegerlo.

Ademas, es un periodo de mucho miedo porque existen muchos aspectos nuevos en la nifiez,
que con el TEA se desarrollan de manera distinta, es la época en donde entran al colegio,
tienen que separarse de ti, intentar hacer amigos, pasar muchas horas lejos y uno no sabe

cdmo van a reaccionar, ni sabes qué esperar para esos dias.

E: ¢Cudles son las emociones que mas predominan dentro de su rol materno?

M3: Me siento cansada y frustrada de no poder ser la mama perfecta para mi hijo, en el fondo
siento que no soy la mama que mi hijo necesita. Con mis hijos mayores me pasé que, si bien
era complejo a veces, yo siempre senti que era la madre que ellos necesitaban y merecian,
pero con el Felipe me pasa algo distinto, siento que no sé como cumplir al 100% con sus

necesidades, porque a veces ni siquiera puedo entender qué le pasa.

E: ¢Cudles son sus proyecciones a modo general para con su hijo?

M3: Mis proyecciones a corto plazo son que el Felipe se pueda integrar bien al colegio, que

deje de tener “pataletas” con tanta frecuencia y expresiones corporales de violencia.

Y mas a largo plazo me cuesta pensar, pero confio plenamente en él, en los equipos con los
que trabaja y en mi familia, asi que realmente espero que sea un hombre independiente,

inteligente, con estudios, que pueda tener una vida mas normal, como sus hermanos.
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E: ¢(Cudl es tu rol como madre dentro de la familia?

M3: Estar para mis tres hijos, siempre mas preocupada de Felipe, por ser el menor. También
ser intermediaria dentro de las peleas, de los conflictos, etc.

En otras ocasiones ser la loca de la casa, la que esta pendiente de todo, de la ropa, la comida,
el aseo, la higiene personal de mis hijos, todo.

Soy la que esta preocupada de ir a buscar a mi hijo al colegio, las tareas, el almuerzo, la once,
también tengo que cumplir el rol de confidente con mis hijos mayores, aconsejarlos, proteger

al mas chico, cuidarlo, hacerle carifo, etc.

E: ¢Cual cree usted que es el rol de la mujer dentro de las familias que tienen un

integrante con TEA?

M3: Creo que es similar al rol que cumple la mujer en todas las familias, pero en una familia
con TEA se intensifica mucho mas. Es un rol absoluto, una carga mental que a pesar de
recibir ayuda de tu pareja, del padre de los nifios, de los hijos mayores, etc., es solo eso
“ayuda”, y la ayuda nunca es suficiente porque deberia ser acompafiamiento o division de
roles por igual, pero eso no se da mucho. Finalmente, yo podria hacer todo sola, y si quisiera

algo de ayuda, debo pedirla, y no deberia ser asi.

Y en esta pregunta creo que no tiene que ver tanto con el TEA, sino mas bien con la forma
que tiene de vernos la sociedad a nosotras las mujeres, antes, ahora y ojala que no tanto
tiempo mas. Se trata de que desde muy pequefias las mujeres asumimos ciertos roles
indicados por el entorno que finalmente nos persiguen para toda la vida y creemos que son

“innatos” pero no lo son.

E: ¢Cbomo cree usted que la sociedad actual percibe a la persona con autismo?
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M3: Yo creo que los acogen mucho més que antes, hay disposicidn de dar la mano, de ayudar,
de estar atentos. Me acuerdo que antes, cuando yo era joven, las familias de los nifios con
TEA o con cualquier discapacidad, los escondian en la casa y uno no los veia simplemente.
Ahora uno se siente bien cuando llega al colegio y te reciben como si fuese uno mas, con
mucha preocupacién, con un equipo de profesionales dispuestos para ayudar a tu hijo a la
integracion social. A mi me gusta mucho como tratan a Felipe en el colegio, lo cuidan, le

hacen sus terapias, me hacen reportes de sus avances, etc.

Obviamente creo que falta por seguir creciendo, que hay un nimero importante de gente que
desconoce el autismo y sus caracteristicas, que creen que son nifios mal criados o porfiados,

pero de todas formas hemos ido avanzando con el tiempo y espero que asi siga siendo.

E: ¢Podrias describirme como fue cuando te enteraste de la condicion de TEA de su

hijo?

M3: No fué hace tanto, yo aproximadamente a los dos afios y medio comence a ver
situaciones que me parecian anormales con el Felipe, situaciones que no vi con mis hijos
mayores y me preocupaban. Lo llevé al médico y me dijeron que si estaba un poco atrasado

en el desarrollo pero que no era para preocuparse, pero nunca vi mejora en esas conductas.

Lo llevé de nuevo cuando cumplio 3 afios y 6 meses y ahi me dijeron sobre las sospechas del
TEA, lo cual me derrumb0. Finalmente, a los 4 afios ya estaba diagnosticado con TEA por la

neurologa.

En términos emocionales, diria que fue dificil, fue un cambio radical en mi vida, un cambio
radical en la forma que uno visualiza la maternidad y sus desafios correspondientes, pero hay
que afrontar las cosas de la vida e intentar tener la mayor cantidad de herramientas posibles

para ayudar a mi hijo y ser un pilar en su vida y en su desarrollo.
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