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El autismo es un trastorno que compromete la comunicacion y la interaccién social, ademas de
generar comportamientos, intereses y actividades estereotipadas y repetitivas. Esta investigacion
busca analizar y describir el significado de ser madre o padre de un hijo autista. Participaron del
estudio cuatro mujeres y dos hombres cuyos hijos fueron diagnosticados como autistas. Se
recolectaron los datos por medio de una entrevista semiestructurada y se les interpret6 con un
analisis tematico de contenido. En el anadlisis del contenido de las entrevistas, emergieron las
categorias: “Impacto del diagnostico de autismo”; “Emociones, actitudes y sentimientos despiertos”
y “Vivencias trasformadoras”. Se verificé que las madres y padres tienden a proteger demasiado sus
hijos y tener incertezas con respecto a su futuro. Se concluye que ser madre o padre de un hijo
autista es un desafio, pues los cuidados de que el nifio necesita exigen de sus padres dedicacion
absoluta.

Descriptores: Trastorno autistico; Familia; Madres; Padres.

O autismo é caracterizado pelo comprometimento na comunica¢do, na interacdo social e pela
presenca de comportamento, interesses e atividades estereotipados e repetitivos. O objetivo desta
pesquisa foi analisar e descrever o significado de ser mae ou pai de um filho autista. Participaram
deste estudo quatro mulheres e dois homens com filhos com diagndstico de autismo. Os dados
foram coletados por meio de entrevista semiestruturada e interpretados seguindo a andlise de
conteiddo do tipo temadtica. Na andlise do conteido das entrevistas emergiram as seguintes
categorias: “Impacto do diagnoéstico do autismo”; “Emocgdes, atitudes e sentimentos despertos” e,
“Vivéncias transformadoras”. Verificou-se que maes e pais apresentaram tendéncia de
superprotecao e incertezas em relacdo ao futuro do filho. Conclui-se que é um desafio ser mae ou
pai de uma crianca autista por exigir total dedicacdo em prol aos cuidados que o filho necessita.
Descritores: Transtorno autistico; Familia; Maes; Pais.

The autism is characterized by impairment in communication, social interaction and the presence
of stereotyped and repetitive behavior, interests, and activities. The objective of this study was to
analyze and describe the meaning of being a mother or a father of child with autism. Four women
and two men participated in this study. All of them have a child with autism. Data were collected
through a semi-structured interview and interpreted following a thematic content analysis.
Following this analyzes it was created three types of categories named: "Impact of the diagnosis of
autism"; "Emotions, attitudes and feelings awake" and "Transformative experiences." It was
verified that both the mothers and the fathers presented a tendency of overprotection and
uncertainties related to the future of the child. It was concluded that it is a challenge to be a mother
or father of a child with autism because it requires a ruge dedication to cope with the needs of child.
Descriptors: Autistic disorder; Family; Mothers; Parents.
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INTRODUCCION
A familia ejerce un papel relevante para
la  sobrevivencia del nifo; es
fundamental para su desarrollo global y
es considerada la base para el aprendizaje de
valores sociales!-3.

Los relacionamientos que son
establecidos entre los miembros de la familia
son interdependientes y ejercen influencia
unos a los otros y todo cambio que ocurra en
este contexto ira a ejercer influencia en cada
miembro individualmente o en el sistema
como un todo*.

Para cualquier grupo familiar, el
nacimiento de un nifio constituye un gran
acontecimiento en sus vidas y exige algunos
cambios y re-estructuracion de papeles y
funciones, especialmente de los padres, para
el recibimiento e inclusion del nuevo miembro
en este grupo3°.

Cuando el nifio presenta algun tipo de
deficiencia, podra provocar una
desestructuracién familiar, despertando un
sentimiento inicial de miedo y luto por la
pérdida del hijo perfecto®. Los padres pueden
frustrarse y sentirse responsables por la
condicion presentada por el hijo. Las madres
tienen mayores probabilidades de desarrollar
depresién, por tener, culturalmente, mayor
responsabilidad por los cuidados y por la
educacioén de los hijos con deficiencia, cuando
son comparadas con las madres de nifios con
desarrollo tipicol4.

Comunmente, son las mujeres que
abdican del trabajo remunerado y de la
carrera profesional para dedicarse
integralmente a los cuidados de los hijos*. Asi,
por si solo, el nacimiento de un nifio ya
provoca cambios en la organizacion vy
dindmica familiar, lo que puede ser algo muy
desafiador para los padres, es cuando el hijo
presenta alteraciones organicas, genéticas o
adquiridas que hacen con que el nifio tenga
dificultades de interactuar con el ambientel’.

Entre estos posibles cambios en el
desarrollo, se encuentra el autismo que es
caracterizado por anormalidades
comportamentales en la integracién social,
prejuicios en la comunicacién verbal, no
verbal, en la actividad creativa, ademas de

27 ISSN 2318-8413

seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs

Terapia Ocupacional Y Salud del Nifio

intereses por actividades repetitivas y
estereotipadas>8,

Las estereotipias son movimientos
corporales involuntarios, repetitivos,

ritmicos, coordinados y sin objetivo funcional
especifico. Pueden estar asociados a periodos
de estrés, excitacion, tedio o cansancio y
pueden durar de segundos a minutos, ademas
de tener ocurrencia variada a lo largo del dia®.

El autismo se inicia antes de los tres
anos de edad, con prevalencia de 1 en cada 68
nacimientos, de predominio en el sexo
masculino, y puede ser consecuencia de
condiciones pre, peri y pos-natales10.11,

Las caracteristicas presentadas por un
nifio con autismo pueden afectar la relacion
con toda su familial2, Ademas, este nifno, por
su dificultad en adquirir autonomia y por la
dependencia de sus familiares, puede
contribuir para las interrupciones de las
actividades de su grupo familiar, entre los
cuales, frecuentemente, algunos pasan a vivir
en funcién del nifio312. Consecuentemente, la
familia se encuentra en una situacion, en que

necesita adaptarse, constantemente, para
conseguir dedicarse al hijo”-12.
Asi, la cuestion guia de esta

investigacion fue: ;Cudl es el significado de ser
madre o padre de un hijo autista? El término
significado fue utilizado con el propédsito de
comprender las experiencias diarias vividas
por padres y madres de nifios con diagnostico
de autismo.

El objetivo de esta investigaciéon fue
analizary describir el significado de ser madre
o padre de un hijo autista.

METODO
El presente estudio se caracteriz6 como una
investigacion descriptiva y exploratoria con
abordaje cualitativa. Se opté por ese tipo de
abordaje por posibilitar explorar aspectos de
una dada situaciéon y describir las
caracteristicas de una determinada poblacién
o fendmeno!3.

Este disefio metodoldégico admite que
el hombre sea capaz de reflexionar sobre si e
interpretar el fenémeno que observa. No
existen hipotesis pre-concebidas, pues éstas
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son constituidas después de la observacién
del fendmeno estudiadol*.

Este estudio fue realizado en el
Ambulatorio Central de Pediatria de Ila
Universidad Federal del Triangulo Minero
(UFTM) y en el Centro de Orientacion e
Investigacion en  Educacién  Especial
(CEOPEE), localizados en la ciudad de
Uberaba-MG, en el periodo de abril a
setiembre de 2013.

Participaron de la investigacion
cuatros mujeres y dos hombres con hijos en el
grupo de edad de tres afios y siete meses a
trece afios, con diagndstico de autismo. El
grupo de edad de los padres se sitiia entre 25
a 49 anos y su escolaridad es de nivel medio o
superior completo.

Se consider6 como criterios de
inclusiéon: padres de nifios con autismo que
aceptaron participar de la investigacion,
concordaron con los criterios de la misma y
firmaron el Término de Consentimiento Libre
y Esclarecido (TCLE). Estos padres fueron
reclutados por convite de los investigadores y
por ser vinculados a los servicios en los cuales
la UFTM presta asistencia, via pasantias
curriculares y proyectos de extension.

Para la recoleccion de datos, fueron
realizadas entrevistas semi-estructuradas,
con guia elaborada por los investigadores en
el programa de Microsoft Word version 2010,
realizadas individualmente con los padres y
madres  participantes en sala para
atendimiento individual en el ambulatorio de
pediatria y en el Centro de Orientacién e
Investigacion en Educacion
Especial(CEOPEE). Tuvo duracién
aproximada de una hora y se dio en horarios
marcados por los propios participantes en su
mejor conveniencia.

Las entrevistas fueron grabadas con el
permiso de los padres, transcritas en la
integra y comprobadas dos veces por dos
investigadores, para asi garantizar la
fidedignidad de la transcripcion.

Los datos fueron analizados por medio
de la técnica de andlisis de contenido del tipo
tematica, siguiendo las fases de pre-andlisis;
exploracién del material; tratamiento e
interpretacién de los resultados obtenidos!#.
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En el pre-andlisis, se realiz6 la lectura
del contenido de las entrevistas para chequeo
de la comprensidén de los aspectos que fueron
levantados en las preguntas de la guia semi-
estructurada: ;COmo era su vida antes de ser
madre/padre de un hijo autista? ;Como fue el
embarazo? ;Como fue saber que el hijo era
autista? ;Como es su vida hoy? ;Como es su
relacién con el hijo? Para usted, su hijo
presenta alguna dificultad relacionada al
autismo? ;Cuales estrategias usted utiliza
para lidiar con su hijo?

En la etapa de exploracion del material,
fue creada una tabla conteniendo todas las
respuestas a las preguntas descritas encima
objetivando  alcanzar el ndcleo de
comprension de sus relatos.

En la etapa de tratamiento de los
resultados obtenidos y sus interpretaciones,
fue creada una segunda tabla con las
respuestas de los participantes y fue realizada
la interpretacion de las semejanzas de las
respuestas presentes. De esa forma, se
posibilito el agregado de los datos por la
especificaciéon de nucleos de sentidos.

En la presentaciéon de los resultados,
para garantizar el anonimato de los
participantes, se utilizaron los términos “M”
(Madre) y “P” (Padre) seguidos por nimeros
arabigos para identificar a los familiares de los
nifios con autismo.

Por tratarse de una investigacion
implicando seres humanos, el proyecto de
investigacién fue sometido al Comité de Etica
en Investigacion de la UFTM, siendo aprobado
bajo el parecer n® 2.497 de 2013, como
preconiza la Resoluciéon 466/12 del Consejo
Nacional de Salud (CNS)2>.

Con el propoésito de atender los
principios éticos de la resolucién antes
mencionada, los participantes implicados en
la investigacion fueron informados y
esclarecidos sobre los objetivos de la mismayy,
en seguida, firmaron, por escrito, la
conformidad, firmando el Término de
Consentimiento Libre y Esclarecido (TCLE),
en dos vias, quedando con una de ellas y
dejando la otra bajo posesion del investigador
responsable.
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RESULTADOS

Después del andlisis de los datos mediante las
respuestas maternas y paternas, relacionadas
a la guia de entrevista semi-estructurada,
fueron creados y organizados tres nucleos de
sentidos que expresaron importantes
significados en ser madre o padre de un nifio
con autismo.

Esos nucleos de sentidos fueron asi
nombrados: a) Impactos del diagnostico del
autismo en la maternidad/paternidad; b)
Emociones, actitudes y sentimientos
despiertos en la maternidad/paternidad; y c)
Vivencias transformadoras en la maternidad/
paternidad.

El primer nucleo de sentido se refiere a
los impactos del diagnéstico de autismo en la
maternidad/paternidad y evidencié en los
relatos abajo de esos padres y madres que al
principio la noticia sobre esa condicién de
salud de su hijo, les causé frustracion, tristeza,
angustia y negacién. La mayor semejanza
entre los participantes fue la necesidad de
orientaciones a respecto de lo que significaba

el autismo y el qué hacer sobre eso:
Yo acepté para ser sincera, solo que al mismo tiempo uno
queda con miedo, porque muchas personas, a veces
criticaban que él tenia un problemita (...) yo descubri que
mi hijo tenia autismo con tres a cuatro afos (M1).
Cuando yo viajé, noté que ella tenia una cosa diferente y
no dormia, cambié radicalmente la expresion facial, el
comportamiento, eso ocurrié de una vez, se volvié otra
persona y ella tenia un afio y medio (...) lloré, lloré, quise
morir (M2).
Nunca pensé en tener un hijo con problema, uno teme,
(--.) cuando él nacié no tenia deformidad ninguna, nacié
saludable, tamano excelente, todo normal (...) con un afio
después él comenzaé con aquellos movimientos repetitivos
y estereotipados (P2).
Nosotros tuvimos un poco de cisma mds adelante con el
relacionamiento de él con otros nifios (...) si otros nifios
no lo van a adular, si se va a “deshacer” de él, pero es una
cosa que no quedo pensando, pero tengo miedo en el
futuro (P1).
Mi miedo es yo morir y él quedar en las manos de quien
no tenga paciencia, entonces le pido siempre a Dios que
me dé salud. Quiero verlo crecer (...) él me precisa tanto
de cerca (M4).

Por medio de los relatos de las madres
y de los padres, se observd que las
caracteristicas  peculiares al autismo
ocurrieron en sus hijos antes de los tres afios
de edad.

Al depararse con las limitaciones de los

hijos, surgieron en los padres sentimientos
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como ansiedad, desilusién, preocupacion,
culpa y miedo. Ante esos sentimientos habia
incertezas en relacion al desarrollo del hijo.
Asi, el momento del diagnéstico trajo mas
dificultades de aceptacion para algunos
padres que para otros.

El segundo nticleo de sentido se refiere
a las emociones, actitudes y sentimientos
vividos por las madres y padres de nifios con
autismo. Puede ser percibido que las madres
buscaron establecer una relaciéon afectuosa
con su hijo con autismo, ellas relataron que
amaban sus hijos de forma incondicional e
independientemente del diagnostico.

Ya los padres presentaron una
tendencia a la super proteccion del hijo con
autismo, deseando siempre tenerlo cerca:

Mi relacion con mi hijo es buena. Yo tengo mucho carifio,
por él ser especial, hay gente que no acepta que yo lo
trate como especial, pero para mi él es. Especial en el
sentido que le doy atencion demdsy tengo que dedicarme
mds a él, por eso que hablo que él es especial para mi,
pero yo lo trato como a cualquier otro nifio. Si tengo que
mimar yo lo mimo, si precisa corregir yo lo corrijo (M3).
Nosotros quedamos un poco mds celosos de él. Quedo
medio cismado en largarlo hasta con los abuelos, quedo
pensando tal vez van a dejarlo caer y lastimarse, porque
él tropieza mucho (P1).

Tuve un dia que inclusive le dije a mi esposa parar de
contarle a los demds que él (hijo) gusta de ver el
ventilador rodar, porque eso es caracteristica de gente
problemadtica (P2).

Para las madres entrevistadas era un
desafio ser madre de un hijo con autismo por
la exigencia de cuidados que éste nifo
necesitaba, no sobraba tiempo para dedicarse
a los demas hijos, que no tenian autismo y al

marido:

Estoy muy cansada, preocupada (...) y el hombre a veces
no entiende (M3).

Mi relacién afectiva con mi ex-marido cambid, porque
nos separamos, pero ayudo en parte, porque él (hijo) no
ve peleas y ya ve una cosa mds tranquila (M1).

Tuve varios problemas familiares, con mi marido y con
mis hijos, principalmente con mis hijos, los didlogos no
podian entenderse (M2).

Se percibid, por medio de esos relatos
antes mencionados, que las madres de esos
nifios con autismo se dedicaban intensamente
al cuidado del hijo. Asi, ellas no conseguian
estar muy presentes en la vida de sus otros
familiares.

El tercer nucleo de sentido se refirié a
las vivencias transformadoras en Ila
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maternidad/paternidad consecuencia del
autismo. Se observé que antes del diagnostico
del autismo, la vida fue relatada como
tranquila para la mayoria de las madres.
Algunas de ellas trabajaban y otras no. Sin
embargo, todas quedaron imposibilitadas de
trabajar después del diagnéstico:

Yo no trabajaba , pero ayudaba a mi madre en casa. Yo
estudiaba y hacia un curso de educacion artistica y
vendia blusas, pero era mds sosegada y no tenia
preocupacion. El trabajo es dificil para mi, porque si yo
fuera a trabajar, mi cabeza quedaria siempre aqui, yo sé
que tengo que trabajar, sé de mi obligacién, pero yo me
preocupo todo el tiempo con él (M1).

Mi casa estaba en un momento tranquilo. Estaba en una
rutina de un ama de casa normal, llevaba mis hijos para
la escuela y los iba a buscar. Siempre tuve una persona
en la retaguardia que me ayudaba, que hacia comida,
que cuidaba la casa (empleada) (...) yo trabajaba por
medio periodo, pero después del diagndstico del autismo,
ahi acabd, ahora solo quedo en casa (M4).

Por medio de esos relatos, estas
madres relataron que antes de tener un hijo
autista, no se preocupaban tanto y algunas se
dedicaban a cuidar sus otros hijos.

Después de saber que su hijo era
autista, hubo cambios significativos en sus
vidas, pues tuvieron que abandonar sus
empleos, lo que gener6 impacto financiero en
el presupuesto familiar y también impacto
emocional por la pérdida de la independencia
financiera. Asi, las madres tuvieron
dificultades en proseguir con su carrera
profesional, dedicando todo el tiempo y
energia para cuidar del hijo.

Algunas madres relataron que eran
egoistas, impacientes e intolerantes.

Antes de tener a]. yo era completamente diferente, yo era
egoista, creia que las cosas para mi tenian que ser
mejores, entré en un mundo, asi, que no era todo de la
forma como yo pensaba, no era no. . me hizo ser una
persona mds calma, aprendi a tener paciencia, porque no
todo sucede en el momento que uno quiere. Uno pasa a
ver a las personas con otros ojos, yo no tenia contacto con
personas deficientes y ahora todo cambié (M3).

Creo que cambié mucho como persona en todos los
sentidos. Realmente, soy una persona mds tolerante
(M2).

Una de las madres menciond que
cuando tuvo su primer hijo, no sabia cémo
lidiar con el papel de madre y actuaba con
agresividad cuando su hijo no acataba sus
ordenes, pero, con la llegada del hijo autista,
tuvo la posibilidad de rescatar esas
experiencias y transformarlas en actitudes
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benéficas para cuidar y ofrecer todo su carifio
tanto para su nifio autista como para los
demas hijos:

Yo tengo la conciencia tranquila, porque a G. (hijo
autista) yo no le pego, pero a V. yo le pegaba mucho, por
ignorancia y también por nervioso, porque no queria
comer, era muy “menudito”y estaba con anemia, por eso
yo le decia, V. tiene que comer y si él no comia yo le daba
unas palmaditas, hacia eso hasta por el hecho de ser
ignorante en criar y era la primera vez que era madre.
Hasta hoy mi consciencia duele por haberle pegado a V
(-.) lo que no aproveché con V. aprovecho con G., porque
con V. yo tenia que trabajar, dejar en el jardin de infantes,
entonces era mucha dificultad con V. y con G. no es tanto
(M4).

De esos relatos, se percibié que las
madres vivieron dificultades como
consecuencia de los cuidados con el hijo con
autismo, pero ese proceso hizo con que
hubiese el desencadenamiento de
transformaciones positivas en la forma como
ellas “veian” el mundo relacionado a su
respectivo cotidiano y nido familiar.

Se observa ese hecho en los ejemplos
de los relatos de la madre M3 que dice que no
tenia contacto con nifios con deficiencia y que
se consideraba una persona egoista por creer
que todo para ella deberia ser “lo bueno y lo
mejor” y después esa experiencia de tener un
hijo con autismo pas6é a ser una persona
menos egoista.

Ya la madre M4 relaté que cuando su
hijo no queria comer, ella “le pegaba” por
creer que esa era la unica forma de hacerlo
alimentarse, pues, el mismo ya estaba con
anemia y quedaba con recelo de que se
enfermara. En relacién al hijo autista, ella no
utilizara de ese mismo “recurso” como fue
claramente demostrado en su relato.

Se resalta que los padres relataron que
fue una experiencia transformadora positiva
en tener un hijo con autismo, pues asumieron
un compromiso mayor en el cumplimiento de
la paternidad, cambiando sus visiones en

relacién a la familia, observado en los relatos:
Yo creo que es positivo tener un hijo autista, porque uno
comienza a ver el mundo de forma diferente. Cuando yo
era mds joven no jugaba con nifios, ahora cuando veo un
nifio, ya converso y juego (P1).

Estoy teniendo esta experiencia ahora (..)mis dos hijos
que tuve en relaciones anteriores yo no crié, pero a éste
yo quiero criar. Entonces, mi convivencia con él es como
verdadero padre con el hijo, presente todos los dias (P2).
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DISCUSION

Los disturbios globales del desarrollo
implican condiciones que traen alteraciones
sociales®con limitaciones en las relaciones
con los demas individuos, presencia de
déficits de lenguaje y de comunicacion,
dificultades de aprendizaje y de cognicion y
presencia de un repertorio restricto de
actividades e intereses10.17.

Todas esas caracteristicas traen
consecuencias desarrolladas importantes,
tanto para el nifio diagnosticado como para
sus padres y cuidadores!8.

De alguna forma, tales caracteristicas
irdn a impactar la vida cotidiana de los padres,
pues exigira adecuaciones de rutina, de
actividades de vida diaria y de participacién
social. En este estudio, el término rutina se
refirié a los patrones de comportamientos y
actitudes que son observables, regulares,
repetitivos y que proveen estructura para la
vida diaria. Las actividades de vida diaria
fueron definidas como aquellas orientadas
para el cuidado de la persona para con su
propio cuerpo y la participaciéon social como
patrones de comportamiento organizados que
son caracteristicos y esperados de una
persona o de una dada posicion dentro del
sistemal®.

En el recorrer del proceso vivencial de
cuidar del nifio autista, los padres van
perdiendo las caracteristicas de su cotidiano,
pasando a asumir lo cotidiano del hijol0. El
autismo lleva, en la mayoria de las veces, los
miembros de un determinado contexto
familiar a vivir rupturas, interrupciones y re-
adecuaciones en sus actividades sociales*>20.

En el estudio aqui presentado, las
madres relataron que en virtud a los cuidados
del nifio autista no sobraba tiempo para
dedicarse a los demads hijos que no tenian
autismo ni al marido. Corroborando con
estudios que muestran que las madres por su
dedicacion en tiempo integral en pro de los
cuidados que su hijo autista necesita,
comunmente sufren modificaciones en sus
relaciones afectivas como consecuencia de
eso y, muchas veces, se sacrifican como mujer,
esposa y acaban dejando de lado su vida
profesional1621,
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Ademais, el hermano de un nifno autista
enfrenta, frecuentemente, la ausencia de los
padres, debido a la gran atencion volcada al
hermano, que necesita de atencién en tiempo
integral e idas a los profesionales de salud
rutinariamente?22.

Es importante resaltar la importancia
del diagnostico y su impacto para madres y
padres de nifios que estén presentando
sefiales de autismo?23. Pues, conforme a los
relatos de las madres y padres entrevistados
las caracteristicas peculiares al autismo
ocurrieron en sus hijos antes de los tres afios
de edad. Quien va al encuentro de estudios
que muestran que el autismo por ser una
condicidn definida por alteraciones presentes
en edades precoces, en la mayoria de las
veces, ocurre antes de los tres anos de
edad?42s,

El nifo con autismo presenta triade
singular, caracterizada por la dificultad y
prejuicios cualitativos de la comunicaciéon
verbal y no verbal, en la interactividad social y
en la restriccidon de su ciclo de actividades e
intereses, pudiendo adn hacer parte de la

sintomatologia de movimientos
estereotipados?e.
Se percibe, asi, que esas sefales

clinicas del autismo pueden surgir y ser
verificados en los primeros afnos de vidaZ2é. El
diagnostico, cuando es realizado
precozmente, puede traer consecuencias
positivas para el pronostico de desarrollo y,
en especial, en lo cognitivo del nifio y para que
los padres se sientan empoderados en la
busqueda de tratamientos para sus hijos2>.

En lo que dice respecto a la
independencia, aproximadamente, dos tercios
de los nifos autistas cominmente son
incapaces de vivir de forma independiente y
apenas un tercio pueden alcanzar algin grado
de independencia  personal 'y de
autosuficiencia cuando sean adultos??. Asi, es
natural que, en esos relatos, los padres
queden preocupados si los hijos seran
independientes y si conseguiran relacionarse
con otras personas, especialmente en el caso
de su ausencia.

Vale la pena resaltar aun que
tratamientos precoces podran impactar en el
nivel de (in)dependencia de esos nifios,
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incentivandolos para ser adultos mas
independientes, productivos y eficaces. Pero
para eso, es necesario que haya politicas
publicas que puedan ofrecer medios de
intervencién precoz y continuada que
aborden tanto las cuestiones relacionadas al
desarrollo e inclusiéon de esos nifios como
abordajes terapéuticas volcadas para sus
padres y familiares.

El contexto histoérico, politico y social
varia de un pais para otro, conforme mayor o
menor familiaridad con la tematica y
evoluciéon de los tratamientos, asi como la
capacidad de los servicios de salud vy
educacionales para abarcar esas familias.
Todas esas cuestiones pueden impactar a las
familias que viven el autismo en su dia a dia.

Se sabe que la familia es una red
compleja compuesta por diferentes miembros
que tienen sus funciones sociales definidas
culturalmente, y que se establecen formando
inter-relaciones con carga emocional, donde
los individuos tienen con otras personas algin
tipo de aporte y soporte social y a través del
cual reciben apoyo emocionall.

Debido a las caracteristicas propias de
los comportamientos de nifios autistas,
sumada a la severidad del trastorno, podra ser
constituido estrés en potencial para todos los
miembros de la familia>®.

Corroborando con estudios que
muestran que el descubrimiento de una
patologia, deficiencia o alteracién en un nifio
trae repercusiones en la vida de los padres y
en la familia como un todo y enfrentar esa
nueva e inesperada realidad puede causar
frustraciones y sufrimiento en la familia que
posee un nifio con autismo16.24.28,

Esos hechos justifican los motivos de
los conflictos que varias madres participantes
del estudio relataron en su vivencia con el
nifio con autismo. Puede ser verificado que
tanto las madres como los padres
experimentaron diversas emociones y
vivieron ambigiliedades sentimentales.

En las entrevistas, existieron
momentos de felicidad y crecimiento
personal, apoyo emocional y una red de
soporte, pero también momentos de profunda
angustia y tristeza, de inseguridad y miedo del
futuro. El compromiso de la maternidad y la
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dependencia que el hijo autista tiene de la
madre, hace que ellas busquen fuerzas para
continuar adaptando y cambiando siempre en
busca de mejorias que proporcionen
bienestar para el hijo y para la familia.

Al mismo tiempo, acaba despertando
una actitud sdper protectora en relacién a las
demandas que el hijo con autismo necesita en
su dia a dia. Tanto las madres como los padres
traen como consecuencia de esta actitud de
proteccion miedo y aprension excesiva por el
futuro del hijo, cuando ellos no estén mas
presentes.

Los padres tienden a juzgarse los
Unicos que saben cuidar del hijo, y con eso,
apartan otros posibles cuidadores??; y, tientan
resolver cualquier conflicto que tal vez el nifio
pudiese enfrentar?®. Esta ambigliedad genera
conflictos y despierta inestabilidad emocional
para algunos padres y madres.

Puede ser verificado que hubo
aproximacion de miembros de la familia que
quedaron sensibilizados con la situacién
familiar y se tornaron personas mas préoximas
de estos padres. Esa aproximaciéon fue de
suma importancia, pues permitié a ellos un
soporte emocional necesario para que
pudiesen lidiar con las dificultades advenidas
del proceso de cuidar del hijo.

Cuando la familia consigue tener una
buena adaptaciéon ante un hecho nuevo que
ocurre en sus vidas, poseen mayor capacidad
de responder de forma eficiente a una
situacion que provoca estrés, pasando a tomar
decisiones para resolverlal0. Sin embargo, las
madres y los padres no pueden prever lo que
ird a acontecer con el hijo con autismo en el
futuro. Cuando un nifio no presenta ningun
comprometimiento de desarrollo, podra ser
facilitado a los padres idealizar el futuro de
sus hijos, pero si en el nucleo familiar nace un
nifio con autismo, el futuro se torna una
interrogacion para los padres y cuidadores*.

Eso puede ser visto en esta
investigacion y mencionado diversas veces
por los padres. Consecuentemente, el futuro
de los nifios con autismo, puede causar en los
cuidadores angustia sobre las incertezas de lo
que ocurrira con el hijo, cuando no estén mas
presentes en sus vidas.
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A pesar de todas las dificultades
enfrentadas por los padres en su cotidiano de
cuidar de su hijo con autismo, esa convivencia
puede provocar significativos cambios en la
forma como ellos veian la vidal’. Posibilito,
segun ellos, crecimiento personal,
enriquecimiento de las relaciones familiares y
madurez de los papeles maternos y paternos.

Tanto las madres como los padres
mencionaron haber pasado por
transformaciones importantes que cambiaron
sus “Opticas de vida”, y todo eso como
consecuencia de la presencia de un nifio con
autismo en el nido familiar. Corroborando con
un estudio que muestra que muchas madres
que consiguen superar el hecho de tener un
hijo con alguna deficiencia presentan una
nueva significacion sobre esa situacion en que
se encuentran?l,

Los padres entrevistados relataron que
fue una experiencia positiva el tener un hijo
con autismo, pasando a asumir un
compromiso mayor en el cumplimiento de la
paternidad. En un estudio se afirmé que la
vision del padre, de que sea alguien que
desempefia Unicamente el papel de proveedor
de la familia y de los hijos viene siendo
substituida por la percepcion de que él es un
miembro que puede ejercer innumeros
papeles significativos dentro de los cuales
cuidador, protector y compafiero3°.

CONCLUSION

Este estudio demostré que ser madre o padre
de un nifio con autismo fue un gran desafio,
debido a las caracteristicas de esta condicion
de salud que exigié de los padres dedicacién
total en pro a los cuidados con el hijo.

Fueron vividas inestabilidades
emocionales relacionadas al diagnéstico y al
proceso del cuidar, asi, como fueron
generadas emociones y actitudes frente a las
necesidades del nifio y de adecuaciones en la
vida y rutina familiar.

Pero a pesar de todas las dificultades
enfrentadas, estos padres experimentaron
vivencias transformadoras en sus papeles de
madre y padre. Esta experiencia promovio
transformaciones personales en sus vidas,
pues se volvieron personas mas tolerantes y
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pacientes, no dejando faltar en el hogar amor
y carifio al nifio.

Este estudio muestra la necesidad de la
creacion de redes de soporte social, de salud y
de educacion apropiados al cuidado de las
familias con nifios con autismo y en la
promocion de la integralidad del cuidado.

Una de las limitaciones de este estudio
se refiere al nimero de participantes, lo que
impide generalizaciones para otras familias
de nifios con autismo. Asi, se sugiere que sean
realizadas investigaciones futuras con la
misma tematica con otros padres y
cuidadores.

A pesar del numero reducido de
participantes, los resultados de este estudio
pueden servir para un repensar de la practica
y administracion en salud.
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