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Resumen: 
Objetivo: comprender las percepciones de un miembro del nu cleo familiar sobre los cambios en las familias 
derivados del diagno stico de Trastorno del Espectro Autista, nivel de apoyo 3, en sus hijos. Método: estudio 
cualitativo y transversal realizado en 2024 con mujeres de un municipio del extremo sur de Rio Grande do Sul. Se 
utilizo  el ana lisis tema tico reflexivo inductivo. Resultados: participaron nueve mujeres con hijos en diferentes 
etapas del desarrollo. Emergieron tres temas: a) el diagnóstico del hijo y sus implicaciones, b) cambios en las 
relaciones, y c) responsabilidad centrada en la figura materna. El diagno stico constituyo  un hito de transformacio n 
en la vida de las familias, especialmente de las mujeres/madres, quienes asumieron el papel central en el cuidado. 
Las experiencias maternas mostraron deficiencias en la preparacio n de los profesionales ante las demandas 
iniciales asociadas al diagno stico y su impacto en las relaciones conyugales y sociales, frecuentemente marcadas 
por el distanciamiento de ví nculos previos y la formacio n de nuevas redes de apoyo entre las familias atí picas. 
Conclusión: el estudio demuestra co mo los cambios afectan toda la dina mica familiar, desde la bu squeda continua 
del desarrollo de los hijos hasta las exigencias impuestas por los cuidados intensivos, que requieren una amplia 
adaptacio n de la rutina. 
Palabras clave: Relaciones familiares; Trastorno del espectro autista; Maternaje. 
 

Resumo: 
Objetivo: compreender as percepço es de um membro do nu cleo familiar sobre as mudanças nas famí lias 
decorrentes do diagno stico de Transtorno do Espectro Autista, ní vel de suporte 3, em seus filhos. Método: estudo 
qualitativo e transversal realizado em 2024 com mulheres de um municí pio do extremo sul do Rio Grande do Sul. 
Utilizou-se a ana lise tema tica reflexiva indutiva. Resultados: nove mulheres participaram com filhos em diferentes 
ciclos. Emergiram tre s temas: a) o diagnóstico do filho e suas implicações, b) mudanças nas relações, e c) 
responsabilidade centrada na figura materna. O diagno stico constituiu um marco de transformaça o na vida das 
famí lias, especialmente das mulheres/ma es, que assumiram o papel central no cuidado. As experie ncias maternas 
mostraram fragilidade no preparo dos profissionais diante das demandas iniciais do diagno stico e do impacto nas 
relaço es conjugais e sociais, frequentemente marcadas pelo afastamento de ví nculos pre vios e pela formaça o de 
novas redes de apoio entre as famí lias atí picas. Conclusão: o estudo demonstra como as mudanças afetam toda a 
dina mica familiar, desde a busca contí nua pelo desenvolvimento dos filhos ate  as exige ncias impostas pelos 
cuidados intensivos, que demandam ampla adaptaça o da rotina. 
Palavras-Chave: Relaço es familiares; Transtorno do espectro autista; Maternagem.  
 

Abstract: 
Objective: to understand the perceptions of a family member regarding changes in families resulting from a 
diagnosis of Autism Spectrum Disorder (Level 3 support needs) in their children. Methods: a qualitative, cross-
sectional study conducted in 2024 with women from a municipality in the far south of the state of Rio Grande do 
Sul, Brazil. Inductive reflexive thematic analysis was employed. Results: nine women with children at different 
developmental stages participated. Three themes emerged: a) the child's diagnosis and its implications, b) changes 
in relationships, and c) responsibility centered on the mother. The diagnosis marked a turning point in the families' 
lives, particularly for the women/mothers, who assumed the central caregiving role. Maternal experiences 
revealed a lack of professional preparedness regarding the initial demands of the diagnosis and its impact on 
marital and social relationships; these relationships were often characterized by the severing of previous ties and 
the formation of new support networks among families of neurodivergent children. Conclusion: the study 
demonstrates how these changes affect the entire family dynamic, ranging from the continuous pursuit of the 
children's development to the demands imposed by intensive care, which require significant adjustments to daily 
routines. 
Keywords: Family relations; Autism spectrum disorder; Mothering. 
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INTRODUCCIÓN 

esde la perspectiva sistémica, la familia se comprende como un sistema dinámico, en 

constante transformación, que experimenta acontecimientos como el nacimiento y 

el crecimiento de sus miembros. A partir de este desarrollo individual y familiar, de-

nominado ciclo vital, se comprende cómo las familias se organizan y afrontan los desafíos y las 

transiciones en las diferentes etapas de la vida¹. Así, los cambios que surgen a lo largo de este 

recorrido pueden desencadenar reacciones en todo el sistema familiar y en sus miembros de 

manera individual, produciendo impactos duraderos²⁻³. 

Estas transformaciones se derivan de acontecimientos que afectan mutuamente a los 

miembros de la familia y pueden comprenderse a partir de dos ejes: el eje vertical, que com-

prende los patrones transgeneracionales (como expectativas, creencias y etiquetas familiares, 

transmitidas entre generaciones); y el eje horizontal, que contempla los factores estresantes 

experimentados a lo largo del tiempo¹. Estos factores estresantes horizontales pueden ser pre-

visibles, como la salida de los hijos del hogar, o imprevisibles, como el diagnóstico de un tras-

torno del neurodesarrollo. Cuando surge un factor estresante horizontal imprevisible, este 

exige nuevas formas de organización y adaptación de todos los miembros de la familia, desa-

fiando la identidad, el funcionamiento y la estructura familiar⁴. 

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condición del neurodesarrollo caracteri-

zada por deficiencias persistentes en la comunicación y la interacción social, además de patro-

nes restringidos y repetitivos de comportamientos, intereses o actividades. Sus principales ca-

racterísticas suelen estar presentes desde el período inicial del desarrollo, aunque pueden no 

manifestarse plenamente o no ser percibidas hasta que las demandas sociales superan las ca-

pacidades del individuo⁵. En este contexto, el diagnóstico puede constituir un acontecimiento 

crítico en el ciclo vital familiar, especialmente en los casos que requieren un mayor nivel de 

apoyo, lo que exige cuidados intensivos y continuos desde los primeros años de vida⁶. 

La llegada de esta nueva realidad suele despertar en los padres y cuidadores un torbe-

llino emocional, marcado por sentimientos de frustración, miedo, culpa e incertidumbre, que se 

ve agravado por barreras estructurales, como la falta de preparación profesional en el contacto 

inicial, los elevados costos y la escasez de servicios especializados en regiones periféricas⁷⁻⁸. 

Este recorrido prolongado y desatendido no solo retrasa el diagnóstico y la intervención tem-

prana, sino que también genera impactos acumulativos en la salud mental de la familia y debi-

lita sus recursos de afrontamiento⁹. 

D 
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Como consecuencia, los padres y cuidadores frecuentemente necesitan reevaluar sus ro-

les dentro de la dinámica familiar, generando tensiones entre la gestión financiera y la sobre-

carga de cuidados¹⁰. En este escenario, se destaca la centralización del cuidado en un único 

miembro, casi siempre la madre, quien pasa a desempeñarse simultáneamente como principal 

fuente de afecto y de organización familiar y terapéutica¹¹. 

La llegada del diagnóstico no marca únicamente el inicio de un proceso terapéutico, sino 

que inaugura una serie de cambios profundos y duraderos en la rutina, en las relaciones afecti-

vas y en la organización del entorno doméstico¹². Aún son pocos los estudios que abordan de 

manera profunda cómo se reconfiguran las dinámicas conyugales, parentales y de las redes de 

apoyo, especialmente cuando el cuidado recae casi exclusivamente sobre uno de los cuidadores. 

Por lo tanto, este estudio tiene como objetivo comprender las percepciones de un miembro del 

núcleo familiar sobre los cambios en las familias derivados del diagnóstico de Trastorno del 

Espectro Autista, nivel de apoyo 3, en sus hijos.  

 

MÉTODO 

Se trata de un estudio cualitativo transversal. El enfoque cualitativo permite investigar 

aspectos subjetivos y perceptivos de los feno menos dentro de un tiempo y espacio 

determinados¹³. 

Se entrevisto  a mujeres de un municipio del extremo sur de Rio Grande do Sul, invitadas 

a trave s de las redes sociales (Instagram y Facebook). Inicialmente, se establecio  el contacto 

mediante una breve presentacio n y explicacio n de las caracterí sticas y los objetivos del estudio. 

El criterio de inclusio n fue ser padre o cuidador y residir o haber residido con el familiar con 

TEA. A su vez, los criterios de exclusio n adoptados fueron: que el hijo no contara con un informe 

diagno stico y/o que se tratara de miembros de la familia que no fueran los responsables 

principales. 

Despue s de la invitacio n, las participantes recibieron el Te rmino de Consentimiento 

Libre e Informado (TCLI), que contení a informacio n sobre la participacio n voluntaria y que fue 

firmado despue s de aclarar todas las dudas. A continuacio n, las entrevistas se programaron de 

acuerdo con la disponibilidad de las familias, en un lugar seguro y privado. Cuando fue 

necesario, los hijos recibieron apoyo de las asistentes de investigacio n para que la entrevista se 

llevara a cabo con la mí nima interferencia posible. 

La recopilacio n de datos se realizo  entre agosto y octubre de 2024, de manera presencial, 

mediante entrevistas semiestructuradas (con una duracio n de 45 a 142 minutos). El 
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instrumento utilizado fue elaborado y revisado por el equipo de investigacio n y previamente se 

sometio  a una entrevista piloto para su ajuste y perfeccionamiento metodolo gico. 

Las entrevistas comenzaron con la recopilacio n de datos sociodemogra ficos y de salud, 

con el objetivo de reducir la ansiedad y establecer el rapport necesario. Posteriormente, se 

exploraron temas como el diagno stico, las relaciones familiares, los anhelos/expectativas y las 

redes de apoyo mediante preguntas abiertas. Los audios de las entrevistas fueron grabados y 

las entrevistas fueron transcritas í ntegramente. Las grabaciones se utilizaron u nicamente para 

la investigacio n y posteriormente fueron eliminadas de los equipos y servidores en los que 

habí an sido almacenadas originalmente. 

Este estudio fue aprobado por el Comite  de E tica en Investigacio n, mediante el dictamen 

n.º 6.887.926, de conformidad con las directrices de la Resolucio n 510/2016 del Consejo 

Nacional de Salud¹⁴. Para preservar la confidencialidad, en el presente estudio se utilizan 

seudo nimos alusivos a los nombres de pila de autores y autoras que han desarrollado una 

trayectoria de estudios y referencias en Terapia Familiar Siste mica. 

Para comprender las percepciones de las participantes, se realizo  un Ana lisis Tema tico 

Reflexivo (ATR) inductivo, de acuerdo con las etapas propuestas por Braun y Clarke¹⁵: (1) 

familiarizacio n con los datos; (2) codificacio n inicial; (3) bu squeda de temas; (4) revisio n y 

perfeccionamiento de los temas; (5) definicio n y denominacio n de los temas finales; y (6) 

elaboracio n del informe. 

Considerando que el presente estudio se basa en el ana lisis inductivo, la codificacio n de 

los datos y la categorizacio n de los temas se realizaron a partir de los relatos de las 

participantes. El ATR favorecio  la colaboracio n entre los investigadores y el compromiso 

reflexivo con los datos, posibilitando una discusio n profunda sobre el feno meno estudiado¹⁵. 

 

RESULTADOS 

Se seleccionaron tres familias con hijos pequeños, tres con hijos adolescentes y tres con 

hijos adultos, todos con diagnóstico de TEA y representados por mujeres. Las nueve mujeres 

tenían entre 35 y 71 años. Los hijos tenían entre 3 y 46 años. El diagnóstico de siete de ellos se 

realizó antes de los 3 años, mientras que uno fue diagnosticado a los 3 años y 3 meses y otro 

solamente a los 9 años (Cuadro 1). 
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Cuadro 1. Caracterí sticas sociodemogra ficas de las madres y sus hijos con TEA. Rio Grande do 

Sul, 2024. 

Participante Edad Raza/Color Escolaridad Configuración familiar 
Edad del hijo 
con TEA 

Edad al diagnóstico 

Maria 38 Blanca 
Educacio n secundaria 
completa 

Soltera, 1 hija 3 1 an o y 7 meses 

Mathilde 36 Parda Educacio n superior completa Soltera, 1 hija 5 2 an os 
Mônica 35 Blanca Educacio n superior completa Unio n de hecho, 1 hijo 8 1 an o y 11 meses 
Betty 48 Blanca Educacio n superior completa Casada, 1 hijo 14 2 an os y 6 meses 

Paula 38 Blanca Educacio n superior completa 
Vive con su pareja, 2 
hijos 

17 2 an os y 4 meses 

Vera 50 Blanca Educacio n superior completa Casada, 1 hijo 19 3 an os y 3 meses 
Solange 58 Negra Educacio n superior completa Casada, 3 hijos 32 2 an os 

Patrícia 55 Blanca 
Educacio n primaria 
incompleta 

En una relacio n de 
noviazgo, 2 hijos 

34 9 an os 

Virgínia 71 Blanca 
Educacio n primaria 
completa 

Casada, 4 hijos 46 1 an o y 6 meses 

 

A partir de los relatos de las participantes se construyeron tres temas. El primer tema 

fue El diagnóstico del hijo y sus implicaciones, que incluye dos subtemas: La percepción de los 

miembros de la familia acerca de las primeras características neurodivergentes y La llegada del 

diagnóstico y la falta de preparación profesional. El segundo tema fue Cambios en las relaciones, 

que considero  tres subtemas: Las adaptaciones en la dinámica/rutina familiar; La configuración 

de la pareja y El apoyo de la familia extensa/amigos y el apoyo de la comunidad atípica. A su vez, 

el tercer tema se titulo  La responsabilidad centrada en la figura materna, incluyendo dos 

subtemas: La ausencia de participación paterna y la sobrecarga materna y El significado del 

autismo y la vivencia de la maternidad atípica. 
 

El diagnóstico del hijo y sus implicaciones 

Las trayectorias de las nueve participantes revelan percepciones que van desde la 

aparicio n de los primeros signos hasta la confirmacio n del TEA. Los testimonios revelan las 

incertidumbres y comparaciones, el impacto del diagno stico, que oscila entre el alivio y la 

angustia, y la recurrente falta de preparacio n de los profesionales de la salud para acoger y 

orientar a las familias en este proceso. Estos subtemas se entrelazan para mostrar que el 

proceso diagno stico es ma s que un simple acto clí nico: es un punto de inflexio n que redefine las 

prioridades personales y familiares. 
 

- Percepción de los miembros de la familia acerca de las primeras características 

neurodivergentes  

La identificacio n de las primeras caracterí sticas neurodivergentes estuvo marcada por 

comparaciones con el desarrollo de otros nin os, alertas de terceros y por la percepcio n materna. 

Para algunas participantes, la percepcio n surgio  al notar diferencias en el comportamiento 

esperado durante la primera infancia. Virgí nia relato  que observaba a su hijo en comparacio n 

con los mayores, aunque fue desacreditada por personas cercanas: 
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Me angustié tanto [...] me pareció tan, tan extraño, ¿cómo es que no llora? Si el niño se despierta, se despierta y llora., 

¿no? [...] No tiene nada, es cosa de tu cabeza. 

 

De la misma manera, Solange manifesto  preocupacio n al percibir algo diferente de lo que 

conocí a y entendí a sobre la maternidad: 
 

Era evidente que ese bebé era diferente, lloraba todo el tiempo, no dormía, solo se calmaba al mamar. Entonces era 

una rutina insana, así, un bebé que no te soltaba las veinticuatro horas. 

 

Otras madres relataron que no percibí an diferencias que se apartaran de sus dina micas 

de cuidado, y fueron alertadas por familiares o instituciones, como la escuela. En este caso, 

Mo nica relato  que no percibí a nada que se apartara de lo esperado, y recibio  la sen al de alerta 

de su esposo: 
 

Quien trajo el diagnóstico, en realidad, fue el padre de Moises, Gregory. Pero entonces Gregory, por convivir mucho 

con niños [...] empezó a comentarme algunas cosas: Mira, cuando llego a casa, Moises no, no me mira. 

 

Por otro lado, Betty, de 48 an os, percibí a algunas caracterí sticas de su hijo relacionadas 

con la organizacio n, pero la alerta surgio  de la escuela infantil, a partir de lo que le dijeron la 

maestra y la psicopedagoga: 
 

Murray no juega con los otros niños; Murray se aísla. 
 

- La llegada del diagnóstico y la falta de preparación profesional 

 La bu squeda de respuestas clí nicas frecuentemente enfrento  a las familias con la 

minimizacio n de sus preocupaciones y con la falta de preparacio n de los profesionales de la 

salud. Paula relato  una consulta en la que tuvo que intervenir ante el desconocimiento del 

me dico: 
 

Doctor, ¿es autismo? Entonces él se quedó pensando, tomó el teléfono [...] llamó a alguien y dijo: “Dime una cosa, si le 

hago una resonancia magnética, ¿voy a saber si el niño tiene autismo?”. Le quité el teléfono de la mano, colgué [...] y 

dije: “Doctor, no existe ningún examen en el mundo que diga si mi hijo es autista o no”, y eso yo lo sabía. 

 

 De la misma manera, Patrí cia tambie n vivio  la desestimacio n de sus alertas, bajo el 

argumento de que el retraso en el desarrollo se debí a a la prematuridad de su hijo. La 

investigacio n del TEA solo comenzo  despue s de la intervencio n de otro profesional durante una 

consulta de urgencia: 
 

Los médicos dicen que no, que es normal porque es prematuro. 
 

El sentimiento de estas familias oscilo  entre el desconcierto ante las interacciones de sus 

hijos y el cuestionamiento de sí  mismas, como si su percepcio n fuera equivocada o fruto de una 
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preocupacio n sin fundamento, particularmente ante las frecuentes negativas de los 

profesionales del a rea de la salud respecto de los resultados clí nicos, así  como por la ausencia 

de acogida. Vera relato  el sentimiento que experimento  con la confirmacio n del diagno stico de 

su hijo: 
 

Es del duelo a la lucha rapidísimo. Vas, buscas terapia, tratamiento, ver qué es lo mejor para tu hijo [...] todo el mundo 

dice: “El duelo pasa”. El duelo no pasa. 
 

De manera similar, Maria describio  el impacto inicial ante el desconocimiento de la 

condicio n: 
 

Un susto, porque yo no conocía, ¿no? [...] ¿Qué va a pasar con mi hija? [...] Siempre estamos luchando, siempre 

esforzándonos. 

  

Cambios en las relaciones   

El diagno stico de TEA con necesidad de apoyo sustancial exigio  reconfiguraciones en las 

rutinas dome sticas, en la vida profesional, en las relaciones conyugales y en las redes de apoyo 

social y comunitario de las participantes. Con ello, las madres compartieron los cambios en las 

relaciones. 
 

- Adaptaciones en la dinámica/rutina familiar 

 Las adaptaciones en la rutina comenzaron a requerir transformaciones fí sicas en el 

hogar y cambios en la vida laboral de las madres. Mo nica compartio  las intervenciones 

estructurales necesarias en su vivienda debido a las particularidades de su hijo: 
 

Él no logra quedarse, permanecer en la escuela. Y tuvimos que hacer adaptaciones en la casa, en la habitación  [...]. 

Entonces, terminamos teniendo que construir [...] una casa nueva. 

 

La dedicacio n integral al cuidado del hijo tambie n llevo  al alejamiento del mercado 

laboral. Patrí cia tuvo que interrumpir su trayectoria profesional debido al aumento de las 

demandas conductuales de su hijo: 
 

Michael se volvió muy agresivo [...] la parte de las crisis, de golpear [...] entonces me vi obligada a dejar de trabajar 

fuera de casa. 

 

De manera similar, Mathilde tambie n describio  las limitaciones impuestas a su vida 

profesional: 
 

Yo solo trabajaba, y ahora no puedo trabajar tanto porque la tengo a ella. 

 

Adema s, el envejecimiento simulta neo de las madres y los hijos aporto  nuevos matices 

al cansancio acumulado, como destaco  Vera: 
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Hay toda una organización con David [...] Nos cansamos más, ¿no? Incluso porque somos mayores [...]. No es solo el 

autismo lo que llegó; la edad también va llegando. 
  

 

- La configuración de la pareja 

Los roles parentales se construyen, en esencia, con la llegada de un nuevo miembro, lo 

que genera cambios en el subsistema conyugal. Las exigencias de cuidados intensivos se 

reflejaron directamente en las relaciones conyugales, dando lugar a distanciamiento afectivo, 

sobrecarga y conflictos. Virgí nia sen alo  el cambio de prioridades en su matrimonio: 
 

Mi marido nunca entendió eso. Yo voy a quedar en segundo plano, él va a quedar en segundo plano.  [El hijo es] 

prioridad, para todo, salud, educación. 

 

La sobrecarga asociada con la dependencia financiera y los conflictos en la relacio n fue 

relatada por Solange: 
 

Todavía tenía que lidiar con eso [infidelidades conyugales], lo cual era muy doloroso. Y yo no tenía salida [...] ¿Qué 

iba a hacer sola, sin condiciones para trabajar? Era una tortura psicológica. 
 

Para Patrí cia, las exigencias cotidianas dificultan el mantenimiento del ví nculo afectivo 

actual: 
 

Mi relación está así, pende de un hilo... Por causa de mi hijo, por causa de mis dificultades. Porque no puedo  [...]. No 

podemos salir, no podemos tener nuestro tiempo. 

 

En algunos casos, el desgaste culmino  en la separacio n conyugal, como compartio  Paula: 
 

Ya estábamos peleando un poco, nuestra relación ya estaba desgastada, porque me convertí solamente en la madre 

de Carl dentro de esta relación. 

 

Por el contrario, Mo nica relato  que la necesidad de reorganizar los cuidados volvio  a 

acercar a la expareja despue s de un perí odo de regresio n de su hijo: 
 

Moises comenzó a retroceder mucho, tuvo muchas crisis, y entonces le dije [a su pareja] “Mira, te necesito” y con eso 

surgió la necesidad y el interés de retomar la relación conyugal. 
 

 

- El apoyo de la familia extensa/amigos y el apoyo de la comunidad atípica 

En medio de tantas transformaciones, las redes de apoyo y la extensio n del cuidado se 

vuelven fundamentales para las madres de hijos atí picos con un mayor nivel de necesidad de 

apoyo. Sin embargo, presentaron comportamientos heteroge neos, que variaron entre la no 

aceptacio n del diagno stico y la ayuda puntual. Betty relato  el rechazo por parte de su madre: 

Mi madre no lo acepta [...]. Ya la he escuchado decir: “Vaya, este niño todavía va a matarte, ¿no?” 
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En oposicio n, Maria identifico  en la figura materna su principal ayuda, aunque dentro de 

una relacio n compleja: 

Mi madre y yo tenemos una relación un poco así, ¿no? Pero es la única que me ayuda. Lo que ella quiere, lo que puede, 

lo que considera. Pero me ayuda, ¿no? 

 

El distanciamiento de familiares y amigos tambie n se manifesto  mediante la exclusio n 

de eventos y el alejamiento gradual. Paula destaco  la ausencia de invitaciones para su hijo: 
 

Mi madre tiene cinco nietos, Carl es el único varón [...]. A la fiesta de pijamas, Carl nunca fue invitado [...]. Nunca está 

incluido. 

 

Por su parte, Virgí nia menciono  el alejamiento prolongado de los padrinos de su hijo: 
 

Jay tiene cuarenta y seis años [...]. Creo que, bueno, unos cuarenta años que ya no lo han buscado. Claro, se olvidaron, 

¿no? 

 

Solange reflexiono  sobre el cambio en su cí rculo social previo al diagno stico: 
 

Todo es lucha, ¿no? Por la escuela, por una atención de calidad, por todo [...]. Las amistades que tienes antes, la vida 

que tienes antes, parece que [...]. Ya ni siquiera es tuya. 

 

Ante estos distanciamientos, la convivencia con la «comunidad atí pica» surgio  como 

fuente de acogida, orientacio n pra ctica y ayuda financiera mutua. Maria destaco  el intercambio 

de informacio n entre madres: 
 

“Ah, mi hijo recibe esto” [las madres comparten en el grupo]. Así es como obtenemos la información. 
 

Patricia enfatizo  el apoyo financiero colaborativo: 
 

“No tengo dinero”, “no tengo medicamentos” [...] “no tengo dinero para la consulta”. Una da 20 [reales], otra da 10. 

 

Por su parte, Mathilde reforzo  la importancia de estos espacios de acogida interpersonal: 
 

Las madres atípicas están todas sobrecargadas, por eso normalmente hay grupos en los que uno desahoga lo que 

siente o pide ayuda. Una ayuda a la otra. 

 

Responsabilidad centrada en la figura materna 

Los relatos evidencian la centralizacio n del cuidado y de la organizacio n de la rutina en 

la figura materna, frecuentemente acompan ada del alejamiento o de una menor participacio n 

paterna: 
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- Ausencia de participación paterna y sobrecarga materna 

El papel del cuidado esta  atravesado por determinantes sociales y de ge nero, que a me-

nudo asignan a las mujeres, especialmente a las madres, la responsabilidad central por el man-

tenimiento y la organizacio n de las actividades relacionadas con los hijos. La sobrecarga fí sica 

y emocional derivada del cuidado aislado fue expresada por Mo nica en su rutina diaria: 
 

Yo me quedo así [...]. Me vuelvo muy general [autoritaria] [...]. Esto también es un poco difícil para mí, termino viendo 

que estoy un poco sola. 

 

Paula describio  la oscilacio n de sentimientos experimentada en la vida cotidiana de la 

maternidad: 

La maternidad atípica es agotadora. Un día a la vez […] hay días en que lo hacemos todo de manera tan automática 

[…] lo llevamos con ligereza. Pero hay días en que ella [la maternidad atí pica] te hace sufrir. 

 

El sentimiento de anulacio n personal y la constante sensacio n de fracaso fueron sen ala-

dos por Patrí cia y Mathilde, respectivamente: 
 

Anulé mi vida por causa de mi hijo, ¿no? (Patricia) 
 

Siempre falla algo, ya sea tu alimentación, o tu cabeza, o tu cuerpo, o tu casa, o el niño. (Mathilde) 

 

En cuanto a la figura paterna, los testimonios revelaron ausencia fí sica, desvinculacio n 

de las responsabilidades y atribucio n de responsabilidad a la madre por el diagno stico. Maria 

relato  el alejamiento del padre de su hija: 
 

El padre de ella va de vez en cuando […]. Solo para molestar [...]. Yo no lo considero como “parte”. 

 

Por su parte, Mathilde compartio  la reaccio n de la familia paterna ante el diagno stico: 
 

El padre no se quedó, ¿no? Cuando hablé del diagnóstico […]. Para él, para su madre, para la abuela, dijeron que yo 

quería que ella fuera autista. 

 

Betty destaco  las diferencias en la asimilacio n del diagno stico entre la madre y el padre: 
 

Hasta hoy él no lo acepta [el diagno stico del hijo] [...]. Creo que, como hombre [...]. Tienes otra visión. Las madres lo 

aceptamos todo. 

 

Virgí nia menciono  la falta de confianza en la capacidad de manejo de su marido frente a 

las crisis de su hijo: 
 

Él no tiene paciencia, no lo va a entender [...]. De cierta manera yo lo protegía, él no iba a saber cómo manejarlo […] 

Confiaba mucho más en mis hijas que en él. 

 

Por otro lado, Mo nica relato  haber exigido activamente compartir las tareas con su pa-

reja: 
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Tienes que compartirlo conmigo. Ya no aguanto más, estoy sucumbiendo. Y hoy ya puedo contar con una persona que 

comparte conmigo la responsabilidad. 
 

 

- El significado del autismo y la vivencia de la maternidad atípica  

La vivencia de la maternidad atípica abarca un fuerte vínculo afectivo con los hijos, 

acompañado del desgaste generado por las barreras sociales y la escasez de apoyo institucional. 

Maria expresó su sufrimiento ante las limitaciones de su hija: 
 

Perdón, no soporto el autismo, porque duele, es difícil. No veo a mi hija feliz, sonreír, hablar, gritar. Entonces, el au-

tismo me recuerda […] el dolor de no ver a mi hija feliz. 

 

Paula relató el afecto por su hijo asociado al desgaste provocado por la falta de autono-

mía: 
 

Amo a mi hijo y mi hijo sería exactamente esto que es […] con o sin autismo. Es cariñoso, respeta […]. Tal vez tendría 

una mayor autonomía sin el diagnóstico […]. Sí, el autismo forma parte de él, pero sigo […] odiando el autismo […]. 

Me genera desgaste esta falta de autonomía. 

 

La percepción del diagnóstico como sinónimo de lucha por derechos y servicios fue des-

tacada por Paula y Mathilde: 
 

Hasta me olvido de que mi hijo es autista, solo me acuerdo cuando estoy aquí […] en alguna terapia […] luchando por 

políticas públicas. (Paula) 
 

El autismo no es difícil, la sociedad en la que vivimos lo es. Porque no hay ningún apoyo [...]. Si hubiera apoyo, el 

autismo no sería un problema. (Mathilde) 

 

Las participantes Betty y Mônica enfatizaron la necesidad de reconocimiento del indivi-

duo y de garantía de derechos sociales: 
 

Si estás hablando de autismo, estás hablando de una persona con discapacidad […] estás hablando de un ser humano 

[…]. Creo que hay mucho por mejorar, precisamente estas políticas públicas. (Betty) 
 

Veo el autismo […] en plural: el derecho a pertenecer, a existir […] a ser respetado […] a poder ocupar espacios […] a 

tener libertad para ser quien es […] a que nuestros derechos también estén garantizados. Que yo pueda siempre […] 

ser también su voz, cuando sea necesario. (Mônica) 

 

DISCUSIÓN 

Los hallazgos de este estudio mostraron que el diagno stico represento  un hito de 

transformacio n profunda en la vida de las familias, especialmente de las mujeres, que 

asumieron un papel central en el cuidado. Las experiencias maternas revelaron la recurrente 

falta de preparacio n de los profesionales de la salud para reconocer y acoger las demandas 

iniciales, contribuyendo a retrasos en el diagno stico y a sentimientos de invalidacio n. 
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Los cambios en las relaciones familiares, conyugales y sociales demostraron una 

reconfiguracio n de las redes de apoyo, frecuentemente marcada por el distanciamiento de 

ví nculos previos y por la construccio n de nuevas conexiones con otras familias atí picas. La 

centralidad de la maternidad en el cuidado cotidiano revelo  una sobrecarga fí sica, emocional y 

subjetiva, atravesada por renuncias personales, soledad y sentimientos ambivalentes. 

Desde la perspectiva siste mica, se comprende que la llegada del diagno stico puede 

constituirse como un estresor horizontal imprevisible, capaz de desestabilizar el equilibrio del 

sistema y exigir reorganizaciones continuas en sus miembros a lo largo del ciclo vital¹⁻⁴,¹⁵. En 

este estudio, el estresor surgio  a partir de la ruptura de las expectativas idealizadas de 

desarrollo, manifestada en la observacio n de comportamientos atí picos y en las comparaciones 

con sus pares. Sin embargo, los datos tambie n demostraron que la percepcio n materna y las 

primeras sen ales de alerta frecuentemente enfrentaron barreras de validacio n, tanto en el 

entorno familiar como en las instituciones de salud y educacio n. 

Un trabajo sen ala una carencia de conocimientos especí ficos sobre el espectro, lo que 

puede conducir a evaluaciones inadecuadas, errores diagno sticos y perjuicios 

neurodesarrollativos a largo plazo⁹. Los datos obtenidos corroboran esta perspectiva y avanzan 

al evidenciar el costo emocional de esta trayectoria: la falta de preparacio n y la actitud de los 

profesionales en las consultas iniciales generaron sentimientos de invalidacio n, incertidumbre 

y soledad en las participantes. Así , como sen alan estudios anteriores, la fragilidad del apoyo 

te cnico e institucional actu a como un factor que intensifica el sufrimiento psí quico de los 

cuidadores⁸,¹⁶⁻¹⁷, transformando lo que deberí a ser un momento de orientacio n y acogida en 

una fuente adicional de estre s y sobrecarga. 

La llegada del diagno stico, por lo tanto, implica transformaciones profundas que 

trascienden el entorno clí nico y demandan reajustes en la rutina dome stica, financiera y laboral 

de las familias. En este estudio, la totalidad de los relatos evidencio  que esta reorganizacio n 

recayo  de manera asime trica sobre la figura materna. Al reevaluar sus roles, las participantes 

relataron la renuncia a sus trayectorias profesionales, estudios y momentos de ocio para 

atender las exigencias del cuidado continuo e intensivo de sus hijos. Los estudios sen alaron la 

discontinuidad de la carrera profesional como una caracterí stica recurrente en la vida de las 

madres de nin os con TEA, en contraste con el mantenimiento de la rutina laboral observado 

entre padres de hijos con desarrollo tí pico¹¹,¹²,¹⁸. 

La centralizacio n del cuidado en la figura materna no se deriva de una eleccio n 

individual, sino de determinantes sociales y de ge nero arraigados, en los que se deposita en la 

madre la expectativa de ser la principal articuladora y gestora terape utica, afectiva y 
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dome stica¹⁹. Esto no ocurre u nicamente en familias con hijos atí picos, sino que se remonta a la 

histo rica divisio n sexual del trabajo, que situo  a las mujeres en el papel de cuidadoras, mientras 

que a los hombres se les atribuyo  el papel de proveedores²⁰. 

La sobrecarga materna tambie n se vio marcadamente agravada por la ausencia o la baja 

participacio n de la figura paterna. Este desequilibrio en la divisio n de las tareas parentales se 

tradujo en distanciamiento afectivo, tensiones, rupturas y, en algunos casos, en la disolucio n del 

ví nculo conyugal. La transicio n al papel de la parentalidad puede provocar conflictos conyugales 

cuando no ocurre de manera compartida¹, particularmente en el contexto de familias atí picas, 

en las que el diagno stico frecuentemente altera la dina mica conyugal, exigiendo nuevos arreglos 

de cuidado y, en muchos casos, sobrecargando a uno de los miembros de la pareja²¹. En este 

escenario, el cuidado cotidiano es, mayoritariamente, responsabilidad de las mujeres, 

intensificando los sentimientos de soledad y agotamiento¹². 

La llegada del diagno stico repercutio  en las redes de apoyo extensas y en las relaciones 

sociales previas de la familia. Las participantes relataron el distanciamiento gradual de 

familiares y amigos, debido a la no aceptacio n del diagno stico y a la exclusio n de los hijos de 

eventos colectivos. Muchas veces, la red de apoyo estuvo presente u nicamente de manera 

puntual, sin ofrecer un apoyo emocional efectivo. En estas situaciones, segu n la perspectiva 

siste mica, cuando las redes externas no logran ofrecer apoyo emocional y pra ctico, el sistema 

tiende a cerrarse en una dina mica autosuficiente y protectora, lo que puede intensificar las 

experiencias de aislamiento, incluso en algunas familias neurodivergentes²². 

En contraposicio n al debilitamiento de las redes tradicionales, este estudio revelo  la 

aparicio n de la «comunidad atí pica» como un factor fundamental de proteccio n. La 

participacio n en grupos y asociaciones formados por otras madres en la misma condicio n, 

tambie n evidenciada en otro estudio brasilen o²³, creo  espacios de escucha, intercambio de 

informacio n y fortalecimiento emocional. Estos ví nculos no solo proporcionaron apoyo 

pra ctico, sino que tambie n contribuyeron a la reconstruccio n de la identidad materna y al 

sentimiento de pertenencia. 

El ana lisis de los relatos permitio  comprender la urgencia de la escucha, enfatizada por 

todas las participantes del estudio, quienes compartieron las escasas oportunidades que 

tuvieron para expresar sus dolores y el deseo de colaborar activamente en la lucha por los 

derechos y en el fortalecimiento de las redes de apoyo. Al compartir el significado del autismo 

en sus vidas, las participantes enfatizaron el deseo de ser vistas, escuchadas y respetadas en sus 

especificidades, reivindicando el derecho a pertenecer a los espacios sociales con dignidad y 

reconocimiento. 



REFACS (online)                                                                                                                                                                  Artículo Original 

14 de 16                                                                                                            Rev. Fam., Ciclos Vida Saúde Contexto Soc.  2026; 14:e026025 

Esta lucha va ma s alla  del cuidado de los hijos; tambie n contempla la visibilidad de las 

madres y de otras mujeres y sus historias, promoviendo una mirada ma s sensible hacia todo el 

sistema familiar. Frente a todos los desafí os, las mujeres fueron capaces de construir estrategias 

de afrontamiento y redes de solidaridad que permitieron resignificar el cuidado y la vivencia de 

la maternidad atí pica. 

 

CONCLUSIÓN 

Ante el diagno stico de TEA, se produjo una serie de cambios profundos y duraderos en 

el sistema familiar, que se manifestaron desde la rutina diaria hasta las relaciones conyugales y 

sociales. La centralidad materna en las narrativas indica la responsabilidad de las mujeres en el 

afrontamiento de las exigencias pra cticas, afectivas y subjetivas que acompan an al cuidado 

continuo. 

Las experiencias maternas revelaron la recurrente falta de preparacio n de los 

profesionales de la salud para reconocer y acoger las demandas iniciales, contribuyendo a 

retrasos en el diagno stico y a sentimientos de invalidacio n. Se produjeron cambios en las 

relaciones familiares, conyugales y sociales, marcados por el distanciamiento de ví nculos 

previos y por la construccio n de nuevas conexiones sociales, especialmente con otras familias 

atí picas. 

Se enfatiza el recorte de ge nero presente en el estudio como una posible limitacio n, ya 

que, a pesar de que la investigacio n se difundio  ampliamente, todas las participantes fueron 

mujeres. Este recorte debe tenerse en cuenta al analizar los cambios familiares ante el 

diagno stico de TEA, considerando que los hallazgos sen alaron la centralidad del papel materno 

en las familias atí picas. La ausencia masculina refleja, de manera significativa, el lugar 

secundario que muchos padres au n ocupan en las responsabilidades de cuidado en contextos 

de parentalidad, conforme a lo sen alado por las propias participantes. 

El ana lisis detallado realizado en este estudio permitio  explorar en profundidad los 

cambios familiares ante el diagno stico. Se destaca la necesidad de futuras investigaciones que 

exploren tambie n las experiencias y las implicaciones subjetivas vividas por los padres. Esta 

mirada ampliada permite explorar la corresponsabilidad parental y las dina micas de ge nero en 

el cuidado de nin os, adolescentes y adultos con TEA. 

Esta investigacio n ofrece aportes relevantes para la formulacio n de estrategias de apoyo 

ma s sensibles a las realidades de las familias atí picas. Al evidenciar las sobrecargas, los 

reajustes relacionales y la reconstruccio n de las redes de apoyo a partir de la maternidad 

atí pica, los hallazgos sen alan la urgencia de polí ticas pu blicas intersectoriales que favorezcan la 
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corresponsabilidad del cuidado, el acceso cualificado a los servicios y el fortalecimiento de las 

redes de acogida.  
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