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Resumen

La presente tesis es la sistematizacion de una investigacion, que busca conocer los significados y
estrategias de cuidados desarrollados en la vida cotidiana por madres de nifios de 6 a 14 afios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), en la ciudad de Las Piedras. Enmarcada en una metodologia
cualitativa exploratoria, se realiza una Etnografia, utilizando Entrevistas Etnograficas, Observacion
Participante y Analisis de Documento, para la recoleccion de datos, posteriormente se efectua analisis
de contenido. Obtenidos los resultados preliminares, se organiza un encuentro de Devolucion
Creativa con las participantes, siete mujeres de la Asociacion de Padres de nifios con TEA (APTEA).
Se pretende realizar una mirada critica a la vida cotidiana (Heller, 1977; Pichén Riviére, Pampliega de
Quiroga 1985), visibilizando los modos de adjudicaciéon-asuncion de roles, y las formas de produccion
y reproduccion de la vida. A partir del diagnéstico como mojon que obliga a la reorganizacién familiar,
se trabaja conceptos de cuidados y sus fuentes de aprendizajes, y las estrategias que crean estas
mujeres para llevarlo adelante. Se analizan las dimensiones de cuidados, proceso diagndstico,
educacion, trabajo, salud, tiempo libre, redes, necesidades y fortalezas identificadas en el cuidado. Se
revisaron los documentos de APTEA, para identificar las posturas colectivas en torno a los cuidados.
Como conclusiones se visualiza que la vida familiar gira en torno al nifio con discapacidad, siendo la
madre la cuidadora principal, tarea que esta atravesada fuertemente por estereotipos de género. En
consecuencia en la vida cotidiana se despliegan multiples estrategias de cuidados, que repercuten en
las areas laborales, sociales y salud de estas mujeres. Se identifica a APTEA como un nodo
importante en la red personal, como espacio de contencién, donde se comparten estrategias de
cuidado, frustraciones y alegrias.

Palabras claves: Trastorno del Espectro Autista, Madres, Cuidados, Vida Cotidiana

Abstract

The present thesis is the systematization, of a research process, that seeks to know the meaning and
strategies of care developed in everyday life by mothers of children from 6 to 14 years old with Autism
Spectrum Disorder (ASD), located in Las Piedras city. Framed in a qualitative exploratory
methodology, an Ethnography is made, using Ethnographic Interviews, Participant Observation and
Document Analysis as tools for data collection, afterwards content analysis is carried out. Once the
preliminary results have been obtained, a Creative Devolution meeting is organized with the
participants, composed of seven women, members of the Association of Parents of Children with ASD
(APTEA). It is intended to make a critical look at everyday life (Hetr 1977, Pichon Riviére, Pampliega
de Quiroga, 1985), to make visible the ways of adjudication-assumption of roles, in conjunction with
the forms of production and reproduction of life. Starting from the diagnostic process as a milestone
that forces family reorganization, different concepts of care and their learning sources are
problematized including the strategies developed by these women to carry it forward. The dimensions
of care, diagnostic process, education, work, health, free time, networks, needs and strengths
identified in care are analyzed. Moreover, the documents of APTEA were reviewed, in order to identify
the collective positions regarding care. Concluding what has been said above, it is visualized that
family life is centre on the child with disability, being the mother the main caregiver, a task that is
strongly influenced by gender stereotypes. As a consequence, in daily life, multiple care strategies are
deployed which affect the work as well as social and health areas of these women. APTEA is identified
as a main node in the personal network, as a containment space, where care strategies, frustrations
and joys are shared.

Key Words: Autism Spectrum Disorder, Mothers, Cares, Everyday Life
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Introduccion

El presente trabajo es el ultimo eslabén de una cadena que comienza en el afio 2015, o
tal vez antes, con el deseo de volver a la academia, a la Facultad de Psicologia. En las
siguientes paginas se encuentra el proceso de aprendizaje, sin dudas inacabado porque

como tal, es constante y permanente.

Se expone una propuesta de investigacion, cuyo objetivo es conocer los significados y
estrategias de cuidados, desarrollados en la vida cotidiana, por madres de nifios con
Trastornos de Espectro Autista (TEA) de la ciudad de Las Piedras. Se realiza un recorte
etario de los nifios de entre 6 y 14 afios, esto se debe a que ya se cuente con el diagndstico,
y que a su vez estan viviendo procesos de escolarizacion, lo que puede generar nuevos
desafios para las familias. Una caracteristica fundamental, es que las madres de estos nifios
son parte de la Asociacion de Padres de Nifios con TEA (APTEA), siendo éste un espacio de

referencia.

La asociacion civil APTEA, es una organizacion sin fines de lucro que nuclea a familiares
de personas con esta discapacidad, ubicada geograficamente en el departamento de
Canelones, siendo la unica en la ciudad de Las Piedras que trabaja sobre esta tematica.
Desarrollan diferentes propuestas, con reuniones periddicas para organizar actividades de
sensibilizacién sobre TEA, asi como jornadas para recolectar dinero, con la finalidad de
financiar terapias que no brinda el sistema de salud para los/as nifos/as. Es un espacio
donde las familias comparten sentimientos, dificultades y logros que van teniendo en el

desarrollo de sus hijos/as.

Alo largo de la tesis se van encontrando distintos capitulos, que dan cuenta del camino
recorrido. Comienza con los antecedentes, una busqueda intensa de investigaciones
anteriores sobre la tematica de cuidados, y especificamente sobre lo que ocurre con las
familias y las madres ante la necesidad del surgimiento de la figura de cuidadora principal,

luego del diagndéstico de TEA. Se encuentra material de algunos paises de Europa y



América. Hay un detenimiento detallado sobre el proceso diagnéstico, ya que como se vera
en el texto, es una tarea ardua, que implica un quiebre, una crisis en la vida familiar, y a

partir de ahi la necesidad de reorganizar la vida de todos/as los/as integrantes.

Para continuar se toman estudios que dan cuenta del estrés familiar que implica vivir con
un nifio/a con esta discapacidad (Segui, Ortiz y De Diego, 2008; Martinez y Bilbao, 2008,
Canal, Martin, Bohérquez, et al., 2010; Machado, 2016), y el rol adjudicado-asumido por las
madres como cuidadoras principales, dedicadas casi de forma exclusiva a la tarea, asi como
las consecuencias que ello tiene para su salud (Nufiez, 2003; Vaqueiro y Stiepevich, 2010;
Ruiz y Moya, 2012; Moro, Jenaro y Solano, 2015 ). Se invita a pensar acerca de la vida
cotidiana, las organizaciones familiares, los atravesamientos de género, los significados y

estrategias de cuidados.

Luego un espacio para la fundamentacién, considerando el incremento de nifios/as
diagnosticados con TEA, segun lo informado por Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2017), El Centro de Control y Prevencion de las Enfermedades de Estados Unidos (2016),
Autism-Europe aisbl (2015), Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones
de Dependencia, Espafa (2008). A pesar de que se plantea en nuestro pais la inexistencia
de datos epidemiolégicos (Garrido, Viola y Varela, 2008), desde el Programa Nacional de
Discapacidad (PRONADIS, 2015) se estima que la prevalencia es de 1 cada 88 nifos/as.
Esto genera la necesidad de indagar acerca de lo que ocurre con algunas de las familias
luego del diagndstico, que significados le otorgan a los cuidados y como desarrollan
diferentes estrategias para llevarlos adelante en la vida cotidiana. El capitulo subsiguiente

plantea las preguntas de indagacion, que ofician de guia en el trabajo de investigacion.

El marco tedrico, que da luz al trabajo, es planteado desde la Psicologia Social,
enriquecido con otras miradas, cuando las tematicas tratadas lo ameritan. En ese espacio se
encuentran los conceptos de vida cotidiana (Heller, 1977; Pampliega de Quiroga y Pichén
Riviére, 1985) visualizando en las familias la forma organizacional que la sociedad
occidental se da para producir y reproducir la vida (Pichon Riviére, 1985; Vidal, 1991;
Scherzer, 2009; Cohen, 2016). Un breve recorrido por el devenir histérico de los conceptos

de discapacidad, y los modelos que subyacen (OMS, 2001; Toboso y Arnau, 2008; Palacios



y Romanach 2008; Hernandez, 2015). Definiciones de TEA (PRONADIS 2015; Hervas 2016;
Goémez, 2018), dando cuenta de la incégnita que aun no es develada, en tanto se
desconoce sus origenes, siendo un territorio de disputa de varias disciplinas. Los conceptos
de cuidados (Rogero, 2009; Bagnato, Da Cunha, Falero, 2011; Moreno-Colom, Recio,
Borras y Torns, 2016), aportan datos acerca de la tarea de la cuidadora, asi como de las
obligaciones morales y afectivas que las envuelve. Las mujeres tradicionalmente quedan en
lugar de cuidadoras principales (Ruiz y Moya, 2012; Moro, Jenaro y Solano, 2015), esto
impacta en la diagramacién de la vida cotidiana, dedicandose casi exclusivamente a sus
hijos con esta discapacidad. Otros conceptos como Self (Cooley, 1967; Mead, 1982), crisis
(Nufez, 2003; Gonzalez, 2000), duelo (Freud, 1979), redes (Stuzki,1994; Najmanovich,
2003; Rodriguez Nebot, 2010; Dabas, 2011), son convocados para la reflexion, ya que

aparecen en las palabras de las personas con las que se trabaja durante la investigacion.

En cuanto al espacio destinado al disefio metodolégico, se encuentran definiciones de
Reyes (1999), Sisto (2008) y Dezin y Lincol (2012), que dan cuenta de la importancia de
todas/os las involucradas/os en los procesos de investigacion cualitativa. Porque es una
investigacion cualitativa, de caracter exploratorio (Hernandez Sampieri, Fernandez y
Baptista, 2014), dado que no hay muchas investigaciones sobre la tematica en nuestro pais.
Al indagar sobre practicas cotidianas, la metodologia que mejor se ajusta es la etnografia ,
que no se limita solamente al trabajo de campo, sino que es la forma de organizar cada
etapa del proceso de investigacion (Guber, 2001; Velasco y Diaz, 2006 ). Tal es asi, que una
vez sistematizados los resultados se prevé un encuentro con las participantes para realizar
Analisis y Devolucién Creativa (Alberich et al., 2009), con la finalidad de conocer su opinién

y problematizar sobre los hallazgos.

Las herramientas de recoleccién de datos, son las Entrevistas Etnograficas (Guber,
2001), Observacioén Participante (MacDonald y Tipton, 1993; Clauso, 1993; Hodder, 1994
Velasco y Diaz, 2006; Vitorelli et al., 2014), y Analisis de Documentos (Valles, 1999; Gavilan,
2009) creados colectivamente por APTEA. Al tener en cuenta las caracteristicas de la
presente investigacion se hace necesario dedicar tiempo para los encuentros individuales y

para los grupales.



El trabajo de campo, conlleva un acercamiento a las familias, y en especial a las mujeres
que participan, para intentar aprender sobre sus vidas en relacién a los cuidados de sus
hijos. Esto provoca que se generen vinculos estrechos, que circulen afectos, emociones, por
lo que un andlisis continuo de implicacion (Loureau, 1991; Acevedo, 2002; Sisto, 2008) se
hace necesario, es mas, una condicidn ética para el buen desarrollo de la investigaciéon. Se
reflexiona también acerca de los aportes que se pretenden realizar con este trabajo a la

Psicologia, a la Psicologia Social, y a APTEA.

En el apartado de resultados, se realizan cuadros, de creacion propia, que dan cuenta de
los datos que surgen en las entrevistas etnograficas en relacién a los cuidados y las

estrategias desarrolladas para llevarlas adelante.

A partir de esos resultados obtenidos se realiza analisis de contenido (Vazquez Sixto,
1996; Abela, 2002), tomando las siguientes dimensiones: cuidados, proceso diagnéstico,
trabajo, cuidado de la salud, educacion -crianza, tiempo libre -ocio y recreacion, redes y

apoyos, necesidades y fortalezas que identifican para el cuidado las participantes.

Se trabaja sobre documentos publicos de APTEA, buscando las producciones colectivas
acerca de la tematica de cuidado, su postura politica, en tanto organizacion que trabaja y
sensibiliza en pos de los derechos de nifios/as con TEA, en un trabajo incesante por la

inclusion social.

Finalmente un espacio destinado a las conclusiones, lineas de reflexiones a partir del
trabajo realizado, que dan cuenta de la construccién del conocimiento, y de las interrogantes

que aun quedan, quizas como motores para nuevas investigaciones.



Antecedentes

Se hallaron investigaciones, sobre la tematica, en Espafa (Paniagua, 1990; Garcia,
Mateo y Maroto, 2004; Pozo, Sarria y Méndez 2006; Martinez y Bilbao, 2008; Segui, Ortiz y
De Diego, 2008; Canal, et al., 2010; Guevara y Gonzalez, 2012; Ayuda, LLorente, Martos, et
al. 2012; Ruiz y Moya, 2012; Moro, Jenaro y Solano, 2015; Moreno, Recio, Borras y Torns,
2016, y el trabajo final de grado de Mesa, 2015); Portugal (Nogueira y Moreira, 2011),
Estados Unidos (Centro para el control y la prevencion de enfermedades de Estados Unidos
2018), México (Hernandez, Arena y Valde, 2001; y el trabajo final de grado de Saenz, 2016),
Colombia (Vallejo, 2011; Albarracin, Rey y Jaimes, 2014; Reyes, 2013), Bolivia (Avila y Soliz,
2006), Chile (Vaquiro, y Stiepevich, 2010), Brasil (Najar y Kurtz, 2011; Pinto, Torquato, Collet
et al, 2016; Ferreira y Barbosa, 2016), Argentina (Nufiez, 2003; Ramos, 2010; Kaufmann,
2014) y Uruguay (trabajo finales de grado de Arismendi, 2014; Liuzzi, 2015; Dodat, 2015;
Barcel6 2016; Busto, 2016; Barboza 2017; e investigaciones de Batthyany, 2002; Nuiez,
2013; Batthyany, Genta, Perrotta, 2015; Aguirre y Scavino 2016; Bagnato, Falero, Larrosa et

al. (2018), las cuales se toman como antecedentes para este trabajo.

Este capitulo se organiza por bloques tematicos, comenzando por TEA, el momento
diagnéstico, la reorganizacién familiar, el surgimiento del rol de cuidadora/or informal o
principal y sus asuncion casi exclusiva por parte de las mujeres, de alli se desprende la
division sexual del trabajo, y el lugar de la familia como principal fuente de cuidados, con el
imaginario de que el hogar es el mejor lugar para atender a las personas dependientes.
Finalmente un espacio dedicado exclusivamente a las investigaciones realizadas en nuestro

pais.

Trastorno del Espectro Autista

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una categoria diagnéstica, caracterizada por
la afectacion de las areas social y de comunicacion, rigidez en conductas y razonamiento, y

manifestacion de intereses restringidos (PRONADIS, 2015). Se diagnostica a partir de los 36
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meses de edad, presentando una evolucién y desarrollo crénico, teniendo mayor incidencia

(4 veces mas) en ninos que en nifas (Hervas, 2016).

En relacién a la prevalencia y dispersion de datos, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2017) estima que 1 de cada 160 nifios/as tiene TEA, se considera que estos valores
representan una media, ya que los resultados varian segun los estudios, y que en algunos
paises no se cuenta con registros de datos epidemioldgicos, ni de ningun otro tipo de

estudios.

En Espafa, la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia, en el 2008 contabiliza 3 cada 1000 nifios/as (Mesa, 2015). Segun el estudio
epidemioldgico realizado en Europa, 1 de 100 nifos tiene TEA (Autism-Europe aisbl, 2015,

en Confederacion Autismo Espania).

El Centro de Control y Prevencién de las Enfermedades de Estados Unidos'(2016),
realiza en el 2014 en las comunidades de Arizona, Arkansas, Carolina del Norte, Colorado,
Georgia, Maryland, Minnesota, Misuri, Nueva Jersey, Tennessee y Wisconsin, una
investigacion en centros de salud y escuelas especiales, se reportaron 1 cada 59 nifios/as
de 8 afos. Las estimaciones del ano 2012, de esta entidad, hablan de 1 cada 150 nifios/as a
1 cada 68 ninos/as. Plantean que en 2013 se realiza un cambio en los criterios diagndsticos
por parte de la Asociacion de Psiquiatria de Estados Unidos, que pudo incidir directamente
en la variaciéon numérica. Por otro lado visualizan el aumento de las cifras debido a que las
poblaciones minoritarias de esos Estados, comienzan a acceder a los servicios de salud y
recibir la atencion adecuadas para sus hijos/as con TEA. Al modificarse las valoraciones
diagnéstica, ampliando los criterios y categorias, se produce incremento de casos (Wahlberg
y Triskier, 2005).

En nuestro pais, la Federacién Autismo Uruguay indica que “entre 30.000 y 35.000
uruguayos presentan este trastorno" (Pérez, 2015). Por otra parte el Programa Nacional de

Discapacidad (PRONADIS, 2015) estima que, la prevalencia es de 1 cada 88 nifos/as.

1 La Red de Vigilancia del Autismo y las Discapacidades del Desarrollo realizan un seguimiento a 11
comunidades de diferentes Estados de Estados Unidos, no presentan valores totales Nacionales.
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Garrido, Viola y Varela (2008) plantean que no existen estudios epidemioldgicos nacionales

qgue den cuenta certeramente del numero de personas con TEA.

Cabe aclarar que ha sido una busqueda poco fructifera la de datos acerca de cuantos
nifos/as presentan TEA, tanto a nivel internacional como nacional, dando cuenta de que la
informacidén no es precisa, en muchos paises no existen datos epidemiolégicos, pero si se
visualizan variaciones numérica afno a afio. A pesar de ello se visualiza el incremento que
presenta el Centro de Control y Prevencién de las Enfermedades de Estados Unidos (2018),
que da cuenta de la variacién existente en las ciudades que investigan, asi como los
estudios realizados por Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia, en el 2008 y el estudio epidemioldgico realizado en Europa en el 2015. La
busqueda y hallazgos de estos datos va desde el afo 2008 al 2018, existiendo en esta
década un cambio en relacion a los criterios diagndsticos por parte de la Asociacion de
Psiquiatria de Estados Unidos, que puede influenciar en el incremento de nifios/as

diagnosticados.

Proceso diagndstico

Varias de las investigaciones encontradas, hablan sobre el momento diagnostico, como
un mojon en la vida de las familias, impregnado de emociones. Si bien se realiza sobre los
36 meses, las familias van sospechando que algo pasa, al ir percibiendo sefiales de alarma
en el desarrollo, padres y madres reconocen que hay cosas llamativas en sus hijo/as, en
relacion a otros niflos/as del entorno (Bilbao y Martinez, 2008; Guevara y Gonzalez, 2012;
Moro et al., 2015). La busqueda de un diagndstico fiable lleva tiempo y desgaste, ya que se
debe realizar un recorrido por diferentes profesionales de la salud, incluso en algunas
oportunidades movilizarse de una ciudad a otra, o viajar al extranjero (Martinez y Bilbao,
2008).

Para madres y padres, el anuncio del diagnéstico supone un golpe que transforma toda

su vida, las familias viven momentos de confusion, a veces con la falsa esperanza de un

error por parte del profesional (Guevara y Gonzalez, 2012). Se habla de procesos de duelo
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ante la pérdida de un hijo/a ideal, que no podra cumplir expectativas que se le han
depositado (Paniagua, 1990; Nunez, 2003; Kurtz y Najar, 2011). Esto provoca alteraciones
en el equilibrio a nivel familiar en lo interno como en el vinculo con el exterior. En cada
progenitor se generan procesos diferentes, segin hayan sido sus expectativas ante el nuevo
ser, desde antes de la concepcion, las perspectivas sobre maternidad y la paternidad,
vivencias de duelos vy crisis anteriores, nivel de discapacidad del nifio/a, valores frente a la

vida y nivel socioeconémico (Vallejo, 2001).

También se visualizan “otros duelos” que deben enfrentar simultaneamente vinculados a
las “funciones familiares, la sexualidad, reproduccion, economia, educacion y socializacion.
Conmocién de los cimientos de la familia como unidad social. Redistribucién de roles y
funciones. Cambio en el estilo de vida. Establecimientos de nuevas metas y proyectos de

vida” (idem, p. 2).

Ulrich y Bauer (2003) proponen que las familias vivencian un proceso de cuatro pasos,
un primer momento que llaman etapa de la avestruz, donde predomina la negacién, luego
designacion especial, donde se reconocen las deficiencias y comienza la busqueda de
ayuda especifica para su hijo/a, posteriormente el intento de normalizacion, tratando de
minimizar la discapacidad, a veces abandonando las terapias y tratamientos, finalmente la
aceptacion de que la familia tiene necesidades particulares y la busqueda de ayuda,

eliminando los ideales para contactarse con los acontecimientos reales (en Machado, 2016).

Hay estudios que demuestran que las actitudes de los profesionales de la salud a la
hora de revelar el diagndstico de TEA, facilitan u obstruyen la aceptacion por parte de la
familia, y la posterior adaptaciéon de la situacion. Por ejemplo Pinto et al. (2016), en su
pesquisa identifican la importancia de un vinculo contenedor y de dialogo entre los
profesionales de la salud y las familias con hijos/as con TEA en el momento del diagnéstico.
Las madres entrevistadas en su investigacion, manifiestan que no contaban con informacion
sobre TEA al momento del diagnéstico, que eso produjo mayores dificultades para aceptar la
discapacidad. Mientras que Moro et al. (2015) visualizan que las familias reclaman mayor
informacién de parte de los facultativos, que les oriente “sobre como continuar el camino de

sus hijos” (p.15).

13



Por otro lado el apoyo y comprension de otros integrantes de la familia como tios/as,
abuelos/as y hermanos/as favorece a la superacion del duelo ante el diagndstico por parte
de padres y madres (idem). La existencia de redes formales (sistema de salud) e informales
(amigos/as, otros familiares, grupos sociales, vecinos, etc.), son un factor protector para la
salud de los integrantes de la familia, en especial para las madres de los/as nifios/as con
TEA (Machado, 2016). Cuando existe el apoyo social, la familia se siente fortalecida, ya que

le posibilita contar con recursos afectivos, materiales y técnicos (Ferreira y Barbosa, 2016).

Ramos (2010) analiza los foros de internet de familias con hijos con TEA de Buenos
Aires, encontrando que padres y madres generan estrategias de busqueda de informacién y
atencién para los nifios/as. Ante la falta de respuesta o de tratamientos adecuados por parte
de los servicios de salud, las familias crean centros privados que brindan las terapias
especificas que los chicos/as necesitan. En concordancia con otros estudios plantea que
las familias visualizan conductas de alarma en el desarrollo, pero aun asi el diagnéstico se
realiza de forma tardia, indicando que el obstaculo, entonces, estaria en los profesionales de
la salud, que ante la falta de conocimiento y formacion sobre TEA brindan respuestas poco

orientadoras e inadecuadas.

Reyes (2013) plantea que cuando no se considera el autismo como un problema de
Salud Publica, trae como consecuencia la atencion inadecuada por parte de los servicios de

salud a estos nifos/as y a sus familias.

Vida Cotidiana

Una vez confirmado el diagndéstico, la vida cotidiana debe reorganizarse, tomando
conciencia de que no es algo pasajero. Como se viene planteando, juegan un papel
importante en este proceso los profesionales de la salud, en cuanto a la forma de transmitir
lo que ocurre, asi como la calidad de la informacién brindada (Moro et al., 2015). La escucha
activa por parte de los facultativos/as de la salud, es imprescindible para favorecer el
desarrollo y la salud familiar, dado que el estrés que se genera en los adultos puede tener

repercusiones en el desarrollo del hijo con TEA (Machado, 2016).
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Segqui, et al. (2008) investigan sobre la salud familiar, y la sobrecarga que genera cuidar
de un hijo/a con TEA, plantean que la vida social, la privacidad y el tiempo libre se ven

modificadas, lo que repercute negativamente en la salud de las cuidadoras/es.

Las caracteristicas tipicas de estos nifios/as tienen efectos en la dinamica familiar, tanto
para los padres, madres y hermanos/as, manifestandose un incremento en los niveles de
estrés (Ayuda, et al., 2012). Martinez y Bilbao (2008), resefian que investigadores como
Oizumi (1997); Sanders y Morgan (1997); Karisi y Sigman (1997), Maan (1996); Wolf, Noh,
Fisman y Speechley (1989) demostraron que tener un hijo/a con TEA genera mas estrés en
relaciéon a otras discapacidades. Pozo et al. (2006) concluyen en su trabajo, que esto se
debe a una triada: las caracteristicas del nifio/a, la percepcion del problema por parte de la

familia y las redes con las que cuentan.

Machado (2016) propone otra triada generadora de estrés, compuesta por la cantidad de
cambios impuestos, las alteraciones que provoca a el seno de la familia, sumado a la falta
de respuesta o recursos para satisfacer las necesidades familiares y del nifio/a

especialmente.

El estrés y la sobrecarga, también se da porque la vida se organiza en torno a la persona
con TEA, postergando el tiempo para satisfacer las necesidades propias de la cuidadora/or.
Por otro lado las familias tienen dificultades para participar en actividades comunitarias o
eventos sociales, por temor que las conductas inadecuadas de sus hijos/as puedan dafar a
otros (Canal et al., 2010).

Nogueira y Moreira (2011) plantean que las familias se encuentran con diferentes
desafios econdémicos, culturales y emocionales al tener un integrante con TEA, que las
afecta de diferentes maneras. Dentro de las preocupaciones familiares, aparecen las
dificultades en relacion al goce de los derechos de sus hijos con discapacidad en la atencién

de la salud y la educacion.

Asi como todos los nifios/as con TEA presentan caracteristicas propias, cada familia

tiene recursos y limitaciones, que marcan su impronta ante el diagnéstico y la posterior
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organizacién para atender las necesidades y dar respuesta al nifo/a (Canal et al., 2010).

Cuidados

Ante la toma de conciencia de las necesidades de cuidado del hijo/a con TEA, se
generan cambios que implican consecuencias para la familia, surge la necesidad de una
persona que se encargue de la persona dependiente, rol asumido mayoritariamente por las

madres, quienes pasan a ser cuidadoras principales (Ruiz y Moya, 2012; Moro et al., 2015).

En las familias con modelos tradicionales, las madres quedan “aferradas a una ideologia
de sacrificio, prioriza la postergacion, sacrificada de ella como mujer, esposa, madre de los
otros hijos” (Nufiez, 2003, p. 136). Las madres, muchas veces, asumen este rol de forma
estoica, ubicandose en el lugar de salvadora de su hijo/a (Vallejo, 2001). Las conductas de
sacrificio para con sus hijos/as con TEA, se pueden vincular con sentimientos de culpa, que

emergen luego del diagndstico (Kaufmann, 2014).

Para satisfacer las necesidades del integrante con esta discapacidad, la familia realiza
una reorganizacion de roles, dinamicas, y recursos econdomicos. Muchas familias se ven
afectadas por una red social insuficiente, y la incomprensién del entorno acerca de la

discapacidad, siendo la madre el miembro mas afectado (Avila y Soliz, 2006).

Najar y Kurtz (2011) proponen a raiz de los resultados de su investigacion, que las
madres, a partir del diagndstico, centran su vida en el cuidado de los/as hijos/as con TEA,
dejando de lado su vida profesional y social, sintiéndose muchas veces interpeladas en su
rol de madres. Mesa (2015) en su trabajo final de grado, evalla las restricciones en la vida
social de madres de nifios con TEA, plantea que suelen sentirse incomprendidas por el
entorno, asi como limitadas para hacer planes con amigas/os y otros familiares, lo que

redunda en una disminucion en actividades fuera del hogar y distintas a los cuidados.

Albarracin, et al. (2014) comprueban que existe una variacion en relacién a la ocupacion
de las mujeres tras el diagnostico de TEA, pasando de 38.7 a 58.1 (de su muestra), a ser
ama de casa, abandonando empleos o actividades relacionadas al estudio, para dedicarse

exclusivamente al cuidado de sus hijos/as.
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Garcia, et al. (2004) visualizan que se ha incrementado la incorporacion de las mujeres
al mercado laboral, pero el ingreso de los hombres en trabajos reproductivos ha sido mas
lento. Por este motivo, las cuidadoras principales adoptan multiples roles como madres,
esposas, ama de casa, trabajadora fuera del hogar, lo que incide negativamente en su

salud, debido a la sobrecarga que esto significa.

Las mujeres también cumplen el rol de cuidadoras secundarias, ya que cuando una
mujer necesita ayuda en el cuidado de una persona dependiente, recurre a otra mujer. Es
por ello, que cuidar implica para las mujeres pérdida de tiempo libre, dificultades en el
acceso al mercado laboral, y dependencia econdmica (idem). Se reproduce una division
sexual del trabajo, siendo las madres quienes se encargan de las tareas de cuidado,

mayoritariamente, y los padres de proveer econémicamente (Pinto et al., 2016).

Hernandez et al. (2001), investigan sobre el cuidado doméstico de la salud, arribando a
la conclusion de que “las mujeres poseen un acopio social del conocimiento y del cuidado de
la salud cotidiano, que tiene que ver con un orden cultural y social especifico” (p. 448). La
transmisién de este conocimiento se va dando por medio de las personas significativas, asi
como en las instituciones por las que van transitando a los largo de la vida “(...) son las
mujeres las que proveen el autocuidado a la salud necesario para la reproduccion biolégica

y social tanto de su familia como de si mismas” (ibidem).

Saenz (2016) escribe en su trabajo de grado, que las tareas de cuidado son atravesadas
por las variables de género, marcando la feminizacion del mismo, dada por el componente
cultural que le adjudica ese rol a las mujeres, que no queda limitado a la atencion del nifio/a
con discapacidad, sino que, también, realiza tareas domésticas, como cuidar de sus otros

hijos/as, y demas quehaceres hogarenos.

Moreno-Colom et al. (2016) avizoran que existe un ideal de cuidados centrado en el
hogar como lugar privilegiado para su desarrollo, ya que asegura intimidad, asi como
mantener el poder de decisién sobre lo mejor para la persona dependiente. Se ve en las

mujeres de la familia, como las Unicas capaces de asegurar confort y afectos. Se visualiza
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una marcada contradiccion con lo empirico, ya que las mujeres cuidadoras informales,
refieren a una vivencia de trabajo mas que de afecto, al realizar las tareas de cuidados a

personas en situacion de dependencia de larga duracion.

Vaquiro y Stiepevich (2010), afirman que la familia se constituye en la primera institucion
en brindar cuidados ante situaciones de dependencia, siendo la mujer quien asume la tarea
de forma invisible e inequitativa. Visualizan la necesidad de que se generen politicas
publicas dirigida a las cuidadoras principales, ya que entienden que el cuidado informal es
una “extension del cuidado de salud de la persona dependiente” (p.14). Consideran

necesario que se reconozca su aporte en la economia ya que actualmente no reporta valor.

Es asi que a partir del diagnéstico, la vida familiar se debe modificar, para dar respuesta
a las necesidades que tienen los nifios/as con TEA. Las madres se sienten en la obligacién
de dedicarse exclusivamente al cuidado, dejando de lado otras actividades, tales como
empleo, estudios y salidas recreativas. La dedicacion total al nifio, genera repercusiones en
la vida social, disminuyendo sus redes de apoyo, lo que incide desfavorablemente en su
salud. Por otro lado antes diferentes situaciones del entorno con sus hijos, vivenciadas por

ellas como discriminatorias, se sienten interpeladas y juzgadas como malas madres.
Esta decision de las mujeres de ser cuidadoras principales responden a una division

sexual del trabajo, que encubre estereotipos de género, quedando feminizada las tareas de

cuidado, reproduciendo inequidades entorno a las relaciones entre hombres y mujeres.

Investigaciones en Uruguay

En nuestro pais, es muy escasa la literatura especializada sobre la tematica. En el marco
del Sistema Nacional de Cuidados, se viene estudiando sobre la cuestion de cuidados y
cuidadoras informales y formales. En distintos trabajos de grados, se encuentran propuestas

que indagan y reflexionan sobre TEA y su afectacién en las familias.

Arismendi (2014) aborda el impacto que tiene el diagnostico TEA para las familias,
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refiere al estrés que se genera, asociandolo con la dificultad de sus miembros de
comprender y poder dar respuestas a las necesidades y demandas que ese nifio/a realiza.
Barcel6 (2016) aporta sobre la necesidad que tienen padres y madres de aprehender lo que
esta ocurriendo, informarse sobre el trastorno, conocer las potencialidades y dificultades que
presenta el hijo/a. EI TEA va impregnando a la familia, y condicionando las formas de
realizar tareas diarias. Liuzzi (2015) propone que estas familias se enfrentan al corte en la
proyeccion de descendencia, lo que puede provocar sentimientos de fracaso y culpa. A nivel
conyugal aparecen reproches, asi como sentimientos de soledad y falta de reconocimiento

en los esfuerzos realizados.

Dodat (2015), expone que incluir a la familia en los diferentes tratamientos por los que
transita el nifo/a es favorecedor, configurandose una estrategia de prevencion para cada
integrante de la familia. Se hace imprescindible atender a la familia, para que pueda
acompanar el desarrollo de ese nifio/a de forma saludable. Busto (2016) reflexiona sobre la
importancia de considerar las caracteristicas propias de cada nifio/a y de su familia al

momento de pensar las estrategias terapéuticas para trabajar con el chico/a con TEA.

Barboza (2017), realiza su investigacion en la ciudad de San José con un grupo de
madres de nifios con TEA, arriba a las siguientes conclusiones, por un lado la calidad de
vida de las madres se ve impactada debido al cuidado de sus hijos/as con esta
discapacidad. Por otro lado, los servicios publicos de salud y educacién no siempre dan
respuestas a las necesidades de los nifios/as, generando en algunas oportunidades
situaciones de violencia. Ante las dificultades cotidianas, las familias sienten dolor porque
sus hijos/as no cumplen con los estandares que exige la sociedad uruguaya; y como
contrapartida enojo que moviliza recursos para la lucha por el respeto de los derechos de
estos nifios/as. En relacion al bienestar emocional de las madres, sefala el tiempo libre
como la mayor carencia o necesidad; y en relacion a sus hijos/as los trastornos alimentacion
y sueno (asociados a TEA) como mayores fuentes de agotamiento para ellas. En cuanto al
trabajo fuera del hogar, solo algunas madres acceden, y lo valoran como un tiempo de
desconexion respecto al cuidado de sus hijos/as, pero el cansancio de la situacién hace que
muchas veces no se pueda sostener, y terminan abandonando. Finalmente visualiza como

fortaleza de estas madres la busqueda de recursos y la generacion de puentes para la
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inclusion.

Bagnato et al. (2018) en un estudio sobre el cuidado y la calidad de vida de madres con
hijos/as con discapacidad psiquica y dependencia severa, en el Area Metropolitana de
Uruguay, visualizan que ante el diagnostico se afectan diferentes aspectos de la vida, en lo
social, econémico, emocional, psicolégico, a nivel del nucleo familiar. La necesidad de
adaptarse al nifio/a con discapacidad, implica modificar las dinamicas familiares. Asi mismo
las madres, cuidadoras principales, ven afectada su salud fisica y mental, pero no consultan
por ellas a los profesionales de la salud. Por otro lado verifican que las madres de nifios/as
mas grandes van encontrando estrategias para comprender mejor a sus hijos/as y sortear
dificultades diarias. En relacion a las redes sociales son pequefias y es restringida la
participacién en actividades sociales y culturales. Concluyen con la necesidad de un plan de
salud nacional enfocado a las madres y familias para favorecer las estrategias centradas en

el bienestar del nifio/a con discapacidad.

Se encontraron estudios en relacion a las cuidadoras, en el marco del Sistema Nacional
de Cuidados. En el documento elaborado por el Ministerio de Desarrollo Social (2014),
plantean que los cuidados, mayoritariamente, estan realizados por mujeres tanto de forma
no remunerada, como remunerada. Aguirre y Scavino (2016) afirman que las mujeres se
mantienen a cargo del cuidado de otros, durante largos periodos de su vida, aun en la etapa

de vejez.

Batthyany et al. (2015), estudian los cuidados no remunerados de la salud; alli marcan
que el 76% de los mismos son realizados por mujeres. El impacto que provoca en la vida
cotidiana el cuidado de personas con enfermedades de dependencia permanente es alto, ya
que el 70% de los encuestados/as dicen haber modificado sus rutinas, y actividades diarias,
en funcién de estas tareas. EI cambio mayor es en torno a estudio, trabajo y uso del tiempo

libre en actividades recreativas.

Batthyany (2002) concluye que aun cuando las mujeres uruguayas, empleadas, realizan
aportes econémicos similares a los varones, dentro del hogar las tareas siguen estando
marcadas fuertemente por estereotipos de género. Asi las actividades de cuidado de

hijos/as, la respuesta ante situaciones de emergencia o enfermedad recaen en las madres.
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El mismo estudio evidencia, que cuando las madres no pueden realizar estas tareas,

recurren a otras mujeres de la familia, como las abuelas.

En el censo del 2011 se indaga por primera vez acerca de percepciones de
discapacidad, se categoriza en leve, moderada y severa. Segun datos en nifos entre 6 y 14
anos, 7.62 % presenta alguna discapacidad, siendo la prevalencia en varones mas elevada

que en otras franjas etarias (Nunez, 2013).

En el estudio sobre uso del tiempo y trabajo no remunerado (INE, 2013), se muestra que
el 51.2% del trabajo es no remunerado. Las mujeres realizan 52,4 % del trabajo global
(suma del trabajo remunerado y no remunerado). Del tiempo dedicado al trabajo, las
mujeres utilizan 65% al no remunerado (2/3) y 30% al remunerado (1/3). Mientras que los
hombres 31,9% no remunerado (1/3), y “68.1%” al remunerado (2/3). Las mujeres tiene una
tasa de participacion en el trabajo doméstico 85.1%, y en los cuidados 35.2%, siendo a
ninos menores de 12 afos de 31.5% y de personas con discapacidad 3.5%. Y en los
hogares donde hay personas dependientes las tasas de participacion de las mujeres en el
cuidado es de 80% a menores de 12 afios, y 79,9% a personas con discapacidad. Esto varia

segun los estratos sociales.

Si bien en todos los niveles socioecondmicos las mujeres son las encargadas de llevar
adelante las tareas de cuidados mayoritariamente, en los sectores mas bajos la participacion
de los varones es menor que en otros sectores. Por otro lado a menor ingreso de la
persona, mayor es la carga de horas dedicadas al cuidado, asi “al primer quintil de ingresos
es de 60,0%, en aquellas del quinto quintil este valor desciende a 12,5%. Las brechas de
género, por su parte, aumentan a medida que disminuyen los ingresos de las personas”
(SIG, 2013, en Batthyany et al., 2015, p. 20).

21



Fundamentacion:

Como se ha manifestado, en nuestro pais es escaso el material bibliografico cientifico
que surge desde investigaciones, en relacion la tematica, tanto de TEA, como de cuidados

desarrollados por las madres de estos nifios/as.

Uruguay no es ajeno a la tendencia del crecimiento de nifios/as con diagnéstico de TEA,
lo que demanda la necesidad de mayor conocimiento sobre el tema, profesionales con la
formacion adecuada, y el desarrollo de politicas publicas que garantice el goce de derechos

inherentes al Ser Humano.

Es de interés para quien desarrolla este trabajo, comprender los movimientos que se
generan en las familias una vez que reciben el diagnostico, como se reorganizan mediante
la adjudicacién-asuncion de roles para dar respuestas a las necesidades de cuidados, cdmo

esto repercute en el nucleo familiar y en la cuidadora principal.

Como se ha manifestado, el proceso diagndstico de TEA, suele ser largo y agotador para
las familias, ya que deben recurrir a varios profesionales de la salud, donde reciben noticias

parcializadas sobre lo que le ocurre a su hijo/a.

Para quienes viven en Las Piedras, segun el prestador de salud con el que cuenta ese
nifo/a, puede acceder a especialista en la localidad, o debe trasladarse hacia Montevideo
para cada consulta. Conseguir hora con los diversos facultativos suele ser una tarea ardua
en algunos servicios de salud, muchas veces se genera un periodo prolongado de tiempo.
entre que se solicita y se obtiene la consulta, con los perjuicios que eso tiene para la salud y

prondstico de estos nifos/as.

Luego del diagndstico, los espacios terapéuticos con los profesionales especializados,
son otra gran dificultad. No todas las familias acceden a las prestaciones del Banco
Prevision Social (BPS), ni del Sistema Nacional de Cuidados. Desde la Asociacion de

Padres de personas con TEA (APTEA) se a accede recursos como Equinoterapia, Natacion,
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Musicoterapia. Para solventar los costos de profesionales y/ o movilidad de la familia hacia
estos espacios, realizan diferentes beneficios, que les implica una movilizacién de recursos

y uso de su “tiempo libre”.

La etapa educativa presenta otro desafio para las familias, en primer lugar encontrar un
centro que inscriba a los nifios/as con este diagndstico, y luego que les permita la
permanencia. Para ello las madres de APTEA han organizado como estrategia ir a las
escuelas o colegios donde son inscriptos, a sensibilizar al equipo educativo, y a las familias
de los otros nifios/as sobre qué es TEA, las caracteristicas de estos nifos/as, y los recursos
que facilitan la inclusion. Todo esto implica en las familias, y especialmente en la cuidadora

dedicar mucho tiempo y energias, a las necesidades de ese hijo/a con diagndstico de TEA.

Indagar, para reflexionar a la luz de resultados y materiales tedricos, es un intento de
dilucidar los significados, y estrategias de cuidados en la vida cotidiana, que permita pensar

acerca de las necesidades y fortalezas que surgen desde las vivencia de estas mujeres.

Conocer las practicas de cuidados, que conlleva de manera implicita o explicita una
division sexual del trabajo, asi como las formas de produccion y reproduccion, y los vinculos
establecidos tanto a nivel intrafamiliar como con el entorno, puede generar conocimiento de

interés para la psicologia social.
Por otro lado visibilizar los procesos de naturalizaciéon que se dan en la vida cotidiana de

estas familias, y especificamente de las cuidadoras constituye un aporte a la reflexion y

motor de posibles transformaciones sociales.
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Problema de investigacion

El problema de investigacién planteado es los significados y estrategias de cuidados
desarrollados en la vida cotidiana por siete madres de nifios de 6 a 14 afos, con Trastorno

del Espectro Autista, en la ciudad de Las Piedras.

El interés surge en el contexto de una practica profesional, llevada adelante en el afo
2015, en un servicio de orientacion, consulta y articulacion territorial (SOCAT) ubicado en un
barrio de dicha ciudad. Alli llegaron en varias oportunidades, mujeres, madres cuyos hijos
eran diagnosticados con TEA. La desorientacion, la falta de recursos sociales, comunitarios
y estatales, para dar respuestas a las necesidades de las familias, me llevd a cuestionar
acerca de los cuidados de esos nifos/as por parte de las madres. Al tomar contacto con la
literatura especializada, conocer los niveles de estrés que genera un chico/a con TEA en sus

cuidadoras/es principales, amplié el interés por investigar el tema propuesto.

Se toma a los cuidados como una produccion social e histérica, que ha sido adjudicada
tradicionalmente a las mujeres, con exigencias, limitaciones, expectativas y sentimientos en

relacion a la tarea.

Es por ello que se pretende investigar los significados del cuidado, considerando no solo
el encuentro de madre e hijo/a, sino todos esos saberes histéricamente construido sobre las
formas de cuidados, y las estrategias para llevarlos adelante, ya sea en el recorrido por
diversos especialistas, terapéuticas y escolarizacién. También la busqueda de los espacios,
y formas colectivas de financiacion, asi como el sostenimiento, y las batallas diarias para la

aceptacion e inclusién de sus hijos/as

Se reconoce como problema de investigacion, ya que la vida familiar se organiza en
funcidn de la persona con discapacidad, quedando postergadas las necesidades de quien
cuida. Pero esta forma de organizacién, de adjudicaciéon - asuncién de roles que se
manifiestan en la vida cotidiana no es ingenua ni azarosa, sino que da cuenta de formas de

organizaciones sociales e histéricas, que se busca visibilizar en esta investigacion.
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Preguntas Orientadoras:

1. ¢Qué transformaciones se generan en la familia, y especificamente en las madres

luego del diagndstico de TEA?

2. ;Qué fortalezas, necesidades, dificultades identifican las madres para el cuidado de

sus hijos/as en la vida cotidiana?

3. ¢ Desde qué instituciones significativas se construye el acopio social de conocimiento

sobre los cuidados para las madres de nifo/as ?

4. ; Como se relaciona el binomio necesidades-satisfactores y vinculos con el medio en

estas familias?

5. ¢ Cuadles son las producciones colectivas, en tanto formadoras de culturas de
cuidados, realizadas por las Asociaciones de Familiares en torno a las practicas,
discursos y politicas publicas sobre el tema y como se materializan en la vida

cotidiana?
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Marco tedrico

Batthyany y Cabrera et al. (2011) proponen que el marco tedrico es una elaboraciéon que
realiza quien investiga, a partir de teorias, y conceptos con distintos grados de abstraccion,

para aprehender el tema de investigacion.

Los conceptos de vida cotidiana, familias, discapacidad, TEA, cuidados, ofician de hilo
conductor para el marco tedrico de esta investigacién. Se trabaja vida cotidiana desde la
mirada de Heller (1977), Pampliega de Quiroga y Pichdon Riviére (1985); los cuidados y
division sexual del trabajo con una perspectiva de género. La discapacidad considerada
desde un enfoque psicosocial y de derechos. Desde el Interaccionismo Simbdlico, se toma
la nocion de significados vinculados al Self, planteado por Cooley (1967) y Mead (1982),
para analizar y comprender el interjuego de roles adjudicados- asumido, asi como los

sentimientos y conductas que devienen alli.

Ala luz del material que emerge en varias investigaciones, se hace necesario incorporar
los conceptos de redes, sentimiento de culpa, y duelo para comprender algunas situaciones

particulares en estas familias.

Se considera a la vida cotidiana como las formas de produccion y reproduccién social,
que llevan adelante mujeres y hombres singulares en diferentes momentos historicos. Se
puede afirmar que toda sociedad tiene una manera de producir vida cotidiana, y toda
persona tiene vida cotidiana, mas alla del lugar que ocupe en la division social del trabajo
(Heller, 1977).

Dado que es la forma y el medio donde se concretan los modos de relaciones entre
sujetos y de ellos con la naturaleza, cada periodo histérico y cada organizacion social, tiene

su cotidianidad con caracteristicas propias (Pichén Rivieré y Pampliega de Quiroga, 1985).

Se constituye un escenario donde se manifiestan y satisfacen las necesidades, siendo

los cimientos para el despliegue de un sistema de comunicacion y organizacion. Es decir, las
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necesidades devienen en el motor generador de intercambios con el medio, a través de

acciones planificadas (idem).

Asi mismo, “la vida cotidiana se manifiesta como un conjunto heterogéneo y
multitudinario de hechos, actos, objetos, relaciones, actividades, que se nos presentan en
forma dramatica, (...), como accién, como mundo en movimiento” (idem, p.13). Es aqui,
donde se diagrama el mundo subjetivo e intersubjetivo, lo individual y lo compartido. Las

personas mientras forman su mundo, se forman a si mismas (Heller, 1977).

Cuando nace un bebé llega a un mundo organizado en el que necesita sobrevivir, las
herramientas para esta misién se van transmitiendo en los diferentes grupos e instituciones
por los que debe transitar. Es la vida cotidiana ese espacio- tiempo donde se generan la

produccion y reproduccion de la vida.

La persona va madurando, a medida que adquiere las habilidades que le permiten la
supervivencia, y para ello necesitan formar parte de grupos que le transmiten conocimientos,
aprendizajes y destrezas validos para su desarrollo dentro de la sociedad a la que

pertenecen (Heller, 1977).

En la actualidad, y en este modo de produccién social, capitalista, occidental, la familia
se constituye en uno de los primeros grupos, donde los seres humanos interaccionan
activamente y se desarrollan desde el nacimiento. Consolidandose como un grupo de
personas constituido y constituyente, donde nacen, crecen y se desarrollan, fisica y

psicolégicamente los sujetos.

Para Pichon Riviere (1985), la familia es una estructura social basica, constituida a partir
de la interaccion de roles diferenciados. Mas alla, que en la actualidad hay diferentes formas
de constituciones familiares, se mantiene la nocién de familia grupal, con objetivos y tareas
indicadas/esperadas, asi como organizacion de roles y funciones para dar respuesta a las
demandas sociales (Scherzer, 2009). Las funciones que se le han adscrito a las diferentes
familias es de cuidado, alimentacién y condiciones de supervivencia para los descendientes

asegurando asi la perpetuacion de la especie (Cohen, 2016).
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Vidal (1991) convoca a pensar a la familia como un sistema abierto, configurado por
individuos organizados, con una historia compartida, con vinculos estrechos, y cédigos
singulares. Como institucién social, en ella transcurre gran parte de la vida, se le encarga
nutrir educativa y emocionalmente a sus miembros, garantizando seguridad y estabilidad

para el desarrollo de los/as nifios/as (Gémez, 2006).

Es asi que la vida cotidiana se materializa en diferentes grupos e instituciones, y las
familias ocupan un lugar primario en la transmision de valores, ideologias, formas de hacer,
de sentir, de satisfacer las necesidades en relaciéon con otros y con la naturaleza, para

asegurar la supervivencia bioldgica y social de la especie.

En lo que refiere a las familias con las que se desarrolla el trabajo de campo, cabe
destacar que, tienen la particularidad de contar con al menos uno de sus integrantes con

una discapacidad especifica.

En relacion a la discapacidad, la categorizacion y formas tratar la tematica han cambiado
a lo largo de la historia, presentando distintos modelos explicativos y de intervencion,
correspondientes a diferentes modos de produccién de la vida. Asimismo, en la actualidad,
se visualiza la coexistencia de concepciones y practicas correspondiente a los diferentes

modelos explicativos.

Toboso y Arnau (2008) proponen que a lo largo de la historia se han creado diversos
modelos para tratar socialmente la discapacidad, de prescindencia, el médico rehabilitador,

el social; y actualmente se esta diagramando un nuevo modelo, el de la diversidad funcional.

A continuacién se realiza una breve caracterizacién de los diferentes modelos, y su
contexto histdrico, ya que a pesar del tiempo, siguen conviviendo concepciones que los

representan.
El modelo de la prescindencia, atribuye a la discapacidad causas religiosas, consideran

que estas personas no tienen nada que aportar a la sociedad, por tanto se las “quita” ya sea

mediante el infanticidio o la marginacion creando lugares especificos para ello (Palacios y
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Romanach, 2008). El infanticidio responde al submodelo Eugenésico de la antigiedad
clasica. Tanto en Grecia como en Roma, se consideraba que el nacimiento de un nifio/a con
discapacidad se debia al enojo de los dioses, por transgresiones a sus leyes, cometidas por
los padres o por la ruptura de alianza entre mortales y deidades (Toboso y Arnau, 2008). La
Marginacién pertenece a la subcategoria generada en la Edad Media, donde se los encasilla
junto a los pobres y marginados, siendo objetos de dependencia y caridad (Palacios y
Romanach, 2008).

El Modelo Rehabilitador, se caracteriza por la introducciéon del discurso cientifico en el
campo de la discapacidad. Ahora es la medicina la que da respuesta, diagnostica y propone
que los sujetos pueden ser utiles a la sociedad, siempre y cuando sean rehabilitados. Se
busca “normalizar” e igualar a las personas con discapacidad al resto. Se las ve desde la
carencia, lo que les falta, pasando a ser objetos de intervencion médica. Quedan ubicados
en un lugar de desventaja respecto al resto de los integrantes de la sociedad, se los
institucionaliza en diferentes espacios “sobreprotegidos”. Bajo el rétulo de “discapacitados”

se los trata como objetos a ser normalizados (Toboso y Arnau, 2008).

El Modelo Social, plantea que el foco no puede estar en las personas con discapacidad y
sus limitaciones individuales, manifiesta que es un problema y una construccion social e
historica, donde la Sociedad debe normalizarse, para garantizar oportunidades para la

participacién y desarrollo de todos sus integrantes (idem).

Hernandez (2015) propone una amalgama entre el modelo médico y el social, generando
un modelo biopsicosocial, donde se toman en cuenta las limitaciones que provienen desde
la persona con discapacidad, asi como las barreras fisicas, psicologicas y sociales que le

imposibilitan la participacién activa en su comunidad.

En concordancia con esta linea, la OMS (2001) define:

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan
a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para

ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacidon son problemas para
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participar en situaciones vitales (...) la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja
una interaccién entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la

sociedad en la que vive. (p. 209)

A nivel juridico, Uruguay cuenta con la Ley N° 18651 (2010), que en el articulo 2 dice:

Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial, organica, visceral) o mental
(intelectual y/o psiquica) que en relacion a su edad y medio social implique desventajas

considerables para su integracion familiar, social, educacional o laboral.

Han surgido algunos matices en la consideracion de esta tematica, incorporando el
concepto de situacion de discapacidad, para referirse a personas que a partir de sus
condiciones particulares a nivel fisico, psiquico, intelectual o sensorial, al encontrarse con
barreras ambientales, actitudinales o sociales, ven coartado su desarrollo y posibilidad de
participacion plena (Gobierno de Chile, CNCA, s.f). La situacién de discapacidad, hace

pensar que si esas barreras se eliminan, la discapacidad desaparece.

Romanach y Lobato (2005), plantean que desde los colectivos que participan del Foro de
vida independiente, se propone un nuevo modelo, denominado Diversidad Funcional. Se
intenta traspasar las limitaciones devenidas del lenguaje, con términos como discapacidad,
deficiencia, lisiado, enfermedad, que remiten a una nocidon de imperfeccion biolégica a
reparar o rehabilitar para alcanzar modelos de normalidad ideales. Asi cuestionan el intento
de desplazar las dificultades e inconvenientes a la persona con el modelo médico, o a la
sociedad como ocurre en el modelo social. A cambio proponen que la diversidad funcional
se da, cuando las personas no pueden desarrollar las tareas de la misma forma que la

mayoria, saliendo de lo constituido como normal dentro de la cultura a la que pertenece.
Con la Convencion de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad (2006), se
origina el modelo del enfoque de derechos, donde se reconoce a los individuos como

sujetos de derecho y obligaciones (Hernandez, 2015).

Es imprescindible destacar que para este trabajo, se considera a la discapacidad desde
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las perspectivas de derechos, y biopsicosocial. Teniendo como centro la concepcion de
salud definida desde la OMS (1948) como: “un estado de completo bienestar fisico, mental y

social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades” (p. 100).

Pensar desde los modelos biopsicosociales, implica no solo ver al nifio con TEA, sino a
la familia y a las redes que las apoyan y sostienen. Obliga a observar la dimension
estructural individual, pero también a la social y cultural. La dimensién social refiere a la
forma en que las sociedades caracterizan y dan respuesta a las discapacidades; mientras
que la dimension cultural implica las dimensiones subjetivas, como se vivencia la
discapacidad (Moro et al., 2015).

Asi el concepto de discapacidad, queda comprendido dentro de los modelos
biopsicosocial y enfoque de derechos, tomando a los nifios y sus familias como sujetos de
derecho, insertos en un medio que habilita, o no, el desarrollo pleno de capacidades y

participacion en diferentes ambitos.

En vista a que la investigacion, esta centrada en familias con miembros con diagnéstico
de TEA, se hace necesario acudir a algunas definiciones, sabiendo que hay diferentes
miradas médicas y psicolégicas. No hay consensos acerca de la etiologia, por lo cual se

habla de factores genéticos, epigenéticos, ambientales, vinculares.

Hervas (2016) define TEA como: “grupo heterogéneo de trastornos que se inician en los
primeros meses de la vida y que siguen una evolucion crénica” (p. 59). Presentando una
triada que se caracteriza por disfunciones en la “interaccién social, comunicacion, y falta de

flexibilidad en el razonamiento y comportamiento” (PRONADIS, 2015, p. 8).

Desde una perspectiva psicodinamica se propone al autismo como “una posicién
subjetiva y un modo de goce singular” (Gémez, 2018, p. 18). Se lo describe como una forma
de proteccion ante la angustia que le generan las experiencias del mundo externo. Desde el
psicoanalisis lacaniano se establece la existencia de borde autistico, creado por la persona
con TEA para aislarse y protegerse del mundo exterior, pero que a la vez oficia de puente
hacia el Otro (Laurent, 2012; Maleval 2012, en Gémez, 2018).
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Zappella (1996) plantea la existencia de diferentes formas autistas, siendo algunas de
origen genético y otras por trastornos tempranos de la afectividad, no lo visualiza como algo

estatico, sino como una realidad compleja y multicausal (en Bassols, s.f.).

Se considera que TEA se transforma en una discapacidad, desde el momento que por
las limitaciones propias, devenidas de las caracteristicas del trastorno, o por las barreras
sociales, se le presenta al nifio/a restricciones en las actividades que realizan otras
personas de la misma edad. Quedando asi limitada su participacién, y vulnerados sus
derechos en lugares como centros educativos, disfrutar de espacios publicos o recibir los

tratamientos adecuados (Puga, 2005; Bagnato, 2019).

El diagndstico se realiza sobre los 36 meses de edad, mediante la observacién clinica.
No es un trastorno uniforme, presenta oscilaciones en el tiempo, y generalmente los
primeros sintomas son desapercibidos por madres, padres y profesionales de la salud
(Martinez y Bilbao, 2008). Aun asi las familias notan que algo anda mal mucho antes de que
los facultativos realicen el diagndstico (Paniagua, 1990; Martinez y Bilbao, 2008; Moro et al.,
2015).

Segun las particularidades de las personas con diagnostico TEA, y el grado de
discapacidad, lograran en su desarrollo mayor o menor niveles de autonomia, y de alli se

desprenden diferentes formas de dependencia y necesidad de cuidados.

La dependencia se define como la dificultad de la persona de valerse por si misma. En
relacion a la persona con discapacidad, se vincula con la necesidad de apoyos técnicos o
personales para desarrollar actividades con diferentes niveles de complejidad, su grado
depende de las posibilidades de autonomia de la persona. Se puede considerar a la

dependencia como uno de los componentes sociales de la discapacidad (Rogero, 2009).
Etimoldégicamente cuidado viene del latin cogitatus, que significa “reflexién, pensamiento,

interés reflexivo que uno pone en algo”. Y cuidar del mismo origen, implica “poner atencion a

algo o a alguien” (etimologia.dechile.net).
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La Real Academia Esparnola (2017) define cuidado desde diferentes acepciones, tales
como “solicitud de atencién para hacer bien algo”; como accidén de cuidar “asistir, guardar,
conservar’; “recelo, preocupacion, temor”; utilizado también para “amenazar o advertir
proximidad de un peligro o la contingencia de caer en error’. Dice que cuidar es también
“poner diligencia, atencién y solicitud en la ejecuciéon de algo”. Encuentra como etimologia

“coidar, y este del lat. cogitare 'pensar”.

Estrategias es definida por la Real Academia Espafola (2017), proveniente “Del lat.
strategia 'provincia bajo el mando de un general’. “Arte, traza para dirigir un asunto”. “En un
proceso regulable, conjunto de las reglas que aseguran una decision Optima en cada

momento”.

Conocer la etimologia y definiciones de cuidar y cuidados, permite reflexionar sobre
cémo las familias, y mas precisamente las madres, van apropiandose del concepto, con las
diferentes acepciones. Palabra que originalmente se vincula al pensamiento, se vuelve

paradéjicamente en obligacion moral y afectiva.

Considerando a los cuidados como una misidn encomendada a las familias en las
sociedades como la uruguaya, que juega un papel fundamental al momento de la
adjudicacion- asuncion de roles estructurantes de la vida cotidiana. Se lo conceptualiza,
como “una funcién social que implica tanto la promocién de la autonomia personal como la
atencion y asistencia a las personas dependientes” (Bagnato et al., 2011, p. 17). Implica
relaciones y acciones simbdlicas, materiales y afectivas hacia personas que presentan

dificultades en la autonomia (Moreno-Colom et al., 2016).

Las diferentes expectativas y mandatos referente a los cuidados son consensuadas y
aceptadas socialmente, por lo que, “Letablier (2007) introduce la idea de “cultura de los
cuidados”, para referirse a las representaciones colectivas acerca de la responsabilidad de
criaturas y personas dependientes que se modulan segun los valores de cada sociedad” (en

Moreno-Colom et al., 2016, p. 5).

En nuestro pais, la Ley N° 19353 (2015), en el art 3, numeral A, define al cuidado como:
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(...) las acciones que las personas dependientes deben recibir para garantizar su
derecho a la atencion de las actividades y necesidades basicas de la vida diaria por carecer
de autonomia para realizarlas por si mismas. Es tanto un derecho como una funcién social
que implica la promocién del desarrollo de la autonomia personal, atencion y asistencia a las

personas dependientes.

Esta es la ley que crea y da forma al Sistema Nacional de Cuidados (SNC),
constituyéndose asi en Politica Publica, remarcando al cuidado como un derecho universal,
y regularizando las formas de llevar adelante esta tarea. Se genera una profesionalizacion
de recursos humanos dedicados a estas practicas, creandose la figura de asistentes

personales.

Con la creacién del SNC, se reconoce que los cuidados de personas dependientes son
un problema de caracter publico. A nivel juridico se define como un derecho para la persona
que necesita cuidados, y abre la posibilidad para la cuidadora/or principal de elegir si quiere

realizar la tarea o no (Batthyany et al., 2015).

Cabe resaltar que los regimenes de cuidados se conciben a partir de una conjuncion de
factores sociales, politicos y econdmicos. Es por ello que, mas alla de las politicas publicas
en torno a las formas y alternativas de cuidado subyace las pautas culturales, los valores e
historias sociales sobre la organizacién de las familias y entornos, para cuidar a sus seres

queridos en situacion de dependencia (Moreno-Colom et al., 2016).

Entonces, ante la necesidad de cuidados de una persona, surge la figura del cuidador/a,
a quien se le adscribe ciertas obligaciones y tareas para favorecer el bienestar de los/as
dependientes. El objetivo de la persona que cuida es salvaguardar la salud y calidad de vida
para favorecer el desarrollo, contrarrestando las limitaciones y estimulando el potencial de

la persona que es cuidada (Ruiz y Moya, 2012).
Se propone el término de cuidados informales, a los realizados por familiares o amigos

cercanos sin recibir remuneracién a cambio, siendo las mujeres mayoritariamente quienes

asumen la tarea (idem). Este rol adjudicado-asumido por la mujer como cuidadora principal,
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se inscribe en la divisiébn sexual del trabajo, donde a ella le corresponde las tareas de

reproduccion en el ambito privado, y al hombre de produccién en la esfera publica.

Esta concepcion de género, es relacional, regulada desde un principio de poder, que da
cuenta de inequidades en torno a la participacion econémica y social. Las actividades dentro
del hogar, son vividas como una obligacion moral, vinculada a lo afectivo, sin retribuciones

econdémicas, plausible de sanciones sociales si no se cumple.

El cuidado se feminiza, quedando reducido a un perfil de persona desempleada,
encargada de los quehaceres domésticos (Vaquiro y Stiepovich, 2010). A su vez, la relacion
no esta enmarcada en un contrato explicito que brinde proteccion social, asi pues, tampoco
queda en las categorias de medicion econémica como activo, ocupado, empleado; ni se
mide el coste- beneficio, por lo que se genera un reduccionismo al momento de pensar en
las politicas publicas de cuidado, ya que se visualiza como mas econdmico el cuidado

informal que el formal (Rogero, 2009).

Torns (2008) cuestiona el calificativo informal, ya que va en demérito de la actividad
llevada adelante por las mujeres, quienes en las tareas de cuidado presentan alto grado de
organizacion, responsabilidad y rigidez (en Rogero, 2009). En la literatura especializada, se
incorpora el concepto de cuidadora/or principal, que permite sortear las dificultades en torno
a la calificacion de esta tarea. Se define a la cuidadora principal, como aquella persona que
pasa varias horas del dia al cuidado de una persona dependiente, tarea por la cual no

percibe dinero a cambio (Dwyer, Lee y Jankowski, 1994, en Ruiz y Nova, 2012).

Suele suceder que las cuidadoras/res informales o principales, tienen la caracteristica de
no contar con formacién, ni capacitacion especifica, ademas subyace un alto compromiso

afectivo y una dedicacion sin limites de horarios (Saenz, 2016).

Es importante recalcar que las /os cuidadoras/es principales, muchas veces tienen que
renunciar a actividades y a vinculos preexistentes, para dar respuestas a las demandas de
los cuidados. La eleccién de ser cuidadora suele estar marcada por factores sociales,

econdémicos y culturales, que presentan de forma implicitas las expectativas en torno a las
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relaciones de género. Pueden encubrir relaciones de poder, materiales y patrimoniales, asi
como las historias de las relaciones familiares, valores y creencias vinculados a la educacion
y la salud. El cuidado es una tarea que implica para las familias tomar decisiones, acerca de

quien los lleva adelante, y como son realizados (Rogero, 2009).

Amoroso et al. (2003), toman el concepto de trabajo no remunerado, como una forma de
valorizar la tareas que se realizan dentro del hogar, que son inherentes al cuidado, y por ello
debe ser considerada con el mismo valor que el trabajo remunerado. Esto no ha sucedido,
porque tradicionalmente el trabajo de las mujeres ha quedado invisibilizado, como forma de
transferir los costos de la produccion capitalista al orden privado, ya que es en el espacio de
cuidado y reproduccion de la vida, donde se dan las condiciones para la produccién. Esta
forma de divisién del trabajo, hace que las mujeres desarrollen esas actividades por largos
periodos de su vida, no ocurre asi con el varon proveedor, que trabaja hasta alcanzar la

edad de jubilacion.

Las tareas de cuidado por tiempos prolongados e indefinidos generan en las mujeres,
consecuencias para su salud (Amoroso et al., 2003; Vaqueiro y Stiepovich, 2010). A esto se
suma, que por las caracteristicas propias de TEA, las cuidadoras sufren mayores niveles de
estrés, ansiedad y depresion (Pozo, et al., 2006; Ruiz et al., 2012). Asi como restricciones
importantes en la vida social y uso del tiempo libre (Segui et al., 2008). Las madres, a partir
del diagndstico, centran su vida en el cuidado de su hijos/as con TEA, dejando de lado la
esfera profesional y social, ya que se sienten interpeladas en su rol de madres (Najar y
Kurtz, 2011).

Es por lo planteado, que se considera la divisién del trabajo desde una perspectiva de
género, lo que equivale a poner en tela de juicio las relaciones naturalizadas entre varones y
mujeres. Ya que, en concordancia con Batthyany (2009) incluir la nocion de género implica,
pensar que ser varones y mujeres son categorias culturales, no universales; que existe una
construccién social de las formas en que se dan las relaciones entre lo femenino y lo

masculino.

Desde el Interaccionismo Simbdlico se desarrolla la idea de que los sujetos ajustan sus
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conductas a partir de las perspectivas de los otros. Blumer (1982) propone que las personas
le dan significados a las cosas, y desde alli moldean sus conductas; Cooley (1967) formula
la nocion de Self “como espejo reflejante. La forma como nos percibimos a nosotros mismos
deriva de la forma en que los otros nos miran” (en Castro, 2011, p. 63). A lo que Mead (1982)
aporta que el Self transita por varias etapas, donde se aprende mediante asuncion de
distintos roles a actuar en relacién a otros; comenzando por los juegos de roles en la primer
infancia, luego los deportes en equipo y finalmente la internalizacion de “un otro
generalizado” (idem, p. 64). En el desarrollo del Self, se incorpora las normas y valores de la
sociedad a la que se pertenece. Este Self esta constituido de dos partes, el yo “reaccién del
organismo a las actitudes de los otros”; y el mi que permite la autopercepcion como “objeto
ante si mismo” (Mead, 1982, en Castro, 2011, p. 64). Tanto el yo y el mi estan en continuo

proceso de modificacion (Pons, 2010).

Asi en la interaccion con los otros, y con objetos, los sujetos van dando significado a las
cosas e interpretando los modos en que deben actuar. Segun Mead (1982) “no podemos
realizarnos a nosotros mismos sino en el grado en que reconocemos al otro en su relacion

con nosotros” (p. 168).

Es en la interaccién social, donde los significados de los simbolos intervinientes
permiten, a la persona, anticipar las reacciones de los otros frente a sus conductas.
Mediante el conocimiento de los roles sociales o role-taking, se puede identificar a una
persona como madre, y las normas sociales de como debe actuar. Se da un doble juego de
anticipar el modo como la otra persona se ha de comportar, mientras que se interioriza la
conducta apropiada para cada rol, de esta forma se asimila la sociedad dentro del sujeto
(Mead, 1982, en Pons, 2010). Esto permite que la persona pueda mirarse con un juicio de
valor de buena o mala madre. Los juicios de valor, son conceptos aprendidos de aceptacion
0 rechazo hacia algunas cosas, o creencia sobre la importancia de diferentes fendémenos,

que se adquieren en la interaccion con los otros (Pons, 2010).
En el desarrollo de la vida, se transita por diferentes espacios sociales, generando

relaciones con otras personas, a esos trazos de uniones entre seres e instituciones se les ha

denominado redes. Se ha utilizado esta metafora para dar cuenta de relaciones sociales que
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generan contencion, sostén y posibilidad de crecimiento (Dabas, Yanes, Ros, 2011). Son los
grupos de personas, familias, vecinos, compaferos/as de trabajo, capaces de ofrecer ayuda

a una persona o nucleo familiar (Chadi 2000, en Dabas, Celmas, Rivarola y Richard, 2011).

Para Pakman (1992) hay dos tipos de fendbmenos a los que se les puede llamar red, por
un lado a las que se generan espontaneamente, plausibles de ser descritas y
conceptualizadas en un determinado momento, en ciertos contextos y practicas. Y otras, son
organizaciones formales de interacciones, dentro de ciertos limites o fronteras, a las cuales
se las visualiza y denomina, generando un “nuevo nivel de complejidad” (en Dabas et al.,
2011, p. 41).

Najmanovich (2003) aporta la idea de que las redes implican interacciones, con
diferentes itinerarios y flujos; en sus palabras “redes dinamicas (...) no tienen origen, ni
finalidad (...). Atraviesan fronteras, crean nuevos dominios de experiencia” (en Dabas et al.
2011, p. 42). Las redes sociales son proceso de transformaciones constantes, singulares y
colectivas, con un despliegue de interrelaciones multicéntricas y heterarquica, que potencia

recursos y crea alternativas novedosas a situaciones vitales (Dabas et al., 2011).

Se materializa en cada sujeto, en su propia red personal o red social significativa, y a su
vez en una red mas amplia que incluye la comunidad, sociedad y ecosistema del cual forma
parte. Para Stuzki (1979), “determina el nicho social de la persona (...) Constituye una de las
claves centrales en la experiencia individual, bienestar, competencia y agencia, incluyendo
los habitos de cuidado de salud y la capacidad de adaptacién durante una crisis” (en Stuzki,
1994, p. 12).

Estas redes estan compuesta por diferentes niveles, segun la cercania o intimidad de los
vinculos; dependiendo de sus caracteristicas, tendran mayor o menor efectividad para la
persona (Stuzki, 1994). De las redes sociales, surgen los apoyos sociales, que son mas
pequenas, conformadas por personas mas cercanas, con mayor capacidad de respuesta en

la accién, siendo las mas efectivas en el cuidado (Rogero, 2009).

Es importante recordar que las redes no son del todo visible, cuenta con cierta
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invisibilidad, que se hace notoria o surge antes situaciones de necesidad. En ellas siempre
existen relaciones de poder, y constituyen espacios de micropoder (Rodriguez Nebot, 2010).
Es por ello, que es necesario que se las considere, en tanto generadoras de movimientos
instituyentes, que impulsan derechos para los nifios/as con TEA. Cuanto mas sensibilizada
se encuentran las comunidades acerca del TEA, se facilita la convivencia y acceso de estas

familias al usufructo de espacios publicos, y mejora la inclusién (Gémez, 2006).

A nivel individual, se evidencia que las madres y padres de nifios/as con TEA, viven un
momento de crisis cuando reciben el diagndstico. Las crisis son constitutivas de los
procesos familiares, se espera que ocurran crisis evolutivas, que acompanan el desarrollo
bioldgico, psicolégico y social de sus miembros. Aun asi generan momentos de
desconcierto, de reubicacion de roles, transformaciones, que posibilitan la asimilacién de

nuevos esquemas de funcionamiento (Gonzalez, 2000).

Ante el diagnostico se da una crisis accidental, se generan diferentes impactos
psicologicos en los miembros de la familia. Generalmente transcurre un periodo de
incertidumbre, de inmovilidad frente al shock, por ser inesperadas, imprevistas y revestir un
caracter urgente. Depende de los diferentes recursos con los que cuente la familia, el modo

de procesar la crisis, y salir fortalecido o no de ella (Nunez, 2003).

En este momento de crisis, en las madres aparecen los sentimientos de culpa, enojo,
que se pueden reflejar en el trato con ese nifio/a (Martinez y Bilbao, 2008). Asi como
también sentimientos de fracaso, miedo, rabia, y proyeccién de culpa entre los miembros de

la pareja (Nufez, 2003).

Los sentimientos de culpa, manifestados tanto por los autorreproches o la verglenza,
son reproches dirigidos al objeto de amor (Laplanche y Pontalis, 1971). En tanto los
sentimientos de culpa, como una exteriorizacidon de la moral, introyectada en el superyd, es

una suerte de “tension entre el yo y el ideal del yo” ( Freud, 1979, p. 51).

En estas situaciones, el sentimiento de culpa puede aparecer dirigido hacia ellos mismos

o hacia otros, dependiendo de las asociaciones inconsciente frente al rechazo hacia su hijo
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(Vallejo, 2001). Kaufmann (2014) propone que los sentimientos de culpa pueden ser
reconocidos conscientemente, o permanecer de forma inconsciente, y en ambos casos

pueden aparecer en forma de sacrificios a realizar por el hijo/a.

De forma recurrente, la literatura cientifica, hace referencia que frente al diagndstico, los
padres y madres viven una situacion de duelo, debido a la pérdida del hijo ideal, que no

cumple con las expectativas familiares (Paniagua, 1990; Martinez y Bilbao, 2008).

Freud (1979), define que “el duelo es, (...), la reaccién frente a la pérdida de una persona
amada o de una abstraccién” (p. 241). Plantea ademas, que si bien genera modificaciones
en la vida de los sujetos, no se lo remite a tratamiento, ya que se espera se supere en un
periodo de tiempo. Asi mismo una etapa de duelo implica un repliegue, manifestando falta
de interés por el mundo externo, desgano, “inhibicion y (...) agotamiento del yo expresan una
entrega incondicional al duelo que nada deja para otros propédsitos e intereses” (Freud,
1979, p. 242). La pérdida en este caso, es de naturaleza ideal, las expectativas que estaban

cargadas libidinalmente, no condicen con la realidad del nifio/a con discapacidad.

Los duelos son hitos, que dejan huellas en la vida de las personas. Hay autores que
hablan de etapas por las que se transita, aunque no hay consenso de la existencia de un
orden de las mismas. Asi rechazo y negacion, acomodacion y declinacion del dolor ante la
pérdida, podrian considerarse parte de este proceso. También se pueden categorizar el
duelo inmediato, cuando se recibe la noticia, generando un momento de choque; el duelo
cercano, cuando han pasado el impacto inicial y el sujeto esta viviendo la situacion de

pérdida, y finalmente la etapa de resolucién (Gamo y Pazos, 2009).

Los procesos que transitan padres y madres ante el diagndstico no son lineales, sino que
los sentimientos y vivencias se presentan de modo circular, con momentos de incertidumbre
y paralizacion, tranquilidad e impotencia. Surgen ante dichos sentimientos, mecanismos de
defensa, como el pensamiento magico, y la negacién, mientras la estructura psiquica se
organiza para hacer frente a esta nueva situacion (Vallejo, 2001). Cabe resaltar que para
cada individuo, el proceso de duelo es diferente, variando los tiempos, formas de transitar y

de elaborarlo, segun sean sus recursos personales y su experiencias con duelos anteriores.
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Objetivo General:

Conocer los significados y estrategias de cuidados desarrollados en la vida cotidiana por

las madres de nifos/as con diagndéstico TEA en la Ciudad de Las Piedras.

Objetivos Especificos:

1. Identificar las necesidades, recursos, y fortalezas vinculadas a los cuidados y cémo

se manifiestan en la vida cotidiana de las madres que cuidan de sus hijos con TEA.

2. Estudiar los significados y practicas de cuidado en relacién con las formas de

produccién y reproduccién social.
3. Analizar las producciones colectivas de la asociacion de familiares de nifios/as

con diagndstico TEA, en tanto cultura de cuidados, y su incidencia en los saberes y

quehaceres cotidianos.
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Disefio Metodoldgico

Proponer un disefio metodolégico, implica pensar en todo el proceso de investigacion,

que se inicia con la busqueda de antecedentes, y culmina con la elaboracion de esta tesis.

La metodologia es un conjunto organizado de pasos y procedimientos, que abarca
mucho mas que la enumeracion de técnicas de recoleccion de datos y las diferentes formas
de andlisis e interpretacién de la informacion recolectada (Velasco y Diaz, 2006). En la
construccion, y en todo el proceso de investigacion nada es al azar, estda enmarcada en un
contexto sociohistérico, donde la toma de decisiones en funcién de lecturas, técnicas,

marcos teoricos, dan cuenta de la postura ético- politica de quien la realiza (Valles, 1999).

En esta oportunidad se propone un diseio metodologico cualitativo, de caracter
exploratorio (Hernandez Sampieri, Fernandez y Baptista, 2014), dado que se busca

pesquisar acerca de una tematica poco estudiada en nuestro pais.

Las metodologias cualitativas situan a la investigadora en el aqui y ahora, en escenarios
naturales de practicas cotidianas. “El investigador (...) estd interesado en entender y
describir una escena social y cultural desde adentro” (Reyes 1999, p. 76). Es una actividad
situada, que mediante herramientas de interpretacion visibiliza al mundo, transformandolo
(Dezin y Lincol, 2003, en Sisto, 2008). Quien lleva adelante la tarea, comprende que el
proceso de investigar esta supeditado por las condiciones de raza, sexo, género, edad y

clase social de todas las participantes (Dezin y Lincol, 2012).

Sisto (2008) habla de un proceso dialdgico de coconstruccién en un contexto social
determinado, donde es revalorizada la otra persona como portadora de saber, generandose
transformaciones en todas las involucradas. En esta oportunidad, cuando se habla de todas
las participantes o involucradas, se esta haciendo referencia a la investigadora, y a las
mujeres, familias e integrantes de APTEA con las que se trabaja durante el desarrollo de la

investigacion.
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Como se propone conocer los cuidados en la vida cotidiana, el método etnografico se
considera la estrategia adecuada, para la organizacién del trabajo de campo, la recoleccion

de datos, el analisis y comprension de lo que alli sucede.

La etnografia es un método abierto de investigacion, que posibilita incluir una serie de
herramientas como la observacién participante, entrevistas, analisis documentales, e implica
una larga permanencia de quien investiga en el campo. El interés esta puesto en
comprender los fendmenos sociales, desde la perspectiva de sus protagonistas, teniendo
tres niveles de comprension: el reporte de lo que ocurre, la busqueda de explicacion y como

repercute en los propios actores de las situaciones (Guber, 2001).

Para Velasco y Diaz (2006), el trabajo de campo “es una situacion metodoldgica, v (...)
un proceso, una secuencia de acciones, de comportamientos y de acontecimientos, no
todos controlados por el investigador” (p.18). Es un segmento dentro de la investigacion, un
marco reflexivo, un espacio -tiempo empirico en el cual se obtiene informacion. Alli se
configuran encuadres flexibles, donde se ponen en juego las singularidades y los colectivos
(Guber, 2001). Se despliegan subijetividades, y reflexividades, que seran caracteristicas del

proceso, en el aqui y ahora haciendo —creando juntas.

Dada las caracteristicas de la poblacién participante, cercania geografica, historica,
cultural y social, entrar en campo, implica adentrarse en lo cotidiano de otras personas
diferentes, pero con puntos de contacto con la propia cotidianidad. Para que esto no se
vuelva un obstaculo Bolvin, Rosato y Arribas (2004) plantean el concepto de otredad,
recurren a la alteridad como experiencia de lo extrafio, como una forma de deconstruir lo

que ha sido parte del paisaje de la investigadora.

Es necesaria una revision continua sobre el sentir y el hacer, ya que quien investiga esta
implicada en todo el proceso, en estrecha cercania con las participantes, lo que genera el
surgimiento de emociones, a veces expresadas y muchas otras contenidas. El analisis de
implicacion (Louraeu, 1991), permite sostener la tensidon entre empatia y extrafeza, que

hace posible llevar adelante el trabajo de campo (Velasco y Diaz, 2006).
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Se piensa fundamentalmente en tres herramientas para la recoleccién de informacion,
las Entrevistas Etnograficas, la Observacion Participante, y el Analisis Documentos. Una vez
culminado el proceso de analisis de datos, se utiliza un dispositivo de taller de Analisis y
Devoluciones Creativas, para dialogar acerca de los resultados, con las participantes de la

investigacion.

Taylor y Bogdan (1992) definen a la entrevista cualitativa como un instrumento que
recaba informacion sobre practicas cotidianas, se caracterizan por ser flexibles y abiertas,
“no estructuradas, no directivas, no estandarizadas” (p. 101). En la entrevista etnografica
quien investiga mantiene una escucha activa, acompanando a la entrevistada, que es quien
marca el rumbo, y selecciona el orden de los temas a tratar. Se deben realizar en espacios

conocidos para las personas, de modo de brindar seguridad y confianza (Guber, 2001).

La observaciéon participante, es una técnica que facilita la comprensién de diferentes
formas de hacer, decir, y crear, ya que la investigadora esta ahi, en las experiencias
cotidianas (Vitorelli et al., 2014). Tiene la particularidad de ser un encuentro con la poblacién,
en sus ambitos habituales, “permite y facilita la aprehensién de lo real del mundo-vida”
(idem, p. 77).

En la observacion participante, lo ideal es ingresar a una escena cotidiana sin
modificarla, para poder conocer lo que alli sucede de forma natural. Pero la sola presencia
de la observadora, modifica la escena inicial, por la existencia de una nueva participante con
un rol diferente a los habituales. Alli se genera una accion social dado que esta presencia
amplia y modifica lo que acontece. Tiene la particularidad de generar relaciones simétricas,
permitiendo conocer los cdédigos, las reglas de comunicacién, se dan intercambios de
informacion, se aprende sobre la mejor manera de preguntar y el momento adecuado para
hacerlo. Al generarse empatia, la informacién es brindada por confianza y no de forma

forzada (Velasco y Diaz, 2006).
El analisis de documentos permite visualizar las diferentes construcciones que un

colectivo social realiza sobre distintos acontecimientos. Son creaciones, que se pueden leer,

y observar, como al resto de las acciones sociales. Se considera documento a una amplia
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gama de registros escritos y simbodlicos, que reportan datos importantes para la

investigacion (Valles, 1999).

Gavilan (2009) considera que “el documento es a la vez medio y mensaje de informacién
y conocimiento (...) se caracteriza por una triple dimensién el soporte fisico o material, el
mensaje informativo, y la posibilidad de transmisién o difusién de ese conocimiento” (p. 4).
MacDonald y Tipton (1993) proponen, que los documentos, segun la finalidad con que
fueron creados, se los puede clasificar en intencionalidad explicita cuyo propdsito es
registrar actos importantes, que ofician de mojones para el grupo social. O de
intencionalidad implicita, aquellos, cuyas metas son decorar, o anunciar algunas actividades
(en Valles, 1999). Existen otras categorias segun la forma de almacenamiento de los datos,
asi aparecen los documentos literarios, los numéricos, y los audiovisuales (Almarcha, 1996,
en Valles, 1999). Hodder (1994) le llama evidencia muda a todas las formas de registros de
la cultura que se diferencian de la informacién que surge de la palabra hablada (en Valles,
1999). Por otra parte Clauso (1993) propone que el analisis de documento se hace en dos
niveles, un interno, que refiere al contenido de los documentos, y otro externo vinculado con

el soporte documental.

Finalmente tomando la propuesta desde las metodologias participativas de la
investigacion, se realiza un taller de analisis y devoluciones creativas (Alberich et al., 2009),
con las participantes de la investigacion, donde se presenta la informaciéon de forma
organizada, para poder visualizar prejuicios, trabajar sobre ideas dominantes, buscar
alternativas creativas para superar los obstaculos que se presentan en torno al cuidado y las
consecuencias que tiene en su salud, asi como desnaturalizar los diferentes significados
que han otorgado y sus repercusién en la vida cotidiana. Con tal finalidad se crea un
dispositivo de taller, para presentar los resultados preliminares, y alli abrir un espacio de

dialogo con las participantes.

La metodologia participativa de investigacién, es una propuesta que apunta a la
transformacion social, realizando investigaciones que incluyen a los diferentes grupos
participantes, en todo el procesos, desde la creacién hasta la publicacion de resultados

(Alberich et al., 2009). En esta oportunidad, solamente se toma la propuesta de analisis y
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devolucién creativa, como una alternativa para compartir e intercambiar sobre los resultados

y conclusiones arribadas.

Para alcanzar el Objetivo Especifico 1, se realizan entrevistas etnograficas con madres
de nifos con TEA de 6 a 14 afios, para conocer los significados que le otorgan a los
cuidados, y las diferentes estrategias que van desplegando para llevarlos adelante. También

indagar acerca del proceso diagnéstico y la organizaciéon familiar a partir del mismo.

Se busca identificar los contenidos que engloban los cuidados, los sentimientos que
albergan, las relaciones de poder que subyacen, las relaciones y posiciones de género, y
cdmo esto se ha ido imbricando en cada una desde su historicidad, visibilizando las
instituciones y personas referentes que han transmitido saberes sobre los cuidados y
cuidadoras/es.

En esta oportunidad, las entrevistas, se realizan en los hogares, en lugares que las
entrevistadas disponen para el encuentro. El registro es grabado en audio, y posteriormente

transcriptos por la misma investigadora.

Para alcanzar el Objetivo Especifico 2, se propone realizar Observacion Participante en:

* Instancias exclusivas de encuentros con las madres y los nifos/as con TEA. Para
comprender como son las tareas de cuidados, los vinculos y las respuestas antes las
demanda del hijo.

* Instancias compartidas en el nucleo familiar. Como forma de conocer sobre la division
de tareas, las resoluciones de dificultades y conflictos relacionados al cuidado.

* Actividades realizadas en espacios publicos. Para entender cdmo se transita por esos
espacios, asi como visualizar los encuentros con otros actores sociales.

* En reuniones de APTEA, para visualizar las dinamicas de la organizacion, asi como las
discusiones sobre las estrategias compartidas.

* En actividades abiertas a todo publico realizadas por la organizacion de familias, para
identificar formas de organizarse el colectivo, asi como la respuesta por parte de la

comunidad a las diferentes propuestas.

De estas instancias se realiza registros escritos, y fotograficos, con la finalidad de
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analizar el material recabado.

En relacion al Objetivo Especifico 3: Analisis de Documentos7

Se analizan documentos creados de formas colectivas. Se recolecta los materiales
publicos construidos por las familias que concurren a APTEA, folletos, campanas de
sensibilizacion, actas de reuniones que dan cuenta de lo que han trabajado en torno a los

cuidados y pagina web.

Se consideran los documentos producidos por esta organizacibn como creaciones
surgidas del diario vivir, que reflejan posturas, creencias, miradas, que no devienen de
investigaciones cientificas. Pero que su relevancia esta dada por su condicidon de creacion
colectiva, dando cuenta de posturas politicas sobre la tematica de cuidados de nifios con
TEA. En este caso se recurre a los clasificados por Almarcha (1996) como literarios y

audiovisuales, ya que se trabaja con textos e imagenes (en Valles, 1999).

Una vez culminado el proceso de analisis de la informacién recolectada con las
diferentes técnicas, y arribado a algunas lineas de resultados, se propone un taller de

analisis y devoluciones creativas (Alberich et al., 2009).

Se realiza un encuentro con las siete mujeres participantes, para reflexionar acerca de la
informacién recabada, visualizar las resonancias, los puntos de encuentros y desencuentros.
También visibilizar las naturalizaciones acerca de las formas de llevar adelante las
estrategias de cuidados, en las que subyacen significados individuales y compartidos, asi

como formas de producir y reproducir vida cotidiana.

En concordancia con lo planteado por Sisto (2008) se entiende que el producto final
debe ser negociado con quienes participaron, ya que el proceso de investigacion en si,
genera verdades participativas, creadas en el dialogo con los otros. No se trata de encontrar
verdades absolutas sobre un objeto, sino entrar en dialogo, creando una verdad socio-
histérica y por tanto perecedera. Lo que ocurre en el proceso, es una coconstruccion, y

como tal, los resultados deben aportar y beneficiar a todas/os las involucradas/os.
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Trabajo de Campo

El Trabajo de Campo, consta de diferentes etapas que se han ido sucediendo en el
transcurso del tiempo. Un primer encuentro en setiembre del 2016 con la presidenta de
APTEA, para explicarle la idea inicial de la futura investigacion, y conocer la posibilidad de

que las familias se sumaran a la propuesta.

En noviembre del 2016, se genera una reunion, con los/as participantes de APTEA en la
ciudad de Las Piedras, alli se explica la idea de la investigacién, la metodologia posible y se
les pregunta si estan afin de participar. En esa instancia se solicita el aval por parte de la
asociacion para realizar la futura investigacion. Cuando se especifica que sera con madres
de nifios/as de 6 a 14 afios, los padres presentes cuestionan por qué no son incluidos, se
argumenta la necesidad de hacer un recorte, y que las estadisticas en nuestro pais,

muestran que son mayoritariamente las mujeres las que dedican mas horas al cuidado.

La segunda etapa del trabajo de campo se desarrolla desde el 8 de setiembre al 15 de
diciembre del 2017. Teniendo dos encuentros semanales de forma individualizada con las
madres, y uno mensual en la reunion de APTEA. Se realiza un total de 28 encuentros, 15
entrevistas etnograficas en domicilio, 9 observaciones participantes en espacios publicos de
transito de las madres: plazas, salida de la escuela, clinicas de tratamiento de sus hijos. Asi
como 5 observaciones participantes en espacios grupales, 3 en las reuniones mensuales de
la organizacion, cabe aclarar que en este espacio participan mas personas, que tienen hijos
de diferentes edades, y no a todos los encuentros concurren todas las familias que
participan de la investigacion. Se considera de vital importancia realizar observacion
participante en estos espacios, ya que alli se generan intercambios interesantes de
estrategias de cuidados entre las/os participantes. Y 2 observaciones participantes en
actividades a beneficio de APTEA, una jornada de ventas de tortas fritas en la plaza de Las

Piedras, y un Bingo en el local de la asociacion.

En relacion a las entrevistas etnograficas han tenido una duracion de entre 60 y 120
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minutos, mientras que las observaciones participantes en espacios publicos, han sido
variantes desde 30 a 180 minutos, dependiendo de las caracteristicas del encuentro y las
actividades concretas que realizan las mujeres en esa oportunidad. En algunos encuentros
han estado solo ellas, en otros sus parejas, en varios sus hijos/as (el nifio con TEA, o

hermanos/as).

La observacion participante en las reuniones de APTEA tienen una duracién de 150
minutos aproximadamente, la jornada de venta de tortas fritas de 120 minutos, mientras que

el Bingo dura 180 minutos.

Para un tercer momento, se propone un encuentro de discusion de resultados, el 11 de
marzo del 2019, con una duracion de 120 minutos, alli se presenta la sistematizacion y

analisis de los datos recolectados en las diferentes etapas del proceso de investigacion.

Como se ha mencionado, para la recoleccion de datos se utiliza la grabaciéon de las
entrevistas, el registro en diario de campo, y la camara de fotos para las agendas
organizadoras de actividades de los nifios, y en actividades grupales. No se han tomado

fotografias de nifios y de las participantes de forma individual.

Para procesar la informacion recolectada, se realiza analisis de contenido cualitativo. Es
un “método de analisis controlado del proceso de comunicacién entre el texto y el contexto
(Abela, 2002, p. 22). Es una herramienta que permite crear inferencias, a partir de datos
recolectados en el trabajo de campo, que pueden aplicarse a su contexto (Krippendorff,
1980, en Vazquez Sixto, 1996). La inferencia es la posibilidad de realizar un analisis que

trascienda lo manifiesto de los dichos (Vazquez Sixto, 1996).

Con tal finalidad se crean las siguientes dimensiones de analisis que facilitan la
interpretacion, tomando como base los componentes de la vida cotidiana, trabajados por
Pichén Rivieré y Pampliega de Quiroga (1985) y las tareas referentes a los cuidados de
personas dependientes, que surgen de los materiales tedricos y de la literatura

especializada que ofician de antecedentes en este trabajo.
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Se parte de un punto de inflexion que es el diagnéstico, generando una primera division
en tres momentos pre diagnostico, diagnostico y post-diagnostico. Para luego trabajar con
las siguientes dimensiones: A) Cuidados A.1 significados, A. 2 Aprendizajes de los cuidados.
B) el proceso diagnédstico con una primera division en tres momentos B.1 prediagndstico,
B.2 diagnéstico y B.3 post-diagndstico. C) Trabajo, C.1empleo fuera del hogar (formal,
informal, tipo de empleo), C.2 trabajo doméstico (division de tareas dentro del hogar:
limpieza, compras, cocina y alimentacion). D) Cuidados de la salud, D.1 propia, D.2 de su
hijo: controles, terapias, actividades propuestas por los técnicos tratantes para realizar en el
hogar. E) Educacion - Crianza E.1: dentro del hogar puesta de limites, apoyo en tareas
escolares; E.2 vinculo con las instituciones educativas (inclusién educativa, reuniones con
maestras, llevar e ir a buscar a los nifios al centro educativo). F) Tiempo libre, ocio y
recreacion. G) Redes y apoyos, subdivida en G.1 esfera privada, G.2 esfera publica. H)

Necesidades. |) Fortalezas identificadas en el cuidado.

Para el analisis documental, se toma el soporte de la informacién, la intencionalidad
explicita o implicita, la presencia o ausencia de temas relacionados al cuidado, y las

principales tematicas tratadas.

Una vez culminada la sistematizacién de la informacion se propone un encuentro con las
siete mujeres que participaron en la investigacion. Luego de un contacto telefénico, se
acuerda un encuentro para el 11 de marzo de 2019, a las 20 horas. El horario es pautado
por las participantes, quienes manifiestan que es el mejor para ellas. El espacio fisico es el
local en el que funciona APTEA, considerando que es Optimo, ya que es un lugar publico,
conocido por ellas, que genera privacidad porque no hay otras personas a esa hora,
permitiendo desarrollar una actividad en confianza. Se presentan mediante un poewer point
los resultados arribados, para dialogar sobre las congruencias y divergencias, arribando asi

a conclusiones compartidas.
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Caracteristicas de la Poblacion Participante

La poblacion participante son siete madres, de varones de entre 6 y 14 afos de edad,
gue han sido diagnosticados con TEA, alrededor de los 4 afos. El recorte etario se debe a
dos cuestiones, por un lado el diagnéstico ya se ha realizado y por otro, la etapa escolar

puede ofrecer a las familias nuevos desafios.

Se elige la ciudad Las Piedras, por ser parte del Area Metropolitana, tener una poblacion
de 62.238, siendo 29.814 hombres y 32.424 mujeres (Censo, 2011). Cuenta con una sola
asociacion de padres y madres de personas con TEA, que nuclea a veinticinco familias

aproximadamente, de las cuales, nueve tienen nifios en esta franja etaria.

El criterio de seleccidon de la muestra es tedrica, esto implica que se parte de conceptos
basicos, que ofician de marco para tomar las decisiones iniciales, acerca de la informacién
de interés, dénde y cdmo buscarla, no se intenta corroborar hechos con teorias previas, sino
que se busca construir alli con lo que acontece. “El muestreo tedrico se hace para descubrir
las categorias y sus propiedades, y para sugerir las interrelaciones dentro de una teoria”
(Glaser y Strauss, 1967, p.13). La participacion es voluntaria; se parte de una lista de nueve
madres vinculadas a la organizacion, donde dos manifiestan la negativa a participar debido

a diferentes problemas familiares o personales.

Todas las familias son nucleares, con madre y padre biolégico de los nifios en cuestion.
Dos de ellas vivieron procesos de separacién afos antes, segun traen en el relato, pero al
momento del trabajo de campo se encuentran conviviendo. En relacién a las edades al
momento de la investigacion: una tiene 41 afos, dos 40 afos, dos 38 afos, una 35 afos,

una 33 anos.

En cuanto a la educacion formal: cuatro cursaron ciclo basico incompleto, una tiene
bachillerato incompleto, dos estudios terciarios completos. Tres realizaron el curso de
acompafante terapéutico para nifios con TEA, una de ellas se desempena laboralmente en

esta area. A nivel laboral: cuatro trabajan fuera del hogar, en empleos formales, dos en
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emprendimientos propios, y una es ama de casa.

En relacion al numero de hijos: tres tienen un solo hijo, una tiene dos (uno con TEA), una
tiene tres hijos (dos con diagnédstico de TEA, y uno en proceso de diagnostico), otra con tres
hijos (uno con TEA, uno con hipoacusia), una tiene cinco hijos (uno con TEA, una con
dislexia, una con discapacidad intelectual). Las edades de los nifios con TEA al momento del

trabajo de campo son: uno de 13 afos, dos de 12 afos, uno de 9 afios, tres de 8 afos.

Si bien todas se encuentran vinculadas a APTEA, cada una tiene diferentes niveles en
relaciéon a la participacion y compromiso. Algunas de ellas concurren a reuniones y son
activas militantes, cumpliendo roles importantes dentro de la organizacién. Mientras que
otras solamente participan en instancias de terapias para sus hijos y algunos eventos

puntuales.

Consideraciones éticas

Al realizar un trabajo de investigacion con personas, es imprescindible realizar
consideraciones éticas, ya que esto da cuenta del lugar del otro en la produccién de

conocimiento (Montero, 2001, en Sisto, 2008).

Se tomaran como marco la Declaracién Universal de los Derechos Humanos y el Decreto
N° 379/008 que regula este tipo de actividades. Si bien se trabaja con mujeres mayores de
edad, aparece de forma recurrente el vinculo con sus hijos, por ende se considera también
el Cddigo de la Nifez y la Adolescencia, garantizando el derecho de proteccion, valorizando

el criterio de interés superior del nifo.

Se parte de la concepcion de que las personas seran consideradas ante todo Sujetos de

Derecho, participantes voluntarias de la propuesta. A pesar de que se investiga con madres
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que tienen hijos con diagndstico TEA, no es con la intension de utilizar categorias
estigmatizantes, sino como una caracteristica de poblacién participante y una delimitacion
del tema a investigar. Ante todo subyace la intencién de salvaguardar la dignidad de

todas/os los protagonistas de esta investigacion.

Tomando los articulos 1 y 2 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos se
garantiza a todas las personas el goce de sus derechos, asi como los 18 y 19 que propone
la libertad de opinién, de creencias y de expresion, como parte de proteger los principios de

justicia, equidad y autonomia.

Del decreto 379/008 se desprende el compromiso de no realizar ninguna actividad que
ocasione danos a las involucradas/os. Es compromiso de la investigadora contener y
sostener ante posibles situaciones de angustia generada en los encuentros, asi como contar

con una guia de recursos locales de derivacién en caso que sea pertinente.

Se crea un consentimiento informado y una hoja de informacion, que se les entrega a las
participantes, indicando el derecho de solicitar toda la informacion que considere necesaria,
salir de la investigacion cuando lo sienta oportuno, mas alla del momento del proceso en
gque se encuentre la investigacion, garantizando la libertad de tomar decisiones y

participacion.

Se informa del alcance de la investigacion, asegurando confidencialidad. En cuanto al
manejo de los datos, se sustituyen los nombres reales, no se brindan datos de domicilios, ni
se fotografia a nifios, ni a otros integrantes de la familia. La transcripcion de las entrevistas
es realizada por la propia investigadora, como una forma de asegurar que la informacioén no

circule por otros espacios diferentes a los indicados a las participantes.
En relacion a los resultados, esta el compromiso de compartirlo con las personas

involucradas, como forma de generar un recurso util para continuar reflexionando sobre los

procesos que favorezcan a la salud e inclusién social.
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Aportes a la Psicologia, a la Psicologia Social, y APTEA

Con esta investigacion se pretende aportar conocimiento cientifico a la Psicologia para
favorecer la elaboracion de estrategias en el trabajo con familias de nifos/as con diagndstico
de Trastornos del Espectro Autista, haciendo énfasis particularmente en la cuidadoras

principales.

A la Psicologia Social contribuir a comprender las diferentes dimensiones que atraviesan
y conforman el concepto de cuidado, y las estrategias llevadas adelante por estas mujeres.
Visibilizar la adjudicaciéon- asuncion de roles en torno a las tareas referentes al cuidado,

para problematizar las producciones sociales en torno a la tematica.

Aportar herramientas para una critica de la vida cotidiana, que encubre los modos de
produccién y reproduccién, una divisién de tareas que perpetua invisibilidades e inequidades
de género, y su impacto en la salud. Al decir de Pampliega de Quiroga (1981) “La Psicologia
Social como critica de la vida cotidiana; (...) como andlisis de nosotros, sujetos, en nuestras

condiciones concretas de existencia” (en Pampliega de Quiroga y Racedo, 1988).
Por otro lado, aportar a los participantes de la investigacion y a las asociaciones de

familiares de personas con TEA, algunos insumos para pensar sobre las formas de cuidados

y los procesos de inclusion social.
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Analisis de Implicacion
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En este espacio me permito escribir en primera persona, ya que pretendo reflexionar
sobre mi proceso de formacion en la maestria, en la creacién de lo que primero fue un
proyecto de tesis, un posterior encuentro con las participantes, la construccion de un campo

o el intento de conocer una cotidianidad ya existente.

Los procesos de investigacion etnograficos, suponen permanecer algun tiempo en
contacto con las personas que participan de la investigaciéon, eso genera confianza,
despierta afectos, la cercania, la empatia, se van entrelazando, por ello la necesidad de

pensar-me como estudiante de maestria, como psicologa y como ser humano.

Retomando lo planteado por Velasco y Diaz (2006), pensar en la implicacién permite
sostener la tension entre empatia y extrafeza, y de este modo puede florecer lo novedoso,
la coconstruccion del puente que plantea Sisto (2008) entre las/os diferentes involucradas/os

en el proceso de investigacion.

Pero la implicacion no es algo que sabemos a priori, sino que, es eso que viene con
nosotros como sujetos sociales y politicos, que se pone de manifiesto en el encuentro con
los otros. Tiene que ver con nuestras emociones, deseos, instituciones de referencia, clase
social, profesion y todo aquello que constituye nuestra subjetividad (Acevedo, 2002). Para
Loureau (1991) la implicacién “es un nudo de relaciones” (p.3), que como siempre se

encuentra presente en las investigaciones, supone un actitud ética realizar este analisis.
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Romper prejuicios, es dejar que lo nuevo impacte en los esquemas con los que conozco
mi propia realidad, de esta forma, lo que emerge, no es simplemente asimilado a esos
esquemas. Para ello es necesario “una interaccién viva y comprometida (...) el investigador
pone en juego sus esquemas cognitivos, dejandose interpenetrar por el otro (...)
Comprender es una actividad, y por lo tanto el objeto del acto de comprender siempre aporta
algo nuevo” (Sisto, 2008, p. 126).

El tema de investigacion nace a partir del desarrollo de mi actividad profesional en un
SOCAT, en un barrio de la ciudad de Las Piedras. Alli comencé a observar que llegaban
muchas mujeres, muy angustiadas, porque los médicos le decian que sus hijos tenian TEA,
y ellas no sabian qué hacer. Y asi, se fue amalgamando el deseo de ingresar a la maestria
en Psicologia Social, con la posibilidad de estudiar un tema desconocido para mi hasta

aquel momento.

Mucha “agua ha pasado debajo del puente”, el contacto con APTEA, el acercamiento a
las realidades y avatares cotidianos de estas mujeres, algunas muy préximas en edad, en
cercania territorial, el ingreso a sus casas, a conocer lo mas intimo de sus vidas, el seno de

sus familias.

Escuchar, pero no como lo hago en la clinica, sino como investigadora, entonces me
cuestione muchas veces, sobre jcomo escucha una investigadora?, ;qué se hace con la
informacién que se releva?, ;qué se hace con las emociones que afloran?, ;es egoista
hacer un trabajo que redundara en un titulo de magister?. ;Qué informaciéon debo
compartir?, ;cémo devolver tanta generosidad?, mas alla de la gratitud que les he
manifestado en cada oportunidad que me he encontrado con ellas, ain después de culminar

con el trabajo de campo.

Sisto (2008) convoca a que pensemos también acerca de nuestro propio discurso, que

hagamos un analisis critico, que al momento de leer los textos, nos preguntemos “;Por qué
yo estoy leyendo este pasaje de esta manera? ;Qué caracteristicas y efectos produce esta
lectura?” (Potter y Wetherell, 1987, en Sisto, 2008). Seguramente nuestro ser, tifie las

elecciones tanto de los autores que nos encuadran, como la seleccion de discurso de las
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participantes que compartimos en los resultados.

Por ejemplo, en el momento que defino escribir este documento, mayoritariamente en
femenino, va marcando mi postura en cuanto a las relaciones de género, considerando que

el lenguaje nos ha invisibilizado a las mujeres, quedando atrapadas en légicas masculinas.

Algo no menor es seleccionar las dimensiones para el analisis, y junto con ello las citas
de las entrevistas, o los momentos captados por mi mirada, los olores, los sentimientos
vividos y revividos en las transcripcion de los audios. Es sabido que elegir conlleva
renunciar, seleccionar lo que se dice y lo que se calla, es escoger lo que se pone en
palabras y lo que se deja en silencios. “Autocensura que pone limites a la escritura de todo
investigador, que persuadido de que el analisis de sus propias implicaciones forma parte del

proceso de investigacion” (Acevedo, 2002, p. 2).

Resultados del Trabajo de Campo

En este espacio se presentan los resultados, que surgen desde las entrevistas
etnogréficas, el diario de campo que contiene registros de las observaciones participantes.
Se ordena en las siguientes dimensiones, A) Cuidados A.1definiciones por parte de las
madres, A.2 Aprendizajes de los cuidados. B) el proceso diagndstico con una primer division
en tres momentos B.1 pre diagnéstico, B. 2 diagnéstico y B. 3 pos diagnéstico. C) Trabajo,
con las subcategorias C.1empleo fuera del hogar (formal, informal, tipo de empleo), C. 2
trabajo doméstico (division de tareas dentro del hogar: limpieza, compras cocina y
alimentacion). D) Cuidados de la salud, D.1 propia, D.2 de su hijo: controles, terapias,
actividades propuestas por los técnicos tratantes para realizar en el hogar. E) Educacion E.1
dentro del hogar puesta de limites, apoyo en tareas escolares; E. 2 vinculo con las
instituciones educativas (inclusion educativa, reuniones con maestras, llevar e ir a buscar a

los nifios al centro educativo). F) Tiempo libre, ocio y recreaciéon. G) Redes y apoyos,
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subdivida en G.1 esfera publica, G.2 esfera privada. H) Necesidades. |) Fortalezas

identificadas en el cuidado. A continuacién se muestran cuadros de creacion propia.

A. 1 Cuidados: Como las acciones que se realizan para garantizar el bienestar de una

persona dependiente. Implica diferentes componentes afectivos, simbdlicos y materiales
(Bagnato et al., 2011; Moreno- Colman et al., 2016).

Afectivos Materiales Autonomia Contexto
Sofia “El cuidar implica | “Y después viene | “Que pueda “Pero para mi
también que el la otra parte desarrollarse en implica mas tener
pueda estar bien | cuidado que todos los en cuenta el
y que se pueda puede ser la aspectos de la alrededor. En el
sentir seguro. parte de salud, vida’. caso de ellos,
Entonces esta que pueda tomar | “Ahora lo dejo un | tener en cuenta
bueno poderle sus rato solo en casa, | como puede
dar la seguridad medicamentos, le digo no le reaccionar, por
que te vean o que pueda ir al abras a nadie, y un lado las
que sepan que doctor las veces lo llamo por circunstancias.
pueden acudir a que sean teléfono para ver | Cémo puede
alguien (...) que necesatrias. como esta reaccionar los
pueda sentirse Estar siempre mientras no demas también
feliz”. pendiente estoy”. (...)"
también
hablando con los
terapeutas’.
Susana “Es mantener “Trancar el “Es pensar en la
una rutina, portén con escuela, en el
cualquier cambio, | candado, acto social, en
es empezar todo | cambiar un que va a hacer
de nuevo, monton de mi hijo. Yo
modifica todo”. cosas, cambiar siempre dije voy
todos los toma a criar hijos
corriente no utiles”.
pueden haber
enchufes abajo,
comprar teles
que se pudieran
colgar o poner en
soporte (...)
tuvimos que
modificarnos
todos a él”.
Nadia “Es dedicarse a “Ensenarle a ser

él”.

auténomo”.
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Ana

“Y todo, no solo
cuidar de lo
fisico, sino de lo
emocional.

El cuidado
abarca todo, lo
que es afecto,

”

educacion todo”.

“Abarca, lo que
es alimentacion’.

“Abarca
educacion’.

Adriana

“Es dedicarse
para que salga
adelante”.

“Llevarlo a los
diferentes
tratamientos”.

A.2 Aprendizaje de cuidados: Al pensar los cuidados como una produccion social e historica,

se desprende que hay diferentes canales por los que se adquieren las destrezas necesarias

para llevarlo adelante (Hernandez et. al., 2001).

Familia Instituciones APTEA Internet- libros-
Profesionales
Sofia “Cuide a mis “Y también en la “Al principio
sobrinos, mientras | iglesia que yo recurria a
mi hermana asistia por lo informacion que
trabajaba’. general también, me daban los
“Cuando era chica | habia nifios libros y la
me cuidaba mi chiquitos y uno los psicéloga de él”.
abuela (...) A mi cuidaban el
también me momento que los
ensefiaron a padres tenian
través de la reunién y eso.
cocina, era un Siempre estuve
momento de vinculada al
compartir y eso y cuidado”.
con Luis hago lo
mismo. Pero
ahora me doy
cuenta que esas
cosas también me
las hacian a mi
cuando era chica”.
Nadia “Pase toda mi “Yen APTEA

vida dedicada a
mis padres, a la
casa de mis
padres, aellos y a
sus rutinas. Desde
muy chica estuve
pendiente de la

como de un papa
a otro se fue
pasando vamos a
intentar esto
vamos a intentar
lo otro”.
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salud de mis
padres, siempre
cuide a alguien”.

Ana “Creo que lo fui “Tener contacto
descubriendo. Hay con ofras madres,
madres que tienen contamos
experiencias de experiencias”.
cuidar a
hermanos, y
entonces estan
mas
acostumbradas al
tema. Pero a mi
nunca me toco”,

Susana “Fui a las

reuniones y ahi
me asesore, de lo
que teniamos que
hacer, que
podiamos hacer”,

B Proceso Diagnéstico

B.1 Prediagndstico: Las familias notan signos de alarma que las llevaran a preguntarse qué

le pasa a sus hijos, desde mucho antes de realizar la consulta, como plantean Paniagua
(1990), Moro, et al (2015). Pasa tiempo entre que realizan la consulta con pediatras y

reciben el diagnostico.

Id. senales de Consulta Respuesta recibida
alarma

Sofia “Mi hermana que es Pediatra. “Consulte con la
doctora también, veia pediatra pero ella me
que balbuceaba y no decia que eso era
hablaba, entonces me porque era hijo tnico,
dijo que consultara que ya iba a hablar’.
con su pediatra’.

Nadia “Tenia 4 afios cuando | Pediatra. “Nos dijo que lo viera

empezamos a ver los
cambios en si. El
empezo la escuela y
hacia medio horario
que se pasa toda la
todo el tiempo
gritando, y
pataleando, pasaba
toda la clase asi ,
desde que entraba

la psiquiatra”.
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hasta que salia’.

Ana “‘Empecé a consultar Pediatra. “Entonces la pediatra
cuando tenia 15 me decia que no, que
meses, porque él no era chico, lo que te
caminaba, y me dicen siempre, que la
parecia un poco raro madurez del nifio son
que con 15 meses el distinta en todos los
nifio no caminara, nifios, que le diera
no?”(...) “Y después tiempo”.
yo veia que era muy
inteligente, mucha
memoria, por ejemplo
tenia un afio y medio
y se acordaba de los
nombres de todos los
dinosaurios”.

Laura “la maestra del jardin, | Pediatra. Y la pediatra como

empezo a descubrir
rasgos, que no eran lo
de los otros nifios, le
pegaban y no lloraba,
a los 2 afios y medio
aprendi6 a leer y
sabia sumar”.

que muchas
herramientas no tenia,
no, ella me decia
como que él venia
bien, normal”.

B. 2Diagndstico: La literatura cientifica plantea que se realiza sobre los 36 meses de edad,

esto no ocurrié en todos los nifos. Es importante, que los profesionales de la salud les

brinden informacion de calidad a madres y padres (Pinto et al., 2016).

Edad del nifio Profesional de Coémo se Sentimientos
la salud transmite

Sofia 18 meses Neuropediatra “No lo confirmo, “Lo llevo mi
dijo puede ser madre, y cuando
TGD”. me dijo, la

verdad no caia’.

Laura 2 afios y medio Neuropediatra “El primer “Y fue un shock
diagnéstico fue en el momento
un TGD, porque | del diagnéstico”.
como era muy
chiquito tampoco
podian
especificar
mucho. Y como
que no nos daba
muchas
herramientas la
mujer”.

Carla 4 afios Psicologa “Me dijeron que “Un pinchazo de
élnoiba a globo bravo.
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poder, que
tratara de tener
otro hijo porque
élno iba a
colmar las
expectativas que
yo queria, que él
no iba a hablar
mucho, air ala
escuela
especial.”

Para uno es su
trabajo, para el
otro es su vida,
es su expectativa
de vida, y es su
proyecto, lo que
tiene ahi
delante”.

Susana

2 afios y medio

Psiquiatra

“me dijo: yo ya
te digo que es
autista”.

“Fue algo 100%
traumatico”. Yo
le digo que es
eso? Porque yo
no voy a decir
que era
totalmente
ignorante, te digo
una cosa pude
ver de gente
conocida de un
vecino que tenia
autismo, que yo
veia que era una
pesadilla para la
madre”.

Nadia

De los 4 alos 7
afos

Psiquiatra

“La psiquiatra le
hizo un estudio y
me dijo desde el
comienzo es un
posible TEA o
TGD”.

“Tuvimos yendo
unos meses a la
psiquiatra no
teniamos el
diagnéstico, pero
tuvimos que
cortar porque a
Enzo no le
gustaba viajar en
émnibus (...) era
una lucha,
llevarlo y (...) alla
esperar”.

Ana

5 afos

Psiquiatra

“Simplemente
me dijeron, esta
dentro del
Trastorno del
Espectro
Autista”.

“Yo no sabia que
era, habia
escuchado del
autismo, pero
habia escuchado
la palabra, pero
no sabia lo que

”

era.
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B.3 Postdiagndstico: Es el momento en que las familias deben reorganizarse para dar

respuesta a la nueva situacion, es una etapa de incertidumbre, angustia, y duelo.

Acciones Sentimientos

Sofia “de noche cuando estaba con mi “Y fue clarito asi como lo senti,
esposo, me puse a buscar agarrarlo en brazos y sentir que no
informacion. Y lo primero que decia, me miraba, y digo como que se
es que no establecia contacto. Y la me cayo algo, no, es esto. Fue
verdad que fue mirarlo a él y sentir mas que un baldazo de agua fria.
que lo perdi (...) Y ahi si ya empezd Era algo que la verdad que me
el proceso que nunca para. esa vida dejoé shockeada. Claro a uno le
de tranquilidad se transformé en lleva un tiempo empezar a decir si
correr de aqui para alla (...) buscando | puede ser que tenga trastorno del
lo mejor para él’. espectro autista”,

Laura “El diagnostico (...) nos shocked. “Pase una semana que no podia
Como no nos quedamos conformes hablar, tenia como una pelota en
pedimos una segunda opinion a ofra la garganta, que cada vez que
neuropediatra. Yo entraba a internet hablaba lloraba (...) durante
y leia 80 mil cosas, y un poquito en muchos anos fue asi, que tenia
cada cosa, y él no encajaba en eso trancado”.
ninguna, que tiene y no tiene, nunca
tuvimos un diagnéstico certero,
porque siempre fue TGD no
especificado. Y como que también era
algo que nos faltaba”.

Susana “‘Después que me pude recuperar de “Yo entre en un cuadro depresivo
esa depresién y angustia, me senté en el momento, al otro dia yo ya
con ellos y le hables seria y seca: no podia hablar, lloraba. Era
bueno tu hermano tiene trastorno del horrible, me dieron a mi, pase al
espectro autista, tenemos que ver psiquiatra fui al psiquiatra. Me vine
como nos ayudamos entre todos, aca | con una bolsita de medicamentos
somos un equipo, necesito de su con antidepresivos, medicamentos
ayuda si no yo caigo de vuelta. para dormir, para no dormir, no sé
Nuestra vida corre y se mueve me mandaron de todo” Por 10 2
alrededor de é/”. meses, no hice nada, lo tnico que

hacia era llorar, llorar, llorar. Lo
primero que sentis es culpa, que
el autismo es tu culpa, no es algo
geneético ni algo ambiental es tu
culpa’.

Carla “Después pasas por un proceso que “A lo primero es como un duelo,
de que te dicen eso, que no lo que te dicen algo que vos no
aceptas, que empezas a ir al médico querés escuchar, es tu primer hijo,
a ver que es que no es, que no, que que querés que sea relativamente
este esta loco, que no es”. normal, entre comillas. Yo le digo

a veces no es la mejor forma de
los psicélogos de decir lo que vos
no querés escuchar”.

Nadia “Fue todo un cambio para mi y para “No podia salir da una angustia

mi esposo, al principio él no lo
aceptaba después que fue aceptando

cuando me dijeron todo y yo
sentia que cada vez iba a estar
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fue un apoyo. Todos los hermanos
después del diagnostico fueron
cambiando”.

peor. Porque cuando te van
largando informacién de apoquito ,
yo decia ay no, cada vez va a ser
peor. Ahi empezo6 a encajar todo,
empecé a armar el rompecabezas

y a llorar”.

E. 1 Empleo: Varias investigaciones muestran que se ve modificado ante el diagnéstico
(Najar y Kurtz, 2011, Albarracin et al, 2014)

Formal

Informal

Duracién de
la jornada
laboral

Tipo de
tarea

En sus palabras

Sofia

Si

4 horas

“A contraturno,
y de mafiana
estoy libre por
si él me
precisa’.

Educacion

“Desde siempre
desde antes que
naciera yo ya
trabajaba.
Siempre en mi
profesion (...) Yo
trabajo a 3
cuadras y media
de aca, me queda
cerquita el trabajo.
Y él estudia una
casa por medio de
mi trabajo.”

Laura

Si

4 horas

Acompanante
Terapéutico

“Hoy por hoy yo
estoy trabajando
como
acompafante
terapéutico, con
otros dos nifios”.

Carla

Si

8 horas

Auxiliar de
Servicio

“Tenes que
trabajar, porque
sino el dinero no
te da para llevarlo
a las terapias que
querés o para
darle otra calidad
de vida mejor,
no?”.

Adriana

Si

Horario flexible

“Tengo dos
trabajos doy
clase de
plastica en un
Residencial
de adultos
mayores, y
tengo mi

“Viste en todas las
cosas tenés que
estar, entonces
en un trabajo
normal, no podes.
Necesito un
trabajo, pero a su
vez manejar
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negocio de
venta de
ropa’.

horarios,

porque no
cualquiera tiene
un viernes de
mafiana libre para
llevar a su hijo a
tratamiento”.

Nadia Si Horario flexible | Instructora de | “frabajo aca en
gimnasia casa’.

Susana Si 8 horas Auxiliar de “Ahora estoy
Servicio trabajando porque

queremos
festejarle los 15 a
la nena’”.

A. 2 Trabajo en el ambito doméstico: En la division sexual del trabajo a las mujeres les ha
correspondido las tareas de reproduccién dentro del hogar (Amoroso et al. 2003).

Organizacion de la limpieza y el orden

Ana

“Por ahora soy ama de casa, mama (...) hago las cosas de la casa normal, lavo la
ropa, lavo los platos (...) Como antes de ayer que me acosté como a la 1 de la

manfana, porque después que los acosté a ellos, me puse a limpiar, lave los pisos,
lave la cocina, y me acosté con la casa limpia digamos, la mitad de la casa limpia.

Estaba la casa limpia!”.

Laura

“Porque desde que nacié Mati, hace 9 anios, que me dedique solo a lo que era ser
ama de casa. Porque desde bebé, él ya venia medio complicado el tema, no se
quedaba con nadie, entonces tuve que dejar un poco en pausa lo que era lo laboral

para dedicarme a é/”.

Carla

“Porque aparte que uno trabaja y todo, después venir a limpiar y arreglar un poco”

Susana

“La nena ayuda limpiando la casa, yo tengo que trabajar. Yo me levanto todas las
mananas a las 5:00, 4:30 si no me bané la noche anterior. Tomé 3 o 4 mates mientras
voy aprontando algunas cosas viste. Apronto la mochila a Thiago, aunque el hermano
me dice que no lo hagas yo lo hago. Lavo alguna cosa, a veces llegamos tan
cansados a la noche que no hacemos nada no lavamos la cocina ni nada, ta
acomodo un poco mientras tomoé unos mates y a las 6 me tomo el 6mnibus”.

Nadia

“Mi nena estudia de noche y ella es la que me ayuda de dia”.

65




Compras

Compras como estrategia

Interaccioén social con el
entrono

Sofia

“En el supermercado pide
cosas, yo veo que si son cosas
que no va a usar no se las
compro. El padre me dice si no
se las compramos como las va
a conocer. Pero a veces te das
cuenta que son pura
propaganda y que por eso las
quiere’.

Susana

“No podia ir ni al almacén
sola”. Pero cuando viene el fin
de semana yo le digo mi amor
es todo tuyo, todo para ti,
llevalo vos al almacén que te
haga los berrinches a vos”.

Nadia

“Enzo al ir de compras
conmigo va y se queda la
camioneta, y si quieres
comprarle un par de zapatillas
vas y se las pruebo en la
camioneta’.

Laura

“En el supermercado al final
siempre se salia con las de él.
Iba al supermercado y queria
un autito, y cada vez que
ibamos se venia con un autito,
y que le ibamos hacer si el
nifio se tiraba al piso, y hacia
berrinche, y entonces no
sabiamos que hacer. Y
haciamos mal, porque le
comprabamos el auto, hasta
que pudimos ver, que
haciamos mal. Cuando vio que
nos pusimos firme y eso, al
principio hizo berrinches pero
después dejo”.

“Siempre estamos los tres
juntos, si vamos a hacer
mandados vamos los tres”.

Ana

“Los pongo en la escuela,
vuelvo, ya paso por el almacén
a buscar las cosas para
desayunar”.,

Adriana

“El no toleraba ir a Ia feria,
pero insisti, insisti hasta que
ahora va sin problemas”
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Cocinar

Como estrategia de cuidados.

Sofia “Cocinamos con Luis y es un momento para compartir”.

Carla “El siempre me ayuda en cosas, le gusta cocinar, le pongo delantal y todo, tiene
Sus manias, si esta cortando quiere cortar como hace é/”.

Laura “Matias a veces ayuda a cocinar”,

Susana “Le ensefiamos a cocinar. Ahora me voy a poner a cocinar con él y vamos a ver si
funciona. También ayuda en la cocina, lava los platos. Y de ese modo
compartimos trato que el ratito que tengo para compartir con él sea con juegos y
esas cosas’.

Nadia “Enzo viene al mediodia, me ayuda a cocinar, él sabe pelar papas. Enzo pasa todo

el dia en el cuarto. Cuando llega el papa que vamos a cocinar ahi lo sacé un
poquito, Enzo le digo veni vamos a cocinar”.,

Alimentacion: este item se agrega, debido a que es un tema que preocupa a las madres,

ya que el trastorno de alimentacién muchas veces esta asociado a TEA.

Estrategias de cuidado en torno a la alimentacion

Sofia

“Le cuesta comer verdura (...) Igual acordamos que en la semana tiene que comer
por lo menos un dia sopa y un dia guiso. Lo bueno de las sopas que yo la puedo
hacer, y de repente no come todas las verduras pero le sacé los fideos y la carne.
Y con el guiso trato de cortar bien la Juliana cosa de que sea facil sacarle la
cebolla y el morron”.

Susana

“No come, es hiper selectivo en las comidas no acepta liquidos nuevos, no tolera
comidas nuevas. Su menu es basado en porquerias todo el dia come papas fritas
hamburguesas lo tnico sano, que logré que coma es arroz con queso, lo demas
es todo frito. No logré que pruebe alimentos nuevos ese es el mayor desafio con
el. No logré que coma frutas”.

Nadia

“Hubieron muchas cosas que tuvieron que cambiar, que tuvimos que dejar. Un
ejemplo claro es la comida, a él no le gusta los fideos, le gusta el arroz, entonces
cuando hay guiso sabemos que para que Enzo coma toda la comida, le ponemos
arroz. Los dias que Enzo come fideos con tuco es un caos. También con la rutina,
las horas de la comida, sabes que de mahana tenés que ir a despertarlo con el
desayuno, que llega y tiene que estar pronta la comida, de tarde la merienda y de
noche la cena. Y si eso no esta si lo pone de mal humor”.

Ana

“Me pasa que los hermanos estan comiendo algo, que él no esta comiendo. Por
ejemplo nosotros vamos a comer todos juntos en la mesa, él no come con
nosotros, porque el olor de nuestra comida a él le molesta, él come en otra mesa.
O lo que hacemos a veces con el papa, es que ellos coman juntos los 3 y nosotros
esperamos y comemos después. También para que él pueda compatrtir con los
hermanos la mesa aunque sea, porque el tiene que comer siempre aparte,
entonces para que él no se sienta solo y coma sola, que comparta con sus
hermanos”.

Laura

“Antes cocinaba para él, ahora come con nosotros. Si cocino algo que se que no
le va a gustar mucho, se lo llevo y se lo doy, y si dice algo, le digo es lo que hay.
Me doy media vuelta y lo dejo”.
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D. Cuidados de la Salud

D.1 Cuidado de la propia salud: Suele quedar postergada debido a diferentes motivos
(Bagnato et al., 2018).

Afectacion de la salud

Consulta

Adriana “No te digo que no me haya sentido “Pero nunca me dio por
cansada o desbordada, no siempre, consultar yo qué sé nunca me
son situaciones que pasan, pero dio” ( ante la pregunta si
después uno lo supera repunta y consulto a un psicélogo/a o
sigue”, psiquiatra).

Ana “Tengo ese desgano, que a veces no “Busque ayuda profesional,
tengo ni ganas de levantarme (...)Y es porque me doy cuenta que la
por todo, obvio los diagnésticos, que necesito, tengo ahora para el
me siento cansada, que cada vez mes que viene”
tenemos mas cosas. Tengo ganas de
quedarme acostada, dormir. Tengo
problemas para dormir, tengo
pesadillas”

Susana “Y después de eso dos por tres me “No volvi a consultar”
pega el bajéon mal cuesta salir un
poquito pero ta”

Carla “Y bueno ta, a veces es medio “No consulto, utilizo aceites
estresante, digo estamos pasando esenciales, y con eso bajo un
por una etapa media estresante, asi poco”
como que estamos irritados por todo.

Hay etapas que las solucionas mas
rapido, que las pasas.”

Laura “lgual no soy de enfermarme mucho, “Sabes que vas al médico y
pero antes si tenia que ir a control gastas dinero
ginecologico, pasaba mucho tiempo impresionantemente, influia
antes que me decidiera. En ese mucho el tema del dinero. Al
sentido era como media dejada, psiquiatra no. Y al psicélogo,
ahora voy mas seguido”. Si bien soy consciente de que

deberia ir, en realidad nunca
me senti, asi como tan mal,

como para poder ir, siempre
tratando de salir adelante lo
mejor posible

Sofia “En general no soy de ir al médico. Cuando no queda otra voy por
Voy cuando me tengo que sacar el ahora me considero que tengo
carnet de salud, estuve no sé cuantos | buena salud, no tomé nada,
meses con dolor en este brazo, y fui en general no voy a los
cuando no aguanté mas, en realidad meédicos si me duele la cabeza
tengo tendinitis’. tomé un analgésico porque

tengo que ir a trabajar”.

Nadia “Hasta yo entré en ataques de “Yo estuve medicada no salia

panico.”

de la puerta de mi casa”.
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D.2 Cuidado de la salud de su hijo

Sus palabras

Adriana

“Lo anico que hace el profesional de la salud es medicar. Ta lo mira, lo
escucha, lo ve, pero lo medica. No tienen otras herramientas no se
dependera del profesional, no sé. Yo lo llevo aca porque me resulta mas
cémodo que ir al Pereira y comerme todo el dia esperando. Para ir a repetir
medicacion a mi aca me queda todo mas cerca mas comodo. Y por eso lo
atiendo con la psiquiatra que esta aca. Yo elijjo lo que me queda mas
practico”.

Ana

“Tenes que vivir con los especialistas, y médicos y bla bla bla. (...) Y siempre
estamos tratando de hacerle todas las terapias, yo soy muy exigente con el
tema de los médicos, los controlo mucho, y por la cosa minima yo voy y
consulto. Va a alergista, psicélogo, psicopedagogo, que después
empezamos que neurocirujano, neuropediatra, la psiquiatra”.

Susana

“Este afio empieza con fonoaudidélogo después de pelear mucho tiempo por
los tratamientos. Empezé en el centro C. ahi lo empez6 a atender la
psicomotricista, después la fono. En el tratamiento no es que solo la mama
esté comprometida, y la familia sino que los técnicos se comprometen a
ayudarlo. este afio lo intenté medicar lo menos posible, porque notaba que la
medicacion no le hacia nada o lo hacia dormir. Porque lo que yo queria es
un nifio activo, que se despierte, que se mueve que esté con nosotros’.

Carla

“Va a psicomotricista a foniatra, eso por BPS, a musicoterapia por la
asociacion, eh, fue 2 afios a equino, tuvimos una beca en piscina, y después
va a neuropediatra, a psiquiatra, a psiquiatra infantil cada 3 meses, porque él
toma medicacion, toma risperidona y ritalina, y después a neuropediatra
segun como lo vea, va cada 6 meses o 1 afio. Habia psiquiatras que solo le
repetian la medicacién, pero vos tenes que preguntar, que le estan dando”.

Laura

“Nosotros no contamos con el apoyo de BPS, ni de nada, todo salia del
esfuerzo del trabajo de él. Como perdidos, porque estabamos limitados, todo
era dinero. Hicimos de todo. Hace mucho tiempo en las consultas, tanto con
la psicomotricista, como con la fonoaudiéloga, nos marcaban cosas para
hacer en casa. Siempre tuvimos problemas con los medicamentos con Mati,
porque nunca dimos como con la dosis adecuada, o no le hacian nada o lo
dormia. En realidad era darle un castigo quimico, por su comportamiento.
Después que le sacamos el medicamento repunto mucho”.

Nadia

“A él le hacen estudios en la cabeza, en si es plata, el psiquiatra cada vez
que vas es un ticket del plata, medicaciones que ellos toman, es como que el
sueldo de los papas y no trabajan los dos no alcanza’.
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E. Educacion y crianza

E. 1 Dentro del hogar

Puesta de limites

Apoyo escolar

Carla

“Yo soy muy exigente con él.
Yo creo que soy demasiado
exigente, todo lo que no lo es
el padre”,

“Yo hice muchas carteleras
visuales, con él para el control
de esfinteres. También un
sistema de cruces que él hace,
para que el nifio se porte bien
en la escuela. Entonces el
sistema de cruces funciona en
la escuela y aca. Con cosas
que a él le gustan hacer, que si
él se porta mal, o hace ciertas
cosas, las tiene que saber que
estan mal, como insultar o
pegar a un compariero,
entonces si las hace, se ponen
cruces en las cosas que
gustan hacer por un dia, por
unas horas. Corrige muchas
posturas y comportamientos
de ellos”.

Antes de ir a trabajar “me
siento a comer con él, y yo miro
los deberes antes de irme, y ya
le dejo los deberes y algo mas.
Los deberes lo hacemos a las 8
cuando yo vengo, pero siempre
le dejo otra tarea especifica,
para exigirle mas”.

Laura

“Ahi tenes una de las pruebas
(pictograma de limites colgado
en la pared). Porque antes me
pasaba gritando como una
loca, y al final nunca hacia
caso. Yo pasaba gritando, él
pasaba llorando. Entonces el
sistema es, hay cosas que no
puede hacer, cada vez que
hace algo que no se puede se
gana una cruz, cuando llega a
3, se le saca algo que le
gusta’.

“Antes sentarlo a hacer los
deberes, era todo una tortura.
Le decias Mati vamos a hacer
los deberes y era todo un
problema. A veces los hacemos
antes que venga el padre, asi
cuando llega nos ponemos a
hacer ofras cosas”.

Nadia

“Soy la que me encargo de
poner los limites, el padre esta
como enojado, no trata mucho
con él’.

“Yo terminé la escuela hace
1000 arios. Tuve que ir a la
escuela de adultos como 2
afios aprender a dividir para
poder ayudarlo, y fui’.

Susana

“El padre no sabe lo que es la
palabra limites. Le explique lo
importante que es el tema,

“Cuando yo llego nos ponemos
a jugar, tratamos de hacer los
deberes. Porque después de la
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porque si no va a salir
corriendo y luego pasar a un
auto por arriba, o que entienda
el que no habia, porque si hay
algo que queria y no hay, lo
enloquece. Ahora no esta tanto
en crisis porque esta
entendiendo el tema de no
hay, no se puede”.

hora de juego, lo bajamos y
hacemos lo deberes”.

E.2 Vinculo con instituciones educativas:

Inclusién educativa

Reuniones con
equipo educativo

Llevar e ir a buscar
al nino al centro de.

Laura

Arrancé en una
escuela rural que
hacian 5 horas, ahi
hizo 4 y 5 afios.
Después pasoé para
aca, para esta escuela
de aca en primer afio.
Primero fue al X y en el
X a la semana nos
dijeron que no lo
podian tener,
78directamente lo
expulsaron y bueno
estuvimos como un
mes buscando un lugar
donde ponerlo. Estuvo
ese primer mes que no
estaba escolarizado.
los primeros afios no
queriamos una escuela
publica, y al final fue
donde lo aceptaron y
sin problemas, y es
donde esta hoy en
dia”.

“Lo cambiaron de
clase, supuestamente
para darle un respiro a
las otras familias,
porque como habia
sido un tercero muy
problematico, muchos
padres se habian
quejado del
comportamiento de
Mati, entonces la

“Habian dias que
pasaba tranquilo,
como habian unas
semanas que todos
los dias me llamaban,
yo iba lo calmaba, lo
dejaba, porque
también habia
agarrado esa mania,
se portaba mal para
que mama fuera y se
lo trajera. Entonces ta,
que fue una de las
discusiones que tuve
con la directora, que le
dije que me perdonara
que yo iba y lo
calmaba y me venia,
no me lo traia. Porque
después era
recurrente, yo lo
dejabaala 1, alas 2
me llamaban.
Entonces yo agarre,
me quedaba un ratito,
si él se quedaba me
iba, si me llamaban yo
iba, lo calmaba,
esperaba un ratito y
asi estuvimos tiempo,
meses”.

“Yo iba a buscarlo a la
escuela, llegaba a la
esquina y me dolia el
estomago, porque
sabia cuando llegara a
la escuela venia el
rosario de la maestra,
los padres que te
paraban, la directora
que te llamaba, y eran
80 mil problemas ir a
la escuela. Era una
tortura ir a la escuela,
para él (nifio), para mi,
para él (padre) que
estaba trabajando. Y
este afio no, por
Suerte cambio”.
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directora para bajar
las aguas tomo esa
decision. Que al
principio no estabamos
muy de acuerdo, y al
final hay que decir que
le hizo bien a Mati”.

Carla “Si bien en la escuela “Lo de la escuela a “Lo voy a buscar a él a
publica hay veces cuesta un poco. | la escuela a las 12.
accesibilidad o dicen Hay cosas que uno Hacemos el esfuerzo
que hay accesibilidad, quiere que avance, le | para pagarle un
no todas las escuelas digo a la maestra y la colegio, para que
te lo aceptan, y a lectura. La semana haga todo el turno, en
veces tenes que que vienen voy a ir a la escuela publica a
buscar otra salida y hablar con la veces te lo tienen 2
sacar de donde no directora, con una horas, 1 hora”.
tenes para pagar un carta de la psiquiatra,
colegio, nosotros ahora la maestra me
estamos haciendo eso, | dijo que el martes dan
buscamos un colegio el carnet y que habia
privado”. subido. Porque la

directora queria
ponerle un Bueno
Regqular. para no
promoverlo, pero ta.
De a poco, pero como
la directora presiona,
yo lo presiona a él
para que avance. a
ver por qué, a veces
digo que sea lo que
tenga que ser”.

Susana “Como el autismo de él | “Me acuerdo la “Lo va a buscar el

es un poquito mas
severo tenemos
problemas en la
escuela, va dos horas
nomas de escuela en
el dia, 2 veces a la
semana maximo 3.
Porque la escuela
especial es de tiempo
complementario, desde
la 9 de la mafiana a las
3 de la tarde (...), es
que no lo dejamos de
llevar a la escuela
porque ta es su
derecho, no es una
obligacién es su
derecho. Pero también
cansa un poco la
situacion nunca

primera vez que fui a
notarlo a la escuela,
era a mi directora
habia sido la directora
de mis hermanos, M.
Cuando le conté el
caso de Thiago me
dijo noooo el aca no”.

hermano o lo voy a
buscar yo’.

72




hablaron de ponerlo
mas horas, o él estuvo
tres afios en primaria
1, ahora esta en
primaria 2, como que
lo pasan porque ya es
tiempo de pasarlo pero
no es algo que a él’.

Adriana “Pedro dijo no quiero ir
mas, y él esta grande y
yo lo entiendo, porque
cuando fui a buscarlo
él estaba mal. Va a la
escuela a integrarse, a
comer con los
compafieros, hace
amigos. Pero aprender,
aprender, es una cosa
aparte, eso lo hacemos
en casa con la
acompafante, mas
personalizado’,

Ana “Tuve varios roces en “Vivia reunida con la “En la manana lo que
la escuela, con las directora y la maestra, | hago es llevar a los
maestras (...) el afio al final me venia chicos a la escuela,
pasado, hubo llorando, porque me ellos entran a las
discriminacion hacia él, | daba impotencia, escuela, Alejandro
hubo un festival, a digamos, en ese sale a las 11:45, y
todos les pusieron momento, y ta. Y este | Nicolas a las 12 esta
pareja, menos a él, lo ario cambiaron todo, en tercer ario. Nicolas
dejaron solo, lo hacian | directora, maestra. Y empezd hace poquito
bailar con la la directora que tiene a hacer todo el horario
acompanante de él”. ahora es buenisima, porque como no tenia

una persona muy acompafniante
tranquila, muy buena, terapéutico la escuela
serena y ta no me ha me trancaba un poco,
dado problemas”. el hecho de que
hiciera todo el horario.
Si bien él no tiene
problemas de
aprendizaje, no me
permitian que hiciera
él se quedara, iba solo
1 hora a la escuela”.
Nadia “Si bien en la escuela “Fernando lo lleva al

tuvo problemas nunca
me dijeron tenes que
cambiarlo”.

liceo y lo trae, los dias
que entran juntos él lo
lleva, cuando tiene
tutorias o sale antes lo
voy a buscar yo o la
hermana”.
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F) Tiempo libre, ocio y recreacion. La literatura cientifica habla de que se encuentra

modificado luego del diagndstico (Segui et al., 2008).

Vacaciones Actividades Recreativas

Sofia “Nosotros siempre optamos por salir. “Habia una zumba de color, (...) paso re
Somos de salir mucho, como tenemos divertido. Nunca habiamos ido
gente que vive en otras partes, en ofros | algo como ayer, habia espuma y papeles
departamentos vamos pasamos las de colores. Eso lo que estamos viendo
vacaciones, fin de semanas largos, porque habia ruido pero se re divertido,
porque eso a él le hace feliz”. se meti6 abajo de la espuma. Paso

divino” (Actividad de APTEA).

Laura “En vacaciones si, siempre tratamos de | “Los domingos en la casa del padrino
salir’. viven en el campo, y claro

a él le encanta, tienen animales, un
tajamar enorme que a él le gusta ir a
pescar’,

“El otro dia fuimos a un parque, y
quedamos los dos boquiabiertos, porque
llegamos y estaba lleno de nifios. Y dije,
pua, todavia me queda eso.(...) y de
repente empezd a jugar en un juego con
3 0 4 nifios de la edad de él. Nos dio una
alegria”.

Carla “Le encantan, los médanos “Lo sacamos mucho, ponele hoy tenemos
0s. Se tira de los médanos, no le tiene un cumplearios, a él le gusta ir y jugar
miedo a nada. Tenemos que tener con los amigos, le encantan los
cuidado con el agua, porque le gusta, y cumplearios. Le gusta ir al cine, al
no tiene miedo, entonces se mete. El shopping’.
afio pasado fuimos a las termas, y él
nos hacia recorrer por todas las
piscinas, salir de una, entrar en la otra”.

Ana “No hacemos planes de vacaciones”. “Con Nicolas nunca tuvimos problemas
de salir, de hecho cuando era chiquito
ibamos al Shopping, al prado, al
zooldgico, a todos lados y él nunca tuvo
problema con los émnibus. Pero si, con
Martin tenemos problema de salir (...)
Querés salir y disfrutar y terminas
reestresado, no disfrutas nada, y a su vez
distorsiona a los hermanos, ellos estan
disfrutando, de repente, y ta con el
hermano se complica todo”,

Susana “Después del diagnostico eso ha sido lo | “Antes que él naciera, me acuerdo que mi

mas duro, pensar que no podemos salir
de vacaciones sin tener en cuenta
donde él no se altere, dénde va a pasar
bien, no extrafie, que se acerca por si
nos tenemos que volver. Que sea un
lugar donde nos devuelvan la plata que
alquilamos siete dias y nos tuvimos que
volver al tercero porque él extrafiaba’.

marido trabajaba, estaba aburrida y le
decia a los chiquilines, bueno chiquilines
armamos unas hamburguesas al pan y
nos vamos a la playa, a cualquier lado a
la Ramirez igual. Iba con los dos
chiquilines la nena y el varén y
estabamos mas relajados’.

“Cada 15 dias Iba ahora como trabajo no,
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pero iba a quedarse en la casa de mi
madre, no es que mi madre haga mucho,
Gustavo (hermano mayor) es el que
hacia todo (...) y nosotros con mi marido
salimos y hacemos vida de pareja. Eso
para romper un poco la rutina porque el
matrimonio si no se desgasta. Pero mi
miedo es que me tilden de mala madre
por querer salir un fin de semana’.

Nadia

“El afio pasado fuimos de vacaciones,
antes no podiamos hacer viajes largos.
Y ahora lo podemos llevar, puede
disfrutar y puede elegir lo que quiere y lo
que no quiere”,

“Al shopping vamos y él no va con
interés de comprar pero se integra. Hasta
cumpleafios antes no ibamos (risas). No
ibamos a un cumplearios, porque se
escondia abajo de las mesas. Ahora fue
el cumpleafios de 15 de la hermana, baild
el vals con la hermana. Después del
diagnostico (...) empezamos a
preguntarle a él quereés ir, nos querés
acompanfiar te querés quedar. Con quién
te quedas si tenés que quedar. Con la
hermana que se lleva mejor es con
Natalia entonces Natalia tenés que
quedarte”.

Adriana

“No tenemos planes este afio”

“Si hay cosas que te las ves dificil. ehh,
yo en mi caso lo que hemos hecho es ir
igual (risa), igual igual igual hasta que
llega un momento que puede ( se la
siente angustiada). Yo que sé, cuando
era mas chico quizas en una feria se
altera mucho. Pero como nosotros no lo
dejamos de llevar, de tanto, de tanto, de
tanto al final, lo logra tolerar. En lo tinico
que estamos en problemas, (...) cuando
lo llevamos a comer afuera, él tiene una
ansiedad que la vuelca en la comida,
tenés que estar muy arriba con come
despacio, come despacio, entonces claro,
cuando vos tenés que estar con eso, no
comes vos, tenés que estar pendiente de
él ta cuesta. Lo que hacemos es a veces
lo llevamos, y otras lo dejamos y
hacemos salida de pareja”.
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G) Redes y Apoyos: La evidencia cientifica habla de una disminucion en las redes de las

familias y especialmente de las madres de nifios/as con esta discapacidad (Segui et al.
2008; Bagnato et al. 2018)

Nucleo Familiar

Familia extendida

Amigos

Laura “Mi esposo y yo, que “Ahora quizas como él | No manifiesta en las
nos hemos apoyado. va evolucionando de entrevistas tener
Entonces como que otra manera, se van amigas/os, Se indaga
siempre fuimos mi acercando de apoco. sobre los vinculos
marido y yo, lo que La familia, cuando el generados en sus
nos apoyamos el uno diagndstico es como estudios, pero alude
al otro, y bueno y asi que se abrieron, cada | que a veces tienen
lo hicimos durante uno fue por su lado, contacto por teléfono.
muchos afios (...) nadie lo entendia.
“Quedamos muy solos | Bueno mi hermana, la
nosotros con el tema que mas 0 menos,
del diagnéstico. como que lo acepta
Hemos tenido muchos | como es, mi mama
problemas, muchas recién ahora. Bueno
discusiones, pero mi suegra hasta el dia
siempre tratamos de de hoy lo niega, dice
superarlos lo mejor que no tiene nada. Y
posible por Mati. ta, dejamos que cada
Tratamos de entender | uno lo procesara
al otro, el apoyo, como pudiera, porque
poder sostenernos, claro, mama también
porque como quien me decia, pero los
dice somos nosotros andlisis le dan todo
dos para él, no bien”.
contamos con mas
nadie”.

Nadia “Nos manejamos los “A mis hermanas las “Hay muchas cosas

tres mas grandes
Natalia, Fernando y
yo. Cuando esta el
papa si ve que falta
algo lo hace, pero
ta(...)"Ah, el papa
cambié. Era como que
no veia las cosas. Y
como que todo esto lo
cargué yo sola.
Entonces un dia
hablamos con el papa
y pusimos todas las
cartas sobre la mesa,
y empezamos a
barajar qué era lo mas
importante, que era lo
que habia que

ha corrido le dice no
anda para tu casa. Y
ta, mi hermana fue
dejando venir a casa
por el trato que él
tenia y tenia 7 - 8
anos, era un nifio. Y
mis hermanos
también, todo el
mundo, no venian
mucho a casa por eso,
que él hacia”.

que tenes que dejar,
las salidas con
amigos, cumpleafios.
Enzo ha corrido gente,
porque no le gustaba
tener mucha gente en
la casa. Y o no me
enojé porque él dice lo
que piensa’.
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cambiar. Que
teniamos que arreglar,
como nos teniamos
que apoyar”.,

Susana “El papa tuvo un “A veces se queda en | “Vida social no
tiempo que estuvo la casa de la abuela, tenemos. Vida social
mucho con él, porque | pero va con el la tnica que tenemos
estuvo sin trabajo un hermano que es el es cuando viene mi
tiempo y ahora que se encarga de amiga o cuando
empez0 a trabajar en todo”. nosotros vamos a la
el interior. Ta, pero casa de mi amiga
estéa en contacto con nada mas.”
video llamada. El
padre a su manera
esté en contacto
también (sonrie). Pero
cuando viene el fin de
Ssemana yo le digo mi
amor es todo tuyo”.

Sofia “Mi madre en todo “A nosotros nos pasé
esto tuvo mucho que y quizas no fue algo
ver. Ella nos apoya qué... Porque se
mucho”. entiende de dos

maneras o que la
“Mis hermanas me gente, o amigos se
apoyan mucho y mi abren debido a la a la
sobrinos lo quieren enfermedad, o que
pila”. uno se encierra(...)a
veces uno prefiere
quedarse en su casa,
qué puede estar
tranquilo que de
repente llevarlo a un
lugar, y que capaz no
se porte bien’.
Carla No manifiesta en las “Porque uno a lo

entrevistas tener
vinculos con otros
familiares.

primero tenia una vida
social, después
cuando tiene un hijo
con un problema,
como que la vida
social se acorta, como
que se encierra. A
veces por eleccion, o
porque uno se aisla. Y
entonces vos siempre
tenes miedo de ir a un
cumplearios, o algun
lado y que lo miren
mal. Como que no
querés ir, ademas
tenes que explicar
siempre que él tiene
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un problema, para
tapar cosas que él
hace’.

“Ayer salimos con
unas comparieras de
trabajo, a festejar el
cumpleafios, en un
tipo pub, en La Paz.
Mi esposo me dijo sali
un poco, y pasamos
tan bien”.

Esfera Publica

APTEA cuando me senti mas
protegida. Ahi me senti
contenida (...) como mama me
pude relajar y sacar adelante a
mi hijo y disfrutar a mi hijo.
Empecé a darme cuenta que
yo también podia ayudar.
Entonces ademas de las
reuniones, ademas de ayudar
a los papas y a los nifios,
también me ayudaba yo, en el
sentido en que me sentia util”.

APTEA Personas circunstanciales
Ana “A la asociacion me acerque “Con Alejandro cuando fui al
por medio de mi hermana hospital, me paso en el
mayor, porque un amigo de la omnibus que es casi 1:30 de
familia de nosotros que tiene viaje, en cuanto subimos al
un hijo con TEA, y estaba en la | 6mnibus se puso a gritar,
asociacion. Hace casi 3 afios porque él le tiene una fobia al
que estamos yendo a la omnibus. La gente me miraba,
asociacion”, como diciendo mira lo que
hace con el hijo, o como lo
maltrata, o mira que mal
ensefiado. No le puedo poner
un cartel de tengo TEA. Pero
en realidad me angustie, toda
la situacion de que la gente te
mirara, de que no sabia como
calmarlo, cuando llegue al
hospital se me caian las
lagrimas”.
Susana “Cuando conoci a la gente de A lo primero me dolia cuando

lo miraban mucho y eso.
Después me di cuenta que el
problema no era yo, no era él,
eran ellos. Me dan ganas de
decirle que miras. Bueno una
vez casi me peleo con una
sefiora mayor pobre, a Thiago
le vino un berrinche,se tir6 al
piso y la sefiora casi se
tropieza. Me dijo ay controla a
ese botija. Me dijo controla a
ese botija y le dije sefiora no
sea tan ignorante quiere que le
informe que mi hijo tiene
trastorno del espectro autista’.

78




Sofia “Somos fundadores de APTEA. | “A él la encantan los celulares.
Me enteré, no me acuerdo si El otro dia seguia a un sefior
por mi madre, o en realidad mirando mirandole el celular.
por mi hermana que me dijo Pero lo que pasa que si uno no
hay una maestra que se esta esta ahi no sabe la reaccion de
reuniendo con padres con la otra persona, yo sé que él
nifios con TEA. no va a hacer nada malo. Pero
Fuimos constituyendo un esta la otra persona también
grupo de padres, nos hemos como interpreta lo que él hace.
reunido en diferentes lugares O cuando él era méas chico,
hasta que ahora estamos mas | veia una nifia rubia y le
estable. Hasta que no apretaba los cachetes. Una
formamos en una asociacion. vez paso que pellizco a una
Las reuniones antes eran mas nifia, la nena llord, le dije Luis
como de catarsis de pedile disculpa. Fue y le dijo
comentarios, Y eso se ha disculpe disculpe disculpe. Ta
quedado de lado (...) a veces la madre no me dijo nada, pero
lo que hacemos es que cada yo le expliqué, al principio
madere le dice la estrategia que | explica pero llega un momento,
uso con su hijo, para que la qué te cansa realmente te
madre que recién esta cansa. Por qué estar diciendo
entrando en el camino, que a porque tiene tal conducta o
veces no es que este, capaz porque no, a veces vemos que
que ya hace anos que esta en | hace un ruido y otro lo repite.
el camino, y no sabe qué Ya veces mi esposo me dice le
hacer, se abre un abanico de esta haciendo burla, pero
posibilidades para ver qué le bueno él no se da cuenta. Pero
resulta. Como asociacion ta a veces uno le explica a los
también, buscar terapias que otros y a veces te cansas”.
mejoren el desarrollo”. “También nos pasa, cuando

vemos a un nifio haciendo
berrinche, decimos que le
pasara a ese nifo, o si corre
para la calle, no juzgamos
como hacen otras personas’.

Carla “Hay madres que le dicen ellas | “Si él empieza a ponerse
es de APTEA, y me van a nervioso por algo, y ta tenes
buscar, o para pedirme un que decir, no porque él tiene
libro, o para preguntarme un problemita, y ta ahi como
cuando hay reunién. Y a mi me | que la gente ya te mira
gusta hablar. Yo digo, a mi la diferente, hay gente que lo
asociacion me ayudo mucho. A | entiende, como a veces hay
ver, a mi me ayudaron pila gente que no entiende nada,
cuando llegue, yo quiero pero ta. No me gustaria
ayudar a otros. Yo me siento siempre dar esa explicacién, o
bien cuando puedo ayudar a capaz que yo me doy para
otros, en lo minimo que tenga. | cubrir cosas que hace, que no
En los errores que vos tuviste, | lo tendria que hacer, pero ta
o decirle anda a tal lugar que las hago”.
es mejor”.,

Nadia “APTEA me abri6 puertas, me

abrié conocimiento, y vi
mamas que estan peor es que
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yo, me entendés?, yo veia y
me preocupaba por ellas.
Hasta ahora veo el avance de
los chiquilines digo wow todo
lo que consiguieron. La
asociacion cuando comenzé
era eso, compartir escuchar a
otros papas que le estaban
pasando un montén de cosas
que por ahi a mi hijo no le
estaban pasando. Y te pones
en el zapato del otro padre,
pensas y yo me preocupo por
esto, Y tratas de consolar y tu
problema quedo chiquitito asi”
(hace sena con el el dedo y
anular del tamario pequerio del
problema).

Adriana “Me vincule por la “Porque la gente mucho es asi,
equinoterapia, pero no voy a piensan, te hace lo que quiere.
las reuniones, no me dan Y qué quieren que le haga al
ganas”. chiquilin que le de con un

palo? Es dificil sabes (...) No
me he sentido juzgada porque
a mi no me importa. La gente
mira asi, se queda mirando”.

Laura “Ahora estoy desvinculada”. “A lo primero es medio

complicado, es un mal
ensefiado y los padres no le
ponen limites; pero que vas a
hacer, sabemos lo que él tiene.
Aprendimos como a ignorar,
que vas hacer, si hace
berrinche, y bueno estamos
tratando de que ta. En casa al
principio me sentia mal, me
decia hay que mala madre,
después aprendi a dejar de
lado lo que otros piensan”.

80




H) Necesidades

Econémicas Informacion Apoyos Espacio propio

Carla “Es desgastante “La “En si todos
el proceso, el escolarizacion, necesitamos ir al
camino, a veces, encontrar una psicologo, Y a
mas que tenes escuela que lo veces es
que trabajar, acepte”. complicado, a
porque sino el veces no estas
dinero no te da bien, dice por
para llevarlo a las qué. Porque
terapias que también uno se
querés o para cuestiona como
darle otra calidad padre, si estas
de vida mejor”. haciendo bien, o

no’”,

Adriana “El no tiene la “Adondevaair | “Estodo un
pension y las el afio que viene | trabajo, porque
terapias salen de a estudiar, ese es | vos también
nuestro bolsillo” un tema a tenés que comer,

solucionar” tenés que
trabajar, y
también tenés
que llevarlo
traerlo y
acompanarlo’.

Ana “Todo sale de “La escuela es
nosotros, a él no todo un tema, sin
le dieron la acompafiante no
pension de BPS, lo dejan hacer
y tampoco las todo el turno”
ayudas
especiales”,

Nadia “El tema “Y hay gente que “La falta de
econémico es no sabe lo que informacion,
complicado para | es TEA, porque te dicen
todos los entonces no te TEAyno te
tratamientos que | entienden” explican nada.
hay que llevarlo, Porque claro, vos
y a veces a no sabes que es,
Montevideo” si es una

enfermedad, que
va a pasar
después, en que
le va a
perjudicar”,

Susana “Lamentablement | “Te dicen es “Encontrar a “A una le trabaja
e la sociedad en TEA, y no te alguien que se la cabeza, no
la que vivimos, explican nada” comprometa, tiene con quién
los tratamientos porque ellos son | hablar’.
son caros’. billeteras “Es cansador,

caminando. He

tenerlo a él es
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peleado mucho, cansador. Hay
para que tenga noches, que
tratamientos de durante dos o
calidad ”. tres noches no
dormis”.

Sofia

“Hay que hacer “Después del
entender a los diagnostico se
demas que es necesitaria
TEA’, terapia familiar’.

|) Fortalezas

En sus palabras

Carla

“No es lo mismo que le digan a una madre que a un padre que el hijo tiene TEA.
Porque las madres tenemos mas garra para enfrentar las dificultades de un hijo
y las frustraciones, aunque todo se venga abajo vemos una salida. Los hombres
se sienten morir y no ven la salida. Yo creo que es algo que desarrollamos sin
darnos cuenta las mujeres, después que somos madres”.

Laura

“Primero la unidad, estar mas o menos en concordancia. Al momento de
rezongarlo estar de acuerdo los dos, esa creo que es una de las principales
cosas. Tratamos de entender al otro, el apoyo, poder sostenernos, porque como
quien dice somos nosotros 2 para él. Lo que nos mantuvo a flote el apoyo”.

Adriana

“Cuando vos te informas, y mas o menos ves cuales son las dificultades de él,
darle donde le cuesta” “No te dejas vencer ( llora). Si, no te dejas vencer”

Nadia

“Yo me hice fuerte, me hice fuerte. Yo vengo de papas fuertes. Soy persistente,
no lo dejo quedarse porque yo necesito que sea auténomo. Porque en el dia de
mafiana cuando yo no esté”.

Sofia

“Uno se vuelve mas sensible, si ves a una madre con un nifio en el piso, te
preguntas, qué le pasara a ese nifio. No juzgas tanto”

Susana

“Intentamos que todos tengan su vida, la mia recién este afio es salir a trabajar y
volver corriendo (risa), pendiente las 24 horas del dia de él. Tratamos de todos
tener nuestros espacios y al mismo tiempo estar alrededor de él. Las madres
que tenemos nifios asi, tenemos lagunas mentales y no nos acordamos de todas
las cosas, algunas cosas tenés que olvidarlas porque si no tenés que vivir con
un rencor. Nos dividimos en 80 mil pedazos para estar en todos lados”,
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Encuentro para los Analisis y Devoluciones Creativas

El dia 11 de marzo del 2019 se realiza el encuentro de Devoluciones Creativas,
participan tres de las siete madres, dos avisan que no podran concurrir porque se les

dificulta el cuidado de los nifios, una manifiesta estar en enferma, y una falta sin aviso.

Alli se realiza una presentacion de power point con los resultados preliminares, y se abre
un espacio para la discusion en cada item. Las tres mujeres dicen sentirse reflejada en los
resultados, ampliando informacion en los items, de cuidados, diagnéstico, empleo, salud, y

educacion.

En relacién a los cuidados aparecen actividades tendientes a la autonomia como ser
dejarlos solos en el hogar durante periodos de tiempo, donde se les llama por teléfono para

saber como se encuentran.

Del diagnéstico vuelven a plantear la necesidad de profesionales de la salud mas
sensibles y empaticos, que brinden informacién sobre lo que es TEA. Se dialoga acerca de
la negacion como mecanismos defensivo, cuando el diagnostico es informado. Plantean que
si, que durante un periodo no creen que sea certero el diagndstico, suponen que el médico
se equivoco, ellas no ven conductas tipicas de TEA en sus hijos, aun cuando ya

sospechaban que algo raro estaba sucediendo.

En relacion a la salud de sus hijos, y sobre todo a la medicacion hablan de la posibilidad
de incluir medicinas alternativas u homeopatias, como forma “mas natural que los farmacos
recetados por los psiquiatras”. También surge el reconocimiento de la necesidad de espacios

terapéuticos para toda la familia, y no solo tratamientos para los nifios con discapacidad.

En cuanto al empleo, surge la valoracion positiva ante tareas que se realizan fuera del
hogar, como un espacio propio, que les permite un corte con la actividades especificas
dentro del hogar y del cuidado del hijo. Aparecen frases como “lo bien que te hace trabajar

fuera del hogar, salir un poco” (Carla). “Sino quedas como inmerso y tu hijo te absorbe
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(Sofia). “Tu hijo es autista y vos te volvés autista también” (Susana). “Trabajar te cansa, pero

€s un escape, te olvidas por un momento” (Carla).

Al plantearse los estereotipo de género que operan en la division de tareas, no logran
visualizarlo, plantean cosas tales como “mi esposo me ayuda en casa”, “me abuso porque él

cocina bien” “va a la feria solo, yo le hago la listita y él hace los mandados”, “él es el que va

al supermercado, y me llama para preguntarme que trae”.

La educacion vuelve a aparecer como problema, siendo la inclusién una preocupacion

constante, que en sus palabras “depende de la voluntad del equipo educativo”.

Analisis de Resultados del Trabajo de Campo:

Este capitulo estd destinado al analisis de los resultados, para ello se toman las
dimensiones de A) Cuidados A.1 significados, A. 2 Aprendizajes de los cuidados. B) el
proceso diagnostico con una primer divisidbn en tres momentos B.1 prediagndstico, B.2
diagnéstico y B.3 post-diagnéstico. C) Trabajo, C.1empleo fuera del hogar (formal, informal,
tipo de empleo), C.2 trabajo doméstico (division de tareas dentro del hogar: limpieza,
compras, cocina y alimentacién). D) Cuidados de la salud, D.1 propia, D.2 de su hijo:
controles, terapias, actividades propuestas por los técnicos tratantes para realizar en el
hogar. E) Educacion- Crianza E.1: dentro del hogar puesta de limites, apoyo en tareas
escolares; E.2 Vinculo con las instituciones educativas (inclusion educativa, reuniones con
maestras, llevar e ir a buscar a los nifios al centro educativo). F) Tiempo libre, ocio y
recreacion. G) Redes y apoyos, subdivida en G.1 esfera privada, G.2 esfera publica. H)

Necesidades. |) Fortalezas identificadas en el cuidado.

Estudiar la vida cotidiana de estas personas, implica observar, analizar e intentar
comprender, las condiciones de existencia, los modos de producir, las organizaciones

familiares, en un espacio y habitat determinado (Pampliega de Quiroga y Racedo, 1988
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Se ponen en dialogo las miradas de las siete mujeres, madres de nifios con TEA, con los
aportes de los diferentes autores que se han trabajado en los antecedentes, en el marco

tedrico; asi como la construccién de quien escribe esta tesis.

Cuidados

A.1 Significados de cuidados.

Los cuidados han sido definido en la literatura cientifica como una accion social, que
implica brindar apoyo a una persona dependiente con la finalidad de que alcance ciertos
grados de autonomia (Bagnato et al.,, 2011). Conlleva poner en movimiento recursos

materiales, afectivos y simbdlicos a la persona a ser cuidada (Moreno-Colom et al., 2016).

Se puede ver que para estas madres implica estar presentes en las diferentes
actividades que sus hijos realizan. El anticipar obstaculos, estar pendientes del medio,
vigilar, mantenerse alertas, intentando evitar, por un lado que sus hijos sufran dafos, y por
otro que ellos puedan hacer algo que moleste al resto de las personas del entorno. En sus
palabras “para mi implica mas tener en cuenta el alrededor. En el caso de ellos, tener en
cuenta como puede reaccionar, por un lado las circunstancias. Como puede reaccionar los
demas también” (Sofia).

Para Ana “abarca la alimentacién, los afectos, la educacién, la salud”. En Susana
supone modificar el ambiente y el hogar “trancar el portén con candado, cambiar un montoén
de cosas, cambiar todos los toma corriente no pueden haber enchufes abajo, comprar teles

que se pudieran colgar o poner en soporte (...) tuvimos que modificarnos todos a él’

Plantean también la necesidad de transmitirles herramientas para que puedan resolver
algunas situaciones, que le permitan la supervivencia cuando las madres y padres ya no
estén, “es ensenarle a ser autébnomo” (Nadia). La ayuda de los nifios, en tareas domésticas
sencillas, es un comun denominador en las madres entrevistadas, como parte de las

estrategias de cuidado.

85



Se puede inferir que para estas madres, el cuidado se correlaciona con la etimologia de
la palabra cuidar, asociada al pensamiento, asi como poner atencion en alguien, y en ello
ocupan gran parte de su tiempo. Coincidiendo asi con la definicién de la RAE (2017)
vinculada al temor o recelo. Ellas cuidan de sus hijos para que no les ocurra nada, y también

cuidan al entorno para que sus hijos no tengan conductas que ocasionen dafios a otros.

A.2 Aprendizaje de los cuidados

En relacion a los espacios de aprendizaje del cuidado, aparecen tres fuentes, las familias
de origen, ya sea con los cuidados que las propias madres han recibido, y hoy de forma
naturalizada lo ponen en practica. O en el cuidado que han realizado a sobrinos, hermanos,
padre, o madre, ante diferentes situaciones de la vida. “Cuando era chica me cuidaba mi
abuela (...) A mi también me ensefaron a través de la cocina, era un momento de compartir
y eso y con Luis hago lo mismo. Pero ahora me doy cuenta que esas cosas también me las
hacian a mi cuando era chica” (Sofia). “Desde muy chica estuve pendiente de la salud de

mis padres, siempre cuide a alguien” (Nadia).

Se puede identificar también instituciones, como algunos centros religiosos, donde se
ponen en practica el cuidado de otros, transmitiendo alli valores acerca de los mismos.
También los profesionales de la salud que atienden a sus hijos, a quienes consultan sobre
estrategias de cuidados. “Al principio recurria a informacién que me daban los libros y la

psicéloga de él” (Sofia).

Se visualiza, que consideran APTEA como el espacio privilegiado para el intercambio
con otras familias que estan pasando por situaciones similares, ya que consideran que sus
hijos necesitan cuidados especiales. Para Ana “tener contacto con otras madres, contamos
experiencias”. Susana comenta “fui a las reuniones y ahi me asesore, de lo que teniamos
que hacer, que podiamos hacer”

Se corrobora lo estudiado por Hernandez et al. (2001), en relacion a que las mujeres van
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pasando por diferentes instituciones, a lo largo de la vida, donde se le va transmitiendo

acerca de que es cuidar y como realizar los cuidados.

Otra fuente importante para el cuidado, reconocida por algunas de estas madres, es
internet, ellas encuentran alli no solo informacién sobre TEA, sino también acerca de

estrategias para afrontar diferentes situaciones.
Las nuevas tecnologias, los accesos a redes sociales e internet, favorecen a la

busqueda de respuesta cuando la informaciéon con la que se cuenta se considera nula o

insuficiente, en concordancia con lo planteado por Ramos (2010).

B) Proceso diagndstico

B.1Prediagndstico

En cuanto al proceso diagnostico, se confirma lo que se ha planteado en los
antecedentes de este trabajo. Las siete madres comentan, que ellas han ido descubriendo
en sus hijos, conductas diferentes a las esperadas en los primeros meses de vida, tal como
lo plantean Paniagua (1990,) Martinez y Bilbao (2008), Moro et al.( 2015).

Todas ellas manifiestan haber consultado, ante estos signos de alarma, con los
pediatras, no recibiendo respuestas de forma oportuna, ya que muchas veces el profesional
justificaba las conductas de los nifios con ser hijos unicos, o por los tiempo de maduracion.
“‘Entonces la pediatra me decia que no, que era chico, lo que te dicen siempre, que la
madurez del nifio son distinta en todos los nifos, que le diera tiempo” (Ana). “Y la pediatra
como que muchas herramientas no tenia, no, ella me decia como que él venia bien, normal”

(Laura).

87



B.2 Diagndstico

Al momento del diagndstico propiamente dicho, estas mujeres dicen que no sintieron
contencién por parte de los profesionales de la salud. Generalmente ellas no sabian acerca
de TEA, sintiendo que el médico que les da el diagndstico, no les aporta informacion
relevante para comprender lo que esta sucediendo. Pinto (2016) plantea que un vinculo
contenedor y la apertura al dialogo por parte de los profesionales encargados de dar el

diagnéstico facilita la aceptacion y el transito por las etapas del duelo venidero.

Ellas sugieren, en las entrevistas, haber sentido un punto de quiebre ante el diagnostico,
hablan de “shock” (Laura), “algo 100 % traumatico” (Susana), “algo que no querés escuchar”
(Ana), “un baldazo de agua fria” (Nadia), poniendo énfasis en la forma en que fue
transmitido. “Un pinchazo de globo bravo. Para uno es su trabajo, para el otro es su vida, es

su expectativa de vida, y es su proyecto, lo que tiene ahi delante” (Carla).

Esto podria evidenciar, lo que Nufez (2003) plantea, como momento de crisis ante el
diagnéstico de una discapacidad. Por ser una crisis accidental, imprevista, se genera en

estas mujeres desconcierto, paralizacion y angustia.

En el espacio de didlogo acerca de los resultados, las tres madres presente, dan cuenta
de la negacién, como un mecanismo defensivo que opero en esta etapa de la vida de su
hijo, no creyendo en lo que el médico le decia e incluso no visualizando las conductas

tipicas de TEA, que habian sido motivo de consulta con anterioridad.

También comentan que los prondsticos informados en ese momento, no eran
alentadores, les fue planteado todo lo que no podrian hacer esos ninos, reforzando la
incertidumbre, que subyace al diagnodstico de una discapacidad, y el posterior duelo a
elaborar (Paniagua, 1990, Vallejo, 2001, Nufez, 2003; Kurtz y Najar, 2011).

Algunas de estas mujeres, hablan de la dificultad extra que les ha llevado este proceso,
que ha sido el peregrinaje por diferentes facultativos, asi como la movilidad hacia la capital

del pais, siendo un estresor para los nifios y para ellas, el tener que tomar émnibus para
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llegar a los centros de salud. Esto concuerda con lo estudiado por Martinez y Bilbao (2008),
quienes hablan del desgaste que conlleva la etapa del diagnéstico, asi como la necesidad

de moverse por diferentes ciudades para encontrar la atencién adecuada. “

Seis de los siete nifios fueron diagnosticados después de los 36 meses. Una deteccion
precoz del trastorno posibilita la intervencién temprana generando mejores prondsticos que

repercute en la calidad de vida de los nifios (Rattazzi, 2014).

A uno de ellos, por los vaivenes familiares, las dificultades al acceso a centros de salud
ya sea por distancia, o por las dificultades de movilidad, el proceso duro tres afnos. “Tuvimos
yendo unos meses a la psiquiatra no teniamos el diagnéstico, pero tuvimos que cortar
porque a Enzo no le gustaba viajar en 6mnibus (...) era una lucha, llevarlo y (...) alla esperar”
(Nadia). Esto genera perjuicios tanto para la familia en cuanto comprender lo que ocurre,

como para el nifio en la posibilidad de recibir los tratamientos adecuados.
Se puede inferir que las distancias y los accesos a los servicios de salud especificos

para el nifio, ofician de obstaculo para algunas madres, dando cuenta que la organizacion

del sistema de salud, no siempre condice con las necesidades de las familias.

B.3 Post-diagnostico

En el post-diagnéstico, seis de estas mujeres dicen haber sentido una pérdida en
relacion a ese nifio, identificando una situacion de duelo, ante la inexistencia del hijo ideal y
la asuncion y reconocimiento del hijo real. Esto se corrobora en lo estudiado por Paniagua
(1990), Vallejo (2001), Nufiez (2003), Martinez y Bilbao (2008), Kurtz y Najar (2011).

La angustia, el no poder hablar, el llanto, son las emociones que ellas recuerdan haber
vivido en aquel momento. En las entrevistas aflora nuevamente la angustia cuando cuentan
como fue ese proceso y las huellas que dejoé en cada una, aquellas palabras del profesional
que le dio nombre a lo que le ocurria a su hijo. Una madre manifiesta haber tenido un cuadro

clinico de depresién, con deseos de autoeliminacion, una vez confirmado el diagnostico. “Yo
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entre en un cuadro depresivo en el momento, al otro dia no podia ni hablar, lloraba, me

dieron pase al psiquiatra” (Susana).

Dos madres hablan de sentimiento de culpa, de la necesidad de saber si ellas eran las
responsables de lo que le esta ocurriendo a su hijo. Comentan haber sido culpabilizadas por
Sus esposos, o por el resto de la familia. Martinez y Bilbao (2008) plantean que es habitual
que se generen sentimientos de culpa, rabia y frustracion en las madres ante el diagndstico
de TEA. Por otra parte Nufiez (2003) aporta que los sentimientos de culpa pueden ser
proyectados en la pareja, culpabilizando a uno de los integrantes. O proyectado en la

familia, tal como propone Vallejo (2001).

Las acciones inmediatas que dicen haber realizado, es la busqueda de informacién en
internet o en libros, para comprender de qué se trata el trastorno, y lo que esta sucediendo.
Ramos (2010), propone que los foros de padres y madres de persona con TEA son una
herramienta utilizada con frecuencia por diferentes familias para conseguir informacion

sobre la discapacidad, y los tratamientos posibles.

Esto novedoso en la familia, trae como consecuencia una reorganizacion necesaria para
sobrellevar esta nueva situacion, tal como lo plantean Ruiz y Moya (2012), Moro, et al.
(2015). Entonces una vez que se asume lo que esta ocurriendo, la vida cotidiana se ve
transformada. En palabras de una de las madres “Y ahi si ya empez06 el proceso que nunca

para (...) la voragine empez6 a regir nuestra vida” (Sofia).

Las madres asumen el rol de cuidadoras principales, quedando seis de ellas por varios
anos, exclusivamente dedicadas a sus hijos y a las tareas del hogar. Con el objetivo de
preservar la salud del nifio, asi como acompanar los diferentes procesos del desarrollo,
estando pendientes de su bienestar (Ruiz et al., 2012). Al decir de Susana “nuestra vida

corre y se mueve alrededor de él”.
Se visualiza una impronta de las relaciones de género, el cuidado se feminiza (Saenz,

2016), siendo las madres las que modifican sus rutinas, especialmente en lo vinculado con

el trabajo y el tiempo libre, para desarrollar tareas de cuidados (Batthyany et al., 2015).
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C. Trabajo

Tomando el trabajo como una actividad de transformacion del medio, una actividad
planificada y organizada, con la finalidad de satisfacer necesidades, donde la maneras de
producir, y reproducir, asi como los instrumentos que se utilizan pautan formas de vida. Es el
vinculo entre el sujeto y el mundo, como apropiacién de lo real, fuente de aprendizaje y
generador de identidad (Pampliega de Quiroga, 1988). Desde alli se puede reflexionar sobre
como se adjudican- asumen los roles, las formas relacionales dentro del hogar, dando

cuenta de la division sexual de tareas y las improntas de género.

Por otra parte, en este escrito, se considera al empleo como el trabajo que se realiza a

cambio de percibir una remuneracion, ya sea formal o informal (Lavaggi, 2004).

C. 1 Empleo

Seis mujeres plantearon que dejaron sus empleos, fuera del hogar, o bien cuando
comenzaron percibir que algo pasaba con sus hijos, o en el momento que le dieron el

diagnéstico, para dedicarse exclusivamente a ser cuidadoras.

Albarracin et al. (2014), estudian la variacion de la participacion en el mercado laboral,
de la madres de nifios con TEA, luego de recibir el diagndstico, visualizando que existe un

abandono del empleo por parte de ellas, no ocurriendo lo mismo con los padres.

En una entrevista Laura da cuenta de los roles hegemédnico de género, en cuanto la
hombre proveedor y la mujer dedicada a los cuidados; “bueno en realidad no habia mucha
eleccion, como somos nosotros dos no mas (...) yo trabajaba de tarde, y Rodrigo se
quedaba con él, y mucho no se entendian, y ta. Y bueno ta como pareja decidimos que yo

dejaba de trabajar y él se dedicaba a mantener la familia”.

Un tiempo después, cinco de ellas vuelven a emplearse, algunas con trabajo formales,

reorganizando la familia y los tiempos; otras con emprendimientos propios que facilitan
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poder atender las necesidades de su hijo con TEA.

Solo una de ellas, dada su profesién mantiene el empleo desde antes del nacimiento de
su hijo, pero con la salvedad de tener poca carga horaria, ubicarse cerca de su domicilio y
poder elegir un turno que le facilita acompafar y estar pendiente de las necesidades del
chico. Y una de ellas queda en un rol de ama de casa, sin retomar actividades laborales o

sociales.

Es llamativo que las seis mujeres empleadas, tienen trabajos que implican cuidar de
otras personas, o se vinculan a tareas de limpieza, tal cual las labores domésticas. Una de
ellas se desempeiia como acompafante terapéutica de dos nifios con TEA. Lo que puede
estar reflejando los estereotipos de género, donde las mujeres realizan actividades

vinculadas a la reproduccion y el cuidado de la vida en esferas privadas.

Cinco madres, manifiestan que necesitan incorporarse al mercado laboral, dado que las
terapias de sus hijos conllevan mucho gasto de dinero. En una entrevista, una mama dice
qgue los nifios con TEA son “billeteras andantes”, ya que necesitan varios tratamientos con
diferentes profesionales, y medicaciones que implican costos muy elevados. Esto concuerda
con lo planteado por Nogueira y Moreira (2011), y Bagnato et al. (2018), quienes hablan de

la afectacion de los recursos econémicos en las familias de nifios con TEA.

La organizacién familiar para cuidar al nifio mientras las madres trabajan es variada, dos
de ellas recurren a las abuelas maternas, dos a otros hijos/as que se entienden con el nifio
con TEA, una trabaja mientras el nifio esta en la escuela, y un nifio queda al cuidado de su

padre mientras dura la jornada laboral de la madre.

Seis madres cuentan que tuvieron un impasse laboral, para dedicarse exclusivamente al
cuidado de su hijo. Al interrogarlas sobre esta decision, aparece como natural que la madre
se encargue del cuidado, y el padre se emplee fuera del hogar. Se puede analizar
nuevamente la naturalizacién de los estereotipos en los roles de género, donde al hombre le
corresponde ser el proveedor, y ser la mujer la encargada de las actividades reproductivas

dentro del hogar. En este caso se confirma la feminizacion del cuidado (Vaquiro y Stiepovich,
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2010). Esto ocurre por los atravesamientos de concepciones de género, y division sexual del
trabajo, componentes culturales que adjudica a las mujeres los roles de cuidado y demas

quehaceres hogarenos (Saenz, 2016).
Tal como plantea Rogero (2009) las actividades referentes al cuidado implican tomar de

decisiones en el seno familiar, que quedan imbricadas por ideologias, valores, e historias de

cada integrante.

C. 2Trabajo doméstico:

Otro item importante son las tareas dentro del hogar, las mismas son desarrolladas por
las mujeres, reproduciendo nuevamente los roles estereotipados de género. Cuando se
delega la tarea de limpieza de la casa, recae en otras mujeres de la familia, hermanas de los

nifios con TEA generalmente.

Como estrategias de cuidado se visualiza la posibilidad en varias de ellas, de hacer
compatibles las jornadas laborales, con los cuidados, ya sea con horarios flexibles para
acompafarlos a los tratamientos, llevarlos a los centros de estudios, o estar a disposicion
por si las necesitan. Al reorganizar las rutinas, generalmente otras mujeres de la familia

asumen los quehaceres del hogar, o ellas cuando regresan del empleo.

Cinco madres comentan, que comparten las tareas dentro del hogar con su hijo con TEA,
como parte de ensefiarle algunas destrezas, el lavado de platos, el orden del dormitorio del

nifio, y cocinar son algunos de esas actividades.

El trastorno en la alimentacion, es algo frecuente en estos nifios, es por ello que las
madres han desarrollado diferentes estrategias para ofrecer comida a sus hijos y que no la
rechacen. Por ejemplo acordar un dia en la semana para comer diferentes verduras o frutas.
En algunas familias se ha reorganizado el momento de la alimentacion, almorzando de
forma separada, porque el nifio no tolera los olores de algunos alimentos; o se cocina las

comidas que al nifio le gustan.
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Las actividades que se realizan en la vida cotidiana, suelen naturalizarse, es decir
realizar de forma automatica, como obvias, autoevidente, sin cuestionamiento (Pampliega
de Quiroga y Racedo, 1988). De todas las dimensiones analizadas en esta tesis, en la
referente al trabajo y empleo, es donde se puede visualizar con mayor énfasis la

naturalizacién de la division sexual del trabajo, y las relaciones de género.

Aparece como natural que las tareas dentro del hogar sean realizadas por las mujeres,
aun cuando ambos integrantes de la pareja se emplean fuera de la casa. Esto se puede
inferir en las palabras de Carla quien dice que cuando llega de trabajar tiene que dedicarse
a la limpieza de su casa, o Susana que se levanta a las 5 de la mafiana para ordenar su
casa, y aprontar la mochila de su hijo menor. Nadia cuenta que es su hija quien la ayuda con
las tareas domeéstica, dando cuenta que las mujeres del hogar son las encargadas de

mantener el orden y la limpieza.

Con la realizacién de compras se visualiza en las entrevista que es una tarea que se
realiza de forma mas democratica, ya que se suelen encargar tanto mujeres como varones.
Como estrategia de cuidados surge la puesta de limites, como un problema ante los
productos que los nifios suelen pedir, y a veces la resolucion de berrinches ante la negativa
de adquirir determinadas mercancias. Nadia aun no logra que su hijo concurra a comercios,
pero, entonces ella elige la ropa o zapatos, y le lleva a la camioneta para que se la pruebe.

Mientras que Ana realiza las compras luego que deja a los nifios en la escuela.

En las entrevistas se visualiza la division sexual del trabajo, fuertemente marcado por el
modelo hegemonico de género, ya que si bien estas mujeres se emplean fuera del hogar,
también realizan las tareas domeésticas y de cuidado mayoritariamente una vez culminada su
jornada laboral. Esto tiene correlacion con lo planteado por Garcia et al. (2004) en relacion
al cambio social, en que las mujeres se incluyen en el mercado laboral, pero los hombres no
se incorporan de la misma manera en las tareas domésticas. Batthyany (2002) propone que
las mujeres realizan trabajo fuera y dentro del hogar simultaneamente, ya que ante su
ingreso al mercado laboral, no se generan cambios estructurales en las familias que

impliquen una reorganizacion en la division de las tareas domésticas.
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Cuando esto es sefialado en la instancia grupal, de analisis y devolucion creativa,
aparece fuertemente negado, diciendo que sus esposos colaboran en las tareas domésticas,
sobre todo en la cocina y compras. Asimismo dan cuenta de que ellas son las que se
encargan de realizar la lista de compras, o recibir ayuda por una tarea que parece ser de
exclusividad femenina, y por ello reciben ayuda.

También se desprende, en la mayoria de estas mujeres, la idea de que ellas trabajan
como aporte extra al hogar, debido al alto costo de los tratamientos de sus hijos, pero que el

soporte econémico estaria dado por el varén proveedor.

D Cuidado de la salud

D.1Cuidado de la salud de sus hijos.

En relacién al cuidado de salud de sus hijos, se puede visualizar que estas madres estan
muy pendientes, ya sea de llevarlos a los tratamientos pautados, como solicitar consultas

médicas ante modificaciones o situaciones inesperadas.

En muchas ocasiones los tratamientos planteados por fonoaudidlogos, psicélogos, y
psicomotricistas deben continuarse en el hogar, oficiando las madres de coterapeutas de
sus hijos. Les inunda un sentimiento de obligatoriedad, con la fuerte conviccion de que si

ellas no hacen eso, los ninos no avanzan.

Por otra parte, algunas de estas mujeres, manifiestan una fuerte resistencia a la
medicacion, y algunas de ellas le dejan de dar medicamentos sin consultar con la psiquiatra
tratante. Aparece el engafio como estrategia, ya que en algunas situaciones ocultan que el
nifo no toma la medicacion, porque consideran que si lo dicen, en ciertos ambitos como el
escolar, sus hijos pueden ser rechazados. Cabe recordar que no existe actualmente un
medicamento especifico para TEA, sino que se receta diferentes farmacos para los sintomas

asociados, como ser trastornos del suefio, hiperactividad, estereotipias, etc.
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D.2 Cuidado de su propia salud.

Como contrapartida la salud propia es descuidada, la mayoria manifiesta no concurrir a
consultas médicas por ellas. Por otro lado expresan sentir la necesidad de espacios
terapéuticos propios, pero no solicitarlos. Se confirma la postergacion del cuidado de su

salud, tal como lo plantea Bagnato et al. (2018).

Se visualiza en varios encuentros, que la angustia, la ansiedad, el desborde, la culpa
hacen carne en estas mujeres. Adriana plantea que se ha sentido cansada y desganada,
Ana por momentos manifiesta que a veces no tiene ganas de levantarse. Susana vividé un
proceso de depresion luego del diagndstico, y a veces se siente angustiada. Mientras que
Carla manifiesta el estrés ante algunas situaciones o etapas por las que transita su hijo.

Nadia plantea que sufrié ataques de panico hace algunos anos.

Todo ello puede estar dando cuenta de que la salud psiquica y emocional se encuentra
afectada. Se puede asociar con lo propuesto en diferentes investigaciones, que para las
familias y especificamente para las madres tener un hijo con TEA implica mayores niveles
de estrés y sobrecarga (Pozo et al, 2006; Martinez y Bilbao, 2008; Machado, 2016).

En el espacio de devolucién de resultados, surge con fuerza la idea de que necesitan
espacios terapeuticos para ellas y los otros miembros de la familias. Ante la pregunta acerca
de si han consultado por su salud, las siete plantean que no es frecuente que lo hagan,
marcando el dinero y el tiempo como principales limitantes; esto se manifiesta también en

las entrevistas etnograficas.
Se corrobora lo planteado por Amoroso et al. (2003), Vaquiro y Stiepovich (2010), que el

cuidado por largos periodos de tiempo generan consecuencias en la salud de las cuidadoras

principales.
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E. Educacion- Crianza

E.1 Dentro del Hogar

La educacion de sus hijos, es uno de los mayores desafios para estas madres. Dentro
del hogar se generan tareas de puesta de limites con la creacion de agendas visuales y
pictogramas, como estrategias privilegiadas para la modificacion de algunas conductas

desajustadas de los nifios con TEA.

Dos de ellas comentan que no se logran poner de acuerdo con el padre del nifio al
momento de las puesta de limites, sintiendo que la tarea recae sobre ella. Las otras cinco
manifiestan concordancia en la pareja, al momento de poner limites, lo que valoran de forma

positiva tanto para el nifio como para ellas.

La ayuda al momento de realizar deberes y el apoyo escolar, también es una actividad
realizada mayoritariamente por las madres. Algunas lo hacen luego de la jornada laboral.
En este item las experiencias y vivencias son variadas, para algunas representa un
momento de malestar debido a los berrinches y reacciones de los nifios. Para otras, parte de
la exigencia que ponen en el chico para que “salga adelante”. Una madre cuenta concurrir a
la escuela nocturna, para repasar las divisiones y asi poder ayudar a sus hijos en las tareas
escolares. “Y hay que dedicarse porque es la uUnica forma en que se sale adelante”
(Adriana).

E.2 Vinculo con las instituciones educativas.

Un problema que han manifestado las siete madres es el vinculado a la busqueda de un
centro educativo que acepte a su hijo con TEA. Si bien han tenido experiencias diferentes, a

cinco nifios en algun momento tuvieron que cambiarlos de escuela ya sea a solicitud de la
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institucion, o por la afectacion de su hijo. En esta oportunidad no existe un consenso entre
escuelas publicas o privadas, ya que las familias han experimentado practicas de inclusion y

exclusion en ambos tipos de centros.

En estas siete familias, hay dos adolescentes que concurren a secundaria (liceo, y
formacion basica profesional en universidad del Trabajo de Uruguay), tres concurren a
escuela comun todo el horario, pero dos lo hacen con acompafante terapéutico, uno va tres
veces por semana medio horario a escuela especial, y uno en el momento de desarrollo del
trabajo de campo, dejo de cursar la escuela especial, trabajando en el hogar con la asistente

personal.

En relacién a la permanencia de los nifios en el centro educativo, asi como la exigencia o
no de acompanantes terapéuticos, es planteada por la institucion educativa, teniendo la
familia un rol un poco mas pasivo, ya que es vivido como una amenaza, que su hijo sea
expulsado sino realizan lo solicitado. Barboza (2017) plantea que los servicios educativos no

siempre dan respuestas a las necesidades de los nifios con TEA.

Las familias que cuentan con acompafiante terapéutico, lo hacen mediante la prestacion
de Asistentes Personales, del Sistema Nacional de Cuidados. Esto es vivido como una tarea
mas para las madres, cuando deben encargarse del pago de salario, y demas derechos
laborales de la persona contratada. Una de ellas, comenta haber ido al Ministerio de Trabajo
en varias oportunidades, para solicitar asesoramiento en el calculo de aguinaldo y licencia
de la acompanante terapéutica de su hijo, porque como la prestacion no le cubre la totalidad
del salario, ella se encarga de pagarle una parte del sueldo a la persona contratada.

Implicando una sobrecarga extra para esta madre.

Cuatro mujeres cuentan las dificultades que viven en el ambito escolar, ya que son
convocadas casi a diario, ya sea para presentarles quejas por las conductas de sus hijos,
como para marcarle las fallas y las cosas que no adquieren. En muchas oportunidades las
madres se sienten exigidas desde el centro educativo, asi como en algunos momentos son
discriminados sus hijos, sintiéndose atacadas ellas mismas, tal como lo plantean Najar y

Kurtz (2011). Esto genera que para algunas madres, sea una situacién estresante esta
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actividad cotidiana, planteando incluso sentir dolor de estdmago al acercarse al centro

educativo, pensando en las quejas que va a recibir.

En cuanto a la estrategia de cuidado, las madres son quienes llevan y van a buscar a los
nifos a los centros educativos regularmente, dos manifiestan que cuando ellas no pueden,
son los hermanos mayores quienes se ocupan. Las reuniones con maestras y directoras son
frecuentes, asi como en muchas oportunidades mantienen conversaciones con madres y

padres de las/os compafieras/os de clase, debido a situaciones conflictivas que se suscitan.
En una observacioén participante se visualiza que una de las madres debe ir al salén de

clase a buscar al chico, adecuandose a las necesidades de su hijo, ya que él no hace la fila

para salir con sus comparieros/as.

F. Tiempo libre, ocio y recreacion

El tiempo libre es un componente significativo en la vida cotidiana, ya que en las
sociedades industrializadas, es un momento que nace de la reduccidn de la jornada laboral,
y no esta cefiido totalmente por pautas colectivas. Es un tiempo que permite ciertas
libertades individuales, en el seno de la privacidad, porque es vivido como un tiempo propio,
diferente al tiempo de trabajo, que es cedido a otros, ya sea en el empleo o en las tareas
domesticas. Este tiempo tiene la particularidad de que se puede elegir ocupar con la familia,
como ocio o salidas recreativas, ya que es vivido como un tiempo de distension, sin

responsabilidades ni obligaciones (Pampliega de Quiroga, 1988).

Pero el uso del tiempo se modifica a partir del diagndstico, para las madres y para el
resto de la familia. Lo mismo ocurre con el ocio y las vacaciones. Asi como los espacios y
lugares a los que concurren las familias con sus hijos. Tal como plantean Segui et al. (2008),

la vida social se ve modificada cuando en la familia hay un nifio con TEA.

Son distintas las estrategias que cada familia toma al momento de compartir el tiempo
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libre, y las actividades que eligen realizar. EI denominador comun es que siempre tienen en
cuenta los gustos, posibles peligros, y conductas de los nifios con TEA al momento de definir
salidas, o concurrir a eventos. En concordancia con lo planteado por Barcelo (2016), se
puede inferir, que el trastorno va impregnando la vida familiar, condicionando las diferentes

tareas y actividades que se proponen realizar.

La mayoria de las madres manifiestan que prefieren ir a espacios abiertos, donde
concurren pocas personas, para evitar que el nifo se estrese, o0 pelee con otros/as nifios/as.
Laura cuenta que los domingos van a la casa de un familiar que vive en el campo, Carla
comenta que van a la playa porque a su hijo le gustan los médanos. Sofia prefiere ir al
interior a casa de familiares donde su hijo estad contenido. En cambio a Ana se le dificultad
las salidas debido a que uno de sus hijos con TEA no le gusta viajar en émnibus. Nadia
comenta que durante mucho tiempo no pudieron realizar viajes largos, porque el nifio no los
toleraba, entonces las vacaciones se veian limitadas. Susana plantea que cuando salen de
paseo por varios dias, deben de tener en cuenta que el lugar que reservan les devuelva el
dinero si ellos necesitan regresar antes, porque el nifio no se adapta, algo que es vivido

como una dificultad al momento de pensar las vacaciones familiares.

En el momento de desarrollar el trabajo de campo, en la ciudad de Las Piedras abre un
shopping, y varias madres hacen referencia a ir con los chicos, y encontrar reacciones

diferentes ante un espacio cerrado con muchas personas, y con multiples estimulos.

Dos madres cuentan que como estrategia de pareja, salen a veces sin sus hijos, en ese
caso los nifios quedan al cuidado de hermanas/os, o de abuelas maternas. Una de ellas
manifiesta sentir culpa ante estas salidas, por temor a ser juzgada como mala madre por
dejar a su hijo para salir a pasear. Tal como propone Blumer (1982), las personas moldean
sus conductas a partir de los significados que le otorgan a las cosas. En la construccion del
self, se van introyectando normas y valores (Mead, 1982), a partir de alli se realizan los
juicios de valor acerca de como se deben asumir los diferentes roles, en este caso el

materno.

Una mama comenta que desde que recibe el diagnéstico, comienzan a tomar en cuenta
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la opinién del nifo en relacion a concurrir a salidas familiares, quedando su hermana mayor
al cuidado si el chico no quiere participar en la actividad. Por otra parte Carla dice haber
salido con amigas, mientras el nifio es cuidado por su esposo, viviendo esa experiencia

como algo sumamente gratificante.

Otro punto de coincidencia, que comentan estas mujeres, es que, como estrategia de
cuidado para las salidas familiares, anticipan al nifio lo que se va a realizar. Van adelantando
sobre el lugar, el dia, la hora y las actividades; ya que eso facilita el control de la ansiedad
en el nino y le permite su organizacion para el paseo. Como contrapartida, dada la poca
flexibilidad caracteristica de los nifios con TEA, si el proyecto familiar es cancelado, puede
generar situaciones conflictivas que van desde enojos a berrinches segun las caracteristicas

individuales.

Las siete manifiestan que salir implica dificultades, que hay varias cosas de las que
estan pendientes, ya sea por el bienestar de sus hijos o por la posibilidad de que otras
personas se sientan incomodas por las conductas desajustadas de los nifilos con TEA. Tal
como plantean Canal et al. (2010), las familias ven reducidas su participaciéon en eventos

familiares, sociales y comunitarios por temor a que sus hijos tengan conductas inadecuadas.

En este items es donde se juegan fuertemente las barreras sociales, como limitantes
para el desarrollo pleno de la participacion en actividades sociales y comunitarias, asi como
el disfrute de espacios de recreacién, quedando vulnerados del goce de Derechos Humanos

fundamentales.
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G. Redes y Apoyos.

Finalmente un espacio destinado a pensar las redes, ya que como se ha mencionado
tanto en los antecedentes como en el marco tedrico, son factores protectores de la salud

familiar, y la disminucion del estrés.

En esta oportunidad se hace énfasis en las redes como los grupos, amigos y familiares
gue brindan apoyo y contencion ante diversas situaciones por las que transitan las madres
(Dabas et al., 2011). A las anteriormente mencionadas Stuzki (1994) identifica como red
social significativa, considerando que las experiencias que alli se desarrollan favorecen o
limitan la participacién en redes mas amplias como son la comunidad, la sociedad y el

ecosistema.

En varios estudios se manifiesta que las redes familiares y sociales suelen verse
afectada ante el diagnostico de un hijo con TEA (Najar y Kurtz, 2010; Mesa, 2015, Bagnato
et al., 2018).

Todas estas mujeres narran que su vida familiar y social se ha visto modificada, en
concordancia con lo planteado por Segui et al. (2008) quienes hacen énfasis en las
modificaciones que se generan en la privacidad, tiempo libre y participacién social de las

cuidadoras principales a partir del diagnéstico.

G.1 Esfera Privada:

A nivel del nucleo familiar, en lo mas intimo, ocurre que luego del diagndstico se ven
afectadas las relaciones de pareja. Dos de ellas han contado en las entrevistas, que vivieron
procesos de separacion, dado que no se sienten apoyada por los padres de sus hijos, ya
sea porque la culpabilizan por la discapacidad, o porque no logran hacerse cargo de lo que
sucede. Ambas al momento del trabajo de campo conviven nuevamente con su pareja;

manifestando que si bien no existieron grandes cambios, si logran compartir algunas tareas
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para sus hijos con TEA.

Una madre expresa, que son solo ellos dos para resolver todas las situaciones de su hijo
debido a que muchos familiares no comprenden lo que ocurre, o niegan diciendo por

ejemplo que el nifio no tiene nada porque los analisis clinicos dan bien.

En cuatro de las familias se visualiza que el padre esta presente en las actividades del
nifo, asi como en los tratamientos a los que concurren. En otras dos familias, los hermanos
mayores son los que acompanan y comparten tareas con las madres, en relacion al cuidado
y tratamientos del nifio con TEA.

En relacion a la familia ampliada, se dan vinculos con diferentes caracteristicas. Laura
cuenta que van a fiestas, o casa de algunos parientes que comprenden lo que le pasa al
hijo, que han definido que cada integrante procese la informacion como pueda, y actuen en
consecuencia. En cambio para Sofia, la familia es un apoyo importante, tanto en el dia a dia
como en las vacaciones. Por otro lado Nadia cuenta que su hijo echo de la casa a familiares
y amigos, planteando que no le gusta que hubiese gente en el hogar, lo que fue provocando
que la red familiar se fuera achicando. Para Pinto et al. (2016) el apoyo de abuelas/os,

tias/os, y hermanas/os favorece la superacion del duelo después del diagnostico.

Con las/os amigas/os la cuestion es diferente, las siete madres comentan ver reducida
su red social, algunas plantean que ellas se han ido alejando, debido a sentir malestar por
las conductas desajustadas de sus hijos en diferentes situaciones. Avila y Soliz (2006)
exponen que la incomprensién del entorno acerca de la discapacidad, genera una reduccion

en los vinculos externos a la familia que repercute en una disminucién en la red social.

Varias mamas plantea sentir temor a que su hijo sea mal visto, o discriminado por sus
conductas. Tal como proponen Kurtz y Najar (2011), las madres se sienten atacadas cuando

sus hijos son discriminados, y muchas veces interpeladas en su rol de materno.
Una de ella manifiesta que ha dejado de realizar actividades recreativas y sociales,

debido a las dificultades que se le presentan con su hijo, al que no le gusta estar en

espacios donde hay mucha gente.
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Por otro lado, una de las mujeres, plantea que a veces el encierro se debe a elecciones
que van tomando como familia, que prefieren quedarse en el hogar, en lugar de salir y que

su hijo se comporte de forma inapropiada.

Contar con redes formales e informales, que acompafie a las madres en diferentes
desafios que se le presentan, es un factor protector de salud (Machado, 2016; Ferreira y
Barbosa, 2016). Pozo et al. (2006) identifican que las redes con las que cuentan la familia,
incide junto a otros factores en los niveles de estrés. Stuzki (1994) propone que las redes
personales son los nichos sociales de cada persona, teniendo un rol fundamental en el

bienestar y cuidado de la salud.

G:2 Esfera Publica:

Otro punto relevante es referido a la esfera publica, tomando dos espacios basicamente,
la participacion en actividades de APTEA y otros lugares publicos en donde se generan

intercambios con personas que no conocen.

Cuatro de las madres se encuentran fuertemente vinculadas a APTEA, durante el trabajo
de campo, una solamente lleva al nifio a una terapia pero no participa activamente en las

actividades, y dos se encuentra alejadas en ese momento.

Las cuatro madres que se encuentran vinculadas a la APTEA, manifiestan que en ese
espacio se sienten comprendidas, asi como satisfechas de poder ayudar a otras familias
que llegan alli luego del diagndstico. Una de las que se encuentra alejada por un tema
laboral, plantea que extrana ese espacio, porque se sentia bien acompanando a las nuevas

familias que llegan a la asociacion.

De la observacién participante en diferentes espacios de APTEA se desprende, por un
lado, que es un lugar donde madres y padres comparten estrategias de cuidados,

manifiestan sentimientos relacionados a situaciones particulares que les van ocurriendo a
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diario con sus hijos/as. Se plantean problemas con los centros educativos, asistencia de
salud, y terapias para los ninos/as. Al ingresar una madre o padre por primera vez,
generalmente con el diagnéstico recién informado, rapidamente es recibido e incorporado

comenzando a compartir experiencias y sentimientos.

Se visualiza en las reuniones cierto desorden al momento de hablar, manteniéndose
conversaciones en simultaneo, por momentos elevan el tono de voz, lo que genera dificultad
para la escucha. Aun asi logran contener a las personas que llegan desbordadas, dando
espacio para el llanto, compartiendo tristeza, logros y alegrias. Es un espacio contenedor,
donde las/os integrantes se sostienen y acompanan. Esto podria dar cuenta de la necesidad

de decir, expresar, compartir experiencias, sostener y ser sostenido por el colectivo.

Las personas que transitan por situaciones similares, en relacién a una discapacidad,
son fuentes primordiales de apoyo e informacion, de ahi la importancia que cobran las

asociaciones de familias de padres y madres (Martinez y Bilbao, 2008).

Se puede inferir que APTEA es para algunas de estas madres y para otras familias un
nodo importante en su red de apoyo. En ese hacer colectivo, donde confluyen frustraciones,
dolores y alegrias, se van generando lazos, que trascienden las dificultades diarias en torno

a las estrategias de cuidado y a la busqueda de respuestas a las necesidades especificas.

Por la forma de organizarse, para hacer visible situaciones inequitativas por las que
atraviesan sus hijos/as, generan movimientos instituyentes en la conquista de derechos y
espacios para las personas con TEA. Al trabajar para sensibilizar a la comunidad sobre esta

discapacidad, aportan a la construccion de una sociedad inclusiva (Gémez, 2016).

Los espacios publicos, por los que transitan de forma circunstancial, con fines
recreativos, o de compras, son vividos por estas mujeres de manera variada. Muchas veces
sienten la amenaza de la incomprensién del entorno acerca de las conductas de sus hijos.
Esta presente el temor de que otras personas digan cosas despectivas al nifio, o que el

chico realice algo, por lo que ellas deban dar explicaciones.

105



En este sentido todas expresan que cuando sus hijos eran mas chicos, era mas facil salir
con ellos, porque aun las conductas desajustadas se podian justificar. Mencionan también
que no quieren tener que explicar a otras personas que no conocen, que sus hijos tienen
TEA.

Ellas manifiestan sentirse observadas por la gente ante los berrinches, ser miradas y
acusadas de no poner limites, de permitir que su hijo sea malcriado. Al percibirse juzgada
por otras personas, aun desconocidas, les genera malestar y culpa, contribuyendo a sentirse

malas madres, en concordancia con lo planteado por Najar y Kurtz (2011).

Tomando el concepto de role-taking, planteado por Mead (1982), que permite identificar
en la interaccion social diferentes roles, a los que se les deposita conductas y maneras de
actuar esperadas. Podemos pensar que, las madres de hijos con TEA, ante los desbordes
de los nifios, se salen de lo esperado, pero aun asi, ellas se perciben interpeladas por los
Otros, como malas madres, porque no se ajustan al perfil socialmente esperado. Se genera
en estas mujeres, malestar, culpa, angustia, provocando la restriccién de la participacion en
la vida comunitaria. Posiblemente ellas han interiorizado también, otras conductas
apropiadas al rol de madres, que se dan en el interjuego de mirar y anticipar como debe
actuar cada uno acorde a su rol, asimilando asi la sociedad dentro de cada uno (Mead,
1982). Posiblemente sea esa contradiccion entre lo esperado y lo que ocurre, la que provoca
el sentimiento de juzgamiento como malas madres, con el sentimiento de culpa que lo
acompanfa, y la necesidad de explicar lo que le ocurre a su hijo. Cuando esto se vuelve

intolerable, prefieren evitar los espacios publicos.
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H. Necesidades vinculadas al cuidado

Como principales necesidades vinculadas al cuidado de sus hijos, identifican el factor
econodmico, la dificultad para acceder a tratamientos o medicamentos, dado los altos costos.
Bagnato et al, (2018) plantean que la vida econdmica se ve alterada en las familias con

integrantes con TEA del area metropolitana de nuestro pais.

Por otro lado el sentir que todo les implica mas trabajo, mucho tiempo de dedicacion, las
sobrecarga, ya que realizan tareas como el empleo, el trabajo dentro del hogar, llevar a sus
hijos a las terapias, a los centros educativos, y estar pendientes de su bienestar. Tener un

hijo con TEA genera mas trabajo, lo que produce cansancio en las cuidadoras principales.

La falta de informacion sobre TEA, implica por un lado la incertidumbre sobre que va a
pasar con el nifo, en que le va a afectar; y por otro la discriminacion, asi como la exclusion
en diferentes ambitos sociales. Moro et al. (2015) proponen que es necesario brindar a las
familias y a la sociedad informacién de calidad para evitar preocupaciones y facilitar el

acceso a derechos.

La escolarizacion es vivida como una necesidad, ya que sienten dificultades en encontrar
centros educativos que les ofrezca un lugar, garantice su permanencia y le otorgue la
posibilidad de acceder a los conocimientos, estimulando las potencialidades de los nifos,
Para algunas madres que el chico no cumpla todo el horario implica un mayor trabajo para
ella, ya sea en llevarlo e ir a buscarlo casi de inmediato, o en desarrollar estrategias de

aprendizaje en el hogar.

Algunas sienten que no hay compromiso por parte de los profesionales de la salud que
atienden a sus hijos, lo que redunda en tratamientos inadecuados segun sus percepciones.
Moro et al. (2015) plantean la necesidad de preparacion y formacién de los profesionales

tratantes tanto en informacion, como en habilidades interpersonales.
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Otras visualizan como algo negativo la inexistencia de un espacio para ellas, ya sea
terapéutico, o de formacion en diferentes areas de su interés, que le permitan desconectarse

por un rato de los cuidados y necesidades de sus hijos conTEA .

|) Fortalezas

Ante la pregunta por sus fortalezas, a todas ellas les costé dar una respuesta, y como

contrapartida la angustia y el llanto se hicieron presentes.

Ellas resaltan la lucha diaria, el no dejarse vencer, el estar dia a dia para sus hijos, la
persistencia, la busqueda constante de soluciones y estrategias para que los nifios salgan
adelante. Carla cuenta que las mujeres, cuando son madres, desarrollan un don, que ella le
llama “mas garras”, que permite sortear dificultades y tolerar las frustraciones, encontrando
siempre una salida a las dificultades. Mientras que Susana dice de forma jocosa que las
madres de nifios con TEA tienen “lagunas mentales”, que le permiten seleccionar lo que

recuerdan y lo que no, para que sea mas alentadoras y llevaderas las situaciones.

Barboza (2017) identifica como fortaleza en las madres de nifilos con TEA la busqueda

de recursos y creacién de puentes para la inclusion de sus hijos/as.
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Resultado de Analisis de documentos Colectivos:

Se analizan actas desde la fundacion de APTEA en el afio 2013 hasta diciembre del
2017, el estatuto que le da forma a la Asociacién Civil, el Blog Alas para Las Piedras, el Blog

APTEA Miradas Fugaces y la cuenta de Facebook APTEA Miradas Fugaces.

Actas de Reuniones:

Soporte: Fisico: cuaderno con renglones, foliado a mano, escrito en cursiva. Su
funcion especifica es registrar las actas de las reuniones de la Asociacion de Padres y
familiares de nifios con TEA.

De la lectura de 47 actas, se toman las que de algun modo refieren a diferentes formas
de cuidados.

Intencionalidad: Memorandum de las reuniones ordinarias y extraordinarias.

SO: Interno

Contenido: Libro de actas de la Comision Directiva.

Acta 1: 13 de agosto de 2013 se crea la primer acta de la Asociacion, donde se lee y

aprueba el acta fundacional, de la cual no hay registro en este libro.

Acta 2: 10 de setiembre de 2013: Definen ir a los centros educativos para hablar de
inclusion educativa para facilitar el ingreso a estudiante con TEA. Cuentan con el apoyo de

dos docentes que haran de nexo con las escuelas y liceos.

Acta 3: 8 de octubre de 2013: Consiguen 6 becas para realizar piscina, cada nifio debe ir

acompafiado por un adulto referente.

Acta 6: 11 de marzo de 2014: Comienzan a organizar la jornada de sensibilizacién sobre

TEA en el marco del 2 de abril, Dia Internacional de Sensibilizacién sobre TEA. Invitan
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profesionales calificados para esa actividad.

Acta 8: 6 de mayo de 2014: acuerdan realizar beneficios para financiar diferentes
actividades. Informan sobre la aprobacion del batallén de San Ramén, donde los nifios

pueden concurrir a realizar equinoterapia.

Acta 10: 21 de julio de 2014: Se organiza un taller para brindar informacion a padres
nuevos en la asociacion sobre TEA, la informante calificada es una maestra que ha sido

fundadora de la Asociacion.

Acta 11: 12 de agosto de 2014: Se continua con la organizacién del taller, marcando
como propdsito guiar a padres, familiares, y docentes, sobre los primeros pasos luego del

diagnéstico de TEA.

Acta 14: 9 de diciembre de 2014: se proyecta para el afio siguiente charlas informativas
para familias y técnicos que trabajan con nifios con TEA a cargo de profesionales
especializados. Realizar talleres para nifios y adolescentes con TEA. Evaluacién a nifos a
cargo de psicologos y maestra especializada. Continuar recaudando fondos para sostener

econdmicamente la asociacion.

Acta 15: 24 de febrero de 2015: Se comunica informacion recibida en una reunién con
BPS sobre beneficios que la institucién brinda a asociaciones con personeria juridica. Se
pautan talleres con diferentes profesionales de la salud. Se organizan actividades para
recaudar fondos (recoleccion de tapitas de plastico, venta de torta fritas, bonos

colaboradores).

Acta 20: 2 de julio de 2015: Se organiza un evento recreativo para los nifios por las

vacaciones de julio.

Acta 22: 17 de setiembre de 2015: se invita a un taller con dos psicélogos para trabajar

el fortalecimiento de los vinculos dentro de la asociacion.
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Acta 23: 8 de octubre 2015: Se propone un taller para los hermanos de los nifios con
TEA a cargo de dos psicélogos. Se plantea una taller de plastica para familias de nifios con

TEA. No se ponen fechas a ninguna de las dos actividades.

Acta 24: 5 de noviembre 2015: Reciben al alcalde de la ciudad. Organizan una charla a
cargo de una médica especializada en TEA. Se confirma la fecha del taller para los
hermanos de los nifios con TEA a cargo de dos psicélogos. Definen participar en actividades

por el dia de la discapacidad en la ciudad de Las Piedras.

Acta 26: 19 de febrero de 2016: Se define participar en la encuesta on line sobre las
principales necesidades de las personas con autismo en Uruguay. Se plantea difundir la
encuesta y apoyar en su realizacion a familias que no cuentan con computadora o acceso a

internet. Se plantea buscar presupuesto para realizar Musicoterapia.

Acta 28: 13 de abril de 2016. Se organiza un paseo para las familias de APTEA. Se
organiza una charla sobre autismo con personal de BPS y una maestra especializada. Se

propone una venta de tortas fritas para recaudar dinero para la asociacion.

Acta 29: 28 de mayo de 2016: Se plantea realizar una charla con personal de BPS para

padres nuevos, acerca de los tramites a realizar para recibir diferentes prestaciones.

Acta 30: 21 de junio de 2016: Se plantea realizar el 2 de julio una jornada “tarde de

juegos para afianzar los lazos de amistad entre los nifios de la asociacion.

Acta 33: 15 de agosto de 2016: Se organizan tres talleres para personas que trabajan
con ninos con TEA, que se llama “etapas de intervenciones en nifios con TEA” para los dia

21, 28 de octubre y 4 de noviembre.
Acta 37: 2 de febrero de 2017: Se considera comenzar en marzo con el espacio de

musicoterapia para nifios/as de la asociacion. También con el taller de plastica. Se organiza

nuevas actividades para recaudar fondos.
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Acta 38: 24 de marzo de 2017: Se plantea realizar talleres en el mes de abril, en el
marco del dia de sensibilizacién sobre TEA. Se crea un reglamento interno para las familias

que concurren a equinoterapia, con la finalidad de mejorar la propuesta.

Acta 41: 22 de junio de 2017: se organizan curso de Acompanante Terapéutico, a cargo
de especialistas sobre el tema. Se crea un espacio de atencidn para padres, el tercer jueves

de cada mes.

Acta 42: 26 de julio de 2017. Toman como tema emergente la llegada de una nueva

integrante a quien se la orienta sobre que hacer luego del diagndstico de TEA de su hijo.

Acta 44: 28 de setiembre de 2017: Se propone realizar folletos sobre TEA y APTEA para
entregar en diferentes eventos. Se organiza una venta de tortas fritas para el dia del

patrimonio.

Estatutos de la Asociacion Civil

Soporte: Fisico: Papel impreso, encuadernado tipo libro.

Intencionalidad: Documento legal que crea y regula la Asociacién Civil sin fines de
lucro APTEA.

Uso: Interno

Contenido: Informacion referente a la creacion, domicilio, organizacion, fines,
objetivos, derechos y obligaciones de sus afiliados.

En relacion al tema que nos convoca en esta tesis, se tomara el capitulo de objetivos de
APTEA.
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Objetivos Generales

1- La defensa de los derechos de las personas bajo las caracteristicas de estos
trastornos, la promocién de la deteccidén precoz de ellos, su diagndstico, su tratamiento, su
educacién, asi como su integracion social e inclusion en los ambitos educativos y culturales.

2- El desarrollo de estrategias para educar, sensibilizar, investigar y difundir informacion
acerca de estos trastornos especificos, los derechos de las personas afectadas por los
mismos, asi como sus posibles contribuciones a la sociedad, generando espacios laborales,
presentes y futuros acordes a la dignidad humana de cada individuo, siendo la difusion y
puesta en conocimiento de la sociedad una de las funciones primordiales de esta asociacion
para cumplir con los anteriores cometidos.

3- Contribuir de manera activa en la aplicacion de las leyes nacionales en materia de
discapacidad, tomando como plataforma la normativa internacional vinculante y vigente en la
materia en la Republica Oriental del Uruguay (...).

4- Bajo este cometido (...) debera impulsar la participacién de los medios de comunicacién
en la problematica social, desarrollada en torno a estas personas y sus familias, y debera
procurar la participacion del Estado, como respaldo de la sociedad, en lo que refiere a la

creacidon de programas, planes y politicas en general dirigidas a estas personas.

Objetivos Especificos:

1- Alcanzar los medios, recursos y capacitacion para promover actividades difusion,
investigacion e informacion sobre la tematica de los trastornos del espectro autista (...)
segun el (...) DSM IV- TR. 2000 y sus futuras modificaciones.

2- Atraer el interés de los profesionales de la salud, tanto publica como privada, para
fomentar el abordaje temprano, y promover dentro de estas areas la creacion de un Comité
que avale las investigaciones realizadas y la informacion ofrecida.

3- Informar y capacitar a los padres y familiares y demas actores sociales vinculados a la
persona con este trastorno. Dentro de este cometido estara el establecer ambitos de
contencion para familiares, brindando apoyo tanto informativo como emocional; instar a las

autoridades de la educacion superior tanto en los institutos de magisterio como de
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profesores como en los de Formacion Técnico Profesional, a la realizacion de seminarios o
talleres que incluyan el adiestramiento de maestros y profesores para la deteccion del
alumnado con estas caracteristicas, y como instrumentar la ensefianza a ellos.

4- Interactuar con las Asociaciones afines y vincularse en forma eficiente y duradera con
organismos nacionales e internacionales de cualquier clase o naturaleza, instituciones
gubernamentales, instituciones privadas, personas fisicas o juridicas, para cumplir con los
objetivos generales en esta Asociacion. Participar en congresos, foros, y otras actividades
académicas y de promocién que presenten el tema de estos trastornos.

5- Realizar actos afirmativos, sociales y de convivencia, poniendo a disposicion de los
asociados las instalaciones propias con las que se contara (...). (Estatuto de APTEA,
expediente N.° 758218, 2015).

Discusion de resultados de analisis de documentos fisicos:

Las actas dan cuenta de una breve sintesis de lo trabajado en cada encuentro, se
visualiza que estan escrita para ser comprendidas por quienes participaron en las mismas
ya que se obvian los detalles, y por momentos no se explicita con claridad lo que sucedié en
el encuentro. Solamente en el acta cuarenta y dos queda reflejada la llegada de una madre
nueva. Generalmente no se registra lo compartido en torno a diferentes experiencias que
han vivido con sus hijos, ya sea desagradables o alegres. Ya que se pudo comprobar en las
observaciones participantes que en esos espacios se comparte la alegria de los logros de

los nifios/as en relacion a la escritura, lectura, habla, pasaje de anos escolar.

En relacion a la tematica cuidados no aparece nada escrito, cuando a partir de las
observaciones participantes en las reuniones, se puede contactar que es un tema que
circula en el grupo, asi como se comparten estrategias sobre como abordar las diferentes

situaciones que ocurren con sus hijos/as.

Aparece repetidamente la preocupacion por la falta de propuestas de tratamiento para

114



los nifos/as, y su respuesta ante ellos, como es tener espacio de equinoterapia,
musicoterapia, talleres de plastica. Esto se puede inferir de la lectura de las actas tres
(consiguen becas para natacion), ocho (espacio de equinoterapia), catorce (valoracion
diagnéstica y pedagdgica con psicélogos y maestras especializadas), treinta y siete (inicio
de musicoterapia y taller de plastica. Tal como plantea Ramos (2010) muchas veces las
organizaciones de madres y padres dan respuestas a las necesidades de atencion y
tratamientos de sus hijos/as con TEA, que no se encuentran en los efectores de salud, o no

son de facil acceso.

Asi como reuniones con distintos profesionales de la salud, o informantes calificados,
que pueden dar respuesta a diversas dificultades o necesidades, que se les plantea en
cuanto a la crianza de los nifilos/as con TEA. La realizacion de actividades para recaudar
dinero para continuar trabajando es una tarea permanente. Esto se visualiza en las actas
diez y once donde se organiza un taller sobre los primeros pasos luego del diagnéstico, para
nuevas familias que ingresan; en la catorce se proyecta para el afio siguiente talleres para
familias con distintos profesionales. Acta veintidds, donde se trabaja con psicélogos el
fortalecimiento de vinculos dentro de la Asociacion. Acta veinticuatro y veinticinco se
proyecta un taller para hermanos/as de nifios/as con TEA. Del acta veintinueve se

desprende la busqueda de informacién acerca de las prestaciones a las que tienen derecho.

Del estatuto se desprenden los objetivos generales y especificos de la Asociacion Civil
APTEA, donde se pueden visualiza diferentes areas de accion. Por un lado en lo politico, en
cuanto a la participacién activa tanto para el reconocimiento y respeto de derechos
existentes a nivel nacional e internacional, como para la generacion de insumos para el
desarrollo de planes y programas gubernamentales. La sociedad civil organizada suele ser
protagonista en las agendas politicas y en la creacion de politicas publicas focalizadas
(Lahera 2004).

En esta misma linea proponen instar a los centro de formacion de profesionales de la
educacién para alcanzar recursos humanos sensibles en la tematica que favorezcan la

inclusion educativa. Esto surge del objetivo especifico niumero tres.
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Por otro lado, el trabajo en funcién de la sensibilizacion e informacién a personas que se
encuentran en vinculos estrechos con nifilos/as con TEA. En concordancia con lo investigado
por Martinez y Bilbao (2008) y Ramos (2010) quienes arriban como conclusiéon que los
grupos de familiares suelen ser quienes brindan informacién y apoyo a otros padres y
madres de nifios/as con TEA.

Finalmente se proponen ampliar la red, tendiendo puentes hacia otras asociaciones y
organizaciones afines, tanto a nivel nacional como internacional. Rodriguez Nebot (2010)
propone a las redes como espacios de micropoder, ya que tienen la capacidad de producir

movimientos instituyentes, que promueven cambios sociales a diferentes escalas.

Resultado de analisis de documentos virtuales:

Paginas en Internet

Facebook

Soporte: Virtual: pagina de Facebook de libre acceso.

Intencionalidad: Difusiéon de actividades de la Asociacion. Sensibilizacion sobre TEA.

so: Publico
Contenido: Informacién sobre TEA, mediante diferentes videos, textos e imagenes se
sensibilizacion sobre la tematica. Aparece la reivindicacion de derechos de personas con
discapacidad y TEA especificamente. Convocatorias a reuniones y actividades de la

asociacion. Fotos de diferentes eventos realizados. Difusion de actividades realizadas por
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otros colectivos de personas con discapacidad.

Blog alas para Las Piedras. APTEA Canelones

Soporte: Virtual. Blog de libre acceso.

Creado el 24 de agosto de 2011, en funcionamiento hasta 5 de abril del 2013.

Intencionalidad: Difusion del Proyecto de Trabajo de APTEA.

Uso: Publico, informacion del reglamento de la asociacion. Convocatoria a reuniones.

Contenido: Objetivos de la Asociacién, formas de comunicacién y difusion, fuentes
posibles de financiacion. Organizacion de autoridades y comisiones. Informacion sobre

fechas de reuniones de APTEAy orden del dia.

Blog APTEA Miradas Fugaces

Soporte: Virtual: Blog de libre acceso.
Creado el 14 de abril del 2013, con ultima actualizacion el 30 de marzo de 2015.
Intencionalidad: Difusion de las actividades de APTEA.

so: Publico.

Contenido: Resumen de actividades realizadas acompafiada de fotografias. Afiches de
sensibilizacion sobre TEA.
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Discusion de resultados de analisis documentos virtuales

En la pagina de Facebook se encuentra informacién tendiente a explicar de qué se trata
el TEA, asi como sensibilizar a la poblacion con la finalidad de alcanzar la inclusién. No se
encuentra informaciéon sobre la tematica de cuidados, pero si imagenes con textos que
hablan acerca de las emociones que viven padres y madres cuando tienen un hijo con esta
discapacidad. Es un espacio de difusion de actividades, con convocatorias a reuniones y
eventos organizados por el colectivo.

En el blog alas para Las Piedras se visualiza la intencion de crear una asociacién de
madres y padres que bogue por los derechos de los niflos/as con TEA, asi como generar los
tratamientos necesarios para mejorar la calidad de vida de los/as chicos/as. Se manifiesta la
intencion de apoyar a las familias a transitar las diferentes etapas del desarrollo de su hijo/a
con esta discapacidad. Se manifiesta la importancia de trabajar en red con asociaciones con
tematicas relacionadas, la vinculacién con organismos publicos que favorezcan el alcance

de los objetivos.

Se puede inferir, a partir de los objetivos generales, que dan forma al proyecto de la
asociacion en formacion, en tanto busqueda de reconocimiento de derechos para las
personas con TEA, asi como para sus familias. Por otro lado la informacién y capacitacion
como favorecedores para la inclusion. Este blog deja de actualizarse en el afo 2013, y
aparece una leyenda que dice que el blog se traslada a APTEA Miradas fugaces, sin

mayores explicaciones.

Mientras que en el Blog APTEA miradas fugaces, se encuentra el foco en promocionar
informacioén sobre las actividades realizadas por la asociacion, tanto de formacion y

sensibilizacion, como de recaudacion de dinero para continuar funcionando.

No aparecen muchas actualizaciones, siendo la ultima en marzo del 2015, lo que permite
inferir que no es una herramienta Util para el colectivo, que se haya apropiado o considere
importante para sus fines. A diferencia de la pagina pagina de Facebook, donde si aparecen

publicaciones recientes.
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De todos modos en los documentos no se visualizan posturas sobre la tematica de
cuidados propiamente dichas. Si denota la preocupacion por posibles tratamientos para
nifo/as con TEA, asi como la sensibilizacion a diferentes actores en pos de erradicar la

discriminacion y exclusion.

A partir del analisis documental se puede sostener que APTEA, busca el ejercicio pleno
de los derechos de nifos/as con TEA, el apoyo a las familias en ese camino, y la
sensibilizacion como herramienta para la inclusiéon. Se puede visualizar que no aparece
registro escrito de las diferentes pautas de crianza y estrategias de cuidados que suelen
compartir en los diversos encuentros que sostienen.

De los estatutos y actas se puede inferir la busqueda de respuesta a las situaciones que
le preocupan a las familias, como son los tratamientos para los nifios/as, la inclusion
educativa, las actividades recreativas. Todas ellas se pueden enmarcar como parte de los

cuidados en las dimensiones de salud, educacién, tiempo libre, ocio y recreacion.

Por otro lado de los documentos virtuales se desprende que oficia de espacio para
difundir actividades de sensibilizacién, e invitacion a otras familias que estan viviendo
situaciones similares. También se muestran videos e imagenes que dan cuenta de las
emociones por las que atraviesan las familias de integrantes con nifios/as con TEA. Lo que
puede inferir la apertura y extension de las redes personales de los integrantes de APTEA

hacia otros miembros de la comunidad.

Se puede reflexionar que con las diferentes acciones, van desarrollando estrategias de
cuidados, que no siempre quedan plasmadas en los documentos. Al confrontar con los
materiales que surgen de las observaciones participantes de las reuniones y actividades
comunitarias, se puede inferir que APTEA es una fuente colectiva de adquisicion de

aprendizajes acerca de los cuidados para las familias que tienen nifios con TEA.
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Conclusiones

A lo largo de la tesis se van desprendiendo diferentes puntos que convocan a la
reflexion. Por un lado se puede visualizar en estas siete madres, que luego del diagndstico
de sus hijos con TEA, la vida se modifica rotundamente. El dia a dia gira en torno al nifio con
TEA, aun cuando hay otros hijos/as. Najar y Kurtz (2011) proponen que las madres, a partir
del diagnéstico, centran su vida en el cuidado de los/as hijos/as con TEA; Nufez (2003)

aporta que muchas veces se posterga como mujer, esposa y madre de otros hijos.

Durante los encuentros, los nifios con TEA generalmente estaban presentes, en algunas
situaciones demandando la atencién de su madre, quien resolvia el pedido de su hijo, y
luego continuaba la entrevista. Esto que denota la prioridad de dar respuesta a las

necesidades del chico, asi como estar pendientes de su bienestar.

En relacién al proceso diagnéstico, es una etapa prolongada, que les lleva al menos los
primeros tres o cuatro anos de vida de sus hijos. Concurrir a diferentes profesionales de la
salud, encontrando respuestas inadecuadas en varias oportunidades, genera cansancio y
frustracion en estas madres. La busqueda de un diagndstico fiable supone tiempo y

desgaste para la familia (Martinez y Bilbao, 2008).

Todas han manifestado la necesidad de movilizarse a Montevideo, en alguna etapa del
diagnéstico, o para realizar tratamientos especificos, lo que genera en ocasiones estrés,
tanto para los niflos como para las madres, debido a las distancias. Cuando el viaje es en
transporte publico, la dificultad es aun mayor, la vivencia de algunas madres es muy
angustiante, ya que ante los berrinches del nifio, suelen sentirse observadas y juzgadas.

Esto deriva en algunas situaciones abandono de los procesos diagndstico o tratamientos.

Otro componente llamativo, vinculado al diagndstico es el desconocimiento de los

profesionales de la salud sobre TEA (al menos en el momento que ellas realizan las
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primeras consultas), tanto la falta de respuestas adecuadas de los pediatras ante la
consultas por las sefiales de alarma que manifestaba el nifios, como la poca informacion
brindada al momento de recibir el diagndstico. Ramos (2010) reflexiona que si las familias
visualizan signos de alarma, y aun asi el diagnéstico se hace en forma tardia, las
dificultades estarian en los profesionales de la salud que no dan respuestas oportunas ante

las diferentes consultas.

En relacién al cuidado, ellas consideran que los nifios con TEA necesitan atencion
especial, que el cuidado debe ser hacia dos lados, por un lado a sus hijos para favorecer el
desarrollo, y por otro al entorno, para que ellos no ocasionen dafio a otras personas.
Coinciden con diferentes definiciones, en tanto cuidar es brindar atencién a sus hijos, estar
pendientes de sus necesidades y asegurar cierto bienestar afectivo y material (Bagnato et
al., 2011; Moreno-Colom et al., 2016).

Para ello, crean diferentes estrategias, que van desde acomodar horarios en los
empleos, apoyar en las tareas escolares, oficiar de coterapeutas en los diferentes
tratamientos. Estan pendientes de las necesidades del chico, sus gustos, en cosas como la

alimentacion, los lugares recreativos, y el uso del tiempo libre familiar.

Se visualiza una marcada division sexual de tareas, siendo las mujeres las que se
ocupan de actividades de cuidado, y los hombres los principales proveedores del hogar. Aun
cuando ellas trabajan, la mayoria manifiesta hacerlo dado los altos costos de los
tratamientos de sus hijos, o por proyectos familiares especificos que demanda dinero extra.
La impronta de género esta presente, en cuanto roles estereotipados, donde el hombre es el
encargado de la produccion, y las mujeres de la reproduccién en el ambito privado. También
se corrobora el cumplimiento de multiples roles como empleadas, madres, cuidadoras
principales, amas de casa, lo que genera una limitacion en el tiempo libre, y el descanso

repercutiendo negativamente en su salud; tal como lo estudian Garcia et al. (2004).
Se comprueba la feminizacion del cuidado, ya que seis de las madres tienen un impasse

laboral, luego del diagndstico (Vaquiro y Stiepovich, 2010; Saenz, 2016). Podemos inferir

que se reproducen relaciones inequitativas, que se vinculan con concepciones culturales e
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histérico — sociales.

En relacion al cuidado de la salud, manifiestan sentir la necesidad de tener un espacio
terapéutico para ellas, pero que no lo suelen solicitar, ya sea por temas econémicos o falta
de tiempo. Cuidar de personas dependientes por periodos prolongados, repercute en la
salud de de las cuidadoras principales (Segui et al., 2008). Se confirma que las madres de

nifos con TEA postergan el cuidado de su propia salud (Bagnato et al., 2018).

Con respecto a la salud de sus hijos, estan muy pendientes, concurriendo a diferentes
espacios terapéuticos, tanto en clinicas privadas, como en opciones generadas desde
APTEA. Suelen tener una amplia red institucional, que da respuesta a las diversas
necesidades de los nifios. Como contrapartida, el costo de la atencion, y medicacion es un
tema recurrente en las entrevistas. La reorganizacion econémica es uno de los cambios que

sufre la familia luego del diagnéstico (Avila y Soliz, 2006; Bagnato et al., 2008).

En cuanto a los vinculos interpersonales, las mujeres manifiestan que su red social se ha
visto disminuida. Que muchas veces los familiares y amigos se van alejando por la falta de
comprension de lo que le sucede al nifo. Hay madres que manifiestan que es una opcion
familiar alejarse, ya que prefieren quedarse en el hogar y evitar participar de eventos
sociales donde los chicos puedan tener conductas inapropiadas. Mesa (2015) propone que
la dificultad para programar salidas o compromisos con amigos y familiares, genera una
disminucion en la red de las madres de nifos con TEA. Por otro lado Bagnato et al. (2018)
plantean que la participacion en los ambitos publicos y comunitarios también se ven limitada

por las caracteristicas de los nifios.

Encuentran en APTEA, un espacio contenedor, que las nutres y que ellas nutren, donde
comparten experiencias, tristezas y alegrias. Se transmiten estrategias de cuidado, que le
han funcionado ante diferente circunstancias. En el devenir histérico, en la diversidad de
experiencias y vivencias van construyendo lazos, entre quienes se identifican como iguales,
con las mismas problematicas, transitando caminos similares, con frustraciones y logros. Alli
se van compartiendo estrategias que han funcionado, se van problematizando situaciones,

se van influyendo unas a otras.
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El transito por espacios publicos, es vivido muchas veces como algo desagradable y
hostil. Se sienten juzgadas por el resto de las personas, cuando sus hijos tienen conductas
desajustadas. Pareceria que el cuidado de nifios con TEA, rompe con las formas
tradicionales de cuidado de nuestra cultura, porque estos niflos necesitan mayor atencion.
Ante conductas diferentes a las esperadas, se sienten o perciben como malas madres,
quizas porque han interiorizado otras formas de ser hijos y ser madres. Ante la mirada de los
otros, las personas van interpretando como deben actuar, moldean las conductas, y desde
alli se desprenden los juicios de valor, segun se cumpla con lo esperado (Mead, 1982). Al
reconocer un rol, se adscribe como debe funcionar segun la cultura de pertenencia, cuando

esto no ocurre se sienten juzgadas, en este caso como mala madre, o nifio malcriado.

Se naturaliza la no concurrencia a espacios publicos, no participar en actividades de la
comunidad, el vincularse cada vez menos con el medio y como contrapartida satisfacer la

mayor parte de las necesidades en el hogar o en espacios donde concurre poca gente.

Tanto en la concepcién de cuidados, como en las estrategias desplegadas por estas
siete madres, se encubre una forma de hacer naturalizada que encierra el devenir de cada
una, como mujeres, y como mamas. Fusionan su historia personal y también las colectivas,
dando cuenta de las expresiones sociales que materializan el deber ser. Alli diagraman las
condiciones concretas de existencia, con sus modos de producciéon y reproduccion social.
Esto se puede vincular por un lado con lo planteado por Letablier (2007), en relacién a la
cultura de cuidados, donde cada sociedad pauta lo relativo a los roles de cuidadoras/es y
como llevar adelante la tarea de los cuidados (en Moreno-Colom et al., 2016). Asi como a la
idea de Self teorizadas por Cooley (1967) y Mead (1982) donde se propone que la persona
incorpora en si misma lo que la sociedad espera que realice segun el rol adjudicado,
asumido. Asi se van dando los procesos de naturalizacion propios de la vida cotidiana

(Pichén Riviére y Pampliega de Quiroga, 1985).

Como principales fortalezas se visualiza la busqueda incesante de alternativas para el

tratamiento de sus hijos con TEA. La constancia, el hacer dia a dia para que los nifos
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salgan adelante, siendo un pilar fundamental para la inclusidon educativa. Por momentos
ofician de intermediaria entre los nifios y el mundo. Otra fortaleza es que seis de ellas se
encuentren empleadas, algunas con emprendimientos propios, otras dependientes, esto
genera la posibilidad de estar en contacto con otras personas, de hacer tareas fuera del
hogar. Esto permite desconectar con los cuidados exclusivo por algunos periodos de tiempo
(Barboza, 2017).

En relacién a las producciones colectivas de APTEA, no aparece nada escrito sobre los
cuidados o las estrategias para llevarlo adelante, algo sumamente llamativo, ya que en cada
encuentro se comparten experiencias en torno a la tematica. No queda registrado en actas
el ingreso de nuevos integrantes, con la angustia que suelen llegar, y las diferentes formas
que se dan en el transcurso de la reunion, para contener, y compartir estrategias para
entender y cuidar a los nifios. Si se puede comprobar este compartir experiencias y
sentimientos en la observacion participante de las asambleas de la organizacion. Por lo que
se puede inferir que la organizacion es una fuente de conocimiento y aprendizaje sobre los
modos de cuidar a sus hijos/as. La busqueda continua de terapias y actividades que
mejoren la calidad de vida de los nifios/as con TEA, aparece reflejada en actas, asi como un

objetivo de la asociacion civil.

Se visualiza al colectivo, como un actor social, con una impronta politica importante, en
cuanto a la generacién de redes con otras organizaciones de familiares, e instituciones
publicas y privadas para la generacion de espacios de didlogos y sensibilizacién sobre
discapacidad y TEA. Tomando en cuenta que las redes son espacio de micropoder, donde
se generan movimientos instituyentes (Rodriguez Nebot, 2010). Diferentes campanas de
sensibilizacién, acercamientos a instituciones educativas donde hay nifios con TEA, son

parte de las estrategias de inclusion social que llevan adelante.

La participacion comprometida, es una tarea ardua, realizada de forma militante,
voluntaria, que oficia por una lado de nodo de red social personal, ya que alli se sienten
comprendidas, y por otro lado mas tiempo dedicado a sus hijos/as con TEA, incrementando

las tareas de cuidado.
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Finalmente, un aprendizaje que capto mi atencién y provoco extrafieza, es contactar en
la practica lo que tantas veces ha sido leido, la preparacién que las madres hacian con sus
hijos, previo a mi llegada. Los nifios esperaban mi presencia, algunos manifestaron el
desagrado por ser alguien desconocido, para otros fui parte del paisaje por un rato, en otros
fuente de distorsion de su rutina. En fin para ellos y para mi, un encuentro que generaba

curiosidad, ruptura con lo diario, y con lo conocido.

Lineas para continuar investigando

Este trabajo ha sido una puerta de entrada a un mundo desconocido, para quien lo llevo
adelante. En las diferentes instancias se fueron generando nuevas dudas, y en los
encuentros con las mujeres- madres de nifios con TEA, se abrieron lineas que no fueron

abordadas en esta tesis.

Existieron encuentros, donde estaban presentes los padres de los nifios, y alli surgi6 la
incégnita de ;como viven ellos tener un hijo con TEA?, s cambia su vida cotidiana a partir del

diagnéstico?, ¢ qué sentimientos les genera saber que su hijo tiene esta discapacidad?

Por otro lado, en el discurso de las madres, aparecen los hermanos del niflo con TEA (en
cuatro familias hay mas de un hijo), como colaboradores/as en el cuidado de su hermano
con TEA, o como quienes han quedado desplazados en tanto receptores de cuidados.
Entonces ¢,qué pasa con esos hermanos?, ,qué implica para ellos/as tener un hermano con
TEA?, ¢ qué pasa cuando el hermano con TEA es el menor?, ;qué pasa cuando el hermano

con TEA es el mayor?
En varias entrevistas surge también la preocupacion, de que va a pasar con los hijos una
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vez que ellos no estén. Esto ocurre basicamente en madres y padres de adolescentes con
TEA. Seria interesante indagar sobre los proyectos de vida de los adolescentes con TEA, y
sus familias, en relacién a la etapa adulta. La sexualidad de los adolescentes con TEA es
otro punto que surge como preocupacién en algunas familias, seria otra linea interesante a
seguir indagando.

Otra tematica que quedo por fuera son las relaciones de poder que subyacen en los
vinculos cuidadora principal- persona a cuidar. Moreno et al. (2016) trabajan acerca del
poder de decision que tienen las/os cuidadoras/es sobre las formas y tipos de cuidados que
recibe la persona dependiente. ;,Qué puede elegir la persona dependiente?,  cuanto cede
la cuidadora al pensar las estrategias de cuidado?, ¢ quién toma las decisiones en relacién al

proyecto de vida de las personas con TEA?.
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