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Resumen

Objetivo: Comprender la experiencia del rol activo de la mujer cuidado-
ra familiar de nifios y nifias con autismo. Métodos: Estudio cualitativo
fenomenologico, realizado en Mazatlan, Sinaloa, en mujeres cuidadoras
familiares de nifios y nifias con autismo. El muestreo fue intencional con
tres participantes bajo disponibilidad de informacion. La colecta de datos
se realiz6 a través de una entrevista fenomenoldgica, audio grabado, la
cual se transcribié manualmente y se hizo un analisis a través del circulo
hermenéutico de Heidegger. Resultados: Surgieron las unidades de sig-
nificado: Mi vida como cuidadora: Expectativa de crianza, Diagnostico,
Altibajos en el cuidado, Actividades para el desarrollo, Jugamos a que no
juego, Precauciones en el cuidado, De lo malo lo bueno. Evidenciando, de
acuerdo con las participantes, las necesidades fisicas y emocionales que
surgen al momento de adoptar su rol de cuidadora. Discusién: A partir del
discurso de las participantes se identificaron las unidades de significado,
siendo el punto de partida el preconcepto de mi vida como cuidadora.
Conclusiones: La vida de las cuidadoras familiares de nifios y nifias con
autismo se ve bombardeada por altibajos en su dia a dia, experimentando
su vida unicamente a las necesidades de estos, evidenciando las carencias
de cuidado hacia el mismo y por parte del personal de salud.

Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) conceptualiza los
trastornos del espectro autista (TEA) como un conjunto de afecciones
caracterizadas por un nivel de alteracion de la comunicacion, el lenguaje
y el comportamiento social, ademas de un grupo de intereses y activida-
des limitados, estereotipados y repetitivos. L.os mencionados trastornos
aparecen durante la infancia y persisten en la adolescencia y edad adulta;
mayormente se aprecian durante los primeros cinco afios de vida.

El cuidar de un menor con TEA supera el cuidado que proporciona el
personal de salud, siendo indispensable el cuidado informal durante el
desarrollo de su vida, el cual se define como todas esas actividades de
asistencia no profesional que proporciona el cuidador familiar o cuidador
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principal. El cuidador familiar es el miembro de la familia que toma la
responsabilidad de satisfacer las necesidades primarias de la vida diaria
(Guato-Torres y Mendoza-Parra, 2022).

La figura de cuidador ha tomado relevancia en los tltimos afios, donde
el personal de enfermeria ha abocado sus investigaciones a su bienestar
y cuidado integral, evidenciando el “sindrome del cuidador quemado” y
nuevas categorias como “trabajo de cuidado”; estas visibilizan este rol y
las repercusiones de salud que se presentan (Vega-Rodriguez, Calle-Ca-
rrasco, Araya-Galleguillos, 2024).

La evidencia cientifica aborda la problematica que contribuye al rol
de cuidador; constantemente en la literatura se puede encontrar la baja
calidad de vida (Pérez et al., 2019), el nivel de sobrecarga (Seperak,
2016), depresion (Marshall et al., 2018) y el estrés (Duran et al., 2016),
que vive el cuidador, resaltando la importancia del disefio e implemen-
tacion de intervenciones que aborden estas necesidades. Denotando la
necesidad de comprender el dia a dia de la experiencia del cuidador,
siendo indispensable la visualizacién de los mismos sujetos sobre las
secuelas de su rol y la importancia de este.

El estudio de las experiencias de vida desde una visién del mismo
sujeto de estudio fue retomado desde la fenomenologia, analizando lo
complejo de la vida humana, haciendo a un lado lo medible para pro-
fundizar en la experiencia y comprender el significado de esta para cada
persona. El propdsito de la fenomenologia es la comprension de la ex-
periencia vivida en profundidad (Fuster, 2019), por lo cual este disefio
fue elegido para acceder a la experiencia del cuidador de nifios y nifias
con autismo. Desde su propio contexto. El objetivo del estudio fue com-
prender la experiencia del rol activo de la mujer cuidadora familiar de
nifios y nifias con autismo.

Métodos

Se llevo a cabo una investigacion de enfoque cualitativo, con disefio
fenomenologico descriptivo desde el referente filosofico de Martin Hei-
degger; se buscé profundizar en la reflexion del cuidador sobre el cuidado
de los nifios y nifias con autismo, reuniendo al sujeto-objeto (Ramirez
et al., 2015).
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El escenario de estudio fue en una institucion publica para nifios y
nifias con discapacidad en Mazatlan, Sinaloa. El muestreo fue intencional
y la muestra estuvo conformada por tres cuidadoras familiares de nifios y
nifias dentro del espectro que cumplieron con los criterios de inclusion,
ser cuidador familiar de un nifio con TEA, ser mayor de edad y firmar el
consentimiento informado, excluyendo a los cuidadores que no pudieron
concluir con la entrevista.

Se empleo una entrevista fenomenolodgica, individual y privada, para
la recoleccidn de la informacion (Guerrero-Castafieda et al., 2017). La
entrevista fue dirigida por una enfermera con grado de maestria y esta
fue audiograbada, con previa autorizacion del participante; se llevo a
cabo en un ambiente elegido por la cuidadora para que le proporcionara
comodidad. La entrevista consté de dos apartados; el primero describia
las preguntas de las variables sociodemograficas y el segundo abordaba
las preguntas detonadoras sobre cémo considera su experiencia como
cuidadora familiar, asi como una pregunta de conduccién. Las entrevistas
tuvieron una duracién aproximada de 25 a 30 minutos.

Se tomaron en cuenta los criterios de validez, credibilidad, transfe-
ribilidad, consistencia y adecuacion tedrico-epistemolégica; se utilizo
la disponibilidad de informacién, se cubrieron los datos obtenidos de
las participantes y reconocidos por ellas mismas, el analisis de estos
para su transferencia, la interpretacion para direccionar el fenémeno
y tener una correspondencia entre la recoleccion, analisis y presen-
tacion de los datos con los supuestos tedricos (Norefia et al., 2012).

Las entrevistas fueron audiograbadas y transcritas para el analisis de los
datos, el cual se realiz6 de manera manual siguiendo los tres momentos
del circulo hermenéutico de Heidegger. Heidegger menciona que se tiene
que partir de la comprension de las cosas para lograr obtener su inter-
pretacion y asi continuar el circulo (Guerrero-Castafieda et al., 2019).
Para mantener el anonimato de las participantes, se asigné un folio de
identificacion.

La presente investigacion se rigio por la normativa ética nacional e
internacional; fueron retomados los principios de la Declaracion de He-
Isinki (2013) y los articulos de la Ley General de Salud en Materia de
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Investigacion para la Salud, donde se identifica como una investigacion
de riesgo minimo (Secretaria de Salud, 2025).

Resultados

Se cont6 con la participacion de tres cuidadoras familiares, donde la
totalidad fueron femeninas y casadas, dos participantes externaron ser
madres, predomino la escolaridad de licenciatura. Las horas de cuidado
destinada a nifios y nifias con autismo fue entre 7 y 12 horas diarias, con
tiempo de ocio entre 20 minutos y 2 horas, como se muestra en la tabla 1.

Tabla 1
Caracterizacion de las participantes

Relacién Estad Horas Horas
Identificacion con el Edad (S:i:il ®  Escolaridad Ocupacion de de
menor cuidado ocio
2

P1 Madre 38 Casada Licenciatura Emplz?ada 7 hus| 'p
de gobierno min

P2 Abuela 62 Casada Licenciatura Ama de 8-9 hrs 1-2

casa hrs

P3 Madre 48  Casada  Posgrado Profesora 10-12 1-2

hrs hrs

Fuente: discurso de las participantes.

Las entrevistas tuvieron una duracion entre 20 y 30 minutos; se llevaron
a cabo en un ambiente donde la cuidadora expreso sentirse comoda y
poder desenvolverse con tranquilidad.

Emergieron ocho unidades de significado de la experiencia del rol
activo de la mujer cuidadora familiar de nifios y nifias con autismo.

Expectativa de crianza

En esta unidad de significado, las participantes expresan la expectativa
de una crianza “normal” en familia alrededor de su hijo o hija, muestran
como la experiencia de mama primeriza se pensaba diferente a la reali-
dad, una expectativa donde no se contemplaba el autismo; prevalece el
como seria si el hijo o hija no tuviera autismo. Segun el discurso de las
participantes: “Expectativa de lo que va a ser o como va a ser tu vida
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CcOomo mama, Como mama, como papas, eh, cémo vas a hacer tu con tu
pareja teniendo un hijo, eh, pues normal”. P1

Altibajos en el cuidado

La percepcion del cuidado de las participantes se muestra como variante
por momentos, como puede ir fluyendo el avance y mejoria, y al dia
siguiente aumenta la dificultad y frustracion en las actividades de cui-
dado que impide la continuidad de ese avance. En los discursos de las
participantes: “Montafia rusa porque hay momentos que las situaciones
fluyen, y hay otros momentos que vamos de picada, y no veo esta mejoria”
P1, “Hay dias que vienen muy bien que esta en clase y otro dia no”. P2

Precauciones en el cuidado

Las limitantes que experimentan las cuidadoras principales al cuidar a
nifios y nifias con autismo. Son diversas, y pueden ser desde situaciones
cotidianas que para otros son “normales” hasta cuestiones propias de la
condicion con la que viven los nifios y nifias con autismo. Algunos ejem-
plos son el uso de electrodomésticos como la licuadora porque ocasiona
molestia en el nifio, asi como el ser selectivo en la comida que ingiere,
debiendo presentarla de forma atractiva para que el nifio la consuma.
Segun el discurso de las participantes:

No me deja licuar nada, no puedo usar licuadoras, ni brown nada
de eso puedo usar, tengo qué estar haciendo comidas donde él no
pueda, o sea donde no puedo utilizar nada de nada de licuadoras
ni nada. P2

Habia una dindmica de los nifiitos que entraban corriendo a un
salon y pues hacian mucho ruido el salén hacia eco y el nifio pues
se asust6 demasiado estaba muy muy inquieto muy este pues tuvo
ahi como una pequefia crisis. P3
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Actividades para el desarrollo

La diversidad en el cuidado de nifios y nifias con autismo se vuelve a
hacer presente en los discursos de las participantes al enlistar todas las
actividades que realizan para el desarrollo del menor, entre las cuales
es posible destacar la asistencia a diferentes tipos de terapias, médicos,
actividades escolares y extraescolares, actividades lidicas, el apego a
rutina y desapego de estas para el desarrollo del menor, el apoyo de una
instructora que asiste a la escuela con el menor, motivar al nifio o nifia
con alimentos o dulces para su jornada escolar, apoyo para que pueda
socializar y brindarle sus medicamentos a la hora indicada. Lo anterior
se muestra en los siguientes discursos:

Como a las cuatro de la tarde se lo llevan a terapia, terapia de
terapia del lenguaje y a terapias cognitivas y no me acuerdo cémo
se llama la otra terapia que lo llevan. P2

A terapia, terapia de terapia del lenguaje y a terapias cognitivas
y no me acuerdo como se llama la otra terapia que lo llevan. P1
Este pero ya al momento de pues que visitamos el primer neurélogo
este pues ya nos fue orientando hacia qué terapias necesitaba. P3

Mi vida como cuidadora

Las participantes manifiestan que el ser cuidadora es no contar con tiempo
ni energia para las cuestiones personales, no asi para aquello relaciona-
do con los nifios y nifias con autismo; es tener mucha responsabilidad,
restarles importancia a sus propias necesidades, sentir estrés, ansiedad,
desesperacién, cansancio y fatiga constantemente. A la voz de las par-
ticipantes:

Ser una persona que no tiene tiempo, asi tal cual, no tiene tiempo
para si mismo ni para saber qué le gusta o sea ni que no le gusta,
P1, pues para mi significa mucha responsabilidad P2, si se cansa
uno sobre todo cuando estd muy ansioso P3.
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De lo malo, lo bueno

Las participantes expresan enfrentar situaciones en que el trastorno del
menor no influye en su comportamiento, y a pesar del cansancio y la
frustracion, el festejar situaciones pequefias y el ver avances es gratifi-
cante para ellas como cuidadoras, ademas de sentir confort de ver como
el menor es comprendido y apoyado por sus maestras y compafieros.
Evidenciandose en el discurso como:

Pero pues no yo creo que al final del dia pues siempre es una
bendicién. P3

Que es cansado es frustrante pero otras veces es gratificante porque
aprendes a valorar cosas que en tu desarrollo como persona pues
no se aplaudieron ni se valoraron ni se ni las toman en cuenta. P1

Diagnéstico

En nifios y nifias en el espectro, el tiempo es prioridad; un diagnostico
rapido y certero permite implementar un plan de accién a implementarse
a la brevedad. Se alude en este tema a partir del diagnostico y las observa-
ciones que recibieron por parte de las maestras del infante, lo cual ayudd
para el diagnostico precoz y certero, asi como un mejor entendimiento
para su cuidado. Como lo refieren en su discurso: “Yo creo que eso fue
algo asi como un parteaguas para poderlo cuidar para poder entenderlo
mejor y este”. P3

Jugamos a que no juego

Resalta de entre los discursos como las cuidadoras de los nifios y nifias
con autismo deben comprender lo que estos desean. Al momento de
querer interactuar en el juego, el infante no lo permite, pero desea que
esté ahi (la cuidadora) para hacerle compafiia. Segun el discurso de las
participantes: El juega, pero no te permite que ti entres al juego, pero
es cuando €l quiere jugar, no cuando ta quieres que €l se ponga a jugar;
el de tengo que estar ahi encima de él, P2.
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Discusion y conclusiones

Las participantes manifiestan que el ser cuidadora es no contar con tiem-
po ni energia, tener mucha responsabilidad, restarles importancia a sus
propias necesidades, sentir estrés, ansiedad, desesperacion y cansancio.
Asi pues, su vida como cuidadora la vislumbran como lo mencionan
Martinez (2020) y Arias et al. (2018), donde aparece el sindrome del
cuidador quemado, reflejandose en un severo agotamiento emocional.
En relacién con los conceptos de Heidegger, la cuidadora da referencia
al Daisen, el ser-ahi, que significa el ente, la existencia de si mismo (Ri-
vera, 2025); también infiere en el concepto de cuidado, ya que el Daisen
debe mostrarse como Sorge. Fenomenoldgicamente, Heidegger refiere
que el cuidado significa cuidar de, velar por, al cuidado de las cosas y al
cuidado de otro; asi mismo significa inquietud, preocupacién, alarma,
un desvelo por si mismo (Heidegger, 2022), revelando el desvelo que
la cuidadora tiene por si misma, por el rol que desempefia asumiendo el
destino existencial de cuidar a otros, donde entre mas se identifica como
cuidadora familiar, mas grande es su actitud de cuidado hacia los nifios
y nifias con autismo.

La percepcion de vida como cuidadora es un punto de partida para
lograr comprender y tratar nifios y nifias con TEA; esta tiene relacion con
el momento del diagnostico y la expectativa de crianza. El diagnostico da
inicio para poder entender y relacionarse con los infantes, concertando con
Delgado y Arias (2021), donde exteriorizan que el diagnéstico del menor
dentro del espectro es complicado. En la fenomenologia de Heidegger, se
puede percibir que el momento del diagnoéstico es referente al concepto
de presencia y existencia, donde el primero es el ser lanzado, arrojado en
el tiempo, relacionarse con el mundo segtin su forma de ser, revelando
su existencia en la temporalidad, donde el ser arrojado en el tiempo es lo
que le da al ser la condicién de existir, refiriendo la existencia (Heidegger,
2022), aludiendo a como el rol de cuidadora llega para formar parte de
la persona, haciéndolo posicionarse con el contexto del presente, donde
al diagnostico da la condicion de existir a ese rol de cuidadora.

La expectativa de crianza “normal” en familia alrededor de los nifios
y nifias en el espectro, como la experiencia de mama primeriza o los
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llamados de atencion si los menores no tuvieran autismo, a través de lo
que externaron las participantes, es similar a lo expresado por Nieto y
Zevallos (2022) y Soto et al. (2015), que mencionan cémo los padres
vierten deseos y expectativas durante el desarrollo de sus hijos e hijas y
como el autismo genera un dolor o una ruptura de estos, dando voz a la
unidad de significado expectativa de crianza. En el sentido de Heidegger,
se visualiza el pasado del Dasein, el haber-sido, el cual es una experiencia
del ahora (soy lo que he sido). El haber-sido de Dasein no debe entenderse
ni como hubiera-sido ni como haya-sido, pues el haber-sido no indica
condicionalidad o tiempo hipotético que pudiese interpretarse como
fantasias que no han producido efectos fundantes en la vida de Dasein.
En esta situacion, la cuidadora visualiza sus posibilidades, donde, al no
ser cuidadora, podria cumplir con sus diferentes roles, ejemplo, madre
o abuela, que estuvieran al alcance.

Se logra relacionar el concepto de Heidegger de cotidianidad con el
discurso de las participantes, donde se caracteriza la temporalidad del
existir. Inherente a la cotidianidad es una cierta normalidad del existir,
el uno en que se mantienen encubiertas la propiedad y la posible verdad
del existir (Rivera, 2025). Siendo asi, en cuanto a la voz de las partici-
pantes, el como vislumbran el cuidado al dia a dia es como interpretan
su normalidad.

Asemejando el cuidado a un proceso no lineal, no siempre progresi-
vo, sino variado, al igual que lo menciona Laudelino et al. (2018), que
alude a que es necesario aprender que pequefios cambios pueden surgir
de situaciones inusuales, cuando menos se espera que puedan romperse
con el estado de aislamiento.

Dentro de la normalidad en el cuidado que brinda cada participante,
se exponen las diversas acciones que el cuidador realiza en pro del pro-
greso de los menores. De acuerdo con Sanchez-Ceballos et al. (2021), las
personas con TEA requieren tratamiento permanente terapéutico desde
el diagnéstico hasta la vida adulta; ademas, la intervencion de diversas
actividades como programas escolares, musicoterapia, juegos, interven-
ciones conductuales, pintura, danza, etc., permite el avance conductual
y cognitivo de los menores, donde participa el cuidador familiar y la
familia nuclear.
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Siendo esta expresién de cotidianidad de cuidado como los avances y
atrasos en el cuidado, asi como todas las actividades extras terapéuticas
que la cuidadora debe considerar para que el menor con autismo parti-
cipe en ella, lo que nutre la existencia del rol de cuidadora, ese tiempo
de vida que domina (Heidegger, 2022) la cuidadora, donde se hacen
presentes las preocupaciones en el cuidado y la interaccion en el juego
con los menores.

Las actividades de estimulacion tienden a preocupar a las cuidadoras,
coincidiendo con los hallazgos de Imperatore et al. (2020), que indican
que los cuidadores evitan actividades ptblicas con muchos estimulos
visuales y auditivos para proteger a los nifios de abrumarse o alterarse.
Reforzando lo mencionado por los informantes, el DSM-5 (American
Psychiatric Association, 2014) indica que una de las caracteristicas diag-
nosticas del autismo son las respuestas extremas a los ruidos, resistencia
a los cambios, rituales con el sabor y apariencia de los alimentos, asi
como restricciones excesivas de los mismos.

El juego presenta una situacion especial que las cuidadoras expresan,
la negatividad de los menores en permitir que el cuidador entre al juego,
pero la necesidad de compafiia. Como lo menciona Sanchez-Ceballos et
al. (2021), las caracteristicas conductuales del TEA en la etapa infantil
presentan afectacion en las habilidades adaptativas y comportamientos
obsesivos que impiden el reconocimiento de las emociones de las otras
personas, pero aun asi desarrollan ese vinculo (Armas y Cansignia, 2020)
con el cuidador y sienten la proteccion con la presencia del cuidador.

Dentro del vaivén del cuidado y las actividades que las cuidadoras
realizan para el desarrollo del menor, es gratificante el avance de nifios
y nifias con autismo, acorde a lo mencionado con Duran et al. (2016); a
pesar de que el cuidador o padre atraviesa las etapas de duelo, la acep-
tacion al menor se presenta. La voz de las participantes menciona la
bendicion que es su hijo o hija con autismo en su vida. En la fenomeno-
logia de Heidegger, el estar-ahi como cuidador es la apertura del mundo
que solo se da como resultado de los existenciales juntos; es el permitir
que el otro se muestre y la angustia se manifieste de manera auténtica e
inauténtica en los diferentes momentos de la vida en el mundo (Vieira
de Oliveira y Carraro, 2011). Lo que indica cémo la cuidadora reconoce
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y comprende el cuidado, como el compromiso y el acto humano y de
amor que realiza, mas alla de la situacién condicionada u obligada hacia
los infantes con autismo, hacia su hijo o hija.

La presente investigacion le permite al profesional de enfermeria
vislumbrar como es la experiencia de la mujer cuidadora familiar de
nifios y nifias con autismo, brindando conocimiento sobre las necesi-
dades especificas de la cuidadora desde el momento del diagnostico de
los menores y cdmo estas van evolucionando acorde a las experiencias
que esta vive dia con dia, no solo limitando a la ensefianza de cubrir las
necesidades de los infantes, sino las suyas como actor principal en el
desarrollo de los nifios y nifias con autismo, brindando la oportunidad
de un cuidado integral a estos.

A continuacion, figura 1, se presenta el modelo de la comprension de la
experiencia de la mujer cuidadora familiar de nifios y nifias con autismo,
donde la cuidadora familiar se presenta como el Dasein, para develar su
vida como cuidadora a través del Sorge, englobando su experiencia dia
con dia como la Cotidianidad, donde surge el Haber-sido, a través de la
expectativa de crianza, la presencia-existencia aunada al diagnostico y
el estar-ahi como cuidadora a través de la comprension del cuidado de
su hijo o hija con autismo como un acto de amor.
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Figura 1
Modelo de la comprensién de la experiencia del cuidador familiar de los nifios y nifias
con autismo

Cotidianidad

Estar-ahi como cuidador

De lo malo, lo bueno

Jugamos a que no Precauciones en el
Jjinego cuidado

Dasein
Cuidador familiar
Sorge

Altibajos en el Mi vida como cuidador Actividades para

cuidado el desarrollo

Haber-sid P, il
Enpectativa de crianza Diagnistico

Fuente: Garcia-Moran G, Gonzalez-Soto CE.

Como conclusion, el dia a dia de la mujer cuidadora de nifios y nifias con
autismo se nutre de frustraciones, estrés, ansiedad, rutina, actividades,
sentimientos y emociones. La experiencia vivida de la cuidadora se ve
reflejada desde como se percibe ella misma en este papel y cémo gira
alrededor del bienestar del menor, en los avances y atrasos de este. El
ser cuidadora no solo alude a la rutina o las necesidades basicas a cubrir
del menor; va mas alla, es como el cuidador se desconoce como perso-
na, se identifica completamente en el cuidado que ofrece al menor y los
sentimientos que esto le genera.

La comprension de la experiencia de cuidado de los nifios y nifias con
autismo desde este acercamiento cualitativo evidencia desde la afioranza
de crianza hasta las actividades y preocupaciones en el desarrollo del
menor; evidencia cémo el cuidado no representa un proceso lineal en
su dia a dia.

El identificar las necesidades fisicas y emocionales de las cuidadoras
de nifios y nifias con autismo ofrece al personal de enfermeria la apertura
de poder brindar cuidado al cuidador desde el primer nivel de atencion,
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siendo la atencion a este grupo una necesidad imprescindible para el
bienestar y desarrollo tanto del cuidador como del menor con autismo
a su cuidado. Asi mismo, se identifica a l1a madre de familia como el
personaje principal que adquiere el rol de cuidadora familiar, por lo cual
seria benéfico llevar el estudio a los otros personajes dentro de este rol,
como la abuela o hermana de los menores con autismo.
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