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Relatos de madres autistas
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B otz “When | need help, | ask my

friends”: experiences of Spanish
autistic women when disclosing
their late diagnosis to family and

“Until | Had My Son, | Did Not Realise That These
Characteristics Could Be Due to Autism”:
Motherhood and Family Experiences
of Spanish Autistic Mothers
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obtienen su diagnostico, tlenen que hacer frente a las creencias y prejuicios sobre el autismo de personas

“TU COMO VAS A SER AUTISTA SI ERES MADRE...”

Existe poca literatura que se centre en revelar el diagndstico ante En educacién: Huang et al. (2022), 393 el 71.6% en escuela

los otros mas alla de espacios como el escolar (y ahora el laboral) En el trabajo: Romualdez et al. (2021), adaptaciones
+ familia: Togher and Jay (2023), estigma/dilema

Todos ellos con participantes autistas
espafolas:

(i) Como llegan al diagnostico madres
autistas espafiolas (9) centrado en familia
(i1) Las reacciones de familiares y amistades
al revelarles el diagnostico de autismo (21)

t i
PROFESIONALES DEL AUTISMO



REVELAR EL DIAGNOSTICO PARA CONSTRUIR UNA SOCIEDAD
). MAS TOLERANTE: RELATOS DE MADRES AUTISTAS

wﬁw SITUACION DE PARTIDA: CAMBIO
&\‘\j#
1° PARTE (2021-2022) 23 PARTE (2023-2024)
34 participantes espafolas (9 de ellas madres): Seguimos con mas entrevistas (pero mas
diagnosticadas a partir de su hijO (varon) profundas, centradas en maternidad y con

participantes de una pequefa region de Espana):

Themes

Theme 1: Autistic mothers were diagnosed after

e ved thoi dingan % e - Diagnostico ya en la edad adulta.
- Sin embargo, sus criaturas (nifias) fueron
diagnosticadas en edad escolar, causa o

Subthemes

Subtheme 1.1: Autistic mothers were diagnosed by a professional as a

Subheme 13 Autstc mthers rscognine themselves i the consecuencia de los conocimientos previos de
characteristics of their children (or other family members) and - -
 have initated their own diagnosis W membes) sus madres sobre el autismo en perspectiva de

género tras su diagnostico.
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REVELAR EL DIAGNOSTICO PARA CONSTRUIR UNA SOCIEDAD
; 'MAS TOLERANTE: RELATOS DE MADRES AUTISTAS

¢ '& OBJETIVOS:

/’9  El objetivo del presente estudio es ser altavoz de los relatos de cuatro madres autistas (que también tienen
hijas autistas [5]) y analizar sus vivencias y razones por las que han decidido revelar su condicion en su
entorno no tan cercano como el familiar: vecinos, conocidos, profesores de sus hijas...

TODO ELLO DESDE EL PARADIGMADE LA
NEURODIVERSIDAD:

- Nuestro grupo de investigacion esta formado
mayoritariamente de ‘mujeres e identidades de
genero disidente autistas’.

- Elegimos entre todas qué investigar (segun nuestras
preocupaciones, vivencias...).

- Las entrevistas se realizan de la forma mas
respetuosa posible: la entrevistada ‘manda’: como
hacerlo, cuando parar, qué borrar, qué preguntar...
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E{M \/ METODOLOGIA:
*'L , A PARTICIPANTES

VNl - Mujeres (de Castelld)

| Entre 35y 41 afios

| x Con diagnostico tardio (M = 35)
| 3\'3{‘ ) - Madres de:

v’.\f{"ﬁf?’# - 2 niflas (M = 4) [autistas]

A

-y 4
o A’
£

%} ;} N - 3 adolescentes (M = 14) [autistas]
N /W \ ENTREVISTAS
80 z\", r{/-' ’
A/ Y - 3entrevistas presenciales y 1 videollamada
v,&k A - Sin limite de tiempo ni palabras
.\ \ .5‘/‘ _ = = =7z rg= =
gt\\_& N N Posterior transcripcion y analisis
I\ N
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ANALISIS TEMATICO REFLEXIVO

(i) familiarizacion de los datos

(i) codificacion inicial y extractos de interés
(ili) exportacion al software Atlas.ti

(iv) identificacion de varios patrones en las
respuestas, correspondientes a dos grandes
categorias

(v) revision del analisis

(vi) organizacion de la narrativa de las
participantes, escogiendo citas literales
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V{01 RESULTADOS [PRELIMINARES]:
Q.i @ TEMA 1: ROMPER ESTEREOTIPOS SOBRE ELAUTISMO

4} "\ * Las participantes contaron experiencias sobre la vision de la gente que les rodea: topicos, clichés, y como no
J N ég se ve todo el esfuerzo y la ansiedad que hay detras para poder ‘encajar’ en un mundo neurotipico:
:AA:‘ N

@ “Se lo conté a la maestra de mi hija, para que me hablara de una forma mas literal acerca de lo que me
tuviera que decir sobre mi hija, y la maestra me dijo: “; Ta? ;TG como vas a ser autista si eres medico?”

“Me he casado, tengo hijos, tengo un trabajo estable, ademas eso, no he ido de trabajo en trabajo, trabajo en
el mismo sitio hace muchos afos; y digo: ya, si, pero es que yo me he creado un patron en mi trabajo, me
esfuerzo mucho en mi dia a dia”
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¢ %@ RESULTADOS:

AVA - TEMA 2: EXPONERSE POR SUS HIJAS

\"’u Qk « Por toda esta desinformacion, topicos y frases comunes, deciden dar un paso en frente y hacer activismo,

revelar su diagnostico, contar sus experiencias en primera persona para que mas personas conozcan de
primera mano gué es el autismo (en toda su diversidad):

“En el pueblo creo que lo sabe bastante gente ya. Pero porque prefiero que me miren a mi antes, esta
generacion, que me mire a mi, que me ‘trabaje’, que si me tiene que caer algo encima que me caiga a mi;
pero cuando mi hija crezca, que lo tenga hecho”.
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A L REVELAREL DIAGNOSTICO PARA CONSTRUIR UNA SOCIEDAD
MAS TOLERANTE: RELATOS DE MADRES AUTISTAS

CONCLUSIONES:

En conclusion, los relatos de estas madres remarcan el acto de la revelacion del
diagnéstico como un equilibrio entre el coste personal y la responsabilidad social que

conlleva que la sociedad acepte el autismo, y mas en perspectiva de género.

Es motivo de todas ellas, intentar contribuir con sus vivencias a crear una sociedad
maés tolerante para las personas neurodivergentes. Si bien el cambio no puede ser

rapido, al menos que sus hijas, la generacion venidera, pueda disfrutar del camino

allanado.
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