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RESUMEN

El enfoque principal de la investigacion se bas6 en conocer los mitos, temores
y cambios que se generan en los padres, al recibir el diagnostico de que su hijo

tiene Sindrome Asperger, hoy en dia llamado trastorno de espectro autista.

Los objetivos principales del estudio se basaron en identificar los mitos y
temores que se producen entorno al origen, al tratamiento y a la evolucion de
Trastorno de espectro autista. Se trata de una investigacién cualitativa, es un
estudio descriptivo que se basa en la teoria fundamentada. Para esto se
realizaron entrevistas semiestructuradas a 12 padres y madres de familia y a
un grupo focal. Los datos obtenidos se los clasificd y categorizé para una

mayor comprension.

Entre los principales resultados que se obtuvo se puede identificar claramente
la forma en que los padres y las madres reaccionan ante el diagndstico, cuales
son las emociones, sentimientos, preocupaciones y pensamientos que se
presentan al recibir esta noticia. Se evidencié que la mayoria de los padres y
madres su principal sentimiento era el miedo, ante el diagndstico, el tratamiento
y el futuro que les espera a sus hijos. Se pudo ver que los padres realizaban
varios tratamientos para tener el mejor resultado para sus hijos. A la vez se
comprobd que en muchos de los padres y madres no hallaban un origen de por
queé su hijo presento el diagndstico de trastorno espectro autista.

Palabras Claves: Trastorno de Espectro Autista, Miedos, Mitos
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ABSTRACT

The main focus of the research was based on knowing the myths, fears and
changes occurring in the parents, receiving the diagnosis that your child has

Asperger Syndrome, today called Autism Spectrum Disorder.

The main objectives of the study were based on identifying the myths and fears
that occur around the origin, evolution and treatment of Autism Spectrum
Disorder. This is a qualitative research is a descriptive study based on
grounded theory. For these semi-structured interviews was conducted to 12
fathers and mothers and a focus group. The data obtained are the classify and
categorize for greater understanding.

Among the main results obtained can clearly identify how fathers and mothers
react to the diagnosis, what are the emotions, feelings, concerns and thoughts
presented are receiving this news. Was evident that the majority of parents
main feeling was fear, before the diagnosis, treatment and future that awaits
their children. You could see that parents performed several treatments to get
the best deal for their children. While it was found that many parents were not

originally why his son presented the diagnosis of autism spectrum disorder.

Keywords: Autistic Spectrum Disorder Fears, and Myths
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1. INTRODUCCION

La presente investigacion se llevé a cabo con el fin de conocer cuales son los
mitos, miedos y cambios que se dan en los padres, al recibir el informe de un
profesional en el cual su hijo/a es diagnosticado con trastorno de espectro
autista; puesto que no se encuentra ningun estudio en el Ecuador relacionado
al tema, se traté de saber como este acontecimiento influyé en los padres de
familia y asi conocer a profundidad las experiencias que deben afrontar, cuales
son las emociones, sentimientos, reacciones y pensamientos que se dan en
torno a esta circunstancia. Ya que el proceso de adaptacion principalmente de
los padres y luego incluir la familia influiran en el desarrollo y la formacion
futura del nifio (Arce, 2008, pp. 49)

Es un estudio descriptivo, realizado desde un enfoque cualitativo, y basado en
la teoria fundamentada, en el cual se ha utilizado un analisis de datos por
medio de una codificacion abierta, obteniendo datos de entrevistas

semiestructuradas y un grupo focal, realizado a un grupo de padres de familia.

Los objetivos de esta investigacion fue determinar de manera profunda, cual es
la informacion o qué es lo que los padres conocen con respecto al trastorno de
espectro autista. Ademas de brindar una informacion detallada sobre las
circunstancias que atraviesan los padres que tienen un hijo diagnosticado con

Trastorno de Espectro Autista.

La respuesta de la comunidad en general se da porque siempre se ha
etiquetado a este sindrome, como algo dificil de conocer y de tratar, y a la vez

porque muchas de las veces lo diagnostican erradamente.

Fue por medio de la presidenta de la Asociacion de Padres de nifios con
Asperger, es que se pudo contactar con las parejas que apoyaron este estudio

y se logré la recoleccion de datos. Cabe recalcar que es responsabilidad de la



Presidencia apoyar y sostener a los padres que llegan a la asociacion con todo

tipo de dudas y anhelando ayuda.

Se obtuvo como resultados el identificar los cambios mas significativos
experimentados en los padres como las emociones, sentimientos, reacciones al
momento del diagndstico, en la adaptacion y al pensar en el futuro. A la vez se
identificd cuales eran las creencias sobre el trastorno de espectro autista, en
relacion a su origen y tratamientos. Por otro lado, se logré identificar los
principales miedos que ocurren en los padres con respecto a su vida, a la vida
de su hijo y sobre todo al futuro. A la vez se muestra cual es la diferencia que
existe entre la mujer y el hombre, el rol que cumplen cada uno como padre y
madre. Se muestra la perspectiva de cada uno y como viven al tener un nifio

diagnosticado con trastorno de espectro autista.

Los resultados obtenidos nos brindan importante informacién con la cual se
propone una guia, para conocer de qué manera se podria brindar una
intervencion que ayude y un acompafamiento a los padres que experimentan
esta situacion. Es importante sefialar que muchos de los padres y madres
entrevistados, mencionaron que los profesionales no estan capacitados para
brindar una atencion éptima ni a sus hijos ni a ellos, cabe recalcar que con este
estudio se trata de dar a conocer lo que sienten y piensan los padres al recibir
el diagndstico, de esta manera se podria brindar un apoyo integral y completo,
para que exista una mejor adaptacion a esta nueva realidad que van a

experimentar.

El proceso de adaptacion a este nuevo escenario familiar es evidentemente
complejo y variara de acuerdo a como la familia esté estructurada, a la
personalidad que tenga cada uno de los padres, y a la forma en que enfrenten
la situacion tanto el nifio como sus progenitores; y dependera también del
proceso de ajuste de cada uno, es por esto que es fundamental que tengan
una buena orientacion, acompafiamiento y guia para que juntos puedan

atravesar de la mejor manera, las circunstancias que se estan presentando.



2. MARCO TEORICO Y DISCUSION TEMATICA

2.1.Sindrome Asperger

El término autismo fue mentalizado por Bleuler en 1911, haciendo referencia a
un trastorno basico de esquizofrenia, que se basaba en la limitacion de
relaciones interpersonales y la no interaccion con el mundo exterior de una

manera extrema. (Arrebillaga, 2009, pp.29)

En 1943 el psiquiatra Leo Kenner describe y clasifica por primera vez al
autismo, después de realizar el estudio de varios nifios, que presentaban
caracteristicas especiales como marcada soledad, un deseo obsesivo
y excelente memoria, a estos nifios los denomina autistas. Con esta
investigacion y dependiendo el grado de intensidad de los sintomas, clasifica el
espectro en los siguientes tipos: autismo de alto funcionamiento (AAF), autismo
que no asociado una discapacidad intelectual y autismo Leve. (Valdez y
Riggieri, 2011, pp.21).

Un afo después en 1944, Hans Asperger describe a profundidad el sindrome
asperger, marcando una clara diferencia con el autismo: el nifio que presenta
este sindrome tiene dificultad en comunicarse con los demas, mientras que en

el Autismo viven dentro de su propio mundo. (Campos,2007, pp.2)

Ambas investigaciones contenian descripciones especificas y claras que
declaraban los primeros sustentos teoricos y presentaban al trastorno cémo
una alteracion biolégica desde el nacimiento, la cual provocaba problemas

muy caracteristicos. (Frith, 2009, pp. 20)

ARos después en la década de los noventa, Rutter y sus colaboradores realizan
una investigacion mas profunda, en la cual trazan los parametros de criterio

esenciales para el diagnostico tanto del autismo como del asperger, estos han



sido la base de las actuales definiciones que se tiene sobre el Sindrome
Asperger. (Valdez y Riggieri, 2011, pp. 21)

A partir de las diferencias antes expuestas, la comunidad médica se halla en
discusion con respecto a si se deberia situar al sindrome asperger y el autismo,
en categorias diagndsticas distintas. Después del analisis y estudio de cada
uno, logran un acuerdo en el cual sustentan que el Autismo sera la
manifestacion mas grave de falta de comunicacion que se detecta a temprana
edad, y el sindrome asperger la mas leve y que se detecta pasados los tres
afnos, presentando un habla mas fluida y gran inteligencia. (Valdez y Riggieri,
2011, pp.21).

Es asi como en el Manual Diagndstico y en la Estadistica de la Asociacion
Americana de Psiquiatria [DSM] llIR (Volkmar,2005,pp. 8), se describe al
trastorno Autista dentro de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD) y

se presenta los siguientes criterios de diagnostico:

1. Debe haber un deterioro cualitativo de la comunicacién verbal y no verbal,
con relacion al nivel de desarrollo.

2. Debe haber un deterioro cualitativo de la interaccion social reciproca, con
el nivel de desarrollo.

3. Debe haber un repertorio claramente restringido de actividades e intereses

adecuados al nivel de desarrollo.

En el ano 2002, el DSM-IV (pp.523), describe y clasifica el Sindrome Asperger
como un trastorno generalizado del desarrollo (TGD), junto al Autismo, el
Sindrome de Rett y otros. Dando los mismo criterios de diagndstico que en el
DSM IlIR. Al clasificarlo dentro de TGD sefala que los nifios no se desarrollan
de forma normal en algunas areas, como por ejemplo el poder interactuar

socialmente, siendo una dificultad el comunicase tanto verbal y no verbalmente.



En el afno 2013 en el DSM V, se presenta un cambio significativo, el mismo
que manifiesta que ya no son trastornos generalizados del desarrollo, sino que
ahora son trastornos del neurodesarrollo (SCD), y se los nombra a todos
como trastornos de espectro autista, proporcionando los siguientes criterios de

diagnostico: (Valdez y Ruggieri, 2011, pp.30)

1. Déficit persistente en la comunicaciéon e interaccion social, con marcadas
deficiencias en la comunicacion no verbal y verbal.

2. Patrones de comportamiento repetitivos, comportamientos motor
estereotipado, obsesion a las rutinas y patrones ritualizados

3. Los sintomas deben presentarse en la infancia temprana.

2.1.1. Descripcion del trastorno de espectro autista

Los aspectos que se tomaron para ubicar al Autismo, al sindrome Asperger y
sindrome de Rett y cambiarlos al nombre de Trastorno de Espectro Autista, se
observé que todos tiene como comun denominador la falta de comunicacion,
de habilidades sociales y de conductas repetitivas, que van de un grado leve a
un alto. Este cambio fue disefiado para mejorar de manera precisa y precisa el
criterio de evaluacion e identificar objetivos de tratamiento enfocados para las

deficiencias especificas identificadas en el diagnostic6.(DSMV, 2013, pp21)

El perfil de un nifio diagnosticado con trastorno de espectro autista descrita por

el DSM V (2013, pp. 50-51)incluye las siguientes caracteristicas:

A. Déficits persistentes en comunicacion social e interaccion social

1. Déficits en reciprocidad socio-emocional.
2. Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la
interaccion social.

3. Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones.



B. Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e
intereses
1. Movimientos motores, uso de objetos o habla estereotipados o
repetitivos.
2. Insistencia en la igualdad, adherencia inflexible a rutinas o patrones
de comportamiento verbal y no verbal ritualizado
3. Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su
intensidad
4. Hiper- o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos
sensoriales del entorno
C. Los sintomas deben estar presentes en el periodo de desarrollo
temprano
La severidad se basara en la comunicacion social y de su flexibilidad en

sus conductas

2.1.2. Causas del trastorno de espectro autista
Es importante tener en cuenta que el trastorno de espectro autista no es una
enfermedad con una sola causa aparente, existen varios factores que pueden

incidir su desarrollo. Las causas mas significativas son los siguientes:

2.1.2.1. Teoria biolégica del Autismo:
La Teoria Biolégica sostiene que el trastorno tiene una o varias anomalias en el
cerebro, que son producidas por factores bioldgicos como los genes, las

complicaciones en el embarazo o en el parto. (Campos, 2007, pp.42)

Segun el especialista britanico Simén Baron Cohen, (2010, pp.30) el autismo
se podria originar por un exceso de testosterona durante el desarrollo fetal, lo
cual produciria una anomalia en el desarrollo del hemisferio derecho vs el
hemisferio izquierdo. Se ve afectado este hemisferio que es el responsable del

habla, los numeros y la l6gica.



2.1.2.2.Problemas en el embarazo:

Podria presentarse con existencia de anormalidades cerebrales. Utilizando las
técnicas de imagenes cerebrales se han mostrado diferencias estructurales y
funcionales en regiones especificas del cerebro, las mismas que podrian ser
las causantes de una migracion anormal de células embridnicas durante el
desarrollo fetal. Esto afectaria el desarrollo neuronal, lo que provocaria un dafno

en los circuitos neurales de las interacciones. (Pérez,2010,pp20)

2.1.23. Vacunas

La vacuna que genera mas preocupacion es la triple viral (MMR), la misma que
combate el sarampién, las paperas y la rubéola. Estas vacunas poseen un
componente llamado Timerosal, que es un compuesto del mercurio que se
afade a las vacunas para conservarlas. Este mercurio se acumula y llega a ser

téxico para el sistema nervioso central.(Campos, 2007, pp. 37)

En Estados Unidos en el ano 1990, al realizar varios estudios sobre este tema,
llegaron a la conclusion que los nifios que fueron vacunados y en el compuesto
de la vacuna existia timerosal, tienen una probabilidad seis veces mayor de
presentar Autismo que nifios que no fueron vacunados. Esto se atribuye porque
las condiciones y caracteristicas presentadas en el Trastorno de espectro
autista, son similares a los sintomas de envenenamiento por

mercurio. (Campos, 2007, pp.37)

Estos son algunas de las explicaciones de que por que de este trastorno, pero
no se puede atribuir directamente a alguno de ellos ya que cada nifo ha
presentado el trastorno de una manera diferente. Los especialistas estan

trabajando en encontrar o atribuir a una causa exacta.

2.2. Tratamiento
A continuacion se analizara algunos de los tratamientos mas usados por los

padres:



Tratamiento farmacolégico: Un gran numero de profesionales propone utilizar
diferente medicacién para el tratamiento del trastorno de espectro autista. Se
utilizan diferentes farmacos para reducir la agitacion y que el nifio esté
calmado, otros se utilizan para incrementar el estado de alerta y la atencion y
por ultimo se lo utiliza para la depresién y los pensamientos negativos. Se
utilizan los siguientes medicamentos: haloperidol, naltexoma, cloridina,
fenfluramina, estos especialmente usados para reducir la hiperactividad en los
nifos que presentan este trastorno. Pero lo negativo es que la mayoria de ellos
no logran reducir las otras caracteristicas y problemas que presentan el
trastorno de espectro autista. En la mayoria de los casos lo que se consigue es
sedarlos y mantenerlos “tranquilos”, lo cual no soluciona el problema sino se lo
empeora, es por esto que lo padres de familia optan por otros métodos de

terapia. (Pérez, 2010, pp. 21)

Terapia hormonal: Las hormonas son quimicos naturales propios del cuerpo
que ayudan en la regulacion de funciones fisioldgicas, es por esto que en
algunos de los caso se los utiliza para tratar los problemas que se presentan
comunmente. Las hormonas utilizadas son la hormona de crecimiento (ACTH)
y la secretina. De los estudios realizados se comprob6 que mucho de los nifios
tenian un cambio pero este no duraba lo suficiente para comprobar su eficacia.
(Pérez, 2010, pp.23)

Musicoterapia: La musica como medio terapéutico ha tenido gran alcance en
casi la mayoria de los problemas en las personas, ya que el cuerpo se mueve y
esta dirigido por ritmos y secuencias para su funcionamiento. Es por esto que
la mayoria de los padres de familia utilizan este método como una ayuda para

que los nifos puedan controlar sus impulsos. (Campos, 2007,pp.60)

Dietas especiales: El uso y la omision de algunos alimentos en la dieta diaria
causa un gran impacto el comportamiento de los nifios con trastorno de

espectro autista, en la mayoria de los casos la omision de gluten y la proteina



de leche, producen un cambio significativo en la parte agresiva de los nifios de
este estudio. (Pérez, 2010, pp.24)

Terapia psicoldgica: es la mas efectiva y mas utilizada dentro de las terapias
que los padres utilizan con sus hijos, la eficacia y los cambios producidos, dan
un respiro para los padres y una oportunidad a los nifios para crear nuevas

herramientas para su desarrollo personal. (Campos, 2007,pp.63)

En conclusién se puede decir que existen muchos tipos de terapias y de
meétodos para tratar a los nifos que son diagnosticados con este trastorno.
Cada padre prueba y valida su tratamiento, dependiendo delo resultado y si ve
una mejora en su hijo. Para cada nifio hay un tipo de terapia

2.3.Implicacion psicoldgica en los padres

El inicio de una familia comienza cuando una pareja decide tener su primer
hijo/a, para todas las personas la llegada de un bebé sera el suceso mas
importante de sus vidas, un momento inolvidable, ya que consolidan una etapa
de realizacién personal. Al mismo tiempo es un momento de shock, se
convierten en padre y madre y son responsables de otra persona, (Gomez-
Palacios,2002, pp. 105)

Sin embargo, cuando este anhelado hijo/a presenta una discapacidad, los
padres reaccionan de diferente manera. Freides, (2002, pp. 399), expresa que
el saber que un hijo nace con discapacidad, rompe violentamente esa visién de
ser padres en su desarrollo dentro del ciclo vital. Esto desestabiliza de
diferentes maneras a la familia como una unidad social, cada miembro de la
familia puede presentar decepcion, depresion, enojo, confusion y
culpa, respecto no solo de la discapacidad del miembro de la familia, sino
también de cdmo reaccionar ante la misma. Perciben esto como algo extrafio e
inesperado, algo que rompe con todas las expectativas que tenian respecto de
su realidad. (Freides, 2002, pp. 399)
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Sin lugar a dudas, el Trastorno de Espectro Autista tiene efectos profundos en
una familia cuando su nifio es diagnosticado con el trastorno. Los signos del
trastorno generalmente comienzan a manifestarse cuando el nifio comienza la
escuela por primera vez. Los padres y otros adultos comenzaran a notar ciertos
comportamientos en el nifo: torpeza social, problemas con empatia, pequefias
obsesiones, y mas. Esto se da por que antes de esta edad los nifios no se
relacionan con otros nifos de su edad y los padres no pueden tener una
comparacioén, pero en la mayoria de los casos los padres presienten que su hijo

no esta bien. (Gémez-Palacios,2002,pp.105).

Cuando finalmente los padres se dan cuenta que su hijo/a tiene Trastorno de
espectro autista y que han perdido a su nifio ideal, se ven embargados en una
serie de emociones y sentimientos, como la desesperacion, ira, depresion, en
la mayoria de los casos acompanado de angustia sobre el futuro para sus
hijo/as. (Campos, 2007,pp. 64).

Ademas, el primer pensamiento es que han fallado como padres, a todo esto
se suma los sentimientos de culpa que experimentan, el sentirse que son los

causantes de que su hijo/a padezca esta situacion.

2.3.1. Proceso de Duelo

Segun Gomez-Palacios (2002, ppp.115) en los momentos que pasa una
persona al recibir este tipo de noticias se experimentan varias etapas, las
mismas que van acompafadas de sentimientos y reacciones y tendran una

variable de tiempo, ademas se podran tener regresiones en una etapa u otra.

Fases o etapas:

2.3.1.1. Fase de shock y negacion: En esta etapa se manifiesta la

presencia de reacciones como la confusion, desorientacion, acompafados de

sentimientos de culpa, angustia. Es un mecanismo de defensa natural para
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evitar eventos o noticias abrumadoras. Puede durar algunos dias, aqui a la
vez se presenta la confianza y la esperanza de poder pasar esta situacion.
(Goémez-Palacios, 2002,pp.116)

2.3.1.2. Fase de rabia: Al terminar la fase de negacion, los sentimientos, aun
muy fuertes, se expresan como rabia. Esta puede ser hacia objetos
inanimados, personas desconocidas o incluso amigos o familiares. Muchas
veces la culpa de esa rabia se la atribuye al sujeto que genera estos
sentimientos. Estos sentimientos de rabia a su vez generan culpa, que conlleva
a mas rabia hacia uno mismo (los padres). En otras ocasiones la rabia es
descargada en el portador de las malas noticias; por ejemplo el médico que
explica el diagndstico y el prondstico de una enfermedad o discapacidad y su

incapacidad de curarla. (Gémez-Palacios, 2002,pp.116)

2.3.1.3. Fase de reaccion: La reacciéon normal ante estos sentimientos de
vulnerabilidad e impotencia son los de tomar el control de la situacion. Intentar
buscar la racionalidad y explicacion de los eventos. Secretamente se hace un
pacto con Dios (o cualquier ser superior) para posponer lo inevitable. Es aqui
cuando los padres buscaran diferentes opiniones para confirmar la realidad que
estan atravesando, es un mecanismo mas deébil que los anteriores, pero que

los protege de la dolorosa realidad. (Gémez-Palacios, 2002,pp.116)

2.3.1.4. Fase de depresion: En esta fase, prima la resignacion ante el
diagnostico y sus consecuencias. Facilmente los sentimientos de culpa,
impotencia y verglenza llevan a la depresion. Estos, sumados a las nuevas
cargas de responsabilidad que se deben asumir, generan una gran ansiedad.
Ciertas cosas simples como el consuelo, la cooperacion y la claridad de las
nuevas responsabilidades influyen mucho en la duracién de esta fase. (Gémez-
Palacios, 2002,pp. 118)

2.3.1.5. Fase de aceptacion: Esta etapa aparece cuando los padres toman

acciones ante la situacion que atraviesan, miran y exploran nuevas alternativas,
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y estan claros en la realidad ante la que se hallan. Los primeros signos de
aceptacion puede ser el hecho que los padres escondan a su hijo/a frente a
familiares o amigos. (Gomez-Palacios, 2002,pp.120) La fase de aceptaciéon
puede ser neutral, en que los padres aceptaron la condicion y el cambio de
vida que este representa, y también puede ser positiva, donde los padres
intentan entender mas sobre la discapacidad, se fortalecen por la situacién de
su hijo/a e incluso ayudan a otra gente que atraviesa similares

condiciones. (Gomez-Palacios, 2002,pp. 121)

Cada padre tiene diferentes expectativas en el hijo/a por nacer y estas
diferencias influyen directamente en la reaccion esta noticia. El sentimiento de
ilusidn y expectativas es cambiado subitamente por la desilusion y la
incertidumbre. Ya que en ellos surge las dudas de como sera el futuro de su
hijo.. (Wing,2001,pp. 120)

Los padres de un nifilo diagnosticado con Espectro Autista pueden
experimentar una serie de sentimientos diferentes, que afloran de vez en
cuando. Hay que tener claro que no hay sentimientos correctos o incorrectos,
sino que estos sentimientos son una reaccion natural y normal a la crianza.
(Wing,2001,pp.125)

Algunos de los sentimientos que a menudo los padres dicen que experimentan
son: frustracion, desasosiego, culpabilidad, estrés, confusion, ira, depresion,
todo esto debido a las exigencias del dia a dia de los padres cuyos hijos son
diagnosticados con trastornos del espectro autista.(Gomez-Palacios,2002, pp.
140)

Frustracion

Los padres a menudo se enfrentan a una falta de comprensién de las personas
mas cercanas a su entorno, entre ellos amigos, parientes y familia en general;
los cuales no pueden apreciar las dificultades por las que atraviesa tanto el

nifo con Sindrome de Trastorno de espectro autista como su familia directa,
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igualmente se da el caso en el que no aceptan la realidad de cobmo un trastorno
del Espectro Autista afecta a su hijo. Los padres a menudo se enfrentan con
otras personas que creen que su hijo es deliberadamente desobediente y
simplemente un nifio malo. Esto puede ser particularmente si el nifio tiene un
arrebato emocional en publico. La frustracion también puede surgir cuando se
enfrentan a la torpeza, la falta de respuesta emocional, conductas desafiantes,
arrebatos de ira, o una aparente falta de consideracion por parte de los demas
hacia su hijo. (Arrebillaga,2009,pp. 45)

Ansiedad

La ansiedad sobre el futuro puede resultar en miedo, muchas veces los padres
se preguntan cual sera el nivel de felicidad, ademas del desarrollo y la
independencia que su hijo tendra cuando sea adulto, cuando es probable que
éste siga dependiendo de ellos; también existen dudas acerca de lo que
sucedera con un niflo Autista, si los padres ya no pueden por diversos motivos

estar a su lado o luchar juntos. (Arce, 2008, pp. 49)

Culpa
La culpa puede ser un sentimiento comun. Los padres pueden sentirse

responsables por el trastorno que se presenta. (Arce, 2008, pp. 329)

Colera

Los padres pueden llegar a sentirse frustrados con su hijo si se enfrentan
regularmente a comportamientos dificiles, ataques de ira, falta de comunicacion
u otros signos de retraso en su desarrollo. Los padres pueden enojarse por la
falta de apoyo cuando los amigos no hacen contacto, mas aun si los servicios
de apoyo no proporcionan suficiente ayuda y la atencién, no siempre positiva,

siempre esta en su hijo. (Cuxart, 1998, pp. 32)

La tristeza y la pérdida
Un sentimiento de pérdida es a menudo dominante en los padres cuando su

hijo recibe el diagnostico de un trastorno del Espectro Autista. No es la forma
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de vida que exactamente habian planeado para su hijo, y con frecuencia
asociado a la pérdida de la vida a futuro que habian planeado para ellos. El
dolor emocional que se produce como resultado de una pérdida, o una serie de
pérdidas, puede ser uno de los sentimientos mas fuertes que experimentan los

padres y con frecuencia causa una gran angustia (Cuxart, 1998, ,pp.34)

2.4. Dinamica familiar con la llegada del diagnéstico

La presencia de un hijo/a con cualquier tipo de discapacidad va a alterar la
dinamica familiar. Los roles dentro del nucleo familiar muchas veces van a
cambiar. Por roles describimos las funciones que tienen cada uno de los
miembros de la familia dentro del hogar, para que este tenga un equilibrio.
Generalmente se conocen dos roles, el masculino y el femenino. Donde el
hombre es el responsable del sustento y de proveer al hogar e integrantes, y la
mujer es la responsable de las tareas inherentes al hogar y cuidado del nifio.
(Valdez, 2001, pp. 30)

Esta tipica clasificacion de roles (tradicionales) tiene un impacto en el
desarrollo de la dinamica familiar cuando esto incluye hijo/as o hijas con algun
tipo de discapacidad. Ademas de atravesar las diferentes etapas de duelo y
experimentar sentimientos muy fuertes, los padres deben estar listos para
asumir sus papeles en este nuevo nucleo familiar. Este proceso de asumir roles
para mantener el equilibrio del hogar no suele ser equitativo, y de hecho, varia
en cada familia segun su composicién, caracteristicas, creencias religiosas o
incluso creencias hacia la misma discapacidad. (Cuxart,1998,pp.78)

Las mujeres desempefian un papel clave dentro de la sociedad, deben ser
profesionales, esposas y madres. El rol de la mujer en la familia en la
actualidad ha sufrido un gran cambio, tiene un papel mas productivo y tiene
mas protagonismo en cuanto a la sociedad y en el ambito laboral y social. A la
vez tiene que encargarse de las tareas domésticas y ser el vinculo afectivo con
cada miembro del hogar. (Valdez, D. 2001, pp. 35)
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Las mujeres son mas compasivas, pasivas, dependientes, emotivas subjetivas
y sobre todo indecisas. Segun Valdez (2001, pp. 36)Por su parte el hombre es
el que debe velar por el bienestar familiar, no se le asocia muchos
sentimientos, mas bien son frios y centrados. Son légicos, agresivos, activos,
decisivos, dominantes, independientes.

Un factor muy importante que puede ser determinante en la dinamica de la
familia es el estado de salud fisica y mental de los padres. La fatiga y las
preocupaciones que generan los cuidados de un hijo/a con discapacidad
pueden ser una fuente importante de estrés, y cada individuo lo asimila de
diferente manera. El estrés puede llevar a una sobrecarga psiquica o incluso
enfermedades psiquiatricas (depresidn) y también a enfermedades organicas,
como problemas cardiovasculares. (Sarto, s/n, parr.4)

La dinamica de la familia empieza a cambiar desde el momento que se conoce
el diagnostico. Cada miembro de la familia lo asume de diferente manera.
Especificamente el Trastorno de espectro autista puede ser por un lado muy
negativo para una familia, o contrariamente ésta condicion puede fortalecer a
los miembros de la familia y mejorar la dinamica familiar. (Valdez, 2001, pp. 30)

Como dice Stanton (2002, pp.17) “La vida de las personas que viven con hijos
con autismo es muy dura porque su discapacidad no se manifiesta a primera

vista y es dificil de entender”

Cada padre es diferente y su forma de reaccionar ante esta noticia, dependera
mucho que como sea su nivel de aceptacion y su proceso de adaptacion al los
cambios. Es esencial el estado emocional y psicologico de los padres para que
la dinamica familiar sea Optima para cada miembro de esta. En conclusion se
puede decir que es diferente la manera de reaccionar de cada uno de los
miembros de la pareja.
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2.5. DISCUSION TEMATICA

En nuestro pais el estudio mas reciente sobre discapacidades es el realizado
por la Vicepresidencia de la Republica en el programa de mision Manuela
Espejo, es un estudio cientifico, con el fin de determinar las principales causas
de las discapacidades y conocer la realidad de nuestro pais, tomando en
cuenta todos los factores tanto psicoldgicos, fisicos, biolégicos, sociales y
ambientales que deben atravesar estas personas. Por esta razén no existe un
porcentaje exacto de cuantas personas presentan este trastorno y qué tipo de

ayuda estan recibiendo.

En otros paises existen estudios que se pueden mencionar que hablan de esta
problematica; el primero en mencionar es el estudio realizado en Costa Rica en
el afo 2007 (pp. 6), por Hannia Cabezas y Gerardo Fonseca sobre “MITOS
QUE MANEJAN LOS PADRES Y MADRES ACERCA DEL AUTISMO EN
COSTA RICA” el estudio tenia como fin identificar los mitos y creencias que
sostienen los padres y madres acerca del autismo. Fue una muestra de 70
padres de familia tenian hijos con diagnostico de Autistas y sacaron como

conclusion lo siguiente:

e Mas del 70% relacionaba como causa al sufrimiento fetal, ya que los
padres lo atribuian con lesiones neurologicas que llevaron a que
padezca este sindrome.

e EI85% de los padres creian que al tener inteligencia promedio o sobre el
promedio sus hijos se desarrollarian de una forma normal y podrian salir
del trastorno.

Como conclusiones la investigacion reveld que los padres tienen muchas
fantasias con respecto a su hijo y la mayoria presentaba una esperanza y

conviccion de que su hijo podria salir y ser un nifio normal.

Otro estudio que muestra la reaccidon de los padres es el siguiente:
“CREENCIAS ERRONEAS DE PADRES DE NINOS CON AUTISMO” del
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Instituto Tecnoldgico de Sonora en el 2009, en el cual los investigadores

determinaron de una muestra de 15 padres y madres los siguientes resultados:

“Creencias erroneas de los padres acerca de la etiologia del
autismo: problemas en el parto, vacunas, trato frio de parte de los
padres, edad avanzada de los padres, causas biologicas, causas

genéticas.

Creencias erréneas con respecto a las caracteristicas del autismo:
no aprenden a hablar y escribir, se hace el sordo, tiene una inteligencia

superior, los berrinches son por malacrianza.

Creencias erroneas con respecto al tratamiento del autismo: es
mejor que no reciba tratamiento, necesitan medicacion psiquiatrica, es
una enfermedad que se va a curar, debe seguir dietas.” (Valdés,

Cisneros, Vales y Martinez, 2009, pp.20)

Mas del 70% de las respuestas presentaron creencias erroneas con respecto a
las caracteristicas de los nifios que presentan autismo, una de las respuestas
que mostraron los padres es que los nifos se hacen los autistas, es una
cuestion mas de caracter del nifio, al no querer hacer caso a lo que se le esta

diciendo.

En Universidad Nacional de Educacion a Distancia en el afio 2005 se llevé a
cabo un estudio cuantitativo de “ESTRES EN MADRES DE PERSONAS CON
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA”, en el cual se tomé una muestra
de 39 madres en las cuales se midio el rango de estrés producido al tener un
hijo con diagndstico de Autismo. Cémo resultado se obtuvo qué papel del
autismo como estresor en el analisis del estrés de madres de personas con
autismo dependera mucho de cuanto apoyo tenga la madre de otras personas
y como ella perciba el problema. Un dato curioso que se encontré es que las
madres estudiadas el 87% presentaban un grado de estrés por encima del

considerado clinicamente alto.
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Tanto madres como padres dependeran de como respondan al problema para
generar o no estrés, y como se ve en el estudio depende mucho del caracter de
la persona, sus vivencias y su forma de responder a situaciones amenazantes.
Que el estrés llegara a ser una condicion de impedimento para realizar sus

compromisos como padres.

Otro estudio con el mismo tema es realizado en la Universidad Catdlica de
Argentina en el afio 2001 que se titula “ESTRES PARENTAL CON HIJOS
AUTISTAS: UN ESTUDIO COMPARATIVQO”. (pp.48)

En este estudio con base en la escala de estrés parental (PSI) aplicado a 72
padres, es un estudio comparativo entre padres con hijos autistas y padres con
hijos no autistas. Como conclusiones se obtuvo que los padres con nifios
autistas presentaran un mayor estrés en comparacion con los padres con nifios
no autistas. Otro resultado se vio que el estrés causado producia un estado de
desequilibrio emocional, psiquico y fisico que llevaban a un estado de
desequilibrio. También se obtuvo que los padres con nifios no autistas atribuian
su estado a la dificultad de ser padres y a su vez los padres con nifilos autistas

lo atribuian al estado de su hijo.

Otra investigacion basada en familias de personas con autismo, realizada en
Espafia por Segun y Ortiz , titulado “FACTORES ASOCIADOS AL ESTRESS
DEL CUIDADOR PRIMARIO DE NINOS CON AUTISMO: SOBRECARGA,
PSICOPATOLOGIA 'Y ESTADO DE SALUD” en el afio 2008. (pp.12)

Nos muestra los niveles de sobre carga que experimentados por los cuidadores
primarios, afectando su estado de salud, fisico y psicologico, y un deterioro en
sus relaciones interpersonales. Y se muestra con relevancia la importancia de
centrar la atencion a las personas del entorno del paciente diagnosticado. Ya

que influyen directamente en el progreso de la terapia.

Lo que nos muestra esta investigacion es que los padres influyen su actuar

mediante su estado emocional y psicolégico para tratar a sus hijos, es facil
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identificar que los padres llevan un estrés por la situacion que estan

atravesando y su preocupacion a lo que se venga en el futuro.



20

3. OBJETIVOS

3.1.Objetivo general

Identificar los miedos, creencias y cambios que ocurren en los padres con
hijo/as diagnosticados con Trastorno de espectro autista.

3.2.Objetivos especificos

1. Conocer qué aspectos psicologicos influyen en los miedos y las creencias
que se dan en los padres con hijo/as diagnosticados con Trastorno De
Espectro Autista.

2. Explorar si existe un cambio dentro de la percepcion de la realidad en el
proceso de adaptacion de los padres de familia.

3. Indagar si existe un cambio en el estilo de vida familiar al conocer o tener
mas informacién sobre el diagnadstico.

4. PREGUNTAS DIRECTRICES
Las preguntas que sirvieron como guia para la investigacion fueron:

a) ¢ Cuales son los cambios en las relaciones de los padres familia de nifios
diagnosticados con Trastorno de espectro autista?

b) ¢ Cuales son los patrones de conducta que se ven modificados después
del diagnéstico?

c) ¢Cuales miedos se producen frente al diagndstico y al sindrome?

d) ¢;Cdémo se maneja el duelo personal en cada padre de familia?

e) ¢Cémo influye el diagndstico en el cambio en la percepcidén de la
realidad de los padres?

f) ¢Cuadles son las creencias y miedos mas marcados dentro de los
padres?

5. METODO
5.1.TIPO DE DISENO Y ENFOQUE
Se realizé un estudio de tipo descriptivo, desde el enfoque cualitativo.

5.2. MUESTRA/PARTICIPANTES

Se utilizé una muestra de caso-tipo de familias con nifios autistas cuyo rango
de edad es de seis a diez anos, los padres pertenecen a una Asociacion de
padres con nifios diagnosticados con Trastorno de Espectro Autista.
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Originalmente la muestra se plante6 con ocho padres y madres de familia, se
realizé una invitacion para que los dos intervengan, cada uno de manera
individual, en las primeras cinco entrevistas acudieron los padres y madres en
conjunto, por no disponer la pareja de tiempo necesario para realizarla de
forma individual y por decision de la investigadora las entrevistas se realizaron
con los dos padres a la vez.

A partir de la sexta entrevista previa a la invitaciéon hecha a la pareja, asiste una
sola persona, al igual que en la séptima entrevista y la presencia era de la
poblacion femenina.

En la octava entrevista se presento solo un padre y se consiguio resultados que
ampliaron los datos obtenidos anteriormente, por lo que se decide invitar a la
unicamente poblacidn masculina para realizar cuatro entrevistas mas, en las
cuales se indago cual es la perspectiva de los varones ante el diagnostico.

Al final la muestra estuvo constituida con 7 madres y 9 padres de familia, que
cumplian los criterios de inclusion.

Después de obtener los datos de las entrevistas semiestructuradas se procedi6
a realizar un grupo focal con tres padres y cuatro madres de familia. La
mayoria de las familias eran constituidas por 4 miembros, los dos padres y uno
o dos hijos. De las parejas entrevistadas se encontré 2 nifas con el
diagnostico.

Adicionalmente se utilizaron los siguientes criterios de inclusién o exclusion:

Tabla 1: Criterios de inclusion o exclusiéon de la muestra

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

e Padres y madres que tengan|e Nifios con diagndstico
niRos que han sido multiple
diagnosticados con Trastorno de
espectro autista

e Nifios con edades entre los 6 a
los 10 afios

e Familiares nucleares
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5.3.RECOLECCION DE DATOS

La fuente de procedencia y obtencion de datos, corresponden a fuentes
primarias recopiladas a través de la aplicacion de una entrevista a padres con
nifios diagnosticados con trastorno de espectro autista (Anexo 2). Se realizo la
misma entrevista semiestructurada a cinco parejas, dos madres de familia y
cinco padres de familia, por otro lado se realizé una entrevista para grupo focal
con cuatro madres y 3 padres de familia.

5.4.PROCEDIMIENTO

El contacto para la recoleccion de datos se realizo a través de la Presidenta de
la Asociacion de Padres con nifilos Asperger. Mediante conversaciones con la
presidenta se obtuvo una lista de los padres que cumplian con los criterios
antes mencionados, a los cuales se les pudo aplicar la entrevista para llevar a
cabo el presente estudio. Una vez que se obtuvo la lista se procedidé a llamar
telefébnicamente a los padres de familia, para ver su disponibilidad, asi se
confirmé el dia y la hora para realizar la entrevista;. Las entrevistas se
realizaron en un cronograma elaborado de acuerdo a los horarios propuestos
por los padres. Estas tuvieron una duracion de una hora. En principio se les
explicé el objetivo de la investigacion y cual seria su aporte, se les solicitd una
autorizacion para utilizar la informacion que ellos nos proporcionaron (Anexo 1).
Después de realizar las entrevistas semiestructuradas, se efectud la entrevista
al grupo focal, las cuales nos ayudaron ampliando la informacién obtenida
anteriormente. Las entrevistas se realizaron en la casa de cada una de las
familias y el grupo focal en una sala de reunidn proporcionada por la
investigadora.
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5.5. ANALISIS DE DATOS

Una vez realizadas las entrevistas se procedid a transcribir la informacion
obtenida en las mismas. A partir de esto se realizé6 un resumen, en el cual se
tomd los aspectos relevantes de los dialogos que se mantuvieron con los
padres; este paso se lo realizé para poder interpretar los datos que se obtuvo.
Al realizar la categorizacion se intentd resumir las entrevistas originales para su
mayor comprension, para que resulte un analisis mas sencillo y poder cumplir
con los objetivos planteados. Es indispensable sefialar que los datos fueron
analizados mediante la Teoria Fundamentada, la cual fue escogida por ser un
método que permite la interpretacion efectiva de las entrevistas realizadas.
(Flick, 2004, pp.194)

Es indispensable sefalar que a partir de la octava entrevista surgieron nuevos
datos, la entrevista se realizé a un padre de familia, el cual dio su perspectiva, y
se decidié ver si la poblacién masculina tenia una realidad diferente a la
femenina, por esto, se decidid realizar cuatro entrevistas mas, con el fin de
ampliar la informacién y proceder con el analisis. Posteriormente, obtenida la
transcripcion de las entrevistas se procedio a realizar una codificacion abierta
manual, ya que esta permite interpretar un determinado fendmeno como un
concepto. La codificacion abierta trata de expresar los fendmenos y los datos
en forma de concepto. Con el fin, primero de segmentarlos y luego clasificar
las expresiones como unidades con significado, posteriormente codificandolos,
para tener fendmenos para contestar la pregunta de investigacion.

Al realizar esta codificacion se procedié a clasificar los datos obtenidos,
teniendo en cuenta los objetivos propuestos para la investigacion. Se lo dividio
en palabras individuales, frases concretas citadas por los padres en las
entrevistas. Al tener estos datos se los agrupo6 en categorias y subcategorias
que tenian relacion. Para darles un significado mucho mas claro y concreto.

Cuando cada dato fue ordenado en una subcategoria, se hizo un proceso mas
sistematico, para obtener categorias que abarquen los contenidos afines. No
existio un limite de subcategoria asignado, es por esto que por la informacion
obtenida, se pudo realizar un total de doce categorias, que abarcan un minimo
de una subcategoria y un maximo de nueve subcategorias, que contienen los
datos mas representativos de cada pregunta. Con esto se puede sintetizar y



24

mostrar como los padres y madres concuerdan en muchas de los contenidos
expuestos.

Se procedié a armar un esqueleto, se asignaron cddigos con numeros que
permitieron identificarlas con mayor facilidad, para que se pueda identificar y
recordar las referencias en cada categoria.

En resumen se realizé un proceso de desarrollo de conceptos a partir de los
datos obtenidos en cada entrevista. Colocandolas en subcategorias y
respectivas categorias, para lograr una mejor ubicacién que permita conocer su
significado, que nos permita construir un concepto sobre los mitos, miedos y
cambios que se dan en los padres con nifios diagnosticados con Trastorno de
Espectro Autista.

Las categorias y cada uno de sus elementos, fueron estructurados tomando en
consideracion los siguientes aspectos:

e ;Como recibieron el diagndstico de que su hijo/a tenia el trastorno?
e Conocimientos que se tenia sobre el mismo.
¢ Proceso de adaptacion de los padres.

Quedando finalmente armado de la siguiente manera:

1. Diagnéstico del trastorno de espectro autista

1.1. Tiempo transcurrido del diagndstico

1.2. Persona que diagnostica trastorno de espectro autista
1.3. Prescripciones previas dadas por profesionales

1.4. Etiquetas dadas por allegados al nifio

2. Situacidn de los padres al recibir el diagnostico

2.1. Principales reacciones de los padres al recibir el diagnéstico

2.2. Principales sentimientos producidos al recibir el diagnéstico

2.3. Principales pensamientos producidos al recibir el diagndstico

2.4. Principales emociones producidas al recibir el diagnostico en las madres
2.5. Principales emociones producidas al recibir el diagnostico en los padres
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3. Conocimiento de los Padres a partir del diagnéstico trastorno de
espectro autista

3.1. Nivel de conocimiento del sindrome al recibir el diagnostico

3.2. Conductas presentadas por los nifios que los padres describen como
caracteristicas esenciales del trastorno de espectro autista

3.3. Principales creencias de los padres sobre el origen del trastorno

3.4. Principales creencias de los padres sobre la eficacia de tratamientos

4 Mayores inquietudes en los padres

4.1. Mayores inquietudes respecto al trastorno de espectro autista
4.2. Mayores inquietudes respecto al actuar como padres
4.3. Mayores inquietudes respecto a su hijo/a

5. Proceso de Adaptacion de los Padres

5.1. Dificultad del proceso de adaptacion en los padres

5.2. Acciones tomadas después de conocer el diagnostico

5.2.1. Acciones tomadas por los padres para afrontar la situacion.
5.2.2. Acciones tomadas por las madres para afrontar la situacion.

6. Principales cambios producidos después del diagndstico

6.1. Principales cambios producidos en la vida de los padres después del
diagnostico

6.2. Principales cambios producidos en la vida de las madres después del

diagndstico

7. Situacion Actual

7.1. Momentos actuales dificiles en los padres
7.1.1. Momentos actuales dificiles en los padres
7.1.2. Momentos actuales dificiles en las madres
7.2. Trato actual de la madre hacia el nifio

7.3. Trato actual del padre hacia el nifio
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7.4. Pensamientos actuales de los padres
7.5. Pensamientos actuales de las madres
7.6. Sentimientos actuales de los padres
7.7. Sentimientos actuales de las madres

8. Miedos producidos en los padres

8.1. Principales miedos de los padres sobre el trastorno de espectro
autista

8.2. Principales miedos de las madres sobre el trastorno de espectro
autista

9. Percepcion de la realidad de los padres

9.1. Descripcion del rol parental por las madres después del diagnostico

9.2. Descripcidn del rol parental por los padres después del diagndstico

9.3. Principales pensamientos sobre el trastorno de espectro autista en las
madres

9.4. Principales pensamientos sobre el trastorno de espectro autista de los
padres

10. Percepcion De Los Padres Sobre El Futuro
10.1. Principales pensamientos sobre el futuro
10.2. Principales sentimientos sobre el futuro

10.3. Principales miedos sobre el futuro

11. Implicaciones del cambio de la clasificacién del trastorno de
espectro autista

11.1. Principales pensamientos sobre el cambio del nombre
12. Implicaciones sociales a partir del diagnéstico
12.1. Cambios percibidos en la familia nuclear a partir del diagndstico

12.2. Cambios percibidos en la familia extensa a partir del conocimiento del
sindrome



12.3. Sentimientos producidos en las madres por la reaccion social
12.4. Sentimientos producidos en el padre por la reaccion social
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6. RESULTADOS

Como se sefialdé en el analisis de datos a continuacion se describira los
resultados obtenidos dentro de las categorias y subcategorias, ésta es la
informacion mas relevante en la investigacion, son datos en vivo y textuales
que los padres manifiestan al responder las preguntas.

Se hara una lectura sobre los datos obtenidos en las subcategorias y
categorias antes mencionadas. Cada tabla corresponde a las subcategorias
encontradas, las cuales la columna de la izquierda corresponde al dato
obtenido y la columna de la derecha corresponde al numero de entrevista que
se obtuvo el dato. Para mostrar de donde se obtuvo la informacion se codifico
con un numero romano a la entrevista, seguido por el parrafo que esta
designado con un numero cardinal.

Como primera subcategoria, dentro de la categoria uno, tenemos el diagndstico
del trastorno espectro autista, al tener el rango de edad desde los 6 hasta los
10 afos, se vio que el tiempo transcurrido del diagndstico fue el menor desde
hace 1 ano y el que tenia mas tiempo con el diagnostico es de 4 ainos como
podemos ver en la Tabla 1, lo que se mostrd, que no importa el tiempo que ya
se sepa del diagnostico, los sentimientos y lo que experimentan los padres es
de caracter continuo.

1. Diagnostico Del trastorno de espectro autista

Tabla 1. Tiempo transcurrido del diagnéstico

2 anos (1,16),(l11,6),(1X,6),(X,6),(XII,6)
4 anos (11,6),(VI1,6),(VIII,6)

1 afo y medio (IV,6)

1 afo (V,6)

3 anos (V,16),(X,16)




Tabla 2. Persona que diagnostica trastorno de espectro autista

Psicélogo (1,8),(11,8),(111,8),(V,8),(VII,8),
(VI1,8),(1X,8),(XI,8),(XIl,8)

Maestra (11,8),(VI1,8)

Neurélogo (1,8),(11,8),(11,8)

Psicopedagoga (V1,8)

Tabla 3. Prescripciones previas dadas por profesionales

Hiperactividad

(11,10),(1V,10),(V1,10),(VII,10)
(X,10),(X1,10),(XI1,10)

Déficit de atencion

(1,10),(111,10),(IV,10),(V1,10),
(VI11,10),(VI11,10)(X,10)

Retraso leve (IvV,10)
Retraso en el lenguaje (V1,10),(VII,10)
Inteligencia superior (V1,10)

Genio (V,10), (X,10)
Depresién (VI1,10)

Nifio indigo (VII1,10)

Problemas de conducta

(1X,10),(X1,10)

neuronas

Problema en la conexion de las|(XIl,10)
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Se muestra que los principales profesionales que dan el diagndéstico son
referidos primero por la maestra, al existir esta preocupacién buscan la ayuda
de un psicologo y la validaciéon de un neurdlogo, como se puede evidenciar en

la “Tabla 2.

Al momento de recibir el diagndstico los padres ya van con una serie de
diagndsticos previos dado por profesionales y a la vez luchan con las etiquetas
dadas por las personas que rodean al nifo/a “Tabla 3”, lo que se encontré mas
evidente, es que muchas de las veces el Trastorno de Espectro Autistas
confundido con hiperactividad y déficit de atencion. En algunos de los casos se
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encontré que algunos nifilos eran diagnosticados con inteligencia superior y
nifos genios, lo que hacia que los padres entren en una confusion. Como
manifiesta uno de los padres en la entrevista cinco, en el parrafo 10:”"He tenido
muchos diagnosticos ya que lo han visto no menos de 10 personas, entre
psicologos, psiquiatras, educadores, etc. Entre los que recuerdo estan autismo,
déficit de atencion, depresion, hiperactivo, nifio indigo, entre otros”

Tabla 4. Etiquetas dadas por allegados al nifio

Sordera (1v,10),(VII,10)
Malcriado (11,10),(1V,10),(XI1,10)
Rebelde (1,10)

Inquieto (1,10),(11,10)

El lidiar con estos diagndsticos se veia mas dificil al escuchar lo que la familia y
personas a su alrededor decian al nifio “Tabla 4", el que sea malcriado,
rebelde, que tenga problemas de conducta, inquieto, producian en los padres
un rechazo al ver como su hijo era criticado. Nos muestra la entrevista (1V,4).
“La familia decian que era un malcriado y un necio, que yo lo sobreprotegia
mucho”

2 Situacion de los padres al recibir el diagnéstico
Para entender el impacto emocional que fue para los padres recibir el
diagnostico de trastorno de espectro autista en sus hijos se considero de gran
importancia conocer las primeras reacciones “Tabla 2.1, por lo que se hizo un
analisis entre los hombres y las mujeres en las subcategorias descritas a
continuacion.

Tabla 5. Principales reacciones de los padres al recibir el diagnéstico

Depresion (1,16)

Buscar informacion (1,16),(111,17),(IV,17),(V1,12),(XI1,11)
Confianza en Dios (V,12)

Tomar acciones concretas (VI1,12),(VIII,12)

Calmar a la familia (VI,12)
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Velar por el bienestar familiar (1X,12),(X,16),(X,12)
Ir @ un grupo de apoyo (V,16)
Refugiarse en Dios (V,16)

Renunciar al trabajo para dedicarse al
nino (111,14)

Lo primero que realizaron los padres al recibir la noticia como se muestra en la
Tabla 5, fue buscar la informacidn necesaria para conocer de qué se trataba el
trastorno de espectro autista, los sentimientos producidos por el diagnostico
hicieron que se refugien mas en Dios y trataron de tomar decisiones concretas
que beneficien a su hijo y traiga una estabilidad a su familia. Como manifiesta
una madre de familia en la entrevista numero 3, parrafo 17 (lll, 17) “Lo primero
hice fue buscar informacion en el internet, consultar, averiguar, fue dificil
porque entendi que mi hijo no era un nifio normal”

Los padres y las madres, en general al recibir el diagndstico experimentan
diferentes sentimientos, entre estos tenemos haber fallado como padres,
sentirse culpables, muchos llegan a la depresion por el miedo y la intranquilidad
que produce saber el diagnostico. Pero la mayoria de los padres muestran un
alivio por tener un diagnéstico definitivo.

Tabla 6. Principales sentimientos producidos al recibir el diagnéstico

Depresion (VII,14)

Alivio (1,12),(VI1,12),(XI,12)
Aceptacion (XI1,12)

Intranquilidad (11,12),(111,12)

Temor (VI1,12)

Sentimiento de fallar como padre (VII1,9),(XI:12)(XII,16)
Estado de Shock (IV,16)

Un ejemplo de lo que las madres decian, se puede citar en las siguientes
entrevistas:
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(IV,16) “Cuando me dijeron era en shock, me quedé muda y después dije no y
ahora qué va a pensar la gente, pero dije no!, yo tengo que ver qué hacer, y
comenceé a investigar a preguntar y ver todo”

(VI1,16) “La verdad que el primer afio me deprimi, tome antidepresivos y me
costé mucho el saber qué pasaba, después cuando ya lo asumi como que dije
qué hacemos”

Por el lado de los padres surgian discursos como; “Tengo muchas dudas y
miedos con respecto a qué puede pasar en el futuro, pero actuar vence mi
miedo, mi culpa, y ver la felicidad de mi hijo....soy su fuerza como él es la mia,
asi que no puedo quedarme sin hacer nada” (1X,12).

Tabla 7. Principales pensamientos producidos al recibir el diagnéstico

Tenia muchas preguntas (1,12),(11,12),(IV,12),(VI1,12)

No sabia qué hacer (1,12),(11,12),(1V,16),(111,12),(IV,12)
No aceptacién de la enfermedad (11,16),(1V,16)

Si se podia complicar el trastorno (IV,16),(VIII, 16)

Mi vida se acababa (111,12),(VI,16)

Tranquilidad al saber el diagnostico

definitivo (IX,12)

Dudas sobre el futuro (VII1,12),(1X,16),(X1,12)
Oportunidad, debemos salir delante de esto |(XI,12),(XIl,16)(GF,6)

Al recibir la noticia los pensamientos que se produjeron en la poblacién
masculina y femenina, expuestos con mayor frecuencia fueron el no aceptar la
enfermedad, qué tan grave era lo que su hijo tenia, sentian que su vida se
acababa, tenian dudas sobre el futuro, era una enfermedad que no tenia cura,
no tener idea sobre qué hacer y su cabeza se llenaba de muchas preguntas,
fueron muy pocos los que pensaron sobre el diagnéstico como una
oportunidad, algo para salir adelante, que podian vivir tranquilos porque ya
tenian un diagndstico definitivo. Como manifiesta uno de los padres en la

entrevista al grupo focal, en el parrafo 6 (GF,6) “Para mi fue una sensaciéon de
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crecimiento debia aprender y la mejor maestra es la experiencia entonces
debia prepararme para que tampoco me venza, sabia que esto era una prueba

y que por algo teniamos asperger”

Al referirnos sobre las emociones, se pudo ver que los padres y las madres
producian diferentes emociones, por un lado en las madres se encontr6 “Tabla
8” angustia, miedo, llanto, desilusion, ansiedad, tristeza. Asi se sefala en la
entrevista (l11,17) “Lloraba, solo lloraba, ya mi familia pensaba que estaba
deprimida era algo que no podia controlar, tenia miedo, me llené de angustia,

era una situacion muy dificil para mi.”

Tabla 8. Principales emociones producidos al recibir el diagnéstico en las

madres

Angustia (1,16),(11;12),(VIlI,14)

. (1,16),(111,17),(1V,14),(V;12),
Miedo

(V,16),(VI1,14),(VIl,14)

Llanto (1,16),(111,12),(V,16),(VII,14)
Ansiedad (1,16),(111,17),(1V,12),(VI,12),(VI,16)
Tristeza (1,12
Desesperacion (1,16),(11,16),(V,12)

Mientras que por el lado la poblacion masculina “Tabla 9% las emociones
fueron temor, valor, coraje, rabia y sobre todo culpa. Como expresa uno de los
padres en una de las entrevistas ocho , en el parrafo nueve, (VIII,9) “Me sentia
solo, era un sentimiento de miedo, acompafado de angustia. También sentia
culpa, no queria que esto le pase a mi hijo. Creo que todo padre tiene miedo de
fallar, tenga o no su hijo algun tipo de problema o limitacion. Trato de manejarlo
‘para no ser un obstaculo en la vida de ellos”
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Tabla 9. Principales emociones producidos al recibir el diagnéstico en los
padres

Temor (X,12),(XI1,12)

Valor (1X,12),(X,12),(X11,12)
Coraje (1X,16),(X,16)

Rabia (X,12)

Culpa (1V,12),(VI1,14),(VI1,9)
Inseguridad (VI11,9)

Sentia que habia fallado (VII1,9),(X,10)

3. Conocimiento De Los Padres a partir del diagnéstico de trastorno de
espectro autista

En la categoria de conocimiento de los padres a partir del diagnostico del
trastorno de espectro autista se vio que la mayoria de la poblacion masculina y
femenina entrevistada al recibir el diagndstico no tenia ningin conocimiento
previo “Tabla 10”.

En la entrevista numero 5, parrafo 16 (X,16) una madre comento: "La verdad no
tenia ningun conocimiento, era algo completamente nuevo para mi. En ese
punto fue investigar todo lo que podia.”

Tabla 10. Nivel de conocimiento del trastorno de espectro autista al recibir
el diagnéstico

(1X,16),(X,16),(X1,16),(1,18),(11,1)

Ningun conocimiento
(1V,18),(VII,18),(VIII,18)

Conocimiento  basico sobre el
autismo (XI1,15),(111,19),(VI,18)

Informacion dada en un documental (V,18)

Al no conocer nada sobre el trastorno de espectro autista los padres con
frecuencia recurrian al internet y a libros a buscar informaciéon. Los padres
vieron que la conducta de sus hijos se describia en lo que ellos encontraban en
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su busqueda de informacién, las conductas mas presentes y con las que
diariamente se enfrentan son las siguientes “Tabla 11”: el movimiento
constante de las manos, repeticiones la mayoria de los casos los nifos
presentaba agresividad, el no poder manejar la frustracion y sobre todo eran
nifos que académicamente estaban bien, pero su mayor falencia era en la
comunicacion. Como expresa una madre (1,20) “El balanceo, el repetir cosas, el
hablar cosas que no tiene que ver con la conversacién, pero mi hijo es
inteligente en ciertas cosas, y en los libros dice eso”

Tabla 11. Conductas presentadas por los nifios que los padres describen
como caracteristicas esenciales del Asperger

Movimiento constante de las manos (1,10),(1,20);(111,10)(1X,20)
Repeticion (1,20),(V1,20),(1X,20),(VI1,20)
Agresividad (111,10)(V1,20),(1X,20)
Problemas de interaccion social (X1,18),(VIl1,20)

Frustracion (X1,18),(VII1,20)

No comunicativo (X1,18),(11,10)
Comunicacion sin sentido (111,10)

Balanceo (1,20),(111,10)

Inteligencia (1,20),(1V,20),(V,10),(V1,20)

Otra subcategoria que es de interés es la creencia que tienen tanto las madres
como los padres referentes al origen de trastorno “Tabla 12”, ambos coincidian
que es un trastorno que no tiene un origen determinado, le atribuyen a que
tiene un factor genético y que éste es pasado de la madre al nifo.

Las madres de la presente investigacion se mencionan con mayor frecuencia
que el origen del trastorno es por las vacunas. En la mayoria de los casos
hubo un factor comun, en el cual se presentaron complicaciones a los 7 meses
de embarazo, y atribuyen a ese evento, la situacion actual del nifio.

La mayoria de los padres concuerda que se presentd por problemas en el
embarazo, al no tener un buen desarrollo y existir un dano neuronal. Por
ejemplo una madre decia en la entrevista tres, en el parrafo 23. “El origen no lo
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sé, dicen que es genético, no sé si es verdad que sea hereditario, pero no es
algo probado, sera algo en mis genes o en los del papa, pero nosotros hemos
preguntado, pero nosotros no hemos tenido nada. Dicen que se produce en
embarazo, la verdad yo, mi embarazo fue normal pero si era angustiante por
qué no sabia que iba a hacer con un bebé, me sentia que no estaba preparada.
Tuve preclamsia, entonces tuvo que nacer antes y estar en la incubadora por
un mes pero no creo que eso tenga que ver con esto, pero no se sabe. Es una
condicién que no tiene origen como no tiene cura.” (l11,23)

Tabla 12. Principales creencias de los padres sobre el origen del trastorno
espectro autista

No existe un origen especifico [11,23),(VIIl,22),(X,20)
11,22),(111,23),(111,23),(V1,22),(V1l,22;

(
(
(1X,22),(X,20),(X11,20)
(
(
(

Genética

Pasa de la madre al nino 111,23),(V1,23),(VIII,22),(XIII,18)

Contaminacion 11,22)

Preclamsia 111,23)

Vacunas (1,22),(11,22)(V,22)

No tener un buen control en el embarazo |(l1,23),(1V,23),(VIl,22),(1X,22)
Problemas en el embarazo (1,22),(V,22),(V1,22),(XI1,18)
Problemas en el desarrollo (VI1,22)

Dano neuronal, no hay buna conexion en

(VI1,22),(X1,20)
las neuronas.

Al referirnos de la eficacia de los tratamientos realizados las madres y los
padres coinciden que es muy importante la terapia psicolégica pero son las
madres las que buscan diferentes tratamientos. Las diferentes técnicas
utilizadas son referidas por especialistas o escuchadas de otras madres.

Al realizar diferentes tratamientos las madres buscan la efectividad, y atribuir la
mejora de sus hijos a determinada terapia. Entre las mas realizadas estan
“Tabla 13", las dietas libres de gluten que ayudan a la eliminacion de la

agresividad, ausencia de lacteos para quitar la hiperactividad, en lo que tiene
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que ver con terapias utilizan la pedagogica, a la vez complementan con musica,
pintura, relajacion, yoga.

Los padres por su parte dan validez a las siguientes terapias, terapia de
habilidades sociales, terapia de condicionamiento ya que éstas ayudan al nifio
a manejarse y reaccionar en un medio social. Aunque existen discrepancias
por tanto de los padres como de las madres en la eficacia de los tratamientos
utilizados, concuerdan que ninguna terapia funcionaria sin el amor que como
padres dan al nifio, s lo que hace que sus hijos estén bien. Uno de las madres
manifiesta en la entrevista seis, parrafo veinticuatro: “Mi hijo recibe sobre todo
mucho amor, de ahi partiendo de eso va a la consulta psicologica, de ahi
cambié los lacteos por soya porque eso dicen que baja la agresividad, y si me
funciona, de ahi hace deporte, futbol eso le ayuda a socializar.” (VI,24)

Tabla 13. Principales creencias de los padres sobre la eficacia de
tratamientos

. 10:24),(11,24),(11,24),(IV.24),
Mucha efectividad en las Teraplas (V 24) (Vl 24) (V” 24) (X“ 24)

psicolégicas (VII1,24),(1X,24),(X,24),(X,24)
Dietas libre de gluten para eliminar| ,y | 55
agresividad B

Terapias pedagodgicas para estar

mejor en los estudios (11,25)

Limpias shamanicas, le quita lo

. - (1,24)
agresivo al nifo

Oxigenacién cerebral, mejor

funcionamiento neuronal (1,24)

Terapias musicales, para la

. (V,24)
concentracion

Yoga, para estar tranquilo (XI1,21)

Relajacion, para controlar sus

; (VII1,24)
emociones
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Ausencia de lacteos, para quitar

la hiperactividad (V1,24)

Dieta de proteinas, para un

: ) (IV,24)
mejoramiento neuronal

Uso de valeriana, para la tranquilidad | (VI,24)

Homeopatia, para no tener que usar

pastillas y tenerlo controlado. (V.24)

Terapias de habilidades sociales, le
ensefian a comportarse con las|(VII,24),(XI,22)
personas que le rodean.

Técnicas de respiracion, le sirve por
que le ayudan a concentrarse y estar | (VIII,24),(X,22)
tranquilo.

Ausencia de azucar, sirve mucho
para que esté tranquilo y hay ratos
que no se lo puede controlar si come | (111,25),(VI,25)
mucha azucar, en especial el
chocolate.

El tratamiento que mas funciona es
que él sepa que estamos preocupaos
por él, que lo amamos y lo vamos a
ayudar siempre.

(111,24),(V1,24),(VI11,24),(X1,26),(XII,21)

4. Mayores inquietudes en los padres
En la categoria numero cuatro todas las interrogantes que se dan en los padres
después de recibir el diagnéstico, sus mayores preocupaciones y todo lo que

experimentan en relacion al trastorno de espectro autista.

En la primera subcategoria, se mostré las inquietudes mostradas frente al
trastorno de espectro autista, los padres presentaron con mayor frecuencia a
manera de pregunta “Tabla 14", ;existe o no alguna cura para él trastorno?,
¢.se puede llegar a complicar el diagnéstico de mi hijo? La preocupacion al no
existir leyes que protejan a las personas que presentan trastorno de espectro
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autista. Como se mencionan en las entrevistas (126), “Hay alguna cura de
verdad, aunque sé que no hay cura, pero algo que le ayude a salir adelante.
Como se va a relacionar, si va a formar una familia, que si va a tener una
carrera, esas cosas hacen que me angustie, que llore, que tenga miedo.”
(VII26) “Mi mayor inquietud es que si se puede retroceder o como volverse
Autista”

Otra de las inquietudes que se presentaba es con relacion a que existen
personas con trastorno de espectro autista que han llegado a destacarse y
esperan que su hijo llegue a superarse como expresa una madre de familia en
la entrevista uno, parrafo veintiséis: “Mi hijo es inteligente en ciertas cosas, y en
los libros dicen que es asi, dicen que existe un famoso americano y también
Einstein que tuvo Asperger, entonces sera que mi hijo puede llegar lejos como
ellos”(l, 26)

Tabla 14. Mayores inquietudes respecto al Trastorno de espectro autista

Existe alguna cura (1,25)

Se puede llegar a complicar el trastorno (IV,24),(VI1,26)
Existen de verdad famosos con este Trastorno de

espectro autista, que han llegado a ser exitosos (11,20)

El origen exacto del Trastorno de espectro autista (11,10),(V,10)

Existe o existira alguna ley que proteja a las personas que
padecen este Trastorno de espectro autista (X11,23),(VI1,26)

Otra de las inquietudes presentadas tiene que ver con su actuar como padres
“Tabla 15”, lo que se mostré con mayor frecuencia, que los padres ponian en
duda sus intentos para que el nifio esté bien, a la vez se observa que su
conducta la mayoria de tiempo era impulsada por un sentimiento de culpa, a la
vez que muestra que los padres tratan de hacer todo lo posible para sacar a su
hijo adelante, pero estan en constante duda si todo lo que hacen o su estado
de animo ayudara a que su hijo se desarrolle de la mejor manera. Como se
expresa en la entrevista siete, parrafo veinticuatro: “Mi mayor preocupacion es



40

que si todo lo que estemos haciendo, le ayudaran cuando sea grande, que
tenga lo necesario para que nunca se sienta mal. Otra preocupacién y que se
viene a la mente es que si nosotros como padres nos equivocamos en algo, si
fue nuestra culpa, es dificil aceptar que tienes un nifio diferente” (X1124)

Tabla 15. Mayores inquietudes respecto al actuar como padres

Sera que las decisiones que he tomado son las correctas (111,25)

Es mi culpa el que esté asi (11,24)

Mi estado de animo perjudica o beneficia el que mi hijo
esté bien (” 24)

He hecho todo lo que he podido para que mi hijo esté bien | (V,26),(XI,24)

Otra subcategoria fue que los papas presentaban incertidumbre sobre sus hijos
“Tabla 16, sobre su felicidad y como estos iban a reaccionar en el futuro. Esto
se manifiesta en una entrevistaseis, parrafo veintiséis: “Mi mayor inquietud es
cémo puedo ayudarlo a que sea feliz, solo eso quiero, que él sea feliz, que
nadie lo discrimine o lo haga sentir mal, entonces que si estara preparado para
lo que viene.” (VI26)

Tabla 416 Mayores inquietudes respecto a su hijo

Cual sera el futuro de mi hijo (1,25),(1X,23),(X,24),(XIl,24)
¢, Qué pasara con mi hijo si yo me muero? (IV,26),(X,24)
¢.Sera que mi hijo es feliz? (111,25),(V1,26),(XI,24)

Incapacidad del nifho para reaccionar a

situaciones que le presente la vida. (IV,23)
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5. Proceso De Adaptacion De Los Padres

Como quinta categoria tenemos la adaptacion de los padres, en esta surgen
dos subcategorias, la primera es la dificultad que atraviesan tanto madres y
padres al enfrentar dia a dia el vivir con un hijo que tiene el diagndstico de
trastorno de espectro autista, el enfrentarse a nuevos problemas, el aceptar
que su hijo no es como los demas nifios de su edad y la eterna lucha interior
que tienen al querer que su hijo actué de una forma determinada y no lo hace.
Con las entrevistas se pudo ver que la dificultad en el proceso de adaptacion
de la poblacion masculina es igual a la de la poblacion femenina. “Tabla 5.1”

Tabla 17. Dificultad del proceso de adaptacién en los padres

Dificultad al enfrentarse a nuevos

problemas (11,30),(V,20),(XI1,30),(XII,30)
Dificultad Alta al no aceptar que su hijo

no es como los demas (V,30),(11,30)

Presencia de culpa (1IV,12),(VI1,14),(VI1,9)
Duelo no terminado, al querer que su hijo

sea normal (V1,30),(11,30)

Y como segunda subcategoria dentro de la quinta categoria, podemos ver la
percepcion de cada género sobre las acciones tomadas por los padres
después de conocer el diagnostico, mediante las entrevistas nos dimos cuenta
que los padres y las madres tienen en comun como primera accion el investigar
y buscar terapias para mejorar la vida de su hijo/a.

Los padres como prioridad luego de saber el diagnéstico fue buscar la unidad
familiar, apoyar a su esposa y preocuparse por el bienestar de cada uno de los
miembros de su familia. “Tabla 18”. Un padre menciond en la entrevista siete,
parrafo 12(XIl,12):“La paz que te da el saber el diagndstico hace que todo
cambie, las relaciones, el diario vivir. Tuvimos que modificar nuestro estilo de
vida y ver que las cosas eran distintas, preocuparte porque todos en tu familia
estén bien”



Tabla 18. Acciones tomadas después de conocer el diagnéstico
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Acciones tomadas por los padres para afrontar la situacion.

Busqueda de informacion

VIIL12),(1X,12),(X,12),(X1,12),(X11,12)

Busqueda de terapias

VIII,12),(1X,12),(X,12),(X1,12),(XI1,12)

Union familiar

Apoyo a la esposa

11,12),(1X,12)

Preocuparse por cada miembro
de su familia

(
(
(VII1,12),(1X,12),(X1,12)
(
(

VIIL12),(1X,12),(X,12),(X1,12),(X11,12)

Las madres por su parte como acciones tomadas posteriores al diagndstico
“Tabla 19” fue el refugiarse en Dios, dejar su trabajo por atender al nifio,

centraron su vida en que el nifio esté bien. Una madre expresa en el grupo

focal, en el parrafo cuatro (GF, M4) “Mi vida cambié de ser una madre de casa

a ser un consultora de todo, creo que paso en el internet unas dos horas diarias
viendo que hay de nuevo, qué se ha probado.”

Tabla 19 Acciones tomadas por las madres para afrontar la situacion.

Busqueda de informacion

(1,16),(111,17),(1IV,17),(V1,12),(XII,11)

Refugiarse en Dios

(V,12)

Busqueda de terapias

(1,16),(111,17),(IV,17),(V1,12),(XI1,11)

Abandono del trabajo para
dedicarse al nifio (11,14)
Tomar Antidepresivos (VI1,14)

6. Principales cambios producidos después del diagnéstico
Como principales cambios producidos después del diagndstico se hizo una
subdivision mostrando lo que sucedia en los padres y en las madres como esta

explicado a continuacion:



43

Tabla 20. Principales cambios producidos en la vida de los padres
después del diagnéstico

Se volvié una persona mas fuerte (GF,2)

Esta mas tranquilo porque sabe cémo (GF,2),(VII,14),(X,14),(XI1,14)
enfrentar el problema

Dar estabilidad a la familia (GF,2),(X,14),(XI1,14) (GF,6)
Apertura a nuevos cambios (GF,2),(1X,14),(XI1,14)

Ser un padre mas presente (GF,2),(11,14),(X11,14),(VII,14)

En los padres se pudo evidenciar que los principales cambios producidos
“Tabla 207, fueron en el area personal como volverse mas fuerte, tener
tranquilidad porque saben cémo enfrentar problemas y estar abiertos a nuevos
cambios. A la vez se mostré que la mayoria de los padres se centraron en
preocuparse en la familia y en tener un equilibrio al volverse unos padres
presentes, mas activos en su rol. Lo podemos evidenciar en la entrevista (GF,
P1) “Debo velar por que cada uno de los miembros de mi familia estén bien y
sean felices. No puedo darles viviendo su vida, porque si no van a aprender a
enfrentar los obstaculos y van a fracasar, mi hijo debe aprender y saber como
salir adelante.”

Tabla 21. Principales cambios producidos en la vida de las madres
después del diagnéstico

Abandono del trabajo para cuidar al nifio (I11,14)

Depender de lo que le pase a mi hijo para vivir (11,36),(111,36),(V,36),(GF,6)

Preocuparse mas por que en los lugares que esté
su hijo, todos estén informados y no sufra algun |(1,38),(11,36),(1V,36),(GF,6)
abuso.

(11,36),(111,36),(1Vv,36),(V;36)
(VI1,36)(GF,6)
Vivir para que su hijo esté bien (1,38),(GF,6)

Vivir para la estabilidad del nifio

Velar por que no le hagan nada malo (1,38),(GF,6)
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En las madres se evidencié claramente “Tabla 21" que los cambios producidos
en su vida fueron entorno al hijo con Trastorno de espectro autista, lo primero
que hicieron fue abandonar su trabajo para cuidar y criar a su nifio/a; muchas
de las madres presentaban en su respuesta el depender de como esta su hijo
para actuar o vivir. Se centraban en que todos los que estén en contacto con el
nifo, sean capacitados para poder cumplir sus necesidades. Se evidencio
mucho que existe una dependencia de parte de la madre con respecto al
diagnostico, condicionan su actuar, sentir y reaccionar en la manera a como el
nifos se encuentre. Se puede comprobar en la entrevista del grupo focal , la
madre numero uno (GF,M1) “Debo velar porque todo estén bien, sin mi, mi hijo
no va a salir adelante, yo soy feliz si mi hijo es feliz, yo estoy bien, si mi hijo
esta bien.”

7. Situacién Actual

En la situacion actual de los padres, los momentos mas dificiles seran
representativos y dependera mucho de cémo esté el nivel de adaptacion a los
cambios, y como maneje las dificultades y problemas cada uno de ellos.

Como se ha visto padres y madres reaccionan de diferente manera y al
entrevistarlos se evidencid diferentes caracteristicas, reacciones,
pensamientos, que nos mostraron como es su estado actual ante el
diagnostico. Es importante sefalar que por los resultados obtenidos en el
grupo de varones es la razon por la que se procedio a realizar mas entrevistas
a varones y poder ver los dos puntos de vista, la de las madres y la de los
padres.

Los padres se sienten presionados en diferentes aspectos “Tabla 22” como el
tratar de manejar los problemas y los sentimientos que ocurren en ellos, la falta
de recursos econémicos, el poner en cuestionamiento su actuar y es dificil para
ellos el poder tener un papel representativo en la vida de sus hijos, al luchar
con la sobreproteccion de la madre, ya que éstas los desplazan y no los dejan
colaborar. Otro pensamiento que siempre esta en ellos y es dificil manejar es
recordarse que sus hijos no van a hacer las cosas de la manera que ellos
esperan, siempre deben afrontar que no son como los demas, un ejemplo es lo
que dice un padre (IX,26) “Es dificil para mi recordar que no es un nifio como
los demas, siempre espero que reaccione de una manera determinada, pero no
es asi, sé que debo manejar mejor esto que pasa”



Tabla 22. Momentos actuales dificiles en los papas

Manejo de los problemas

(VI1,24),(GF,2,P1,P2,P3)

Manejo de sentimientos

(VI1,24);(GF,2,P1,P2,P3)

Falta de recursos econdmico

(1X,24)

Recordar que no es un nifio

(1X,26),(GF,2,P3)

normal

Esperar que actué de

determinada manera y no lo [(VIII,24),(1X,24),(X,24),(XIl,24)
haga.

Sobreproteccion de la madre

(1X,24),(X,20)

Validar su actuar

(1X,24),(1X,30)(X,30),(X11,30)
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Las madres por su lado como aspectos dificiles de manejar es no tener una

vida tranquila, al tener que preocuparse por lo que esta sucediendo y tener que
depender del nifo y del trastorno para poder hacer algo. “Tabla 23”. Para ellas
otra de las cosas dificiles de aceptar y poder actuar es el enfrentar el rechazo y
la critica de parte de la sociedad. Como expresa una madre en la entrevista “La
verdad me siento aliviada porque sabia lo que tenia pero a la vez me entra un

miedo y una angustia. Ahora como iba a ayudar a mi hijo y nadie sabia nada

entonces, soélo yo lo puedo ayudar, mi vida se centra en que él esté bien, pero

también me afecta mucho que la gente te mire con rechazo, como juzgandote,

soy una buena madre no tienen que criticar si no saben qué nos pasa.” (1,30)

Tabla 23. Momentos actuales dificiles en las madres

7.1.2.1. Aceptacion de la realidad [ (GF,2),(l1,18),(1V,20)
7.1.2.2. No poder tener una normal | (GF,2)(1,20),(V,20)

7.1.2.3. Depender del nifo para|(GF,2),(1,20),(1V,20)

ella saber qué hacer (V1,20),(VII1,20)

7.1.2.4. Ver llorar a su hijo por que

no entiende a las personas (1,30),(11,30),(V1,30)
7.1.2.5. Rechazo de la sociedad a

su forma de educar a su hijo (1,30),(11,36),(111,36),VI,36)
7.1.2.6. La critica de la sociedad (1,36),(111,36),(V,36),(VII,36)
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Basandonos en las entrevistas “Tabla 24”se mostré que el trato que tiene la
poblacién femenina sobre el nifio con el diagndstico de trastorno de espectro
autista, es de dependencia y sobreprotecciéon al estar pendientes de lo que le
pasa y alertas a que no le sucede nada al nifio. A la vez se describen en el rol
de victimas, por tener que afrontar sin ayuda todo lo que les pasa, pero a la vez
desvaloran el apoyo de otros, al decir que no estan capacitados y que no
pueden ayudarle. Se puede apreciar en la entrevista cinco, parrafo veinte
(V,20) “Mi hijo sin mi, no puede salir adelante, soy la unica que hace algo por
él, que busca su bienestar, debo preocuparme porque nadie la haga dano, mi
vida se centra en eso, si no lo hago yo quien, mas lo hara”.

Tabla 24. Trato actual de la madre hacia el nifno

(I, 20), (1V, 20), (VI, 20), (VII, 20), (GF,

D denci

ependencia 2.M1)
Victimizacion (V,20),(GF,2,M1,M2,M3)
Sobreproteccion (GF,2,M1,M2,M3,M4)

Siempre estar pendiente
de lo que le pasa

Estar alerta que nadie le
haga nada

(GF,2,M1,M2,M3)

(GF,2,M1,M2,M3,M4)

Los padres presentaron en la manera de tratar a su hijo “Tabla 25” ideas sobre:
aportar al desarrollo del nifio; Tratar de ayudarlo en todo lo que su hijo
necesite; Brindan un apoyo emocional cuando existen sentimientos negativos
en determinadas situaciones.

Su papel se centra en ser una herramienta para que el desarrollo del nifio sea
efectivo. “Yo quiero que mi hijo esté bien, no puedo darle haciendo las cosas,
debo capacitarlo y darle todo para que él pueda reaccionar de la mejor forma,
ayudarlo, cuidarlo amarlo para que se sienta bien”(Xl1,12)
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Tabla 25. Trato actual del padre hacia el nifio

(VI

Soporte para el nifio 2),(X1,12);(GF.6,P1,P2,P3)

Tratarlo como un Nifio normal (VIII,2),(X1,12),(GF.6,P1,P2,P3)

Ayudarlo en lo que el necesite (VII1,2),(X1,12),(GF,6P1,P2,P3)

Apoyarlo en todo lo que él quiera
hacer (VII,2),(X1,12),(GF,6,P1,P2,P3)

A continuacion se describiran los pensamientos y sentimientos que presentan
los padres y las madres en la actualidad:

Los pensamientos de los padres son de caracter proactivo "Tabla 27, se
evidencian las siguientes respuestas: ;Como se puede ayudar al nino?, ;Qué
puede hacer para que su hijo salga adelante? Buscan crear nuevos espacios
para que el nifo tenga herramientas que le ayuden en el futuro. Se enfocan en
la solucién de los problemas que dia a dia se les presenta. (GF,14,P1), “Ahora
mis pensamientos han cambiado mucho, me centro en como puedo ayudar a
mi hijo, cada etapa de su vida tendra su dificultad, y por eso hay que estar
preparado”

Tabla 26. Pensamientos actuales de los padres

Pro actividad, que mas se puede
hacer. (GF,14,P1,P3)

Formar fundaciéon de apoyo, para
apoyar a otros padres que estén en

la misma situacion. (X,16)

Preocupaciéon del futuro del nifio

como poder ayudarlo (GF,14,P1,P2 P3)

Asimilar que mi hijo no es como los

demas (VI1,10),(X1,10),(GF,14,P2)

Evolucion del nifio por la ayuda de
las terapias (GF,14,P3)
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A su vez las madres tienen como principales pensamientos “Tabla 27" la
proteccion al nifio, surgen ideas como: ¢qué pasara con sus hijos cuando ellas
se mueran?. Un ejemplo de lo que la madres dicen, en la entrevista (1,38) “Lo
que pasa siempre en mi cabeza es ¢qué pasara cuando yo ya me muera?,
¢quién lo va a cuidar?, ;cémo se va a defender?, soy la unica que conoce
sobre el diagnéstico y como se debe manejar, debo estar en constante
aprendizaje para poder capacitar a otros.”

Tabla 27. Pensamiento actuales de las madres

Tengo que capacitarme para poder capacitar
a los que estén alrededor de mi hijo. (1,38),(11,38),(V,38)

Preocupacion del futuro del nifo, que pasara
cuando yo me muera. (1,38),(1Vv,38),(VI1,38)
La unica persona que puede ayudar a mi hijo
SOy Yo (1,16),(111,16),(V,16)
No quiero que la gente crea que yo malcrié a
mi hijo, que es asi porque no sé cémo
controlarlo. (V,38),(VI1,38)

Los sentimientos presentados en ese momento por los padres y madres son
totalmente contrarios, por su lado los padres sentian tranquilidad, esperanza,
felicidad, orgullo de tener a su hijo. “Tabla 28", podemos mencionar la
entrevista numero ocho, en el parrafo dieciséis, (VIIl,16)’Mi hijo es mi orgullo, si
es diferente pero la forma que él ve el mundo, hace que yo cambie, sé que es
va a estar bien.”

Tabla 28. Sentimientos actuales de los padres

Tranquilidad (X,16),(VIII,16),(1X,16),(GF,14)
Esperanza (1V,16),(VIII,16),(GF,14)
(VII1,16),(1X,16).(X,16),
(X1,16),(XI1,12),(GF,14)
Orgullo de tener a su hijo (VI11,16),(X,16),(X1,16),(GF,14)
Temor (1X,16),(GF,14)

Felicidad
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Por el otro lado las madres presentaban sentimientos “"Tabla 29", de
preocupacion, miedo, angustia. (IV,25) “No sé como sentirme, las cosas que
pasan y lo que pueda pasar me llenan de miedo, de temor, quiero que mi hijo
esté bien, espero mucho eso, pero estoy llena de angustia.”

Tabla 29. Sentimientos actuales de los madres

Miedo (1,25),(1V,25),(V,25)
Preocupacion (11,25),(111,25),(V1,25),(VIII,25)
Intranquilidad (1,25),(11,25),(VIl,25)
Esperanza en el futuro (GF,20,M1,M2,M3)
Desesperanza en el futuro (11,25),(GF,12,M3)

Angustia (1,25),(GF,12,M1,M4)

Estos sentimientos ocurren por la manera que piensan, al ser los padres mas
proactivos sus sentimientos van a ser siempre positivos, mientras que las
madres al tener pensamientos de preocupacion sus sentimientos van a ser
negativos.

8. Miedos Producidos En Los Padres
Esta claro que en cualquiera de las etapas que esté la persona dentro del
proceso de adaptacion, se van a presentar miedos, el principal de estos y que
comunmente presentaban los padres y las madres de esta investigacion, fue el
temor al futuro. "Tabla30"

Tabla 30. Principales miedos de los padres sobre el trastorno de espectro
autista

Miedo al futuro (V11,38),(1X,38),(X,38),(XI,38),(XII,38)
Miedo a fallar (GF,12,P1,P2,P3)

Miedo a que los | (VI1,20),(1X,20),(X,20),(X,120)
miembros de su familia | (XII,20),(GF,2,P1,P2)

no estén bien

Por otro lado se evidencié que para las mujeres, sus mayores miedos “Tabla
317, estaban relacionados a como el nifio iba a ser tratado en la sociedad.
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El temor a su muerte, porque si esto sucede qué pasaria con el nifio. Esto se
puede evidenciar en la entrevista (GF12, M2). “Me siento diferente si me entra
miedo porque no sé qué va a ser de mi hijo sino estoy ahi, se podra valer por el
sélo, le ayudara alguien, no sé, no quiero que esté mal y eso me produce
miedo”

Tabla 31. Principales miedos de las madres sobre el trastorno de
espectro autista

(1,35),(11,38),(111,38),(IV,38),

Miedo al futuro (V,38),(V1,38),(GF,12,M1,M2,M3)

Miedo a la evolucion del nifio (111,38),(1V,38)(V,38)

Miedo al trato de la sociedad (111,38),(1V,38),(V,38)

(1,35),(11,38),(111,38),(1V,38),
(V,38),(V1,38),(GF,12,M1,M2,M3)

Miedo a la su muerte

Miedo a la cronicidad de la
enfermedad (111,38),(1Vv,38),(V,38)

9. Percepcion De La Realidad De Los Padres
Es importante examinar cual es la percepcion de la realidad que tienen los
padres a lo que les esta sucediendo, desde el momento del diagndstico el rol
de cada uno de los miembros de la familia cambia, es por eso que a
continuacion se describen la interpretacion de los padres y de las madres:

Las madres ven su rol como las salvadoras de los nifios, al decir que ellas
viven por el bienestar de su hijo “Tabla 32”son las que asumen el papel de que
ellas realizaran todo lo que esté a su alcance para que el nifio se encuentre
bien. Como citamos de la entrevista (GF,4, M1) “Mi funcién principal es de
cuidar a mi hijo, es lo unico que puedo y debo hacer en este momento”
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Tabla 32. Descripcion del rol parental por las madres después del
diagnoéstico

Vivir para la estabilidad del nifo (GF 4, M1,M2,M3,M4)

Vivir para que su hijo este bien (GF,4,M2,M3)

Velar por que no le hagan nada

malo (GF,4,M1,M2,M3,M4)
Yo soy la unica que lo puedo
ayudar (GF,4,M1,M2,M3,M4)

Los padres por su lado ven el rol que ejercen como protector familiar “Tabla 33"
, deben ser responsables de su familia, velar por su bienestar, porque sean
unidos y preocuparse por cada uno de sus miembros, son mas proactivos en
todas las decisiones que toma. Podemos verlo en la entrevista (GF,4,P1)"Mi
obligacion es velar por que cada uno de los miembros de mi familia estén bien
y sean felices. No puedo darles viviendo su vida, porque de lo contrario no van
a aprender a enfrentar los obstaculos y van a fracasar, mi hijo debe aprender y

saber como salir adelante, si darle todo lo que esta en mi para que sepa como”

Tabla 33. Descripcion del rol parental por los padres después del
diagnoéstico

Responsabilidad absoluta de
su familia (GF,4,P1,P2,P3)
Proteccion familiar (GF,4,P1,P2 P3)

Velar por el bienestar familiar (GF.4,P1,P2,P3)

Guiar al nifio en su vida (GF.,4,P1,P2,P3)
Proactivo (GF,4,P1,P2,P3)

Velar por la unidad familiar (GF.4,P1,P2,P3)

Los principales pensamientos dados en las madres sobre el trastorno son
relacionados a los problemas que ellas deben afrontar “Tabla 34”, lo mas
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comun que decian es “Soy culpable de que mi nifio sea asi, debo dejar todo lo
que soy para que mi hijo esté bien, es siempre estar en alerta porque es una
vida con problemas.” En el grupo focal, parrafo cuatro, la madre uno (GF, 2,
M1) Las madres tienen estos pensamientos por que asumen el trastorno como
su forma de vida, muchas de las veces se apropian del diagndstico como si se
lo hubieran dado a ellas.

Tabla 34. Principales pensamientos sobre el trastorno de espectro autista
en las madres

Victimizacion del nino

(11,20),(1V,20),(V1,20),
(VI1,20),(GF,2,M1)

Discapacidad

(V,20),(GF,2,M1,M2,M3)

Culpabilidad

(GF,2,M1,M2,M3,M4)

Debo cambiar mi vida personal

por velar el bienestar de mi hijo (GF,2,M1,M2,M3)

(GF,2,M1,M2,M3,M4)

Una vida con problemas

Por su parte el pensamiento que tienen los padres con respecto al trastorno de
espectro autista “Tabla 357, son pensamientos que se centran en el actuar,
toman decisiones basados en la realidad y no ponen como escusa el que su
hijo padezca el trastorno. Tratan de que su hijo se desarrolle de la forma mas
normal posible.

Tabla 35. Principales pensamientos sobre el Trastorno de espectro
autista en los padres

Pro actividad, que se puede

hacer. (GF,14,P1,P3)
Tratar al nifio lo mas normal

posible (X,16)

No es un impedimento para ser

felices (GF,14,P1,P2,P3)

Yo tengo un poco de culpa por

qué él esté asi (VII1,10),(X1,10),(GF,14,P2)

Debo Tomar acciones para el
desarrollo mi hijo.

(GF,14,P3)
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10. Percepcion De Los Padres Sobre EIl Futuro
En esta categoria de percepcién sobre el futuro tanto las madres como los
padres presentan las mismas respuestas y se los puede ver a continuacion:

Los principales pensamientos “Tabla 36" se centran en como el nifio se va a
desarrollar y se cuestiona si en el futuro su hijo/a podra valerse por si mismo.
Tiene que ver mucho con las reacciones que el nifio pueda tener y si estara
bien.

Tabla 36. Principales pensamientos sobre el futuro

No desarrollo del nifio (1,38),(111,38),(1V,38),(VII1,38)

Incapacidad de valerse por si mismo (1,38),(11,38),(VII,38),(X,38)

Discriminacién social (11,38),(111,38),(V1,38),(V1,38)

Que la gente se proveche del nifio (1,38),(11,38)

Los principales sentimientos producidos “Tabla 37” en los padres y madres con
respecto al futuro son positivos y negativos, por un lado sienten miedo, duda,
angustia, intranquilidad, pero por el otro lado esperanza, tener una actitud
positiva, felicidad al esperar que su hijo se desarrolle de la mejor manera. En la
mayoria de los casos se sustentan con el hecho de que hay personas exitosas
que tiene trastorno de espectro autista.

Tabla 37. Principales sentimientos sobre el futuro

Miedo (1,38),(11,38),(1V,38),(VI1,38)
Duda (1,38),(11,38),(1V,38),(VII,38)
Angustia (1,38),(11,38),(1V,38),(VII,38)
Esperanza (VI1,38),(VIII,8),(X,38),(XI,38)
Actitud positiva (1X,21),(X,21),(GF,12)
Tranquilidad (1X,21),(X,21),(GF,12)
Intranquilidad (1,38),(11,38),(1V,38),(VII,38)
Felicidad (1X,21),(X,21),(GF,12)
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Al hablar de sentimientos, lo que mas se produce dentro de la poblacién
masculina y femenina son los miedos, “Tabla 38” éstos son los que hacen o
impulsan a hacer todo lo posible para que sus hijos estén bien, para que estos
miedos que tienen sobre el éxito académico y profesional del nifio, que se
pueda valer por si mismo, que no se quede solo y pueda lograr una familia.
Como expresa un padre (GF,12,P1) “Tratar de que siga adelante, poder
aprender mucho mas este sindrome y como ayudarlo de forma que le funcione
a mi hijo. También pienso mucho sobre donde pueda estar mejor, buscar algun
pais donde tenga mas oportunidades.”

Tabla 38. Principales miedos sobre el futuro

Formar una familia (1X,21),(X,21),(GF,12)
Exito académico (XI1,21),(XI1,21),(GF,12)
Exito profesional (1X,21),(X,21),(GF,12)
Valerse por si solo (1,38),(11,38),(1V,38),(VII,38)
Soledad del niho (1,38),(11,38),(1V,38),(VII,38)

11. Implicaciones Del Cambio De La Clasificacion Del Trastorno de
espectro autista

Es importante tener en cuenta lo que los padres piensan sobre el cambio
realizado en el DSM V, “Tabla 39”.Los padres se pronunciaron a favor del
cambio, si este traia un beneficio para ellos. En algunos de los casos les
preocupaba que al decir trastorno de espectro autismo se los confunda y los
nifos sufran alguna discriminacién. Citando a uno de los padres en la
entrevista cinco, parrafo 25 (V,25) "Que le cambien el nombre no altera nada,
igual mi hijo tiene los mismos problemas, las mismas dificultades, si este
cambio ayuda para que tenga mas derechos y pueda salir adelante, el cambio
va a ser acogido por la comunidad Asperger”

(XII36) “La verdad no es algo que siempre va a estar en constante discusion
por no tener un origen y por ser tan variable en cada persona”
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Tabla 39. Principales pensamientos sobre el cambio del nombre

Validacion de los derechos

para el nifno (V,25),(VIII,38),(1X,36)
Hay diferencia entre

Trastorno de espectro autista

y autismo (1,40),(l11,40),(1V,40),(V,38)

No problema con el cambio | || 14y (|| 38) (VIII,38),(1X,38),(XI,36)
Mas peso del carnet del
CONADIS (11,43),(1X,36),(XI1,36)

12. Implicaciones Sociales A Partir Del Diagnéstico
Uno de los mayores factores que afectan a los padres son los factores sociales,
dentro de estos se centra en la critica y el cometario de la gente que rodea a la
familia con el nifio diagnosticado con trastorno de espectro autista.

La familia nuclear, es decir, padres e hijos se dan cuenta que existen cambios
significativos en su rutina cotidiana “Tabla 407, la vida de la familia gira en torno
al Trastorno de espectro autista, pero en un buen sentido porque la familia y
cada miembro de ella, se hace mas fuerte, acepta la realidad que tienen y son
de soporte entre ellos. Son familias participativas; se involucran en el cuidado
del hijo diagnosticado con Trastorno de espectro autista.

(IX,32) “Pues nos volvimos mas seguros, por que podiamos actuar frente a
esto, nos capacitamos y ahora nos apoyamos”

(V,32) “Mi familia se unid y después de eso sabia que si no salia pues se iban
conmigo, entonces nos hicimos mas proactivos para ser ejemplo para otras
familias.”

Tabla 40. Cambios percibidos en la familia nuclear a partir
del diagnéstico

. Unién (1,32),(111,32),(V,32),(1X,32),(GF,2,P1)
Ayuda (1,32),(111,32),(V,32),(1X,32),(GF,2,P1)
Aceptacion (1,32),(111,32),(V,32),(1X,32),(GF,2,P1)
Cambio de roles (1,32),(111,32),(V,32),(1X,32),(GF,2,P1)
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La vida de la familia gira

en torno al trastorno || 3y (11 32),(v,32),(1X,32),(GF,2,P1)
Soporte familiar (1,32),(111,32),(V,32),(1X,32),(GF,2,P1)
Accion permanente de

los miembros de la
familia (1,32),(111,32)(V,32),(IX,32)(GF,2,P1)

Por otro lado los padres notaron un cambio significativo de los parientes como
abuelos, tios y demas, “Tabla 41”en los cuales se vio mas tolerancia, las
criticas bajaron en cierto grado, hubo un apoyo y una aceptacion completa.
(111,34) “Todos apoyamos para que mi hijo se integre de forma efectiva a los
diferentes circulos de interés. En ese aspecto solo he tenido apoyo.”

Tabla 41. Cambios percibidos en la familia extensa a partir del
conocimiento del trastorno de espectro autista

Aceptacion (11,34),(111,34),(V1,34),(XI,34)
Baja discriminacién (11,34),(111,34),(V1,34),(X],34)
Ayuda (1,34),(111,34),(VII,34)(XII,34)
Apoyo (11,34),(1V,34)(V,34),(1X,34)

Al existir critica y comentarios por parte de la gente que rodea a estas familias
y de la sociedad, los padres experimentan diferentes tipos de sentimientos, es
diferente en los padres y las madres el efecto que tienen este hablar de las
personas es por eso que se los analiza de la siguiente manera:

Los sentimientos en la madre van desde coraje, rabia, ira al sentirse juzgadas,
discriminadas y esto les causa miedo, tristeza y angustia. Para ellas son
sentimientos dificiles de manejar. “Tabla 42”.Una madre manifiesta (V,36) “Yo
tengo mucho que lidiar con las escenas que hace mi hijo cuando se molesta o
no entiende las cosas, la gente que esta alrededor, te ve mal o te critica, es
una situacion fea.”
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Tabla 42. Sentimientos producidos en la madres por la reaccién social

Rechazo 1,36),(111,36),(1V,36)
Miedo 1,36),(11,36),(V,36)
Tristeza VI1,36),(VIl,36)
Discriminacién 1,36),(11,36)VI,36)
Inferioridad 11,36),(VIl,36)

Juzgamiento 1,36),(11,36)(111,36),(V,36)

L~ |~ |~ |~ |~ |~ ]~ |~ ]~ ]~

Angustia 1,36),(1V,36),(V1,36),(VII,36)
Coraje 11,36),(1V,36),(V,36),(VI,36)
Rabia 11,36),(1V,36),(V,36),(VI1,36)
Ira 11,36),(1V,36),(V,36),(VI,36)

Los padres presentan como sentimientos el enojo a la critica de la gente, pero
€s0 no quiere decir que los afecte, son indiferentes; Ellos saben lo que hacen
con su vida y la de sus hijos. “Tabla 43.Como expresa un padre. (X,36)
“Cuando ha pasado situaciones que describen las sefioras, la verdad me da un
poco de verglenza y me siento como que me acusan, pero entiendo, me
cuesta, sé que es algo que no se puede controlar, hay que ensefarles, y tratar
estar tranquilo.”

Tabla 43. Sentimientos producidos en el padre por la reaccién social

Indiferencia, ellos no tienen
por qué opinar sobre mi
actuar, ni de mi hijo (1X,36),(X,36),(XII,36)
Enojo por que te estan
criticando (X,36)
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7. DISCUSION Y CONCLUSIONES

Antes de explicar las conclusiones es preciso sefialar el error metodoloégico que
existio con respecto a la muestra. La investigacion en un principio se planted
realizar las entrevistas a parejas que tengan nifios/as diagnosticados/as con
trastorno de espectro autista, las entrevistas debian ser de caracter individual.
Las primero cinco entrevistas se realizaron a parejas pero de forma conjunta,
es aqui que hubo mayor participacion de la poblacion femenina. En las
siguientes entrevistas, a la invitacion acuden solo las madres de familiay en la
octava entrevista acude solo el padre, porque la madre por cuestiones de
trabajo no pudo asistir, en esta intervencion se pudo evidenciar que existia una
perspectiva diferente a las poblacién masculina de la femenina. Por esta razon,
se llama a cuatro padres para conocer la perspectiva de la poblacion
masculina.

Al referirnos sobre los mitos se puede ver claramente que existe gran creencia
que el no tener un buen embarazo puede desarrollar el trastorno, ya que si no
se esta bien tanto fisicamente como emocionalmente, en la mayoria de los
casos hubo algun acontecimiento exactamente en el séptimo mes del
embarazo, que crea esta duda y atribucion al trastorno de espectro autista.

Otro mito o creencia es sobre los tratamientos ya que los padres, en especial
de una, creia que si se le hacia limpias, el niflo estaria mejor. Lo que si se pudo
comprobar es que el combinar la terapia psicolégica con diferentes
herramientas terapéuticas como la musica y el tipo de comida influian en un
cambio positivo en los nifios. En la mayoria de las entrevistas se dijo que al
quitar el gluten y el azucar de la dieta diaria de los nifios, se podia mantenerlos
mas calmados y receptivos.

Con los resultados obtenidos se pudo corroborar la investigacién de Sonora en
el ano 2009, en el cual se observd las creencias erréneas de padres de nifios
con autismo, entre los resultados se comprobd que los padres tienen diferentes
creencias para atribuir el origen de trastorno de espectro autista, entre esos
podemos mencionar el atribuir el origen a las vacunas, a problemas en el
embarazo, a causas genéticas. Es muy dificil para los padres manejar los
sentimientos que son producidos por no saber la razéon que su hijo/a padezca
este trastorno. (Valdez, 2011, pp.40).
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Otro de los estudios con el cual podemos relacionar los hallazgos encontrados
es con el de la Universidad Catdlica de Argentina sobre el estrés en padres con
nifios Autistas, en el cual se demostré que uno de los mayores factores que
afectan a los padres son la critica social, el lidiar con los episodios de sus hijos
y el sentimiento que produce este hablar social. (Basa,2011, pp.45)

Podemos comprobar con lo encontrado en la investigacion, que la dinamica de
la familia empieza a cambiar desde el momento que se conoce del Trastorno
de Espectro Autista. Cada miembro de la familia asume el diagnéstico de
diferente manera. Se lo puede comprobar cémo afecta la noticia en los padres,
existe un peso relevante en las caracteristicas de los padres con hijos con este
trastorno y como Arrebillaga cita a Kanner en 1943 "No se sienten comodos en
compaiia de otras personas, educadas y correcta, son frivolos.” esto se pudo
comprobar en las entrevistas realizadas, ya que muchas de las madres, se
presentaban cortantes, como incdbmodas. Como resultado de esto en la
mayoria de las entrevistas en la misma pregunta se puede encontrar discursos
parecidos, las respuestas en concretas y precisas a lo que se les preguntaba.

En las madres se presentaron diferentes reacciones y sentimientos que iban de
lado de pensamientos negativos, mientras que los padres al tener
pensamientos positivos se reflejaban en su actuar proactivo.

Es claro que la posicion que tienen los padres y las madres son totalmente
diferentes, los padres tratan de superarse y buscar soluciones, mientras que
las madres tienen un papel mas afectivo, tienden a centrarse en el problema
mas que en la solucion. Al hacer las entrevistas se notaba claramente el
discurso positivo que tenian los padres y cdmo las madres se ponian en un
papel mas de salvadoras de los nifios/as.

Es importante destacar como las madres y los padres ven el diagndstico, las
diferencias que tienen en su pensamiento y con esto, la forma en la que
actuan. Las madres se centran en proteger al nifo, sus intentos por la mejora
de su hijo, las lleva de terapia en terapia para encontrar un poco de
tranquilidad. Sus pensamientos giran entorno en que ellas son las unicas que
pueden cuidar a sus hijos y eso se refleja en sus miedos, al decir que si algo
les sucediera con ellas, sus hijos no podrian seguir adelante. Se demostro
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cdémo las madres giran su vida al trastorno de espectro autista y en la mayoria
de los casos, descuidan a los otros miembros de su familia. Por su lado el
padre trata al nifio de una forma normal, tratando que tener decisiones
concretas y practicas, a la vez impulsando al nifio que actué de la forma mas
normal posible, sin limitarlo mas bien incentivandolo que intente cualquier cosa
que se proponga. Se notd que los padres tratan de ser participativos, apoyar a
Su esposa, pero esta en su mente, que no deben incapacitar a su hijo sino
potenciarlo para que siga adelante.

Una de las cosas que llama la atencidn es que en las entrevistas, los datos
obtenidos, en la mayoria de los casos se encontraban en el mismo parrafo y
haciendo referencia en la misma pregunta. Puedo decir que en las entrevistas,
las respuestas eran muy puntuales, no eran muy extensas y siempre eran para
responder lo que se les preguntaba. su discurso era repetitivo y no se permitian
salir de él.

Al realizar las entrevistas se puede ver mas de cerca la realidad de estos
padres y como es su actuar. Su forma de aceptar y proteger lo que les esta
sucediendo.

También se evidencio como afecta la critica de la familia y de las personas que
rodean al nifio, sienten que es una forma de desalentar todo lo que ellas estan
haciendo, pero a la vez esto las motiva a ser mas fuertes.

Impacta de sobremanera ver como éstas parejas al tener tantas adversidades
de tipo familiar, econdmico y social, hacen todo lo posible por sacar a sus hijos
adelante. Son personas llenas de valor, de fuerza; que ponen todo de si para
sus hijos. A la vez fue muy gratificante ver a los nifios, como responden frente a
los problemas y dificultades; y como es su estilo de vida.

A partir de los resultados, se puede ver los cambios psicolégicos que se dan en
general en los padres y las madres que tienen que afrontar el diagndstico de
trastorno de espectro autista, es impresionante ver como cada padre debe
crear o adaptar herramientas que le ayuden a la adaptacién en el proceso de
superacion de la situacion en la que se encuentra.

Como conclusiones importantes se destaca que el apoyo emocional de los
padres influye de gran manera en el desarrollo de los nifios. A la vez se
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necesita mas capacitacion de parte de los profesionales para que exista un
correcto acompafamiento para los padres de familia que estan por recibir la
noticia, es lamentable escuchar en la mayoria de las entrevistas que los padres
estan mas capacitados que los terapeutas.

Es por esto que el fin de esta investigacion es que se pueda ver la realidad de
los padres que tienen hijos/as diagnosticados con trastorno de espectro autista,
cuales son sus luchas, sus preocupaciones.

Es necesario crear espacios en los cuales las familias puedan contar con lo
siguiente:
a) Mayor acceso a programas de atencion.
b) Recibir informacién necesaria que les den esperanza y tranquilidad para
seqguir el proceso de terapia.
c) Ayuda a los padres para restablecer y sobrellevar su cambio de vida

También se requiere un programa de informaciéon para la sociedad, que
conozca de qué se trata, como se puede ayudar. Ya que con los resultados se
evidencio que la critica de la sociedad, crea un ente negativo, que perjudica al
nifo diagnosticado, pero que hace que los padres refuercen su trabajo para
luchar contra eso.

Es importante que exista un interés social, profesional y gubernamental no solo
sobre el trastorno de espectro autismo, sino en todas las discapacidades,
porque es trabajo de todos tener una colaboracion, y sobre todo una tolerancia
y respeto a lo que ellos estan pasando, son padres de gran ejemplo, por su
esfuerzo y dedicacion.
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UNIVERSIDAD DE LAS AMERICAS

7.1. Anexo1

Consentimiento de participacion en un estudio

Yo he sido invitado a participar en el

estudio denominado: “~"Miedos, mitos y cambios que ocurren en los padres con

hijo/as diagnosticados con Trastorno de espectro autista™.

Esta investigacion se realiza como trabajo de titulacion de la carrera de

psicologia de la Universidad de las Américas.

Mi participacion en este estudio contempla una entrevista de aproximadamente
una hora, la misma que sera grabada y transcrita en su totalidad. Entiendo que
la informacion que entregue en mis relatos sera absolutamente confidencial y
solo conocida integralmente por el equipo de investigacion a cargo de este
estudio y la docente-supervisora; el resguardo de mi anonimato sera asegurado
a partir de la modificacion de nombres de personas y de toda otra informacion

que emerja.

Estoy en mi derecho durante la entrevista de suspender mi participacion si asi

lo encuentro conveniente, sin que esta decision tenga ningun efecto.

He leido esta hoja de consentimiento informado y acepto participar de este

estudio.




FIRMA FECHA

Si tiene alguna pregunta puede comunicarse con Maria Belén Davalos al
telf. 2223074 o ponerse en contacto con la carrera de psicologia de la
universidad de Las Américas, telf. 3981000 ext. 220

7.2. Anexo 2
Entrevista semiestructurada
Nombre: Edad:
Edad nino:
Fecha: Tiempo:

1. ¢Como recibieron la noticia de que su hijo tenia Sindrome
Asperger?
e ;Qué le diagnosticaron a su hijo?
e ;Hace cuanto fue el diagnéstico?
e ;Quién le dio el diagndstico?
e ;Existio algun diagnéstico previo?
e ;Qué penso cuando le dieron el diagnéstico?
e ;Qué experimentd en el proceso de recibir el diagnostico?

e ; Cuales fueron sus primeras reacciones?

2. ;Qué conocimiento habia sobre el sindrome Asperger?
e /Qué sabia sobre el Asperger?
e ; Coincide las actitudes de su hijo con lo que sabe o ha escuchado
del Asperger?
e ;Qué ha escuchado sobre el origen?
e ;Qué ha escuchado sobre los tratamientos y cual ha intentado

usted? ¢ Cual es su mayor inquietud con respecto al Asperger?

3. ¢Como ha sido el proceso de adaptacion?



¢ Cuales ha sido los momentos mas significativos que han vivido con
su hijo?

¢ Han existido, o no momentos dificiles antes el Asperger? ; Cuales
fueron, como se dieron? '

¢ Hubo algun cambio en su familia después del diagndstico?

¢, Como reacciond su familia frente al Asperger?

¢, Como reacciona la sociedad con su hijo?

¢, Qué piensa con respecto al futuro?

¢ Produjo en usted algo el cambio de nombre del sindrome?



7.3. Anexo3

GRUPO FOCAL
PARTICIPANTES:
TIEMPO DE DURACION:
FECHA:

1. ¢Cada uno me podria decir como era su vida antes y como fue
después del diagnostico?

2. ;Ha existido algun sentimiento al saber el diagnéstico?

3. ¢Cual es su rol dentro de su familia?

4. ;Cual cree usted que es el origen del Asperger? ;Que ha es
cuchado o leido sobre esto?

5. ¢Qué tipo de situaciones ha experimentado que puedan describir,
como reacciona la sociedad frente al Asperger?

6. ¢Qué piensa cuando se pregunta qué va a pasar con su hijo en el
futuro?

7. ¢Qué sentimientos son los que experimenta al pensar como sera su

vida en el futuro?



