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Resumen:

El Trastorno del Espectro Autista y las experiencias que viven las familias al recibir este
diagnostico en uno de sus miembros da paso a diversos cambios. Este estudio tiene como
objetivo analizar las experiencias que viven las familias, al recibir el diagnostico de TEA de
alguno de sus hijos, la metodologia empleada parte de un enfoque cualitativo, con método
hermenéutico- interpretativo, el instrumento empleado es la entrevista semiestructurada
dirigida a 8 padres de familia cuyo hijo o hijos tienen autismo, en donde la mayor parte de
los entrevistados dieron a conocer cémo ha sido este proceso desde la deteccion hasta obtener
el diagndstico de su hijo y los sentimientos a los que se enfrentaron, llegando asi a la
conclusion de que cada familia vive momentos diferentes, sin embargo, es fundamental el
apoyo del nucleo familiar para continuar.

Palabras clave: Diagnostico, Trastorno del Espectro Autista., especialistas,
experiencias,familia.

Abstract:

The Autism Spectrum Disorder and the experiences that families live when receiving this
diagnosis in one of its members gives way to various changes. The objective of this study
was to analyze the experiences that families live when receiving the diagnosis of ASD in
one of their children, the methodology used is based on a qualitative approach, with a
hermeneutic- interpretative method. The instrument used is the semi-structured interview,
directed to 8 parents whose child or children have autism, in which most of the interviewees
shared how this process has been from the detection to the diagnosis of their child and
the feelings they faced, thusreaching the conclusion that each family experiences different
moments, however, the support of the family nucleus is fundamental to continue.

Keywords:Autism Spectrum Disorder., Diagnosis, experiences, family, specialists
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Introduccion

La presente investigacion pretende conocer la realidad de las familias cuyos hijos
presentan TEA, de tal manera que la difusion de las experiencias vividas contribuya a
concientizar a la sociedad y a otras familias que estan viviendo esta situacion, que prefieren
callar por miedo al rechazo. Por ello, a continuacion, podremos encontrar cuatro capitulos cada
uno informacion relacionada al Trastorno del Espectro Autista y su familia.

El capitulo | abarca temas relacionados a la historia, definicion, epidemiologia, causas,
caracteristicas y temas afines a la familia como los hermanos, abuelos y las relaciones
conyugales y a partir de ello el rol que tiene la familia ante el diagndstico, las fases por las que
pasa cada una de ellas, estrategias hacia el afrontamiento y finalmente el estado de arte que
contiene estudios relacionados con nuestro tema de investigacion.

En el capitulo Il encontramos la metodologia de este estudio, sus objetivos, el método,
las técnicas e instrumentos empleados, los participantes y finalmente el procedimiento en cual
se encuentra divido en tres fases.

En cuanto al capitulo 111, se evidenciaran los resultados junto con su analisis categorial,
y finalmente en el capitulo IV localizaremos la discusion cientifica y las conclusiones a las que

se llegd en la presente investigacion.



CAPITULO |

MARCO TEORICO
Introduccion

La familia es el pilar fundamental para el desarrollo del nifio debido a que es donde
tiene su primer acercamiento con la sociedad, ya sea junto a sus cuidadores primarios, papas,
hermanos o abuelos, los cuales pueden darse cuenta si existe alguna alteracion en su desarrollo
de manera significativa, sin embargo, la llegada de un nifio con autismo al nucleo familiar da
lugar a cambios dentro de la misma, puesto que los padres antes de la concepcion del nifio y
durante el embarazo, idealizan perspectivas sobre un hijo fuerte y sano (Aguilar-Villota et al.,
2017) y al notar estos cambios y recurrir a profesionales especializados, pasan por varios
procesos al recibir el diagndstico de su hijo, iniciando por un duelo hasta poder llegar a la
aceptacion, siempre y cuando se tenga el acompafiamiento apropiado.

Por ello, la presente investigacion abordara temas en relacion al Trastorno del Espectro
Autista, su historia, definicidn, prevalencia a nivel mundial y local, causas, caracteristicas y en
funcién aello, la familia, el rol que tiene cada miembro dentro de ella, el sentir de los hermanos,
abuelos y en si la pareja (mama-papa), las fases por las que pasan las mismas al recibir el

diagnostico de su hijo y las estrategias que se pueden desarrollar como familia frente al autismo.

1.1 Historia del Autismo

La historia del Autismo da inicio con investigaciones por diversos autores, entre ellos
podemos encontrar a Leo Kanner, Hans Aspeger, Lorna Wing y la trayectoria que ha tenido el
autismo en el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales: DSM I-11-111-1V
y V, siendo este cambiante segun los resultados de diversas investigaciones. Cada uno de los
autores anteriormente mencionados ha generado aportes, como por ejemplo Leo Kanner en el
afio de 1943, habla sobre el autismo infantil definiéndolo como un desorden psiquiatrico
especifico a través del estudio de once casos de nifios pequefios que presentaban dificultades

en el contacto de unos con otros (Artigas-Pallares y Paula, 2012).

Por otra parte, encontramos a Hans Asperger, quien publico observaciones muy
similares a las investigaciones realizadas por Kanner, en la cual recogia informacién sobre la
historia de cuatro adolescentes, en donde se podia evidenciar caracteristicas como: la falta de
empatia, ingenuidad, poca interaccion, lenguaje repetitivo, pobre comunicacion no verbal y

mala coordinacion, y denoming al autismo como “Asperger”. Por otro lado, estd Lorna Wing,



quien introdujo la nocion de Espectro Autista en 1979, dando a conocer que se trata sobre
alteraciones en la sociabilidad, la comunicacion social y también en la presencia de
comportamientos estereotipados y repetitivos, denominando a estos tres aspectos como la

«triada de alteraciones autistas» (Nahmod, 2017).

Finalmente encontramos los nombres que se han dado al Trastorno del Espectro
Autismo en relacion con el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales,
citado por Fiorilli (2011), que se anotan en la Tabla 1.

Tabla 1.

Nombres que se han dado al Trastorno del Espectro Autismo en relacion con el Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales

Edicion DSM Afio de Nombre dado
publicacion
DSM I 1952 Psicosis infantil o esquizofrenia.
DSDM Il 1968 Se mantiene el nombre anterior.
DSM 111 1980 Autismo Infantil.
DSM IV 1994 -2000 Trastornos generalizados del desarrollo: Autismo, Asperger, Rett, Trastorno
Desintegrativo Infantil.
DSM V 2014 Trastorno del Espectro Autista.

Fuente: Fiorilli, (2011).

1.2 Definicion de Autismo

La Asociacion Psiquiatrica Americana (APA, 2014), en el Manual Diagnoéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales DSM V, menciona que el Trastorno del Espectro Autista
(TEA) es un trastorno del neurodesarrollo, que comprende un grupo heterogéneo de desordenes
caracterizados por una perturbacion grave y generalizada en diferentes areas del desarrollo
como las habilidades sociales, habilidades para la comunicacion, intereses o conductas
estereotipadas, las cuales se presentan en la infancia y duran toda la vida y se las puede
confundir con retraso global del desarrollo, discapacidad intelectual u otra enfermedad segun
las afecciones, manifestandose en todos los estratos ya sean econdmicos-sociales, sin distincion

de raza, etnia y sexo (Hervaz et al., 2017).

En el mismo sentido el TEA, es el conjunto de dificultades y alteraciones que afectan
el desarrollo infantil, teniendo grados variables en cada nifio, es decir existen nifios con
mayores y menores dificultades, por ello se le denomina “espectro” puesto que, abarca un grupo
total de alteraciones, teniendo una amplia gama de niveles de funcionalidad (Bohorquez et al.,
2007).



1.3 Epidemiologia

Durante los ultimos afios los casos de TEA han ido aumentado, y hasta la actualidad se
desconoce lo que esta provocando este incremento. Se calcula que 1 de cada 88 nifios ha sido
diagnosticado con TEA, sin ninguna excepcion en cuanto se refiere a razas y etnias, siendo de
esta manera 5 veces mas comun en nifios que en nifias, mencionado asi que en las edades
comprendidas entre 2 0 3 afios de edad el diagnostico puede ser confiable y valido, sin embargo,
se destaca que gran parte de los nifios no reciben un diagnéstico hasta los 4 afios (Malaga et
al., 2019).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (2022), calcula que, en todo el mundo,
uno de cada 100 nifios tiene autismo, no obstante, en algunos estudios se han registrado cifras
notablemente mayores. La prevalencia del autismo en muchos paises de economia media y baja
es hasta ahora desconocida. Por otra parte, el Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades (CONADIS) (2022), menciona que la prevalencia del TEA a nivel nacional

equivale al 2.51% comprendido entre las edades de 4 a 6 afios.

1.4 Causas

Varios afios atras, se creia que una de las causas del TEA eran las vacunas, pero tras
investigaciones médicas-cientificas se llegd a la conclusion de que no es asi, visto que no existe
evidencia alguna que se relaciona, por esta razon, los expertos en salud recomiendan que todos
los infantes reciban sus vacunas establecidas dado que son una proteccion para cada uno de
ellos (Mena, 2020).

A partir de varias investigaciones cientificas, se ha podido determinar que las causas
del autismo en la actualidad todavia se desconocen, pero muchos investigadores creen que es
el resultado de algun factor ambiental y alguna causa extrauterina que interactlia en conjunto
con la genética. En el mismo sentido la evidencia cientifica sugiere que en la mayoria de los
casos el autismo es un desorden heredable. Por otra parte, en los estudios de gemelos idénticos
han encontrado que, si uno de los gemelos es autista, la probabilidad de que el otro también lo
sea es de un 60% (LoOpez et al., 2019).

Para Barthélémy et al. (2019), la investigacion genética no excluye el papel de los
factores de riesgo ambiental - neuroinflamacion, virus, toxinas, durante el embarazo, sin
embargo, en la actualidad se desconoce la naturaleza exacta de los factores que conducen al

desarrollo del autismo, y se sefialan las siguientes:
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e El parto prematuro se conoce como un factor de riesgo importante.
e Ciertos medicamentos que la madre haya consumido durante el embarazo.

e Laedad de los padres también puede ser importante.

1.5 Caracteristicas del Autismo

En cuanto a las caracteristicas del autismo, Abadia y Torres-Lista (2019), mencionan
que entre las mas relevantes estan:

Deterioro en la comunicacion e interaccién social.

Diversos patrones de conducta, interés y actividades restringidas y repetitivas.
e Dificultades para apropiarse y darle significado al cuerpo mismo y sus limites.
e Distancia entre él y el otro.
En el mismo sentido, APA (2014), menciona que pueden existir deficiencias en:
e Reciprocidad emocional.
e Patrones restrictivos o repetitivos en sus movimientos o en el habla.
e Alineacion de juguetes.
e Ecolalia.
e Insistencia en monotonia o rutinas.
e Angustia por cambios pequefios a rutinas.
e Interés restringido.
e Apegos a objetos inusuales.
e Hiper o hipo reactividad a estimulos sensoriales.
e Aparente indiferencia al dolor 0 a cambios de temperatura.
e Respuesta adversa a sonidos o texturas, etc.
Cada una de estas caracteristicas estan relacionadas a las diversas areas de desarrollo,

ya sean estas sociales, motrices, lenguaje, cognicion, etc.

1.6 Familia y Autismo

La familia es considerada la célula basica de la sociedad, como el grupo humano
primario mas importante en la vida de todas las personas, asi mismo, se considera que todas
las familias se van desarrollando a lo largo del ciclo de la vida, generando de esta manera
grandes cambios en cada una de las etapas, dependiendo del entorno en que se encuentren
(Mérquez-Valdez et al., 2022).
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La llegada de un nuevo miembro a la familia resulta un acontecimiento esperado para
todos los que conforman este ndcleo y que resulta inevitable imaginar o depositar expectativas,
suefios, deseos y anhelos de los familiares, pero no siempre resulta lo que se espera, debido a
que la realidad es de otra manera, en ocasiones surgen acontecimientos inesperados en los
nifios, que deben ser afrontados y como consecuencia pueden generar estados emocionales

lamentables, como la llegada de un hijo con discapacidad (Pentén et al., 2019).

Con frecuencia los padres de familia, el cuidador primario del nifio/a o algun familiar
0 amigo cercano son los primeros en darse cuenta o acumular sospechas sobre algo que no esta
bien en el desarrollo de su hijo, varias veces estas dudas se descartan, o lo sugieren, lo niegas,
crees que si, restas importancia a los indicios que ves, y crees que no pasa nhada. Por esta razon,
el autismo se tarda en diagnosticar, puesto que no es igual a otras discapacidades que se pueden
evidenciar en las primeras ecografias, o desde el momento del nacimiento. En el autismo no es

nada obvio, el nucleo familiar tarda un poco mas en darse cuenta (Tuya, 2017).

Segun menciona Pentdn et al. (2019), la familia del nifio con autismo dificilmente
encuentra consuelo, miran al mundo insensible, despiadado y hostil. La incomprension ante las
conductas del nifio, provoca en los padres y demas miembros de la familia sentimientos de
aislamiento, de igual manera, se sienten avergonzados por no haber cumplido con las
expectativas de tener un hijo que sea ciudadano fundamentalmente productivo.

1.6.1 Hermanosy TEA

La comunicacion que se tiene con los hermanos es clave fundamental para que
comprendan que estan ante una situacion familiar y tienen derecho a estar enterados de lo que
ocurre y sobre todo ser atendidos, es por ello que la informacion que se les brinde evite
situaciones raras 0 magicas y especulen acerca de lo que sucede en casa. Asimismo, la
experiencia de crecer con un hermano con TEA no es de ninguna manera devastadora para los
hermanos; aunque pueden presentarse momentos de crisis, que deben entenderse como
normales, por otra parte, los hermanos son mas susceptibles a ser sensibles, solidarios,

reflexivos y carifiosos (Bohorquez et al., 2007).

De alli que, Garrido et al. (2022), y LeBarton y Landa (2019), mencionan que los
hermanos menores de nifios con TEA presentan un desarrollo muy similar al de otros nifios en
los primeros meses, sin embargo, a partir de los 14 meses algunos presentan habilidades
cognitivas, linglisticas y motoras, tanto finas como gruesas menores a las de otros nifios de su
misma edad. Asi también, se menciona que ciertas habilidades desaparecen a los 54 meses y

otras son permanentes.
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De igual forma, las emociones que viven los hermanos de personas con TEA se dan
desde el momento del diagndstico, teniendo como punto de importancia poderlas expresar y no
ser guardadas u ocultadas, a partir de ello, es fundamental que exista informacion fécil de
comprender y a su vez, dar paso a conductas y relaciones sanas. Entre los sentimientos que se
pueden desarrollar a lo largo de este proceso se encuentra la preocupacion por el futuro del
hermano con discapacidad, el malestar por el trato que se dara al mismo por parte de otros
miembros de la familia o la sociedad, entre ellos, conflictos por discriminacion en contextos

escolares y del entorno (Valverde, 2017).

Entre otras de las situaciones que viven los hermanos, ya sean mayores 0 menores, es
que se pueden presentar sentimientos contradictorios hacia sus padres si ellos dedican
maés tiempo a su hermano/a con TEA, dando paso a supuestos abandonos a los otros hijos,
presentando en ellos baja autoestima, temprana independencia, verguenza hacia su
hermano(a) y restriccion en las relaciones interpersonales, incluso pueden llegar a pensar
que sus padres son sobreprotectores con su hermano(a) con TEA (Abadia y Torres-Lista,
2019).

Por el contrario, existen aspectos positivos que viven los hermanos durante este
proceso, entre ellas Iriarte e Ibarrola-Garcia (2013), mencionan que se encuentran en si mismo
capacidades nuevas para adaptarse al nuevo ambiente familiar, desarrollar mas empatia, amor,
defensa para quienes lo necesiten, comprension de la realidad que viven otras familias, lealtad,
aumento de tolerancia, amplia la conciencia hacia la diversidad, se vuelven luchadores o
defensores, dando paso a una madurez frente a los nifios que no presentan discapacidad siendo
participes de las actividades del hogar, dando apoyo a los padres o los cuidadores primarios del
hijo con TEA.

1.6.2 Abuelosy TEA

Dentro de cada familia, los abuelos juegan un papel muy importante, porque son
quienes dan a conocer a las siguientes generaciones la historia y tradicion familiar y asi también
tienen la ventaja de recibir y dar el amor incondicional hacia cada uno de sus nietos y reciben
la compaiiia de cada uno de ellos, sintiéndose activos y Utiles, es por ello que la llegada de un
nieto es un momento muy especial en la vida de ellos, dado que siempre los esperan con
mucha alegria y en diversos casos son quienes les cuidan la mayor parte del tiempo, sin
embargo, la llegada de un nieto con discapacidad o en este caso con autismo puede dar paso a
muchos sentimientos debido a que pueden sufrir al conocer la condicion que tiene (Campo,
2018).
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Asi también, Ponce y Vega (2012), dan a conocer que los abuelos pueden ser de gran
ayuda hacia sus hijos en momentos claves o por cuestiones de tiempo por trabajos y de cierta
manera asumen el rol de cuidadores de sus nietos, siendo un apoyo y contribuyendo en
momentos de crisis familiares, transmitiendo valores, dando apoyo al padre o madre divorciado
y también ayudando en la crianza o educacion del nifio, mejorando la comunicacién entre
padres e hijos, desde luego, la relacion nieto-abuelo es muy buena y divertida debido a que no
reciben tantas érdenes y tampoco marcan las obligaciones que se tiene con los papas y de cierta
manera realizan actividades diferentes, viéndolos como compafieros de diversion y disfrute en

todo momento.

Por ello, recibir esta noticia generara un gran impacto para los abuelos, puesto que su
nieto «no serd como los demés» y se presentan momentos de dificultad, por esta razén los
padres deben dar a conocer la informacion veridica sobre el diagnostico de su hijo de manera
claray sencilla para que los abuelos puedan comprender lo que sucede y a partir de ello generar
mas espacios entre la familia, para apoyarse unos a otros y sobre todo buscar acompafiamiento

profesional para llevar esta situacion (Bohérquez et al., 2007).

En el mismo sentido, al momentos que los abuelos se enteran sobre la discapacidad de
su nieto, puede generar inseguridad, emociones parecidas a las que los padres estan pasando,
como el proceso de duelo, negacion, rabia, tristeza, etc. sin embargo, los abuelos expresan el
doble de dolor ante esta situacion porque sufren por el nieto, pero asi también por el hijo y el
sobre cargo que tendré el nacleo familiar, ademas, se da lugar a emociones conflictivas como
ansiedad o temor por la salud del nieto, enfado y constante preocupacion ante la realidad,
esperanza de que todo saldra bien, por otra parte, los abuelos evitan sentir el dolor negando la
realidad que vive la familia creyendo que segun crezca el nifio, la discapacidad va a desaparecer
0 existen fantasias ante una posible curacion, asi también, los abuelos se pueden alejar y no son

capaces de apoyar a sus hijos y pasar tiempo con su nieto (Ponce y Vega, 2012).

En cuanto a los ambitos académicos-profesiones que tengan los abuelos, estos se
pueden sentir defraudados o avergonzados debido a que su nieto con discapacidad no alcanzara
los mismo estandares educativos a comparacion de otros familiares y descubran que no seran
capaces de continuar con el linaje familiar, dificultando de esta manera el proceso de duelo y
aceptacion, por ello es importante que cada integrante de la familia conozca sobre programas
de atencion temprana o educacion especial para romper estas barreras sociales, por lo contrario,
existen padres que abandonan a sus hijos con discapacidad y son los abuelos quienes asumen

el rol de cuidadores primarios y son ellos quienes necesitan méas apoyo individualizado para

14



poder atender a todas las necesidades que presente su nieto tales como grupos de apoyo,
talleres, etc (Ponce y Vega, 2012).
1.6.3 Relacion conyugal y TEA

Las principales dificultades identificadas por los cuidadores tienen relacion con los
ambitos de familia, sociedad, accesibilidad, transporte, sistema educativo, salud, sin embargo,
la llegada de un hijo con TEA da paso a una transformacion inevitable en el vinculo conyugal,
demandando una permanente recomposicion en sus dindmicas diarias y da paso a variadas
exigencias por el tiempo que se debe dedicar al cuidado de este nuevo integrante de la familia,
llevando a la pareja por distintos caminos ya sean estos para sostener la relacion familiar siendo
una apoyo moral, afectivo, social, sexual y por otro lado, generando distanciamientos o la
separacion entre uno de los conyuges al no sentirse representados o identificados por su hijo
(Cuervo-Botero, 2019).

Asi también, Soto et al. (2013), da a conocer la importancia de los niveles de resiliencia
que enfrente la pareja al momento de revisar tal diagnostico, debido a que en varios de las casos
se da la separacion entre los conyuges por los diversos factores que componen la discapacidad,
en este caso el autismo, tomando en cuenta que los hijos presentan necesidades especiales y en
ciertas ocasiones la relacion que existe entre la pareja (materno-paterno) probablemente se vea
descuidada o en ocasiones se dé el abandono o exista tal indiferencia para enfrentar esta
situacién, por ello, es fundamental que la pareja aprenda de las diferentes situaciones que vivan
juntos y asi afrontar la realidad mediante la comunicacion constante y el apoyo de personas

externas como profesionales o entre padres de familia que viven la misma situacion.

Una de las dificultades mas notorias es la que esta vinculada con el &mbito familiar,
afectando principalmente a los roles de sus miembros, siendo la relacion de pareja la méas
importante, lo que conlleva a la separacion de los padres, debido a que centran la atencion solo
en el nifio diagnosticado pasando a segundo plano el resto de los integrantes de la familia y
también, por la falta de apoyo y comprension que necesitan «Yo lo puedo decir, yo no tengo
apoyo de mi familia, ni de mi suegra, ni del lado de mi esposo, nada ME SIENTO SOLA»
(Giaconi et al., 2017).

1.7 Rol de la familia

En cuanto al rol de la familia, Zambrano-Mendoza y Lescay-Blanco (2022), mencionan
que el acompafamiento de la misma es de gran importancia debido a que pueden responder a

las necesidades e intereses del hijo con TEA, ayudando y siendo una guia para que se
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desenvuelva, debido a que el nacleo familiar es el lugar donde se establecen las interacciones
mas tempranas, por ello la accion que los miembros de la familia tomen ante la situacion,
facilitard el desenvolvimiento en diversos ambitos como el social, educativo y asi mismo, en

su transicién hacia adultez.

Ante esto, es importante que exista interaccion familiar, en donde se realicen
actividades dentro y fuera del hogar, resolver problemas y apoyarse unos a otros, de igual
manera, se debe conocer el rol de los padres los cuales ayudarén a sus hijos a realizar o
desenvolverse en diferentes actividades para que logren alcanzar sus objetivos. Asi también, se
debe contar con bienestar emocional, fisico y material, en donde los miembros de la familia
puedan superar juntos momentos de estrés, entre amigos, otros familiares, cuenten con accesos
a transporte, asistencia médica, poder hacerse cargo de situaciones econémicas de manera
segura y siempre estar en dialogo entre todos los miembros del nacleo familiar (Ramirez-
Villada, 2013).

Cabe destacar, que en ciertos casos los niveles laborales de los cuidadores primarios
llegan a reducirse o en otros casos dejarlos de manera definitiva por las necesidades o cuidados
que requiere el hijo con este trastorno, sin embargo, no siempre sucede esto, debido a que las
situaciones por las que pasa cada familia es totalmente diferente provocando cansancio
emocional, fisico o incluso laboral hacia la persona que cuida a su hijo, ya sea esta mama o
papa. Asimismo, el nivel econémico presenta cambios por el esfuerzo financiero, los gastos
para traslados, diversas consultas médicas o terapias, es por ello, que cada nicleo familiar tiene
su proceso de adaptacion, en algunas tomara un tiempo prolongado, pero otras pueden ser a

corto plazo (Abadia y Torres-Lista, 2019).
1.8 Familia y diagnostico del Autismo en uno de sus miembros

Cuando el nifio con autismo es el primer hijo, la situacion es mas dificil de identificar,
debido a que los padres no conocen sobre los hitos de desarrollo en las edades tempranas y
como consecuencia esta el no darse cuenta de la existencia de una alteracién, por lo general,
suelen percatarse de que algo sucede, porgue una tercera persona les hace una llamado de
atencion sobre las conductas “extranas” de su hijo, también, en otros casoS estos primeros
Ilamados de atencion se dan cuando el nifio acude a un centro infantil, o puede ser porque su
vida tiene que alterarse, pues las conductas de su hijo no les permite una interaccion social con

la familia mas extensa o el grupo de amigos (Ramirez-Villada, 2013).
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Debido a estas alarmas, comienzan a sospechar que algo esta mal, se les compara con
otros nifios, se vuelven mas observadores y finalmente se dan cuenta que el desarrollo de su
hijo es diferente, y acuden a buscar ayuda para encontrar una explicacion ante un “diagnéstico
certero” a partir de ello, se puede generar cambios significativos en 1a forma de vivir de la
familia, tanto econdmicos y sociales, cambios en las reglas, roles y también se puede revivir
conflictos no resueltos, aumentando los problemas entre los miembros de la familia en la
convivencia del matrimonio, falta de empatia por otros miembros de la familia (Pentdn et al.,
2019).

La confirmacion del diagndstico de autismo causa un fuerte impacto en todos y cada
uno de los miembros de la familia, en especial en los padres que no se encuentran preparados
para escuchar que su hijo, aquel que con tantas ilusiones esperaban, que parecia «normal»,
padece un trastorno y que resulta irreversible, sin embargo, es necesario dejar ir al nifio que
ven y aman, pero que de repente, es un extrafio y solo con el tiempo se acepta de verdad lo que
pasa, entendiendo que siempre ha sido el mismo y que lo Gnico que hay que hacer es despedirse

de los proyectos que tenian los padres hacia él (Tuya, 2017).

Se conoce que las familias pasan por 5 fases al recibir un diagndéstico de TEA en uno
de sus miembros, como lo describe Villavicencio et al. (2018), y Miaja y Moral (2013), las
mismas que se dan a conocer a continuacion en la Tabla 2.

Tabla 2.

Fases que pasan las familias al recibir un diagnostico de TEA

Fase Descripcion Ejemplo
Fase de negacion y Se manifiesta negando la existencia del trastorno o El diagnéstico es erréneo, a mi
aislamiento. minimizando los efectos, asi también, algunos padres hijo no le pasa absolutamente

prefieren no hablar del tema, o realizar diversas nada.
actividades evadiendo esta realidad como una
imposibilidad a lo que esta sucediendo, atribuyendo al
diagndstico como falso o equivoco y por lo general se
plantean preguntas como: “;Por qué a mi?”, “;Coémo ha

podido pasar esto?”.

Fase de ira. Afecta a todo el entorno familiar, en donde nada les Creo que el autismo esta
parece bien, no hay conformidad, existe resentimiento, causado por una negligencia
rabia, envidia, las cuales pueden estar dirigidas haciael médica durante el parto.
entorno de salud o a su vez se dan reacciones
emocionales como dolor, enojo hacia su genética
culpandose a si mismo por ser causantes de tal
discapacidad, pudiendo incurrir en conductas
autodestructivas, o hacia cualquier persona o cosa, a
Dios y al mundo.

Fase de culpa o Refleja la angustia de los padres por encontrar una La culpa podria ser mia por no
negociacion. respuesta a las interrogantes de la salud del hijo, al tomar mas medidas durante el
trastorno o su potencial educativo, de cierta manera es embarazo.
una forma de afrontar la culpa de manera imaginaria
hacia los cuales se dirigio la ira, ya no se les ve como
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culpables si no como personas comprometidas en la
recuperacion del nifio, abandonando conductas
autodestructivas dando paso al compromiso con la
recuperacion en caso de que esta sea factible.

Fase de tristeza o En este periodo la familia es afectada y su rutina se  Si el diagnéstico es correcto,

depresion. altera, dimensionando sus expectativas con respecto a  esto es una desgracia.
los limites potenciales del nifio para su crecimiento y
desarrollo, en donde los padres encuentran sentimientos
de profundo vacio y dolor ante la situacion siendo un
estado temporal que los prepara para la aceptacion, asi
también en esta fase puede abandonar el tratamiento y
dejar de ir a las citas médicas.

Fase de aceptacion. Los padres estan en tranquilidad consigo mismos y ven ~ Mi hija/o tiene autismo, pero
a su hijo como un individuo que tiene sus propias con los apoyos convenientes
fortalezas y debilidades, dando paso al reconocimiento  alcanzara mejoras en su calidad
de que su hijo tiene TEA, en donde se elimina la de vida.
busqueda a los culpables y més bien se asume una
actitud responsable de lucha y perseverancia.

Fuente: Villavicencio et al. (2018), y Miaja y Moral (2013).

1.9 Afrontamiento del diagnéstico de TEA

Al inicio las familias reciben un diagnostico erroneo de inmadurez o retraso madurativo
de su hijo por lo que pueden pasar meses e incluso afios hasta que las familias reciben un
diagndstico preciso ante el TEA, sin embargo, esta etapa es el principio de un largo proceso de
adaptacion y afrontamiento ante la crianza de un hijo con discapacidad o dificultades de

desarrollo, la cual se extendera a lo largo de sus vidas (Moreno, 2017).

Después de recibir el diagnostico certero de TEA Bagnato (2019), menciona que en la
familia es fundamental encontrar un espacio terapéutico para sobrellevar la situacion y tener
un lugar donde se pueda hablar con alguien de sus emociones de lo que les pasa y sienten, ya
que la energia que requiere el cuidado, mas el proceso por el que va sucediendo a partir de
tener un hijo con TEA, requiere de gran fortaleza, de igual manera tener contacto con otras
familias que pasan por situaciones similares ayuda a que el camino sea afrontado de otra forma,
a sentirse acompafiados y contar con contencion que no pueden encontrar. Ademas, el espacio
gue se conecta a la parte emocional, para poder expresarse libremente, teniendo el apoyo de un
profesional y de un grupo de padres que juntos busquen ayuda para poder sobrellevar estas

situaciones.

De igual forma, Laudelino et al. (2018), menciona comentarios que realizaron las
familias, en donde dan a conocer que fueron largos meses de peregrinacion en donde no existia
certeza ante el diagndstico de su hijo, las familias no tenian el control de todo, no podian

resolver las situaciones con facilidad intentando buscar el culpable ante la situacion, el cual
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nunca se encuentra, sin embargo, el asesoramiento y el apoyo por profesionales, terapistas,

docentes fue de gran ayuda hacia las familias para que el afrontamiento sea mas llevadero.

1.10 Estrategias ante el afrontamiento

Una vez que la familia recibe el diagndstico de su hijo es importante ser acompafiados

por profesionales especializados en autismo para que los ayuden a todo este proceso desde el

duelo hasta la aceptacion, destacando lo que sefiala Amaris et al. (2013), que las estrategias

pueden ser internas y externas; las internas hacen referencia a despliegue y la aplicacion de los

recursos que se desarrollan en la propia familia mediante la reestructuracién o evaluacion

pasiva partiendo del sistema familiar, sin embargo, las externas son la obtencidn de recursos

psicosociales en fuentes externas a la familia, ya sea por apoyo social, espiritual o movilizacion

familiar. Es por ello que Mena-Jorda (2020); Laudelino et al. (2018); y Villavicencio-Aguilar

y Lopez-Larroza (2019), dan a conocer ciertos pasos o estrategias que debe tener el grupo

familiar.

Aportar a las familias con toda la informacidn necesaria sobre TEA.

Crear diarios de seguimiento en donde se da a conocer comportamientos y actitudes,
sin convertirlo en una rutina obsesiva, anotando lo esencial.

Observar al nifio como disfruta en diferentes momentos y espacios.

Confiar en el equipo de especialistas y a su vez compartir dudas o puntos de vista en
relacion a la intervencion que se vaya realizando desde el respeto y la confianza.
Participar con paciencia ya que los resultados no seran inmediatos.

Encontrar la asesoria correcta, en el que se tome en cuenta la personalidad del nifio.
Los profesionales de salud deben ser sensibles a los signos que presente el nifio para
que asi se haga un trabajo en conjunto con padres.

Precision en la descripcién del diagnostico, para asi encontrar formas de tratamiento
que puedan aliviar el sufrimiento de los miembros de la familia y los nifios con TEA.
Involucrar a profesionales de la salud como psicélogos, educadores, neurdlogos y
psiquiatras, en caso de ser necesario.

Los profesionales de la salud daran a conocer a las familias el diagndstico de su hijo
para sanar dudas o ansiedad en el grupo familiar con la finalidad de minimizar impactos
y asi dar paso a estrategias de adaptacion.

Apoyo social con la finalidad de recibir apoyo emocional y reducir sentimientos de

soledad, aislamiento, incertidumbre y angustia.
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1.11 Estado del Arte

En Brasil, Laudelino et al. (2018), realizaron un estudio denominado “Desafios y
derechos de la familia y cuidadores de portadores del trastorno del espectro autista”, cuyo
objetivo es analizar la problematica y desafios de las relaciones familiares de nifios con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), con contribuciones de experiencias clinicas y el
reconocimiento de los derechos garantizados, a través de la Convencién Internacional de las
Personas con discapacidad-Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), se utiliz6 una
metodologia exploratoria y descriptiva mediante una revision sistematica narrativa de la
literatura cientifica, dando como resultado sobrecargas emocionales y fisicas en el entorno
familiar, el papel del cuidador se asigna a la madre del nifio, y finalmente, puede existir una
evolucion a partir de la dedicacion de los padres y el tratamiento basada en habilidades
especificas, intereses y desarrollo de estrategias.

En Nicaragua, Raudéz et al. (2017), realizo un estudio con el titulo “Experiencia vivida
en madres/padres cuidadores de nifios/nifias con Trastorno del Espectro Autista” cuyo objetivo
fue comprender la experiencia vivida de las madres/padres cuidadores de nifios/nifias con TEA.
El tipo de estudio es cualitativo y fenomenoldgico de tipo exploratorio, la muestra se conformo
por un padre y cuatro madres cuidadoras de nifios/as diagnosticadas con autismo; y cinco
expertas que trabajan con los mismos. Los métodos tedricos que se utilizaron son el inductivo,
método de andlisis-sintesis; y los métodos empiricos fueron la entrevista a profundidad y la
entrevista semi-estructurada. Los resultados mas relevantes que se obtuvieron en cuanto a las
vivencias, es que, en su totalidad las madres/padres al momento de enterarse del diagnostico
tienen  reacciones de confusion, tristeza, pérdida, culpa, dolor, depresion, negacion,
impotencia, desesperacion, baja autoestima y preocupacion, sin embargo, se logré comprender
que la experiencia de los cuidadores, radica principalmente en atravesar las etapas del
duelo, ya que, en todos los casos, segun los relatos obtenidos, se enfrentan al sentimiento

de pérdida, como si su hijo/a ha muerto.

En Espafia, Tijeras (2017), desarroll6 un estudio sobre el “Estrés parental e impacto
familiar del trastorno del espectro autista: factores psicosociales implicados”, cuyo objetivo es
comparar y valorar las diferencias existentes en cuanto al estrés parental percibido entre un
grupo de padres de nifios con TEA con respecto a un grupo de padres de nifios con un desarrollo
tipico. También, se pretende comparar entre ambos grupos en diversas variables relativas a las

estrategias de afrontamiento utilizadas, el apoyo social percibido, la percepcion en la
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adaptacion y cohesion de la familia y la resiliencia, utilizando un disefio factorial comparativo
entre grupos. El instrumento aplicado es una encuesta sociodemogréafica de las familias
participantes, obteniendo como resultado que el estrés parental percibido ha resultado
significativamente superior en el grupo de padres de nifios con TEA que, en el grupo de padres
de nifios con desarrollo tipico, resultados que son consistentes con los encontrados en estudios

anteriores.

En Perd, los autores Sumalavia y Almenara (2018), investigaron los “Proceso de
adaptacion de padres y madres de hijos diagnosticados dentro del trastorno del espectro
autista”, cuyo objetivo fue examinar el proceso de adaptacion de padres y madres de hijos
diagnosticados dentro del TEA. Para esta investigacion participaron siete padres de familia
(cinco madres y dos padres), quienes tenian un hijo diagnosticado con TEA, el cual se atendia
en alguna institucion especializada de Lima. Se utiliz6 el método de investigacion cualitativo
con un disefio fenomenoldgico. Asimismo, se realizé una entrevista semiestructurada para la
recoleccion de informacion y el andlisis tematico como estrategia de analisis. Los resultados
revelaron que los padres de nifios con TEA presentan una serie de sentimientos y actitudes
frente al diagnostico (p. ej. tristeza, frustracion, incertidumbre, estrés). Sin embargo, tales
sentimientos estaban muy relacionados con las oportunidades de obtener atencién profesional

apropiada, asi como informacién adecuada respecto al TEA.

En un estudio realizado en Espafia, por los autores Fortea-Sevilla et al. (2019),
denominado “Programa de apoyo para reducir la ansiedad en abuelos de nifios con trastorno
del espectro autista”, teniendo como objetivo evaluar la ansiedad antes y después de la
asistencia a una escuela de familia, y la calidad de vida en los abuelos, el método fue a través
de cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo al inicio y al final de la escuela de familias, y la
Escala de Calidad de Vida Familiar al final y se obtuvo como resultados que existe un descenso
de ansiedad después de la escuela. La calidad de vida de los abuelos participantes es buena,
siendo las escuelas de familia una herramienta eficaz para disminuir ansiedad, ofreciendo a los
abuelos un lugar de reunion para compartir experiencias y recibir informacion real sobre los

trastornos del espectro autista.

En Espafia, los autores, Lozano-Segura et al. (2017), realizaron un estudio denominado
“Propuesta de intervencion en familiares de nifios con TEA desde ACT para mejorar la
convivencia familiar y escolar”, con el objetivo de hacer una busqueda bibliografica de
articulos que versen sobre los programas para tratar las dificultades que encuentran los padres

o familias a la hora de educar o convivir y ensefiar a convivir en casa y en escuelas a sus hijos
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o familiares, asi como estrategias de intervencién para tratar los obstaculos existentes en
familiares de nifios con diagnostico de TEA y realizar una propuesta de intervencion desde el
marco de la Terapia de Aceptacion y Compromiso, la metodologia es mediante revision
sistematica de articulos cientificos consultando las bases de datos Web of Science, Scopus e
INDAGA, revisando resimenes/abstracts y se han leido en profundidad los articulos
seleccionados asi como todos los articulos con resultados empiricos y tedricos de relevancia
para esta revision, obteniendo como resultado que se ha comprobado que son muchas las lineas
desde las que se proponen intervenciones para familias de nifios diagnosticados con TEA, pero
son las basadas en Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT) las que mayores beneficios
reportan en la mejora de la convivencia en casa y la posterior integracion y convivencia del
nifio en el aula, por ello la propuesta de intervencion que se propone estd basada en esta terapia

de tercera generacion.

Conclusiones

Finalmente, tomando en cuenta los temas desarrollados en las paginas anteriores, el
Autismo da inicio tras investigaciones por Leo Kanner en el afio de 1943 con el nombre de
desorden psiquiatrico, no obstante, en la actualidad por estudios del DSM-V es nombrado como
Trastorno del Espectro Autista (TEA), asi también sus causas siguen siendo inciertas, pero se
puede tratar por la genética familiar, en cuanto a sus caracteristicas, unas pueden ser muy
notorias, tales como los movimientos repetitivos, desarrollo de lenguaje o interaccion social,

todo dependera del grado de TEA de la persona que lo presenta.

De la misma manera, es fundamental destacar el rol que cumple el nicleo familiar en
todo este proceso, desde la deteccién ante los hitos del desarrollo, la obtencion de un
diagnostico certero y el transcurso hacia una aceptacion, en donde se ve involucrado a
hermanos, abuelos, la relacion conyugal y a partir de ello, saber cdmo se siente cada miembro
de la familia ante esta situacion, por ello es importante conocer las estrategias que se pueden
desarrollar en funcién a todo este proceso con la finalidad que el hijo con TEA y su familia se
pueden desenvolver y asi poder atender cada una de las necesidades que se presenten evitando

en lo posible momentos de estrés o frustracion al no saber que realizar.
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CAPITULO II
2. Metodologia

2.1 Objetivos
2.1.1 Objetivo general.

Analizar las experiencias que viven las familias, al recibir diagndstico de TEA de
alguno de sus hijos, mediante una entrevista semiestructurada con la finalidad de llegar a méas

familias cuyos hijos presentan este trastorno.

2.1.2 Obijetivos especificos.
o Investigar fuentes bibliograficas relacionadas con el tema motivo de estudio para

contar con el sustento tedrico del tema estudiado.
« Disefiar y aplicar los instrumentos de investigacion, para conocer e identificar las
experiencias de las familias al recibir diagndstico de TEA de alguno de sus hijos.
o Elaborar folletos digitales con informacion relevante al tema a partir de la

sistematizacion de las respuestas obtenidas y difundirlo.
2.2 Método

La presente investigacion conté con un paradigma hermenéutico-interpretativo, que
plantea la existencia de una realidad dindmica y cambiante, donde el investigador interactta
con los participantes mediante un proceso de comprension e interpretacion de las experiencia
vividas de los mismos en un tiempo y espacio para ello, se emplean técnicas e instrumentos
como la observacion participante y la entrevista con sus respectivos instrumentos, de manera
que los datos obtenidos sean analizados (Finol de Franco y Vera, 2020). Asi mismo, se
implemento6 un enfoque cualitativo, tal como lo mencionan Hernandez-Sampieri et al. (2014),
el cual se fundamenta en comprender los fendmenos a través de exploraciones desde las
realidades que viven los participantes ya sea desde un ambiente natural o un contexto en
especifico, asi también se recopilan datos textuales, secuencias, imagenes, narrativas o
conversaciones con la finalidad de desarrollar investigaciones de temas determinados (Hernan-
Garcia et al., 2022), en relacion al método, cuenta con un disefio microetnografico, que se
centra en un aspecto o situacion en concreto a estudiar ya sea en comunidades, o grupos que el
investigador elige, en los cuales se realiza una recoleccion de datos para a su vez analizarlos

(Hernandez-Sampieri et al., 2014).
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2.3 Técnicas e Instrumentos

En cuanto a la técnica, se empleo la entrevista semiestructurada la cual, tuvo como
objetivo recabar datos mediante una conversacion dirigida entre el investigador y los
participantes, en donde se realizan preguntas y el entrevistador tiene la libertad de hacer
preguntas adicionales para obtener mayor informacion en caso de ser necesario y asi conocer
de manera directa sobre el tema motivo de estudio, dichas entrevistas estuvieron compuestas
por 15 preguntas abiertas, en donde no existe limite de alternativas para las respuestas, por ello
estas pueden ser infinitas y varian de poblacion en poblacion, proporcionando amplia
informacidn (Lopezosa, 2020; Hernandez-Sampieri et al., 2014) siendo de creacion propia con
validaciones realizadas por profesionales de la Universidad del Azuay y docentes externos de
centros de Educacion Inicial, Estimulacion Temprana en Salud y Parvularia, a su vez el
instrumento empleado, fueron las matrices con categoria de andlisis que frecuentemente esta
relacionada a un grupo especifico que puede ser identificado de manera fisica o conceptual,
disponiendo de caracteristicas adquisitivas de valores, o conocida como una estructura que

facilita la sintesis de informacion (Codina, 2019).

2.4  Participantes

Se entrevistd a 8 padres de familia cuyos hijos o hijo tienen diagnostico de Trastorno
del Espectro Autista y asisten a Centros de Educacion Inicial Privados en la ciudad de Cuenca,
mostrando los datos a continuacion:

Tabla 3.

Participantes

Respuesta a la Género del Edad del Cuenta con TEA
entrevista. nifio/a. nifo/a. diagndstico. grado
Participante Papé Masculino 3 afios Si 3
#1
Participante Papa Masculino 6 afios Si 1
#2
Participante Mama Masculino 5 afios Si 1
#3 (gemelos)
Participante Mama Masculino 4 afios Si 1
#4
Participante Mama Femenino 5 afios Si 2
#5
Participante Mama Femenino 4 afios Si 2
#6
Participante Mama Masculino 5 afios Si 1
#7
Participante Papa y Mama Masculino 4 afios Si 2
#8
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2.5 Procedimiento

Fase 1

Se revisaron temas relacionados con el Trastorno del Espectro Autista, epidemiologia,
causas, caracteristicas, familia y diagndstico, rol de la familia, hermanos, abuelos, etc. y los
procesos que viven cada una de ellas mediante una revision de la bibliografia, siendo estos

desarrollados en el marco teorico y estado de arte, por un periodo aproximado de 4 semanas.

Fase 2

Se elaboraron categorias de analisis y a partir de ello la ejecucion de entrevistas a
familias de nifios con diagnostico de TEA, a través de 15 preguntas qué tienen relacion a signos
de alarma en el desarrollo del nifio/a, especialistas a los que recurrieron, cambios en las rutinas
familiares y en si con las experiencias que ha tenido cada familia a lo largo del proceso de
recibir el diagndstico, las cuales fueron realizadas de manera presencial o via zoom para

garantizar la comodidad y el tiempo disponible de los padres de familia.
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Tabla 4.

Categoria de analisis

Categoria de analisis Subcategorias

Definicién conceptual

Indicadores

Meétodo

TRASTORNO DEL
ESPECTRO
AUTISTAY
FAMILIA

Signos de alarma.

Especialistas

Deteccion

Sentimientos de
los padres

Indican alteraciones en el desarrollo normal del nifio,
las cuales tienen consecuencias para lograr habilidades
de cada ser humano y de la sociedad en su conjunto,
estas pueden estar asociadas a areas sociales,
cognitivas, motrices, o un conjunto de ellas (Medina et
al., 2015).

La atencion por parte de especialistas hacia nifios con
signos de riesgo generados por el autismo, requiere de
intervenciones tanto a nivel psicolégico como a nivel
educativo (Cabarcos, 2017; Llorca, 2019).

La deteccion de los nifios con TEA se realiza a través
de las conductas desajustadas en el ambito de la
comunicacion, la interaccion social o por la presencia
de conductas Ilamativas relacionadas con la
inflexibilidad mental o comportamental (Llorca,
2019).

Los padres de familia sienten reacciones
emocionales de forma individual que va a depender de
las experiencias anteriores, toda discapacidad que
afecte a un miembro de la familia altera el lado
afectivo y el contexto (Villavicencio-Aguilar et al.,
2018).

Déficits en reciprocidad socioemocional
o0 conductas comunicativas no verbales.
Irregularidad en el contacto visual y
lenguaje corporal.

Déficits en la comprension y uso de
gestos en expresion emocional.
Patrones motores estereotipados 'y
restringidos de conductas, actividades.
Intereses altamente restringidos,
obsesivos.

Hiper o hiporreactividad sensorial o
interés inusual en aspectos sensoriales
del entorno.

Estimulacion Temprana.
Terapista de lenguaje.
Terapista ocupacional.
Neuropediatras.
Fonoaudi6logos.

Sospechd problemas de desarrollo, a los
18 meses, antes de cumplir un afio o0 a
los 2 afios.

La familia fue quien tuvo las primeras
sospechas de que algo no iba bien en el
desarrollo de los nifios.

El primer diagnostico es durante los 3
primeros afios.

Tener en cuenta que no todos los padres
tienen las mismas reacciones ni el
tiempo de duracién es igual, asi
mismo, N0 ocurre un proceso continuo
algunas veces retrocede o uno de los
padres no termina de aceptarlo
admitirlo.

Entrevista

Entrevista

Entrevista

Entrevista
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Sentimientos

abuelos
hermanos

Apoyos
necesarios

Rutinas
familiares

y

Los abuelos de nifios tienden a mostrar una doble
preocupacion porque su nieto “no sera como los
demas” y por el impacto que causa en sus hijos, los
padres de los nifios (Fortea et al., 2019).

En relacién a los hermanos, existe un porcentaje bajo
que dicen sentirse tristes 0 apenados por tener un
hermano con TEA (Florez, 2021).

En la actualidad la intervencion que reciben las
familias, se transforma de un enfoque médico a una
vision social, en las cuales se puede encontrar redes de
apoyo social, que pueden aminorar las circunstancias
adversas a las que se enfrentan las familias de nifios
con TEA o a su vez el apoyo social informal
(Madariaga et al., 2021 ; Mira et al., 2019).

Lizana-Zamora (2020), menciona que alterar las
rutinas familiares de cierta manera es flexibilizar el
tiempo de los cuidadores primarios, permanentes o
temporales, teniendo en cuenta que por lo general el
cuidado siempre recae hacia la madre.

Va a depender de cada familia en este
caso de cada abuelo, pero en general
toman una actitud de tristeza, ira,
decepcion.

Métodos de ensefianza y aprendizaje
convencionales.

Intervenciones psicoeducativas
eficaces.

Pareja.

Amigos.

Familia.

Cambios en la dindmica y estructura de
la familia,

conyugalidad y fraternidad.

Altos gastos econémicos.
Niveles mas elevados de estrés

Entrevista

Entrevista

Entrevista

Fase 3

A partir de la aplicacion de las entrevistas a los participantes se realizo el proceso de analisis, sintesis y saturacion de las respuestas obtenidas

por parte de los padres de familia, los cuales encontramos desarrolladas en el capitulo 3 y a partir de ello el folleto digital con informacién relevante

en relacion al TEA.
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CAPITULO III
3. Resultados

Introduccion

En el presente capitulo se colocara las respuestas obtenidas en las entrevistas realizadas
a por los padres de familia, en donde se da a conocer las experiencias propias que han tenido y
estan pasando al momento de recibir el diagnostico de TEA en uno de sus hijos, de igual
manera, se analizar las repuestas de cada uno de ellos en cada pregunta y asi conocer si existen

repuestas en comun o relacionadas a lo vivido por cada familia.

En las categorias de andlisis se tomaron como puntos principales los signos de alarma,
que segun Medina et al. (2015), indican que son alteraciones en el desarrollo normal del nifio;
especialistas, como lo mencionan Cabarcos, (2017); Llorca (2019), que se refiere a la atencion
por parte de los mismos requiriendo intervenciones tanto a nivel psicoldgico como educativo;
la deteccion, se basa en la observacion por parte de la familia hacia las conductas del nifio
(Busquets et al., 2018); los sentimientos de los padres, los cuales sienten reacciones
emocionales de forma individual dependiendo de las experiencias por las que atraviesan
(Villavicencio-Aguilar et al., 2018); los abuelos, tienden a mostrar una doble preocupacion por
su nieto y su hijo/a (Fortea-Sevilla et al., 2019) y los hermanos presentan sentimientos de
admiracion hacia su hermano con TEA y otros casos dicen sentirse tristes o apenados (Florez,
2021; Fortea-Sevilla et al., 2019); los apoyos necesarios, es en donde las familias pueden
encontrar redes de apoyo informal (Madariaga et al., 2021; Mira et al., 2019); y finalmente las
rutinas familiares, como resalta Lizana-Zamora (2020), es necesario flexibilizar el tiempo de

los cuidadores primarios, permanentes o temporales.

En relacion a la primera categoria, signos de alarma, se pregunt6 a los padres de familia
como se dieron cuenta que el desarrollo de su nifio o nifios no iba acorde a la edad cronoldgica
y cudles fueron los signos de alarma, obteniendo las siguientes respuestas: poco contacto visual,
desconexidn social entre él y sus pares, no hablaba, poca tolerancia a ruidos fuertes y texturas,
aleteos, caminata en puntas y ecolalia. Como siguiente categoria se les consultd los
especialistas a los que recurrieron o qué tipo de acciones tomaron frente a esta situacion dando
a conocer que recurrieron a neuro pediatras, terapistas, estimuladores tempranos, psicologos y

fonoaudidlogos. De acuerdo a la tercera categoria relacionada con la deteccion se pudo
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evidenciar que los signos de alarma mencionados anteriormente fueron vistos antes de que
ingresen a un Centro de Educacion Inicial (CEl). En la cuarta categoria se les pregunto6 a los
padres de familia sobre los sentimientos o reacciones que experimentaron al momento de
conocer sobre el diagnostico de TEA en su nifio en donde ellos comentaron que vivieron
momentos de tristeza, dolor, susto y negacion, pero con el paso del tiempo pudieron sentir
tranquilidad al conocer el diagndstico y poder brindar el apoyo necesario a cada uno de sus
hijos. En la quinta categoria se les consultd a los padres si los abuelos y hermanos tienen
conocimiento del diagnéstico del su nieto-hermano y cudl fue su reaccion, aseguraron que los
abuelos tienen conocimiento sobre el diagnostico de los nifios, a pesar de que la mayoria vivid
momentos de tristeza, temor, enojo, rabia y negacion, no obstante, tras pasar todo este proceso
se han sentido més tranquilos y felices observando los avances de los pequefios y de igual
manera, los hermanos si tienen conocimiento para lo cual han creado espacios de adaptacion
junto a él, por otro lado, la mayoria de padres tiene hijos unicos. En cuanto a los apoyos
necesarios obtuvieron a lo largo de este proceso respondieron que siempre recibieron apoyo y
comprension por parte de todos los miembros de la familia. En la tltima categoria referida a
los cambios de rutina familiares, comentaron que entre los mas notorios fueron los
acoplamientos de horarios por cuestiones de trabajo e incluso de estudio, debido a que el tiempo
tenia que ser distribuido de manera que puedan atender las necesidades de su hijo tales como

la asistencia a educacion inicial o terapias.

3.1 Analisis categorial de las entrevistas
3.3 Categoria

e Trastorno del Espectro Autista.

Comprende un grupo heterogéneo de desordenes caracterizados por una perturbacion
grave y generalizada en diferentes areas del desarrollo como
las habilidades sociales, habilidades para la comunicacion, intereses o conductas
estereotipadas, las cuales se presentan en la infancia y duran toda la vida (APA, 2014).

3.3.1 Subcategorias

3.3.1.1 Signos de alarma
Indican alteraciones en el desarrollo normal del nifio, los cuales tienen consecuencias

para lograr habilidades de cada ser humano y de la sociedad en su conjunto, estas pueden estar
asociadas a areas sociales, cognitivas, motrices, o un conjunto de ellas, entre las cuales

podemos encontrar (Medina et al., 2015):
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Déficits en reciprocidad socioemocional o conductas comunicativas no verbales.
Irregularidad en el contacto visual y lenguaje corporal.

Déficits en la comprension y uso de gestos en expresion emocional.

Patrones motores estereotipados y restringidos de conductas, actividades.
Intereses altamente restringidos, obsesivos.

Hiper o hiporreactividad sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales del entorno.

Hallazgo

Entre los signos de alarma que mencionaron los padres de familia y los que mas se

evidenciaron fueron:

Poco contacto visual.

Desconexion social entre él y sus pares.
No hablaba.

Poca tolerancia a ruidos fuertes y texturas.
Aleteos.

Caminata en puntas.

Ecolalia.

3.3.1.2 Especialistas

La atencion por parte de especialistas hacia nifios con signos de riesgo generados por el

autismo, requiere de intervenciones tanto a nivel psicolégico como a nivel educativo entre los

especialistas se puede mencionar a los siguientes (Cabarcos, 2017; Llorca, 2019):

Estimuladores Tempranos.
Terapistas de lenguaje.
Terapistas ocupacionales.
Neuro pediatras.

Fonoaudiologos.

Hallazgo

Después de evidenciar signos de alarman en sus hijos, las familias indicaron que

acudieron a los siguientes especialistas:

Neuro pediatras.
Terapistas.

Estimuladores tempranos.
Psicologos.

Fonoaudidlogos.
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3.3.1.3 Deteccion
La deteccion del TEA se basa en la observacion por parte de la familia hacia las

conductas del nifio, la cual se lleva a cabo mediante un proceso rutinario tras un protocolo de
actividades de prevencion en las edades iniciales, dando paso al trabajo que realizaran los
profesionales para obtener con certeza un posible diagndstico (Busquets et al., 2018).
Hallazgo

Los signos de alarma mencionados por los padres de familia como poco contacto visual,
desconexidn social entre él y sus pares, no hablaba, poca tolerancia a ruidos fuertes y texturas,
aleteos, caminata en puntas, ecolalia, fueron detectados antes de que su hijo ingrese a un Centro
de Educacion Inicial (CEI).

3.3.1.4 Sentimientos de los padres
Al momento de recibir el diagnéstico de autismo de uno de sus hijos, los padres de

familia sienten reacciones emocionales de forma individual que va a depender de experiencias
anteriormente vividas, teniendo en cuenta que este proceso altera el lado afectivo-emocional y
el contexto, por ello es importante, tener en cuenta que no todos los padres tienen las mismas
reacciones ni el tiempo de duracion es igual, asi mismo, no ocurre un proceso continuo algunas
veces retrocede o uno de los padres no termina de aceptarlo admitirlo (Villavicencio-Aguilar
etal., 2018).
Hallazgo

Al recibir el diagnéstico de TEA, los padres explicaron que vivieron momentos de
tristeza, dolor, susto y negacién, pero con el paso del tiempo pudieron sentir tranquilidad al

conocer el diagnéstico y poder brindar el apoyo necesario a cada uno de sus hijos.

3.3.1.5 Sentimientos de abuelos y hermanos
Los abuelos de nifios tienden a mostrar una doble preocupacion porgue su nieto “no

serda como los demds” 'y por el impacto que causa en sus hijos, los padres de los nifios (Fortea
etal., 2019).

Por otra parte, no importa el orden de nacimiento, la edad, el tamafio de la familia, nada
de esto tiene influencia sobre estos sentimientos de admiracion hacia sus hermanos, existiendo
un porcentaje bajo que dicen sentirse tristes o apenados, sin embargo, va a depender de cada
familia en este caso de cada abuelo, pero en general toman una actitud de tristeza, ira o
decepcion (Florez, 2021; Fortea et al., 2019).
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Hallazgo

Los padres aseguraron que los abuelos tienen conocimiento sobre el diagnostico de los
nifios, a pesar de que la mayoria vivié momentos de tristeza, temor, enojo, rabia y negacion,
no obstante, tras pasar todo este proceso se han sentido mas tranquilos y felices observando los
avances de los pequefios.

Algunos padres de familia informaron que los hermanos si tienen conocimiento para lo cual
han creado espacios de adaptacion junto a su hermano, por otro lado, la mayoria de padres tiene
hijos anicos
3.3.1.6 Apoyos necesarios

En la actualidad la intervencion que reciben las familias, se transforma de un enfoque
médico a una vision social, en las cuales se puede encontrar redes de apoyo informal que
pueden aminorar las circunstancias adversas a las que se enfrentan las familias de nifios con
TEA, por ello es fundamental crear métodos de ensefianza y aprendizaje convencionales,
intervenciones psicoeducativas eficaces, apoyos por parte de la pareja, amigos y familia
(Madariaga et al., 2021; Mira et al., 2019).

Hallazgo
Los padres manifestaron que siempre recibieron apoyo y comprension por parte de

todos los miembros de la familia.

3.3.1.7 Rutinas familiares
Lizana-Zamora (2020), menciona que alterar las rutinas familiares de cierta manera es

flexibilizar el tiempo de los cuidadores primarios, permanentes o temporales, teniendo en
cuenta que por lo general el cuidado siempre recae hacia la madre, dandose cambios en la
dindmica y estructura de la familia, conyugalidad y fraternidad, altos gastos econdémico o
niveles més elevados de estrés.
Hallazgo

La mayoria de padres de familia comentaron que, entre los cambios mas notorios en
relacion a sus rutinas, fueron los acoplamientos de horarios por cuestiones de trabajo e incluso
de estudio, debido a que el tiempo tenia que ser distribuido de manera que puedan atender las
necesidades de su hijo tales como la asistencia a educacion inicial o terapias, en uno de los
casos se dio paso a cambio de ciudad para recibir apoyo educativo y terapéutico mas
especializado.
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Conclusioén

Después de la aplicacion de las entrevistas realizadas, se llevé a cabo el anélisis de cada
una de las respuestas obtenidas, conociendo de manera directa cada uno de los momentos por
los que pas6 cada familia y como ha sido el proceso de aceptacion ante el diagnostico de
autismo en uno de sus hijos. A partir de ello, se indagd diversas fuentes cientificas sobre los
temas que estuvieron relacionados con la categoria y sub categoria de andlisis, dando como
resultado una estrecha conexion con las respuestas de los padres de familia, y las que se
encuentran plasmadas en el folleto, el cual contiene informacion relevante con respecto al
autismo, los signos de alarma, las fases por las que pasan las familias, los apoyos necesarios y
consejos de los padres de familia entrevistados para otras familias que estan iniciando por este

proceso, en cual podemos encontrarlo en el apartado de anexos, ilustracion #4.
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CAPITULO IV
4. Discusion Cientifica y conclusiones

Introduccion
4.1 Discusion cientifica

Como es de conocimiento el Trastorno del Espectro Autismo (TEA) se define como
“un trastorno del neurodesarrollo caracterizado por dificultades en la comunicaciéon e
interaccion social, patrones repetitivos de comportamientos que deben estar presentes desde las
primeras fases del desarrollo, aunque pueden no manifestarse hasta mas tarde” (APA, 2014, p.
50). Inevitablemente, cuando se habla de autismo, se piensa en la familia y en la calidad de
vida de sus miembros, “una realidad llena de retos y desafios que se afrontan pensando en la
sociabilizacién, el ciclo vital de la familia, la madurez de la persona con autismo o su autonomia
e independencia” (Bello, 2018, p. 71)

Al finalizar la presente investigacion, se ha cumplido con el objetivo general planteado
para la misma: analizar las experiencias que viven las familias, al recibir el diagnéstico de TEA
de alguno de sus hijos, y se ha podido dar respuesta a la pregunta de investigacion: ¢;Qué
experiencias viven las familias al momento de conocer el diagndstico de TEA en uno de sus
hijos y codmo enfrentan esta situacion?

Luego de haber aplicado y analizado las entrevistas a los padres de familia a partir de
las categorias y subcategorias de analisis se ha podido determinar que los padres de familia
después de varias observaciones a sus hijos, sefialan como signos de alarma el poco contacto
visual, desconexion social entre €l y sus pares, no hablaba, poca tolerancia a ruidos fuertes y
texturas, aleteos, caminata en puntas y ecolalia, resultado similar al mencionado por Busquets
et al. (2018), quien da a conocer que los signos de alarma en el autismo son: ecolalias
inmediatas, muestran poco o ningun disfrute en la interaccion con el otro, ausencia de
imitacion, panico delante de extrafio e hipersensibilidad a los estimulos.

Con respeto a los especialistas que forman parte de deteccion del TEA, los padres
mencionaron que recurrieron a neuro pediatras, terapistas, estimuladores tempranos,
psicologos y fonoaudiologos, en el mismo sentido Mena (2020), destaca que se deberia recurrir
a los siguientes especialistas en caso de sospechar de autismo en uno de sus miembros:
Psiquiatra, Pediatra, Terapeuta Ocupacional, Neuropediatra, Psic6logo, Trabajador Social y

Logopeda.
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En cuanto se refiere a deteccion, esta se basa en la observacion por parte de la familia
hacia las conductas del nifio, la cual se lleva a cabo mediante un proceso rutinario tras un
protocolo de actividades de prevencién en las edades iniciales, dando paso al trabajo que
realizaran los profesionales para obtener con certeza un posible diagnostico, el cual se da entre
los 3-4 afios (Busquets et al., 2018; Hervas et al., 2017), sin embargo, los padres entrevistados
evidenciaron que los signos de alarma como el poco contacto visual, desconexién social entre
él y sus pares, no hablaba, poca tolerancia a ruidos fuertes y texturas, aleteos, caminata en
puntas, ecolalia, fueron vistos antes de que ingresen a un Centro de Educacion Inicial (CEI), es
decir en edades aproximadas a 2-3 afios y posterior a ello, continuaron con el proceso de
deteccion.

Villavicencio-Aguilar et al. (2018), mencionan que las reacciones-sentimientos que
tienen los padres de familia al recibir el diagnostico de autismo en sus hijos siempre varia
debido a que este ocurre en un tiempo diverso hasta que los padres logren aceptar este proceso
sin embargo, algunas veces se retrocede o uno de los padres no termina de aceptarlo o admitirlo,
teniendo gran relacion con lo comentado por parte de los padres entrevistados, quienes dieron
a conocer que este proceso han vivido momentos de tristeza, dolor, susto y negacion pero con
el paso del tiempo pudieron sentir tranquilidad al conocer el diagnostico de su hijo y poderle
brindar el apoyo necesario.

En relacién a los apoyos por parte de abuelos y hermanos de nifios que tienen autismo,
se conocid que algunos padres de familia crearon espacios de adaptacién junto a su hermano
con TEA, por otro lado, aseguraron que los abuelos tienen conocimiento sobre el diagnéstico
de los nifios, a pesar de que la mayoria vivio6 momentos de tristeza, temor, enojo, rabia y
negacion, no obstante, luego de pasar todo este proceso se han sentido mas tranquilos y felices
observando los avances de los pequefios, tal cual como lo menciona Campo (2018), debido a
que la llegada de un nieto con discapacidad o en este caso con autismo puede dar paso a muchos
sentimientos como inseguridad, tristeza, miedo, rabia debido a la condicion que tiene su o0 sus
nietos.

Los apoyos necesarios que obtuvieron los padres de familia después de este proceso
fue siempre el apoyo y comprension por parte de todos los miembros de la familia, pareja o en
ciertos casos de amigos mas cercanos, concordando de esta manera, con Mira et al. (2019),
quien mencionad que es fundamental conocer redes de apoyo social, que pueden aminorar los
procesos que enfrentan las familias de nifios con TEA o a su vez, el apoyo social informal, ya
sea la pareja, la familia o los amigos quienes pueden generar mayor optimismo, bienestar y

menor estrés.
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Finalmente, los cambios a los que se enfrentan cada familia, puede o no alterar las
rutinas familiares o a su vez flexibilizar el tiempo de los cuidadores primarios, ya sean
permanentes o temporales, teniendo en cuenta que por lo general el cuidado siempre recae
hacia la madre (Lizana-Zamora, 2020), coincidiendo con los hallazgos de la investigacion, en
donde los padres dieron a conocer que en relacion a sus rutinas, se dieron cambios o ajustes en
horarios por cuestiones de trabajo e incluso de estudio debido a que el tiempo lo debian
distribuir de una manera en la que se pueda atender las necesidades de su hijo tales como la
asistencia a educacion inicial o terapias, de igual manera mencionaron que se dio el cambio de
ciudad debido a que en su ciudad natal no se contaba con los profesionales especializados para

brindar la ayuda necesaria para el nifio.

4.2 CONCLUSIONES GENERALES

A modo de conclusion y después de varias investigaciones, la elaboracion y ejecucion

de entrevistas semiestructuradas se ha podido concluir que:

e Se ha encontrado fuentes bibliograficas referentes al tema estudiado, las cuales fueron
base fundamental para obtener informacion veridica con relacion al autismo, la familia
y sus experiencias al recibir un diagnostico en uno de sus hijos, fases por los que pasan
cada una de ellas y los apoyos necesarios que deben tener a lo largo de este proceso.

e Las experiencias que viven los padres de familia, hermanos, abuelos o parientes mas
cercanos al momento de recibir el diagndstico de autismo en uno de sus miembros,
quienes pasan por diversas situaciones de dolor, tristeza, angustia, al no saber qué es lo
que “tiene” su nifio, sin embargo, al iniciar con el proceso de deteccion y posterior a
ello un diagndstico, sienten un poco de calma y buscan herramientas necesarias para
salir adelante junto sus hijos y familia, y de esta manera adaptarse poco a poco a la
nueva realidad a la que se enfrentan.

e Por ello es fundamental, conocer acerca de los hitos del desarrollo de cada nifio, debido
a que estos seran el punto de partida para estar al tanto sobre si existe alguna alteracion
en el desarrollo del nifio.

e Obtener atencion oportuna recurriendo a especialistas que conozcan sobre el Trastorno
del Espectro Autista para gue se conviertan en una guia durante todo este proceso sin
dejar de lado la importancia que toma el ntcleo familiar mas cercano, ya que ellos seran

un apoyo incondicional para los cuidadores primarios que viven esta situacion.
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e Elaboracion del folleto digital, que contiene informacion relevante en relacion con el
autismo, signos de alarma en los nifios, proceso que pasan las familias, apoyos
necesarios para la familia, los especialistas a los cuales pueden acudir y diversos
consejos dados por los padres de familia que fueron parte de esta investigacion con el
fin que se convierta en una guia para las familias que pueden o no estar pasando por

este proceso, el cual se encuentra en el aparto de anexos-ilustracion 4.
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Anexos

llustracion 1. Validacion de entrevistas-Profesionales.

EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimados representantes del nifo con TEA.

Les solicitamos de la mancra mas comedida su participacion en el desarollo de la
investigacion  “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DESUS
MIEMBROS", cuyo objetivo es analizar las experiencias que viven las familias, al
recibir diagnostico de TEA de alguno de sus hijos. mediante una entrevista
semiestructurada con la finalidad de llegar a mas familias cuyos hijos presentan este
trastormno.

Les pedimos, quince minutos de su tiempo para responder a la entrevista que a
continuacion adjuntamos. Los resultados de este estudio ayudarin, al sistema educativo,
a comprender la realidad que viven las familias tras recibir este diagnostico v poder
concientizar a la sociedad que no es perjudicial que un nifo tenga TEA.

El cardeter de esta investigacion es eminentemente confidencial, de tal manera que su
nombre se mantendra en total reserva.

Agradecemos su colaboracion.

o Este extudio se realiza con el respaldo de la escuela de Educacion Inicial- Universidad
del Azway

Firma:

.;»Ssnag.mags_e:ga@ ........... s
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimados representantes del nifio con TEA.

Les solicitamos de la manera mas comedida su participacion en el desarrollo de la
investigacion “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS
MIEMBROS”, cuyo objetivo es analizar las experiencias que viven las familias, al
recibir diagnostico de TEA de alguno de sus hijos, mediante una entrevista
semiestructurada con la finalidad de llegar a mas familias cuyos hijos presentan este
trastorno.

Les pedimos, quince minutos de su tiempo para responder a la entrevista que a
continuacién adjuntamos. Los resultados de este estudio ayudardn, al sistema educativo,
a comprender la realidad que viven las familias tras recibir este diagnéstico y poder
concientizar a la sociedad que no es perjudicial que un nifio tenga TEA.

El cardcter de esta investigacion es eminentemente confidencial, de tal manera que su
nombre se mantendra en total reserva.

Agradecemos su colaboracion.

o Este estudio se realiza con el respaldo de la escuela de Educacion Inicial- Universidad
del Azuay.

Firma:

?nulmo?nos A
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Preguntas entrevista.

"

4y5.
4

¢Céma se dieron cuenta de que el desarrollo de su hijo no iba acorde o la edad
cronoldgica y cudles fueron los signos de alarma iniciales?

Al momento de notar estas conductas jrecurrieron a un especialista o qué acciones
tomaron frente a esta situacion’?

(Es10s primeros signos de alerta se vieron antes o después de que el niflo ingreso a la
escuelita?

Nota: En easo de que el nifio no esté en educacién inicial no se realizarin las preguntas

(Alguna vez lo citaron en la escuela de su hijo para comentarle cuestiones
d tabes como dificultades con los limites, baja tolerancia a la
fr ion, peleas, aislami dificultades para socializar o la comunicacion,

lacionadas a la

lenguaje? ; Por cuabes?

5. iSe llevo & cabo alguna accidn para dar atencidn a lo referido por la escucla”
6. ;las cond i mencionadas son repetidas en diferentes contextos

como en el bogar, espacios abiertos o encuentros familiares o sociales?

LQué cond ha notado usted do su hijo se con mis personas
externas o su nicleo Familiar?

JCuil fue la per in al que se enterd del diagndstico de su hijo? v
ceomo ha sido este proceso de aceplacion”?

Tras recibir el diagndstico (tuvo apovo por parte de los diferentes miembros de la
familia 0 amigos cercanos?

En caso de tener hijos mayores o menores | Como les contd sobre el diagndstico de su
hermano con TEA o ellos desconocen de la situacion?

. Ha notado un cambio en sus rutinas, relaciones familiares-conyugales, laborales,

coondmicas 0 sociles? (nos puede comentir cuidles”
;Los abuclos de su nifio tienen conocimiento sobre el diagndstico del TEA? ;Como
creen gue se sintieron al recibir esta noticin”

. Durante todo este proceso (Queé considera que ha sido fundamental para poderlo

levar y cémo lo hacen?

. (Qué consejos les darian a otros papitos o familias que estin pasando por esta misma

situacion”

. {Qué apoyos creen que debieron recibir que no Jo obtivieron y que fueron

importanies a lo largo de este proceso ¥ va sea por falta de informacion o

desconocimicnto?

15. Que apoyos creen que debieron recibir que no lo obtuvieron y que fueron
importantes a lo largo de este proceso y ya sea por falta de informacién o

desconocimiento?

Informacién del profesional que validé el cuestionario.

Nombre: Paulina Pinos

Niamero C.1:

010530522-1

Profesién: Licenciada en Estimulacidn Temprona €n Salud

Fecha: 03+-09-2022

Firma: Taulinatinos # >

T —
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Informacion del profesional que validé el cuestionario.

Nombre: Germania Guzman__

Nuamero C.I: 0302391685

Profesion: _Docente parvularia

Fecha: 8-9-2022

Firma: QMMO«( gg?o a\)

llustracion 2. Consentimientos informados-Padres de Familia.

EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimados representantes del nifo con TEA

Les salicitumos de la manem s comuodida su participacion en el desamidlo de 1o
imvestigacion "EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS
MIEMBROS", cuyo objetive es analizar las experienclas que viven las familias, ol
recibir diagnostico de TEA de algune de sus hijos, mediante una entrevist
semiestructufada con Ta firalidod de legir 0 més familias cuvas hijos presentan este

trastomi,
Les pedi quinee mi de su tempo para responder 2 la enfrevists qoe X
continuscicm ady Los resultados de esae estudio ayudardn, al sistema educativo,

a compeender la realidad que viven s familias tres recsbir este diagndstico v poder
concientizar a lu sociedad que no ¢ penudicial que un niflo tenza TEA.

El cardicter de esta investigacion cs emi fidencial. de tal tanera que su
noenbire s¢ muntendra en total resena,

laboraciém

o Exe estadio se realca cow of respeldo de B ereseli de Edfocucdow Tkl Dniversibad
et Azvary,

Foma

g ot e VLG, L):“.‘\.,
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimodos representantes del nido con TEA.

Les solicitamos de b manera més comedilda su participacion en & desarrallo de la
investigacion “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIREN UN
AGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE sUs
MIEMBROS”, cuyva abjetivo es analizar lgs experiencias que viven las fumilins, al
recibie diagndstico de TEA de alguno de sus hijos, mediante umi enlrevisti
semicstructurnda con ka finalidod de [egar & mis familias cuyos hijos prescntun este
rastomo,

Les pedimos, guinee minutos de su tiempo parn responder o la entrevista gue 0
continuscion adjuntamos. Los resultados de este estudio ayudarin, al sistema cducativo,
a compeender In realidad que viven las fumilsss tras recthic este diagndstico v poder
concientizar a la sociedad que no es pegudicial que un nifio teoga presente TEA.

EL cardeter de estn investigneion es eminensemente confidencial, de tal maners que su
nombee se munterdra en total reserva,

Agradecemos su colabocacion,

o Euie ovtwtio se peudize con of respachs o e escaa v Educocsin bacials Universudind
-kf.(:mry.

Firma "
1

Q.2 =
e
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

F stimados representantes del nido con TEA,

Les selicitamos de la mancrs mis comedida su panticipacion en ¢l desarrollo de s
ivestigackn  “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTAEN UNO DESUS
MIEMBROS™. cuvo objetivo ¢s analizar los experiencias que viven las fomilias, al
rocibiy - diagndstico de¢ TEA de alyuno de. aus hajos, mediante una enTrevista
semiestructurada con la fnalidad de Degar 3 mids familias cuyos hijos peesentan esic
Lrustmo

Les padimos, quinee mimitos de su lempo pam responder a la entrevista gque
continuicion sdjuntames. Los resultados de este estudio avudaran. al sistema educativo,
a comprender la realidad gue viven las familias tras wecibir este diagnostico ¥ podes
concientizar o I sociedad que no es perjudicial que ve nifo tenga TEA.

Fl cardcter de esta investigneion es eminentemente confldencial, de ) manera que su
nombre se mantendrd en ol resena

Agradecemos s colabaracion,

o Este extadio se reatiza con el respolo de L escaelor de Edveociin fuiviad- Lwiversadad
el Az,
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimados representantes del nifio con TEA

Les solicamas de la mancra mis comedida su participacion en ¢ desanollo de la
mvestigacitn “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DESLS
MIEMBROS™, cuyo objetivo e analizar las experiencias gue viven las familias. al
recibir diagndstico de TEA de alguno de sus hijos, mediante una entrevisia
semiestructurada con Ia finalidsd de llegar & mads familias cuyos hijos presentan este
rastomo.

Les pedimos, quinee minutos de su tiempo para responder & lo entrevista goe a
continuscyin adjuntamos. Los resultados de este estudio ayudarin, al sistema educalivo,
a comprender la realidad gue viven las Familins tras recibir este diagndstico y poder
cancientizar u la sociodad que 0o es perjudicial que un nifio tengn TEA,

EI cariicter de esta imestigacion & eminentemente conlidencial, de tal mancra que sy
nombre se mastendrd en total reserva,

Agradecemos su colaborackin

o Exte evindio ye realiza con o) respakidn de b vacoela oy Edwcocivn Iniciad- Universicind
el Azaay.

Fimisa: :
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimados representanies del nino con TEA

Les solictamos de k2 manern mas comedida su participacion en ¢l desarrollo de la
mvestigacsm  “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DESUS
MIEMBROS", cuyo objetivo es analizar ks expericncias que viven las familias, al
recibir diagndstico de TEA de alguno de sus hijos, medisnte uma entrevista
semaestruciurada con lo finalidad de llegar a mbs familias cayos hijos presentan este
trastomo.

Les pedimos, quince minwtos de su tikmpo para responder a la entrevista que a
continacion adjuntamos. Los resultados de este estudio ayudanin, al sistema educativo,
a comprender la realidad que viven kas familins tras recibic esie diagnostico y poder
concientizar a la sociedad que no es pegudicial que un nifio tenga TEA

El caricter de esta investigaeion es eminentemente confidencial, de al manera que su
nombev s¢ mantenxdrd en total reserva.

Agradecemos su colabocacion,

o Este esnudio ye roaiza cow of respaide de lo escoela de Edwcacion fmiciols Dneversidad
avel Azvay.

Mq W Conde so

Firma
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Estimados representantes del nifio con TEA.

Les solictamos de la manem mibs comedida su participacion en ¢l desarrollo de [a
investigacion “EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DESUS
MIEMBROS", cuyo objetivo es analizar las experiencios que viven las familas, al
recibir diagndstico de TEA de alguno de sus hijos, mediante una entrevista
semiestrocturada con la finakidad de llegar & mis familias cuyos hijos presentan este
trastorno.

Les pedimos, qunce minutos de su tiempo para responder & la entrevista gue 3
continuacion adjuntames. Los resultados de este estudio ayudarin, al sisema edacativo,
u comprender la realidad que viven las familins tras recibir este diagnostico ¥ poder
concientizar 2 la sociedad que no es perjudicial que un mifo tenga TEA.

El cardcter de esta investigacitn ¢ eminestemente confidencial, de tal manem que su
nombre s& martendri en total reserva

Agradecemos su colaboracidn.

s Exte extwbo ye realiza con el respaldo de la excovla de Educacidn Tredcial- Universidod
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EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RECIBEN UN DIAGNOSTICO DE
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

| stymados represencantes del mifo con TEA

Les solicieason de I mancra mas comedici su participacion en el desarrollo de la
mvestigacon ~EXPERIENCIAS DE LAS FAMILIAS, QUE RFECIBEN UN
DIAGNOSTICO DE TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTAEN UNODESES
MIEMBROS™ cvyo objetive es analizar s apericneias que viven las familizs, al
recibir dmgnostwo do TEA de algan de sus hyos medante una entrevista
semnicsiructurula con 1 finalidad de Negar & mas famibias cuyos hijos presentan esis
trastorno

Les pedimos, gence misstos de i Uemgo pan responder @ la entrevisia que 3
comtinsacion adjuntamas. Los resultados e este estudio ayodacin, ol sistema oducative,
& comprender la realidad que viven las familias fras reviber este dlagndatioo v poder
concaeatizar a 1 sociodad fue no o perudicial que sn mbo lenga TEA

El cardoter do esta tnvestipgacion ex amsnentemienle confidencial, de tal manera que su
nombre s¢ municndra e total resena.

Agradecemos su colaborasion

o Eute extubo ye etz von of reypakly e b cxomla ile Fdwoacaon Mvcaa- Univerrwkd
del sy

Y

) / T
el

Toms
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EXPERIENCIAS DF LAS FAMILIAS, QUE HECHIEN UN IXAGNOSTICO DF
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA EN UNO DE SUS MIEMBROS

Latimadons reproscrtantes del wito con TEA

Lo wobicitanson 3¢ ba ianern nide commedicda su panicimain oo of desarmlio o b
Wedigacion CENPERIENCIAS DE AN FANMILIAS, OUE RECIHEN IS
IIAGNOSTICODE TRASTORNODEL ENPECTRO AL TINTARNENODE SES
MIEMBROS T oynyr odjetive o analim Sas expeoiencins gue viven de Gumlion ol
welbie  Bagndatiee de TEA e alguna e s higod, mesdlante  wme  ontrey ik
sorwhostruw tursda oo b aatidand de Bogae o wibe Ganllhas cuyen i prescotan evie
frashons

Les polimos guinee mbmms de s Sompe pas responder & o eneresatn gue o
ook iove ey sdpuestanos. L on resaltadon de e extinbio nyudardn, ol srkemma edacativn,
B ooompetnder 1o reubidad qoe siven Lo tialias s reoiir eaie diagnostive y e
wniciensi o i be sovimbnd yes no es porjidoas] gque un mio beegs TEA

1 caroter de onta lnvestigacion o envinememente confidencial, de tal maners que
aoinbve W el on total rewTva

Agradevsmon s oolabnracide

o Eutw ovtwalis wr roaditg cvm of poapnlide v Lt esowola sl B e dwicals niveriidd
kel Armn
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llustracién 3. Entrevistas.

Entrevistas.

Pregunta Respuesta
1. ¢Cbébmo se dieron cuenta de Participante #1

gue el desarrollo de su hijo no Al principio no nos dimos cuenta, todo estaba normal, justamente ya vino la

iba acorde a la edad pandemiay “N” que en ese entonces tenia dos afios y tenia su chequeo con

cronolégica y cudles fueron el pediatra de los dos afios, entonces él nos alertd, nos dijo parece que hay

los signos de alarma iniciales?  algo medio extrafio en su nifio tal vez como que no clava la mirada con las
personas, él nos dio como una sefial, nosotros no nos habiamos dado cuenta
mucho, porque nos parecia normal hasta ese entonces.
Participante #2
En cuanto al desarrollo social tuvimos bastantes signos de alarma debido a
que se le ingres6 de manera mas o menos a los dos afios se le ingres6 a un
Cibv de la parroquia en la cual podiamos notar bastante desconexion social
entre él y sus pares entonces habia retraimiento social, falta de comunicacion
tanto de él con la docente como él y sus pares con los nifios de su edad
entonces esa fue una de los signos de alerta mas grandes y significativos
acompafiados de la poca tolerancia a ruidos fuertes y diferentes tipos de
texturas
Participante #3
Bueno de mi son mis dos gemelos que tienen autismo entonces yo cuando
tenian 1 afio talvez antes del afio note ya ciertas cosas que no me parecian
que estaban bien por ejemplo ellos no podiamos reir duro no podiamos
hablar duro porque ellos lloraban se asustaban mas de lo normal digamos
asi después ya empezd con los sonidos a mas de nosotros de la risas fuertes
como digo fue el sonido de la licuadora un carro que pase por lado muy cerca
ellos lloraban mucho entonces no me pareci6 a mi tan asi dsea ya le vi medio
raro después empezaron a caminar les note que caminaban en puntas
empezaban a tener aleteos cuando se emocionaban mucho yo notaba el aleteo
después ya cuando empezaron a hablar yo notaba mas en uno de mis gemelos
en el otro como que no se me hizo raro no era tanto mas bien yo pensaba que
le imitaba al otro después mi pequefio empezd con ecolalias ya cuando
empez0 a querer entablar conversaciones con €l o algo le preguntaba como
estas él me decia como estas repetia todo lo que yo le decia no podia tener
una pequefia conversacion con el entonces yo ya dije no aqui algo esta mal
yo sospechaba autismo pero ésea como que dije no no puede ser creo que no
esto yo mal le comente a la profesora de ellos que estaban en el inicial I tenian
2 afios y media 3 por ahi yo le comente y me dijo que para que usted no este
con esa inquietud y yo también si he visto algunos comportamientos de J.A.
me dijo que le evalué entonces yo les evalué y ahi que fue cuando si medio
que si, el uno tenia autismo y el segundo estuvo en el rango ni que si ni que
no a ver qué otras cosas yo note en mi pequefio fia inteligencia de ellos eran
como le digo ellos a los 2 afios ya reconocian las letras reconocian colores
no solo decian también reconocian en la ropa decian la p la a entonces yo
decia 6sea esta bien pero tampoco tan bien y eso que le digo de la ecolalia
fue mas fuerte mas marcada J.A. no podia entablar conversaciones para nada
entonces eso creo que es lo mas los signos que yo puede notar que se
presentaron.
Participante #4
El desarrollo de mi hijo fue realmente normal, no hubo signos de alarma, lo
que pasa es que después, psicomotriz, todo, normal hasta el afio, afio y medio,
hablaba normal, lo Unico que fue perdiendo fue el habla, entonces de ahi
fuimos a hacerle examenes, nos recomendaron un doctor aqui en cuenca,
fuimos y el doctor nos dio el diagnostico, el signo mas alarmante fue la
pérdida del habla mas que todo, mas no nada méas porque en lo demés su
desarrollo es normal, solo el habla es lo que le falta.
Participantes #5
En este caso, yo soy practicamente madre primeriza, porque es mi Gnicay primera hija,
pero como madre uno ya tiene un instinto en asi, yo vi que mi nena cuando recién naci6
no pudo sostener la cabecita, se demor6 bastante en sostener, el cuello era demasiado
flacido entonces desde ahi ya vi algo raro, yo ya me presentia que habia algo raro,
luego cuando comenzd con unas clases que son del CNH algo asi, entonces ahi también
me decian, o sea habian cosas que guagiitas de esa edad ya imitaban, mi nena no
imitaba nada de eso, yo sentia que practicamente era mala madre porque no hacia
nada de eso, aun no tenfa en la mente que era autismo pero sabia que habia algo raro
ahi. Un profesor me decia tienes que hacerle todos los dias tal cosa para que ella
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entienda, para que ella vaya haciendo, pero hay cosas en si que uno no tiene que estar
haciendo porque es algo natural, un gesto, algo natural que las personas van
aprendiendo, pero mi nena absolutamente nada de eso, no balbuceaba, no decia
absolutamente nada, era como ida, o simplemente se le ponia un video en la televisién
tomaba en cuenta, pero de ahi otras cosas no, entonces asi fue como yo me di en cuenta
pero en si decir que era autismo al 100% no, decir que tenia algo diferente eso si.
Participante #6

Creo que el principal signo era que mi pequefia todavia no hablaba, ella tenia
3 afios y medio y todavia no hablaba por ejemplo ella no decia mama ella no
decia papa mucho menos entablaba uno oracién y lo Gnico que en ese
entonces ella decia o con lo que se grababa era los nimeros contaba del 1-
10 y los sonidos de los animales y para su edad como que yo esperaba que
por los menos diga mama papa que por lo menos pida alguna necesidad como
que se yo quiero agua quiero comer quiero ir al bafio y nada d eso lo hacia
creo que eso era la principal alarma que yo tuve.

Participante #7

L.J nos dimos cuenta mas o menos con los signos de alarma un poco con el
camino que veiamos de su hermana entonces ya desde que naci6 tuvimos
como todos los signos de alarma, ella ya estuvo en terapia, estuvo en un
centro “A” y “L” tienen 4 afios de diferencia, entonces “A” justo habia
empezado en un centro y yo habia ido a la entrevista con una de las terapistas
ocupacionales y “L.J” estaba bebe tal vez tendria unos 8 meses, entones ya
cuando le vio la terapista ocupacional ella me quedd viendo pero ya
obviamente nosotros veiamos con alerta y estaba todavia no gateaba, gateaba
sentado en cambio compardbamos con el desarrollo de “A” pero siempre ya
con signos de alarme, ya le hemos hecho ver con el neurélogo pediatra
obviamente el neurélogo cuando le llevamos a unas citas a su hermana él le
vio y dijo asi como que paciencia vamos a esperar a que crezca un poco mas
hasta aqui vamos todo bien y no es necesario nada, eso seria antes del afio
que le vio a “L.J” cuando tenia tal vez unos 9 meses porque esas siempre fue
la duda con mi esposo entonces ya un poco de signos de alarme, ingresé igual.
Entonces un poco més de alertas ya no camind, su parte motriz estaba ya con
un poco de retraso entonces gatearia tal vez a los 11 meses pero no gateaba
de la forma convencional sino gateaba sentado como arrastrandose en el piso
entonces ya nosotros teniamos una terapista fisica que nos habia ayudado
con su hermana entonces fuimos donde ella a que nos ayude sobre todo con
la parte de la marcha estuvo ya algunos meses con ellos que recibia
estimulacion y terapia fisica que era neuro rehabilitacion, realmente al afio
4 meses camind con dificultad porque la costé bastante caminar, no tenia
como desarrollada la musculatura, se iba para atrds, no queria caminar,
bueno, estaba stper vago pero en eso ya teniamos un retraso del lenguaje, ya
teniamos retaso de la motricidad fina ya todas las areas estaban en alerta
pero ya habiamos comenzado en intervencion con él.

Participante #8

Papa

Ah, no nos dimos cuenta hasta que tenia un afio y medio. Bueno, igual es muy
pronto. Supongo que todos los otros que tenian eran después de eso. Pero eh,
nos dimos cuenta en navidad de justo antes de la cuarentena. Y fue porque en
la guarderia donde el T. iba, hicieron una como la actividad esta de navidad,
donde los profes y los nifios preparan como un show de talentos y cantan y
tienen coreografias. Entonces mi esposa no pudo ir, pero fui yo, mi mamay
yo y mi mama es psicéloga entonces buena tuvimos la presentacion de los
nifios y T. se presentd y fue interesante ver que todos los nifios le seguian a la
maestra de hecho, a esa edad eran muy, muy, muy timidos los nifios entonces,
como que no se movian nada mas estaban asustado de que habia muchos
adultos al frente y estaban todos parados habia uno que otro que si bailaba
un poco sin la coreografia pero el T. era muy, muy diferente a los otros
porque él se puso como a caminar por ahi a ver al cielo se entretuvo en otras
cosas y ni siquiera no se asust6 de las personas no le presta atencion a la
misica nada méas estd en su mundo entonces yo le dije a mi mama el
comentario y ella me dijo como si es verdad yo no te queria decir nada para
que no te asustes pero eso esta muy raro y después mi esposa un video en
Facebook en donde habia una mama que contaba su experiencia de como se
descubri6 que su hijo era autista y el T. tenia todas las caracteristicas que
ese nifio del video tenia por ejemplo, él se reia mucho o se hace de la nada se
reia mucho, mucho, mucho también tenia sus tiquis con las manos no hablaba
todavia y ya era tiempo de que diga alguna palabra y no lo hacia y bueno y
algunos otros sintomas entonces practicamente fue porque lo vimos y también
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porque vimos un video en donde como se no o sea teniamos en mente que el
T. tiene algo y encontrd mi esposa ese video por casualidad y pensamos como
no si tiene autismo entonces le llevamos a un especialista
Participante #1
Al momento de notar estas Recurrimos a la estimuladora temprana, ella también le hizo un chequeo y
conductas ¢recurrieron a un Nos mandé donde la psicologa. La psicologa también le hizo unas tres
especialista o qué tipo de evaluaciones, entonces ella es la que detect6 que era supuestamente grado
acciones tomaron frente aesta tres. De ahi nos mand6 a un neuro pediatra, le hicimos un
situacion? electroencefalograma y luego de eso ya inicié con las terapias.
Participante #2
Si justamente como ustedes tal vez les dijo Maria del Carmen yo también
estudié educacion inicial entonces tenia ya poco de conocimiento en cuanto
a esto del Trastorno del Espectro autista entonces logré identificar de manera
temprana los diferentes signos de alerta que se estaban presentando con “D”
y recurrimos obviamente a los profesionales del caso a un equipo de apoyo
psicoterapéutico para realizar el andlisis y posterior diagnostico del mismo.
Participante #3
Si bueno primero yo empecé a averiguar solita para ver si es que si empecé
a buscar las caracteristicas del autismo entonces vi que si era lo que mi
pequefio hacia y luego le claro como le digo le comenté a la profesora de él
y ella si me sugiri6 que le evalué entonces fue enseguida me fui al equipo
interdisciplinario para que les evalde.
Participante #4
Lo que pasa es que él ya hablaba, entonces nosotros mas al notar que él iba
perdiendo el habla, iba perdiendo palabras, disminuy6 su léxico en ese
sentido nosotros entonces fue ahi una alarma y recurrimos primero a una
terapista de lenguaje luego la terapista nos dijo que necesitaba ciertos
examenes, bueno y asi llegamos al doctor aqui en cuenca, lo cual también le
hizo muchos exdmenes donde salieron normal, pero daba un signo de alarma
que daba para tea grado 1, lo menor que hay en autismo.
Participantes #5
Bueno, conjunto con el papé en todo caso el papa también notaba ese tipo de cambios,
aparte de eso mi nena se enfermaba mucho, se enfermaba de la tos, como no comia de
manera regular, nosotros también nos asustdbamos y le llevibamos dos o tres veces
por mes a una consulta médica para saber qué es lo que pasaba, entonces esas eran
las acciones que iba tomando, practicamente mi nena tiene hojas llenas en el centro de
salud porque se le ha hecho ver al 100% ahi y ahi es donde le hacia ver desde guaguita
habia una pediatra que me decia a mi me late que du hija tiene autismo, entonces yo le
decia “A” siéntate, “A” mira te van a tomar la medida, yo batallaba bastantisimo con
eso porque desde guagiita le decia péarate, siéntate, te vamos a medir, entonces yo
sabia lo que tenia que hacer, entonces to tenia que explicar a los enfermeros los que
estén tomando las medidas y eso, mi nena no esta quieta y yo necesito tenerles asi,
porque ella no se va a parar asi, hagamos de otra manera.
Participante #6
Si yo 6sea para mi la primera alarma que yo tenia era que ella no hablaba y
la otra era que tampoco socializaba con nifios cuando ella estaba con otros
nifios y se iba aparte entonces yo acudi a un terapista para que le de terapias
de lenguaje y ese terapista tenia una colonia vacacional en ese entonces yo
como no sabia del tema yo queria que ese terapista le dé clases de lenguaje y
a su vez pueda incluirle en su colonia para que yo en ese entonces pensaba
como que esta en su colonia para que interactde con otros nifios y asi como
que se vaya incluyendo porgue en ese entonces mi pequefia no toleraba estar
con nifios no jugaba si estaba con nifios le molestaba y se iba jugar sola
entonces cuando yo acudi a este terapista por estas dos razones por el
lenguaje y porque no socializaba con otros nifios.
Participante #7
Le pusimos en estimulacion fue el primer contacto con el estimulador y por
toda la historia de su hermana digamos. Realmente frente un poco como le
digo a la historia de su hermana siempre estuvimos en alerta a él, entonces
enseguida hicimos una evaluacion con el neurélogo pediatra, hicimos la
intervencion de la neuro rehabilitacion que era la terapia fisica, comenzamos
estimulacion, ingres6 a la guarderia y pocos meses después, que seria al afio
y medio L.J empez6 con su intervencidn de terapia de lenguaje, terapia
ocupacional, esas dos, y aparte en terapia fisica que casi al afio y nueve meses
le dio el alta la terapista fisica porque obviamente ya habia conseguido la
marcha y estaba con la parte motriz bastante bien, pero de ahi ya comenzé
sus terapias desde el afio 6 meses mas 0 menos con terapia ocupacional y con
terapia de lenguaje, actualmente él tiene educacion especial, terapia de
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lenguaje y terapia ocupacional.
Participante #8
Papa
Y fuimos a un centro de que es especializado en nifios con sindrome de Down
y nos dijeron que estaban empezando con autismo entonces le hicieron una
valoracion con psicélogos y estimuladores tempranos y fonoaudiélogos y
tuvo como varias sesiones y ahi entre todos como anotaron sus resultados y
como nos o sea decidieron o vieron algunos resultados que si era autismo
nomas que era muy temprano entonces su diagnostico fue presuntivo de
autismo porque no puedes dar un diagndéstico sino hasta los cinco segtn ellos
entonces si es verdad pero bueno entonces segin lo que nos dijeron, no
puedes dar un diagnoéstico antes de los cinco entonces, por las sefiales que
tenia, tenia el diagnostico presuntivo de da y nos recomendaron que él vaya
terapia todo lo posible hasta antes de los cinco afios para que ahi puedan
hacer una nueva valoracién y puedan determinar si de verdad tiene autismo
o tiene alguna otra cosa.
Participante #1
3. ¢Estos primeros signos de A los 2 afios el pediatra nos alertd y nosotros empezamos a averiguar,
alerta se vieron antes o €mpezamos a darnos cuenta que no hablaba, no tenia contacto visual, no
después de que el nifio ingres¢  escuchaba, le llamabamos y no escuchaba, ahora si ha cambiado un poco
a la escuelita? esto, el tal vez sigue haciendo sus cosas y bueno ya le llamamos y si se da la
vuelta y a veces no, pero si ha cambiado eso.
Participante #2
No se vieron en el Centro de Educacion Inicial, pero si cuando ingresé al
CBB.
Participante #3
Antes porque si yo le note como le digo desde el afio y medio antes del afio yo
ya empecé a ver esas cosas pequefias cositas que no me parecio tan comdn.
Participante #4
Antes porque mi bebé todavia no estaba en la escuela cuando pasé esto,
estaba solo en un CDI, un centro infantil donde es tipo guarderia asi cuando
nosotros vamos al trabajo, lo dejamos ahi, es tipo escuelita entonces ahi
veiamos que de lo que hablaba iba perdiendo poco a poco y fuimos al
terapista de lenguaje y en cuenca ya nos dieron un diagnostico.
Participantes #5
Antes.
Participante #6
Antes yo precisamente busqué esta escuelita con este terapista precisamente
porque mi pequefia ni decia mama a sus tres afios y medio entonces yo fui al
terapista por el lenguaje y porque no socializaba con otros nifios.
Participante #7
Si, realmente, bueno a ver el ingresaria a la guarderia un poco antes del afio,
0 sea ya siempre estuvimos siempre en alerta o sea él estuvo ya conjuntamente
digamos en la guarderia cuando inicio sus terapias sus intervenciones.
Participante #8
Mama
La guarderia es cuando estaba ahi porque yo estaba escuchando desde el
cuarto y bueno, uno de los primeros sefiales de bueno primero que o sea antes
yo me acuerdo que antes de eso de la navidad una profesora ya habia dicho
nos dijo su hijo no sabe hablar mama y papa yo dije no, no dice todavia y ni
me dijo tiene que llevar la terapia del lenguaje porque ya deberia decir eso
ya deberia hablar al menos de eso y en realidad eso del video fue primero fue
paso primero y yo le dije a qué K. pero eso se quedd ahi entonces en la
navidad como que quedd asi como no, o sea, viéndole a los otros nifios porque
como les dijo Unico y es el Gnico chiquito de la familia, como que no hay otro
nifio ahi hablado para comparar
Papa
Fue durante la escuela, pero no fue por la escuela. Si, porque igual él iba
desde muy chiquito. entonces, no sé si el dato le sirva, porque él fue desde
que tenia meses a la guarderia tenia un afio cuatro meses entonces o sea no
tenemos referencia

Nota: En caso de que el nifio no esté en educacidn inicial no se realizaran las preguntas 4 y 5.

Participante #1
4. ¢Alguna vez lo citaron en la A partir de los 2 afios en adelante, nos recomendo el neuro pediatra que le
escuela de su hijo para Pongamosen una guarderia le pusimos, y obviamente que ellos si detectaron
comentarle cuestiones algo con el nifio, que no era sociable, no hablaba, que tal vez no acataba las
relacionadas al  aspecto ordenes entonces también nos tocé comentarles que el nifio tiene autismo,
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5.

conductual, tales como
dificultades con los limites,
baja  tolerancia a la
frustracion, peleas,
aislamiento, dificultades para
socializar o la comunicacion?
¢Por cuales?

¢Se llevé a cabo alguna accion

entonces en la escuelita que estaba tuvimos que cambiarle porque nos
pidieron un profesor sombra que era un costo adicional para nosotros.
Participante #2

Si la verdad en el primer afio que fue a inicial I nos llamaron a la escuela por
parte de la orientadora vocacional con el objetivo de hablar de ciertos temas
tales como ya les habia mencionado anteriormente estos signos como la falta
de tolerancia a estimulos auditivos fuertes o a diferentes tipos de texturas
ademas de presentar inconvenientes en los cambios rutinarios y la falta de
anticipacion por parte de la docente.

Participante #3

No la verdad no nunca fue esa vez que yo estaba preocupada le dije profe
sabe que yo sospecho el dije asi yo sospecho que mi hijo tenga esto usted
como le ve en clases como dsea yo le veo todo en casa pero no sé como se
comportara en el aula me dijo que si es mas J.A. no compartia con otros nifios
A. si cuando ibamos al parque o tenia primitos el si pero J.A no el juego era
solo se fijaba siempre el de pequefio en las ruedas de los carros siempre
ibamos en el carro y por la ventana solo veia las ruedas e igual en los juguetes
solo ruedas solo en esas pequefias cosas entonces caracteristicas de autismo.
Participante #4

Participantes #5

De hecho, si, porque mi nena entré la primera vez en una guarderia era publica,
digamos que ahi no sabfan que era el autismo, como aun no le habian determinado a
mi nena que tenia autismo me decfan que mi nena es sorda, que no puede caminar que
no sigue reglas, que no come, y ese tipo de cosas, practicamente le hacian sentir de lo
peor, pensaba que era una mala madre, decia chuta ya nada. Nos toco sacarle de ese
lugar porque ya desde ahi comenzé ese tipo de cosas, entonces yo sabia que mi nena
tenia que irse a una escuela privada porque ya cuando determinaron que mi nena tiene
autismo y aparte de eso hubo un tipo de negligencia con mi nena como no hablaba, no
avisaba, se habia caido, estaba enferma toda una semana tuve que ponerle en una
escuela privada y hasta el dia de hoy esté en una escuela privada por esta tipo de temas
como aun no avisa ni nada de eso, pero si en realidad si me decia que no escucha, que
puede ser sordo muda, que no hablaba no escuchaba, pero en realidad no era eso, era
autismo.

Participante #6

Lo que pasa cuando yo busco este terapista para que le terapiasy a su vez le
incluya a su colonia en la primera charla me dio como un pequefio
diagndstico que mi pequefia podria tener autismo entonces el cdmo terapista
le hizo andlisis y evaluaciones y me recomendé busqué una neuro pediatra
para que le haga todos los examenes y andlisis, pero como era un estimulador
me decia que él no me podia dar como una evaluacién o un diagndstico que
mi hija tenia autismo. La primera vez que ya tuve la cita con este terapista €l
me dijo su hija tenia muchas conductas como expresiones que podria ser
como que ella tenga autismo y me dijo yo le voy hacer como una evaluacién
de toda la motricidad fina gruesa para ver en qué edad estd a comparacion
de la edad real pero como que me recomend6 que me vaya a una neuro
pediatra y le haga todos los examenes y él sea quien me el diagndstico.
Participante #7

Si si siempre estuvimos en contacto con la guarderia, siempre

Participante #8

Mama

No, en realidad nosotros, yo porque cuando estdbamos haciendo eso de la
valoracion en la fundacion Huiracocha pidieron preguntas pidieron un
cuestionario para que respondiera la maestra ya y las respuestas de ella no
cuadraban con las nuestras o sea hacian preguntas de que el T. si hace caso
el nombre y decia si, y él no hacia caso el nombre y yo decia o sea no creo
la verdad que sea posible que en la casa no haga caso y estar en la escuela
si y yo dije o sea para mi ellos no estan realmente pendientes del desarrollo
0 sea de lo que realmente esta pasando.

Papa

yo me acuerdo que ya pasé como hace tres afios, dos afios de medio
entonces lo que yo si me acuerdo es que hablamos entre nosotros de cdmo
no seguramente la llend asi no mas porque se habia olvidado de llenar y ya
tenia que entregarnos el papel entonces creo que si fue asi como nada mas
por llenar entonces no la verdad no le pensaban atencién nosotros hemos
sido quienes buscamos a que en la escuela se adapten a las necesidades de
T. pero como no viene de su parte

Participante #1

Nos toco buscar una escuela que sea realmente inclusiva en este caso que
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paradar atencién a lo referido
por la escuela?

¢Las conductas
anteriormente mencionadas
son repetidas en diferentes
contextos como en el hogar,
espacios abiertos o encuentros
familiares o sociales?

acepte a nifios tal vez con cierto grado de autismo entonces nos dimos con la
escuelita de su profesora entonces ella si nos recibid, empezo alli hace dos
semanas.

Participante #2

Si conjuntamente con la parte de psicologia educativa la docente se logro
hacer diferentes tipos de cambios y adaptaciones con el objetivo de
sobrellevar mejor la parte educativa de “D”.

Participante #3

En recomendarme que le evaluara en sugerirme mas bien si me dijo le sugiero
que por favor le evalué y evalleles a los dos porque de repente son gemelos
entonces me sugieren evaluarles.

Participante #4

Participantes #5

En la escuela no, en el centro de salud si, en realidad el centro de salud a mi me ayud6
bastante, porque estaba justo mi nena se fue hacer atender en el CAyenel CA le
derivaron primero a estimulacién temprana, luego le derivaron a un centro de salud
que es por la paucarbamba que practicamente tienen lo que es el servicio de TEA
completo, entonces ahi si podriamos decir que una accién de parte del centro de salud,
pero de la escuela no.

Participante #6

Claro eso fue la primera cita y ya las siguientes evaluaciones que ella tuvo
6sea las siguientes citas fue para hacerle casi una semana que este terapista
le hizo como una evaluacion completa en todas las areas y de ahi yo también
le lleve a la neuropediatria me mando hacer una serie de examenes unas
tomografias encefalograma y también le hizo como una evaluacion sobre sus
conductas.

Participante #7

Realmente ya como que la guarderia en si ya no porque ya comenzamos,
teniamos ya el equipo conjunto que habiamos formado porque ya “A” estuvo
en la misma guarderia, obviamente la historia de ella fue un poco diferente
porque obviamente en ella si nos comenzd de cero, nosotros no teniamos idea
de absolutamente nada, entonces un poco con este camino recorrido con su
hermana mayor nos ayud6é para poder seguir y asi mismo la guarderia
también ya siempre estuvo como alerta pero sabia que nosotros ya habiamos
intervenido antes, ya teniamos a tiempo las cosas ya nos habiamos
adelantado a todas las intervenciones.

Participante #8

Papa

No, no ahora tampoco.

Mamé

Inclusive yo me acuerdo que una de las preguntas que a mi mas me llamaba
la atencion era que si usted se ha preguntado si su hijo es sordo y yo si me
pregunté muchas veces porque yo practicamente le gritaba su nombre y él
no giraba para mirar y o sea me parecié interesante que la profesora haya
dicho que no, que nunca se preguntd esoy 0 sea Yyo si me pregunté, pero a
la vez sabia que no podia ser sordo porque cuando uno ponia las
comiquitas él de una ya se giraba para para ver hicimos una prueba
entonces o sea era una escucha selectiva.

Participante #1

El nifio cuando no estd con nosotros si se queda con otras personas, por
ejemplo, con los abuelos; si son algunas conductas repetidas.

Participante #2

Justamente si cuando esta con, como lo mencionaba yo soy separado de la
mama de él entonces muchas veces pasa en mi casa y en cuanto hay conductas
que se repiten en las diferentes contextos por ejemplo esto que le mencionaba
de la tolerancia auditiva a ruidos fuertes eso se ve bastante repito a los
diferentes contextos debido a que realiza la misma accion de cubrirse los
oidos cuando esta en casa cuando esta en diferentes lugares como por
ejemplo cuando salimos de paseo o también en la parte de la escuela.
Participante #3

Si son en diferentes espacios en la casa o cuando estamos con otros familiares
en diferentes lugares si se repite esos comportamientos.

Participante #4

Lo que pasa es que como fue perdiendo el habla, entonces ya no hablaba con
nadie, familia, amigos ni nada, entonces era pocas palabras, pero solo en
casa con la gente que conocia, pero ya de lo que decia o0 mencionaba ya no
decia casi nada.

Participantes #5
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En realidad, la conducta es en general, he batallado bastante con esto porque tengo
que llevarle en bus y digamos que como los nifios con autismo tienen un apego a algo
mi nena primero tenia un apego a lo que son los patos, luego tuvo un apego y hasta el
dia de hoy tiene un apego a la pasta y cepillo, entonces he batallado con eso porque
hay que llevar a que se siente a esperar el bus uno camina y siempre hay una farmacia
0 una tienda y ella sabe que ahi hay una pasta o un cepillo entonces corre, no ve el
peligro no ve nada, simplemente va a lo que es el cepillo y la pasta.
Participante #6
Si cuando le diagnosticaron al principio ella por ejemplo no socializaba con
otras personas yo por ejemplo no vivo con el papa entonces el papa llegaba
y ella no queria que el papa este aqui y lloraba gritaba y como que se
escondia igual pasaba cuando un extrafio llegaba y ella como que se cohibia
y no le gustaba tenia como que yo llevarle a otro lugar para que ella se
calmara y como que este tranquila igual pasa con otros nifios ésea le
fastidiaba algun nifio venga y como que le invite a jugar o le dé algdn juguete
ella no aguantaba eso.
Participante #7
Totalmente, “L.J” tiene conductas repetitivas, de dar las vueltas, de correr
sin rumo fijo, cuando él era chiquito, comenzé digamos a gatear tenia
muchisima obsesion por las puertas, abria y cerraba o con las manijas de las
puertas todo el tiempo estaba jugando con las manijas, abria y cerraba las
puertas, hoy en dia digamos esa conducta ha mejorado ciento por ciento ya
nunca mas volvimos a ver el problema de las puertas pero corre a veces en
circulo o a veces tiene un poco de aleteo también, en puntillas también
caminaba, en ciertas veces se ponia stper intenso caminando de aleteo.
Participante #8
Papa
Y eso si, y él es siempre asi. Ya todos lo conocen.
Mamé
ahorita hace mucho mas caso que antes ha mejorado bastante, pero si hace
caso casi siempre, pero hay veces que estd no sé si distraido o muy
concentrado en otras cosas, pero a veces les tengo que llamar algunas veces
para que haga caso.
Participante #1
¢Qué conductas ha notado Tal vez si ha cambiado algo de lo repetitivo, es slper inteligente, el todavia
usted cuando su hijo se nohabla, solo balbucea, por ejemplo, le compramos un juego del abecedario
encuentra con mas personas entonces él sacay ordena, casi ordena todas las letras, lo mismo los nimeros,
externas a su nicleo familiar?  ordena ascendente y decente del 1 al 10, no puede comunicarse verbalmente,
pero si lo hace, si entiende, ve en los dibujos, las vocales y tiene una gran
memoria y se acuerda de eso, si ha avanzado obviamente le falta muchas
cosas, pero vemos que esta avanzando.
Participante #2
Obviamente una de las conductas mas representativas del Trastorno del
espectro autista que es el retraimiento social falta de comunicacion social y
afectiva con las diferentes personas externas.
Participante #3
Al principio de pequefios dos afios dos afios y medio ellos se asustaban les
tenian miedo el uno mas no se despega de mi, pero a raiz de las desde que se
evaluaron empezaron sus terapias ellos totalmente son sociables con
cualquier persona.
Participante #4
Ahora como ya estamos en terapias multidisciplinarias es decir se enfoca en
muchos sentidos entonces ya va aumentando un poco su léxico, su balbuceo
esta como retomando palabras, pero ya con terapia continua, entonces ya sea
en casa o con personas externas él si no dice palabras completas, pero
balbuceo o intenta.
Participantes #5
Antes absolutamente ninguna conducta, simplemente les ignoraba porque o sea no era
absolutamente nada sociable, ella estaba en sus cosas, ahora en la casa ya como que
sociabiliza un poco como viven 3 nifios mas, entonces ahi si, afuera no, no socializa.
Participante #6
Ella es bastante cohibida al principio si venia un extrafio ella como que bien
se me escondia atras de mi o cerraba los ojitos se tapaba la cara y como que
se pegaba a mi para que nadie le mire o simplemente como que Iloraba hasta
que yo le llevara a otro lugar donde estuvieras solo las dos para que se
tranquilice estas conductas también al principio pasaba como por ejemplo
queriasalir con ellay al parque 0 a comprar comenzaba a gritar le molestaba
algo y no toleraba muchas cosas entonces era como que empezaba a gritar y
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llorar y yo en ese entonces no entendia no sabia.

Participante #7

Realmente esa parte no le molesta mucho o sea como que la parte que mas le
molestaba de pequefio, las conductas que €l tenia era de los ruidos, como por
decir el cumpleafios feliz, es algo que no toleraba, realmente el cantar o el
juego se estremecia, realmente cuando era muy chiquito lloraba, ahora ya
tolera bastante se queda asi como en susto pero ya paso, 0 sea ya mas bien
disfruta del momento en si, pero de las personas en si él es stper sociable
porque regala sonrisas a todos si si, esa parte no lo cuenta bastante digamos.
Participante #8

Papa

Bueno, a diferencia de otros autistas, él no tiene problemas de relacionarse
con la gente nada mas le vale o sea no es que es que se molesta no es que no
le molesta nada méas como si hay alguien ahi esta como, a okay a veces si
como que cuando esta jugando, se suben las personas y pasan sobre él pero
no no tiene esto de que la gente le molesta.

Mamé

Pero a los nifios como que si le causan un poquito de molestia o sea el no le
gusta relacionarse con los nifios de su edad y si ha mejorado porque antes €l
no ni siquiera dirigia la mirada a o sea pasaba un nifio a su lado o le tocaba
ni siquiera les veia ahora ya les ve pero como que dice no déjame solo y
como que va por otro lado y en cambio me ha llamado la atencién que, por
un lado, como que rechazan los nifios y por otro lado yo le he visto acercarse
por su cuenta a algunos adulto entonces me parece una conducta super
interesante de parte T.

Papéa

Hoy dia la neuropediatria le dijo que tiene un autismo leve entonces supongo
que es por eso que la gente no le molesta tanto y él o sea no es que te mira
siempre a los 0jos, pero si ve a los 0jos y eso es una conducta tipica.

Participante #1
¢Cual fue la primera reaccion  Fue un baldazo de agua fria cuando nos enteramos, por ejemplo, mi esposa
al momento que se enteré del todavia no lo supera de todo se siente mal por eso, de mi parte, no es que lo
diagnéstico de su hijo? y haya superado, pero mas bien entiendo la situacion del nifio y mas bien
¢como ha sido este proceso de  comprendo lo que estamos pasando con él y en vez de ponerme mal, tengo
aceptacion? fortaleza para aguantar esta situacion mas que nada, a la final de cuentas es
nuestro hijo, tenemos que apoyarlo como sea, yo de mi parte estoy tranquilo,
esta avanzando en sus terapias, esta tranquilo, pero como le dije al principio
si fue un baldazo de agua fria, realmente no queriamos aceptar esta situacion,
como le comento a mi esposa a un le afecta esto y hay que seguir adelante
con el nifio.
Participante #2
En cuanto a la primera reaccion como es normal lo esperable es el proceso
de negacion en caso de la mama de “D” fue el proceso de negacion bastante
marcado significativo en cuanto a mi obviamente tuve un proceso de tristeza
pero yo estaba un poco ya enterado de lo que es el Trastorno del Espectro
Autista en este caso grado 1 entonces estaba un poco mas tranquilo pero en
cuanto a esta noticia a la mama de “D” fue un poco mas fuerte el momento
del diagnostico porque habia este proceso de negacion y posterior
adaptacion.
Participante #3
A ver bueno como le comento yo ya sospechaba justo ciertas materias son
dabas daban algo del autismo no tuvimos nunca en si la materia del autismo
pero algo algo nos decian entonces como que yo ya notaba como que ya iba
haciéndome a la idea que si tenian porque yo dije dsea si tienen en el caso de
mi esposo él siempre se negd dsea mi familia mas cercana digamos asi mis
hermanos y mi mama mostros vivimos con ellos en la casa de mi mami
tomaron un actitud como de enojo como de rabia conmigo al decirles que yo
sospecho que algo pasa ellos no aceptaron no querian que le evalué me
decian no 6sea para que ellos estan bien ellos son inteligentes mirales como
van a tener algo entonces la reaccion de mi esposo fue de negacion pero de
ahi en si cuando nos dieron ya el diagnéstico fue muy doloroso fue muy muy
doloroso del primero pero del segundo fue mas porque yo estaba segura que
él no tenia dsea yo dije mi un guagua bueno ya vamos a darle las terapias mi
segundo gemelo también estaba en las terapias pasaron un afio de terapias y
le volvieron a revaluar y yo fui confiada en que las terapeutas que no va a ser
nada que esta bien pero cuando me dieron el diagndstico de él que también
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tenia que pertenecia a este espectro no se ahi si creo que fue un golpe asi bajo
yo no me esperaba entonces creo que el sufrimiento fue mas y de lo que me
endure y no sufrir en el primero creo que en el segundo diagnéstico fue donde
o6sea fue el dolor de los dos como que se unieron en el mismo tiempo y en la
familia fue un dolor como le digo lloramos todos creo una semana y después
dijimos ya que se sacamos llorando hay que seguir hay que apoyarles en lo
que necesiten pero claro la parte econémica es lo mas duro ya uno tiene todas
las ganas y las energias para ayudarles pero esto es lo que nos tiene asi como
que ahi.

Participante #4

Cuando nosotros recibimos el diagnostico, fue como tres citas que tuvimos,
porque en una cita le hicieron un montdn de examenes, lo cual los exdmenes
que le hizo salieron normales, después le hizo un tipo test el médico, el neuro
pediatra y cosas asi lo cual ya nos vino a dar un diagnostico, claro que fue
un impacto para nosotros porque casi no se espera esa noticia pero ya mi
esposo lo tomd mejor que mi, mas abierto a todo esto, para mi si fue un
poquito mas, porque como mama uno no va a querer nada para los hijos,
pero con ayuda de él y de la familia y todo eso y mas que todo leyendo e
informandonos acerca de todo esto, que con terapias o con cosas que le
podemos ayudar a él, no es nada de asustarnos sino que es de continuar,
seguir en una terapia, de continuar con el de ayudarle de trabajar con él,
entonces en eso estamos, todos los dias pero ya un poquito mas fuertes porque
ya sabemos cdmo va ese camino, como es recorrer, vuelta al principio era
nuevo, es mas yo estaba de cero, mi esposo era el que estaba mejor que yo, el
me dio un poquito més de animos y fuerza entonces ahi estamos en pie.
Participantes #5

En mi caso es que el diagndstico es practicamente decir, su hija tiene autismo, pero
como yo ya vivo con ella, yo vi sus conductas, todo su proceso, entonces para mi no fue
un golpe tan fuerte cuando me dijeron en realidad su hija tiene autismo porque yo sabia
que mi hija tiene algo solamente era ponerle nombre, nada méas. Antes sentia que era
una mala madre, en si por todo, a veces el papa, como en la casa de él hay una guagua
de la edad de mi nena, entonces me decia ti no estéas haciendo esto, mi sobrina ya esta
asi, ella ya avanzado ya habla mi guagua no habla, entonces en realidad uno
desmayaba, luego con el tiempo cuando ya dijeron que es autismo, cuando estudie a
fondo, y busqué a fondo los niveles del autismo y todo eso dije no en realidad no es
algo malo, es parte de lo que es el autismo.

Participante #6

El primer dia que yo fui con el terapista a que me ayudara con terapias el me
pidié como que le lleve a mi pequefia porque me decia a los tres afios 5 meses
ella tenia que estar hablando mas o menos me parece que me dijo como 30
palabras como que ya empezar a decir oraciones entonces cuando yo ya le
Ileve salid el tema dela autismo el comenzd a decirme su nifia tiene muchas
caracteristicas de ser un nifio con autismo en el primer dia él me dijo
hagamos un juego en donde le daba unos cubos y me dice un nifio con autismo
les pone todo recto en linea y le da los cubos a mi nifia y ella empezé hacer
tal cual para mi en realidad cuando me dijo eso era como que yo no sabia del
tema y para mi fue un dolor tan grande aparte que soy madre primeriza no
sabia cdmo que es autismo no entendia y de muy lejos yo conocia el tema y
yo me imaginaba cosas como que mi hija nunca iba a querer que yo le abrace
que mi hija nunca iba a ser carifiosa que mi hija le iba a molestar todos los
colores todo el ruido yo no me imaginaba como que un futuro con ella me
imaginaba como que ella no iba a poder soportar nada y yo no me imaginaba
iba a afrontar como mama con eso entonces al principio senti como se
hubiera sido como un duelo como perder en cierta forma el futuro que de
alguna manera yo pensaba de ella que talvez iba a ir a una escuela de baile
que le iba a gustar el futbol cierta carrera o en fin yo ya tenia visto un colegio
y hasta cierto punto yo senti que perdia todo este futuro y que el futuro de mi
hija se volvia incierto y al principio mas ain porque yo no sabia que era
autismo y me imaginaba muchos horrores que capaz yo decia mi hija no va a
entrar en una escuela mi hija nunca va a soportar que ninguin nifio este
jugando a lado de ella capaz mi nifia hunca se va dejar abrazar que nadie se
vaya acercar a ella entonces al principio si fue el miedo de que yo perdi6 un
futuro con ella pensando en cosas que no eran reales como yo sabia que era
autismo pero de una manera muy alejada como que capaz alguna vez una
pelicula de autismo que no soportaba ruidos tenian crisis entonces yo me
imaginaba todo eso y era como literal perdia una hija porque perdia le futuro
que yo me imaginaba entonces fue casi como un pequefio duelo que me toco
aceptar para comenzar con otra A. empezar desde cero litera viviendo al dia
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viendo el presente para ir avanzado poco a poco e ir superando mas o menos
eso fue mi experiencia al yo enterarme de que mi pequefia tiene autismo. ¢Ha
sido un cambio bastante ella cumplo 1 afio un mes del diagnéstico que le
dieron a tenido un cambio increible este proceso que a mi me dijeron que su
hija puede tener autismo hasta cuando me dieron el diagnéstico mas o menos
fueron 15 dias que yo casi me muero y que en realidad yo decia porque a mi?
Que esta pasando porque pasa eso y hasta yo aceptar fue que en realidad el
dia que me dieron el diagnéstico muchas perdonas me recomendaron que
bueno ya tienes que aceptar y tienes que enterarte y saber que es el autismo
para que le pueda ayudar porque simplemente esto es otra manera de vivir,
pero con otras formas de hacerle aprender de hacerle escuchar entender las
cosas

Mi nifia a las 3 afios 5 meses no decia mama cuando yo tenia el diagndstico
el profesor mes dijo ella no va a aprender porque usted le diga mama, mama
me decia usted va a coger un cuaderno pones las fotos de usted del papa de
todo el entorno familiar entonces yo le hice eso un dia y le dije a ver aqui esta
la mama C. papa A. Tia D, basto con que le diga una vez y al dia siguiente ya
me decia mama C. asi tal cual entonces yo lloraba a mares y solo basto con
poner una foto en un cuaderno y era increible tanto meses yo le repetia y solo
me costé un dia pegar una foto y decir es mama y con eso aprendio entonces
ha sido como un aprendizaje diferente pero facil porque yo ya iba
aprendiendo cémo es esto capaz mi hija es muy visual poner dibujos fotos de
la familia y amigos de un afio aca ha tenido mucho cambios al control de
esfinteres.

Yo antes no salia ni a la tienda porque le daba crisis y lloraba se botaba al
suelo y no habia poder humano que le levante entonces y me decian tiene que
avisarle a donde va y que va hacer entonces siempre vamos a comprar esto
hacemos esto y regresamos y le decia eso e ibamos a comprar al principio si
fue bastante costoso porque yo le llaveaba al coral y 2 veces botaba todo lo
de las perchas y lloraba y gritaba ya se botaba al suelo porque a veces le
daba la gana de queria arreglo para flores entonces yo decia no puedo y se
botaba entonces me decia hagale entender que eso no esta bien pero Ilévele
de nuevo no tenga miedo y le lleve de nuevo y al yo hablarle siempre antes de
ir ella mas o menos entendia y se iba adaptando o aprendiendo reglas para
asi como ir en armonia y asi aprendido muchas cosas y en un afio
aprendiendo mucho cosas tanto ella como yo como mama.

Participante #7

Le voy a ser muy sincera, nosotros con mi hija mayor nunca tuvimos como un
diagnéstico claro, es mas ella no encaja en la parte de autismo, realmente
ella nunca logré encajar, pero las conductas uno termina comparando como
papés y cuando ella era muy pequefia como digo fue un largo camino hasta
encontrar un equipo que le haga bien o que ella se adapte a su equipo de
trabajo que son las terapistas y cuando todo esto pasé para nosotros era
dificil porque nunca encajé en un diagnostico de autismo y como que alguien
nos preguntaba y nosotros deciamos tiene un trastorno del desarrollo, porque
obviamente tenia todas sus areas en retraso sobre todo en la parte de lenguaje
y nunca encajo en nada pero no era autismo. Obviamente con “L.J” digamos
que es algo bastante parecido a lo de su hermana, no sé si porque la
intervencion fue mucho mas temprana con él, a desarrollado muchisimas mas
cosas de lo que hizo en su momento “A”, incluido el lenguaje, cuando alguna
neurdloga le vio porque asi mismo hemos ido donde vario profesionales y
este tipo de conductas encaja en la parte de autismo, y ya con mi esposo nos
quedamos con que es autismo y punto y ya no queremos pensar en nada mas,
0 Sea es como es como a su vez nos da tranquilidad de decir tenemos una
etiqueta, alguien me pregunta si si, tiene autismo o sea lo que pase en el futuro
y lo que no pase no nos importa pero o sea creo que esta mal decir pero creo
que fue un poco mas de tranquilidad para nosotros porque también como
papas nos ayuda a entender de mejor manera y no solo nosotros como papas
sino a la familia en si.

Participante #8

Mama

Bueno, yo, bueno, es que como que en el fondo las mamas lo saben entonces
desde el primer memento que yo vi ese video yo sabia que tenia autismo yo
dije no es que no es posible que haga casi todo y no tenga autismo y pero no
sé quizas algo en el fondo de mi corazon tenia esperanza que dijeran no es
otra cosa que si se va a curar y va a estar bien pero en el fondo si sabia, pero
escuchar de personas profesionales decirlo es en voz alta si, €l tiene trastorno
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del espectro autista no sé fue como impactante y si medio como un nudo en
la garganta, medio ganas de llorar y como que paso una pelicula en mi mente,
yo dije y ahora qué va a hacer? Va a poder ir a una escuela normal y sera
que va a poder ir a universidad y trabajar y casarse y yo dije sea tranquila o
sea vamos por pasos y o sea lo que hicimos fue el dia siguiente empezamos a
buscar centros para que él pudiera recibir las terapias
Papa
Yo a mi igual como que yo intenté estar como valiente pero como la verdad
no entendiamos ese rato si te asustas porque como sabes y como que si pensé
como rayos yo pensé que iba a tener un vida normal y me dio pena de que no
iba a tener un vida normal, pero porque no entendia ahora si creo que va a
tener un vida normal Pero en ese momento era como y ahora, y tampoco
tenemos dinero y porque la valoracion fue cara y recuerdo que mi mama lo
ayudd a pagar y eso significa que ibamos a tener que llevarle toda la vida a
terapias sin la plata no nos dio a alcanzar y cosas asi entonces, si, me asusté
por ese lado. Como que no sé como decirlo no es que me dio verglienza, pero
si me importaba lo que la gente iba a decir 6sea, si, pensé hace rato como
rayos, le van a molestar, iban a hablar y le van a hacer sentir mal y yo no, no
soy muy tolerante con los bullyings y cosas asi entonces, estoy seguro que
bueno yo pensé con no como si pasa algo los voy a golpear o algo asi eso
vino a mi mente como no queria que le traten mal entonces me dio tristeza
por eso.
Participante #1
Tras recibir el diagnéstico Si, realmente de parte de mis papas, mis cufiados, sobrinos, o sea, fue duro
¢tuvo apoyo por parte de los porque realmente creo que en la familia es la primera vez que pasa algo asi
diferentes miembros de la €ntonces también toco explicarles un poco como era la situacion, a veces hay
familia o amigos cercanos? un cierto grado de desconocimiento de esta condicion de los nifios, entonces
toco explicarles un poco més bien agradecidos con la familia, con mis padre,
mis hermanos, cufiados que también ya entienden la situacion del nifio
entonces de alguna manera nos ayudan con él y ya saben como tratarlo.
Participante #2
No para nada en cuanto a las dos familias por parte de la mama de “D”" y
por parte de mi familia siempre hubo un apoyo y comprension bastante
grande la verdad fue bastante llevadera eso entonces fue como que siempre
hubo ese apoyo siempre hubo la manera de conversar de informarse mas del
tema etc. para mejorar la calidad de vida de “D”.
Participante #3
Si me familia me apoyan le apoyan a el siempre reforzando lo que les digo
veran diganles asi como gracias a Dios él me puso en esta carrera para yo
tener un poco de conocimiento sobre esto imaginese que mis dos guaguas
tengan esto a veces sigo es una dicha que yo sepa porque si no supiera nada
yo dijera que hago les dejo ahi ya han de aprender porque eso me decian no
déjales ya han de aprender ya veras que son inteligentes y van creciendo y no
es mentira entonces ellos desde que empezaron las terapias mi familia vio el
cambio que hubo J.A como le digo no era sociable no podia entablar
conversaciones aunque él hablaba en ingles el cantaba decia los nimero en
ingles pero ciertas areas iba retrasado entonces ellos vieron ese cambio en
él y fue como que no si 6sea las terapias de ley le esta haciendo bien tienes
que seguirles llevando y me apoyan econémicamente emocionalmente de
todas las maneras hay el apoyo.
Participante #4
Claro, mi apoyo directo fue mi esposo, porque somos mi hija, mi chiquito,
somos 4, entonces por el apoyo de la familia, siempre hemos tenido apoyo en
cualquier cosa y mas ahora con él, nos apoyan al 100%, entonces en ese
sentido estamos bien en todo momento o toda decision que podamos tomar o
terapias que podamos elegir para él.
Participantes #5
De mi familia, en realidad, porque les conté, aunque ellos también vieron eso, o sea en
mi casa précticamente mi nena acabd con un montdn de cosas, entonces ellos también
sabian que habia algo asi, algo le pasa algo tiene, entonces me apoyaron, y hasta el
dia de hoy me apoyan, ellos saben y estan conscientes de lo que tiene mi nena 'y me
poyan hasta el dia de hoy, yo sé lo que tiene tu hija, anda has esto, no te preocupes yo
le cuido, busquemos a alguien que nos dé viendo, sabemos que es lo que hace o rompe
algo, entiendo lo que es ella, no esta quieta, las paredes de la casa a veces hace sus
rayones y todo, no se enojan porque saben lo que tiene mi nena y ellos al decir al dia
de hoy mi nena ha tenido un cambio bien grande porque hay cosas que ella ya entiende,
hay oraciones digamos ya quiere entablar una conversacion, entonces mis papéas hasta
ganas de llorar les sabe dar porque ven el cambio totalmente, ha sido un caminado
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demasiado, demasiado fuerte digamos en el aspecto de tener esa tolerancia de saber
cémo sobrellevar el asunto, de saber enfrentar alunas personas cuando quieren decir
que tu hija no hace caso, que la nifia es jodida digamos en cierto aspecto, pero como
uno ya sabe o entiende que la sociedad no esta totalmente preparada o no sabe al 100%
lo que es el autismo ya hay otro tipo de condiciones que no saben o no estan preparados
entonces entiendo de las dos partes.

Participante #6

Si en realidad recibia apoyo en todo momento todo el tiempo estaba mi
familia ahi como que diciendo tienes que hacer esto y el otro me mandaban
mensajes tengo un primo que su pequefio tiene autismo entonces la esposa me
llamaba y me decia tranquila como ella ya habia pasado este proceso y me
dijo C. yo sé que ahora no va a ver poder humano que te tranquilice pero
porfa lee esto escucha estos videos el autismo es esto no te hundas en un dolor
que no es como te lo imaginas entonces eso siento que me ayudé mucho que
talvez no cai como en una depresion o un dolor tan profundo porque me
imaginaba en ese momento no eran del autismo, me ayud6é mucho tener una
persona que paso por esto y me dio consejos.

Participante #7

Nosotros somos un ndcleo familiar muy unido, tanto la familia paterna como
mi familia, son un apoyo fundamental en nuestra vida y nuestros hijos son
muy pegados a nuestras familias, para ellos también ha sido un poco mas
facil el entender la etiqueta o la parte de lo que se trata el autismo, porque
no pasé eso con su hermana o sea porque cuando hablaba digamos a mi
madre, de retraso ella pensaba que era retardo mental automaticamente o
sea pensaba en un retardo mental, o sea no es retardo ella no es asi, ahora
con una etiqueta de autismo es como que han logrado entender que hay
ciertas cosas que le molestan que a veces vamos a algun lugar como la
importadora cumpleafios ya, donde esta todo largo y hay muchas cosas
alrededor, eso le mata, eso le estremece, hay ciertos estimulos visuales que a
él le mata, o sea uno ya logra entender como que uno como papas ya estamos
muchos mas abiertos y tomamos esto muy natural, nosotros no tenemos vida
diferente 0 hacemos algo diferente que el resto simplemente tratamos de
entender y evitamos ciertas cosas nada mas, entonces y como familia también
logran entender que nos siempre un nifio encaja, o sea logran entenderle a el
también y darle comodidad.

Participante #8

Papa

Si, de todos. Yo creo que si.

Mama

O sea, de la familia si de la familia si
Papéa

O sea como que Yo pienso por ejemplo tenemos amigos que tampoco es que
los vemos todo el tiempo pero como que saben y como el T. es loco si esta
saltando todo el tiempo como que al menos los més cercanos, como que no
se incomodan cuando han venido otros como amigos de amigos ahi si como
es raro e incomodo que el T. salta y como que no él no tiene muchos modales
comiendo come con las manosy salta y grita mientras vemos peliculas y cosas
asi esa parte es incomodo con los que no son amigos de verdad, pero con los
coémo esté bien igual con la familia como ya saben cémo el T. es entonces,
como que no se les hace raro
Participante #1
10. En caso de tener hijos "N tiene una hermana mayor que tiene 5 aiios 4 meses y un hermano que
mayores 0 menores ,Como les tiene 1 afios 1 mes. Ella desde su entendimiento, ella si menciona que su
comunicé sobre el diagndstico hermano no habla tal vez ella le ofusca un poco el hecho de que no puede
de su hermano con TEA o interactuar del todo con él, porque ella es bien amiguera, le encanta jugar
ellos desconocen de la c€on nifios, se encuentra con algin nifio y ya se hacen amigos, pero por
situacion? ejemplo el hecho de que no pueda jugar, a veces si juega con él, estan
corriendo, se abrazan, pero creo que ella si se da cuenta que él no le para
mucha bola entonces no es que no acepta la situacion del hermanito del todo.
Participante #2
Si tiene un hermano mayor, es mayor con un afio ya algo, si desde pequefio
siempre intentamos bueno no desde pequefio mas o menos desde que fue
diagnosticado “D” se le file educando con diferentes tipos de métodos como
videos pictogramas etc. cuentos con el objetivo de que él pueda ser participe
de la adaptacion y desarrollo de su hermano.
Participante #3
A ellos en si hablarles la verdad no como le digo ellos tienen 5 afios, pero
aun no logro no logran ellos tener una conversacion como, asi como decirles
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th tienes esto es esto no todavia no me he puesto en eso en decirles lo que
tienen.
Participante #4
A mi hija mayor le hemos explicado, le hemos orientado un poco, pero ahora
como él esta en un centro aqui en cuenca tomando las terapias donde es mas
avanzado aqui que en la ciudad que viviamos entonces con ella tenemos unas
citas en donde el psicologo mismo del centro le habla o le va explicando cdmo
es el trabajo que debemos ir llevando con él y cosas asi, entonces ella si sabe
que todavia no habla, pero ya poquito a poquito ira retomando las palabras,
hablando, eso es de ir paso a paso.
Participantes #5
Yo soy practicamente madre primeriza, porque es mi Gnica y primera hija.
Participante #6
Hija Unica
Participante #7
No no, para nada, es que en mi casa, bueno “A” esta escolarizada igual “A”
tiene un retraso del lenguaje bastante severo digamos asi porque “A” podria
decir que hace unos tres afios habla o no tiene un lenguaje de una nifia de su
edad pero entiende perfectamente las cosas y ella jamas se ha sentido
diferente o sea hasta el dia de hoy ella hace absolutamente todo, ella es un
nifia complemente independiente, hay ciertas cosas, como etiqueta de autismo
no, 0 sea no se habla de etiquetas, ni en la casa ni en ningun lugar, o sea ellos
siguen siendo unos nifios regulares para todo el mundo y no pasa nada.
Participante #8
Hijo unico.
Participante #1

11. ¢Ha notado un cambio en sus Tal vez econdmicas porque esta recibiendo un tratamiento, terapia, la

rutinas, relaciones familiares- escuelita, alguna cosa que €l necesite; en lo social no, como le dije es nuestro

conyugales, laborales, hijo, nos vamos con €l a todas partes, obviamente nos toca estarle cuidando
econémicas 0 sociales? ;nos Porque es bien hiperactivo, le gusta estar trepandose en las cosas, corriendo,
puede comentar cuales? entonces mas bien s6lo en lo econémico porque si es bien caro el tratamiento

con nifios con esta condicion.

Participante #2

Por supuesto que si como ustedes saben la vida y el desarrollo de un nifio con
autismo siempre va a estar marcada por diferentes tipos de cambios de la
rutina no tanto solo del nifio sino de los familiares y del nicleo externo del
debido que se debe hacer anticipaciones adaptaciones utilizar diferentes tipos
de métodos como con él se utiliza el método tech el método de pictogramas
para poder anticipar y poder generar rutinas diarias que permitan que tenga
una mejor calidad de vida.

Participante #3

Si bastantisimos bueno los primeros cambios los que yo creo que han sido los
emocionales los psicolégicos en mi esposo y en mi porque 6sea como le digo
tratar de entender mas que entender de aceptar que sus dos hijos tienen una
condicion que va a durarles toda la vida y que dependen de ustedes tratarles
0 no para que mejoren su calidad de vida porque yo digo mi guagua crece va
ir a la escuela va a tener compafieros va a ver Bull ying va a ver esto de que
profesoras que no estén al tanto de esto le van hacer a un lado todas esas
cosan han sido que hemos venido cargando psicolégicamente y nos ha
afectado bastante emocionalmente mas a mi esposo.

Participante #4

Claro, lo que pasa es que nosotros somos de macas y nosotros alla en macas,
si hay personas que saben de esto que dan terapias o cosas asi, pero
realmente en ciudades grandes como es cuenca, quito o guayaquil, hay mas
centros especializados en donde nos ayudan mejor, entonces nosotros
tomamos una decisidn, por el bien de él para que vaya mejorando y todo eso
porque es lo que nosotros buscamos de venir a cuenca, yo, por ejemplo estoy
aqui por el momento, solo los dos, mi esposo y mi hija estan en macas, porque
por el trabajo que él tiene alld y mi hija por el colegio que no podia dejar, yo
estoy aqui con mi chiquito porque yo estoy ahorita en el HYCM entonces yo
soy la que esta aqui al 100% con él, mi esposo y mi hija cuando se puede, fin
de semana o cuando hay feriado ellos saben venir aca y cosas asi, es un
poquito duro por la distancia porque estamos alejados pero todos los dias
nos mantenemos comunicados. En lo econémico siempre va a ser dificil
porque macas es una ciudad pequefia, claro que se gasta, pero no es como
aqui, aqui todo es un poquito mas caro todo es mas lejos de tomar taxis o bus,
todo se maneja con el dinero y si es un poquito mas dificil, pero con el apoyo
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ya sea mio o de mi esposo nos manejamos un poco ahi para salir adelante.
Participantes #5

En este aspecto como en realidad es algo muy fuerte, muy duro, desde un inicio nos
dijeron que es un proceso muy largo, a veces costoso, entonces digamos que en un
inicio yo estaba estudiando, yo no trabajé, el que estuvo haciendo cargo en cierto
aspecto de gastos era el papa, pero luego compartimos gastos, pero en realidad es
fuerte, es complicado porque mi nena no puede dejar de tener terapias, es algo que
préacticamente mi nena necesita de largo, hasta que ella tenga un buen lenguaje, un
bien entendimiento en lenguaje, entonces he tenido que sobrellevar eso, a veces no le
miento o0 sea como es algo que nunca nos ha pasado en realidad hemos tenido
problemas fuertes con el papa, con mi familia en realidad no porque ellos e han
entendido al 100% desde el inicio porque ellos vieron como es lo duro que era
sobrellevar el asunto con mi nena, le diré asi por ejemplo, mi nena tenia el desorden
del suefio, ella se mantenia despierta en la madrugada y en la mafiana ya no dormia,
asi como se mantenia despierta como no sabia habia hablar, no sabia decir nada a mi
me vencia el suelo ella se hacia popo en la cama se orinaba o sea era algo muy fuerte,
sobrellevar tener bastante paciencia, pero mi familia si me ha sabido entender, a veces
por el tema que es lo econémico a veces uno tiene que batallar o a veces tener llegar a
un acuerdo con el papa para poder seguir teniendo este tipo de terapias para mi nena.
Participante #6

Siento que para mi ha habido cambio demasiado porque cambio todo desde
la manera, siento que desde que mi nifia le diagnosticd soy como que mas
abierta a escuchar a ver sus avances a escuchar sus necesidades como que
antes no lo era.

Participante #7

Realmente, hemos intentado muy independientemente de la etiqueta sabemos
que ellos se manejan sdper bien con sus rutinas, como decir ellos almuerzan,
se levantan a una hora, tienen su desayuno, tienen su desayuno, tiene sus
cosas, pero si hay cambios en sus rutinas, o sea nosotros el fin de semana
cambiamos de rutia muy frecuentemente o sea no hacemos siempre lo mismo,
0 sea vamos de viaje a la playa, vamos de viaje a la quinta, vamos si tenemos
una invitacioén, vamos a la invitacién, no les cuesta tanto salir de las rutinas,
se adaptan muchisimo mejor. Las relacioén con mi esposo la verdad siempre
hemos sido apoyo creo que es mas es uno y el otro somos tan consientes de
la situacion que no nos hemos unido en un vaso, no nos hemos ahogado en
vaso de agua, realmente hemos tratado de salir adelante, no es que sea facil,
la verdad yo tuve que dejar de trabajar, porque obviamente necesitan mi
apoyo ciento por ciento, mi esposo y yo somos médicos, yo soy médico general
y mi esposo es anestesiologo entonces obviamente fue stper duro porque él
estaba estudiando, estaba haciendo su posgrado un poco la ausencia de él
claro uno tenia que sacrificarse para que ellos estén bien porque no era justo
dejarles a cargo de las abuelas ante una situacion como esta, hemos sido
siempre apoyo Yy nuestros hijos son el reflejo de lo que hacemos en casa
digamos, ellos son unos nifios felices, ellos disfrutan de cada cosa, son super
amorosos, se dejan querer en todo lado, entones realmente eso nos tiene
tranquilos porque igual vemos que sus terapistas o centros donde acuden son
la familia son parte de la vida de ellos, ellos van felices a sus lugares o sea
aman ir a sus terapias entonces es el reflejo de amor que ellos tienen también
porque son unos nifios también y aman a todo el mundo en si.

Participante #8

Papa

Si, si, 0 sea, es que el Tommy tiene que ir a terapia casi cada dia entonces
necesitamos alguien que no tenga trabajo o escuela en ese tiempo que el T.
en la escuela digo, o sea, terapia y también si hemos salido con el T. nada
mas que igual, como que no somos de quedarnos de fiesta hasta tarde y asi
entonces tuvimos una boda hace poco y dejemos que el T. corra un poco y
estabamos todo el tiempo atras de él pendientes en que no hay alguna locura
y después nos volvimos y probamos dulces.

Mama

Asi bien claro, si, porque las terapias representa un gasto grande y en que en
cuestion también de rutina, y es que el practicamente para poder dar la
atencion que él realmente necesita y el apoyo que necesita 0 sea toca muchas
veces dejar de hacer cosas que uno quisiera hacer, como por ejemplo, tener
un trabajo de tiempo completo y estudiar entonces yo sé que porque el T.
estuvo un tiempo sin ir a terapias, yo estaba trabajando y estudiando y ahora
estoy estudiando pero a distancia entonces es un poco mas facil y estoy
trabajando solo medio tiempo porque necesito tener un tiempo de mi dia para
que yo pueda ir y llevarle de la terapia y eso toma como tres, tres horas y
media de mi dia, solo ir llevarle esperarle y traerle nuevamente.
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Papa
pero creo que no seria diferente si el T. no tuviera autismo yo creo que no es
que igual un nifio, al menos de esa edad, necesita la misma atencién necesita
ir a la escuela y necesita que le cuiden.
Mamé
Yo opino diferente, por ejemplo, un nifio neurotipico no necesita ir a terapia
entonces él pudiera estar en una guarderia todo el dia yo sé que no es lo ideal,
pero hay muchos padres que hacen eso, sea, tienen que trabajar todo el dia 'y
el nifio que en la guarderia todo el dia, pero si nosotros hiciéramos eso con
T. ahora significaria que no recibiria las terapias de él y obviamente no
avanzaria en su en su desarrollo, sino recibiera las terapias entonces hay que
hacer cambios.
Papa
Si, pero por ejemplo si fuera si fuéramos a una fiesta y no tuviéramos un hijo
con autismo, igual, tuviéramos que preocuparnos de que hacer y cosas asi
Mama
0 sea, si, pero yo me refiero méas a la cuestion del del tiempo y de la atencién
si, es cierto que todos los nifios necesitan tiempo y atencion, pero por ejemplo
el T. aprende en un ritmo diferente de los otros nifios entonces, a €l hay que
repetirle muchas veces una cosa para que aprenda entonces significa que hay
que dedicar mucho més tiempo de ensefiarle y repetirle y repetirle y esperar
el rato que él va a demostrar lo que sabe, porque a veces él aprende, pero lo
muestra de sorpresa
Participante #1
12. ¢Los abuelos de su nifio tienen  Nosotros en este momento estamos viviendo con mis papas, entonces ellos
conocimiento sobre el desde el dia 1 que mas o menos empez0 toda esta situacion ellos si saben, nos
diagnéstico del TEA? ;Cémo han apoyado, saben como tratar con él, saben como lidiar entonces han sido
creen que se sintieron al un gran apoyo, por parte de mis suegros ellos fallecieron y no pudieron
recibir esta noticia? conocer la condicion de “N”.
Participante #2
Si todos los abuelos de ambas partes conocen el diagnéstico de él y creo que
todos reaccionaron de la misma manera con bastante temor tristeza y como
es normal al no conocer mucho del trastorno ellos creen que es algo que va
a impedir que tenga una vida cotidiana normal y esto es lo que les genera
este temor y la negacion a eso, pero posteriormente con adaptacion y todo va
mejor orando la percepcion de los abuelos.
Participante #3
En la casa de mi mami tomaron una actitud como de enojo como de rabia
conmigo al decirles que yo sospecho que algo pasa ellos no aceptaron no
querian que le evalué me decian no 6sea para que ellos estan bien ellos son
inteligentes mirales como van a tener algo.
Participante #4
Toda mi familia sabe, lo tomaron bien, claro como digo, lo que pasa es que
es falta de informacion lo que a muchas personas les causa miedo, o que pasa
0 que serd, entonces una falta de informacion por la cual uno se debe
informar por fuentes verdaderas, de fuentes que estén adaptadas a eso,
porque hay muchas paginas de internet con mucha informacion, pero no es
la verdadera, entonces explicandoles, diciéndoles como es el trabajo como
vamos a ir poco a poco mejorando esto, lo han de tomado bien y siempre nos
han apoyado en todo.
Participantes #5
Ellos si me han comentado, como le comento a veces han llorado porque decir mi mama
més que todo, porque practicamente mi maméa desde guagua cuando tenia que irme a
estudiar, ella se quedaba con mi nena, ella también vio eso, como corazén de madre de
abuela, ella se dio en cuenta que algo tenia mi guagua, entonces para ella decir lo que
tenia antes a lo que tiene ahora, es bastante el cambio yo me siento bien, me siento
alegre, también le preguntd una terapista de lenguaje a mi mamay mi mama o sea lloré
y decia en realidad ha sido muy fuerte nunca nos pasé a nosotros, nunca habiamos
tenido este tipo de cosas y que llegue de buenas a primeras asi un caso mi nieta llord
dijo, yo he visto el cambio de mi guagua, he visto al 100%, ahora ellos estan mas
tranquilos, mas felices porque ahora ya tienen mas entendimiento mi nena.
Participante #6
Los abuelos creo que en ese entonces eran como més preocupados me decian
tl no puedes estar todo el tiempo Ilorando estar como que quebrada porque
tu hija esta ahi y te necesita entonces creo que en ese entonces al principio
como me vieron demasiado que ha venido llorando presentado algin
problema si no en ese entonces me vieron quebrada y me dieron como que la
fortaleza y el apoyo a mi en ese entonces me decian tU tienes que estar
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hablando con un terapista tienes que estar averiguando del tema tienes que
ver que puedes hacer que escuela tienes que ver a que doctor tienes que
llevarle no puedes estar asi entonces en ese momento que si mis papas mi
familia eran mas enfocados en mi que no me quede en ese dolor que siga para
que yo sea la ayuda directa de ella.
Participante #7
Si si, 0 sea los abuelos conocen claramente el diagnéstico, la verdad para mi
mami es el nifio de sus ojos, es asi un amor loco, la verdad mi papi mas con
los pies sobre la tierra y entendiendo que es parte de, a mi mami le costé mas
entender, mi mami se enferma psicoldgicamente le acabé porque ya habiamos
pasado por un proceso super largo con “A” y les costo entender
absolutamente a toda la familia que simplemente pasaba algo y que habia
algo entonces les costd adaptarse a ello, entonces nuevamente un segundo si
fue como que vamos a lo mismo, la verdad a mi mami le costé muchisimo
pero siempre.
Participante #8
Papéa
Bueno como mi mama es psicéloga, como que entiende un poco e igual siguen
siendo abuelos entonces, como que malcrian mucho pero igual, creo que seria
de la misma forma si no tuviera autismo por ejemplo muchas veces nos han
dicho que el T. no tiene normas en la casa porque el T. de verdad él salta todo
el tiempo y nunca para no importa en donde esté y no importa la hora que
sea él puede estar a las dos de la mafiana saltando y saltando y saltando y
€OmMo que nosotros como papas ya le ponemos reglas de no es tiempo tienes
que dormir y es tiempo cepillar y tienes que cepillar y con nosotros como que
ya lo acepta pero cuando estdn como mi mama o tal vez mi papa también pero
mas con mi mama él sabe que ella no le regafia entonces se aprovecha pero
en cambio, como saben sobre su autismo y siempre estan pendientes.
Mama
Lo bueno de nosotros y nuestra familia es que si aceptamos el diagnéstico,
eso es muy importante porque hay personas que no lo quieren aceptar y bueno
por ahi habido uno que otro comentario en la familia de que no debe tener
nada, pero yo digo o sea no es posible que no tenga nada y tenga cuatro afios
y no hable fluido entonces por ahi me enoja un poquito pero bueno trato de
ensefiar un poco de lo que se del tema pero bueno, lo mas importante es que
nosotros aceptemos y nosotros hagamos lo que este en nuestras manos por
apoyarle al T.
Papa
mucha gente no piensa que €l tiene algo porque él se ve muy normal y €l es
como hace chistes y juega y canta todo el tiempo. Y si te mira los ojos y si es
social con los adultos, entonces, como que la gente piensa que nada mas es
asi todo hiperactivo y si es hiperactivo pero la gente como que piensa como
no solo se estd demorando en hablar, nos han dicho muchas personas como
no mi hija hablo a los cuatro afios ahora ya tiene 20 y estd normal y es asi
como eso tampoco es que esta muy normal pero como hay muchos de estos
comentarios de no mas se demord¢ y los que caminan pronto hablan tarde o
algo asi entonces, como que es porque no entienden que hay estos
comentarios pero no es porque sean malos o algo asi.
Mamé
Si, pero o sea no digo que sean malos, pero a veces uno se cierra a esa idea
que tiene no
Participante #1
13. ¢Qué considera fundamental En cierta maneraseria de visibilizar el tema, porque como le comentaba hace
para poder llevar o afrontar Unmomento, ciertas escuelas no quieren hacerse cargo de nifios con autismo,
este proceso y cémo lo hacen?  porqgue es entendible que el nifio no va a estar aprendiendo al ritmo de los
otros nifios, va a estar haciendo otras cosas entonces no creo que les gusta a
algunos profesores esta situacion en vez de tratar de ayudar prefieren no
recibir a nifios asi y pasa lo mismo con la sociedad, el otro dia conversaba
con su profesora, también nos comentaba que no hay mucha ayuda del
gobierno, talvez ni siquiera es reconocido como tal el TEA, no es reconocido
en la ley, entonces si haria falta visualizar estos temas, creo que hoy en dia
es algo comun, obviamente es algo que ha pasado siempre, por ejemplo yo
recuerdo que cuando era nifio, jamas en la vida creo que conoci a alguien
con autismo o puede ser que si porque anteriormente no habia estos
diagnosticos entonces no sé si tuve 0 no compafieros o capaz como suele
pasar en algunos casos lo que hacen es esconder a los nifios, obviamente no
los sacan a la escuela, no lo llevan a que realice su vida, mas bien prefieren
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ocultar esta situacion. Como le comento creo que hace falta visualizar esta
situacion, no es que sea una problematica, mas bien es algo que la vida lo
puso asi a ciertas personas y hay que saber lidiar, tratar, entenderlo y no
dejarlo de lado, como pasa en el pais, que es ocultarlo. Muchas personas
mencionan que lo ven como un nifio especial como que de pronto es diferente
y la personas con autismo mas bien son referentes de un estilo de vida que les
toca llevar y hay que saber caminar juntos en este caso de nuestros hijos y tal
vez no asustarnos o estar etiquetando a la persona diciendo este nifio tiene
estos problemas, no va a ser nada en la vida, cuando es todo lo contrario son
super inteligentes, capaces, “N” todavia no habla pero nos sorprende las
cosas que hace o expresa, es muy carifioso y como papas le queremos mucho.
Participante #2

Una de las cosas primordiales es el dialogo entre todos los agentes que estan
se podria decir que toda la familia primaria de “D” entonces es muy
importante y ayudé muchisimo el dialogo para conocer y también informarse
acerca del trastorno de cémo se puede generar rutinas de cdmo se puede
generar adaptaciones de cémo lidiar cuando hay una crisis de ansiedad en el
nifio entonces todo eso la informacion y el didlogo hace que se pueda adaptar
tanto el nifio con la familia como la familia con el nifio y poder llevar un estilo
de vida se podria decir con normalidad.

Participante #3

Lo méas fundamental saber de lo que se trata el autismo Gseo tener un poco
de conocimiento y poder llegar al lugar en donde le puedan atender en donde
le puedan atender a su guagua y decirle si sabe que esto pasa y esto tenemos
que hacer para que mejore y yo la verdad agradecida por lo que mis guaguas
tienen su diagndstico y cada dia mejoran un poquito mas.

Participante #4

Fundamental para nosotros para poder llevar todo esto, es que nos
mantengamos unidos, mantenernos unidos ya se para tomar decisiones para
cualquier cosa y eso nos ha encaminado a estar ahora aqui en las terapias
con él en cuenca, porque si tal vez no estuviésemos unido o no nos hubiésemos
informado bien sobre esto quizd no estuviésemos en cuenca, estuviésemos
todavia en macas, entonces eso es lo que nos ha logrado mantenernos y seguir
con él con las terapias, la unién de nuestra familia mas que todo.
Participantes #5

Uno, la unién familiar, el apoyo de la familia es bastante importante, porque en
realidad yo me sentia bastante perdida en este tema, yo decia yo no sé qué fue lo que
hice para que mi guagua salga asi, o sea yo antes digamos que en el aspecto cuando
alguien no tenia hijos salia, mi vida ha cambiado al 100%, yo decia que fue lo que hice,
dios porque me mandaste a mi guagua asi, querer salir hasta el dia de hoy es
complicado, mi nena necesita bastante de mi, me busca bastante a mi, y aparte de eso
hace bastante desastre entonces como la madre debo estar ahi, no puedo salir, tener
una vida sociable es demasiado complicado en mi caso y para buscar un apoyo en este
tipo de aspectos he tenido que buscar testimonios de otras mamas entonces me doy en
cuenta que no soy solo yo y que a veces hay un vacio en ese aspecto.

Participante #6

Yo creo que talvez es el aceptar que mi hija tiene autismo alguna vez el papa
me decia es que habia llegado una persona darle una charla y esta persona
tenia un hijo con autismo y le habia dicho yo nunca le dije a mi hijo que tenia
autismo y le habia dicho yo nunca le dije a mi hijo que tenia autismo nunca
le dije a nadie que mi hijo tenia autismo nadie sabe que mi hijo es autista y
nunca mencionamos autismo en la casa ni nada porque era como que decia
si le decimos que él es autista se va a portar como autista entonces al
principio como me dijo eso y yo dije puede ser entonces no lo hablaba tanto
pero después me di cuenta que es querer tapar el sol como un dedo entonces
creo yo que para mi ha sido el aceptar que mi hija es autista y que el autismo
no es que mi hija tenga una discapacidad o no pueda ciertas cosas aceptar
que mi hija es una nifia con autismo me ha servido demasiado dsea al a
aceptar acepto que mi hija sea autista y me pongo como siempre estar
averiguando que necesita como puedo ayudarle como puede entenderle como
puede hacer que ella me entienda creo que eso ha sido la parte fundamental
y capaz y yo me voy a cierto lugar y digo mi nifia tiene autismo solo quiero
que le entiendan en este acto que mi hija hace caz ella va y grita no pasa nada
por favor entiéndale como que siento que al yo aceptar que mi hija es autista
acepto todo lo que conlleva y acepto que es otro mundo y tengo que aceptar
y aprender de eso para poderle ayudar y asi mucha gente también se entera
y sabe que talvez el autismo no es una discapacidad mucha gente dice siento
que el autismo es como cuando tienen sindrome de Down y no entienden y no

72



hacen nada y le dije ella te entiende y sabe mucho como otro nifio pero de
otra manera entonces creo que ha sido una parte muy fundamental el aceptar
e ir aprendiendo siempre.
Participante #7
Fundamental uno el apoyo familiar, de que jamas nos han dejado que nos
derrumbemos jamas nos han dejado solos, siempre nos han estado apoyando,
seguramente ellos sufririan mas que nosotros pero el apoyo en nuestras
familias ha sido stper importante y de ahi el apoyo de las terapistas, o sea
eso es algo fundamental en la vida, podemos dejar absolutamente todo pero
sus terapias, hasta la escuela podemos dejar pero las terapias es algo no esta
en discusion o sea realmente para nosotros ese es el pilar fundamental porque
gracias a la intervencién terapéutica o todo el equipo multidisciplinario este
ellos estan como estan.
Participante #8
Mama
Yo creo que fue algo muy natural de nosotros yo creo que lo importante yo
creo que es no sé como decirlo
Papéa
es que también el T. para nosotros siempre supimos que él no tiene un grado
alto autismo por lo menos desde hace algun tiempo entonces la verdad no es
que nos preocupa mucho como a otros papas que supongo que tienen estas
dudas entonces vemos que el T. si avanza vemos que es feliz entonces, la
verdad al menos yo no es que tuve que aceptarlo nada mas el T. y ademas
como que yo también fui un nifio raro entonces no tengo nada que aceptar y
ahora, como no que digo mal y cosas asi, entonces no sé.
Mamé
No sé como explicarlo la verdad, pero yo creo que tiene mucho que ver con
lo dispuesto que estas en aprender y si te gusta aprender porque hay personas
que no estudian y no leen y son personas que se cierran no sé a lo que dice
la abuelita no sé cdmo expresarme, es como la tipica persona que dice ay
fulanito habld a los tres y ahora nadie le callay se cierran a ese conocimiento
limitan y entonces, yo creo que somos personas que nos gusta estudiar y es
tampoco es que somos licenciados ni nada pero estamos abiertos a aprender
0 sea nos gusta el conocimiento.
Papéa
Para mi no fue dificil aceptarlo porque como el T. tiene un grado bajo de
autismo y nosotros lo sabiamos como no notamos mucho la diferencia porque
no tenemos otro hijo
Mama
O sea, mi papa hay un dato interesante que les pueda servir mi papa era
bipolar y mi mama4 sufre de ansiedad a ambos meditados Bueno mi papé tenia
meditacion mi mama toma meditacién para poder dormir y todo eso
Papéa
Y yo también cuando era adolescente fui al neurdlogo porque tenia algo que
se Ilama trastornos del suefio en donde mi cerebro no se apagaba durante la
noche entonces me dieron medicacion para como bajarle un poco mi cerebro
y también puede ser algo, o sea no hay una razon por la cual existe autismo,
pero como nos preguntan estas cosas en las entrevistas, porque puede haber
ser como algun vinculo entre eso
Participante #1
14. ;Qué apoyos importantes no En cierta manera el apoyo psicoldgico, por ejemplo, de mi parte, seguir
obtuvieron a lo largo de este adelante, de parte de mi esposa, no es tan facil a veces llora, se siente mal. Si
proceso, ya sea por falta de hace falta algin lugar o una comunidad en donde se pueda conectar todo este
informacion o tipo de familia con estos nifios, por ejemplo, en Cuenca existen 3 centros que
desconocimiento? tratan a nifios con autismo, creo que si hace falta algin grupo o asociacion
o comunidad donde se puedan tratar este tipo de cosas donde se pueda
comentar. Usted sabe que una de las mejores terapias es poder escuchar
situaciones o comentarios de madres que pasen por los mismo y generar esa
paz o tranquilidad para llevar esta situacion. Por otra parte, apoyo por parte
de las escuelas, por ejemplo, ahora nos toca ver una escuela de primeria que
acepte al nifio, porque lamentablemente no cualquier escuela quiere aceptar
anifios con esta condicion, hace falta por parte de las escuelas y del gobierno
porque no hay un apoyo hacia las personas que no pueden pagar el
tratamiento para sus hijos.
Participante #2
Si supongo antes del diagndéstico y todo como se desconocia pues se podria
decir que un apoyo importante seria la parte de las estimulaciones en las
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diferentes areas que hay retraso del desarrollo entonces yo creo que es uno
de los apoyos fundamentales que se necesitaron en aquel momento.
Participante #3

Yo he escuchado que hay centros de donde evalGan gratis averig(ié, pero me
parecié que me dieron cita dentro de 3-4 meses en cuatro meses yo dije que
hago con mi guagua teniéndole asi dije no eso creo que es lo que uno no le
permite hacer lo que desea con su guagua para que mejore entonces por eso
nosotros de una pagamos particular.

Participante #4

Lo que pasa es que cuando una va al centro de salud, hospitales no hay ese
tino del personal o del médico que le dice esto y no le dice puede hacer esto
0 mire aqui también le vamos a apoyar con ciertas terapias no, sino que ya
le dice o le da un diagnostico porque bueno en macas no nos dieron el
diagnostico, su hubiese sido asi fuera de otra manera, nosotros tuvimos que
recurrir a otra ciudad donde hay mas especialistas y cosas asf, el apoyo que
falta es tal vez de los centros de salud del apoyo que deben dar a los padres
y también para el nifio, o psicolégico, porque todo esto en realidad es un
apoyo que necesita la familia, un apoyo que necesita de manera psicoldgica,
a veces no podemos decir que nos apoyen econémicamente porque no van a
poder pero ya con hacer una agenda de terapias o ayudarnos porque si hay
otros lugares o paises que cuando dan un diagnostico asi apoyan en un 100%
en lo que es terapia, y realmente lo que es terapia cubrimos nosotros del
100% haciendo un esfuerzo enorme quedandonos con nada para poder
cancelar esto, yo que esto es algo que le beneficia a mi hijo en su totalidad,
pero a veces si se necesitara talvez que haya un apoyo del gobierno de manera
econdmica para todas las personas que tienen este tipo diagndstico lo cual
nos ayudara bastante.

Participantes #5

Alguien que sepa desde un inicio y que me sepa dirigir o guiar desde un inicio, porque
en realidad hay algo que debia haber hecho con mi guagua y es meterle en terapias
desde guagua asi haya o no haya un diagnéstico, tenerles desde unos 6 meses o antes
en terapias en estimulacion, motricidad fina, gruesa y todo eso desde un inicio, si
alguien me hubiera dicho, aunque més que todo eso es el tiempo y la falta de tiempo o
recursos pero o sea que alguien me hubiese guiado al 100% en eso, desde bebé.
Participante #6

Yo creo que a veces como que siento que muchas personas no saben que es el
autismo y siento como que si cuando yo me entere que mi nifia tenia autismo
y la gente de mi alrededor como mi familia y amigos hubieron sabido lo que
es el autismo me hubieran dicho C. tranquila el autismo es esto y nada mas
no es todo lo que tu te estas imaginando entonces como por ejemplo en mi
casa yo llegue llorando y diciendo mi hija tiene autismo pero nadie me dijo
tranquila no pasa nada esta todo bien solamente es esto entonces siento que
mucha gente desconoce y hasta ahora cuando yo digo mi hija tiene autismo y
me dicen que es eso y que hace y que pasa ay cierto que no tolera nada que
no aguanta nada cierto que son solo bravos que no saben que es el carifio o
que es llorar o que es siempre pasan enojadas entonces siento que mucho
agente que desconoce de este tema desconoce que capaz mucha gente se basa
en talvez lo qué han vito en peliculas y nada méas entonces siento que su
hubiera dicho mi hija tiene gastritis capaz todo e mundo lo sabe pero yo digo
mi hija tiene autismo y la gente se queda callada no saben del tema o0 me
preguntaban que era el autismo y yo tampoco sabia eso fue lo que me hubiera
ayudado al principio.

Participante #7

Realmente no, no nos queda nada suelto la verdad creemos que en este
momento tienen todo el apoyo que se necesita, todo un equipo
multidisciplinario que nos ayuda mucho, incluido desde el psicélogo que
hemos ido haciendo paso a paso interviniendo como nos han indicado los
profesionales.

Participante #8

Mama

Yo creo que el apoyo que siento que no he tenido es apoyo psicolégico no en
el sentido emocional para aceptar o algo asi pero si no para saber como lidiar
con T. porque muchas veces yo no sé qué mas hacer porque bueno hoy en el
neuropediatria dijo que T. cumple muchos criterios para TDAH pero yo que
es algo que vamos a ver méas adelante el T. es como, por ejemplo a veces él
la gente le ve y dice ahi es que se nifio mal criado ya me ha pasado otra vez
le llevé hace una prueba de artes marciales para meterle y tenia como una
primera clase gratis y el profeso dijo que hay que dejarle alla solito para que
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no vean los papas y para que sigan las 6rdenes solo qué yo le dejé cuando
regresé el T. estaba tirado en el piso y no hacia nada de lo que el profesor le
decia y lo primero que me dijo cuando me fue a contar como le fue que su
hijo es muy mal criado yo creo que también fue error mio porque yo no le dije
que tenia un diagndstico entonces yo aprendi que hay que decir para que las
personas se puedan preparar y entender entonces yo no sé como lidiar con T.
porque yo le explico, yo le regafio y él vuelve o sea pasa cinco minutos y viene
y hace la misma cosa entonces a veces es cansado y un poco frustrante pero
trato de tener paciencia
Participante #1
15. ;Qué consejos les darian a Lo que les puedo decir es que nunca pierdan la paciencia, la tranquilidad, la

otros papitos o familias que calma, realmente es un situacion muy duro pasar por esto, pero a fin de

estan pasando por esta misma ~ Cuentas es su hijo, nada va a quitar esto, tal vez plafieron tener un hijo y por

situacion? cuestiones de la vida tuvo esta condicidn que no es nada malo, mas bien es
algo que yo considero que les ayuda a las personas a poder realmente
transmitir su amor, su paciencia a un nifio o nifia con esta condicion, a fin de
cuentas creo que es una prueba de vida, realmente que si se le puede ayudar
al nifio como padres en lo que necesite, nos sentiriamos super felices; otras
personas hemos escuchando que se echan la culpa, pero no es asi, es algo de
la genética que paso, no es culpa de nadie, mas bien deberian estar con el
nifio y apoyarle en lo que mas puedan y necesiten porque son sus hijos, son
stper inteligentes, carifiosos y ellos van a aprender, a su manera, a su ritmo
y van a seguir adelante, no es ningun impedimento o limitante en su vida,
realmente se escucha de casos que han salido adelante, que son
profesionales, que han hecho una familia mas bien estar con él siempre que
se pueda.
Participante #2
Como le manifestaba uno de los consejos mas importantes es la informacion
es tratar de informarse més el tratar de leer de ver videos etc. existe un sinfin
de informacién acerca del trastorno del espectro autista que la informacion
que el estar informado es el camino a seguir en este caso porque nos permite
conocer diferentes métodos diferentes técnicas que se pueden utilizar porque
como ustedes saben tono nifio con trastorno del espectro autista es diferente
y no todas las técnicas van a servir en uno o en otro nifio entonces se puede
ir generando este proceso se adaptacion utilizando cada uno de las técnicas
hasta dar con la que se adapta mejor a la condicion del nifio y con esto poder
mejorar significativamente la condicién de vida.
Participante #3
Yo les aconsejaria que les envien a su guaguas a educacion inicial porque
pienso que en casa no tenemos muchos conocimientos de la mayoria no
solamente del autismo si no de diferentes cosas diferentes partes del
desarrollo de los guaguas entonces yo pienso que ahi es el lugar donde la
profe observa la profe mira 'y como me han dicho siempre hay que dudar si
es que vemos algo como que medio no parece que esta bien y eso les
aconsejaria que les lleven a un estimulador a su pediatra de lenguaje
estimulacion y psicologia, también no asustarnos porque désea los guaguas
son capaces de lo que uno no cree 6sea son capaces de mucho como digo a
mi guagua le dieron un diagnostico pero no se quedaron en ese diagnostico
mis guaguas no son ese diagndstico que nos rompié el corazén porque su
desarrollo es va bien y entonces eso digo un consejo seria claro duele ese
proceso duele mucho para aceptar y todo pero de tener en cuenta que
nuestros guaguas no son ese diagndéstico que nos dan sino mas bien hay la
posibilidad de que ellos mejoren claro dandoles los apoyos como es la
estimulacion.
Participante #4
El mayor consejo que yo les podria dar es primero seguir, no darse por
vencidos, leer, informarnos bien o irnos a un centro o una persona que sepa
de esto que nos ayude para que nos den un camino o una pauta de donde
comenzar, porque asi pasé con nosotros, al principio no sabiamos por dénde
empezar, o al menos yo no sabia qué hacer, decir bueno que hacer a donde
VoY, Sino que necesitamos una pauta en donde nos indiquen como empieza y
usted debe recorrer todito el camino hasta llegar al final donde mirara todo
el sacrificio, todos los frutos, una pauta de inicio de decir aqui va a iniciar y
acé va a terminar, ese empujoncito porque quiza algunos, yo he conversado
con algunos papitos que no aceptan no creen o siguen cegados, yo no voy a
mentir, yo al principio estaba asi, no quiero que me digan nada pero yo igual
iba a las terapias pero poco a poco era como que asimilando, yo también
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necesito ayuda, conversar con alguien de esto, pero como le digo mi esposo
a estado mas desde el principio lo acepto y asi vamos a hacer. Pero quizas si
él también hubiese estado como yo, quiza no estuviésemos aqui esperando
que algun rato mi hijo vuelva a hablar y no le hubiésemos dado la ayuda,
entonces mientras va pasando el tiempo vamos perdiendo el tiempo que él
pueda estar en la terapia y pueda seguir avanzado entonces mientras mas
rapido mejor.

Participantes #5

Uno de los consejos que yo diera es primeramente el tema psicolégico, que en realidad
con el tiempo las cosas se van acomodando porgue uno se siente demasiado perdido y
dice que va a ser de mi vida porque yo veo la conducta de mi guagua, porque como le
comento mi nena hacia desastres bueno hasta el dia de hoy hace desastres, pero al 50%
de lo que hacia antes, entonces uno dice como puedo vivir con esto, como puedo hacer
para que mi guagua me entienda, hay cosas que rompe hay cosas que hace y a veces
uno ya no tiene la tolerancia suficiente pero de donde sea hay que sacar entonces el
tema psicoldgico les dijera que siempre va a haber ese cambio en los guaguas a criarles
con amor, a no criarles de una manera, digamos ellos son nifios normales en cierto
aspecto, a no criarles como nifios con una discapacidad, y no, no me va a entender
para nada, no puedo decirle esto, o sea no privarles al 100% hay que hacerles entender
desde un inicio o tratarles en cierto aspecto ya de una forma como un ser humano
normal, eso les diria y que siempre se apoyen en alguien que va a querer a estos nifios
que no se dejen caer por lo que otros personas digan, su hijo, su hija es travieso, van
a haber personas que les van a quedar viendo, me ha pasado, mi nena haciendo
berrinches mi nena tratando de romper algo y uno ha tenido que aguatarse esas
miradas esas ganas de que la gente diga llévese a su nifia, entonces hay que ser
demasiado fuertes y eso les dijera, el apoyo, el apoyo mas que todo de la familia, que
busquen ese apoyo y que siempre piensen que al final del tinel hay una luz, al final del
camino como dicen porque con el tiempo los guaguas van cambiando y van dandose
cuenta en este caso.

Participante #6

Yo siento que cuando a una mama le dicen o a aun papa le dicen tu hija tiene
autismo te va a dolor en el alma y es en vano decir tranquilo no llores, pero
como que a ti te dicen que tienes autismo averigua metete en el tema de que
es el autismo y mi consejo es como que si te dice tu nifia tiene autismo como
que se enteren totalmente del tema estudien vean videos que se enteren del
tema y sobre todo se traten de conectar cien por ciento con sus hijos.
Participante #7

Como consejo que lo peor es tratar de buscar curas milagrosas, las curas
milagrosas no existen, aceptar a nuestros hijos con las condiciones que
tengan, hacerles felices, no hacer un futuro con ellos porque no se puede
pensar en un futuro si no en vivir el presente y hacer feliz a nuestros nifios,
aceptar como sony el hecho de aceptar es la gran ayuda que podemos brindar
a nuestros hijos porque asi podemos entender que ellos van a necesitar un
apoyo extra y yo insisto que las terapias son lo fundamental en todo esto.
Participante #8

Mamé

Yo diria que intenten abrir su mente que no se cierren porque el hecho de
cerrar no va a cambiar el diagnéstico que ya existe 0 sea si su hijo tiene
autismo lo tiene y punto o sea negarse no va a ser que el autismo desaparezca
entonces es mejor tanto para la familia como principalmente para el nifio
porque cuando los papas no aceptan el mayor perjudicado desde el nifio
porque no va a recibir el apoyo que necesita entonces yo aconsejaria eso que
por el bien del nifio intente abrir la mente y estudiar y leer obviamente no
todo lo que esta en internet es verdadero pero trata de estar las fuentes mas
con confiables para poder estudiar y comprender mejor el tema.

Papa

Una frase tipica, pero yo pienso que si nos tocd a nosotros es porque podemos
entonces también como eso me ha ayudado a no como desesperarme tanto y
creo que es algo que la gente podria ser como no se van a morir nada méas
pueden tienen que afrontarlo y va a salir bien.

Mama

Yo creo que para nosotros es facil decir porque el autismo de T. es leve y por
ejemplo, yo escucho a eso, sefiores que estamos comentando su experiencia y
la verdad que yo me sali porque ya me estaba deprimiendo de tantas cosas
tristes que yo veia pero de verdad o sea nifios que se lastimaban que
golpeaban la cabeza en la pared o nifios que en toda su vida no dicen una
sola palabra entonces hay casos que son sUper grave yo la verdad me siento
muy afortunada y agradecida de que el T. tenga que autismo y que sea leve
porque yo pienso que hay papas que estan pasando por una situacién mucho
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mas dificil.

llustracion 4. Folleto Digital.

CONSEJ
PADRES
FAMILIA.

Mantener tranquilidad,
calma y la mente abierta
tras recibir el diagnéstico.
Dar paso a la atencién
inmediata por parte de
diferentes especialistas.

Mantenerse informados,
averiguar y leer fuentes
confiables.

Conocer métodos o

técnicas que ayuden en el
desarrollo y aprendizaje
de los nifios.

Llevar al nifio a un
estimulador, pediatra,
terapista de lenguaje.

e Buscar apoyo psicolégico.

Brindar a los hijos la
ayuda que necesiten.

"Ser padre y madre de un
autista es interpretar las
miradas y entender el silencio”

. Qué es el Trastorno del
Espectro Autista (TEA)?

Es un trastorno del neurodesarrollo, que
comprende un grupo heterogéneo de

desordenes

en diferentes areas del

desarrollo como:

* Habilidades sociales

* Habilidades para la comunicacion

e Intereses o conductas estereotipadas.
Las cuales se presentan en la infancia y
duran toda la vida.

(APA, 2014)

Caracteristicas o signos
de alarma.

Deterioro en la comunicacion e interaccion
sodial.

Patrones de conducta, interés y actividades
restringidas o repetitivas.

Dificultades para apropiarse vy darle
significado al cuerpo mismo y sus limites.
Distancia entre él y el atro.

Patrones restrictivos o repetitivos en sus
mavimientos o en el habla.

Alineacién de juguetes.

Ecolalia.

Insistencia en monotonia o rutinas.

Angustia por cambics pequefios a rutinas.

Apegos a objetos inusuales.

Hiper o hipo reactvidad a estimulos

sensoriales.

Aparente indiferencia al dolor © a cambios

de temperatura.

Respuesta adversa a sonidos o texturas,

efc.

(Abadiay Torres-Lista, 2019)

EXPERIENCIAS DE
LAS FAMILIAS AL
RECIBIR EL
DIAGNOSTICO DE
AUTISMO EN SU
HljO.

Universidad del Azuay

Facultad de Filosofia y
Ciencias Humanas

Escuela de Educaciéon
Inicial.

Dayanna Méndez
. Ana Belén Villa

Experiencias de las familias-
diagnostico.

Causas o
Los padres vivieron mocmentos de

tristeza, dolor, susto y negacion pero con
el paso del tiempo pudieron sentir
tranquilidad al  tener conocer el
diagndstico y poder brindar el apoyo

necesario a cada uno de sus hijos.

En la actualidad todavia se desconocen. Se
cree que es el resultado de algin factor
ambiental y alguna causa extrauterina que
interactian en conjunto con la genética.
(Lépez, 2019).

Abuelos y diagnostico.

Fases ante el diagnostico. ) ) . ‘
- s Brindan amor incondicional hacia
cada uno de sus nietos.

* Fase de negacion y aislamiento. -
8 y * Pueden ser de gran ayuda hacia sus

Se manifiesta negando la existencia

del trastorno. ?'JDS ez mobmentos claves por

« Fase de ira. -Afecta a todo el P\emdpos e trabajos. ;
R

entorno familiar, existe ueden tener  momentos &

inseguridad, emociones parecidas a
las que los padres estan pasando
(duelo, negacion, rabia, tristeza).

(Campo, 2018)

resentimiento, rabia, envidia.

¢ Fase de culpa o negociacién. -
Refleja angustia por encontrar una
respuesta a las interrogantes de la
salud del hijo,

* Fase de tristeza o depresién. - Los
padres encuentran sentimientos de
profundo vacio y dolor.

* Fase de aceptacién. - Los padres
estan en tranquilidad y ven en su hijo
fortalezas y debilidades.

Apoyos para afrontar el
diagndstico.

* Miembros de la familia.

* Neuro pediatras.

* Terapistas.

* Estimuladores tempranos.
(villavicencio et al, 2018 ; Miaja y Moral, 2013} « Psicologos.

* Fonoaudiélogos.

(Madariaga et al, 2021; Mira et al, 2019} ; Busquets et al., 2018)
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