UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE NICARAGUA {»’\———’?;
INSTITUTO POLITECNICO DE LA SALUD e '

“LUIS FELIPE MONCADA"

Departamento de Enfermeria

Seminario de Graduacion para optar al titulo de Licenciatura en
Enfermeria Materno Infantil.

Linea de investigacion: Salud de la Mujer.
TEMA: Vivencia de madres de hijos con Trastorno del
Espectro Autista que residen en 6 Barrios del Municipio de
Managuaq, Il semestre 2020.

Autoras:
> Nora Jency Sanchez Nicaragua

> Lisandra Yakarelis Jarquin Urbina
» Johanna Esperanza Duarte Flores
Tutora:

Msc. Sandra Reyes Alvarez.

Febrero, 2021.



Indice

] 0 oo [N oot To] o H SO TP ORI PRROPOSRO 1
Planteamiento Del ProbIema ... 2
a. Caracterizacion Del Problema..........ccccooiiiiiiiii i 2
d. PREGUNTAS DE SISTEMATIZACION .....oiiiieieeeeeeeeeee et 3
B[S o= T o] o PSSR 4
F A ] CcTotTo [T o] (TSSOSO 5
A NIVEL INEEINACIONALL ... et aee s 5
Propasito de INVESTIJACION .......cceeiuiiieiieiecic et re e neenee e 7
ODJETIVO GENETAL ... ettt 7
ODjJEtiVOS ESPECTTICOS: ...ttt et 7
Perspectiva de 1a INVESTIGACION. ..........ccveiiiiiiiiee et 8
ENTOQUE. ..t 8
Seleccion de INFOrmMantes ClAVES: ..........c.coveiiiie e 11
Métodos y técnicas de recolecCion de datosS...........cccevveieiiieiieccece e 12
Validacion del INSTTUMENTO........couiiiiiiecie ettt sre et re e 14
Método para recolectar 1a iNfOrmMacion...........ccocooeiriiiiieie e 15
Procesamiento de 1a iNfOrmacion. .............cccooieiiiii i e 16
Triangulacion de INFOrMACION .........cccveiiiiiiiiece e 17
Consentimiento INFOrMAadO .........cooviiiiiie e e 17
e S o= To (A7 T =Yoo RSOSSN 20
DefiNiCION A&l AULISINIO: .. ..oviiieieice et e sre e e sre e 20
Y/ LA 40 N 5 PRSP 39
(0] 0 [6] [T ES] o] =1 ST SROSP 61
RECOMENUACIONES: .. .ocviiivieie et et e st e et e s re e s beebesreesbeesesnsesreenens 62
BIDIOGIAfia. . ...t 63
ANEXOS ..ottt e e b e e te e e nteere e e nreereas 68

CRONOGRAMA DE INFORME FINAL .....ccooiiiiiice e 88



Agradecimientos:

Agradecemos primeramente a DIOS que nos ha dado la vida y la sabiduria que necesitamos
para culminar esta etapa.

A nuestros padres y familiares que nos han brindado su apoyo incondicional en el

transcurso del camino y nos dan aliento para seguir adelante.

A la Presidenta de la Asociacion Vida y Autismo, Licenciada Lesbia Herrera por apoyarnos

en coordinar el enlace para contactar a las madres.

A cada una de las madres que dieron su valioso tiempo para participar y compartir sus

experiencias, ya que, sin sus relatos no hubiese sido posible la realizacion de este estudio.

A Msc. Sandra Reyes por el apoyo, paciencia, tolerancia y conocimientos que nos brindd
para formarnos como profesionales y poder realizar este trabajo investigativo.

A todos nuestros docentes educativos que estuvieron presentes en el transcurso de la carrera
brindandonos sus ensefianzas y aprendizajes de calidad para ser buenos profesionales y

brindar buena atencion en salud y servir a la poblacion en general.

Lisandra yakarelis Jarquin Urbina.
Nora Jency Sadnchez Nicaragua.
Johanna esperanza Duarte Flores.



Dedicatoria

A Dios, por la dicha de haberme dado la vida y la oportunidad de culminar esta etapa de mi
vida.

A mis padres Evelio Jarquin y Claudia Urbina por su apoyo emocional y econémico, por sus
consejos y todo el amor que me han brindado para que yo siga adelante.

A mi hermana Oneyda Jarquin por haber creido en mi, por no dejarme sola en todo este
tiempo, por sus palabras de alientos y su apoyo incondicional.

Lisandra Jarguin

Primeramente, doy gracias a Dios por haberme regalado el don de la vida, por darme fortaleza
y sabiduria para poder haber culminado esta etapa de mi vida.

A mis padres Hoffman Sénchez y Carolina Nicaragua, por apoyarme en el transcurso de mi
carrera y demas familiares que de alguna u otra manera siempre estuvieron presentes para
apoyarme.

Dedico este trabajo principalmente a mi hijo Leonardo Said Carballo Sanchez quien es el
motivo de lucha para seguir adelante.

Nora Jency Sanchez Nicaragua.

Dedicado a mis padres Pedro Duarte y Jacoba Flores por haberme dado la vida, por su amor,
por apoyarme en todo momento y por motivarme siempre para culminar mi carrera.

A mis hermanos, familiares y amigos(as) por sus palabras de aliento.

A los trabajadores de la salud que exponen su vida dia con dia y que muchas veces han sido
incomprendidos y hasta rechazados y a los que murieron en el cumplimiento de su deber.
Por ultimo pero no menos importante se lo dedico a mi esposo Edgard por ser uno de los
pilares principales en mi vida, porque nunca dejaste que me rindiera, gracias por todo tu
apoyo que nunca dudaste en brindarme.

Johanna Duarte




UNIVERSIDAD

o, o2 NACIONAL . R Y
Ready AiJ:Ic';Cnch::' DE Bicentenario de la [ g i
3 I AUTONOMA i

.‘%# NICARAGUA, y
Hae® | MANAGUA T

SR A DE CENTROAMERICA

DEPARTANENTO DE ENFERMERIA
DEPARTAMENTO DE ENFERMERIA.

VALORACION DOCENTE

Considerando que los autores del presente Seminario de Graduacion, han incluidos las
recomendaciones cientificas y metodolégicas emitidas por el jurado calificador, en la
defensa de su Tema de Seminario de Graduacion, para optar a su titulo de Licenciatura
en Enfermeria Materno Infantil

TEMA : Vivencias de madres con hijos con trastorno del espectro autista en
seis Barrios del municipio de Managua Il semestre 2020.

AUTORES: Nora Jency Sanchez Nicaragua
Lisandra Yakarelis Jarquin Urbina
Johanna Esperanza Duarte Flores

Se extiende el presente aval, para la entrega de un ejemplar empastado, un ejemplar
encuadernado mas tres CD, conteniendo la monografia y diapositivas

Sin més a que hacer referencia.

Dado en la Ciudad de Managua, a los 16 dias del mes de marzo del 2021.

Msc Sandra Reyes Alvarez

Tutora



Resumen

El trastorno del espectro autista (TEA) es una condicion que afecta neuroldgicamente el
desarrollo de los nifios/as, causando afectaciones en el sistema cognitivo; este estudio fue
realizado con el fin de conocer las vivencias de las madres y lo que implica el cuido de sus
hijos, se realizd a través de entrevistas a seis madres que viven en diferentes Barrios del
Municipio de Managua. Este estudio es tipo fenomenoldgico porque recaba informacion no
cuantificable basada en observaciones y relatos para su posterior interpretacion, con las
experiencias y relatos que nos brindaron estas madres, encontramos que cCOmo mujeres no
estamos exentas a pasar por una situacion como esta, cuando lleguemos a la etapa de ser
madres debemos estar preparadas para asumir cualquier riesgo con responsabilidad y amor a
nuestros hijos/as. En esta investigacion encontramos que las vidas de estas madres no han
sido faciles ya que tienen un sinnimero de obstaculos debido a la poca informacion que existe
en Nicaragua y la incomprension por parte de las personas, provocando en ellas
desequilibrios emocionales. En conclusion, se logré dar salida a las preguntas de
investigacion y objetivos planteados, conocimos las vivencias de las madres de hijos con
TEA, y nos dimos cuenta que como trabajadoras de la salud es importante conocer este tipo
de trastorno para brindarles buena atencién y apoyo. Desde el punto de vista de nuestra
investigacion brindamos recomendaciones para una mejor vivencia de estas madres y que
tanto ellas como sus hijos sean vistos con igualdad.

Realizar concientizacién a la poblacion a través de charlas, afiches, volantes o cualquier otro
medio donde expliquen lo que significa este trastorno. Mayor divulgacion de parte del
Ministerio de Salud, Apoyar a pequefias asociaciones donde asisten las madres con nifios/as
con TEA.

Palabras claves: Autismo, Vivencias, Madres, Hijos



Introduccion

El termino Trastorno del Espectro Autista (TEA) hace referencia a un conjunto de
alteraciones del desarrollo neurol6gico, que se caracteriza por la presencia de dificultades
especificas en las areas comunicativas, cognitiva y social. La gran variabilidad en la
expresion de estas alteraciones, lleva a hablar de ‘‘espectro’’, es decir, existen diversos
grados de afectacion de unas personas a otras, que pueden ser muy leves a graves, (Sanchez
T., 2018).

El diagndstico de autismo supone a los padres y madres un acontecimiento muy fuerte que
los lleva a experimentar reacciones emocionales que suelen desestabilizarlos por esta
situacion inesperada, a su vez suceden cambios en sus estilos de vida, ya que surge la
necesidad de crear el mejor ambiente para sus hijos (as); también viven experiencias sociales

significativas cuando deben interactuar en sus diferentes entornos. (Guillen, 2016).

En Nicaragua el Ministerio de Salud, ha realizado un gran esfuerzo al carnetizar a nifios/as
con TEA. Sin embargo, no hay un censo o datos estadisticos especificos donde se diga

cuantas personas tienen Trastorno del Espectro Autista.

El presente trabajo investigativo se realiz6 con el fin de conocer las vivencias de madres con
hijos con el trastorno del espectro autista del Municipio de Managua, algunas de estas madres
forman parte de una Asociacién de familia y amigos de personas con autismo en Nicaragua.
(Vida y Autismo) formada hace pocos afios y publicada en la Gaceta - Diario oficial el 24 de
febrero del 2016.

Con dicho estudio pretendemos indagar la vida cotidiana de estas madres, que este estudio
sirva de guia para todas aquellas madres que estan iniciando a vivir este proceso, también

para todas aquellas futuras investigaciones que se realizan sobre este tema.



Planteamiento Del Problema

a. Caracterizacion Del Problema

El trastorno del espectro autista, es un trastorno del neurodesarrollo de origen neuroldgico
que inicia en la infancia y afecta el desarrollo de la comunicacion social, como la conducta,
con la presencia del comportamiento e intereses repetitivos y restringidos. Presenta una
evolucion cronica, con diferentes grados de afectacion, adaptacion funcional y
funcionamiento en el area del lenguaje y desarrollo intelectual, segun el caso y momento
evolutivo. (A. Hervas zufiiga, 2017)

Las personas con este trastorno a lo largo de su crecimiento y a pesar de su situacion no son
abiertamente afectadas ya que los que vivencian esta enfermedad son los padres y ain mas
las madres que en su mayoria son las encargadas de brindar apoyo y cuidado, las cuales
también pasan por una serie de sucesos como el duelo y negacion al recibir la noticia del
diagndstico, antes de buscar informacion sobre el tema.

En Nicaragua el Ministerio de Salud (MINSA) clasifica esta condicién de manera general
como trastornos mentales y de comportamiento.

Cuando se tiene un hijo o hija con esta u otro trastorno, genera muchos cambios no solo en
la madre sino también a nivel familiar, social y emocional, ya que tienen que acostumbrarse
a los diferentes cambios que deben adoptar y otros que deben modificar durante el transcurso
de su vida.

b. DELIMITACION DEL PROBLEMA.
Segun la OMS,( 2019) refiere que las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
sufren estigmatizacion, discriminacion y violaciones de los derechos humanos y el acceso a

los servicios y el apoyo es insuficiente a nivel mundial. De igual manera las madres o
cuidadores estan sufriendo junto con sus hijos este tipo de rechazo ante la sociedad y por
ende buscan como alejarse de todos y todas las personas para crearles un ambiente de paz
y bienestar a sus hijos, olvidandose y aislandose de sus actividades cotidianas y entorno
social.

c. FORMULACION DEL PROBLEMA

Por consiguiente, en el presente trabajo investigativo se busca dar respuestas a la siguiente

incdgnita: ¢ Cuéles son las vivencias de madres con hijos con Trastorno del Espectro Autista

que residen en el Municipio de Managua, Il semestre 2020?



d. PREGUNTAS DE SISTEMATIZACION

1. ¢ Cuales son las caracteristicas socio demogréficas de las madres de hijos con TEA?

2. ¢Qué conocimientos tienen las madres sobre el Trastorno del Espectro Autista?

3. ¢Cuales han sido las reacciones que han tenido las madres al recibir el diagndstico de sus
hijos?

4. ¢ Que tipos de habitos han adquirido las madres tras el diagnostico de TEA en sus hijos?
5. ¢Cuales han sido las consecuencias sociales que han enfrentado las madres de hijos con
ITEA?



Justificacion
La necesidad de realizar esta investigacion surge debido a que hay pocos estudios que tomen
en cuenta el roll del cuidador, por tal razon el objetivo de investigar es para conocer las
vivencias de las madres con hijos con trastorno del espectro autista en el Municipio de
Managua. Para la sociedad nicaragliense el trastorno autista es poco conocido, debido a la
falta de informacion y falta de recurso (centros de estimulacion, centros educativos
especializados) y una adecuada atencién de salud publica. Cuando se tiene un nifio (a) con
autismo el estilo de vida de los padres y madres se transforman y ellos deben adquirir nuevos
conocimientos, experiencias que conllevan a un mayor esfuerzo diario por mejorar la calidad

de vida de sus hijos e hijas.

Normalmente, las madres con un hijo/a con trastorno del espectro autista disfrutan durante
un tiempo de la enorme felicidad que supone el tener un hijo que todo el mundo considera
que se desarrolla como cualquier otro. Sin embargo, en un momento del desarrollo,
normalmente a partir del primer afio empiezan aparecer ciertos comportamientos que
desconciertan a los padres, sintomas que les provocan una inquietud que aumentan con el
paso del tiempo, rechazo al contacto afectivo a la falta de repuestas a las instrucciones
verbales el juego repetitivo son aspectos que impactan profundamente. (Le6n M. A, 2008).

La realizacion de esta investigacion ayudara a profundizar en el mundo de las familias de
nifios y nifias con autismo aportando con esto no solo un valor tedrico sino también en la
comprension humanistica acerca de los que viven los progenitores de estos nifios y nifias. El
estudio sera de gran provecho ya que nos enriquecera de conocimientos como futuras
profesionales de la salud para una mayor comprensién al encontrar madres buscando una
solucion y asi nosotras poder ofrecer la ayuda que ellos necesitan brindando una mejor
atencion y vision ante tal situacion y asi recordarles que como madres para cuidar a sus hijos
primero deberan cuidarse ellas mismas y a nivel universitario este documento servira de

apoyo y guia para las futuras investigaciones que realicen con este tema.



Antecedentes
A nivel internacional:
En un estudio realizado por Vicerrectorados de investigaciones y posgrados de la

Universidad Nacional Experimental Siméon Rodriguez (UNISER) Aragua, Venezuela, junto

con el Instituto Pedagdgico “Rafael Alberto Escobar Lara” se encontro el siguiente trabajo:

De la experiencia en Consultas de Orientacidn Psicoldgica surgio la intencion de Comprender
el Estrés de Crianza en Madres de Hijos con la Condicion de Autismo Severo (CAS),
que acuden al Centro de Atencion Integral para Personas con Autismo (C.A.I.PA. Aragua).
Este estudio, se asumio desde la episteme postmodernista, se sustentd en los esquemas de la
metodologia cualitativa, del enfoque fenomenoldgico y bajo los principios de la investigacion
de campo, con un nivel analitico y una logica dialéctica. La obtencion de datos se realizo a
través de entrevistas no estructuradas y observacion participante.

Entre los hallazgos, la dimension que mas resalté fue la pareja en su rol de padre y la
percepcion que se tuvo de él en la crianza, ademas de su participacion y aceptacion de la
condicion de autismo. El apoyo de los familiares represent6 un hallazgo preliminar relevante
en la vida de las informantes. (Ramirez, 2013).

A nivel nacional:
En Nicaragua se sefiala el siguiente estudio realizado en el Instituto Pedagdgico los Pipitos,

por estudiantes de Psicologia, titulado Las vivencias de las madres/padres cuidadores de
nifios/nifias con trastorno del espectro autista, en la ciudad de Esteli, segundo semestre
2016, es poco conocida en Nicaragua, este tema ha estado en el anonimato y solamente las
personas cercanas a un caso de autismo comprenden lo que significa el cuido de estos
nifios/nifias. De tal manera que el estudio se planteé como problema de investigacion
comprender, ¢Cudl es la experiencia vivida de las madres/padres cuidadores de nifios/nifias
con trastorno del espectro autista, El tipo de estudio es cualitativo y fenomenoldgico de tipo
exploratorio, la muestra se conformé por un padre y cuatro madres cuidadoras de nifios/nifias
diagnosticadas con trastorno del espectro autista; y cinco expertas que trabajan con los
mismos. Los resultados mas relevantes que se obtuvieron en cuanto a las vivencias, es que,
en su totalidad las madres/padres cuidadores al momento de enterarse del diagndstico tienen
reacciones similares como, confusion, tristeza, pérdida, culpa, dolor, depresién, negacion,

impotencia, desesperacion, baja autoestima y preocupacion. Se logré comprender que la



experiencia vivida de las madres/padres 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/hija ha muerto, (Raudez Chiong, 2017).

Otro que se encontré fue la investigacion realiza por, Guillen, (2016) quien refiere que: En
ese estudio se dieron a conocer las experiencias psicosociales en los padres y madres de
nifos y nifas con autismo que pertenecen al Grupo de Apoyo a Familias de Personas
con Autismo de Nicaragua en el | semestre del afio 2015.

El objetivo general de esta investigacion fue analizar las experiencias psicosociales en los
padres y madres de nifios y nifias con autismo. Se explor6 el conocimiento de los padres y
madres de la muestra acerca del autismo, se identificaron reacciones emocionales que se
manifestaron a partir del diagnostico de su hijo(a), se determinaron los cambios en el estilo
de vida y se describieron las experiencias sociales que han vivido los padres y madres al tener
un nifio (a) con autismo.

Los resultados de este estudio demostraron que los padres y madres de nifios(as) con autismo
manejan el concepto, caracteristicas y algunas causas del autismo. Las reacciones
emocionales méas evidentes en estas personas fueron el duelo, depresion y negacion.

De igual manera se dan cambios en su estilo de vida especialmente a nivel personal y las
experiencias sociales que transcurren luego del diagndstico de su hijo(a) han sido para

muchos de ellos negativas.



Propdsito de investigacion

Objetivo general:
Analizar las vivencias de madres con hijos autistas que viven en seis Barrios del Municipio

de Managua Il semestre 2020.

Obijetivos especificos:

1-

2-

Identificar las caracteristicas socio demogréaficas de madres de hijos con Trastorno
del Espectro Autista. (TEA)

Conocer el nivel de conocimiento que tienen las madres sobre el trastorno del
Espectro Autista.

Describir las reacciones que han tenido las madres de hijos con Trastorno del Espectro
Autista al recibir el diagnostico.

Mencionar los tipos de habitos que han adquirido las madres tras el diagnostico de
TEA en sus hijos.

Especificar las consecuencias sociales que han enfrentado las madres de hijos con
TEA.



Perspectiva de la investigacion.

Enfoque

El enfoque de nuestro trabajo es cualitativo, pues implica un proceso de recolecciéon, analisis
y relacion de datos de esta clase de estudio para responder al planteamiento del problema.
(Punch, 2014) Plantea que:

Este tipo de investigacion se enfoca en comprender los fendmenos, explorandolos desde la perspectiva
de los participantes en un ambiente natural y en relacion con su contexto, se selecciona con el propoésito
de examinar la forma en que los individuos perciben y experimentan los fenémenos que los rodean,

profundizando en sus puntos de vistas, interpretaciones y significados sefiala.

En la investigacion cualitativa no se busca estudiar una de terminada cantidad poblacional
como en la investigacion cuantitativa, sino mas bien sus vivencias y comportamiento de cada

dia ante situaciones que se les presentan.

Disefio de la investigacion

El disefio de nuestra investigacion es fenomenoldgico ya que en este tipo de investigacion
podemos ir recolectando la informacion en tiempo real debido a que da la oportunidad de
adaptarla al ambiente natural y comprension de cada persona.

Es aquella investigacion que recaba informacion no cuantificable, basada en las
observaciones de las conductas para su posterior interpretacion. Su propdésito es la
descripcion de las cualidades de hecho o fendmeno. Las investigaciones cualitativas se
interesan por acceder a las experiencias, , interacciones y documentos en su contexto natural,
afirma, (Sanchez, 2017).

Por consiguiente, utilizamos la perspectiva fenomenoldgica como base teorica para estudiar
y comprender al sujeto en el contexto natural en el que habita desde el punto de vista de los
informantes claves. (D Palacios-Cefia, 2010).

Este tipo de estudio cualitativo, fenomenoldgico tiene como proposito comprender las

vivencias de las madres con hijos autistas, la actitud y los cambios en sus estilos de vida.



Tipo de Disefio
Este estudio es también fenomenoldgico ya que tiene como propdsito observar y comprender

las vivencias de las madres con hijos autistas, la actitud y los cambios en sus estilos de vida.
Seguln Liria,(2010) sefiala “que los estudios fenomenoldgicos estan dirigidos a estudiar la
experiencia vivida respecto a una enfermedad o circunstancia por el propio protagonista de
la experiencia”. Debido a la naturaleza de esta investigacion, este enfoque posibilitara

disponer de una mejor comprension del individuo en su entorno natural y social.

Escenario de estudio.
A) Macro localizacion:

Esta investigacion se realizé en el Municipio de Managua, a un grupo de madres que tienen
hijos autistas. Managua es la capital de la Republica de Nicaragua, es el centro econémico-
politico del pais, es muy visitada por extranjeros y nicaragiienses debido a que aqui estan
radicados todos los poderes del Estado y a la sede del poder ejecutivo, los ministerios.
Managua cuenta con varias lagunas, 1a laguna situada, al centro de la ciudad, la Laguna de
Tiscapa, la Laguna de Asososca, que abastece de agua a una parte de la poblacion, situada al
oeste de la capital , la Laguna de Nejapa, al suroeste de la ciudad, la laguna de Xiloa, a lado
oeste de la ciudad, el lago de Managua o Xolotlan, a las orillas de la ciudad, ahora con un
Puerto Ilamado Salvador Allende en homenaje al Presidente martir de Chile, Este Puerto es
un atractivo turistico de la capital.
El clima de Managua es calido, con una temperatura ambiente que oscila entre 37 a 39 grados
Celsius en verano, con tendencia a bajar en invierno.

B) Micro localizacion:
Se realizo en diferentes Barrios del Municipio de Managua, (San Sebastian, las Colinas,
Memorial Sandino, Villa Libertad, San José Oriental, San Judas). Parte de estas madres
forman la Asociacion Vida y Autismo. Es una asociacion constituida por familias ya amigos
de personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA), sin fines de lucro que brindan servicio
comunitario a madres de hijos con autismo.

C) Segun periodo o secuencia del estudio
Nuestro trabajo corresponde al tipo de estudio transversal ya que se realizé en un tiempo
breve, dado que se hizo del primer al segundo semestre del dos mil veinte. Es de corte

transversal, ya que se realizd durante un periodo de tiempo determinado, en este caso segundo



semestre 2020, el fendmeno se estudia en un periodo corto, es decir, una pequefia parte de
todo su proceso y su proposito, se describe cada uno de los descriptores en un momento
(Olivas, 2019).

D) Segun analisis
Es descriptiva, ya que la idea de esta investigacion fue describir las vivencias de las madres
con hijos autistas. “Es decir, este estudio se basa en analizar la informaciéon encontrada, en
cada una de ellas independientemente, el tipo de estudio fue descriptivo, ya que se centran
en recolectar datos que describan la situacion tal y como es” (Olivas, 2019).
Siguiendo lo antes mencionado el estudio fenomenoldgico nos sirvio para analizar de manera
mas profunda los hechos o situaciones que se presentaron en el momento de recopilar nuestra
informacion donde surgieron nuevos hallazgos importantes para nuestra investigacion y
tuvimos la flexibilidad de adaptarlo a nuevas ideas que se propusieron en el momento.

E) Estrategias para el acceso y retiro del escenario:
Al ser una investigacion de enfoque cualitativo como investigadoras se estuvo claro, los
objetivos que se deseaban alcanzar, se fue cuidadosa y capacitadas para no perderlos de vista,
al mismo tiempo preparadas para responder o aclarar cualquier duda o situaciones que se
presentaron y que quizés no se habian tomado en cuenta, se respetd siempre las opiniones,
valores y costumbres de las informantes porque de lo contrario la investigacion no se hubiera
Ilevado a cabo en el tiempo establecido.
Para el acceso de nuestra investigacion, se visito a la presidenta de la Asociacion Vida y
Autismo quien nos hizo el enlace con las madres. Posteriormente se contactd con ellas a
través de Ilamadas telefdnicas, e hicimos énfasis en un previo consentimiento informado,
explicandoles de que se trataba el trabajo investigativo y el proceso que conllevaria la
recoleccion de dicha informacion.
Esta investigacion se llevo a cabo en un contexto natural, al principio todo fue a través de
mensajes y llamadas telefonicas donde cada una de las madres mostro su interés en querer
ayudarnos con nuestra investigacion, logramos ponernos de acuerdo en el dia y la fecha para

realizar la entrevista. Para esto utilizamos tres estrategias.
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Primer momento: Consistié en un acercamiento informal, como el reconocimiento del
escenario, que es lo que lo caracteriza, opiniones y el reglamento por el que se rigen.
Realizamos un encuentro con la presidenta de la Asociacion Vida y Autismo, quien nos
ayudo para contactar a madres que tienen hijos con TEA, las cuales logramos contactar y les
explicamos de que se trataba nuestra investigacion y lo importante que era sus participaciones
si decian ayudarnos. Una vez que conseguimos sus consentimientos nos pusimos de acuerdo
para el proximo encuentro que fue para recoger toda la informacién que necesitdbamos para

nuestro estudio.

Segundo momento: En esta realizamos un acercamiento formal a partir del cual
Ilevamos a cabo una vez que las informantes aceptaron ser entrevistadas, también se nos
permiti0 grabar para no perder ningun dato importante que nos sirvid en nuestra
investigacion, por lo que fue de mucha importancia habernos ganado la confianza de las

informantes y estrechar las relaciones durante nuestra estadia.

Tercer momento: En esta se realizo el retiro del escenario, una vez que recogimos la
informacidn, agradecimos a cada una de las madres por el tiempo y la colaboracion que nos
brindaron también hicimos constar que estdbamos para ayudarles y que nuestro trabajo
serviria para concientizar a la poblacién y que de una u otra manera hacer lo posible para que

otras instituciones les dieran apoyo.

Seleccion de informantes claves:
Las madres de hijos con TEA.

Los informantes claves fueron las madres, seleccionadas mediante técnicas especificas. Estas
estuvieron compuestas por 6 madres de hijos con TEA que residen en el Municipio de

Managua.
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Criterios de inclusién de madres con hijos autistas:
1. Ser madres de hijos con TEA.
2. Que sean residentes de Managua

3. Deseo de participacion en el estudio.

Criterios de exclusion:
1. Que, al momento de recopilar la informacion, surgieran algunos improvistos.

2. Negacion de participacion.

Informantes claves:

Fueron las madres de hijos con TEA.

Son aquellas personas que por sus vivencias, capacidad de empatizar y relaciones que tienen
en el campo pueden apadrinar al investigador convirtiéndose en una fuente importante de
informacién a la vez que le va abriendo el acceso a otras personas y a nuevos escenarios.
(Robledo Martin, 2009).

Seleccion de informantes claves:

Las madres de hijos con TEA.

Métodos y técnicas de recoleccion de datos

Técnica:

En el correcto uso de las técnicas que hacen reflexionar en la necesidad de aumentar el rigor
en su utilizacion y profundizar en su conocimiento, segun la problematica a resolver y el
objetivo definido. Se particulariza en tres técnicas: la observacion, la entrevista y los grupos
focales, con una sintesis de sus ventajas y limitaciones segun los criterios de diferentes
autores. (Conrado, 2019).

Para la recoleccion de la informacion fue necesario utilizar como estrategia la bola de nieves
y la entrevista a profundidad:

“La estrategia de la bola de nieve” es una técnica utilizada en la investigacion cualitativa, y

sobre todo para la realizacion de entrevistas individuales. Una vez identificadas las primeras
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personas que seran entrevistadas, mediante estas se consiguen otros contactos, y asi, hasta
completar la muestra o representatividad y la cantidad de informantes necesaria.

Muestreo por cadena de referencia o bola de nieve: Se utiliza para fendmenos muy
particulares, comienza con un participante que puede llevar a otros. Al otro se le hace la
misma pregunta. La cadena de referencia se da a partir de uno o dos sujetos exclusivamente,
no hay espacialidad geogréafica, no se ajusta al tiempo ni a grupos o informantes potenciales
describe, (lzquierdo, 2015).

Se utilizo la técnica de bola de nieves para recolectar la informacién haciendo uso del
contacto con la presidenta de una asociacion quien nos hizo el enlace con el resto de las
madres que tienen hijos con TEA, a raiz de eso logramos contactar a las madres a través de

mensajes y Ilamadas telefonicas quienes aceptaron entrevistarse con nosotras en sus casas.

En la entrevista a profundidad se realizé las preguntas a las madres y ellas fueron contestando
con forme se les iban preguntando, lograron expresar sus emociones, los cambios que han

tenido, los obstaculos que se les presentan etc.

Esa profundidad porque se basa en un constructo comunicativo y no es un simple registro de discurso
que hablan al sujeto, los discursos no son asi preexisten de una manera absoluta a la operacion de
toma que seria la entrevista, si no que constituyen un marco social de la investigacion de la entrevista
(S.Valles, 1999).

La entrevista a profundidad se basa en el seguimiento de un guion de entrevista, en él se
plasma todo lo topico que se desean abordar a lo largo de los encuentros, por lo que previo a
la seccion se deben preparar los temas que se discutiran, con el fin de controlar los tiempos,
distinguir los temas por importancia y evitar extravios y dispersiones por parte del
investigador. (Robles, 2011,18)

Instrumento:
Por su parte, los instrumentos estan basados en principios técnicos empleando métodos de
recoleccion de datos que no son cuantitativos, con el propdsito de explorar las relaciones
sociales y describir la realidad como lo experimentan sus correspondientes protagonistas
(Duran Jimenez, 2019)
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Los instrumentos que se utilizaron en la investigacion fueron: la guia de entrevista a
profundidad, celulares que nos sirvieron para grabar la entrevista y que no se nos escapara

ningun dato,

Fue necesario también utilizar las notas de campo ya que son instrumentos que registran
aquellos hechos que son susceptibles de ser interpretados en este sentido, la nota de campo
es una herramienta que permite sistematizar las experiencias para luego analizar los

resultados.

Las notas de campo se utilizaron para anotar las reacciones y gestos que mostraron las madres

para luego analizar los resultados.

Al escribir las notas se recomienda utilizar oraciones completas para evitar confusiones posteriores,
si son abreviadas (con palabras iniciales incompletas o mnemotécnicas) se deben elaborar mas
ampliamente a la brevedad posible, no olvidar que debemos registrar tiempos (fechas y horas) y
lugares a los que se hace referencia o anotar la fuente bibliogréfica, si se refiere a un evento, anotar
la duracidn de este, transcribir las notas (o bitdcoras decampo) en computadora a la brevedad posible
y vaya respaldando las transcripciones en otro medio( CD, dispositivo de almacenamiento como la

memoria USB, etc.). (Hernandez Sampieri, 2010)

A lo largo de todo el proceso se buscd establecer una relacion de confianza con los
informantes, lo que algunos autores denominan “rapport”, como sefiala Taylor el “rapport”
no es un concepto que pueda definirse facilmente, pero podemos entenderlo como lograr una
relacion de confianza que permita que la persona se abra y manifieste sus sentimientos

internos al investigador fuera de lo que es la fachada que mostramos al exterior.

Validacion del instrumento.

Escobar- Pérez y Cuervo-Martinez, (2008) nos dicen que: Es un método de validacion para
verificar la fiabilidad de una investigacion que se define como una opinion informada de
personas con trayectoria en el tema, que son reconocidas por otros como experto calificado

en este y que pueden dar informacién, evidencia, juicio y valoracion.
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La validacion del instrumento en este estudio se realizé mediante la revision de jueces donde
ellos nos dieron su punto de vista y recomendaciones para mejorarlo, sugirieron verbos que
dieran salida a nuestros objetivos, nos revision la ortografia y redaccion para que

realizdramos una entrevista de calidad.

Meétodo para recolectar la informacion

Segun Arias (2006), la recoleccion de datos es un conjunto de procedimientos y métodos
que se utilizan durante el proceso de investigacion con el propdsito de conseguir la
informacidn pertinente a los objetivos formulados en la investigacion.

En la recoleccion de datos se requiere el uso de métodos que permitan establecer el contacto
con el fendbmeno de estudio y que posibiliten el acceso a la informacion que requiere la
informacion.

Para el estudio se recolecto la informacidn realizando visitas a cada uno de los hogares de

las madres donde se aplicaron las entrevistas con preguntas abiertas y la observacion.

Las entrevistas se realizaron a partir del mes de octubre y noviembre con un total de 5 visitas
siendo los dias viernes y sdbados con un total de 3 horas por dia, donde a) la primera visita
se realiz6 a la presidenta de la asociacion, para que nos brindara informacion y nos hiciera el
enlace con las madres, para poder contactarlas.

b) La segunda no se visito a las madres, si no que las contactamos a través de mensajes y
Ilamadas telefénicas para hablarles de que se trataba la investigacion, pedirles su
consentimiento y llegar a un acuerdo de que dia podriamos y se realizarian las entrevistas.
c) La tercera visita se logro visitar y entrevistar a 2 madres. d) La cuarta visita se logro
entrevistar a las 3 madres y una madre se entrevistdo por medio de wathsapp porque no
disponia de tiempo para poder reunirse con nosotras, en cada una de las visitas y entrevistar
que realizdbamos agradeciamos a las madres por el tiempo y la informacion que nos

brindaron.
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Procesamiento de la informacion.

Segun Narvaez (2014) Para procesar los datos cualitativos se deben realizar:
a) Recoleccion de datos: las entrevistas que se realizaron, fueron grabadas a través de
nuestros celulares previo consentimiento de las madres, posteriormente escuchamos
cada uno de los audios y los transcribimos manualmente a la computadora, realizamos

una reflexion y una organizacion previa.

b) Preparaciony revision de los datos: este es un primer paso importante en cualquier
andlisis de datos. Durante esta etapa nos aseguramos que todo el material que ibamos
a utilizar estuviera completo, las entrevistas con cada pregunta contestada las notas

de campo las grabaciones, que todas estas fueran de calidad para ser analizadas.

c) Organizacién de la informacion: Después de revisar de manera general todo el
material y asegurarnos que la informacion estuviera completa, determinamos criterios
de organizacion, realizamos cuadros por cada pregunta con las respuestas de todas las
madres, colorear las respuestas que coincidian, escoger los aspectos mas relevantes

de la entrevista quienes eran los que les daban salidas a nuestros objetivos.

d) Descubrir unidades de analisis: creamos cddigos para cada madre que se entrevistd
para tener un orden de las respuestas brindadas por cada una de ellas y de esta manera
nos fuera fécil identificarlas.

e) Categorizacion y codificacion: Se categorizaron y codificaron los datos para tener una
descripcion més completa de estos, se resumid, se elimind la informacion irrelevante,

generalmente se tratd de generar un mayor entendimiento del material analizado.
Usamos la categorizacion para comenzar a revelar significados potenciales y desarrollar

ideas; fuimos comprendiendo lo que sucedia con los datos. Las categorias nos permitieron

asignar significados comunes a la informacion recolectada durante la investigacion.
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Analizar los datos cualitativos requiere de un investigador para identificar los patrones y los
temas de los datos recogidos en el estudio. Esta es una tarea compleja, especialmente con los
datos cualitativos, que no son numéricos, y que por lo general tienen forma textual o

narrativos.

Triangulacién de informacion

Al utilizar la triangulacion diferentes métodos se busca analizar un mismo fendmeno a
través de diversos acercamientos, aunque generalmente se utilizan distintas técnicas
cualitativas. (Okuda Benavides & Gomez, 2005).

La triangulacion se basa en la realizacion de un andlisis de 2 0 mas individuos es por ello que
nosotros realizamos la triangulacion haciendo uso de las informantes claves que fueron las
madres con nifios autistas y los descriptores los cuales son los habitos diarios a los que
tuvieron que adaptarse ante el diagndstico de su hijo y como han enfrentado las
consecuencias ante su vida social, ya que estos descriptores se relacionan porque las madres
han sufrido un cambio en sus habitos diarios debido a que deben cuidar a sus hijos con
autismo y esto también cambia su entorno social ya que muchas veces son vistas de otra

manera por la poblacion, solo por el hecho de tener un hijo autista.

De los métodos de investigacion la triangulacion es una técnica que permite validar los resultados obtenidos
durante el trabajo de campo. Su fundamento radica en que cuando una hip6tesis sobrevive a la confrontacion

de distintas metodologias tienen un alto grado de validez que si proviniera de una sola de ellas. (Paul, 2010)

Consentimiento informado

Procedimiento formal para aplicar el principio de autonomia:

Debe reunir por lo menos 3 elementos: voluntariedad, informacién, y comprensién. La
informacién debe ser comprendida y debe incluir el objetivo del estudio y su procedimiento,

los beneficios y riesgos potenciales, las posibles incomodidades derivadas de la participacion
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y la posibilidad de retirarse del estudio en cualquier momento sin que ello dé lugar a perjuicio.

(European-federation, 2014).

El consentimiento informado es la autorizacién que se le brindo la persona a la que se le
realizé el estudio, para saber si estaban de acuerdo con el método que utilizamos para realizar
las entrevistas,
a. Institucional:
Realizamos una previa visita a la presidenta de la Asociacion Vida y Autismo donde
pedimos su autorizacion para que dicho estudio se realizara con las madres que
conforman la Asociacion, pero debido a que la mayoria de ellas no disponian de tiempo
para brindarnos informacion, la presidenta nos enlazo con otras madres que no
pertenecian a la Asociacion, pero que residen en el municipio de Managua y que estaban
dispuestas a apoyarnos con nuestras entrevistas.
b. informantes claves.
A través de los mensajes y llamadas telefénicas, se les explico a las madres en qué
consistia nuestra investigacion, se realizo el consentimiento verbal para saber si ellas
estaban de acuerdo en participar y posteriormente hicimos el consentimiento escrito, en
donde ellas autorizaron que les realizaramos la entrevista que nos ayudd en nuestro

trabajo.
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Matriz de descriptores

Objetivo de investigacion

Conocer las vivencias de

madres con hijos con
Trastorno del Espectro
Autista que residen en seis
Barrios del Municipio de
Managua, Il  semestre

2020.

Preguntas generales de

investigacion

¢Cuales son las
caracteristicas socio
demogréaficas de las
madres de hijos con

TEA?

Preguntas especificas de la
investigacion

A) Edad.

B) Escolaridad.

C) Estado civil.

D) Religion.

E) NUmero de hijos.

¢Cuales han sido las
reacciones que han
tenido las madres al
recibir el diagndstico
de sus hijos?

1- ;Cémo describe e
TEA?

2- ;Qué sinti6 usted al
saber que su hijo tenia
este Diagndstico vy

porque?

1- ;Cuales son los habitos a los

¢ QuE tipos de habitos

han adquirido las

madres tras el
diagnostico de TEA

en sus hijos?

que usted se tuvo que adaptar
ante esta situacion?

2-  (Cuales fueron las
limitaciones y ventajas que se

dieron por estos cambios?

¢Cuales han sido las
consecuencias
han

sociales que

enfrentado las
madres de hijos con

ITEA?

1- ¢Cuales han sido los
obstaculos a los que se ha
enfrentado desde que
diagnosticaron a su hijo con
TEA?

2- (Como valora las relaciones
familiares después de este

diagndstico?

Técnica

Entrevista
profundidad

a

Madres
con hijos

autistas.



Perspectiva Teorica
Definicion del Autismo:

El Trastorno del Espectro Autista se define como una profunda alteracion de diferentes
Funciones del Sistema nervioso central lo que conlleva que el tratamiento enfocado a ellos
sea de manera especifica. Las personas con TEA tienen una forma diferente de pensar, de
sentir y de estar en el mundo y una necesidad de ser educados para convivir en un entorno
social exigiendo que nos adaptemos a sus limitaciones y dificultades a sus intereses y forma
de ser, refiere (Martinez. M. 2011).

En un principio el trastorno autista fue denominado autismo infantil temprano, autismo
infantil o autismo de Kanner, a través de los afios, el concepto ha sufrido transformaciones.
Desde Kanner y Asperger hasta los estudios mas recientes que determinan un nuevo nombre
a la condicion remplazandolo por Trastorno del Espectro Autista (TEA) segun el DSM V
(2014). Luego un afio mas tarde este clasifica el Trastorno del Espectro Autista (TEA) como:
Deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos contextos,
manifestado por lo siguiente, actualmente o por los antecedentes (los ejemplos son ilustrativos, pero
no exhaustivos):

Las deficiencias en la reciprocidad socioemocional, varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la conversacion normal en ambos sentidos pasando
por la disminucién en intereses, emociones o afectos compartidos hasta el fracaso en iniciar
0 responder a interacciones sociales.

Las deficiencias en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la interaccion
social, varian, por ejemplo, desde una comunicacion verbal y no verbal poco integrada
pasando por anomalias del contacto visual y del lenguaje corporal o deficiencias de la
comprension y el uso de gestos, hasta una falta total de expresion facial y de comunicacién
no verbal.

Las deficiencias en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones, varian,
por ejemplo, desde dificultades para ajustar el comportamiento en diversos contextos sociales
pasando por dificultades para compartir juegos imaginativos o para hacer amigos, hasta la

ausencia de interés por otras personas sefiala el DSM-V, (2014)
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Otros autores sefialan sobre el tema lo siguiente:

a) Segun: Bonilla,(2014) El autismo es un conjunto de alteraciones heterogéneas a nivel
del neurodesarrollo que inicia en la infancia y permanece durante toda la vida, implica
alteraciones en la comunicacion e interaccion social y en los comportamientos, los

interés y actividades.

b) Rivas, (2016) “El autismo es uno de los trastornos del desarrollo de la infancia definidos
conductualmente. Por autismo se entiende un defecto de severidad variable en la interaccion
social reciproca y en la comunicacion verbal y no verbal y en la actividad imaginativa,

asociado con un repertorio escaso Y repetitivo de actividades e intereses”.

El estudio del autismo es de gran interés porque representa un reto, es decir, los seres
humanos tienen la necesidad de comprender, compartir y relacionarse con los demas, pero
las personas con TEA no poseen esas capacidades, por lo que supone un desafio entender y
analizar esas conductas. “No tiene nada que ver con estar solo fisicamente sino con estarlo

mentalmente”.

La persona con autismo desde muy pequefia no puede interactuar normalmente con sus
padres y estos no pueden, por mucho que lo deseen establecer con ellos una relacion normal.
Los comportamientos cotidianos de interaccion entre un nifio y una madre, tales como el
contacto ocular, la mirada, la sonrisa, los gestos, las posturas, el acercamiento, el abrazo, etc.,
no ocurre entre un bebé con autismo y su madre.

C. Este hecho tan importante tiene sus consecuencias en las primeras interacciones que la
madre establece con su bebé, pero también en los sentimientos de la madre que no va a ver
realizado su rol de madre, pudiendo afectar a la relacion con su pareja y con el resto de los
hijos. (Le6n M. Y., 2008)

El tener un hijo o hija con autismo normalmente produce un impacto que afecta enormemente
a la vida familiar, pudiendo distorsionar el ambiente familiar. Los padres de un hijo con
autismo van a tener que afrontar graves dificultades.

d. El autismo causa frustracion, estrés, confusion en la familia. Puede producir en los padres

problemas emocionales especiales, ya que se diagnostica transcurridos los primeros afios de
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vida, el desarrollo fisico del nifio no presenta ningtin motivo de alarmay a veces incluso tiene

tales habilidades que no parece que tenga un problema, (Wings, 1998).

Esta Psiquiatra Britanica Lorna Wings, define el autismo como un continuo mas que como
una categoria diagnostica un conjunto de sintomas que se pueden asociar a distintos
trastornos y niveles intelectuales que en la mayoria se acompafia de retraso mental y otro con
retraso del desarrollo no autista pero que presentan sintomatologia autista.
Como resultado de tener una hija con autismo se involucrdé de manera importante en el
estudio del autismo vy realizd lo que comdnmente se llama: La Triada de Wing, que la
clasifica en tres areas:
Trastorno de la comunicacion verbal y no verbal: presenta dificultades para entender a
las demas y para expresar lo que quieren, ya que suelen utilizar pocas palabras e incluso a
veces repiten lo que dicen.
Trastorno de la interaccion social: el individuo presenta dificultades para relacionarse con
las personas que lo rodean, asi como compartir sus pensamientos, sus intereses y sus puntos
de vista, ademas le cuesta comprender las normas sociales de otras personas, lo que dificulta
su participacion en conversaciones y actividades.
Rigidez cognitiva: presenta una dificultad para adaptarse a los cambios, por lo que necesitan
un ambiente inamovible donde puedan mantener su rutina. Ademas, sus intereses se
caracterizan por su intensidad ya que se centran en ello, olvidandose del resto. Asimismo, las

actividades realizadas pueden ser repetitivas y poco imaginativas.

Comunicacion

Rigidez
Cognitiva

22



El doctor Joaquin Escoto, coordinador del Programa Todos con oz, del Ministerio de Salud
(MINSA), informé que entre los beneficios que obtienen los nifios y nifias, esta la
disminucion en la tarifa de transporte aéreo, maritimo; en eventos culturales en el Teatro, o
al entrar el cine, entre otros Sefialdé que el espectro del trastorno autista se refiere a una
variedad de signos y sintomas que presenta el nifio o nifia, a veces se manifiesta con
problemas psicomotores, auditivos, en el aprendizaje y de conducta, de leves, moderados a
severos. (MINSA , 2016)

Escoto sefiald que las causas son diversas, desde aspectos genéticos y ambientales, que
afectan a la madre durante el embarazo y al bebé. Como parte de la atencion especializada y
multidisciplinaria que brinda el MINSA, se realizan ferias de salud en diferentes hospitales
del pais, e incluso consejeria a los padres sobre el trato y el manejo de los nifios y nifias con

trastorno autista.

El Trastorno del Espectro Autista se clasifica en tres niveles:

» EIl Autismo mas leve: conocido tipicamente como el sindrome de Asperger, puede
ser casi impredecible y suele confundirse con la timidez, falta de atencion o
excentricidad. Es posible que los sintomas de autismo leve no se reconozcan hasta
que el nifio sea mayor o tenga problemas: al formar amistades en el juego simbolico
0 de simulacién (jugar a ser otra persona), en saber como actuar en distintas
situaciones sociales, por intereses inusuales e intensos en temas o actividades
especificos.

» Nivel medio o moderado: Presentan caracteristicas autisticas mas pronunciadas de
forma que su relacion con su entorno se ve limitada por sus dificultades linglisticas
y por su conducta estereotipada y auto-estimulatoria. Tienen un vocabulario
repetitivo y poco comunicativo, su forma de relacion es extrafia o inusual, aunque

pueden tener periodos de contacto social, su juego es de tipo sensorio-motor, logran
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aprender actividades cotidianas y habitos de auto-cuidado. En general, su desarrollo

cognitivo sera mas elemental. (Sanchez, 2017).

» En el autismo severo: se caracteriza por una completa ausencia de habla de por vida,
comportamientos extremadamente repetitivos, no habituales, autolesiones, lesiones a
los demaés y agresivos. Este tipo de comportamiento puede persistir por mucho tiempo
y puede ser dificil de cambiar, por lo que para las personas que conviven con este
individuo se les convierte la vida en un constante reto al tener que tratar y educar este

tipo de personas.

Los menores con autismo severo pueden ser incapaces de responder a su nombre y a menudo
sostener la mirada a otras personas, también demuestran dificultades para interpretar lo que
otras personas estan sintiendo o imaginando en ese momento, ya que no logran comprender
los cddigos sociales, tales como un tono de vos o expresiones faciales, y no observan las
caras de otras personas para obtener pistas sobre cual debiera ser el comportamiento

adecuado, ya que carecen de empatia, (Delgado, 2019).

1. Caracteristicas socio demograficas con relacion a madres con hijos
autistas.

Los datos socio demogréaficos tales como edad de la madre y el nifio, nimero de hijos,
escolaridad de la madre, religion y renta permiten caracterizar una muestra con caracteristicas
diversificadas esa constatacion no se aplica al estado civil ni a la actividad laboral de la
madre ya que la mayoria es cuidadora y se ocupa de los quehaceres domésticos la baja renta
puede imitar las posibilidades a recursos de asistencia y educacion para la familia asi como
las oportunidades de diversién y recreacion que son dimensiones relevantes de la calidad de

vida y del bienestar personal. (Santos F. Y., 2010)

1.1 Edad con relacién a madres con hijos autistas.

El riesgo de tener un nifio con autismo aumenta proporcionalmente con la edad de la madre,

para una mujer de 40 afios este riesgo es de 50% mas grande que para una mujer de 30 afios
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dicen que la edad del padre solo conlleva un riesgo si la madre es mucho mas joven los
resultaron mostraron que un 18% el riesgo de tener un nifio autista por cada cinco afios en el
aumento en la edad de la madre. Es decir, el riesgo de una mujer de 40 afios es el 50% mayor
que el de una mujer de entre 25 y 29 afios de tener un nifio con autismo. (Prensa, 2010)

1.2 Escolaridad con relacién a madres con hijos autista.

Un menor nivel de instruccion conlleva una calidad de vida inferior cuando comparado con
las madres con mas afios de estudio tener mas ensefianza de aprendizaje se da la ventaja de
afrentar el diagnostico de un hijo/a con autismo mientras si no hay un nivel de escolaridad
baja contribuye al desconocimiento de ciertas caracteristicas del nifio. Segun: (Santos M. A.
2010):

Un menor nivel de instruccion fue correlacionado con un mayor nimero de sintomas
depresivos y con un puntaje total de calidad de vida inferior cuando comparado con aquellas
madres con mas afios de estudio. Se sabe que el trastorno autistico causa diversas
preocupaciones en las familias de los nifios especialmente en lo que se refiere a la dificultad
de autosuficiencia se presume que la falta de informaciones contribuye para el
desconocimiento de ciertas caracteristicas del nifio/ay con eso hay menos esclarecimientos

en relaciona lidiar con el hijo y més problemas en el ajuste familiar.

Tojin, (2014)“indican que las madres con mayor rendimiento financiero y con un mayor nivel de
escolaridad presentan un mejor dominio psicolégico y ambiental de la calidad de vida”. Inversamente,
en las madres con un dominio ambiental menor y un bajo nivel financiero que podrian viabilizar el
pagar a un ayudante para cuidar del nifio en algin periodo del dia, permitiendo a la madre dedicarse
al trabajo fuera del hogar o disfrutar de actividades de diversidn, relajamiento y enriquecimiento
intelectual, por lo que en dichas mujeres se observa una limitacion importante en la capacidad de

disfrutar el placer en la vida o alcanzar satisfaccion.
1.3 Estado civil con relacion a madres con hijos autistas.

Las que mas predominan son las en union libre por lo consiguiente le siguen las casadas y
solteras y por tltimo divorciadas. Las mujeres que tengan a sus parejas esto le hace menos la

carga porque hay una ayuda mutua y se comparten el cuido del nifio y si hay el apoyo de
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ambas de sus familias es mejor el cuido del nifio/a mientras las que no tienen apoyo de nadie
se les hace mas dificil cubrir con las necesidades del hijo/a por lo que hay méas preocupacion

siempre estara con mas estrés, frustracion, etc.

1.4 Religion con relacién a madres con hijos autistas.

Las madres son las que mas se aferran y sumergen su dolor en una religion determinada,
donde para aliviar su angustia imploran al Creador, lo cual las llena de fe y esperanza para

poder luchar contra las diferentes adversidades que se le presentan.

Los sistemas de valores y creencias de la familia son los factores mas importantes que
influyen en la adaptacion y en la capacidad de resistencia y flexibilidad de las familias. Estos
sistemas comprenden la vision que se tiene sobre el mundo, los valores y las prioridades. Las
visiones sobre el mundo consisten en las opiniones de la familia sobre el ambiente social y
cultural y sobre el sitio que ocupa esa familia en el mundo, Segun ,(Intervention
Psychisocial,2008)

Criar a un hijo con discapacidad es una experiencia que cambia la vida y obliga a las familias
a reanalizar sus sistemas de creencias y valores. Se llega a conseguir un sentido de coherencia
y de control a través del cambio en su vision del mundo, sus valores y prioridades, de modo

que piensan de modo diferente sobre el nifio, su papel como padre y el papel de la familia.

1. Reacciones de las madres al recibir el diagnostico de su hijo

Cuando un nifio nace los padres se enfrentan a la imagen real de su hijo en contraste en la
imagen ideal que se habian construido, debiendo adaptarse a su situacion actual. En el caso
de los padres de nifios con algun trastorno, el diagnéstico del mismo confronta a la familia a
una situacion compleja jamas imaginada. El padecimiento de un hijo representa un proceso
que va mas alld del conocimiento del hecho, como cualquiera otra experiencia dolorosa,
conlleva todo un proceso psicologico hasta llegar a similar y actuar de manera favorable en

un escenario para el cual no se esta preparado.
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La constatacion por parte de los padres de que su hijo padece autismo, es muy dificil de
asimilar. Generalmente no pueden creer lo que les dice el especialista, no es posible que su
hijo padezca autismo, un trastorno grave, de origen orgénico, un trastorno hoy por hoy
incurable y que requiere de tratamiento e intervencion educativa lo antes posible y en un

porcentaje alto de casos de por vida.

Hasta llegar a oir este diagnostico, en muchas ocasiones, los padres han pasado por un
verdadero calvario, un ir y venir de consulta en consulta, de especialista en especialista,
desplazandose incluso de ciudad en ciudad, y porque no decirlo a veces también de pais en
pais. La sospecha de que algo ocurre es confirmada por diversos profesionales, pero no existe

el acuerdo respecto a lo que verdaderamente esta ocurriendo (Leon M. y., 2008)

Entre las reacciones mas comunes de las madres con hijos autistas estan: aceptacion,

negacion, culpa, miedo, tristeza, duelo.

2.1 Aceptacion.

La aceptacion de la realidad se caracteriza por la superacion de este estado y por la aplicacion
de medidas racionales para compensar el problema. En estos momentos las madres con un
hijo con autismo, empiezan a sacar verdadero fruto del asesoramiento profesional y analizan
las distintas opciones para proporcionar a su hijo la atencion y tratamiento mas adecuados.
Adaptarse, reorganizarse y ayudar adecuadamente a los hijos no supone estar conforme con
la condicién. Muchas madres aceptan a su hijo tal como es, pero aun asi toda la vida lamentan
que sufra limitaciones y que tenga menos oportunidades de percepcion, movilidad,
Comunicacion o de autonomia. Pueden llegar a querer y disfrutar de sus hijos, pero no pueden
olvidar la discapacidad que presentan. A estas reacciones pueden afadirseles las de
comprobacion, busqueda de significado e interiorizacion real del problema causante de la
crisis (Pérez, 2014)

Aceptacion no es sindnimo de resignacion, aceptar es entender y enfrentar de forma adecuada
una situacion de vida, o quizé la propia vida en todo su conjunto. Es cambiar el significado
de la palabra éxito, y dejas de, medir los éxitos de tus hijos por comparacion a los éxitos de
los demaés, y descubres que estas valorando los logros de tu hijo en base al esfuerzo y trabajo.
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Aceptar tambien implica entender el drama vivido, entender que no solo los hijos tienen
debilidades y fortaleza. Como madres y padres también hemos de ser conscientes de
limitaciones, pedir ayuda no significa que seamos malas madres todo lo contrario, es una
prueba cierta de que somos conocedoras de nuestras capacidades y por tanto somos valientes

para saber cuando necesitamos el apoyo de otras personas (Pérez D. , 2013)

2.2 Negacion.

La negacion permite amortiguar el dolor ante una noticia inesperada e impresionante, la
negacion es sustituida por la rabia, la envidia y el resentimiento surgen todos los porque es
una fase dificil para los padres y los que le rodean, suelen quejarse por todo, luego pueden
responder con dolor y lagrimas culpa o verglienza. La negacion es sustituida por la rabia, la
envidia y el resentimiento; surgen todos los por qué. Es una fase dificil de afrontar para los
padres y todos los que los rodean; esto se debe a que la ira se desplaza en todas direcciones,
aun injustamente. Suelen quejarse por todo; todo les viene mal y es criticable. Luego pueden

responder con dolor y lagrimas, culpa o verguenza (Pérez, 2014)

Segun Diaz B. , (s.f.) La negacién es un escaldn inevitable que hay que atravesar y del que
finalmente hay que salir para digerir la pérdida. Negar es una manera de decirle a la realidad
que espere, que todavia no estamos preparados. El impacto de la noticia es tan fuerte que
dejamos de escuchar, de entender, de pensar. Puede suceder que en un primer momento el
blogueo sea tan grande que no podamaos ni sentir. La negacion tiene el sentido de darnos una
tregua. Hay quien niega la pérdida, pero también hay quien aceptando precipitadamente la

crudeza de la realidad lo que en realidad trata es de negar el dolor.
2.3 Culpas.

El sentimiento de culpa es considerado como una emocion negativa que, si bien a nadie le
gusta experimentar, lo cierto es que es necesaria para la correcta adaptacion a nuestro
entorno. Muchos autores coinciden en definir la culpa como un afecto doloroso que surge de
la creencia o sensacion de haber traspasado las normas éticas personales o sociales

especialmente si se ha perjudicado a alguien. (Fernandez, 2019)
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Se exterioriza en recriminaciones, reproches e incluso castigos dirigidos a la pareja, 0 bien
hacia si mismos, buscando causas y actos hechos en el pasado que hayan causado el trastorno.
A nivel psicoldgico, la culpa alude a la mala conciencia y al sentimiento negativo que la
persona experimenta.

Para que el sentimiento de culpa aparezca tiene que haber tres elementos principales: la causa
o0 la razon que la origina, ya sea real o imaginaria; la percepcién y autovaloracion negativa
de la situacion, es decir la mala conciencia; y por ultimo, la emocion negativa derivada de la

culpa propiamente dicha: el remordimiento. (Marin, 2020)

2.4 Miedo.

La Real Academia de la Lengua Espafiola define miedo como angustia por un riesgo o dafio
real o imaginario. No sé cuanto de reales o imaginarios tienen nuestros miedos, pero lo que
si sabemos a ciencia cierta es la angustia que nos genera. Miedo por nuestros hijos, por
nosotros, por nuestros familiares y amigos, por el que diran o pensaran, por él y si..., por el
que pasara cuando ya no estemos... probablemente, todos los que tenemos hijos
desarrollamos nuestros miedos por encima de la media, aunque quienes tenemos hijos con
algin padecimiento sea la que sea y en el grado que sea, los multiplicamos de forma
exponencial. Es lo normal. Tenemos las mismas preocupaciones que la gente “"normal ‘y le
afiadimos otras que nada tiene que ver con las suyas, especifico de nuestros problemas
concretos. (Diaz, 2017)

También puede verse aumentado durante el periodo del miedo, el miedo a sufrir mas
pérdidas a que puedan aparecer nuevas disfunciones o discapacidades. Miedo al futuro que
pasard como seré o no sera nuestro nifio/a. Miedo a la propia incapacidad como padres de un
nifio distinto No obstantes estos miedos van desapareciendo con el tiempo a medida que unio
se adapta a la realidad. Este cambio se origina cuando los padres son capaces de pensar y
escuchar esto le servira para aliviar el dolor y a la vez los sitla en una posicion de poder

compartir experiencias similares (Pérez, 2014)
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2.5 Tristeza.

La tristeza es una de las principales emociones del ser humano, y es aquella relacionada con
el bajo estado de &nimo y la frustracion por estar lejos de un objetivo que nos habiamos
marcado conseguir, o de un estado de bienestar al que nos habiamos acostumbrado. Asi pues,

se trata de una emocion vinculada al sentimiento de pérdida. (Garcia M. A., 2020)

Asi la tristeza suele ir de la mano de una serie de patrones de comportamiento observables
que reflejan el dolor emocional que se siente y que, a pesar de variar bastante entre
individuos, suelen reunir varias caracteristicas comunes: menor tendencia a socializar
activamente, menor grado de activacion general, tendencia a la introspeccion, mayor

predisposicion a llorar, y por supuesto, expresion de malestar en el rostro.

La tristeza puede llevar a una persona a sufrir ira, rabia y a buscar culpables debido al
diagnostico bridado por el médico tratante.
Después de haber generado unas expectativas que posiblemente no se adapten a la realidad
de nuestro hijo/a y de la familia pueda que haya ocasiones que sientan extremadamente
tristeza, vuestros amigos pueden describir esta situacion como depresion, sin embargo, existe
una diferencia entre tristeza y depresion. La depresion impide seguir adelante permitirse a
uno mismo sentir tristeza os fortalecera expresandolo de la manera que os haga sentir mejor.
En definitiva, tenéis que sufrir el duelo, el duelo por la pérdida del hijo que deseabas sin el
duelo no sera posible que aceptéis a vuestro nuevo hijo. Hay un tiempo para llorar y un
tiempo para reir. Llorar lo que consideréis necesario y después ocupar de vuestro hijo/a.
(Diliegros, 2015) nos dice que:
cuando no se puede seguir negando la persona se debilita, adelgaza, aparecen otros
sintomas y se vera invadida por una profunda tristeza. Es un estado, en general,
temporario y preparatorio para la aceptacion de la realidad en el que es contraproducente
intentar animar al doliente y sugerirle mirar las cosas por el lado positivo: esto es, a menudo,

una expresion de las propias necesidades, que son ajenas al doliente. (Pérez, 2014).
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3. Habitos que han adquirido las madres tras el diagndstico de TEA en
sus hijos.

3.1 Aseo personal.

Los padres de hijo/a autistas dan un cambio total a sus vidas por lo que tienen que cambiar
el rol de sus vidas en caso severo de los nifios autistas tiene que ayudar a ser todas sus
necesidades y por ultimo se quedan las madres muchas se olvidan de ellas por entregar su
total cuidado a la familia y especial a su hijo/a con autismo.

En la familia las madres estdn mas involucradas en el cuidado de los hijos que el padre y quiza
continuaran més comprometidas con la atencidn del nifio/a enfermo y de los hermanos sano para una
es dificil llevar a cabo esta tarea y mucho mas cuando ella tiene que hacer frente a los problemas esto
afecta su vida emocional y psicoldgica las madres pueden presentar cuadros de depresion hasta en el
75% de los casos. (Duarte, 2001)

Las realidades se rebasan y, quieran aceptar o no, vivimos en un mundo de diversidad. No
es hasta que la diversidad nos toca cuando nos damos cuenta que tenemos que ser incluyentes.
Buscamos luego eufemismo que nos hagan sentir menos penosa la realidad y tratar de
encontrar el término politicamente adecuado para sefialar a los discapacitados Segun:
Castillo.
El impacto “muy duro” del diagnostico revela la dimension de la pérdida, su efecto
“demoledor” sobre sus idealizaciones, todo un mundo de ilusiones, un proyecto de vida ya
muy elaborado, que habian ido construyendo durante meses se les desvanece en un instante,
en muchos casos justo cuando se encuentran al borde de empezar a concretarlo, una vez que
se ha producido el acontecimiento que debia marcar el proceso: el nacimiento de un hijo.
Con el tiempo, se asume a adaptaciones positivas y se aprecian las contribuciones positivas
gue los hijos con discapacidad hacen a la familia y a la sociedad en su conjunto. Las
experiencias de los padres resaltan la importancia de la esperanza y de discernir las
posibilidades futuras. Al igual que los nifios discapacitados, la familia se adapta y cambia
con el tiempo. Las descripciones que hacen los padres indican que criar un hijo con
discapacidad puede estimular a las familias a examinar sus propios valores y prioridades,
en su intento por definir una vision sobre la discapacidad del hijo que tenga sentido para
ellos y que se vea confirmada por su experiencia diaria.
Con el tiempo los padres pueden experimentar cambios en el modo de ver a sus hijos, a si

mismo y al mundo. Esta muevas perspectivas pueden proporcionar profundas
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satisfacciones, enriquecimientos, y el reconocimiento de las contribuciones positivas que

ofrecen las personas con discapacidad.

3.2 Horas de suefo

Los nifios con autismo necesitan de mayor atencion estar con ellos durante las 24 horas del
dia es necesario vigilar sus suefios ya que suelen presentar interrupciones nocturnas
constantemente ademas los padres deben resolver diariamente los berrinches y en caso de
autismo severo alimentarlos, vestirlos, y cambiarlos hasta que ellos aprendan a hacerse cargo
de sus propias necesidades.

En los nifios con autismo sus periodos de suefio se trastornan. Duermen menos, tienen
dificultad para conciliar el suefio, despiertan con frecuencia por la noche, su suefio es
fragmentado y después tienen dificultades para volver a dormir, ademas de que hay baja
eficiencia de suefio y somnolencia diurna. (Santillan, 2013) Por lo tanto las madres también
se ven afectadas en sus horas de suefio ya que son las principales cuidadoras de sus hijos y
tienen que estar pendiente de ellos, aunque no solamente se ve afectado el suefio si no
también, no tener tiempo para si, parece ser uno de los signos de agotamiento emocional y
fisico méas importantes. Esto puede deberse a que al estar concentrados los cuidados
principalmente en las madres, no tienen posibilidades de encontrar momentos de descanso.
A su vez, por las propias caracteristicas de su hijo, no resulta facil que personas accedan a
relevar el cuidado, inclusive en su familia: “la mayor era eso, el a veces no encontrar un
tiempo para uno porque las 24 horas eran para la atencion.

Muchas veces, los inicos momentos de tiempo “libre” o “vividos como libres” suelen ser ir
a trabajar cuando esto es posible, ya que hay casos donde las madres no lo hacen para
encargarse de su hijo o cuando tienen que salir por otras responsabilidades inevitables:
“yo tuve una época en que €l estaba horrible, e iba a la mutualista a sacar medicamentos y
me sentia en el paraiso, “hay que esperar acd, no me importa” y me sentia re bien” , “yo
descanso en mi trabajo, jy mira que trabajo!”.

En el caso de los trastornos en el suefio presentes en los TEA, suelen tener repercusiones
importantes. Las madres tienen grandes inconvenientes en sus hijos a la hora de conciliar y

mantener el suefio y esto, sin duda, afecta a las familias y su dindmica: “hasta el dia de hoy
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tiene problemas para dormir y era también un desgaste fisico nuestro, andabamos
caminando toda la noche turndndonos con el papéa. (Bagnato, 2019)

Afecta a la familia mas en las madres debido a que ella tiene que lidiar con el hijo esto afecta
sus horas de descanso debido a cuidar a su hijo y esto provoca un trastorno en el suefio por
lo que se interrumpidas las horas de conciliar el suefio debido a que no duerme lo

recomendado que son de 7 a 8 horas a diario.

3.3 Actividad fisica

Los cambios siempre van relacionados a los estilos de vida es decir una persona que antes
desempefiaba un rol como por ejemplo ser madre o padre, trabajador/a esposo/a, estudiante,
deportista, miembro de algin grupo cultural religioso o politico. etc. puede dejarlo de hacer
si ocurre un suceso que cambie su vida de un momento a otro. Segun La experiencia de los
padres con un hijo autista en relacion a lo fisico-somatico muestra que el 50% de los padres
refiere sentirse agotado al término del cuidado que brinda a su hijo. El agotamiento es la
perdida repentina de la energia. Es recomendable que los padres realicen actividades segun
(Garcia, 2008)

El 56.7% de los padres siguen la rutina del quehacer diario siendo esta una forma de afrontar
el estresante el problema de su hijo y el 36.7%suelen realizar ejercicio y acuden a un centro
de ayuda el estrés se debe generalmente a las presiones que las personas tienen en su vida
diaria.

Los padres con hijo/a son diagnosticados con este problema neurolégico su cambia
radicalmente en lo personal, familia y los que lo rodean por lo que tienen acodar su tiempo
porque estos nifios necesitan del cuidado completo de alguien y muchas veces las madres y

padres ya no suelen realizar las mismas actividades que realizaban ante un diagnostico dado.

El comportamiento que adoptan los padres respecto a la discapacidad de su hijo o hija esta
implicito con su propia educacion y aprendizaje, asi como de la influencia ejercida por la
misma sociedad y su cultura, lo cual se reflejard en la manera como estructuren sus
actividades diarias ajustandose y adaptando a las necesidades afectivas, econémicas y

sociales que se presentaran y tendran que cubrir con un hijo o hija con discapacidad.
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3.4 Comidas.

Los nifios con autismo requieren de un cuidado especial en su higiene personal, en su
alimentacion ya que no suelen consumir grandes variedades de alimentos y propensos a
presentar un déficit nutricional. Por lo tanto, la madre tiene que imponer una disciplina en el
hogar para poder ayudar al nifio por lo que es un cambio radical implementar otros habitos
alimenticios en la familia.

Requiere del apoyo de toda la familia por lo que la madre es quien deja sus habitos cotidianos
por entregar su tiempo completo al hijo/a. Y esto es mejor superar con el amor del seno
familiar.

Uno de los aspectos que consideran importante las madres es que dentro de las
intervenciones entregadas se aborden problemas cotidianos que viven junto a sus hijos unas
de las madres comentan la dificultad que presentaba su hijo en el area de alimentacion y
como la orientacion profesional le ayudo a superar aquel problema Segun (Paillaman)

La mayor parte de nifios con TEA experimentan periodos desafiantes a la hora de comer y
son 5 veces mas propensos a tener problemas de alimentacién que los nifios de desarrollo
tipico, debido a que siguen una alimentacion basada en una ingesta excesiva de una variedad
limitada de alimentos y rechazo a otros nuevos. (Gomez, 2019) Es por esta razén que las
madres que tienen hijos con TEA tengan que cambiar sus habitos alimenticios debido que
algunos nifios comen ante de la hora establecida debido a esto algunas madres tienen que
cambiar la hora de comer, ya que estos nifios conocen de rutina y se adaptan a ella y muchas

madres lo que hacen es que cambian sus roles de vida cotidiana.

4. Consecuencias sociales que han enfrentado las madres con TEA.

4.1 Soledad

En los padres puede darse una serie de sentimientos que impiden comprender la situacién
por lo que se buscan como aislarse por muchas causas como: porque piensa que la situacion
no les deja tiempo para acercarse a sus amigos y familiares, tambiéen puede pensar que ellos
no van a comprender 0 no van a apoyar. Estos autores toman en cuenta las consecuencias que
ocasionan las acciones de la madre en el psiquismo del hijo sus hipdtesis giran en entorno

aquel nifio utiliza procedimientos ligados al aislamiento para protegerse del sufrimiento que
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le producen las relaciones humanas a pesar de la diferencias substanciales que existen entre
los distintos enfoques todos ellos mencionan como rasgo central el extremo aislamiento que

sumerge a los nifios en una profunda soledad (Kaufmann, 2014)

Viera, (2016) sefiala: En las madres de nifios con TEA, la psicoeducacion de estas fuentes
es parte de las bases para generar la resiliencia.

El aislamiento anula el «Yo Tengo» y las posibilidades de crecimiento, pues el ser humano
por naturaleza es un ser social, que necesita de los demés para su realizacion y desarrollo
personal, siendo la familia el centro y el pilar del inicio de las relaciones interpersonales sanas
y enriquecedoras. El «Yo Soy» es el auto concepto y valoracién por lo que se es. Si bien es
cierto tener un nifio diagnosticado con TEA, configura un desaliento y pesimismo en la madre
cuidadora, por la misma frustracion de no poder entender las conductas de su pequefio, por
la falta de respuesta afectiva, cognitiva y social. Es necesario mantener un estado emocional
equilibrado para poder atender las necesidades del integrante de la familia con autismo y esto

se puede lograr a partir del desarrollo de la resiliencia.

4.2 Limitaciones de actividades cotidianas.

Es evidente que el hecho de tener un/a hijo/a con algun tipo de discapacidad o dependencia
supone un desgaste fisico, psiquico y social en los padres y madres Segin: Hernandez M. ,
(2015):

En ocasiones las necesidades que pueden plantear los hijos que padecen algun tipo de
discapacidad hagan que los padres y las madres dejen de lado ciertos aspectos de su vida
como pueden ser las relaciones sociales o realizacion de actividades de ocio y tiempo libre y
tiempo libre o que ciertas aéreas de su vida se vean afectadas como, por ejemplo: las

relaciones familiares y de pareja, etc.

Sin embargo, los padres de tal hijo/a se ven afectado porque no es lo mismo realizar sus

actividades cotidianas ya que estos necesitan del cuidado de los suyos.

4.3 Relaciones familiares

Segun Harris,(2000) La autora ofrece una serie de consejos Y estrategias para hacer frente a

los trastornos que sufren los hermanos y hermanas de los nifios afectados, también instruye
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a los padres sobre como mejorar la vida familiar, buscando el equilibrio entre el tiempo
personal y el dedicado a la familia y ofrece estrategias que favorecen la interaccion entre los
nifos con autismo y sus hermanos.

Cualquier patologia de uno de los miembros del grupo familiar como es el autismo en un
hijo modifica no solo el contexto y el clima familiar sino también a las personas que los
rodean.

Polaino-Lorente,( 2008), aduce que ““Las interrelaciones y el ambiente de la familia se ve
alterado de tal modo que es necesario que todos los miembros intenten adaptarse a la nueva
situacion de forma que la familia siga disfrutando de un ambiente sano, calido y sereno”.

La presencia en las familias de una persona con autismo puede experimentar un
fortalecimiento o, por el contrario, una destruccion dela relacion matrimonial. Sin embargo,
segun estudios realizados, se ha comprobado que las tasas de divorcio en parejas con un
hijo/a con autismo no son superiores a los de parejas con hijos con desarrollo normal. Si la
alteracion en el estado de salud o fisico de algin miembro de la familia hace que esta padezca
alguna alteracion en la vida cotidiana, la existencia de un hijo/a con autismo afecta a todos
los niveles de responsabilidad, madurez, dedicacion y recursos de los que dispone la
familia, y afecta a las relaciones con otras familias y amigos. Pero el que una familia
sea mas o menos vulnerable que otras, frente a la existencia de un hijo/a con
discapacidad, y la forma de responder ante tal hecho, va a depender de los recursos y apoyos

con los que cuente la familia. (Hernandez, 2015).

Cuando en una familia un miembro sufre una condicion, como lo es el autismo en un hijo/a,
modifica no solo el contexto y el clima familiar, sino también a las personas que integran la
familia y a las relaciones existentes. No es lo mismo que se trate de una enfermedad que
se pueda curar, que un trastorno que acompafiara a la persona por toda su vida
luchando continuamente por lo relativo a sus alteraciones del lenguaje, su
comportamiento agresivo, su carencia de habilidades sociales, suincomunicacion,
estereotipias y conductas auto lesivas y destructivas. A todo esto deben afiadirse otras muchas
circunstancias que ahondan todavia més el sufrimiento e incomprension de los padres, y en
especial de la madre, como son la pérdida de expectativas de control sobre la conducta del

hijo/a, las atribuciones negativas que sobre él hace, el miedo al futuro, la renuncia a
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su trabajo las cargas econdmicas adicionales, la escasez de recursos econémicos,
etc. (Aburto, 2016)

El riesgo de estrés en estas familias, tal y como ya se ha comentado, es muy alto y con ello,
el riesgo de vivir en un clima constante de tension y angustia. El estrés ejerce un efecto
negativo sobre el clima emocional, las relaciones de la familia con amigos, las actividades
de ocio, la organizacién econémica familiar, la actividad y dedicacion de la madre fuera del
hogar, las interacciones dentro del nacleo familiar y en general el equilibrio psiquico y fisico

de los adultos de la casa.

Un hijo(a) con autismo puede influir en lo que come la familia, en los lugares a los que
puede ir y, por supuesto, en el tiempo que los padres les dedican a los otros hijos. Como
consecuencia, éstos quizas se sientan abandonados. Ademas, es probable que los padres
estén tan concentrados en el hijo(a) con autismo que descuiden su relacidn de pareja. Por otra
parte, en la pareja conyugal se pueden dar, recriminaciones y reproches cargados de
sentimientos culpa y fracaso pues se culpan uno al otro, se sienten perdidos y no saben qué
hacer, aunque saben que se debe hacer algo empiezan a surgir desacuerdos entre ambos. Por
otro lado, es comun ver que la carga de responsabilidad recae sobre todo en la pareja que
se queda en casa a cargo de los hijos(as), ligada a la distribucion de las tareas en
relacion al nifio(a) con TEA (Aburto, 2016)

También la culpa torna a los padres hipersensibles a los comentarios, miradas, provocando
al aislamiento de vecinos y amigos porque segun los comentarios de la familia del individuo,
los demas “no entienden la situacién que estamos viviendo”. La condicion del hijo(a) puede
generar un impacto positivo en la pareja conyugal con lo cual muchas de ellas salen
fortalecidas pues el hijo(a) con autismo los une; en otras ocasiones la situacion es
promotora de malestar y ruptura vincular. Los conflictos previos que haya mantenido
la pareja pueden traer mayores dificultades de adaptacion de la situacion.

De manera resumida podemos decir que la dinamica familiar se puede ver afectada
por varios factores: la auto atribucion y atribucion de tareas y roles, entre el padre y la

madre, en cuanto al cuidado del hijo(a)con autismo. (Rivas, 2016)

37



4.4 Trabajo laboral

Ser padre, madre y trabajadores es realmente complicado en los tiempos que vivimos, hay
ocasiones en que se preguntan coémo podemos ser madres, ¢ padres y trabajar al mismo tiempo
sin morir en el intento? Pero lo mas importante es como hacerlo sin que ninguna de las dos
experiencias, la maternidad y la vida profesional sufran un fracaso ambas necesitan el 100%
de la atencion y requieren tiempo para enriquecer la labor y es que estar en dos sitios a la
misma vez es imposible.

Consecuentemente esta incognita se vuelve mayor cuando un hijo/a ha sido diagnosticado
con autismo sucede lo mas comun en las familias con una persona con autismo que la madre
deja de trabajar para dedicarse al cuido total de su hijo/a.

Dentro de la dinamica de la pareja se establece la division del trabajo y tareas de la casa y
de los procesos de toma de decisiones importantes referentes al nifio lo dejan especificados
en roles masculinos y femeninos donde los padres asumen el rol de ser quienes dan el sustento
a su casa mientras que las mujeres asumen las tareas de la casa y el cuidado del nifio (Garcia,
2008)

Estos ajustes en la vida de cada uno no sucede de manera equitativa en la pareja y esto
genera frustraciones, desesperanza, para ambos haciéndolos mas vulnerables en sus
funciones y afectando las posibilidades de brindar una adecuada calidad de vida al resto de

los miembros de la familia.

Experiencias psico-sociales en los padres y madres de nifios y nifias con autismo que
pertenecen al Grupo de Apoyo a Familias de Personas con Autismo de Nicaragua en
el | semestre del afio 2015 Esquivel, Guillén | 38 Hay parejas que deciden que el var6n
se encargue del mantenimiento de la casa y del cuidado de los hijos mientras que las
madres son quienes se van a trabajar o, incluso, familias en donde ambos padres trabajan
y quienes se encargan del cuidado de los hijos y de la casa son otros familiares
(abuelos, hermanos, otros hijos, etc.), otros padres llevan a sus hijos a instituciones
en horarios que pueden abarcar todo el dia, lo cual genera que el nivel de convivencia

entre ellos sea menor. (Rivas, 2016)
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Presentacion de la informacion

Matriz N.1
CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Clave: Edad Edad Actual: Escolaridad: Estado Religién:
materna -
., Civil:
cuando nacio
su hijo
M001 37 57 Bidloga(jubilada)  Casada Catolica.
F002 23 25 Técnico Superior ~ Casada Ninguna.
en Gastronomia.
V003 29 35 Superior. Soltera Ninguna.
K004 31 47 Lic. En Casada Catolica
computacion
T005 26 30 Universitaria. Soltera Catolica.
0006 33 51 Lic. En Casada Catolica.

comunicacion.

Las caracteristicas sociodemograficas nos permiten analizar la situacion de cada una de las
madres para darnos cuenta de como se ven afectada en su vida personal, si la edad influye
con relacién al cuido de sus hijos y al cuidado personal de ellas, si cuentan con un nivel
academico alto, para tener una mayor estabilidad que permita satisfacer las necesidades de la
familia, si cuentan con el apoyo de una pareja estable que les ayuden emocionalmente,
econdémicamente y que la responsabilidad sea mutua para obtener un mejor atencién y
avances en sus hijo, la religion es muy importante ya que ellos creen en Dios y eso les permite

mantener la fe de que sus hijos mejoraran y lograran integrarse a la sociedad.
Con respecto a la edad:

Entre mayor sea una madre cuando da a luz, mayor sera el riesgo de su hijo de tener autismo.
También se observa un efecto menor con la edad del padre, pero solo si es mayor de 40 y la

madre, menor de 30.

(M001) manifiesta: ""A mis 37 afios tuve a mi hijo y no creo que mi edad haya influido para que

naciera con este trastorno’’.
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En las entrevistas brindadas por las madres, pudimos constatar que no necesariamente la
edad influye, ya que nos encontramos a la mayoria de madres en edades recomendadas para
un embarazo. Las madres en estudio tienen edades que oscilan entre los 23 y 33 afios de edad,
siendo mujeres que estan en el rango de edad apta para la reproduccion.

Escolaridad:

En los resultados de las entrevistad obtenidas todas las madres tienen un nivel de escolaridad
alto, lo que les ayudoé a enfrentar este diagnostico, a investigar e indagarse sobre este tema,

para poder brindarles a sus hijos un buen cuido y buscar ayuda profesional.

Gracias al nivel académico que tengo, consegui un buen trabajo, que ayuda mucho porgue con mi
sueldo puedo pagarle todas las terapias a mi hijo y que le brinden la mejor atencién gue el necesita.
(\V003)

Soy Licenciada en comunicacion lo que en su tiempo ayudé mucho porque todo el dinero que

ganaba trabajando era para pagar sus terapias y centros especializados. (0006)
Todo lo que ganaba préacticamente eran para sus terapias. (M001)

El nivel de escolaridad alto influye mucho, pero para las madres existen prioridades ya que

tienen que decidir entre el trabajo y sus hijos; tal es el caso de:

TO05 quien dijo: ““tuve que dejar de trabajar para dedicarme a mi hijo, ya que el necesitaba de mis

cuidos™’.

0006 refiere que: ““por mas preparada que estaba tuve que dejar de trabajar, para cuidar a mi
hijo””.

A mayor nivel de escolaridad, mayor nivel de ensefianza y oportunidades para una mejor
calidad de vida y una ventaja para afrontar el diagnostico de un hijo con autismo, mientras si
hay un nivel de escolaridad baja contribuye al desconocimiento de las caracteristicas del nifio;
lo que indica Tojin (2014) que las madres con mayor riesgo financiero y con mayor nivel de

escolaridad presentan un mayor dominio psicol6gico y ambiental en la calidad de vida.
Estado Civil:

La presencia de un hijo con TEA en la familia es posible que afecte la relacion de los padres,

fortaleciendo o destruyendo su relacion matrimonial, aunque hay que decir que no se ha
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registrado un indice mayor de divorcio o separaciones en esta familia que en aquellas que no
se cuenta con un hijo de estas caracteristicas.

La informacion dada por parte de las madres muestra que la mayoria de ellas son mujeres
casadas sin embargo no todas reciben el apoyo mutuo de su pareja.

“La relaciéon con mi esposo es limitada porque esta ausente por que €l trabaja fuera del pais”.
(0006).

Algunas madres cuentan con el apoyo emocional y econdémico, lo que indica que sus parejas

les ayudan en el cuidado de sus hijos y por tanto la responsabilidad es compartida.

Mi marido siempre me ha apoyado porque si tenia que ir a una fiesta, a un cumpleafios o reunién,

yo voy Y él se queda cuidando a nuestro hijo. (M001)

Religion:

Tener a un hijo es una bendicion de Dios, la religion en estas madres es muy importante ya
que se aferran y se sumergen a su dolor e imploran al creador por la salud de sus hijos. Ellas
mantienen la esperanza de que, a través de su Fe, sus hijos puedan aprender a vivir y convivir

con la sociedad sin ser vistos diferentes.
En las entrevistas realizadas encontramos lo siguiente:

F002: “Con la mano de Dios y los profesionales sé que mi hijo va hablar y Dios no me pudo

mandar un hijo mejor que el tengo’’.
V003: ‘“‘Confio en Dios que mi hijo va a mejorar’’

MO0O01: “Nunca eh cuestionado a Dios. ;Por qué a mi?”
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Matriz N.2

e Afecta la comunicacion.

e Esun intruso que llegd a nuestra casa.

e Afecta neuroldgicamente a los nifios en el &rea social, lenguaje,
comprension y la atencion.

o Duratoda la vida.

e Afecta la forma de interactuar con las demas y manera de percibir el
mundo,

¢ No es una enfermedad, sino una condicion,

e Elautismo es un mundo diferente.

¢ No es una condicion visible sino mental de la persona

El autismo es un conjunto de alteraciones heterogéneas a nivel del neurodesarrollo que inicia
en la infancia y permanece durante toda la vida, implica alteraciones en la comunicacion e

interaccion social, en los comportamientos, los intereses y actividades. Bonilla (2014).

Hablar del trastorno del espectro autista es un poco dificil cuando no se tiene el
conocimiento adecuado o cuando no queremos informarnos, sin embargo al indagar sobre
los conocimientos que tienen las madres sobre este Trastorno del Espectro Autista nos dimos
cuenta que ellas tienen muy bien estudiado el tema, gracias a su alto nivel académico y al
interés que han puesto en la salud de sus hijos, tal es el caso de M001: que tiene un concepto
de que el TEA es: Un conjunto de trastornos que afecta la comunicacion, la socializacion, es un

intruso que llegd a nuestra casay a nuestras vidas que no esperabamos. Es un sindrome que afecta

sobre todo la comunicacion y la autonomia.

“Es una condicién que afecta neuroldgicamente a los nifios en el area social, lenguaje,

comprension y la atencién”. (V003).

Si las demés personas pudieran experimentar durante solo unos minutos lo que es autismo,
podriamos saber como ayudar (Theerese Joliffe). Lastimosamente en Nicaragua hay muy
poco conocimiento del tema, y en vez de buscar informacién, educarnos y respetar las

condiciones de las demas personas, se nos hace mas facil discriminarlas y hacerlas a un lado
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de la sociedad solo por el simple hecho de actuar diferente. ‘La mayoria de la gente observa
lo que es y no lo que puede llegar a ser’’ (Albert Einstein). Por lo tanto, al ser una condicion
gue no se puede ver como en otras nos dejamos llevar por la apariencia fisica sin comprender
el estado mental en el que se encuentra la persona. “El autismo no es una enfermedad, sino una

condicién, ellos tienen un actuar diferente, no tienen contacto con todo el mundo, la mayoria no

habla y no toleran el ruido. El autismo es un mundo diferente.” (T005)

“Es un trastorno del neurodesarrollo que tiene varios espectros, no es una condicion visible sino

mental de la persona”. (O006)

“Es una condicién de vida que dura toda la vida, afecta varios sistemas de una persona, la
comunicacién, la forma de interactuar con las demas personas y la manera de percibir el mundo”.
(K004). Al ser afectado el sistema cognitivo de estos nifios no pueden comunicarse ya que
también tienen problema con el habla, es ahi cuando surge la desesperacion de las madres
porque no saben lo que sus hijos quieren o si tienen algin dolor, mas sin embargo adoptan
capacidades para poder entender lo que sienten y desean. Ver el mundo de una manera
positiva ya que sus hijos se convierten en una escuela donde ellas son los alumnos y sus
hijos el profesor, por lo que los consideran un ser maravillosos que llego a sus vidas para
transformarla y hacer de ellas seres comprensibles y que a través de su condicion puedan
tratar de concientizar a la poblacion en general para que de esta manera sean vistos con

igualdad de oportunidades y convivencia.

“El autismo es un tema muy bonito, una condicién que no es cotidiana. En si el autismo es una
condicién del sistema neurolégico que afecta la comunicacion y el lenguaje”. (F002). Siendo una
condicion que dura para toda la vida, la madre, el padre y la familia se ven obligadas
adaptarse a los nuevos cambios gue sus hijos/as van teniendo a medida que van creciendo,
estos cambios no siempre son faciles y como consecuencia puede traer desequilibrios

emaocionales.

El conocer del Trastorno del Espectro Autistas en estas madres le ha sido de mucha utilidad
ya que les ayuda a comprender los cambios que sus hijos pueden llegar a desarrollar y
conociendo mas detallado sobre el tema tienen mas paciencia, crean estrategias para
atenderlos y controlarlos de esta misma manera logran ayudar a otras madres que estan

iniciando en este proceso y no saben de qué se trata.
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Matriz N.3

e Miedo.
e Tristeza.
e Negacion.

o Esun golpe muy duro.

e Esun proceso doloroso.
o Desequilibrio emocional.
o Desesperacion.

e Depresion.

e Confusion.

e Me sorprendi.

Ninguna madre esta preparada para enfrentarse a un diagnostico patoldgico de un hijo; ya
que como madres se tiene la ilusion de tener un hijo sano, fuerte y que pueda desarrollarse
como cualquier otro, sin embargo, no estd en las manos de ninguna madre decidir como

nacera su hijo.

La constatacion por parte de los padres de que su hijo padece autismo, es muy dificil de
asimilar, en muchas ocasiones, los padres han pasado por un verdadero calvario, un ir y venir
de consulta en consulta, de especialista en especialista, desplazandose incluso de ciudad en
ciudad, y porque no decirlo a veces también de pais en pais. La sospecha de que algo ocurre
es confirmada por diversos profesionales, pero no existe el acuerdo respecto a lo que

verdaderamente esta ocurriendo (Leon M. y., 2008).

Cuando un hijo nace algunas madres se ven involucradas en una etapa de ansiedad y muchas
dudas porque no saben como entender a sus hijos, como ayudarlos y protegerlos de aquellas
cosas que pueden lastimarlo sin embargo estos sentimientos son méas dolorosos para aquellas
madres que le han diagnosticado a sus hijos con TEA ya que no esta preparada para recibir
una noticia como esta, es ahi donde empieza a surgir la desesperacion por que la realidad les
ha dado un duro golpe en ese momento se ven envueltas en una serie de sentimientos confusos
porque desconocen este tema o porque para ellas es mas facil negarse que aceptarlo y es

obvio porque para ninguna madre es facil que a su hijo le diagnostiquen algo que no tiene
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cura, entran a un tunel sin salida donde en ese momento todo es oscuridad para ellas sobre
todo cuando el especialista no les informa bien de que se trata esta condicién , que deben
hacer para tratar el caso de su hijo, o donde llevarlo para que les den la atencién que ellos

necesitan.

Entre las reacciones mas comunes que sufren estas madres estan: la negacion, el miedo, la
culpa, tristeza, confusion, y por ultimo se llega a la aceptacion.
“Es un proceso muy doloroso que llevo primero a la aceptacion, pero a la misma vez era una

negacion de parte mia, pasamos un desequilibrio emocional, he tenido altos y bajos porque a veces
me desespero, no sé lo que quiere, no le entiendo”. (FO02)

“Senti miedo, se me vino el mundo encima no lo podia creer, entre en una etapa de negacion y
nunca he cuestionado a Dios ¢Por qué a mi? pero si fue un golpe muy duro, es hasta hoy y a mi

me da mucha tristeza, ha sido un camino muy largo y dificil ”. (M001)

“Al principio me costd asimilarlo, como mama se le viene el mundo encima, pasé muchas
depresiones, tuve que ir hasta donde una psicéloga, es dificil aceptarlo, es hasta la fecha y a mi me
afecta, me estresa y me deprime porque es cansado. Agotador es algo de que no se termina, algo
constante” (1003).

Las reacciones que viven estas madres es un proceso natural que les permiten amortiguar el
golpe de recibir una noticia inesperada un diagndstico que va a permanecer en sus vidas por
siempre por que el autismo no tiene cura, una persona con autismo necesita ser comprendida

y apoyada al igual que lo necesita la madre el padre y toda la familia que se involucra en ello.
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Matriz N.4

» 3. ¢Cuales son los habitos a los que se tuvo que adaptar ante esta

situacion?

e Horas de comida.

e Horas de suefio.

e Las rutinas.

o Horas de salida.

e Cambiar la forma de cocinar.
e Adaptarnos a las alarmas.

e Comer basicamente lo mismo.
e Ser més organizadas.

e Mantener un ambiente que de paz.

Las madres que tienen hijos con trastornos del espectro autista pasan por una etapa de
transicion muy dificil pues se tienen que acostumbrar a una vida diferente ya que por lo
general estos nifios son muy rutinarios lo que hace que toda la familia se someta a un

cambio no esperado.

Duarte (2001) refiere que en las familias las madres son las que estan mas involucradas en el
cuido de sus hijos que el padre por lo que afecta su vida emocional y psicolégica que

presentan en la mayoria de los casos cuadros depresivos.

Por consiguiente, al ser nifios con rutinas muy repetitivas las madres y la familia se ven
forzadas a cambiar lo que habitualmente hacian antes de tener a sus hijos con esta condicion,
a enfrentar después de este a su nuevo desafio a acostumbrarse a una serie de situaciones
donde se ven afectadas la parte alimenticia, descanso, suefio, actividad fisica etc. que vienen

a modificar completamente su estilo de vida.

“Las rutinas las horas para salir, adaptarnos a comer basicamente lo mismo, el menu bastante

especifico adaptarme a las alarmas, a los horarios de suefio”. (F002).

La parte de la alimentacion se debe porque los nifios con este trastorno no toleran alimentos
que normalmente consumen las personas que no tienen esta condicion y porque basicamente

se acostumbran a comer siempre lo mismo.
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TOO05: refiere que para ella uno de los hdbitos que tuvo que adaptar es el de “la comida, porque él

no come cualquier cosa’.
“Las horas de comida, las horas de suefio en si todo es rutinario y adaptado a él”. (M001)

En si todos estos habitos han implicado modificaciones, tanto emocionales como fisicas
debido a las pocas horas de descanso que tienen, en el tiempo que emplean en los cuidados
de sus hijos, resulta muy agotador y mas cuando se tiene que invertir tiempo para realizar
otras actividades u obligaciones como trabajar para poder sustentar sus hogares y las terapias

que requieren sus hijos.

No siempre todo es negativo, para algunas madres la condicion de sus hijos les ha ayudado

hacer mas organizadas y creativas para mantener la paz en sus hogares.

Ser mas organizada, mantener un ambiente que le de paz, un ambiente limpio y estricto donde

podas hallar las cosas en su lugar. (O006)

Es normal que en una pareja siempre existan planes para su vida futura, tanto que la llegada
de un hijo con una condicion como lo es el TEA les llega a dar un giro radical a sus vidas y
se ven en la necesidad de hacer a un lado sus propdsitos para enfocarse totalmente en la
atencion de sus hijos ya que estos nifios por su condicién dependen del apoyo y cuido de sus

padres.

Junto con mi esposo cuando nos casamos tuvimos la vision de cuando yo estaba embarazada
armamos muchos planes yo queria ir a la playa, pero Dios me llevo a la montafia y el camino a la
montafia es dificil vivir con él no es de que de hoy vamos a ir al parque, mafiana al zooldgico, no,
porgue es un nifio de rutina tenemos que buscar horas donde no haya muchos nifios porque a él
no le gusta. (F002)

Si bien es cierto tener un hijo con TEA es dificil porque requiere de muchas atenciones y
cambios tanto para la madre como para la familia, pero también ha sido de mucha ayuda y
utilidad porque les ha venido a cambiar la vida para bien porque han aprendido a tener un

orden en sus vidas y hogares.
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Matriz N.5

¢Cuales fueron las limitaciones y
Limitaciones

Era algo desconocido.

Afect6 la economia.

No habia centros especializados.
En los colegios no eran aceptados
por su condicion.

Renunciar al trabajo.
Actualmente la pandemia.

No poder tener otro hijo.

No todas las personas entienden lo
gue es el autismo.

Falta de escolaridad.

Falta de atencidon en salud.

La vida social es mas limitada.

Ventajas que se dieron por estos cambios?

Ventajas

Aprender més sobre esta condicion.
Conseguir un carro para
transportarnos.

Conocer la Asociacion Vida y Autismo.
Ha sido una escuela para mi.

Me ha ensefiado a ser disciplinada.
Descubri nuevas cosas que antes
desconocia.

Paso més tiempo con mi hijo.

Lo disfruto més.

Cada logro que hace es una victoriay lo
valoro més.

Encontrar un trabajo con flexibilidad

de horario.
e Conociendo del tema puedo ayudar a
otras madres que tienen hijos con la

misma condicidn.

Las madres que tienen hijos autistas tienden a sufrir una variedad de limitaciones tanto para
ellas como para sus hijos debido al poco conocimiento que existe en el tema, debido a esto
ambos tienen una vida social muy limitada, afios anteriores a algunas madres se les
dificultaba poder brindarles una atencion adecuada a sus hijos porque no habian muchos
centros especializados donde pudieran brindarles una buena terapia y atencion a sus hijos y
asi ellos tuvieran un mejor desarrollo, lastimosamente en los colegios publicos no se contaba

con la capacidad para que los nifios fueran atendidos.

Recorrer el camino con un hijo diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista no es
facil, ya que este necesita de muchas atenciones y cuidos especiales que las demas personas
no entienden, porque hay poco conocimiento sobre este tema, es por ello que surgen ciertas

limitaciones que se presentan en sus actividades diarias.
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Fueron més limitaciones que ventajas, dentro de las limitaciones estan que al principio fue algo
desconocido, en lo econémico porque el autismo es caro, en el lugar donde viviamos no habia
centros especializados o colegios donde atendieran adecuadamente a mi hijo, ni lo aceptaban por
su condicion (M001)

La limitacién que tuve es que dejé de trabajar por él. (T005)

La falta de escolaridad, faltan de atencién en salud, como madre la vida social es mas limitada

porque establece decisiones y prioridades. (O006)

“Inversion de tiempo extra para planificar los dias, reduccién de ingreso, dejar de trabajar
temporalmente para luego buscar un trabajo menos remunerado pero con horarios mas corto otra
de las limitaciones es la parte econdémica ya que algunos productos que necesitan mis hijos son
muy caros”. (K003)

No todas lo ven como una limitacion el tener un hijo con Trastorno del Espectro Autista ya
que algunas madres han obtenido sus ventajas durante el transcurso del tiempo que tienen de
tratar con ellos, una de ellas son, los nuevos aprendizajes que van adquiriendo sobre este
tema, el hecho de haber encontrado trabajos flexibles que les permiten tener mas tiempo para

compartir con sus hijos

No he tenido limitaciones que me impacten asi, las ventajas han sido paciencia, perseverancia,
muchas mamas y familias ven el autismo como una desgracia y no, es cierto que es de sacrificio y

dedicacion, pero en realidad no estad mal. (F002)
Una ventaja es que uno va conociendo, vas aprendiendo, cada vez hay cosas nuevas. (T005)

La Asociacion Vida y Autismo ha sido una ventaja para mi como madre, porque unimos fuerzas
con otras madres para hablar sobre el tema, contar lo que nos pasa con nuestros hijos, otra ventaja
que conociendo del tema puedo ayudar a otras madres que tiene hijos con la misma condicion que

mi hijo, entonces me enorgullece el hecho de poder ayudarlas, para que no le sea tan dificil. (O006)

Las limitantes para estas madres han surgido como una etapa negativa en sus vidas mas sin
embargo les han mostrado que no todo esta mal y que en medio de la oscuridad siempre

habra una luz que les permitira seguir luchando por lo que se proponen.
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Matriz N.6

» 5. ¢Cudles han sido los obstaculos a los que se ha enfrentado desde que
diagnosticaron a su hijo con TEA?

e Rechazo de la sociedad.

o Deficiencia en el transporte publico sobre este tema.

e En la educacion, porque es dificil integrarlos con las demas personas.

e Enlasalud publica, porque el trato es igual que a las demas personas.

e Laincomprension e indiferencia de la gente.

o Batallar con la gente porque desconocen este tema.

o Falta de dinero por no poder trabajar tiempo completo.

e Desgaste econdémico.

e Reducir mi vida social.

e Falta de educacion y empatia de la sociedad.

e Los vecinos y la sociedad, porque no respetan y no estan preparados para
convivir con nifios con autismo.

e Lainexistencia de medicamentos.

Cuando se tiene en la familia un nifio/a con TEA las madres casi siempre se ven obligadas a
establecer prioridades entre ellas, dejar de hacer aquellas labores que normalmente hacian
cuando adn no tenian hijos/a con esta condicién y limitando sus actividades cotidianas,

siendo las més afectadas sus relaciones sociales.

Siguiendo las palabras de Viera, (2016) el autor afirma que las personas son un ser social por

naturaleza y que el aislamiento a nula las posibilidades de crecimiento.

Por consiguiente, al analizar el contenido de esta tabla podemos darnos cuenta que las madres
con hijos que tienen esta condicién no solo se enfrentan al apartamiento social sino también
a otros obstaculos de los cuales ellas muchas veces no estan preparadas para afrontar, como
tener que enfrentarse a la sociedad, que no tienen conocimiento o conocen muy poco del
tema, también en la educacion, la salud y la parte econémica porque algunas de las madres
han dejado de trabajar o buscan trabajos de medio tiempo para poder atender a sus hijos, lo
que reduce sustancialmente sus recursos econdémicos por el contrario aumenta los gastos en
terapias, educacion especial y en tratamientos médicos los cuales tienen un costo bastante

elevado o en el pago de una persona que los cuide mientras ellas trabajan.
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Segun estas madres en la salud también se ven a afectadas ya que tienen que pagar
especialista que conocen de este trastorno, las madres entrevistadas coinciden que en el pais
y sobre todo en los hospitales no hay un area especializada donde atienda a los a los
nifios/as con esta condiciébn como hay con otras enfermedades y que por el contrario los
atienden como los demas paciente, al igual que en la educacion no hay muchos centros
educativos donde acepten a estos nifios, donde puedan recibir sus terapias ya que estas son
fundamentales para que estos nifios vayan adquiriendo habilidades y le ayude en su
desarrollo.

Sin embargo, para ellas uno de los obstaculo mas grande que se han enfrenta es el bajo nivel
0 el desconocimiento de la sociedad ya que muchas veces sufren rechazo de parte de esta 'y

los miran como personas extrafas.

Para (M001) y (K004) coinciden en qué algunos de estos obstaculos son: “Falta de

educacion y empatia de la gente, La incomprension e indiferencia de la gente”.
(FO002) es: “Batallar con la gente porque desconocen del tema”.
(\V003) refiere que es: “El desgaste econémico”.

(KO04) manifiesta que: “Falta de dinero por no poder trabajar tiempo completo, reducir

mi vida social”.

Tomando en cuenta lo dicho por las madres se puede decir que el mayor reto es que la
poblacién conozca del tema y sean mas comprensibles con los nifios que poseen esta

condicion y con las madres de estos.

Por otra parte estas madres tienen que luchar contra varios obstaculos aparte de sufrir las
criticas de la poblacion ,es la falta del medicamento y el alto precio de este hace que sus
ahorros se vean seriamente afectados igualmente tener que dejar de hacer ciertas rutinas que
realizaba frecuéntenme como salir con amigas/os, compartir con su familia entre otras cosas
gue ya no pueden hacer o por lo menos ya no lo hacen con la misma frecuencia que lo hacian
antes porque tienen que cuidar a sus hijos que dependen totalmente de ellas y porque a la
misma vez tienen que ahorrar para el cuidado especial de sus hijos y mas si no cuentan con

un apoyo o ingreso econdmico extras o0 no cuentan con la ayuda de una persona o familiar
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que los cuide, los lleve a las terapias y a la escuela por lo que su vida social y familiar se ven

afectadas y quedando expuestas a sufrir cambios emocionales.

Blass V. ,(2019) Refiere que:

El MINED y el MINSA unieron esfuerzos para atender con calidad a estudiantes con autismo, donde
Docentes, Directores de Escuelas de Educacidn Especial, Asesores Pedagogicos y Especialistas del
Ministerio de Salud (MINSA) participaron en un encuentro nacional donde intercambiaron
experiencias exitosas para la atencién de nifios y nifias con Trastorno del Espectro Autista. Brenda
carolina Ortega, Madre de Familia, califico como un gran paso, el compartir experiencias tanto
pedagdgicas, como de atencion general a los nifios que padecen el trastorno (como mama esto es muy

importante, al formar parte de la inclusion que estan atendiendo nuestros hijos.

Lo manifestado por blass nos demuestra que el MINED y el MINSA han hecho un gran esfuerzo por
involucrarse en la salud y bienestar de estos nifios. Aunque se considera que hace falta mas apoyo por

parte de estas instituciones para que los nifios logren tener una adecuada atencion.
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Matriz N.7
> 6. ¢Como valora las relaciones familiares después de este diagndstico?

Relaciones familiares positivas

Mucho mejor, unimos fuerzas alrededor
de él.

Toda la familia se involucro.

Hemos sido un pilar importante en el
progreso del nifio.

Siempre estamos integrados a las
terapias de él.

Mi maméa y mi hermano me apoyaron.

Me han apoyado muchisimo y han

podido entender lo que es esta condicion.

Me han ayudado y tienen paciencia.

Relaciones familiares negativas

Es contradictorio cuando hay un
diagnostico de por medio.

Tengo familias que a la vez no
aceptan el diagnéstico.

Es todavia dificil porque sigo
trabajando en el tema con mi familia.
No hay ningun tipo de a cercamiento
del lado paterno y muy pocos del
lado materno.

La familia del padre no se relaciona.
Hay ignorancia en el tema.

El papa nunca lo acepto hasta hace
poco.

La relacion con mi esposo es

limitada porque esta ausente.

Cuando se tiene un hijo/a con algun tipo de trastornos, normalmente se espera contar con el

apoyo Y la ayuda de tus seres queridos, de tu pareja, la familia que es la que convive alrededor

de tuyo y los que se consideran el mayor punto de apoyo, pero esto no necesariamente es asi

porgue en algunos casos estos en lugar de apoyarte se alejan, muchas veces lo hacen por

ignorancia, porque no conocen de esta condicion, siente vergiienza o no saben cémo lidiar

con un nifo/a asi.

Para Lorente, (2008) agrega que’’ Las inter relaciones y el ambiente familiar se ven alterados

cuando hay un diagndstico de promedio’’. Siguiendo lo dicho por el autor es necesario que

todos los integrantes de la familia para que puedan comprender lo que significa este trastorno

deben recibir ayuda profesional para que puedan a adaptarse a esta nueva situacion, ya que



este diagnostico es muy dificil para quienes viven con personas con Trastorno del Espectro
Autista.

En nuestras entrevistas dadas por las madres de hijos autistas encontramos que algunas
madres sufrieron el distanciamiento y el rechazo de la familia y por un tiempo el de su

pareja.

(FO02) manifiesta que: “Es contradictorio cuando hay un diagndstico de por medio,
Tengo familia que a la vez no aceptan el diagnéstico, Es todavia dificil porque sigo

trabajando en el tema con mi familia.”” Hay mucha ignorancia en el tema”’.
(V003) dice que: “El papa nunca lo aceptaba hasta hace poco”’.

(K004 y TO059 coinciden en que: “No hay ningun tipo de acercamiento del lado paterno y muy

pocos del lado materno”’’.

Sin embargo, no todos los familiares de estas madres han actuado negativamente ya que se
han informado sobre esta condicién y han sido un pilar fundamental en el cuido y desarrollo
del nifio/a dicho de esta manera por algunas madres cuando se le pregunté por la relacion con

la familia: segun

(M001): “Mucho mejor unimos fuerza alrededor de él, Toda la familia se involucrd, Siempre

estamos integrados en las terapias de él”.
“Mi madre y mi hermano me apoyan”. (V003).

“Me han apoyado muchisimo y han podido entender lo que es esta condicién, Me han ayudado y

tienen paciencia”. (T005).

Como podemos ver en ambos casos tanto en el positivo como el negativo hubo
modificaciones en el contexto familiar y también en la relacién de pareja, que en algunas
ocasiones tienen que soportar las humillaciones y reproches del padre del hijo con este
trastorno volviéndose la convivencia muy dificil porque la mayoria de las veces se culpan
unos a otros por la condicion del hijo/a en este caso cuando la familia no esta unida la carga
para la madre se hace mas pesada y a un mas si tiene otros hijos de por medio que aunque no

tengan la misma condicion necesitan de sus cuidado.
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La dinamica familiar se puede ver afectada por distintas razones entre ellos esta la
distribucion de roles en el hogar, el cuidado de los nifios, quién sale a trabajar y quien se
queda en la casa todo esto pueden volver a los padres muy sensibles y aislarse de las personas
para evitar las malas miradas de la gente y la discriminacion.

Por el contrario, en algunas parejas que tienen hijos autistas la relacion conyugal y familiar
se fortalecen ain mas, en el caso de algunas de las madres que entrevistamos han
experimentado cambios positivos, sus hogares se fortalecieron mas, la familia estd mas
unidad se comparten equitativamente el cuido del hijo/a lo que hace que el trabajo sea menos
pesado y les crean a estos nifios un ambiente tranquilo y no tienen que alejarse para evitar las

criticas.

Aunque no siempre se corre la misma suerte ya que para mejorar el bienestar familiar y
econdmico de la familia, los padres optan por dejar el hogar e irse al extranjero para poder
darle a su hijo/a que tienen una mejor educacién y salud por lo que las madres préacticamente
quedan solas haciendo se carg6 del cuido de estos y su relacion matrimonial volviéndose

muy distante.
»’ La relacion con mi esposo es muy limitada porque él estd ausente. *’ (0006)

Sin embargo, en un diagndstico como este todo ayuda que los padres de un hijo/a autista
puedan recibir de la familia 0 amigos cuenta y aunque pocos conocen de este trastorno
trabajar en el nicleo familiar es importante para que puedan apoyarse mutuamente sin caer
en un desgastes fisico y mental y la madre pueda llevar una vida mas tranquila, realizar

algunas cosas que quizas dejé de hacer por la condicion de su hijo.
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¢ No escuchaba.

¢ No hablaba.

e Caminaba de puntillas.

e No caminaba.

e Searrinconaba.

e Dormia pocas horas.

e Le molestaba el ruido.

e Miradafija.

e No manejaba los esfinteres.
e No le gustaba que lo tocaran.
e Lloraba mucho.

e Era muy pasivo.

e No comia.

e Obsesion por los objetos.

Matriz N.8

“Empezamos a ver comportamientos pocos comunes en el nifilo como: Mirada fija, No caminaba,
No habla y Caminaba de puntillas. Buscaba opiniones y la gente me decia que era muy mimado,
gue no hablaba porque ahorita no es verbal o porque mi bisabuelo hablo a los 10 afio, 0 que porque
fulanito hablo a tal edad”. (F002).

Los comportamientos cotidianos de interaccion entre un nifio y una madre, tales como el
contacto ocular, la mirada, la sonrisa, los gestos, las posturas, el acercamiento, el abrazo, etc.,
no ocurre entre un bebé con autismo y su madre. Este hecho tan importante tiene sus
consecuencias en las primeras interacciones que la madre establece con su bebé, pero también
en los sentimientos de la madre que no va a ver realizado su rol de madre, pudiendo afectar

a la relacion con su pareja 'y con el resto de los hijos. (Ledn M. Y., 2008).
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“Al principio no sabes que pasa porque no hay mucha informacién, ni conocimientos de lo que
pasa”. (0006).

La llegada de ciertos comportamientos en un hijo provoca confusion y dudas en una madre
y mas cuando es primeriza porque no hay un manual que te explique y ensefie como es ser
madre o0 alguien que te instruya correctamente sobre alteraciones que tu hijo pueda tener, que

no son propias de un desarrollo normal.

Todas las madres tienen el don de notar cuando algo no esta funcionando bien en sus hijos,
y més cuando ya han tenido otros hijos porque comparan los comportamientos de sus hijos
anteriores con los comportamientos que esta presentando su hijo actual, o buscan otras
alternativas como preguntarles a otras madres si el comportamiento que tiene su hijo es

normal o no, es ahi donde caen con respuestas erroneas.

“A los dos afios y medio yo esperaba ingresarlo al primer nivel del preescolar y empecé a notar
como gue no escuchaba, habia ocasiones en las que si escuchaba pero la mayor parte del tiempo
como gue era sordo, no manejaba los esfinteres y no avisaba, no hablaba caminaba de puntillas,

estaba siempre arrinconadito”. (M001)

“A los dos afios de edad el inicio teniendo algunas conductas diferentes a los demas nifios, inicio
con trastorno del suefio, solo dormia de 4 a 6 horas, se despertaba llorando y después se quedaba
dormido como si nada habia pasado, se sentaba en una esquina de la casa, no queria saber de
nadie, no le gustaba que lo tocaran y empezé a molestarle el ruido”. (T005)

Al analizar la informacion brindada por las madres podemos decir que los nifios con este
trastorno, tienen caracteristicas muy similares y repetitivas, que varian de acuerdo de acuerdo
al grado de Autismo en el que se encuentre. Debido a que el autismo no ha sido detectado
durante el embarazo y en los primeros meses de vida del nifio/a si no hasta después de los
dos afios de nacido que empiezan a presentar algunos sintomas el diagndstico vy el
tratamiento para estos nifios no siempre llega temprano ya sea porque la madres no tiene
conocimiento o ni siquiera han oido hablar de esta trastorno y en las visitas médicas tampoco
pueden darles un diagnostico exacto lo que con lleva a la madre a desesperarse porque no
saben lo que su hijo tiene y al mismo a que el desarrollo de su hijo/a vaya de cayendo, ya
que en estos nifios la captacién temprana ayuda a que estos tengan mayor probabilidad de

lograr mejor desarrollo en las areas afectadas por esta condicion, es decir, si bien no existe
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una cura para los Trastornos del Espectro Autista un tratamiento integro y temprano puede

hacer una gran diferencia en la vida de muchos nifios.

Matriz N.9

» 8. ;Como se siente usted actualmente con su hijo?

e Mesiento feliz y satisfecha.

e Yasé como tratarlo y a convivir con él

¢ Me da tristeza que mi hijo haya nacido con esta condicién.

e Temor a que si un dia yo fallara quien va a cuidarlo como yo.

e Satisfecha, agradecida con Dios porque desde un inicio acepté a mi hijo.
e Yallegue a la aceptacion.

e Cada avance que mi hijo tiene es motivo de celebracién y felicidad.

e Estoy maés tranquilay conforme.

e Me resigne.

Las reacciones emocionales que pueden experimentar cuando le han diagnosticado a su
hijo/a con autismo (TEA) son mdltiples y diversas. Cuando el futuro les parece muy incierto,
indagar toda la informacion y posibilidades les puede resultar muy asfixiante, buscar un
especialista en el tema para que les explique todo acerca de esta condicidn es complejo, esto

va desapareciendo a medida que se llega a la aceptacion.

Las madres expresan que una vez aceptada la situacion de sus hijos se empieza a dejar de
sufrir. Las personas empiezan a recuperar actividades y relaciones anteriores y significa que
estan preparados para luchar por su hijo (a). En nuestras entrevistas encontramos que, las

madres afirman lo siguiente:

“Ya llegue a la Aceptacion, he aprendido a vivir con él, lo comprendo, y siempre lo apoyo, cada

avance que él tenga siempre es motivo de celebracion y felicidad”. (V003)

“ya he superado lo que senti cuando me dieron el diagnostico de mis hijos, sobre todo con el

primero, hoy en dia esos sentimientos estin superados.” (K004).



Aceptar tambien implica entender el drama vivido, entender que no solo los hijos tienen
debilidades y fortaleza. Como madres y padres también hemos de ser conscientes de
limitaciones, pedir ayuda no significa que seamos malas madres todo lo contrario, es una
prueba cierta de que somos conocedoras de nuestras capacidades y por tanto somos valientes
para saber cudndo necesitamos el apoyo de otras personas refiere, (Pérez D. , 2013).

Las madres aceptan el Autismo (TEA) se consideran personas positivasy se han adaptado
a la realidad. Estas, aman a sus hijos tal como son y no intentan de convertir a sus hijos en
una persona irreal e inexistente, entienden plenamente sus propias responsabilidades a
aceptar que ellos/as tienen derecho a su propia identidad e igualdad de oportunidades
persona.

“Desde un inicio acepte a mi hijo, no lo cambiaria por ninguin otro nifio,” manifiesta (F002). “Me
siento feliz de cada logro que él tiene, es motivo de celebracion y felicidad,” coinciden: (V003 y
T005).

Aunque algunas madres en las entrevistas manifestaron ser felices, sin embargo percibimos
que han aceptado la situacién de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista no significa
eso que sean totalmente felices en sus vidas porque hay algunas que les ha limitado vida

social y hay otras como

(FO02) “Me siento feliz y satisfecha pero emocionalmente he tenido altos y bajos porque a veces

me desespero y no sé lo que quiere.”

Por consiguiente ciertas madres entrevistadas nos dicen que has superado la etapa dificil por
la que pasaron cuando les dieron el diagnostico de sus hijos, no obstante todavia manifiestan

algunos sentimientos que no les ha sido facil superar como:

(MOO01) ella nos dice que:” Hasta hoy a mi me da mucha tristeza, ha sido un camino muy largo

y dificil.”,

(VOO03) manifiesta lo siguiente: “Es hasta la fecha a mi me afecta, me estresa y me deprime porque

es cansado y agotador, es algo que no se termina, algo constante.”

Finalmente todos los sentimientos emocionales que experimentan las madres desde los
inicios hasta la actualidad siempre habran altibajos, sobre todo cuando sus hijos tienen algin
progreso en su desarrollo y luego recaen y que al empezar a recuperarse pueden aparecer

sentimientos y pensamientos incompatibles o confusos con afan de considerar hacer o no
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hacer nada. Una de esos sentimientos puede ser la resignacion que una de nuestras

entrevistadas expresa tal es el caso de:
(0006) la cual expresa que: “Es algo gue ya acepte, me resigne”.

Para (M001) nos dice: “Temor a que si yo faltara quien va cuidarlo como yo, quien lo va amar

como yo”.

Si bien es cierto que a medida que el tiempo transcurre se van superando etapas dificiles
pero para llegar a la sanacion total primero hay que pasar por muchas pruebas que en el
camino nos vamos ir encontrando que solo pueden ser superadas cuando se acepta la realidad
ya que esta nos va ayudar a sanar mas rapido y empezar a construir un futuro diferente y
para estas madres que tienen hijos con Autismo han tenido y aprendido que empezar de cero,
levantarse del suelo, sacudirse y seguir adelante construyendo nueva mente ese pequefio
mundo que se les vino encima ante tal diagnostico pero que han sabido superar a tal punto de
sentirse feliz y algunas madres sentirse realizadas porque lo que tienen , por lo que han
aprendido y porque esta realidad ademas de traeles unos hijos maravillosos y les ha ensefiado
hacer fuerte.
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Conclusiones
Analizada la informacidn proporcionada por las madres de hijos/as, con TEA, a través de las

entrevistas realizadas, consideramos que logramos dar salida a las preguntas de investigacion
y objetivos planteados:

1-Nuestras entrevistas fueron realizadas a 6 madres que viven en diferentes barrios de
Managua, todas son profesionales, la mayoria estan casadas, las otras son madres solteras
y no todas cuentan con el apoyo familiar.

2-Las madres de nifios/as con autismo tienen conocimiento sobre la condicidn de sus hijos/as,
manejan el concepto, las caracteristicas pero no las causas del autismo. Toda esta informacion
esta directamente relacionada con la experiencia personal de cada una.

3-Las reacciones emocionales que se manifestaron en las madres entrevistadas a partir del
diagnostico de su hijo/(a), fueron: miedo, confusion, dolor, depresion y negacion.

4-Los cambios mas significativos en la vida cotidiana de las madres fueron a nivel personal
al tener que dedicarse al cuido permanente de sus hijos(as), cambiar los habitos de vida,
habitos de comidas.

5-Con relacion a las experiencias sociales, que han vivido las madres entrevistada fueron en
su mayoria negativas como: dificultades en el ambito escolar, al existir discriminacion en
algunos colegios, y la discriminacion, de la que son objetos los nifios /a al visitar lugares
publicos, o utilizar el transporte publico, el rechazo inicial e incomprension de la sociedad.
En el nacleo familiar algunas manifestaron se dieron cambios positivos como la union de la
familia especialmente la pareja, pero en otros casos se dieron rechazos aislamiento y falta
de solidaridad de parte de la familia paterna y no se involucré en el cuido del nifio/a, por
parte del padre.

Los cambios en el aspecto laboral, que méas se destacan fueron; el abandono de empleo y
profesidn y tener que buscar otra alternativa para garantizarse ingresos econémicos. como en
el caso de algunas madres que tuvieron que buscar trabajos de medio tiempo, con menos

salario.
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Recomendaciones:

Universidad:

Sugerir a la universidad que dentro del pensum académico introduzca una
metodologia en la que se les ensefie de manera profunda a los futuros profesionales
de enfermeria acerca del Trastorno del Espectro Autista para que cuando les toque
atender a personas con esta condicién lo haga con mayor eficacia.

Que en la universidad los docentes y estudiantados realicen concientizacion a la
poblacién ya sea a traves de charlas, afiches, volantes o cualquier otro medio donde

expliquen lo que significa este trastorno.

MINSA:

Al Ministerio de Salud que ha hecho un gran esfuerzo al carnetizar a nifios/as con
TEA, instamos a que se involucre mas en este tema, haciendo que haya mas
capacitaciones para los profesionales de la salud, madres y familiares de los nifios
con esta condicion.

Que realice mas spot publicitario acerca del TEA atreves de la radio, television
afiches o volantes para que pueda llegar con mayor facilidad a la poblacion y

conozcan que se trata esta condicion.

Que el Ministerio de Salud apoye de acuerdo a sus posibilidades a las pequefias
asociaciones que estan formadas por estas madres de nifios/as con TEA enviando
personales de la salud especializados en el area donde puedan brindar charlas o

conferencias acerca de esta condicion.
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ANEXOS



BOSQUEJO
1. Definicion de Autismo

1.1 Caracteristicas socio demograficas con relacion a madres con hijos autistas.
1.2. Edad con relacién a madres con hijos autistas

1.3 Escolaridad con relacion a madres con hijos autistas

1.4 Estado civil con relacion a madres con hijos autistas

1.5 Religion con relacion a madres con hijos autistas

2. Reacciones de las madres al recibir el diagnostico de su hijo
2.1 Aceptacion
2.2 Negacion
2.3 Miedo
2.4 Tristeza
2.5 Duelo

3. Habitos diarios a los que tuvieron que adaptar las madres con hijos autistas.
3.1 Aseo personal
3.2 Horas de suefio
3.3 Actividad fisica
3.4 Comidas

4. Consecuencias que han enfrentado estas madres con hijos autistas en su vida social.
4.1 Soledad
4.2 Limitaciones de actividades
4.3 Relaciones familiares

4.4 Trabajo laboral



UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE NICARAGUA
INSTITUTO POLITECNICO DE LA SALUD
“LUIS FELIPE MONCADA

Departamento de Enfermeria

INSTRUMENTO

ENTREVISTA A MADRES DE HIJOS CON TEA QUE RESIDEN EN EL
MUNICIPIO DE MANAGUA. I1 SEMESTRE 2020.

Estimadas madres: la presente entrevista tiene la finalidad de obtener informacion acerca de
las vivencias que ustedes tienen como madres de hijos autistas para poder comprender las
reacciones y los habitos que ustedes han adaptado ante esta situacion, asi también como se

ha visto afectada su vida cotidiana.

De antemano agradecemos su atencion y su tiempo al respondernos las preguntas que
presentaremos; No es necesario que escriban su nombre ya que esta informacion es

confidencial y con fines educativos.

Datos generales:

Fecha: [/ [ |/ Religion:

Edad: Estado civil:

Escolaridad:



1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

¢ Cémo describe el TEA?

¢Qué sinti6 usted al saber que su hijo tenia este Diagndstico y porque?

¢Cuales son los habitos a los que usted se tuvo que adaptar ante esta situacion?

¢ Cudles fueron las limitaciones y ventajas que se dieron por estos cambios?

¢Cuales han sido los obstaculos a los que se ha enfrentado desde que

diagnosticaron a su hijo con TEA?

¢Como valora las relaciones familiares después de este diagndstico?
¢cudles fueron las caracteristicas que presento su hijo?

¢ Como se siente usted actualmente con su hijo?



» 1. :Como describe el trastorno del espectro autista?
MO001: Conjunto de trastornos que afecta la comunicacion, la socializacion, es un intruso que llegé a
nuestra casa y a nuestras vidas que no esperabamos. Es un sindrome que afecta sobre todo la

comunicacion y la autonomia.

F002: Es un tema muy bonito, una condicion que no es cotidiana. En si el autismo es una condicion

del sistema neurolégico que afecta la comunicacion y el lenguaje.

V003: Es una condicion que afecta neuroldégicamente a los nifios en el area social, lenguaje,

comprension y la atencion.

K004: Es una condicion de vida que dura toda la vida, afecta varios sistemas de una persona, la

comunicacién, la forma de interactuar con las demas personas y la manera de percibir el mundo.

TO005: No es una enfermedad, sino una condicion, ellos tienen un actuar diferente, no tienen contacto

con todo el mundo, la mayoria no habla y no toleran el ruido. El autismo es un mundo diferente.

0006: Es un trastorno del neurodesarrollo que tiene varios espectros, no es una condicién visible sino

mental de la persona.

» 2. ¢Queé sintio al saber el diagnostico de su hijo?
MO0O01: Senti miedo, se me vino el mundo encima no lo podia creer, entre en una etapa de negaciéon y
nunca he cuestionado a Dios ¢Por qué a mi? pero si fue un golpe muy duro, es hasta hoy y a mi me

da mucha tristeza, ha sido un camino muy largo y dificil.

F002: Es un proceso muy doloroso que llevo primero a la aceptacion, pero a la misma vez era una
negacion de parte mia, pasamos un desequilibrio emocional, he tenido altos y bajos porque a veces

me desespero no sé lo que quiere no le entiendo,

V003: Al principio me cost6 asimilarlo como mama se le viene el mundo encima, pase muchas
depresiones, tuve que ir hasta donde una psicologa, es dificil aceptarlo, es hasta la fecha y a mi me
afecta, me estresa y me deprime porque es cansado. Agotador es algo9 de que no se termina, algo

constante.

K004: Senti confusion y desesperacién por la falta de informacién y la falta de capacidad de los

profesionales.

T005: Me sorprendi, me deprimi, no lo aceptaba, entre en una etapa de negacion y no tenia mucha

tolerancia.

0006: Senti confusidn, negacion, ni sabia que era eso.



» 3. ¢Cuales son los habitos a los que se tuvo que adaptar ante esta situacion?
MO0O01: Las horas de comida, las horas de suefio en si todo es rutinario y adaptado a él, aunque siempre
continue trabajando, si tenia que ir a fiestas, aun cumpleafios o0 una reunion yo voy porque mi marido

siempre me ha apoyado Yy él lo cuida mientras salgo.

F002: Las rutinas, las horas para salir, adaptarnos a comer basicamente lo mismo, el menu bastante

especifico adaptarme a las alarmas a los horarios de suefio.

V003: Las horas de suefio porque al principio no dormia, se levantaba a las 12 am y se acostaba a las

3am, en la comida no me han afectado gracias a Dios normal.

K004: Los habitos a los que me adaptado fue a establecer rutinas bien definidas, cambiar la
forma de cocinar en funcion de los alimentos tolerados por los nifios y tener cuidado especial en

cuanto a la seleccion y calidad de las comidas.

T005: La comida, porque €l no come cualquier cosa, despertarme temprano, despertarme una 6 veces
a cambiarle el pampers y hacer pacha, tenerle paciencia, sabiduria y tolerancia , a no gritarle porque

si yo le grito , el me grita y se frustra.

0006: Ser mas organizada, mantener un ambiente que le de paz, un ambiente limpio y estricto donde

podas hallar las cosas en su lugar.

» 4. ;Cuales fueron las limitaciones y ventajas que se dieron por estos cambios?
MO0O01: fueron mas limitaciones que ventajas, dentro de las limitaciones estan que al principio fue
algo desconocido , en lo econémico porque el autismo es caro, en el lugar donde viviamos no habia
centros especializados o colegios donde atendieran adecuadamente a mi hijo, ni lo aceptaban por su
condicion, renunciar al segundo turno de clases para atender a mi hijo , ya no pude seguir viajando
en transporte publico porque mi hijo tenia la mania de tirar saliva, en las ventajas he aprendido mucho
maés de lo que es el trastorno del espectro autista, conseguir un carro para poder transportarlo a traves
de un préstamo, conocer la asociacion vida y autismo porque gracias a ella he conocido otras madres
que también pasan por la misma situacion y nos apoyamos entre todas, gracias a la experiencia que
tengo como madre de un hijo autista para orientar a otras madres que estan pasando por esta situacion

0 que apenas estan iniciando este proceso largo.

F002: Actualmente una limitacion es la pandemia, el hecho de no poder salir como lo tenia en mis
planes, no he tenido limitaciones que me impacten asi, las ventajas han sido muchas paciencia,

perseverancia, muchas mamas y familias ven el autismo como una desgracia y no, es cierto que es de



sacrificio y dedicacion, pero en realidad no esta mal, mi hijo ha sido una escuela para mi, me ha
ensefiado muchas cosas, me ha ensefiado ser disciplinada y he descubierto nuevas cosas que antes

ignoraba en si he tenido més beneficios que desventajas.

V003: han sido muchas limitaciones, en él trabajo bastante fregado, me afecto porque no todas las
personas entienden y las ventaja no las veo muchas porque es algo de impacto negativo en mi v ida 'y
en la vida de €l lo que si ahora lo veo positivamente porque paso mas tiempo con él, lo disfruto mas,

cada logro que hace es una victoria, una lucha diaria, cada avance que €l ha tenido lo valoro mas.

KQ04: Inversion de tiempo extra para planificar los dias, reduccion de ingreso, dejar de trabajar
temporalmente para luego buscar un trabajo menos remunerado pero con horarios mas corto otra de
las limitaciones es la parte econémica ya que algunos productos que necesitan mis hijos son muy
caros. En las ventajas no he tenido muchas, lo Gnico que aprendi mas acerca de este trastorno y he
aprendido a organizarme mejor, encontré un trabajo con flexibilidad de horario lo que me permite
pasar mas tiempo con mis hijos y de esta manera invierto mas tiempo en la educacion de ellos, otra
de las ventajas que tuve es que ya con mi segundo hijo tenia conocimiento de lo que pasariay podia

controlarlo mas facil.

TO005: la limitacion que tuve es que deje de trabajar por él y la ventaja es que uno va conociendo, vas

aprendiendo, cada vez hay cosas nuevas.

0O006: Las limitaciones casi todas, la falta de escolaridad, faltan de atencién en salud, como madre la
vida social es méas limitada porque establece decisiones y prioridades. La asociacién vida y autismo
ha sido una ventaja para mi como madre, porgue unimos fuerzas con otras madres para hablar sobre
el tema, contar lo que nos pasa con nuestros hijos otra ventaja que conociendo del tema puedo ayudar
a otras madres que tiene hijos con la misma condicion que mi hijo, entonces me enorgullece el hecho

de poder ayudarlas, para que no le sea tan dificil.

» 5. ¢Cuales han sido los obstaculos a los que se ha enfrentado desde que
diagnosticaron a su hijo con TEA?

MO0O01: El rechazo de la sociedad, la deficiencia que hay en el transporte publico sobre este tema, en

la educacion porque es dificil de poder integrarlo con las demas personas en salud publica, porque

resulta que no nos daban respuesta y la atencidn que a él le daban era como al resto de las personas y

el no toleraba estar mucho tiempo en ese lugar, la incomprension y la indiferencia de la gente, la

pandemia del covid 19 porque impidi6 que siguiera sus terapias.

F002: No lo veo como un obstaculo, lo veo como que cambie de aula, no tuve mi otro hijo que queria

para él, otro obstaculo es batallar con la gente porque desconocen este tema.



V003: Cuando él tenia sus crisis gritaba mucho y la gente lo veia diferente, entonces teniamos que
irnos del lugar, no disfrutabamos ese momento, de ir a otro lado y estar bien, el desgaste econémico
y emocional, porgue son nifios caros, por lo tanto tengo que trabajar muy duro para pagarle todas esas

atenciones que el necesita.

K004: Falta de educacion y empatia de la sociedad, la falta de dinero por no poder trabajar tiempo
completo para no dejar solos a los nifios, reducir mi vida social ya que no tengo dinero para pagar a
una persona que me los cuide. Si bien en Nicaragua hay algunas instituciones que de alguna forma
brindan terapia, no siempre se cubren todas y/o uno no tiene tiempo o apoyo para que alguien los
lleve

T0O05: Los vecinos y la sociedad, porgque no respetan y no estan preparados para convivir con nifios

con autismo, otro obstaculo es las desistencia de medicamentos.

0006: La falta de conocimiento social, en el transporte urbano y la atencion medica porque no hay
prioridades, la violentacion a las leyes que ya estan establecidas para las personas con esta condicion,
la economia porque los gastos que incurren son demasiado altos y pues nosotros no teniamos esos

recursos.

» 6. ¢,Como valora las relaciones familiares después de este diagnéstico?
MO001: Mucho mejor, unimos fuerzas alrededor de él, toda mi familia se involucrd, hemos sido un

pilar importante en el progreso de mi hijo, siempre estamos integrados en las terapias de él.

F002: El tema con la familia siempre es contradictorio, cuando hay un diagndstico de por medio,
tengo familia que a la vez no aceptan el diagnostico, dicen gue el nifio es mimado, consentido, que el
nifio no habla porque ahorita es no verbal, que no habla porque julanito hablo a tal edad, entonces
hay ignorancia en el tema, es todavia dificil porque sigo trabajando en lo que es mi familia y les he

informado sobre lo que es autismo y les envi6 articulos del tema.

V003: El papa nunca lo acepto, hasta hace poco en quienes mas me apoye de mi familia fue en mi
mama y mi hermano, fue un proceso que préacticamente lo pase sola, porque lo llevaba a terapia sola,
el convivia con migo préacticamente, pero si mi familia me ha apoyado muchisimo, han podido

entender lo que es esta condicion.

KO004: En este diagnostico toda ayuda se agradece, en mi caso en mi caso mi familia no se ha
involucrado directamente con el problema, no hay ningln tipo de acercamiento con los nifios del

lado paterno y del lado materno solo unos pocos, practicamente no tengo ayuda de nadie



T005: Me han ayudado, y le tienen paciencia, en cuanto la familia del padre no se relaciona mucho,
dicen gue él es muy agresivo y mucha pelea cuando no le dan los juguetes, mi mama le aguanta

bastante, mi hija, mis hermanos y mi papa son un apoyo incondicional que ahora tengo.

0006: Al inicio mi familia lo veia como alguien extrafio y peligroso, pero con el tiempo mis hijos
mayores lo entendian y mi familia mas cercana también porque yo me encargo de explicarles y lo han

sabido respetar, la relacion con mi esposo es limitada porque esta ausente.



Descriptores encontrados

éCaracteristicas de su hijo de su hijo@ con Trastorno del Espectro Autista?

MO0O01:
» no escuchaba, la mayor parte del tiempo, como que era sordo.
» no manejaba los esfinteres.
» No hablaba.
» Caminaba de puntillas.
» Se arrinconaba.
» Dormia pocas horas de lo normal.
F002
» Mirada fija.
» No caminaba.
» No habla.
» Caminaba de puntillas.
V003

» No habia contacto visual.
» No caminaba.

» No hablaba.

» Era muy pasivo.

» Dormia pocas horas.

» El primero

> No hablaba

» No escuchaba
» Pasivo

» El segundo

» No hablaba

» Imperativo

TOO5:

No hablaba.

Trastornos de suefio.

Se arrinconaba.

Lloraba mucho.

No le gustaba que lo tocaran.
Le molestaba el ruido.

VVVYVYYY



0O006:

» No hablaba
» No comia
» Obsesion por los objetos

¢ COmo se siente usted actualmente con su hijo?

MO001: Me siento feliz porque estoy todo el tiempo con mi hijo cuidandolo ya sé como tratarlo como
convivir con él pero si me siento triste de que mi hijo alla nacido con esta condicion el temor que si
yo un dia fallara quien va a cuidarlo como yo quien va amarlo como yo eso es lo Unico de ahi todo

lo he superado por gue ya son muchos afios de estar con él asi.

F002: Me siento feliz satisfecha agradecida con Dios porgue desde un inicio acepte a mi hijo no lo
cambiaria por ningln otro nifio, si nos llena de estrés como todos los padres pero tratamos de

adaptarnos a él, no el que se adapte a nosotros.

V003: Ya llegue a la Aceptacion, he aprendido a vivir con él, lo comprendo, y siempre lo apoyo,
cada avance que él tenga siempre es motivo de celebracion y felicidad.

K004: En la actualidad ya he superado lo que senti cuando me dieron el diagnostico de mis hijos,
sobre todo con el primero, hoy en dia esos sentimientos estan superados, estoy mas tranquila y
conforme, me siento como cualquier madre que suefia con que sus hijos vayan a la universidad y
hacerlos independientes hasta donde mis fuerzas lleguen y sus cerebritos les dé, puedo decir que

nunca entro en depresion y tampoco he llorado porque he andado en psic6logo con mis hijos.

T0O05: Ya lo acepte, me siento feliz de cada logro que él tienen y me siento agradecida con mi
familia porque son mi apoyo incondicional.

0006: Es algo que ya acepte, me resigne, me siento feliz porque sé que es lo que tiene, ya sé como
poder ayudarlo y todo ya es mas facil con él.

¢En qué nivel de autismo se encuentra su hijo@?
MO0O01: Severo
F002: Leve

V003: Leve



K004: Leves

TOO05: Leve

0006: Leve



1. ¢Como describe el trastorno del espectro autista?

_Mo01 F002 V003 K004 T005 0006

Conjunto de trastornos | Es un tema muy | Es una condicién | Es una | No es una | Es un trastorno del
que afecta la | bonito, una | que afecta | condicion que | enfermedad, sino | neurodesarrollo que tiene varios
comunicacion, la | condicion que | neurolégicamente | dura toda la | una condicion, ellos | espectros, no es una condicion
socializacion, es un | no es cotidiana. | a los nifios en el | vida, afecta | tienen un actuar | visible sino mental de la persona.
intruso que llegd a | En si el autismo | area social, | varios diferente, no tienen

nuestra casa y a nuestras | es una condicion | lenguaje, sistemas  de | contacto con todo el

vidas que no | del sistema | comprension y la | unapersona, la | mundo, la mayoria

esperabamos. Es  un | neurolégico que | atencion. comunicacion, | no habla y no

sindrome que afecta | afecta la la forma de | toleran el ruido. El

sobre todo la | comunicacién vy interactuar con | autismo es  un

comunicacion y  la | el lenguaje. las demas | mundo diferente.

autonomia.

personas y la
manera de
percibir el
mundo.




- M001 F002 V003 K004 T005 0006

Senti miedo, se | Es un proceso muy | Al principio me costé | Senti confusién | Me  sorprendi, | Senti

me vino el | doloroso que llevo | asimilarlo como mama |y desesperacion | me deprimi, no | confusion,
mundo encima | primero a la aceptacidon, | se le viene el mundo | por la falta de | lo aceptaba, | negacion, ni

no lo podia

creer, entre en
una etapa de
negacion y
nunca he
cuestionado  a
Dios ¢Por qué a
mi? pero si fue
un golpe muy
duro, es hasta
hoy y a mi me da
mucha tristeza,
ha sido un
camino muy

largo v dificil.

pero a la misma vez era

una negaciéon de parte

mia,  pasamos  un
desequilibrio
emocional, he tenido

altos y bajos porque a
veces me desespero no
sé lo que quiere no le
entiendo.

encima, pase muchas
depresiones, tuve que ir
hasta  donde una
dificil

aceptarlo, es hasta la

psicéloga, es

fecha y a mi me afecta,

me estresa Yy me

deprime  porque es
cansado. Agotador es
algo de que no se

termina, algo constante.

informacion vy la
falta de
capacidad de los

profesionales.

entre en una
etapa de
negacion y no
tenia mucha

tolerancia.

sabia que era

€so.




3. ¢, Cuales son los habitos a los que se tuvo que adaptar ante esta situacion?

V003

0006

Las horas de comida,
las horas de suefio en
si todo es rutinario y
adaptado a él, aunque
siempre continte
trabajando, si tenia
que ir a fiestas, aun

cumpleafios o una

reunion yo voy
porque mi marido
siempre  me ha

apoyado y €l lo cuida

mientras salgo.

Las rutinas,
las horas para
salir,
adaptarnos  a
comer
bésicamente lo
mismo, el
men( bastante
especifico
adaptarme a las
alarmas a los
horarios de

suefio.

Las horas de
suefio porque
al principio
no dormia, se
levantaba a
las12 amy se

acostaba a las

3am, en la
comida no
me han
afectado
gracias a
Dios normal.

Los habitos a los
que me adaptado

fue a establecer

rutinas bien
definidas,
cambiar la

forma de cocinar
en funcion de los
alimentos

tolerados por los
nifios y tener
cuidado especial
en cuanto a la
seleccion y
calidad de las

comidas.

La comida,
porque él no come
cualquier  cosa,
despertarme
temprano,
despertarme una 6
veces a cambiarle
el pampers vy
hacer pacha,
tenerle paciencia,
sabiduria y
tolerancia , a no
gritarle porque si
yo le grito , el me

grita y se frustra.

Ser mas organizada, mantener un
ambiente que le de paz, un
ambiente limpio y estricto donde

podas hallar las cosas en su lugar.




4. ;Cuales fueron las limitaciones y ventajas que se dieron por estos cambios?

- M001 F002 V003 K004 T005 0006

Era algo desconocido | Actualmente han sido muchas | Las limitaciones es | La La falta de escolaridad
para mi, afecto mi | unalimitaciones | limitaciones, en él | la parte econdémica | limitacién para ellos, falta de
economia no  habia | la pandemia, el | trabajo bastante | ya que se redujeron | que tuve es | atencion en salud, la
centros especializados o | hecho de no | fregado, me afecto | mis ingresos al | que deje de | vida social es mas
colegios donde | poder tener otro | porque no todas las | dejar de trabajar | trabajar por | limitada porque
atendieran hijo como lo | personas entienden Yy | temporalmente. En | él y  la | establece decisiones y
adecuadamente a mi hijo, | tenia en mis | las ventaja no las veo | las ventajas | ventaja  es | prioridades. La
ni lo aceptaban por su | planes. Las | muchas porque es algo | ,aprendi mas | que uno va | asociacion vida vy
condicion, renunciar al | ventajas son | de impacto negativo en | acerca de este | conociendo, | autismo ha sido una
segundo turno de clases. | muchas, mi hijo | mi viday en la vida de | trastorno, a | vas ventaja para mi porque

En las ventajas he
aprendido mas sobre esta
condicién, consegui un
carro para transportarme,
conoci la fundacion Vida
y Autismo por medio de
la cual me encontré a

otras madres con la

misma situacion.

ha sido una
escuela para mi,
me ha ensefiado
a ser
disciplinada y he

descubierto

nuevas  cosas
que antes
ignoraba.

él lo que si ahora lo veo
positivamente  porque
paso més tiempo con él,
lo disfruto més, cada
logro que hace es una
victoria, una lucha
diaria, cada avance que
él ha tenido lo valoro

mas.

organizarme mejor,
encontré un trabajo
con flexibilidad de
horario lo que me
permite pasar mas
tiempo con mis
hijos y de esta
manera invierto
mas tiempo en la

educacion de ellos

aprendiendo,
cada vez hay
cosas

nuevas.

unimos fuerzas con
otras madres y al tener
conocimiento del tema
puedo ayudar a otras
madres que tiene hijos
con la misma

condicion.




V003

0006

El rechazo de la
sociedad, la
deficiencia que hay en
el transporte publico
sobre este tema, en la
educaciéon porque es
dificil ~ de

integrarlo

poder
con las
demés personas en
salud publica, porque
resulta que no nos
daban respuesta y la
atencion que a él le
daban era como al
resto de las personas y
el no toleraba estar
mucho tiempo en ese
lugar, la
incomprension 'y la
indiferencia de la
gente, la pandemia del
covid 19

impidié que siguiera

porque

sus terapias.

No lo wveo
como un
obstaculo, lo
Veo como que
cambie de
aula, no tuve
mi otro hijo
que queria
para él, otro
obstaculo es
batallar con la
gente porque
desconocen

este tema.

Cuando él tenia
sus crisis gritaba
mucho y la gente
lo veia diferente,
entonces
teniamos  que
irnos del lugar,
no
disfrutabamos
ese momento, de
ir a otro lado y
estar bien, el
desgaste
econémico y
emocional,
porgue son nifios
caros, por lo

tanto tengo que

trabajar muy
duro para
pagarle  todas

esas atenciones

que el necesita.

Falta de educacion y
empatia de la
sociedad, la falta de
dinero por no poder
trabajar tiempo
completo para no
dejar solos a los nifios,
reducir mi vida social
ya que no tengo
dinero para pagar a
una persona que me
los cuide. Si bien en
Nicaragua hay
algunas instituciones
que de alguna forma
brindan terapia, no
siempre se cubren
todas y/o uno no tiene
tiempo o apoyo para

que alguien los lleve.

Los wvecinos y la
sociedad, porque no
respetan y no estan

preparados para
convivir con nifos
con autismo, otro

obstaculo es la falta

de los medicamentos.

La falta de
conocimiento  social,
en el transporte
urbano y la atencién
medica porque no hay
prioridades, la
violacion a las leyes
que ya
establecidas para las

estan

personas con esta
condicion, la
economia porque los
gastos que incurren

son demasiado altos y

pues nosotros  no
teniamos €s0S
recursos.




- Mo01 F002 V003 K004 T005 0006
Me siento feliz | Me siento feliz | Ya llegue a la | En la actualidad ya he | Ya lo acepte, | Es algo que ya
porque estoy todo | satisfecha Aceptacion, superado lo que senti | me  siento | CEPtE, Me

] ) ) ) ] ) resigne, me
el tiempo con mi | agradecida con | he aprendido a | cuando me dieron el | feliz de cada siento feliz
hijo cuidandolo | Dios porque | vivir con él, lo | diagnostico de mis hijos, | logro que ¢él | porque Sé que es
ya sé como | desde un inicio | comprendo, Yy | sobre todo con el primero, | tienen y me '9 qge tiene, ya

o ) o ) sé como poder

tratarlo como | acepte a mi hijo | siempre  lo | hoy en dia esos sentimientos | siento ayudarlo y todo
convivir con él | no lo cambiaria | apoyo, cada | estdn superados, estoy mas | agradecida ya es mas facil
pero si me siento | por ningun otro | avance que él | tranquila y conforme, me | con mi con el.
triste de que mi | nifio, si  nos | tenga siempre | siento como  cualquier | familia

hijo alld nacido
con esta
condicion el
temor que si yo
un dia fallara
quien va a
cuidarlo como yo
quien va amarlo
como Yo eso es lo
Unico de ahi todo
lo he superado
por gue ya son
muchos afios de

estar con él asf.

llena de estrés
como todos los
padres pero
tratamos de

adaptarnos a él,

no el que se
adapte a
nosotros.

es motivo de
celebracién vy
felicidad

madre que suefia con que

sus hijos vayan a la

universidad y hacerlos
independientes hasta donde
mis fuerzas lleguen y sus
cerebritos les dé, puedo
decir que nunca entro en
depresion y tampoco he
llorado porque he andado en

psic6logo con mis hijos.

porque son mi
apoyo

incondicional.




Prueba de Jueces



CRONOGRAMA DE PROTOCOLO

Actividades Marzo Abril Mayo Junio
Exploracion para | X

seleccion del tema.

Seleccion del tema. X

Elaboracion del tema de | X

investigacion.

Asignacion y elaboracion

de descriptores.

Elaboracion de

perspectivas de

investigacion.

Elaboracion de propdsito X

de investigacion.

Elaboracion de bosquejo. X
Elaboracién de X
perspectiva tedrica.

Elaboracion de matriz de X
descriptores.

Elaboracion de X
introduccién,

antecedentes,

planteamiento del

problema, justificacion,
cronograma, presupuesto

y carta de
consentimiento.
Elaboracion de
instrumentos.

Entrega final del

protocolo.




CRONOGRAMA DE INFORME FINAL




PRESUPUESTO

RUBRO CANTIDAD DETALLE TOTAL
VIAJES Autobus local a | 50 cada 350
e Transporte local. la universidad | viaje(Nora)

(UNAN) 30 cada viaje 210
(Lisandra)
7 VIAJES 100 cada viaje
(Johana) 700
Material y equipo
e Tiempo en la web 5 horas x dia. 10 x hora 350
e Impresiones
3 impresiones | 10 cada una 30
e Papeleria
2 folder 5 cada uno 10
e Refrigerio
3 x dia 25 cada una 525
e Impresion de
documento final.
1 100 cordobas
100

Gran Total:

2,275




PRESUPUESTO DE INFORME FINAL.

RUBRO CANTIDAD DETALLE TOTAL
VIAJES Autobus local a | 50 cada viaje(Nora) | 3350
e Transporte local. punto de 100 cada viaje
reunion) (Lisandra) 6700
40 cada viaje
67 VIAJES (Johana) 2680
Material y equipo
e Tiempo en la web 6 horas x dia. 10 x hora 2400
e Impresiones
50impresiones | protocolo 90,
entrevistas y 320
consentimientos100
encolochado 30
mas la impresion
de documento final
100
° Pape|er|'a 12 folder 5 cada uno 60
o Refrigerio y comidas | 1refrigerioy1 | 100
almuerzo 6700
e Impresion de ,
documento final. 32100 cada 100 cordobas cada | 390
uno en uno mas 30 por
impresion 'y 30 | cada encolochado
de encolochado
Gran Total: 22,600




1. ¢Como describe el trastorno del espectro autista?

_Mo01 F002 V003 K004 T005 0006

Conjunto de trastornos | Es un tema muy | Es una condicion | Es una | No es una | Es un trastorno del
que afecta la | bonito, una | que afecta | condicion que | enfermedad, sino | neurodesarrollo que tiene varios
comunicacion, la | condicion que | neurologicamente | dura toda la | una condicién, ellos | espectros, no es una condicion
socializacion, es un | no es cotidiana. | a los nifios en el | vida, afecta | tienen un actuar | visible sino mental de la persona.
intruso  que llegd a | Ensi el autismo | area social, | varios diferente, no tienen

nuestra casa y a nuestras | es una condicion | lenguaje, sistemas  de | contacto con todo el

vidas que no | del sistema | comprensién y la | unapersona, la | mundo, la mayoria

esperabamos. Es  un | neurolégico que | atencion. comunicacion, | no habla y no

sindrome que afecta | afecta la la forma de | toleran el ruido. El

sobre todo la | comunicacion y interactuar con | autismo es  un

comunicacion 'y  la | el lenguaje. las demés | mundo diferente.

autonomia.

personas y la
manera de
percibir el
mundo.




- M001 F002 V003 K004 T005 0006

Senti miedo, se | Es un proceso muy | Al principio me costd | Senti confusién | Me  sorprendi, | Senti

me vino el | doloroso que llevo | asimilarlo como mama | y desesperacion | me deprimi, no | confusidn,
mundo encima | primero a la aceptacion, | se le viene el mundo | por la falta de | lo aceptaba, | negacion, ni

no lo podia

creer, entre en
una etapa de
negacion y
nunca he
cuestionado a
Dios ¢Por qué a
mi? pero si fue
un golpe muy
duro, es hasta
hoy y a mi me da
mucha tristeza,
ha sido un
camino muy

largo vy dificil.

pero a la misma vez era

una negacion de parte

mia, pasamos  un
desequilibrio
emocional, he tenido

altos y bajos porque a
veces me desespero no
sé lo que quiere no le

entiendo.

encima, pase muchas
depresiones, tuve que ir
hasta ~ donde una
dificil

aceptarlo, es hasta la

psicéloga, es

fecha y a mi me afecta,

me estresa y me

deprime  porque es
cansado. Agotador es
algo de que no se

termina, algo constante.

informacion y la
falta de
capacidad de los
profesionales.

entre en una
etapa de
negaciéon y no
tenia mucha

tolerancia.

sabia que era

€S0.




3. ¢ Cuales son los habitos a los que se tuvo que adaptar ante esta situacion?

V003

0006

Las horas de comida,
las horas de suefio en si
todo es rutinario y
adaptado a él, aunque
siempre continte
trabajando, si tenia que
ir a

fiestas, aun

cumpleafios 0 una
reunién yo voy porque
mi marido siempre me
ha apoyado y él lo

cuida mientras salgo.

Las rutinas, las
horas para salir,
adaptarnos a
comer
basicamente lo
mismo, el mend
bastante
especifico
adaptarme a las
alarmas a los
horarios de

suefio.

Las horas de
suefio porque
al principio no
dormia, se
levantaba a las
12 am y se
acostaba a las
3am, en la
comida no me
han afectado
gracias a Dios

normal.

Los habitos a los
gue me adaptado
fue a establecer
rutinas bien
definidas,

cambiar la forma
de cocinar en
funcion de los
alimentos

tolerados por los
nifios y tener
cuidado especial
en cuanto a la
seleccion y
calidad de las

comidas.

La comida, porque

él no come
cualquier €0sa,
despertarme
temprano,

despertarme una 6
veces a cambiarle el
pampers y hacer
pacha, tenerle
paciencia, sabiduria
y tolerancia , a no
gritarle porque si yo
le grito , el me grita

y se frustra.

Ser mas organizada, mantener un
ambiente que le de paz, un ambiente
limpio y estricto donde podas hallar

las cosas en su lugar.




4. ¢ Cuales fueron las limitaciones y ventajas que se dieron por estos cambios?

- M001 F002 V003 K004 T005 0006

Era algo desconocido | Actualmente han sido muchas | Las limitaciones es | La La falta de escolaridad
para mi, afecto mi | unalimitaciénes | limitaciones, en €l | la parte econémica | limitacion para ellos, falta de
economia no habia | la pandemia, el | trabajo bastante | ya que se redujeron | que tuve es | atencion en salud, la
centros especializados o | hecho de no | fregado, me afecto | mis ingresos al | que deje de | vida social es mas
colegios donde | poder tener otro | porque no todas las | dejar de trabajar | trabajar por | limitada porque
atendieran hijo como lo | personas entienden vy | temporalmente. En | él 'y  la | establece decisiones y
adecuadamente a mi hijo, | tenia en mis | las ventaja no las veo | las ventajas | ventaja  es | prioridades. La
ni lo aceptaban por su | planes. Las | muchas porque es algo | ,aprendi mas | que uno va | asociacion vida vy
condicion, renunciar al | ventajas son | de impacto negativo en | acerca de este | conociendo, | autismo ha sido una
segundo turno de clases. | muchas, mi hijo | mi viday en la vida de | trastorno, a | vas ventaja para mi porque

En las ventajas he
aprendido més sobre esta
condicioén, consegui un
carro para transportarme,
conoci la fundacién Vida
y Autismo por medio de
la cual me encontré a

otras madres con la

misma situacion.

ha sido una
escuela para mi,
me ha ensefiado
a ser
disciplinada y he

descubierto

nuevas  €osas
que antes
ignoraba.

él lo que si ahora lo veo
positivamente  porque
paso mas tiempo con él,
lo disfruto més, cada
logro que hace es una
victoria, una lucha
diaria, cada avance que
él ha tenido lo valoro

mas.

organizarme mejor,
encontré un trabajo
con flexibilidad de
horario lo que me
permite pasar mas
tiempo con mis
hijos y de esta
manera invierto
mas tiempo en la

educacion de ellos

aprendiendo,
cada vez hay
cosas

nuevas.

unimos fuerzas con
otras madres y al tener
conocimiento del tema
puedo ayudar a otras
madres que tiene hijos
con la misma

condicion.
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El rechazo de la
sociedad, la
deficiencia que hay
en el transporte
publico sobre este
tema, en la educacion
porque es dificil de
poder integrarlo con
las demas personas en
salud publica, porque
resulta que no nos
daban respuesta y la
atencion que a él le
daban era como al
resto de las personas y
el no toleraba estar
mucho tiempo en ese
lugar, la
incomprension y la
indiferencia de la
gente, la pandemia
del covid 19 porque
impidié que siguiera

sus terapias.

No lo wveo
como un
obstaculo, lo
Veo como que
cambie de
aula, no tuve
mi otro hijo
que queria
para él, otro
obstaculo es
batallar con la
gente porque
desconocen

este tema.

Cuando él tenia
sus crisis gritaba
mucho y la gente
lo veia diferente,
entonces
teniamos  que
irnos del lugar,
no
disfrutdbamos
ese momento, de
ir a otro lado y
estar bien, el
desgaste
econémico y
emocional,
porgue son nifios
caros, por lo

tanto tengo que

trabajar muy
duro para
pagarle  todas

esas atenciones

que el necesita.

Falta de educaciény
empatia de la
sociedad, la falta de
dinero por no poder
trabajar tiempo
completo para no
dejar solos a los
nifios, reducir mi
vida social ya que no
tengo dinero para
pagar a una persona
que me los cuide. Si
bien en Nicaragua
hay algunas
instituciones que de
alguna forma
brindan terapia, no
siempre se cubren
todas y/o uno no
tiene tiempo o apoyo
para que alguien los

lleve.

Los vecinos y
la  sociedad,
porque no
respetan y no
estan
preparados
para convivir
con nifios con
autismo, otro
obstaculo es la
falta de los

medicamentos.

La falta de
conocimiento social,
en el transporte
urbano y la atencion
medica porque no hay
prioridades, la
violacion a las leyes
que ya estan
establecidas para las
personas con esta
condicion, la
economia porque los
gastos que incurren

son demasiado altos y

pues nosotros no
teniamos £s0S
recursos.
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Mucho  mejor,
unimos fuerzas
alrededor de él,
toda mi familia
se involucro,
hemos sido un
pilar importante
en el progreso de
mi hijo, siempre
estamos

integrados en las

terapias de él.

El tema con la familia
siempre es contradictorio,
cuando hay un diagndstico de
por medio, tengo familia que
a la vez no aceptan el
diagnostico, dicen que el
nifio es mimado, consentido,
que el nifio no habla porque
ahorita es no verbal, que no
habla porque fulanito hablo a
tal edad, entonces hay
ignorancia en el tema, es
todavia dificil porque sigo
trabajando en lo que es mi
familia y les he informado
sobre lo que es autismo y les

envio articulos del tema.

El papa nunca lo
acepto, hasta hace
poco en quienes
mas me apoye de mi
familia fue en mi
mama y mi
hermano, fue un
proceso que
practicamente  lo
pase sola, porque lo
llevaba a terapia
sola, el convivia con
migo
practicamente, pero
si mi familia me ha
apoyado
muchisimo, han
podido entender lo
que es esta

condicion.

En este diagndstico toda
ayuda se agradece, en mi
caso en mi caso mi

familia no se ha

involucrado

directamente con el
problema, no  hay
ningdn tipo de
acercamiento con los

nifios del lado paterno y
del

unos

lado materno solo
pocos,
practicamente no tengo

ayuda de nadie

Me han
ayudado, y le
tienen

paciencia, en
cuanto la
del

padre no se

familia

relaciona
mucho, dicen
que él es muy
agresivo y
mucha  pelea
cuando no le
dan los
juguetes, mi
mama le
aguanta

bastante, mi
hija, mis
hermanos y mi

pap4d son un

apoyo
incondicional
que ahora

tengo.

Al inicio mi

familia lo veia
como  alguien
extrafio y
peligroso, pero
con el tiempo
mis hijos
mayores lo

entendian y mi
familia mas
cercana también
porque yo me
encargo de
explicarles y lo
han sabido
respetar, la
relaciéon con mi
€sposo es
limitada porque

esta ausente.
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Me siento feliz
porque estoy todo

el tiempo con mi

hijo cuidandolo
ya sé como
tratarlo como

convivir con él
pero si me siento
triste de que mi
hijo all& nacido
con esta
condicién el
temor que si yo
un dia fallara
quien va a
cuidarlo como yo
quien va amarlo
como Yo eso es lo
Unico de ahi todo
lo he superado
por gque ya son
muchos afios de

estar con él asi.

Me siento feliz
satisfecha

agradecida con
Dios porque
desde un inicio
acepte a mi hijo
no lo cambiaria
por ningln otro
nifio, si nos
llena de estrés
como todos los
padres pero
tratamos de

adaptarnos a él,

no el que se
adapte a
nosotros.

Ya llegue a la
Aceptacion,
he aprendido a
vivir con él, lo
comprendo, vy
siempre lo
apoyo, cada
avance que él
tenga siempre
es motivo de
celebracion 'y
felicidad

En la actualidad ya he

superado lo que senti

cuando me dieron el
diagnostico de mis hijos,
sobre todo con el primero,
hoy en dia esos sentimientos
estan superados, estoy mas
tranquila y conforme, me
siento como  cualquier
madre que suefia con que
sus

hijos vayan a la

universidad y hacerlos
independientes hasta donde
mis fuerzas lleguen y sus
cerebritos les dé, puedo
decir que nunca entro en
depresion y tampoco he
llorado porque he andado en

psicologo con mis hijos.

Ya lo acepte,
me siento
feliz de cada
logro que él
tienen 'y me
siento
agradecida
con mi
familia
porque son mi
apoyo

incondicional.

Es algo que ya
acepte, me resigne,
me siento feliz
porque sé que es lo
que tiene, ya sé
como poder
ayudarlo y todo ya

es mas facil con él.




