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RESUMEN

En Nicaragua no se tiene ningun dato sobre cuantos nifios y nifias con trastorno
del espectro autista (TEA) ni cuantas familias viven esta experiencia. El presente estudio
pretende identificar las experiencias psicosociales de familias de hijos e hijas con
Trastorno del espectro autista (TEA) en el Il semestre del afio 2020. El estudio fue
realizado con cuatro familias de la ciudad de Esteli, estas tienen una estructura familiar
nuclear, se identificaron comportamientos y conocimientos de la muestra de los padres,
madres, hermanos de los nifios y nifias diagnosticados con TEA. Se profundizo en los
roles de los miembros de la familia y que acciones desarrollan en pro de estos, la
importantisima presencia de hermanas y hermanos, sus emociones al ser parten de ellos,
los diferentes cambios de vida que surgieron como también describieron las experiencias
sociales que han vivido los padres y madres. La investigacion tiene un enfoque cualitativo,
se recolectaron datos con el fin de conocer la percepcién de los participantes, a través
de entrevista, cuestionario en linea y la observacion no participante. Entre los principales
resultados se encontrd que los padres y madres poseen conocimiento de este trastorno,
cabe mencionar que también es importante los cambios que las familias implementan en
el manejo de los recursos econdémicos para responder a las demandas de atencién que
requieren sus hijas e hijos, en sus procesos manifestaron que desconocen el rol que

desempena el trabajador social en pro de la familia.
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l. INTRODUCCION

El TEA es un enigma inquietante que afecta a los nifios, asi como también a los
miembros de la familia, sin embargo, en este estudio nos detenemos a reflexionar sobre
las experiencias de familias con nifias y nifios diagnosticados. Los padres y madres estan
expuestos a multiples desafios, tienen un impacto fuerte en la familia a nivel emocional,

econdémico, y cultural.

El apoyo profesional puede ayudar a los padres y madres a lidiar con las conductas
de un nifio o nifla con autismo, ya que este puede ser exhaus32tivo y frustrante.
Ciertamente tener un hijo con autismo puede ser una de las experiencias mas
desbastadoras para los padres en particular, pero también para los demas hijos (Oliver,
2017).

La presente investigacion tiene como finalidad, identificar las experiencias
psicosociales en las familias de hijos e hijas con TEA en la ciudad de Esteli, en el segundo

semestre del afio 2020; pertenece a la linea de investigacion de Salud mental.

A partir de tres objetivos especificos, se planteo investigar los roles, repercusiones
econdmicas y psicosociales de los padres y las madres, describir el comportamiento, la
relacion entre los hijos diagnosticados con TEA y sus hermanos, y por ultimo Proponer
una estrategia de atencion psicosocial a familias sobre el TEA, como una realidad y

responsabilidad social que requiere de la comprension de todos los sistemas de relacion.

Para dar soporte a esta investigacion se llevé a cabo una recoleccion de
informacion a través de métodos y técnicas, la observacion no participante, lo cual
permitid ver la interaccion familiar y con el medio, entrevista estructuradas a cuatro
madres de familias y dos hermanos, ademas de este instrumento se aplicé una encuesta

en linea con el fin de conocer las percepciones ante el objeto de estudio, el nimero de
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participantes fue 61 personas, en un rango de edad de 16 - 65 afios, entre estos 31

varones y 30 mujeres.

Esta investigacion tiene un enfoque cualitativo, proceso que interpreta la
informacion obtenida, de tipo fenomenoldgico ya que estudia las vivencias del ser
humano en este caso se pretende hacerlo con los efectos psicosociales de los padres y

madres de hijos e hijas con trastorno del espectro autista (TEA).

Esta informacion fue clasificada a partir de los objetivos, categorias y, por
consiguiente, la matriz de procesamiento de entrevista, la cual contiene 7 columnas para
la etapa de analisis de los resultados de los cuales se identificaron las conclusiones y

recomendaciones.

Dando paso al desarrollo de los capitulos el documento esta estructurado en IX

puntos principales:

| capitulo: En este se da a conocer la introduccion se expone los argumentos del
objeto de estudio, partiendo de un recorrido bibliografico acerca del TEA, y el abordaje
de este mismo, los antecedentes, planteamiento del problema, la justificacion y objetivos

de investigacion.

Il capitulo: Este contiene la sustentacion tedrica la cual esta compuesta por
capitulos en la cual se presentan desde la historia del autismo, conceptos, tipos de TEA,
caracteristicas, la relacion y lazos familiares, las etapas que viven los padres y madres
de familia, las afectaciones psicosociales, y econdmicas, las estrategias del trabajador

ante el afrontamiento, y la relacién de los hijos diagnosticados con TEA y sus hermanos.

lll capitulo: En este se presenta la matriz de categoria la cual contiene objetivos,

categorias, sub categorias e instrumentos.
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IV capitulo: En este se describe el disefio metodoldgico en el cual se sostiene

importantes enfoques y metodologias.

V capitulo: Este es propio del analisis y discusion de resultados, en él se abordan
las experiencias de los sujetos de estudio.

VI capitulo: Aqui se especifican las principales conclusiones realizadas a partir de
los objetivos planteados en el presente documento, para darle salida a dicho estudio
producto de la recoleccion de datos.

VII capitulo: Aqui se enumeran las distintas recomendaciones que como equipo

consideramos necesarias para el sujeto de estudio.

VIl capitulo: Referencia bibliograficas que por medio de estas le damos

cientificidad al documento

IX Capitulo: Anexos, aqui se integran guia de entrevista, matrices de informacion

necesarias para el desarrollo de este estudio.

1.1.1. Antecedentes del problema de investigacion

El tema del TEA en Nicaragua y el mundo es nuevo en su abordaje a nivel de
investigaciones cientificas, manteniéndose presente muchos mitos y prejuicios sobre esta

enfermedad. Predominan desconocimiento a las causas y origen (procedencia).
Lo que incide en que la poblaciéon en general no comprenda la condicién de las

personas que lo padecen, ni a los familiares de los mismos; con frecuencia los padres y

madres con hijas e hijas con esta condicion son criticados y acusados socialmente como
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progenitores irresponsables que no han sabido asumir las responsabilidades en la

educacién y crianza de estos.

Comprender el tema del TEA es visibilizar la realidad a la que se enfrentan las
familias, niflas y nifios con esta condicion con frecuencia expresan comportamientos
agresivos, no cumplen las reglas establecidas para los colectivos, manifiestan de manera

publica sus desacuerdos “hacen rabietas en lugares publicos”.

El TEA es pues un aspecto de trastorno caracterizado por graves déficits del
desarrollo. Afectan a la socializacion, la planificacion, reciprocidad emocional, y a veces

provoca conductas repetitivas o inusuales.

En las investigaciones encontradas en los sitios web, nos hablan de las
experiencias con niflos y nifias con TEA, pero son pocas las que estan vinculado con el
roll profesional del trabajo social directo con familias de nifios y niflas que poseen este

trastorno.

Segun Raudez y Rizo (2017) realizan estudio donde profundizan sobre la
experiencia vivida e en madres y padres cuidadores de nifios/nifias con Trastorno del

Espectro Autista, realizada en Esteli-Nicaragua en el afio 2017.

Los estudios encontrados reflejan que en las madres cuidadoras surgen
reacciones como el duelo, la rabia al sentir la falta de comprensién por parte de persona
que no son conscientes de las discapacidades de sus hijos, esto referido al mundo
externo y no propiamente tal al trastorno autista que padece su hijo o hija, este estudio
tiene como titulo “Experiencias de Madres de Nifios o Ninas Diagnosticados Autistas en
Estudio de Casos, desde una mirada Analitico Existencial”’ y tiene un enfoque cualitativo-

fenomenoldgico exploratorio, con técnicas y métodos aplicados.
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Los relatos fueron obtenidos a través de una entrevista a profundidad aplicada a
las madres y padres cuidadores y una entrevista semiestructurada aplicada a las
expertas, donde los sujetos participantes fueron las madres, padres cuidadores y
expertos, donde los principales resultados fueron de acuerdo al analisis que se realiz6 de
los datos obtenidos se observa que cada una de las madres y padres.

Al recibir el diagndstico del trastorno del espectro autista en sus hijos e hijas,
tienen sentimientos y reacciones similares como, confusién al no saber de lo que se trata
el trastorno, tristeza, dejaron de trazar metas, pérdida, culpa, dolor, depresién, negacion,

desesperacion, impotencia, baja autoestima y preocupacion.

Cabe seialar que dos de las expertas entrevistadas expresan que cuando existe
negacion de las madres y padres cuidadores, el nifio o la nifia no presenta avances en
las terapias, pero, cuando el diagndstico es aceptado internamente o emocionalmente, el

nifo/nifia empieza a mostrar cambios representativos.

La siguiente investigacion es de orden internacional bajo el titulo: Consecuencias

Sociales del autismo para los padres y madres.

Segun Mesa Hernandez,( 2015) es evidente que el hecho de tener hijos e hijas
con algun tipo de discapacidad o dependencia supone un desgaste fisico, psiquico y
social en los padres y las madres. En ocasiones, las necesidades que pueden plantear
los hijos que padecen algun tipo de discapacidad hacen que los padres y las madres
dejen de lado ciertos aspectos de su vida como pueden ser las relaciones sociales o la
realizacion de actividades de ocio y tiempo libre, 0 que ciertas areas de su vida se vean
afectadas, como, por ejemplo, las relaciones familiares y de pareja, fue realizada en la
isla de Tenerife Municipio san Cristdbal De la laguna la Orotava, municipios donde se

encuentran las sedes de APANATE.
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A través de un enfoque mixto, utilizando cuestionarios y entrevista estructurada,
los sujetos participantes formaron parte de la poblacién que componen la Asociacion de
Padres y Madres de personas con autismo (16 madres y 8 padres); entre los principales
hallazgos fueron que consideran que su relacion de pareja se ha visto afectada , una de
las madres entrevistadas habla de que, tras el diagndstico de autismo de su hijo hubo
una ruptura en la relacion de pareja , y evasion de la responsabilidades paterna "el padre

se ha desentendido totalmente de su hijo".

Cita internacional

Guerra Velarde,(2018) en Peru abordo un estudio sobre la practica profesional del
trabajador social y la atencién a nifios con necesidades educativas especiales en el CEBE
N° 03 Divino Nifio Jesus-Sayan,2017, el cual tiene como objetivo el determinar las
practicas del trabajador social y la atencién a nifios con necesidades educativas

especiales del CEBE N.° 03 Divino nifio Jesus Sayan, 2017.

A través del enfoque cuantitativo, las preguntas fueron cuantificadas para la
recoleccion de datos el disefio fue de naturaleza no experimental correlacional
transversal ya que se baso en las observaciones de los hechos en estado natural, la
técnica que se empleo fue la encuesta utilizando dos cuestionarios como instrumentos,
la poblacion de estudio fueron los padres 25 y 38 madres de familia de los nifios con

necesidades educativas especiales.

Para el método de analisis de datos se aplicé tanto la estadistica descriptiva como
la estadistica inferencial. De acuerdo a la discusion de resultados las necesidades de
nuestra sociedad demandan de un compromiso profesional, cuando estan ligadas a
problemas o situaciones sociales; el trabajo social es un agente de accién social, es aquel
que asume actualmente un papel de mucha importancia en la presentacion de los

servicios en busca del bienestar social.
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1.1.2.Planteamiento del problema

La llegada de un hijo o hija con TEA evidentemente un gran cambio en la dinamica
de la familia, afecta el ambiente familiar, los padres de nifios y nifias con TEA suelen
pasar por un tiempo de duelo dado que este trastorno causa frustracion, estrés, confusion

en la familia (Martinez Martin, 2008).

Puede generar en los padres y madres problemas emocionales ya que se
diagnéstica transcurridos los primeros afios de vida, el desarrollo fisico del nifio no
presenta ninglin motivo de alarmay a veces incluso tiene tales habilidades que no parece

que tenga un problema (Martinez Martin Y Bilbao Le6n, 2008).

El TEA comienzan antes de los 3 afios de edad y duran toda la vida de la persona;
no obstante, los sintomas pueden mejorar con el tiempo. Algunos nifios con TEA
muestran indicios de problemas futuros en los primeros meses de vida, en otros casos,
es posible que los sintomas no se manifiesten hasta los 24 meses o incluso después
(Centro Nacional de Defectos Congeénitos y Discapacidades del Desarrollo, 2020).

Algunos nifios con TEA parecen desarrollarse normalmente hasta los 18 a 24
meses de edad y después dejan de adquirir destrezas nuevas o pierden las que tenian
antes. Los estudios realizados han mostrado que entre un tercio y la mitad de los padres
de nifios con TEA observaron un problema antes del primer afio de vida de sus hijos y
entre el 80 % y 90 % de los padres detectaron problemas antes de los 24 meses (Centro

Nacional de Defectos Congénitos y Discapacidades del Desarrollo, 2020).

El TEA no solo afecta a nivel personal, sino también familiar y social, este altimo
fundamental a la hora de integrar al nifio 0 a la nifia a un ambiente escolar, en donde este
tendrd que salir fuera de casa a compartir y socializar obligatoriamente con las personas

gue constituirdn su nuevo entorno.
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Consideramos que, para el padre y madre de familia, no es nada facil, adaptarse
completamente al hecho de estar viviendo necesidades educativas especiales con sus
hijos. Durante el proceso hay momentos de avances y retrocesos, mas sin embargo

creemos que son estos nifios los que hacen que sigan en pie.

Cuando se tiene un nifio o nifia con TEA, el estilo de vida de los padres y madres
se transforma 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.

Los hermanos comparten las crisis de la vida y los ritos de transicion esenciales
para la identidad cultural y social, por esto las relaciones fraternas tienen una gran

trascendencia psicoldgica y evolutiva (Martinez Martin, 2008).

El autismo es uno de los trastornos mas complejos y serios del desarrollo infantil,
ya gue por sus caracteristicas clinicas de pensamiento, comportamiento y cognicién
pueden generar en padres y madres una “constante” fuente de estrés, como
consecuencia de la gran demanda fisica, psiquica y econdmica de la situacion (Albarracin
Rodriguez & Rey Hernandez, 2014)

Por lo tanto, en la presente investigacién se desea dar respuesta a la siguiente

interrogante:

¢, Qué experiencias psicosociales se han manifestado en las familias de hijo con
TEA?

1.1.3.Descripcion de la realidad problemaética.

El tener hijos e hijas es el deseo para muchas parejas y familias, es un

acontecimiento de vital importancia, ellos vienen a fortalecer los lazos y las relaciones
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familiares, el padre y la madre esperan que al nacer su bebe este venga sano, no

importando el tipo de sexo.

Se ha mencionado que en aquellos hogares donde vive un nifio con autismo se
presentan mas problemas familiares que en aquellas familias en las que los hijos no
tienen necesidades educativas especiales; sin embargo, esto no es un factor
determinante para que se altere el ndcleo familiar si no hay otros aspectos asociados que
inciden en ello, como la estabilidad emocional de cada uno de los miembros del nucleo
familiar, la educacion de los padres y, sobre todo, el proceso de aceptacion del nifio o la
nifia (Hannia, 2001).

De esta manera como medida para un diagnéstico y una intervencion temprana las
familias deben estar atentas a una serie de signos que presentan los nifilos con autismo
(Hannia, 2001):

Si llora sin una causa aparente.

Si no tiene lenguaje

Si no establecen contacto ocular

Si le gusta permanecer solo

Sirechaza el pecho materno

Si hace berrinche sin una causa aparente
Si al hablarle pareciera que no escucha

Si no tiene nocién del peligro

© 0 N o O B~ wDdhPRE

Si presenta movimientos repetitivos

10. Si rechaza el contenido fisico.
A través de este estudio queremos incidir en el rol fundamental, psicosocial que

desempefia los/las profesionales del trabajo social en contextos de inclusion

socioeducativa como agentes de cambio frente a problematicas sociales, familiares y
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culturales. Si todos trabajan en conjunto e identifican las fortalezas y debilidades que

tienen como familia el nifio o la nifia con TEA tendran mejores resultados.

En términos generales, padres y madres gestionan el estrés de una manera diferente
pero mas alla de las diferencias de género que también tienen relacion con los roles que
se establezcan en cada familia, los eventos estresantes de la vida de la familia con
autismo son muy comunes, como el divorcio, la separacion, la mudanza, la muerte de un
miembro de la familia, los problemas econémicos, laborales o legales que contribuyen al
detrimento del funcionamiento familiar, los padres y las madres de nifios y nifias con TEA

pueden experimentar las siguientes manifestaciones (Fundacionconectea.org, 2020).

. Verglienza por el comportamiento de sus hijos en publico
. Sentirse socialmente aislado
. Frustracion por la diferencia entre la experiencia parental que estan teniendo y

la que habian imaginado

. La culpa de que pueden ser responsables de los desafios de sus hijos
. La desesperacion debido a la naturaleza incurable del trastorno

. El resentimiento de su hijo y la culpa debido al resentimiento

. Ira hacia ellos mismos, médicos y conyugues

. Alivio porque hay un nombre para los desafios de sus hijos

. Sensacion de agobio

La familia del nifio o nifia con TEA es parte de una realidad social, por lo tanto esta
expuesta a constantes criticas y sefialamientos por una sociedad inculta; consideramos
gue esto genera consecuencias desconcertantes no solo para el padre y la madre si no
también en su entorno familiar, crea un fuerte sentimiento de intranquilidad, angustia,
duelo, estrés, falta de aceptacion del padre y la madre, el temor al no saber de qué
manera tratarlo, el cdmo reaccionar de las personas, tomando en cuenta el sentir de los

otros hijos y el resto de los familiares que viven en su entorno.
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1.1.4. Formulacién del problema

Para precisar la formulacién del problema se detalla en la pregunta general que
guiard el desarrollo de nuestra investigacion. ¢Qué experiencias psicosociales se han

manifestado en las familias de hijo/as con TEA?

1.1.5. Sistematizacion del problema

¢, Qué roles asumen y que repercusiones tienen las familias de hijo/as con TEA?

¢,De qué manera se ha desarrollado el comportamiento y la relacion entre hermanos?

¢, Como proponer una estrategia de atencion psicosocial a familias sobre el TEA? ¢ Como
hacerla ver una realidad y responsabilidad social que requiere de la comprension de todos

los sistemas de relacion?

1.1.6. Justificacion

Tener un hijo e hija con autismo afecta e impacta en varios aspectos de la vida
familiar, incluida la limpieza, las finanzas, la salud emocional y mental de los padres, las
relaciones matrimoniales, la salud fisica de los miembros de la familia, lo que limita la
respuesta a las necesidades de otros nifios dentro de la familia, relaciones entre
hermanos, relaciones con familiares, amigos y vecinos y en actividades recreativas y de
ocio (ConecTea, 2020).

El diagndstico médico de autismo puede abrir un mundo completamente nuevo
para los padres y demas familia. Como padre o madre de un nifio o nifia diagnosticado
con TEA, uno de sus mayores desafios personales sera lidiar con la preocupacion y el
dolor que sienten con respecto al diagnéstico de su hijo, es por lo cual deseamos

investigar.

El TEA es un grupo de trastornos del desarrollo que afectan la comunicacion vy el

comportamiento. Aunque el autismo se puede diagnosticar a cualquier edad, se conoce
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como un "trastorno del desarrollo” porque generalmente los sintomas aparecen durante

los primeros dos afios de vida (NIMH trastorno del espectro autista, 2018).

Con mucha frecuencia, las personas no saben qué hacer frente a un
comportamiento autista. Para ellos un nifio o nifia con autismo puede parecer extrafo,
dificil, agresivo o desobediente. Puede atribuir esta caracteristica a una educacion

deficiente y no a un trastorno.

Los trastornos del espectro autista ocurren en todos los grupos étnicos, raciales y
econdémicos. Si bien pueden durar toda la vida, los tratamientos y servicios pueden
mejorar los sintomas y la capacidad de funcionar de las personas con trastornos del
espectro autista. La Academia Americana de Pediatria recomienda examinar a todos los
nifios para detectar si tienen autismo. Todas las personas que cuidan a nifios deben
hablar con sus pediatras sobre la evaluacion del autismo (NIMH trastorno del espectro
autista, 2018).

El ser progenitor de un nifio 0 nifia con autismo representa una experiencia
psicosocial impactante ya que los padres y madres perciben de diferentes maneras la
condicion de sus hijos(as), tienen diversas reacciones ante el diagnéstico; también el
estilo de vida sufre transformaciones y se viven grandes experiencias en el medio social.
Una vez diagnosticado el trastorno, los padres han de pasar por un cambio de actitud,
que implica un largo y doloroso proceso educativo, con un alto grado de estrés, que
requerira ademas de asesoramiento profesional calificado (NIMH trastorno del espectro
autista, 2018).

De igual manera queremos reflejar el rol fundamental del trabajador social ante
esta problematica; ya que el autismo solo es visto y trabajado desde otras disciplinas,
omitiendo las repercusiones que sufre cada miembro del grupo familiar con la llegada de

un nuevo integrante con este trastorno.
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El trabajador social se enfoca en la dindmica de la familia orientando asi temas
que ayuden a mejorar la comunicacion, unificar y fortalecer las relaciones familiares,
orientar y concientizar a los padres para que tomen conciencia del papel y las
responsabilidades que desempefian en la basqueda de soluciones en pro al desarrollo
de cada miembro de la familia y por consiguiente el hijo e hija con TEA.

Si la familia es trabajada por medio del agente social, se buscaran las debilidades
transforméndolas en habilidades y el apoyo a los avances del nifio o nifia con autismo

serdn mucho mejor.

Es evidente que las funciones del trabajador social ante el TEA no quedan
solamente visto desde el &mbito familiar, de igual manera y no menos importante
podemos incidir en el ambito socioeducativo, y nos trasladamos a los centros escolares
donde podemos coordinar y trabajar de la mano con psicologos, ya que estan
relacionados ante esta problematica. Facilitando la informacién a maestros, de qué manera ver,
reflexionar y trabajar ante esta realidad de la cual todos somos parte, e involucrar a todos
los padres y madres de familias con o sin hijos e hijas con TEA.

La realizacion de esta investigacion, ayudara a profundizar en el mundo de las
familias de nifios y nifias con autismo aportando con esto no sélo un valor tedrico en el
estudio de este trastorno, sino, en la comprension humanistica de lo que viven los

progenitores de estos nifios y nifas.

Identificando los roles que ellos desempefian, los cambios econémicos y la
importancia de la presencia de los hermanos, también a manera de documentacion a los
gue estan ajenos a este trastorno mediante la Propuesta de una estrategia de atencion
psicosocial a familias sobre el TEA, como una realidad y responsabilidad social que

requiere de la comprensién de todos los sistemas de relacion.
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1.1.7. Objetivos de investigacion

Objetivo general:

Identificar las experiencias psicosociales que se han manifestado en las familias
de hijos e hijas con TEA en la ciudad de Esteli en el segundo semestre del afio 2020

Objetivos especificos:

1. Identificar los roles, y repercusiones psicosociales en la familia de padres y
madres de hijos e hijas con TEA.

2. Describir el comportamiento y la relacion entre los hijos diagnosticado con TEA y
sus hermanos.

3. Proponer una estrategia de atencién psicosocial a familias sobre el TEA, como
una realidad y responsabilidad social que requiere de la comprension de todos

los sistemas de relacion.
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Il SUSTENTACION TEORICA

2.1. Capitulo 1. Historia del autismo

Segun Patricia Mufioz de la Lave (2011), el término TEA fue implementado por
primera vez por Lorna Wing, quien en 1988 expuso que las personas situadas en el
espectro son aquellas que presentan: reconocimiento social, Comunicacién social

Patrones repetitivos de actividad Dificultad en imaginacion social.

Segun Mufioz de la Lave (2011), menciona que fue el doctor Eugen Bleurer quien
utilizo por primera vez el termino autismo en 1911, para describir a un grupo de nifios
“‘encerrados en si mismo.

Considerandolo una perturbacién basica de la esquizofrenia, fue Leo Kanner el
que por primera vez lo sefialo como un sindrome distinto. Estudio a 11 nifios con
caracteristicas peculiares y los defini6 como ensimismados y con severos problemas

sociales, de comportamientos y en la comunicacion (Mufioz de la Lave, 2011).

Hans Asperger también médico, y vienes, realizo un estudio parecido en 1944,
pero con un grupo diferente de niflos. Esta vez, cuatro infantes atendidos en el
departamento de pedagogia terapéutica en Viena. Tenian caracteristicas similares a las
descrita por Kanner, pero con una diferencia fundamental: podian hablar. Este sindrome

se definiéo como “de Asperger” (Mufioz de la Lave, 2011)

El término autismo aparece por primera vez en la monografia Dementia praecox
oder Gruppe der Schizophrenien redactada por Eugen Bleuler (1857-1939) para el
Tratado de Psiquiatria dirigido por Gustav Aschaffenburg (1866-1944) y publicado en
Viena en 1911.

Bleuler sustituye la nocion de Dementia praecox, enfermedad que Emil Kraepelin

(1856-1926) habia definido con base en una evolucidon progresiva hacia un estado
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terminal de empobrecimiento intelectual (Verblodung) por un grupo de psicosis

esquizofrénicas que tenian en comun (Lara, 2012).

Cualquiera que fuera la forma clinica bajo la cual se manifiestan, un cierto nimero
de mecanismos psicopatolégicos, siendo el mas caracteristico la Spaltung (escisién) que
da su nombre al grupo, asi como sintomas fundamentales especialmente el autismos o
autismo (Lara, 2012).

Los Trastornos del Espectro Autista, se definen como una disfuncién neurol6gica
cronica con fuerte base genética que desde edades tempranas se manifiesta en una serie
de sintomas relacionados con la interaccidon social, la comunicacién y la falta de
flexibilidad en el razonamiento y comportamientos. El grado de gravedad, forma y edad
de aparicion de cada uno de los criterios va a variar de un individuo a otro, definiendo
cada una de las categorias diagnosticas. A pesar de las clasificaciones, ninguna persona
qgue presenta un TEA es igual a otro en cuanto a caracteristicas observables (Adana,
2021).

2.2. Capitulo 2. Tipos de autismo

Se diferencian 5 grandes tipos de autismo, por lo que las personas que lo padecen
pueden situarse en cualquier punto del espectro por los cuales se mencionan los

siguientes:

2.2.1.El sindrome de Asperger

Es considerada la forma mas leve entre los tipos de autismo y es tres veces mas

comun en los nifilos que en las nifias.

Normalmente, quien posee el sindrome cuenta con una inteligencia superior a la

media y puede ser llamado también de «autismo de alto funcionamiento». Comun
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incluso en algunos famosos que presentan este grado de Autismo. Es normal que el
autista se vuelva extremadamente obsesivo por un objeto o tema y pase horas
discutiendo o hablando sobre ese asunto. Si el Sindrome no se diagnostica en la infancia,
el adulto con Asperger puede tener mas probabilidades de desarrollar cuadros depresivos
y de ansiedad (pyyalive, 2019).

2.2.2.Sindrome autista

Son aquellos que presentan sintomas mas graves que los otros dos tipos de
autismo. En este caso, varias capacidades se ven afectadas de forma mas intensa, como
las relaciones sociales, la cognicidn y la linguistica. Otro factor bien comudn es la presencia

intensificada de los comportamientos repetitivos (pyyalive, 2019)

Este es el tipo «clasico» de autismo y que suele ser diagnosticado de forma precoz,
en general antes de los 3 afos. Las principales sefiales que indican la condicion son:
» falta de contacto con los 0jos;
= comportamientos repetitivos como golpear o balancear las manos;
» dificultades en hacer pedidos usando el lenguaje;

» desarrollo tardio del lenguaje

2.2.3.Sindrome de Rett

El sindrome de Rett esta causado por la mutacion de uno 0 mas genes necesarios
para el desarrollo del cerebro. Causa graves dificultades en las interacciones sociales,
pérdida de capacidad del lenguaje y movimientos repetitivos de las manos.

Las nifias con sindrome de Rett generalmente nacen después de un embarazo a
término y sin complicaciones en el embarazo y el parto. Aunque muchos de los sintomas
se parecen a los de un trastorno del espectro autista, incluyendo dificultades en las
habilidades sociales y de comunicacion, el sindrome de Rett es un trastorno distinto
(Sulkes & Sulkes, 2020).
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2.2.4.El trastorno desintegrativo infantil

Se considera el tipo mas grave del espectro autista y el menos comuan. En general,
el nifio presenta un periodo normal de desarrollo, pero a partir de los 2 a los 4 afios de
edad, pasa a perder las habilidades intelectuales, linglisticas y sociales sin conseguir
recuperarlas (pyyalive, 2019).

2.2.5.Trastorno generalizado del desarrollo no especificado de otra
manera

Es posible que se le diagnostique a un nifio un trastorno general del desarrollo, no
especificado de otra manera (PDD-NOS) cuando tiene algunas sefiales y sintomas de
Trastornos del espectro autista (ASD) o sindrome de Asperger, pero no cumple con el

estricto criterio utilizado para diagnosticar esas condiciones (Pediatrics, 2015).

2.3. Capitulo 3. Niveles de autismo

Ademas de los diferentes tipos de autismo, también existen variaciones en relacion
a los niveles de gravedad, Ellos son: Nivel 1 o también llamado ligero, nivel 2 de tipo
medio y el nivel 3 de tipo grave, a continuacién, una explicacion de lo que consiste cada

nivel.

Nivel 1 (Ligero)

Presentan dificultades para iniciar una relacion social con otras personas y pueden
tener poco interés en interactuar con los demas, presentando respuestas atipicas o
fracasos a aberturas sociales. En general, presentan dificultades para cambiar de

actividades y problemas de planificacion y organizacion (pyyalive, 2019).
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Nivel 2 (Medio)

Pueden presentar un nivel un poco mas grave de discapacidad en las relaciones
sociales y en la comunicacion verbal y no verbal. Tienen limitaciones en iniciar
interacciones sociales y dafios sociales aparentes incluso con la presencia de apoyo
(pyyalive, 2019).

Ademas, son mas inflexibles en sus comportamientos, presentan dificultades con
el cambio o con los comportamientos repetitivos y sufren para modificar el foco de sus

acciones.

Nivel 3 (Grave)
En ese nivel, existen déficits mas graves en relacidén a la comunicacién verbal y no
verbal, ademas de dificultades para iniciar una interaccion social, con graves perjuicios

de funcionamiento (pyyalive, 2019).

Presentan dificultad para lidiar con el cambio y comportamientos repetitivos lo que
interfiere de forma mas acentuada en su funcionamiento. Cuentan con gran sufrimiento

para cambiar el foco de sus acciones (pyyalive, 2019).

2.4. Capitulo 4. Caracteristicas del autismo

Los problemas sociales son uno de los sintomas mas comunes de todos los tipos
de TEA. Los problemas sociales de las personas con un TEA no son simplemente
“dificultades” sociales, como ser timidos. Son dificultades sociales que pueden generar
problemas graves en la vida diaria (Centro Nacional de Defectos Congénitos y
Discapacidades del Desarrollo de los CDC, 2020).

Algunos ejemplos de los problemas sociales relacionados con los TEA son los

siguientes:

= No responder a su hombre para cuando tienen 12 meses de edad.
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» No sefalar los objetos para demostrar su interés (no sefialar un avion que
pasa volando) para cuando tienen 14 meses de edad.

* No jugar juegos de simulacion (jugar “a darle de comer” a un mufeco) para
cuando llegan a los 18 meses de edad.

= Evitar el contacto visual y querer estar solos.

» Tener dificultades para comprender los sentimientos de otras personas y
para hablar de sus propios sentimientos.

= Dar respuestas no relacionadas con las preguntas que se les hace.

= Irritarse con los cambios pequefios.

» Tener intereses obsesivos.

= Aletear las manos, mecerse o girar en circulos.

»= Tener reacciones poco habituales al sonido, el olor, el gusto, el aspecto, el

tacto o el sonido de las cosas.

La definicion del Sindrome Autista no es una tarea facil, mucho ha sido lo escrito
al respecto desde la descripcion de Kanner en 1943, segln Soto 1994, se han realizados
muchas revisiones del concepto y es la Asociacion Americana de Psiquiatria (APA)
(1994) en el documento Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-1V), el que ha propuesto las caracteristicas diagnoésticas del cuadro Autista
(Calderon R. S., 2002).

Se considera importante mencionar algunas descripciones o definiciones del
sindrome; Segun Soto (1994), Kanner describia el Sindrome de Autismo Infantil con los

siguientes rasgos:

1. Incapacidad para establecer relaciones con las personas
2. Retraso en la adquisicién del habla

3. Utilizacién del habla, pero no para comunicar

4. Ecolalia retardada

5. Inversidn pronominal
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6. Insistencia obsesiva en preservar la identidad
7. Carencia de imaginacion
8. Buena memoria

9. Aspecto fisico normal.

2.5. Capitulo 5. El autismo y la familia

2.5.1.Relaciones y lazos familiares

La familia pasa a ser el principal y mas permanente apoyo para el individuo, de su
actuacion van a depender muchas de las expectativas, posibilidades y bienestar de la

persona. Desde hace algun tiempo se destaca el trabajo con las familias.

Con la intencién de reconocer la importancia del papel educativo y socializador de
los padres, madres, hermanas, abuelos, Conocer el contexto familiar es de suma
importancia para analizar el desarrollo de las personas con Trastorno del Espectro del

Autismo y estimular su aprendizaje potencial.

El nacimiento de una persona con Trastorno del Espectro del Autismo en la unidad
familiar cambia las expectativas e influye en el grupo familiar, afectando al desarrollo de
la persona con el desorden y la relacién entre las redes de apoyo que se puedan poner

en marcha vy la pretendida calidad de vida (Castro M. B., 2015).

Cada familia es diferente, pero también lo es cada momento de la familia y lo
pueden ser los procesos de los distintos miembros de una misma familia. De hecho, no
nos resultan ajenas las dificultades y soledades que provoca el alejamiento entre los

padres respecto a como entienden a su hijo, por poner un ejemplo.
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Por otro lado, debemos recordar que la familia no sélo esta formada por los padres
y que, mas alla de la suma de idiosincrasias, se trata de un grupo de personas que se

influyen mutuamente.

La importancia de las relaciones interpersonales se acentla con la presencia
de hermanos del nifio afectado, pero también en cdmo viven los diferentes miembros de

la familia, la repercusion en los demas que viven la situacién.

La negacion, el silencio o un falso optimismo para no entristecer a la pareja o a
los padres, la culpa por la menor atencion ofrecida a los demas hijos, por mencionar tan

s6lo dos posibles escenarios.

Conviene poder entender, ademas, las manifestaciones personales dentro de ese
contexto: el testimonio de uno de los padres puede ser expresion de una parte de lo que

piensa o siente la pareja como conjunto (Brun, 2016).

2.5.2.Etapas que viven los padres y madres de familia

En la mayoria de los casos, el término autismo por si solo no significa nada para
los padres, puesto que ellos no poseen conocimientos acerca del sindrome ni de sus
proyecciones futuras. La desinformacién, unida al sentimiento de duelo que el padre y la
madre no entienden, los llevan a experimentar célera por la pérdida del “nifio ideal” sobre

el cual se habian cifrado un sin nimero de esperanzas. (Cabezas Pizarro, 2001).

Dentro de las etapas mas significativas que experimentan los padres y madres de

familia, se mencionan las siguientes:
Negacion

Se caracteriza por el aturdimiento y por la incredulidad (que eso les esté pasando

a ellos no es posible), lo que manifiestan con la pregunta: “; por qué a mi?”. Aqui se inicia
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un largo peregrinar por diferentes profesionales, con la esperanza de que alguno les diga

que hay una equivocacion en el diagnadstico inicial.

En la mayoria de los casos, el término autismo por si solo no significa nada para
los padres, puesto que ellos no poseen conocimientos acerca del sindrome ni de sus
proyecciones futuras. La desinformacion, unida al sentimiento de duelo que el padre y la
madre no entienden, los llevan a experimentar célera por la pérdida del “nifio ideal” sobre

el cual se habian cifrado un sin nimero de esperanzas.

El miedo

Principalmente, si los padres no tienen una orientacion profesional adecuada, o si
el nifio no tiene una intervencién temprana, se generan sentimientos de temor hacia un

futuro para el que no tienen respuesta.

¢Ahora qué pasara? Preguntas como: ¢qué dirdn? ¢cémo lo manejaran con los
otros hermanos?, o con los parientes, o si ¢afectara o no la relacion de pareja?, no se
hacen esperar. Adicionalmente, aparece la incertidumbre acerca de si los ambientes
educativos a los que asistira el nifio o los maestros que lo atenderan, estaran preparados

para su educacion.

La culpa

La culpa aflora en los padres porque creen que son la causa del problema y
empiezan a indagar en la historia familiar buscando una respuesta que no encuentran. El
rechazo hacia el nifio y a todo aquello que los rodea, sumado a sentimientos de tristeza,
dolor y verglienza, entre otros, hace que, en muchos casos, como una forma de evadir el

problema, aparezcan en los padres la depresion o los deseos de morir.

Estos sentimientos son normales, parte del proceso de ajuste que enfrenta el ser

humano ante situaciones dolorosas. Durante la sucesion de estas etapas son necesarios
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los grupos de apoyo que ayudan a satisfacer las necesidades de los padres; de modo
que les permitan entender los sucesos racionalmente y asi poder ayudar en forma
efectiva a sus hijos y a los otros miembros del grupo familiar, mientras empiezan a

comprender mejor los ajustes que hay que realizar. (Pizarro, 2001).

Desilusion y frustracion

Cuando sabes que estas esperando un bebé, es imposible no volcar expectativas
sobre este acontecimiento: puede que fantasearas con que le gustasen los deportes,
como a ti, y en general, te imaginaras coémo seria su vida. Era natural tener expectativas
mientras esperabais su llegada. Cuando a vuestro hijo le diagnostican TEA, mucho de lo
gue habiais planeado para él debe ser reevaluado o replanteado. Esta sensacion puede
ser aterradora para muchas personas, ya que deben recomponerse entre la frustracion y
un mar de incognitas e incertidumbre. (R6so, 2020).

Duelo
El trastorno del Espectro Autista es algo que no solo cambia la vida del nifio si no

también la de toda la familia, por consiguiente, cada miembro de ella reacciona de
diferentes formas, pero todos pasan por las cinco fases del duelo, negacion, ira,
negociacion, depresion, aceptacion, hay quienes se encuentran estancados en la
negacion por el hecho de no aceptar el trastorno (Lopez K. D.). Elisabeth Kibler Ross fue
una psiquiatra y escritora suizo-estadounidense que hablo mucho, sobre las etapas del
duelo mas comunes por las que pasa una persona. Kiibler-Ross establecio 5 fases:

= Negacion

= Negociacién

= Tristeza

» Enfado

= Aceptaciéon
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Con la aceptacion generalmente viene el cierre; esa sensacion de alivio de que la
persona ya no esta sufriendo, una sensacion de que ahora puedes dejar de lado la

preocupacion que acompafa a la pérdida y seguir viviendo tu vida. (Réso, 2020).

2.5.3.Relacion entre hijos diagnosticados con TEA y sus hermanos

Los profesionales debemos tener en cuenta estas emociones para conocer qué
temas se pueden activar directa o indirectamente en las intervenciones. Los padres, por
su parte, pueden comprender mejor el comportamiento de su hijo, ser mas pacientes con
él, disminuir o prevenir estas emociones y a través de la escucha y la aceptacion,

ayudarle a aliviar la carga negativa que le suponen.

Si bien la presencia de sentimientos encontrados es tipica en cualquier relacion
entre hermanos, la ambivalencia parece intensificarse si uno de ellos tiene alguna
discapacidad. Ademas, puede ocurrir que el nifio que experimenta estas emociones las
intente ocultar porque sienta la necesidad de mantener la fachada de que soélo tiene

sentimientos positivos hacia el hermano.

La relacién entre hermanos es un vinculo muy intenso y natural en la que se juega,
se discute, se negocia, se cede, se tiene envidia. Este lazo da lugar a una relacion muy
estrecha entre iguales y de caracteristicas singulares que guiara a los pequefios a lo largo

de su vida.

Este vinculo sera una fuente de aprendizaje muy importante ya que determinara
su personalidad, el manejo de sus emociones y la manera de relacionarse con los demas,
que uno de los hermanos tenga autismo no tiene por qué ser algo negativo, pero es una

situacion que influird en la dinamica de la familia.
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A los pequeiios les afecta mucho todo lo que va ocurriendo alrededor de su
entorno. Asi, los hermanos de un nifio con necesidades especiales como el autismo
experimentan sentimientos muy dificiles de comprender por el resto de personas, demas,
puede ocurrir que el nifio que experimenta estas emociones las intente ocultar porque
sienta la necesidad de mantener la fachada de que sdlo tiene sentimientos positivos hacia

el hermano.

Entre las emociones mas comunes estan: la soledad, sentimientos de culpa,

verglienza y miedo, a continuacion, se detallara en que consiste cada una.

Soledad:

No poder compartir sus sentimientos con su hermano de igual a igual o la
necesidad de mas atencion del hermano por parte de sus padres pueden ser los

detonantes de emociones como soledad o aislamiento.

Sentimientos de culpa:

Muchos nifios piensan que tienen parte de responsabilidad y de culpa por la

necesidad especial de su hermano.

Verguenza:

El nifo, a medida que va creciendo, va 'viendo' que su familia no es igual a la de

los demas y esto es dificil para él.

Miedo:

Este sentimiento se debe a la inseguridad que le da no entender el motivo por el
que su hermano se comporta de forma diferente a los demas. (Quicios, 2018)

2.5.4.Efectos psicosociales y econémicos
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Entre las repercusiones para la familia, destacamos la pérdida de confianza en los
propios recursos y capacidades de maternidad, ante la imposibilidad de entrar en
comunicacién con el hijo. En especial, si se trata del hijo primogénito y los padres no
tienen la posibilidad de compararse consigo mismos y rescatar aspectos de la relacion
con otros hijos que les hagan sentirse buenos padres.

La herida narcisista que puede producirse conlleva una pérdida de la autoestima.

Al no encontrar los padres unas respuestas suficientemente eficaces para cambiar
la situacion, aumentan las culpas reciprocas que pueden acabar enfrentando a los

progenitores.

La presion del entorno familiar, que va desde el circulo protector para que no sufran
los padres hasta los consejos bien intencionados o las criticas abiertas hacia la

educacion, recae con fuerza sobre unos padres vulnerables.

En diversas situaciones y en diversos momentos del proceso, los padres viven y
malviven esas “miradas y cuchicheos” de su entorno. La sensacion de no saber, de no

actuar de manera adecuada, acaba instalandose.

El riesgo de caer en una insana dependencia se hace evidente. Esa dependencia
hacia los allegados y también hacia aquellos que tratan a su hijo no debe ser en ningan
caso potenciada por los profesionales. Y dejar de lado en el proceso terapéutico a los
padres, convirtiéndoles en simples observadores o aprendices, no deja de ser una
manera sutil de mantener la dependencia (Brun, 2016).

Las familias de nifios y nifias con TEA se enfrentan a unos gastos muy superiores

a los de familias con hijos(as) sin ninguna condicién, criar a un nifio(a) con autismo

supone una carga economica pesada. También cuando a nivel nacional el sistema de

36



salud o seguros meédicos no cubren ningun tipo de tratamiento, derivados de facturas

relacionadas con consultas de médicos, psiquiatras y logopedas.

Los padres de un nifio con autismo tienen que soportar mucho estrés debido a los
complicados horarios de la terapia, los tratamientos en el hogar y las responsabilidades
laborales y los compromisos familiares. También hay por supuesto un innegable estrés
financiero proveniente de las terapias y tratamientos (algunos estudios cifran el coste de

terapias y tratamientos en un coste anual para la familia (Fundacion Conectea, 2015).

Los nifios con autismo necesitan diversas terapias del lenguaje, fisicas y
ocupacionales para mejorar su independencia y para desarrollar sus patrones sociales.
Es asi como todo lo referido a la crianza de un hijo ,hija con autismo va ligado con los
gastos econémicos que los padres y madres deben cubrir y sustentar son de tipo médico
(medicinas, visitas a especialistas, etc.) de tipo educativo (educacion especial, terapias,
etc.) y un enorme capitulo de otros cuidados en casa, opciones de atencion domiciliaria

cuando sean adultos) y alimentacion diariamente durante toda su vida.

El impacto de los nifios con autismo afecta negativamente el estilo de vida de la
familia y su estado socioecondémico, asociado con una gran pérdida de ingresos anuales
del hogar. En general ademas la persona que ocupa el rol principal de cuidador en la
familia (suele ser la madre) ganan me media 35% menos que las madres de nifilos con
otra limitacion de salud y 56% menos que las madres de nifios sin limitacion de salud

(Fundacion Conectea, 2015).

La sociedad hasta el momento ha venido considerando al autismo como una
enfermedad, que las personas con autismo son agresivas, Como estos nifios aparentan
ser fisicamente normales las personas no entienden por qué el nifio o la nifia grita, se
comporta mal en publico, realiza acciones inesperadas, de manera tal que los padres
reciben criticas, por el mal comportamiento de los niflos y niflas sintiéndose

avergonzados en lugar de recibir apoyo o ayuda.
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Los padres y madres presentan gran dificultad cuando tratan de sacar a sus hijos
e hijas del medio hogarefio, en situaciones tan cotidianas como ir al supermercado,
utilizar el transporte publico, visitar parques o centros de juegos o incluso ir a comer a un

restaurante.

Debido a esto suele pasar que los padres escondan al nifio, se retraigan, no
realicen actividades que antes solian realizar y prefieren no llevar una vida en sociedad
0 publica para evitar disgustos o sefialamientos a sus hijos e hijas y a ellos como madres
y padres. Esto para muchos padres puede resultar agotado (LornaJerusEsquivelMairena,
2015).

2.6. Estrategias del trabajador social ante el afrontamiento del
TEA.

El profesional del trabajo social tiene un papel fundamental en el asesoramiento,

orientacion e informacion, en definitiva, el acompafamiento y apoyo a las familias.

Es asi que en el movimiento asociativo tienen muchas funciones, pero nos
centraremos en la intervencion con las familias, ya que las familias son el principal agente
de cambio y mejora de su proyecto de vida, y el principal apoyo con el que cuentan las

personas con TEA,

Por lo que orientar sus actividades a reforzar sus propios recursos, atender las
necesidades que las familias plantean y elaborar con ellas planes individualizados de
actuacion con seguimientos de los casos, realizando entrevistas, coordinaciones internas
y externas con los diferentes contextos donde se desarrollan las personas con TEA 'y sus

familias.
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Las actividades de apoyo familiar que llevaremos a cabo son sesiones disefiadas
para fomentar el apoyo mutuo entre familiares mediante el intercambio de experiencias y

el refuerzo personal a través de dinamicas y programas:

2.6.1.Grupo de ayuda mutua

Con esta actividad procuramos un recurso a las familias de soporte emocional,
informacion y experiencias de otras familias que hayan comenzado su proceso de
adaptacion al trastorno. Son grupos heterogéneos donde hay padres que ya han pasado
por las fases que otros estan comenzando. Al poder expresar sentimientos, emociones,
miedos sin ser juzgados hace que los integrantes del grupo se sientan comprendidos,

apoyados y acompafados.

Café de padres: es una actividad informal, es distendida, no dirigida por ningun
profesional, aunque solemos estar presentes. Son los integrantes del grupo quienes
deciden los temas a tratar. Ha tenido muy buena acogida por las mamas de la Asociacion,

es un tiempo ladico para éstas, aunque se tratan temas muy diversos.

2.6.2.Taller de hermanos

Actividades dirigidas a hermanos o familiares del entorno més cercano de las
personas con TEA que les ayuden a entender mejor las diferentes situaciones y a valorar

las capacidades de sus familiares.
Talleres formativos: realizacion de cursos, ponencias de profesionales cualificados

en el tratamiento de personas con TEA. Son sesiones de intercambio de experiencias

entre los asistentes.
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2.6.3.Programa de madres y padres, a madres y padres

Encuentro entre padres de personas con TEA que ya han recibido el diagndstico
de su hijo o hija hace tiempo, y disponen de un buen ajuste personal y social, y otros
padres que lo acaban de recibir. El objetivo fundamental es que los padres
experimentados brinden su experiencia y sus conocimientos a los nuevos, y establezcan
con ellos una relacion de ayuda y apoyo emocional. En estos encuentros debe intervenir
un profesional que organice y posibilite la participacion de las familias, pero el apoyo sera
prestado fundamentalmente por los padres con experiencia (Lépez P. C., 2018).
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lll.  MATRIZ DE CATEGORIZACION

las

necesidades
humanas ilimitadas
mediante recursos
limitados; La forma
en la que las
personas y
sociedades
sobreviven,
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12. ¢ Cuéles son los
roles de los
integrantes de su
familia?

13. ¢ Cémo estan
viviendo el
COVID19 su hijo e
hija? ¢ Como padre
y madre de familia
de nifios y nifias con
autismo de qué
manera han
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Responsabilidad
social

Sistemas de
relaciéon

finalidad de
mejorar la calidad
de vida de estas

Responsabilidad
social es un
término que se
refiere a la carga,
compromiso u
obligacion, de los
miembros de una
sociedad ya sea
como individuos o
como miembros de
algun grupo, tanto
entre si como para
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conjunto

sistemade
relacién
Gracias a esta
funcién, el ser
humano se
encuentra
integrado en su
medio
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IV. DISENO METODOLOGICO

4.1. Enfoque filosofico de la investigacion

La investigacion es de enfoque cualitativa, posee una perspectiva multimetodica
en el que se incluye un acercamiento interpretativo y naturalista al sujeto de estudio, lo
cual significa que el investigador cualitativo estudia las cosas en sus ambientes naturales,
pretendiendo darle sentido o interpretar los fendmenos en base a relaciones entre
conceptos; estan dirigidos a responder a las causas de los eventos fisicos o sociales, se
centra en explicar por qué ocurre un fenédmeno y en qué condiciones se da éste, o por

qué dos o0 mas variables estan relacionadas (Sampieri, Capitulo Cinco Sampieri, 2011).

4.2. Tipo de Investigacion

El tipo de investigacion es cualitativa ya que intenta acercarse a la realidad social
a partir de la utilizacion de datos no cuantitativos mediante un proceso de conquista-
construccion-comprobacion tedrica desde una perspectiva holistica, pues se trata de
comprender el conjunto de cualidades interrelacionadas que caracterizan a un

determinado fendmeno (Juan Luis Alvares, s.f.).

4.3. Poblacion y Muestra

Este estudio se centro en cuatro familias que tiene hijas e hijos con TEA, entre las
edades de cinco y doce afios, residentes del casco urbano de la ciudad de Esteli,

conformadas por diecisiete personas.

Estas madres de familia se identificaron a raiz de la investigacion de accion
participativa que se desarroll6 bajo el tema Efectos conductuales en nifios y nifias con
Trastorno del Espectro Autista (TEA) en el centro escolar Cristal en el Il semestre

del aflo 2019; de ahi en adelante nos acercamos a la temética.
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Atravez de las experiencias que desarrollaban los padres y madres de familia
mediante los distintos eventos que nos invitaban el centro escolar Cristal; excepto una,

la cual se conoce por lazos de amistad, y se nos facilitd integrarla en este nuevo estudio.

Observamos la ausencia de acompafiamiento para estos padres y madres de
familia de nifios TEA, es por lo cual, el interés para nosotras como profesionales el dar a

conocer el rol del trabajador social para la comunidad de familias con TEA.

La seleccion de estas familias se realiz6 a través de la afinidad que tenemos con
ellas; debido a que nos encontramos en tiempos de pandemia con el COVID-19, la
mayoria de los padres de familia se negaron a la aplicacién de la entrevista, porque se
necesitaba de la observacion no participante, y la vulnerabilidad esta latente, es por ello

que nuestra poblacién y muestra es pequefa.

Se trabajo con una muestra intencional o por conveniencia la cual es una técnica
comUnmente usada consistente en seleccionar una muestra de la poblacion por el hecho
de que sea accesible. Es decir, los individuos empleados en la investigacion se
seleccionan porque estan facilmente disponibles y porque sabemos que pertenecen a la
poblacién de interés, no porque hayan sido seleccionados mediante un criterio

estadistico.

Esta conveniencia, que se suele traducir en una gran facilidad operativa y en bajos
costes de muestreo, tiene como consecuencia la imposibilidad de hacer afirmaciones

generales con rigor estadistico sobre la poblacion (Ochoa, 2015).
Definiendo 6 participantes; de los que 4 son madres de familia y 2 hermanos de

los nifios y nifias con trastorno del espectro autista, quienes participaron en la aplicacion

de las entrevistas.
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Para la aplicacion de la encuesta en linea, se seleccionaron 61 participantes entre
las edades de 16 a 64 afios (31 mujeres y 30 hombres) habitantes del casco urbano de
la ciudad de Esteli, estos fueron seleccionados por conveniencia usando como criterio la

disposicion de participar y llenar el instrumento en linea.

llustracion 1: Participantes en la aplicacion de la encuesta en linea “Cuestionario de percepciones

TEA”
Respuesta Porcentaje Cantidad
51a64:3.28% \ / 16 a 18 afios: 6.56%

41 a50: 9.84% 162 18 aiios 6.56% I 4
1930 s e [N a

31aadl0 29.51% 18

a5 st || :

31aa40:29.51%
51264 38 | 2
\\.
"~ 19230 aiios: 50.82%
Més de 65 0.00% 0
Total de respuestas 61

4.4. Meétodos y técnicas paralarecoleccion y analisis de
datos

4.4.1.Métodos teoricos

En el estudio se aplic6é el método inductivo, el cual es el procedimiento de
investigacién que pone en practica el pensamiento o razonamiento inductivo. Este ultimo
se caracteriza por ser ampliativo o sea generalizador, ya que parte de las primicias apoya
la conclusion (Ruffino, 2020).

Método de andlisis- sintesis: Es un método que consiste en la separacion de las

partes de un todo para estudiarlas en forma individual (Analisis), y la reunion racional de
elementos dispersos para estudiarlos en su totalidad (Sintesis) (UNAM).
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Andlisis: Del griego analizas: descomposicion, fragmentacién de un cuerpo en sus

principios constitutivos. Método que va de lo compuesto a lo simple.

Proceso cognoscitivo por medio del cual una realidad es descompuesta en
partes para su mejor comprension (UNAM).

4.4.2.Métodos empiricos

Los métodos y técnicas implementados seran:

Observacion no participante: La observacion no participante se caracteriza por
llevar a cabo el estudio de la materia u objeto estudiado sin participar con él. De este
modo se busca a conseguir la mayor objetividad posible, ya que al no participar de forma
activa con el que se estudia, se puede observar en su estado natural, sin que el
investigador pueda alterar su naturaleza, mediante el simple hecho de estudiarlo
(experto, 2018)

Se elabor6 una guia de observacion no participante con el objetivo de recoger
directamente la informacion atreves de su propia realidad verificando asi los
comportamientos de las familias con hijos e hijas con TEA, su integracion y desarrollo en
su entorno familiar, roles que desempefian dentro del hogar, como esta organizada la
vivienda y las condiciones en las que viven, la guia se elabor6 a partir de cinco items
(familia, comportamiento familiar, Lugar, hora de inicio y salida y fecha), donde a raiz de

estos se obtuvo la informacion.

Entrevistas semiestructuradas: Presentan un grado mayor de flexibilidad que
las estructuradas, debido a que parten de preguntas planeadas, que pueden ajustarse a
los entrevistados. Su ventaja es la posibilidad de adaptarse a los sujetos con enormes
posibilidades para motivar al interlocutor, aclarar términos, identificar ambigtiedades y

reducir formalismo (LauraDiaz-Bravo, 2013).

48



La entrevista semi estructurada fue aplicada a los participantes definidos como
muestra de este estudio, en este caso los miembros de las familias (madres y hermanos
de nifios y nifias), esta entrevista esta estructura con 14 preguntas sobre las experiencias
psicosociales, roles, convivencias, repercusiones y de qué manera estan viviendo el
COVID-19.

Encuesta: La encuesta es una técnica que se lleva a cabo mediante la aplicacion
de un cuestionario a una muestra de personas. Las encuestas proporcionan informacion
sobre las opiniones, actitudes y comportamientos de los ciudadanos. La encuesta se
aplica ante la necesidad de probar una hipotesis o descubrir una solucién a un problema,
e identificar e interpretar, de la manera mas metddica posible, un conjunto de testimonios

gue puedan cumplir con el propdsito establecido (QuestionPro, 2021).

La encuesta se trabajo en un software para encuesta en lineas y herramientas de

cuestionario e_encuesta.com (https://manager.encuesta.com/v2/report/652304/render),

espacio donde se disefid un cuestionario conformado por 14 items en las que se

abordaron las percepciones sobre el TEA (Anexo: Cuestionario)

llustracion 2: Captura de pantalla del software y cuestionario de percepciones

0 encuesta.com Mis encuestas Mis contactos Planes y Precios

[ CONSTRUIR » DISENAR 2 of CONFIGURAR ¥ % RECOPILAR 2 @ ANALIZAR

Construccion Otros idiomas

Cuestionario de percepciones (TEA)

1. Percepciones sobre el TEA/AUTISMO

Reciba un cordial saludo somos estudiantes del V afio de |3 carrera de trabajo social FAREM Estell En el presente cuestionario se pretende conocer el nivel, el
conocimiento y [as percepciones de pobladores de la ciudad de Esteli sobre el autismo



https://manager.encuesta.com/v2/report/652304/render

4.5. Procedimiento metodolégico

El proceso de la investigacibn se desarroll6 en cuatro faces los cuales se

describiran a continuacion:

4.5.1.Fase de planificacion

Se dio inicio con una discusion y reflexion en la asignatura de seminario de
graduacion para conocer y definir la problematica, la cual nos lleva a estudiar las
experiencias psicosociales de familias de hijos e hijas con sindrome de espectro autista

(TEA), lo cual nos lleva a la formulacién de una intervencion social.

Posterior a la definicion del tema fue necesario consultar fuentes de informacion
como: Tesis, libros, sitios web, revistas etc., para la facilitacion del desarrollo de la
sustentacion tedrica, se selecciond un contenido importante, coherente y con una buena

base fundamentada.

Luego se elabord los instrumentos (entrevista, observacion no participante,
encuesta en linea y Familiograma) necesarios para obtener la informacién requerida, la
cual diera salida a los objetivos plateados en este documento. Es importante resaltar que
se coordinamos con los participantes y nos ajustamos a sus horarios para la aplicacion

de los instrumentos.

4.5.2.Fase de ejecucion o trabajo de campo

En esta fase se llevd a cabo el proceso de aplicacién de instrumentos, la
recoleccion de analisis e interpretacion de los resultados, esta se organizé en tres
acapites, tomando en cuenta categorias seleccionadas, luego se hizo un consenso
conforme a las respuestas de los instrumentos aplicados, entrevista, observacion no

participante, encuesta en linea y el Familiograma, sustentandolo con referencias teoricas,
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esto con respecto a los dos primeros objetivos, la propuesta de esta investigacion surge

a partir de las perspectivas que tienen las personas encuestadas.

Esta investigacion pose un enfoque cualitativo ya que investigador estudia las

cosas en sus ambientes naturales.

4.5.3.Informe final o fase informativa

Para finalizar los principales resultados del estudio conclusiones vy
recomendaciones pertinentes, y coherentes, posterior con la revision del presente estudio
por la tutora a cargo y por ultimo se dio inicio al levantado e impresion de texto para dar

a conocer los resultados finales.

V. ANALISIS Y DISCUSION DE RESULTADOS

Para efectos del andlisis se organizd la informacion de acuerdo a las diez
subcategorias las que se derivan de los tres objetivos especificos del estudio. En primer
lugar, las tres categorias, respecto al objetivo 1. Roles, Describir, Repercusion, con
respecto al objetivo 2 trabajaremos con dos categorias Comportamiento y Hermano
correspondiente al objetivo tres se trabajé bajo 4 categorias: Estrategia, Atencion

Psicosocial, Responsabilidad social y Sistemas de relacion.

5.1 Caracterizaciéon psicosocial de las familias

Para este proceso se organiz6 una tabla donde se detallan aspectos definidos
previamente para el estudio de la familia, informacion obtenidos a través de los

instrumentos aplicados.

| Familias entrevistas
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Familias

Madre

Hija/ hijo

Familia
A

Con respecto a los roles, se identific6 que existe una
coordinacién entre la pareja, cada uno se ha designado
una responsabilidad que se lleva a cabo bajo cualquier
circunstancia, y al faltar uno, el otro asume las
responsabilidades en su totalidad,

Se pudo verificar que la madre cumple y hace cumplir las
reglas del hogar en la ausencia del padre.

Se noto que las nifias tienen un horario para cenar, tienen
su espacio adecuado a la hora de comer, llevan sus
utensilios al lavado de trastos, como también Ila
sincronizacion en lavar sus dientes y pedir sus pijamas
para dormir.

Tomando en cuenta la categoria de repercusiones
econdmica, en la familia fue muy sentida, dado que en
ocasiones se juntaban las colegiaturas y no tenian como
solventarlas, en esto reflexionamos que si en meses
carecian de algo tan fundamental, es evidente y notable
dentro de casa que, se limitaron de cosas personales y
aun de la estructura de la casa para dar la prioridad a sus
hijas, cabe mencionar que por parte de la abuela materna
ya heredo a su hija, esto refleja que ellos son los Unicos
proveedores para el sustento familiar.

Bajo la categoria de comportamiento entre hermanos,
ellas a pesar de la diferencia de edad entre (7 y 3 afios),
tienen una comunicacién muy fluida, su relacién es
afectiva y muy activa; se desenvuelven con total
naturalidad.

La madre trata con total igualdad a sus dos nifias, pero a
pesar de eso la nifia con TEA, busca mas el calor de ella,
podemos deducir que ella encuentra seguridad vy
confianza en su madre.

En cuanto a la propuesta de intervencién psicosocial esta
familia se aplicaria como n modelo de superacién y
aceptacion, como también sabemos que existe una nifia
menor que viene creciendo y es de vital importancia
documentarle el actuar y el educarla bajo la linea de
trastorno de su hermana, y el apoyo que consigo lleva, lo
cual sirve para la vida misma y el estar preparada para la
vivencia con nifios similares y el compartir su experiencia
ante la sociedad.

1

Familia
B

Referente a la categoria de los roles mediante la entrevista se
identificd que ella como madre desenvuelve un papel tradicional
dado que decidié dedicarse a la familia y no ejecutarse como
profesional, en los roles de casa estan distribuidos con total
igualdad y los dos hijos se ajustan a las reglas de casa; la actual
pareja comparte los gastos de casa y sale a trabajar diario pues
es responsable de ventas, referente a la categoria de
repercusiones, en el &rea econémica no han sentido tanto peso
debido a que existen varas fuentes de ingreso, entre estas el

Los comportamientos
entre hermanos, se
identifican desde lo
mas normal hasta
problematicas por falta
de comunicacion, al
momento de jugar
video juegos en linea,
comparten el mismo
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salario de la pareja actual, la ayuda del padre biolégico de los
nifio, y el apoyo total de la abuela materna, cono también ayuda
de los abuelos paternos, esto evidencia que las familias tienen
muy buena comunicacién y aceptacion con el proceso del nifio
diagnosticado, en efecto esta familia no ha padecido a grandes
rasgos una necesidad econémica.

Con respecto al comportamiento de hermanos, ho son muy
afectivos, pero podemos destacar que el respeto es fundamental,
asi como la responsabilidad del cuido de su hermano por parte
de ella como hermana mayor en horas del receso y salida de
clase.

gusto, pero a la vez es
frustrante, debido que
a la hora que él quiere
algin cambio en el
juego y no se ejecuta,
el comienza hacer
rabietas, o decirle a
mama que ella le ha
pegado, por lo tanto
ella toma la decision de
obedecer a lo pedido,
sintiéndose
menospreciada en ese
momento, en la nifia se
observo un stress por
sentirse responsable
del cuido de su
hermano, a pesar de
su edad, su grado de
madurez es muy
amplio, porque
considera que aunque
las prioridades no son
las mismas, sabe que
su hermano tiene un
trastorno y debe
comprenderlo, no
obstante a pesar de
esta reflexion ella
considera que no son
vistos de la misma
manera pues en
ocasiones ella le ha
reclamado a la mama,
del porque su hermano
no lleva a cabo los
roles que se le
designan a ély
termina por ejecutarlos
ella.

Familia
C

Referente a los roles de familia se identificé que se han llegado a
coordinar desde la limpieza hasta quien cuide de los nifios, dado
que ellos dos trabajan, fue una etapa muy dificil, porque antes de
gue el padre aceptara el trastorno de su hijo, la vida de la madre
fue muy pesada, dado que ella debia moverse sola hacia los
diferentes consultas y exdmenes que deberian hacerse, al
momento del segundo embarazo, como fue de alto riesgo el
padre retomo el rol de la madre, y de esa manera él pudo aceptar
la condicién, fue muy desgastante emocionalmente para la madre
porque ella debia cumplir con los roles asociados al desarrollo del
nifio, ahora ya tienen una tercera persona la cual ve por lo de
casay ellos abarcan lo econémico, claramente en momentos
libres realizan actividades familiares dentro y fuera de casa.
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Conforme las repercusiones, socialmente se vieron afectados
pues los familiares paternos no aceptaban el trastorno del nifio y
lo criticaban con términos ofensivos y es ahi la frustracién de la
madre al sentirse sola, referente a términos econémicos se han
tenido que abstener de muchas cosas dentro de casa, y
personalmente, para poder costear los gastos terapéuticos del
nifio

En caso de los comportamientos para con el hermano menor, ha
sobrellavado la llegada, en momentos es carifios y en otros
discuten por juguetes, que es comun entre hermanos, la
satisfaccion de esta familia es que ya se sienten completos, dado
gue cada avance del nifio lo ven como un obstaculo menos,
mencionando también que los conflictos de pareja han disminuido
existe una comunicacion asertiva y mucha empatia.

Familia
D

Acerca de los roles, esta madre es soltera, no cuenta con el
apoyo del padre para con sus hijos, el abuelo del nifio con TEA
esta cargo de la casa mientras ella trabaja, en momentos de su
ausencia quien ve sus nifios es su hermana mayor, en las
categorias psicosocial , se identificd que las personas no
comprenden el comportamiento del nifio, en algunas ocasiones
que salen fuera de casa €l se abstrae con las personas, en la
repercusion econdémica, claramente se ven las repercusiones
dado que solo hay un ingreso econdmico, ella se sobre ajustada
por que son tres hijos y el costear las terapias, el colegio y las
movilizaciones para sus terapias, la han llevado a desentenderse
de sus intereses personales, con el fin de cumplir con las
prioridades.

La relacion entre estos
hermanos es buena,
en ocasiones el nifio
busca a pegarle,
entonces comienzan a
pelear, el nifio es
consciente de que su
hermano tiene un
trastorno, sus familias
los trata a los tres por
igual, la madre le
aconseja de qué
manera tratar a su
hermano.

La vida del nifio es
normal, él es una
persona dinamica e
innovadora, desarma
los objetos electrénicos
y los hace funcionar,
como ejemplo un radio
de sonido,

Es muy activo y
coopera con los oficios
de casa.
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5.2 FAMILOGRAMA

Familia A
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FamiliaC
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5.3 Roles y repercusiones de padres y madres de nifios y nifias con
TEA

La informacion se ha organizado en funcion de las 3 categorias definidas:

Roles (categoria 1)

Evidentemente el autismo es una condicion muy dificil de diagnosticar, primeramente,
la falta de experiencia e indagacion en lo padres seguido de la edad lactante en el nifio o
la nifia, esto tiende a confundir el diagnostico dado que es su etapa de desarrollo inicial,
esto les hace visitar medios que no son los adecuados, los cuales arrojan diagnosticos
negativos, porque el autismo no es una enfermedad es un trastorno, lo cual lleva a una

frustracion e impotencia ante lo vivido.

Cuando los padres y madres reciben el diagndstico de autismo inicial, entran en un
estado de inmovilizacién, de shock, de bloqueo y aturdimiento general; un proceso similar
al del duelo, siendo la ultima etapa la aceptacion de la condicién de su hijo. Algunos
especialistas definen como que tratara de la pérdida de un hijo “idealizado” (redcenit,
2018).

En cuanto a la integracién a la familia, desde el hecho de concepcién han sido muy
esperados, al momento del diagnostico, parte de la familia se niega a la aceptacion de
este trastorno, en este caso tenemos a dos padres, los cuales se negaron rotundamente
a creer gque su hijo fue diagnosticado con autismo, no hubo acompafiamiento, apoyo
psicolégico ni fisico, en cuestién de los demas familiares se referian a que el nifio o la

nifia era una persona con retrasos mentales.

El cuido, el vigilar y estar atento a cada accion de ellos es muy desgastante, cada
aspecto de las cosas y puertas de la casa deben estar muy asegurados, pues no por una
ocasion estos nifios se han escapado fuera de casa, en los centros comerciales, en el

entorno del barrio y parques recreativos.
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Los avances han sido muy significativos desde las terapias, hasta el ingreso a
escuela cristal el crecimiento educativo de ver como se desplazan solos, el comer, el
jugar, el adaptarse a otros ambientes, como también es de gran importancia el control de
esfinteres como ellos actian y reconocen las orientaciones para ir al bafo,
indiscutiblemente los primeros tres afios de vida fueron los mas dificiles en cuanto

aceptacion y adaptacion de dos mundos totalmente distintos.

El hecho de formar una familia, la espera de un nuevo integrante crea diversos
sentimientos en la pareja, uniéndolos y fortaleciendo el matrimonio. Todo esto se ve
truncado momentaneamente por un diagnostico, que te hace tambalear en el objetivo que
se tenia, pero a la vez te crea mas conciencia, empatia, te hace informarte y ser mas
humano antes las diversas discapacidades y trastorno reales que existen en nuestros

alrededores, sin obviar que estas son problematicas que repercuten en nuestra sociedad.

No solo es el hecho de buscar ayuda profesional y que te la brinden, sino el hecho
de involucrarse como padre y madre de familia, asumiendo la responsabilidad que

corresponde.

Profesionales, asociaciones de familiares y afectados buscan conseguir que el
autismo se considere una discapacidad social mas que una discapacidad mental o
intelectual. Y hoy mas que nunca luchan por la dignidad de este colectivo, por sus
derechos y deberes, por su inclusion social y por la igualdad de oportunidades (Ardizone,
2021).
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Psicosocial (categoria 2)

En cuanto a la relacién con la sociedad, los comportamientos reflejados han ido
en etapas pues cuando estaba de dos a tres afios, tenian miedo a objetos como
chimbombas, juegos pirotécnicos, la acumulacion de gente y el sonido que ellos emitian,
asi como los sonidos de las motos y asi distintos que se emiten en la calle, repercudia
en que las gentes seculares los miraban raro, con expresiones faciales y verbales que

realmente afectaban.

En este caso al padre de familia que en ese momento esta atento a todo, mas aun
cuando ellos entraban en una de sus crisis al expresar lo que sentian, ejemplo es
cumpleafios y bodas, por eso la abstencion de salidas fuera. Al pasar de los afios ellos
han crecido mucho en actitudes y comportamientos, ya aceptan el estar rodeados de
objetos o aglomeraciéon de personas ellos saludan y se aislan, pero sin las reacciones

anteriores.

llustracion 3. Participantes en la aplicacion de la encuesta en linea “Cuestionario de percepciones”
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Dentro de la encuesta aplicada en linea el 55.74 % de las y los participantes opinan
gue dentro de las caracteristicas los nifios les molestan el ruido, el 40.98 %opinan que
los nifios no tienen interés de establecer vinculos de amistad, el 26.23 % opinan que los
nifios evitan mirar a los 0jos a los interlocutores y el 24.59 %opinan que los nifilos son

agresivos e impacientes.

Sabemos que el nifio con autismo presenta una limitacién en su conducta social
que se refleja en el aislamiento con relaciéon al mundo de los demas; ellos expresan
miedo, enfado y otros estados de animo, pero esas manifestaciones no se dan en

sincronia con el contexto social (Castro S. , 2009).

Las acciones del nifio con TEA son muy sentidas, mas por los padres quienes
estan en ese momento viviendo y viendo la crisis naturalmente observando la reaccion
de su entorno, pero como antes mencionabamos estas son etapas en cuanto mas el nifio
crece en afos va desarrollando habilidades mediante el amor, la empatia y las terapias
recibidas, en este caso en escuela Cristal y el CIE.

Comportamiento (Categoria 4)

En cuanto a los comportamientos fuera
del trastorno autista las madres de familia denotan
gue no han observado ninguna, que solo han notado
avances en cuanto el desarrollo de la motora fina,

en las préacticas de higiene dentro y fuera de casa,

como también la inteligencia de armar un rompe 5, .

R Bt ] ] -
cabezas en menos del tiempo determinado, pues su condicion es de nivel | (moderado).
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llustracién 4. Participantes en la aplicacion de la encuesta en linea “Cuestionario de percepciones”
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En los datos encontrados en la encuesta realizada, se refleja la opinion que la
poblacion tiene en cuanto el complejo de vida de un nifio autista, en escala de 1 al 10.

El 1.64%, el 3.28%, el 3.28%, 4.92% como valor minimo (1,2,3,4), el 19.67 %y el
11.58% como valor intermedio (4, 5, 6), en la escala (7) el 19.67%, en la escala (8) el
21.31% en escala (9) el 4.92%, en la escala 10 solo un 9.84%.

Antes de diagnosticar a un nifio 0 nifila como autista, lleva una serie de examenes
y procesos, algunos de estos nifios pueda que retrocedan en el proceso siendo el caso
de uno de los hijos de nuestra entrevistada, pero a raiz de ahi ellos estan llevando una
secuencia de seguimientos y terapias, estos nifilos no han desarrollado otro trastorno
todos los comportamientos estan asociados al nivel I. siendo estos avances positivos en

su desarrollo.
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Para diagnosticar a un nifio con un trastorno autista de grado 1 es necesario que
no haya desarrollado su lenguaje y tienda a evitar la mirada y aislarse del mundo.
También debe presentar movimientos estereotipados que resultan raros y no tienen un
objetivo definido. Ademas, debe manifestar una gran incapacidad para expresar las
emociones y mantener una esfera de intereses y actividades muy reducida (infantil, 2016)

Como todo nifo, tienen sus inclinaciones a cosas
diferente, el jugar, compartir con mama y papéa degustar
de su comida favorita, conocer nuevas cosas, compartir

en espacios libres, aman el estar y hacer las actividades
con quienes tienen mayor afinidad, crear sus propios
atuendos, escoger sus zapatos mas comodos y ser ellos

mismos con quienes los dejan ser eso los hace feliz.

Un niflo con autismo, tiene habilidades sorprendentes, capacidades que no le
impide el no poder divertirse tal como los demés, el imaginar, crear y pedir sus gustos le
hacen retomar experiencias y siempre asociado al aprendizaje, son nifios con las distintas

capacidades, pero con las habilidades de sentirse feliz con sus opciones.

En el cambio de vida se relacionan en el haber
adquirido la madurez de ser padres y mas de un nifio
con TEA, enfatizan los valores, como el respeto y la
no discriminacion, a ser mas empaticos, desarrollar

la capacidad de amar y aceptacion, el educarte y

documentarte en el hecho de desconocer trastornos

como estos.

El crecer como ser humano y el saber qué familia no es solo quien lleva tu sangre

si no también esa persona que esta ahi, latente al crecimiento de tu como madre y el
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avance de tu hijo hija, el hecho de poder concientizarte y abrazarte sola, y saber que es
un proceso que mediante la dedicacion que se brinde asi seran los resultados; la
negacion el no aceptar que un hijo tenga esta condicion, luego pasar por un luto un
sentimiento de tristeza e impotencia y luego la aceptacion y tener claro que hay que salir
adelante apoyar, cuidarte y cuidar de tu hijo.

llustracién 5. Participantes en la aplicacion de la encuesta en linea “Cuestionario de percepciones”
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Dentro de las repuestas encontradas en la encuesta realizada se encontro que las
principales dificultades de la familia estan en un 37.7 % no sabe cémo tratarlos, el 40.98

% opina que es el desconocimiento y el 57.38% refleja que es la inexperiencia en el tema.
El hecho de ser madre es un proceso muy dificil desde la concepcion hasta el dia

de dar a luz, el duelo que las madres y los padres pasan cuando su hijo es diagnosticado

con sindrome del espectro autista es muy desgarrador, el negarte a ti mismo que tu hijo
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desarrolla ese trastorno te lleva a muchos altibajos, momentos depresivos, momentos de

negacion y momentos donde se siente no dar un paso mas.

Pero esa misma fuerza, el hecho de amar lo que tienes en tus manos que esa vida
es tu responsabilidad, lleva a accionar, hablar y conocer lugares y cosas que se piensan
no existe, ser madre de un nifio autista, es dejar tu mundo y asociarte al del hasta ver sus
logros y superarlos juntos, los cambios de vida de una madre autista es simplemente el

hecho de ser mas humano.

La fase de aceptacion de la realidad se caracteriza por la superacion de este
estado de depresion y por la aplicacion de medidas racionales para compensar el
problema. En estos momentos los padres 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 discapacidad.

Muchas familias aceptan a su hijo tal como es, pero toda la vida lamentan que
sufra limitaciones y que tenga menos oportunidades de percepcion, movilidad,
comunicacién o de autonomia. Pueden llegar a querer y disfrutar de sus hijos, pero no

pueden olvidar la discapacidad que presentan (Martines, 2008).

Repercusiones (categoria 3)

Dentro de las repercusiones, se identificd la economia como una de ellas. En
nuestras familias, vino a mover sus mundos, desde la primera inversion con el pediatra,
las visitas al genetista y al CIE, las pruebas de potencial auditivas de bocado, y un sin
namero de exdmenes mas, culminando con la escuela especial que aca en Esteli solo
tenemos una “Escuela Cristal” aparte el transporte escolar, la misma escuela a veces trae

neurélogos, logopedas, psicélogos y especialistas en la materia.

66



llustracion 6. Participantes en la aplicacion de la encuesta en linea “Cuestionario de percepciones”
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Segun la encuesta en linea los participantes opinan que los profesionales que mas
estan relacionados a la atencion integral de nifios y nifias con TEA son: en un 27.87%
artistas (pintura, muasica, danza y teatro), con el 36.07% la medicina, el 44.26%
pedagogos, el Trabajo Social con el 54.1% y la psicologia con el 83.61%; esto nos indica
que la sociedad no esta tan lejos de la realidad de los cuidos y del grupo multidisciplinario

que atienden a estos nifios y nifias.

Todas estas realidades nos han obligado a creer en la realidad que vivimos, a

omitir muchos gustos y poner los Utiles y citas médicas de nuestro hijo/a por prioridad, se
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les ha facilitado en que los dos padres trabajan y comparten los gastos. A diferencia de
la otra familia los gastos no le han sido de mucho desconcierto, pues cuentan con el

apoyo de familia materna y paterna, sumado con el trabajo del padre.

Indiscutiblemente la llegada de un nuevo miembro de la familia genera gastos
desde su concepcion; mayormente pasa en las familias de nifios autistas, el hecho de
proceder para obtener un resultado, se trata de tocar un sin nimero de profesionales para

poder obtenerlo.

El que los dos padres trabajen o que familiares ayuden a la evolucién de un nifio
autista es de gran beneficio, pues no solo es el hecho de los examenes y terapias,
también hay otro lado real que se trata de darle un techo digno, su comida, su vestir y
aparte de eso el llevarlo al pediatra porque también tienen otro tipo de enfermedades que

les afectan su salud fisiologica y deben ser tratadas, medicadas y pagadas.

Esto conlleva a los padres de familia tener prioridades, invertir en lo necesario, a
tocar nuevas puertas, centros de ayuda y ahorrar lo mas posible, l6gicamente hay mas
hijos, hay mas realidades por las que se tienen que ver y estas solo se solventar

econdmicamente.

"Los médicos y demas profesionales relacionados con la atencion sanitaria deben
recomendar a los padres de nifios con autismo que busquen consejo financiero para

planear los gastos que supone su situacion en funcion de la edad del nifio" (salud, 2007).

El cuido de un nifio autista es mas dificil en su etapa inicial, pero dado al esfuerzo
y el compartir roles se vuelve mas facil, en este caso dos de las familias se
comprometieron desde el inicio en la ayuda fisica para con sus hijo e hija, siendo diferente
con la tercera mama fue mas dificil dado que el padre no aceptaba el diagnéstico de su
hijo, se excluyé totalmente con la responsabilidad fisica, econdOmicamente estuvo

presente, pero para una madre las dos ayudas son de vital importancia.
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El momento del cambio surgi6é con el nuevo embarazo, practicamente cuatro afios
después, el hecho de la aceptacién y la culpabilidad no dejaban proceder, pero al
momento de llevarlo personalmente a realizarse sus estudios y estar pendiente de los

resultados, ayudo a que surgiera un vinculo mas que de amor, de paternidad compartida.

Los roles son partes muy fundamentales para el cuido de un nifio/a autista, familias
tienen la oportunidad de compartir la paternidad y la maternidad, se hace un proceso mas
facil, todo esto se logra desde la comunicacion como se transmite a la otra parte que el
proceso de ser padre sera un poco diferente, no importando el nivel de profesionalismo
al momento de esa noticia, la mente se limita, se retrae y no te deja avanzar o actuar por

el derecho de ser padre, por tu hijo ni por los demas integrantes de tu familia.

Porque la desestabilizacion de uno de los pilares afecta toda la casa, he aqui la
busqueda de ayuda profesional, (la intervencién social) evidentemente se hace presente
el rol importantisimo del trabajador social, la manera en que transmitimos y
concientizamos la informacion para la conservacion de la familia orientando, capacitando
y sensibilizando ambas partes para el desarrollo y fortalecimiento de capacidades del

nifo o la nifa.

Las familias entrevistadas son nucleares, y la persona quien cuida la casa y los
nifios en ausencia de los padres (en este caso la tia). Los roles a desenvolver dentro de
estas familias esta desde el trabajo mutuo, hasta el cuido fisico del nifio o la nifia, limpieza
de la casa y el hacer la comida, normalmente lo ejecutan en tiempo completo los fines de

semana, como antes se mencionaba ambos padres trabaja.

En el caso de una de las madres ella desarrolla todos los quehaceres de casa, y
el cuido del nifio, su esposo trabaja, pero también se involucra en el cuido, al momento
de movilizarse a las terapias del nifio, la hija mayor también contribuye con el desarrollo

del nifio, ayudandolo a realizar las tareas asignadas por la psicéloga.
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Evidentemente la comunicacion es la parte fundamental de la familia, donde se
esclarece cada rol a desarrollar, el cumplimiento de las mismas, permite que los nifios
autistas, sientan la conexion el respeto y la responsabilidad por parte de los padres hacia

él, obteniendo indiscutiblemente avances significativos en el nifio o nifia.

Igual que se estudio el Trastorno del Espectro del Autismo diferentes autores entre
ellos Cunningham y Davis (1988 citado en Bafia Castro, 2015) valoran los procesos que
viven las familias frente a la comprension de la situacion del trastorno, vinculado esto a
situaciones sociales y culturales en el desarrollo como sistema en un modelo que

visualiza la comprension, constancia hasta la aceptacion.

llustracion 7: Modelo de adaptacion desde que las familias tienen constancia con el TEA

Fase de Shock Se caracteriza por la conmocion o bloqueo

Fase de No Los padres ignoran el problema o actdan en el dia a dia como si

nada hubiese ocurrido.

Fase de reaccion Los padres intentan comprender la discapacidad y se basan en las

interpretaciones que ellos mismos hacen de la misma.

Fase de adaptacién y | Es una fase mas realista y practica, centrada en lo que se debe
orientacion: hacer en torno a las necesidades del hijo y en la mejor ayuda que

se le puede ofrecer.
Fuente: Bafia Castro (2015)

De las familias entrevistadas, las cuatro estan en la fase adaptacion y orientacion,
dado que estas estan en el proceso de busqueda de informacion, aclardndose dudas e

interrogantes ¢ qué se debe hacer?, ¢coémo se debe hacer? y a ¢ quiénes dirigirse?.
Los nifios y nifias con TEA de estas familias ya estan siendo atendidos, en todos

los campos reciben terapias y se encuentran en una escuela de educacién especial; es

valido destacar que cuentan con su propio pediatra y terapeuta, asi como también dos
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de los nifios uno de la familia B y el otro de la familia C, estan incluidos en el Centro de
Intervencion Edu-terapéutico (CIE) , que es un centro privado y en la Asociacion los
PIPITOS, Capitulo Esteli, donde trabajan con estas nifias y nifios y ademas con sus

familias con el objetivo de lograr la insercién y el desarrollo integral.
llustracion 8: Valoracion de las familias participantes en el estudio segin modelo de adaptacién

Fase de Fase de
Shock Fasedelo reaccion ‘

! Familia A
| FamiliaB
I FamiliaC
]
1
1

Familia D

Fuente: Elaboracién propia.

Por lo que las familias expresan:

%Yo le decia antes de empezar la entrevista la observo como una nifia de tres afios por
decirlo asi; entonces este, me hace ciertas cosas que no son, que tengo que estar
pendiente y vigilar de la casa, es pequefia tengo que mantener la puerta de enfrente
cerrada, la puerta de la cocina cerrada porque si dejo abierto ella se me va al patio
empieza hacer travesuras apropiadas de un nifio, pero que yo tengo que estar vigilante

de lo que ella esta haciendo (Entrevista M1- Familia A).

“yo le explicaba al inicio que con los juegos pirotécnicos antes con esas dos bombitas yo
no estuviera aqui en la entrevista, con esas dos tiqui-traca que tiraron estuviera en la
cama ahorita acostada con ella, pero ya la vio que anda tranquila, gracias a Dios ya se
ha ido superando un poco todos los problemas que antes sean tenido con ella” (Entrevista
M1- Familia A).

“para mi pues lo mas dificil fueron esos tres afios” (Entrevista M1- Familia A).

71



“Desde que me dieron un diagnéstico las terapias con el psicélogo han sido de gran ayuda
para el nifio, nosotros como familia y hemos avanzado un poco” (Entrevista M2- Familia
B).
“Lo trato normal el sigue un rol en la casa, le explico desde antes si vamos a ir alguna
parte para que el asimile y no se frustre al cambio en su rutina” (Entrevista M2- Familia
B).

“Yo noto que ella quiere acercarseles a otros nifios, pero ella no sabe como hacerlo ya la
he notado pues siempre estoy vigilante de cémo actia” (Entrevista M2- Familia B).

“Bismark tiene un autismo moderado un nifio que tenga una discapacidad, no se va a
comportar mal todo el tiempo Se dice que el autismo es como las olas del mar, hay dias

con las olas lentas y hay dias en que las olas estan furiosas” (Entrevista M3- Familia C).

“Todos los nifios nos hacen berrinche, todos los nifios son malcriados, nosotros tenemos
que aprender como padres de los nifios con una discapacidad, no solo con autismo, que
todas las personas se pueden desenvolver en un ambiente y en la sociedad mientras
seamos padres responsables. Dediqguémonos con el corazén en mente y espiritu con
nuestros hijos, para que aparte de que tengan autismo tiene que estar bien, tiene que
estar sano, tenemos que llevarlo a un meédico. Tienen que tener su alimentacion

adecuada, tenemos que tratarlos igual que tratamos a los otros hijos que tenemos’
(Entrevista M3- Familia C).

“Mi familia es la que me ha apoyado en mis dificultades, la que quiere a mi hijoy la que
acepta mi condicién, tu familia es quienes te quieren para que podas desenvolverte en
una sociedad, y primero te tienen que aceptar a las personas de tu casa y dejar de criticar
y dejar de hablar de tu hijo los de tu casa para que la sociedad pueda encajar bien de
nada sirve concientizar a toda la sociedad pero menos concientizado a tu propia pareja a
tu propia familia, a tu mama a tu papa a tus hermanos quienes son con los que van a

convivir tus hijos” (Entrevista M3- Familia C).

72



Y concientizarte también vos, que eso duele en tu mente y en tu corazon, eso duele y
duele mucho tiempo, duele muchos afios de vida, muchos momentos de desesperanza
y el Unico que puede consolarte es Dios

“Tenemos que buscar a un entorno donde el nifio esté bien, que tenga un hogar, que
tenga todos sus derechos. Pero también tiene que tener deberes” (Entrevista M3- Familia
C).

“Tiene que aprender a desenvolverse en la vida, porque yo no toda la vida voy a estar”
(Entrevista M3- Familia C).

“Yo pienso que Bismark puede que tenga un futuro que pueda ser un ingeniero, si yo me
esfuerzo como madre, y el padre. Mas cuando los padres tienen una vision de vida, que

sus hijos salgan adelante” (Entrevista M3- Familia C).

“Si ha tenido avances porque en la familia se le da todo el apoyo que necesita, y se trata

como un nifio normal” (Entrevista M4- Familia D).

5.4 Comportamiento de los hermanos de nifios con TEA.

Con el siguiente objetivo las preguntas trabajadas también fueron ligadas a

categorias las cuales son comportamientos, hermanos.
Comportamientos, hermanos (Categoria ly 2)

La relacion entre hermanos fluye de la manera mas normal, pues hay apego, en
cuanto a los comportamientos en ocasiones discusiones o desacuerdo. La llegada de los

hermanos menores ha sido de aceptacion y de ayuda porque van creciendo y

aprendiendo juntos, se identifican y hay demostraciones de carifio mutuo.
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“Nos llevamos bien, pero a veces €l se enoja y busca a pegarme y entonces nos
peleamos, Pero al final siempre nos reconciliamos y jugamos mucho video juego en linea.

Al final del dia nos llevamos bien” (Entrevista H1- Familia B).

“Nos llevamos bien, pero a veces €l se enoja y busca a pegarme y entonces nos
peleamos, pero como conozco de su condicion trato de comprenderlo, y hacemos

los pases, porgue no me gusta que se quede solo” (Entrevista H2- Familia D).

Cuando el nifio autista se propone un objetivo, ya sea de superar o de demostrar un
sentimiento lo hacen con una madurez impresionante. En el nivel moderado el nifio
autista tiene habilidades, y una inteligencia que les permite recordar cada minucioso
detalle, pero con esa misma inteligencia se proponen a realizar un desapego de la

persona en si.

Dado que ellos son selectivos al momento de ofrecer afecto, pero si la persona con la
que mas relacion cred, y esta debido a (x) circunstancia, desaparece de su entorno,
podemos mencionar que cuando estos nifios tienen este tipo de procesos, no facil para
ellos, pero si desarrollan una capacidad de resiliencia que les da las aptitudes para

afrontarlo y superarlo, aprovechando los medios.

“Con la hermana mayor era muy apegada cuando mi hija se fue de la casa le costo
superar esa parte, desde la ausencia de mi hija mayor, incluso pues la psicéloga me
decia no deje que la mire ahorita, ya paso buen tipo sin verla porque el hecho de
verla, la alteraba porque ella queria tenerla aqui entonces, pues la mejor forma fue
dejar que ella no viniera, ni ir para que ella aceptara todo el cambio con ella pasaba

todo el dia.
El hecho de irse de un solo le afecto bastante, antes la mencionaba si yo le ponia

una blusita se acordaba de ella porque tienen una memoria casi perfecta, entonces

si le ponia una blusa determinada tuve que eliminar ropa y cosas que le recordara,
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elimine fotos elimine un sin nimero de cosa que le recordara ah ella, ahora que la
mira ya no le pone mucha atencién se desprendié de eso totalmente me quedo

sorprendida” (Entrevista M1- Familia A)

“Creo que un poco, él siempre se esta cayendo y ella esta al pendiente, en ocasiones
las obligaciones de mi hermano caen sobre mi, pero yo comprendo esa parte porque

sé que él tiene ese trastorno y yo como hermana mayor tengo que cuidarlo

(Entrevista H2- Familia D).

Los investigadores descubrieron que los nifios con autismo cuyos hermanos mayores
son neurotipicos pueden actuar como modelos a seguir para sus hermanos menores con

autismo, sugieren los investigadores (Colmenares, 2018).

llustracion 7: Modelo de adaptacion desde que las familias tienen constancia con el TEA

T siiezI0m

Respuesta Porcentaje Cantidad

Mo 0% 23

Total de respuestas 61
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En la encuesta se refleja que el 88.52 % conoce sobre el autismo y el 98.32 % ha
escuchado hablar sobre el autismo, donde el 21.31% de los participantes consideran el
autismo como una enfermedad, el otro 21.32% consideran que es una discapacidad y el
57.38% consideran que es una condicidon de vida, esto nos indica que la poblacién no
esta fuera del conocimiento del autismo y que a partir de este dato de informacién nos
seria mas facil la parte de concientizacion y la empatia hacia familias que conviven con

niios y nifas con TEA.

Reflejado en la encuesta el 62.30 % de los participantes conocen a una persona

con autismo.

5.4 Estrategia de atencion psicosocial a familias sobre el TEA

El estudio de este tema da pautas para hacer una propuesta en funcién de
proponer una estrategia de intervencion de atencién psicosocial a familias y sociedad en
general, para la resolucion de esta problematica, como afrontarlas y de qué manera

podemos reaccionar adecuadamente como una sociedad educada y empética.

Como una realidad y responsabilidad social que requiere de la comprension de
todos los sistemas de relacion, esta nacié a partir de la informacion de la encuesta en
linea proporcionada por los participantes, esto evidencia que se requiere de la

implementacion de lo antes mencionado.

La estrategia esta estructurada en tres acapites las cuales son: caracterizaciones
psicosociales de la familia, roles y repercusiones de padres y madres de nifios y nifias
con TEA y comportamientos de los de los hermanos de nifios y nifias con TEA.

Esta dirigida a las familias con hijos e hijas con TEA y a la poblacion en general,
esta construida con metodologias participativas fundamentadas en la educacion popular

y desde el trabajo social.
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Como lo sefiala Santiago Fernandez, (2018) Los trabajadores sociales somos
profesionales comprometidos con la sociedad, con la justicia social, abogamos por los
derechos de las personas desventajadas, discriminadas, y nuestro enfoque es brindar un
servicio de excelencia a toda la poblacion por lo tanto reconocemos la importancia de la
intervencion social con nifios y nifias diagnosticados con TEA y sus familias quienes
presentan unas necesidades particulares debido al arduo proceso que enfrentan luego

del diagndstico.
Parte fundamental es seguir educandonos sobre el tema del autismo para poder
acompanfar a sus familias en su proceso (Santiago Fernandez, 2018).
Esta se presenta a continuacion.
Estrategia de atencidn psicosocial a familias de la ciudad de Esteli.
» Objetivo general:

Dar a conocer la realidad y responsabilidad social que requiere de la comprension del

TEA en todos los sistemas de relacion.

> Problemética:

Relaciones familiares = Perdida de habilidades y destrezas

El como trabajan el duelo = Elcdmo las familias asimilan el TEA

Desconocimiento de informacion = Sociedad (escuelas, comunidades, familias,

veraz sobre el TEA instituciones) insensible y sin empatia por las
familias y en general el TEA
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Esta propuesta de estrategia de intervencion, pretende sensibilizar para que las
familias conozcan y poder deconstruir mitos que existen del TEA como tal, asi como

también de todas las discapacidades que existen.

Se implementaran tres talleres de sensibilizacion, aplicandolo desde el modelo
sistémico, dado que consideramos que el TEA no solamente tiene que ser comprendido
por la madre o el padre de familia, si no también debe ser comprendido por la sociedad,
por la familia, por las personas que no tenemos nada que ver con el TEA, pero tenemos
que entenderlo.

Esto tres talleres, seran bajo la metodologia patrticipativa, que van a estar dirigido
a padres y madres de familia y se van a desarrollar en escuelas perteneciente a los tres
distritos del casco urbano de la ciudad de Esteli, tomando en cuenta las siguientes
escuelas:
Dtto.1- Escuela Sotero Rodriguez y la escuela Bertha Briones
Dtto.2- Escuela Maria Llanes Rodriguez y escuela José Benito Escobar (ISMANIA)

Dtto.3- Escuela Salomon Ibarra Mayorga y escuela Oscar Arnulfo Romero.

Se pretende hacer una coordinacién con el ministerio de educacién (MINED), con

el fin de trabajar esta problematica a través de las escuelas antes mencionada.

Es por lo cual nos gustaria que se llegara a ejecutar un pilotaje, el poder
sensibilizar a las otras familias y que estas implementen la empatia, creando una cadena

educacional para la poblacion por medio de la intervencion del trabajador social.
Modelo sistémico: Considera a la familia como un sistema con identidad propia

y un proceso de desarrollo evolutivo dinAmico interno (entre los propios miembros de la

familia) y externos (de la familia con el entorno) (Alonso, 2017).
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El modelo sistémico llevado al trabajo social con familias, incluye para su
tratamiento una Optica totalizadora de las relaciones, que permite a los profesionales
enfrentarse, gracias a los supuestos teoricos del modelo, a una serie de condiciones
familiares que es preciso conocer para poder ayudar a la familia y que pasan inadvertidas

si no es a través de la metodologia sistémica.

La metodologia sistémica incluye todos esos elementos en su explicacion de la familia
ayudando a los trabajadores sociales a descubrir la dinamica familiar y el juego interno

de la familia (Manuel Palomar Villena)

» Metodologia interventora de intervencion: Es entendida como la accion
organizada y desarrollada por los trabajadores sociales con las personas, grupos
y comunidades (Expoésito, 2004)

e Participativa
e vivencial

e |Udica

Métodos e instrumentos de recoleccion de datos:

» Método de intervencién

Modelo en crisis: describe una intervencién activa y directiva en la vida de la persona,
una especie de primer ayuda social, cuyo objetivo es apoyar a la persona a conseguir un
estado tolerable de confort emocional y que desarrolle capacidades para afrontar la

situacion de forma afectiva.

» Teécnicade intervencion
» Observacién participante: Esta investigacion que involucra la interaccion social
entre el investigador y los informantes, escenario social, ambiente o contexto. Esta

nos brinda participacion directa con el objeto de estudio en su ambiente natural
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» Historias de vida: es una técnica de investigacion cuyo objeto principal es el
analisis y transcripcion que el investigador realiza a raiz de los relatos de una

persona sobre su vida.

> Instrumentos

Lista de chequeo: son formatos creados para realizar actividades repetitivas, controlar
el cumplimiento de una lista de requisitos o recolectar datos ordenadamente y de forma
sistémica.

Memorias: En ella se toman las opiniones y todo lo que se va desarrollando en una
actividad desde su inicio hasta llegar a su fin, con el objetivo de dejar un registro de lo

que se llevo a cabo durante toda la capacitacion o taller.

Cronograma de Atencidon Psicosocial
A familias y poblacion en general sobre el TEA.
Problematica: Perdidas de habilidades y destrezas
Objetivo general: Dar a conocer la realidad y responsabilidad
social que requiere de la comprension de todos los sistemas de relacién.

Sesiéon | Tema Objetivo Actividades Descripcion | Material | Responsables | Participantes | Fecha/hora
de las de
Actividades | Apoyo
N.°1 Relaciones | Conocernosy | Bienvenida Esta se darda | El Lic. Keylin Responsables | 07-02-2021
Familiares | exponer el Presentacion a través de espacio Colindres del Taller. 2:00-2:30
temay el del asesory un discurso, Recurso | Lic. Yamali pm
objetivo de la | participantes palabras de humano | Barrantes Protagonistas
intervencién bienvenida, Lic. Isabel
social. procediendo Zeledon
con el grupo
de expertos y
los
protagonistas,
luego se dara
una breve
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introduccion a
los temas que
se abordaran.

Relaciones

Familiares

Promueve la
reflexién y la
importancia de
la unién
familiar y el
trabajo en
conjunto.

Rompecabezas

Se explicara
la dindmica,
esto se
organiza de
manera
grupal, en ella
trabajaremos
por ndcleos
familiares, la
dinamica
propone que
el grupo arme
un rompe
cabeza para
la resolucion
colectiva.

El
espacio
Rompe-
cabezas
Recurso
humano

Lic. Keylin
Colindres
Lic. Yamali
Barrantes
Lic. Isabel
Zeleddn

Responsables
del Taller.

Protagonistas

2:30 pm-
2:50 pm

Conocer las
fortalezas,
oportunidades,
debilidades y
amenazas

FODA

Se explicara
en que
consiste la
presente
herramienta,
se trabajara
con los
mismos
equipos, para
la realizacion
de esta, se
entregara
material
didactico a
cada familia
participante,
como: lapices
de grafito,
hojas de
colores, con
el fin que
elaboren un
analisis
interno de la
familia

El
espacio
Recurso
humano
Hojas de
colores
Lapiz de
grafito

Lic. Keylin
Colindres

Lic. Yamali
Barrantes

Lic. Isabel
Zeledoén

Responsables
del Taller.

Protagonistas

2:50 pm
3:00 pm

Evidenciar si
los objetivos
propuestos se
cumplieron.

Evaluacion

De manera
oraly
voluntaria, los
protagonistas
compartirdn
que les
parecio el
taller,

El
espacio
Recursos
humanos

Lic. Keylin
Colindres
Lic. Yamali
Barrantes
Lic. Isabel
Zeledoén

Responsables
protagonistas

3: 20 pm-
3:40 pm
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Cronograma de intervencion de caso familiar.

A familias y poblacién en general sobre el TEA.

Problematica: El como las familias asimilan el TEA
Objetivo general: Dar a conocer la realidad y responsabilidad
social que requiere de la comprension de todos los sistemas de relacién.

Sesién | Tema Objetivo Actividad Descripcion | Materiales Responsables | participantes | Horal/fecha
actividad De apoyo
N°2 El como | Dar a Bienvenida | Esta se El espacio Lic. Keylin Responsables | 14-02-2021
trabajan | conocer el e llevara a Recursos Colindres protagonistas | 2:00 pm-
el duelo | temaa introduccién | cabo humanos Lic. Yamali 2:15 pm
desarrollar al tema. mediante un Barrantes
canto “Da Lic. Isabel
tres palmas” Zeledon
Luego se
procede a
explicar el
tema a
abordar
Reflexionar Video Todos El espacio Responsables
El como | las etapas Etapas del | reunidos en Recurso Lic. Keylin protagonistas | 2:15pm-3:
trabajan | superadas duelo un el salén a humano Colindres 00 pm
el duelo | y/o en paso para través de la computadora | Lic. Yamali
proceso llegar ala data show se | Data show Barrantes
aceptacion | proyectara el | Memoria Lic. Isabel
video- USB Zeledodn
El como
trabajan
el duelo Explicar la
Reflexionar dindamica, se Lic. Keylin 3: 00pm-3:
el cémo se colocaran Colindres Responsables | 45 pm
han perdido dinamica de | dos sillas en Lic. Yamali protagonistas
y la silla el centro del | El espacio Barrantes
redescubrirse | ausente salén, donde | Recuro Lic. Isabel
nuevamente. se llevara a humano Zeledon
cabo, cada Dos sillas
Abordar integrante de | Un parlante
ciclos sin la familia Memoria
cerrar. pasara a
sentarse
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frente de la
otra sillay
expresara
sus
emociones a
la persona
gue estuvo
presentey la
que no lo
estuvo en su
proceso de
duelo.
Mediante va
fluyendo una
mdusica
instrumental
de fondo.

El
cémo
trabajan
el duelo

fortalecer la
esencia del
ser humano
en toda su
plenitud.

Bio-danza

Se pondra
en pie el
grupo con el
gue se
trabaja, se le
orientara
moverse por
el espacio
mediante el
sonido de la
masica,
captando y
ejecutando
las
orientaciones
de las
responsables

El espacio
Recurso
humano
Parlante
micréfono
Memoria

Lic. Keylin
Colindres

Lic. Yamali
Barrantes

Lic. Isabel
Zeledoén

Responsables
protagonistas

3:45 pm-
4:00 pm

El cémo
trabajan
el duelo

Evaluar la
experiencia

Lluvia de
ideas

Atravez del
uso de hojas
de colores
expresaran
en una frase
el como se
sintieron con
el taller.

El espacio
Recurso
humano
Hojas de
color
Marcadores

Lic. Keylin
Colindres

Lic. Yamali
Barrantes

Lic. Isabel
Zeledén

Responsables
protagonistas

4:00 pm -
4:15 pm
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Cronograma de intervencion de caso familiar.

A familias y poblacion en general sobre el TEA.

Problematica: Sociedad (escuelas, comunidades, familias, instituciones)
Insensibles y sin empatia por la familia y en general el TEA
Objetivo general: Dar a conocer la realidad y responsabilidad
social que requiere de la comprension de todos los sistemas de relacion.

sesion | Tema Objetivo | Actividad | Descripcion Materiales | Responsables Participantes | Fecha/hora
De la actividad | De apoyo
N°3 Dar a Bienvenid | Se realizara a El espacio | Lic. Keylin Responsables | 21-02-2121
Descon | conocer a partir de Recurso Colindres Protagonistas | 2:00 pm-
ocimient | eltema a | introducci | palabras de humano Lic. Yamali 2:15 pm
o de desarrolla | 6n al bienvenida y Barrantes
informac | r temaa explicacion del Lic. Isabell
ion desarrolla | tema a abordar. Zeledoén
veraz r
sobre el
TEA
Descon | Reflexion | DindAmica | A través de la El espacio Lic. Keylin Responsables | 2:15 pm-2:55
ocimient | ar como La caja seleccion de los | Recursos Colindres protagonistas | pm
o de sociedad, | de participantes humanos Lic. Yamali
informac | al emocione | (familiares de Parlante Barrantes
ion momento | s nifios TEA) Se Memoria Lic. Isabell
veraz de que presentarauna | USB Zeledon
sobre el | los caja colorida, 1 caja
TEA expertos con 6 elaborada
comparta ilustraciones de | con 6
nsu emociones emociones
experienci diferentes, esta | diferente a
a araiz se ejecutara cada lado.
de las atreves de un
emocione circulo y esta
S. empieza a rotar

entre los
participantes
mientras la
musica suena al
poner pausa, al
participante que
le quedo, la
lanzardy
explicara la
emocion
acertada,
mediante una
pregunta
formulada por
los
responsables de
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taller, la cual
sera entregada
a la sociedad
participante

Descon Video Mediante un El espacio | Lic. Keylin Responsables | 2:55 pm-
ocimient | Dar a EITEAyY | video expositivo, | Recurso Colindres Protagonistas | 3:45 pm
o de conocer la se presentara humano Lic. Yamali
informac | la Sociedad | temas computador | Barrantes
ion informaci relevantes del a Lic. Isabell
veraz on del autismo. Data show | Zeleddn
sobre el | TEA Memoria
TEA USB
Descon | Evaluarla | Evaluacio | Esta se llevara a | El espacio | Lic. Keylin Responsables | 3:25 pm-4:00
ocimient | experienci | n de cabo mediante Recurso Colindres protagonistas | pm
o de a cierre palabras claves | humano Lic. Yamali
informac o laidea que Marcadores | Barrantes
ion resulto mas Hojas Lic. Isabell
veraz importante o el blancas Zeledon
sobre el que méas
TEA impacto, para
ellos, se

entregara una
hoja en blanco y
un marcador
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VI. CONCLUSIONES

Es un hecho universalmente aceptado que la presencia en las familias de un hijo
con algun tipo de problema fisica o psiquica grave constituye un factor potencial que
perturba la dinamica familiar. Esto es porque la convivencia con una persona con este
tipo de problemas puede provocar cambios importantes en la vida personal de los

distintos miembros -fundamentalmente los padres- y de las relaciones entre ellos.

Los datos muestran de manera indiscutible que muchas familias con hijos con
autismo presentan niveles de estrés cronico, significativamente superiores a los que

presentan las familias con hijos con otras discapacidades (Martinez Martin, 2008).

Todos estos problemas son mas marcados en nuestro medio por la falta de
informacion e incluso por no saber qué hacer con el autista y con su familia; ello ha
obligado a los padres y hermanos a vivir ignorados por la sociedad, ocultando su
necesidad de pedir ayuda en lo mas profundo de su ser, quedando resignados a su
suerte, no luchando por los derechos del autista, ya que en el intento han tenido muchos

tropiezos y dificultades (scielo, 2006).

El diagnéstico del trastorno del espectro autista llega a las familias, desordenando
totalmente la naturaleza en que se rigen, los efectos psicosociales que provocan son
enteramente consecutivos dado que antes de la aceptacion pasan por un duelo, lleno de
inseguridades, miedo y hasta culpa, la forma en que su mundo gira entorno a lo
economico, los cambios y los roles nuevamente incluidos en pro del beneficio del nifio o

nifia autista.
Una de las circunstancias es el desconocimiento que tienen ellos como padres de

la existencia de profesionales que pueden llevar seguimiento u acompafamiento en este

proceso tan doloroso e incomprensible.
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La aceptacion por parte de los padres y madres de familia de los hijas e hijas
diagnosticados con TEA, comparten que no es nada facil de asimilar, desde dentro de
casa, inclusive con los mismos progenitores que les afecta mas el duelo en este caso los

padres, el hecho de la culpa y la negacion, cala en gran manera.

La parte social es una de las etapas mas dificil el enfrentarse con esta realidad
ante ellos, las diversas criticas y comentarios que se dan, al ver comportamientos
inusuales, son momentos que se tardan mucho en asimilar dado que es el padre de

familia quien observa y escucha gestos y comentarios discriminatorios.

El autismo no solo afecta al que lo padece, sino a cada miembro de la familia, el
tener un hijo o hija autista es una experiencia traumética y muy dolorosa, que afecta
formando en si todo tipo de sentimiento, emociones en la cual te va creando, conciencia,

empatia hacia las problematicas que pueden presentarse en otras personas.

Somete a la familia a grandes tensiones por momentos puede parecer el fin del
mundo, pero tampoco lo es, el hecho de tener un hijo o hija con trastorno del espectro
autista te cambia la vida, te hace estar para €l o ella y crecer cada dia como mejor

persona. De esta manera se le da salida al objetivo general planteado.

Las familias de nifios y nifias diagnosticados con el trastorno del espectro autista
han cambiado indiscutiblemente la dinamica familiar, desarrollando en cada uno de los
hogares roles, para el equilibrio de su entorno familiar, desde los aportes econémicos, el

determinar quién queda en casa, 0 pagar por los servicios de una tercera persona.

De igual manera el levantar y apoyar en las tareas del nifio o la nifia, el mudarse,
servir el desayuno, llevarlos a sus terapias el estar pendiente en cada progreso que van
teniendo como el aprender a ir al bafio solo, asi como también a los hermanos, el salir y

regresar de casa juntos cuido de su hermano o hermana en la hora de recreo, la
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documentacion y la comunicacion del tema y el incluirlos en el crecimiento de sus

avances, han sido muy significativos para mantener los lazos familiares.

Se determino que las repercusiones econdémicas, son de gran afectacion, dado
que inicia desde la inversion de tiempo y todo el dinero que conlleva el proceso de
diagnéstico, con la consulta y terapias con un grupo de especialistas (pediatras,
neurélogos, genetistas, logopedas) mas las mensualidades de las colegiaturas, pago de

transporte escolar, dinero para la movilizacion dentro y fuera de Esteli.

Todo esto mencionado implica gastos econdmicos, sin integrar lo basico de un
nifio, el cumplimiento de sus derechos en cuestion de un hogar, la recreacion,
mencionando también la parte de la alimentacioén, su ropa, calzado y visitas a pediatras
por enfermedades fisioldgicas comunes que deben ser atendidas en tiempo y forma, sin

olvidar que hay mas hermanos con igual responsabilidad.

De esta manera se dio salida a la primera pregunta de investigacion y el primer
objetivo especifico planteado.

Se puede describir que mediante las expresiones la manifestacion positiva que
existe en relacion de los hermanos y hermanas de nifios y nifias con TEA, atravez de la
inclusion estos aportan significativamente a sus hermanos, desde el apoyo de sus tareas

orientada por la psicologa hasta el integrarlos en sus juego y dinamicas del dia.

Ellos pueden de pasar a pelear a abrazarse, el comer juntos de cuidarse entre si,
unos tienen diferencias en ocasiones tienen los mismos intereses, por ejemplo, no
comparten los juguetes porque no les gusta tener nada a medias. Esto da salida a la

segunda pregunta y segundo objetivo formulado.

Se ha logrado cumplir con los objetivos establecidos, y se llegé a identificar las

experiencias psicosociales que se han manifestado en las familias de hijo e hijas con
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trastorno del espectro autista, a través de la colaboracién de nuestros protagonistas, las
cuales son la parte fundamental, que con su disponibilidad, aportes y vivencias ha dado

salida a este estudio.

VIl. RECOMENDACIONES

A padres y madres de familias ver y analizar el rol importantisimo que desempefia
el trabajo social como agente de cambio, mediante la intervencién social integrando asi

a cada miembro del nucleo familiar por medio del acompafiamiento.

A padres y madres con hijos e hijas con TEA, compartir sus experiencias y
conocimientos con familiares y amistades sobre este tema para que las personas

conozcan y reflexionen, ya que este nos involucra a todos como sociedad.

A padres, madres y familia en general que formen grupos de auto ayuda, para
identificar habilidades, y debilidades facilitando asi una comunicacién franca, abierta y

espontanea en la solucién de dificultades.

A padres y madres de familia considerar, no dejar de un lado los sentimientos y
las atenciones de los otros hijos, el hecho de estar enfocado en la ayuda y el progreso
del nifio con TEA, no debe inferir en la comunicacion con los demas hijos, brindarles el

conocimiento del trastorno de su hermano y mantener la honestidad, ante todo.

A la poblacion en general se les recomienda documentarse mejor sobre el TEA,
para comprender los comportamientos de estos nifios y nifias, de esta manera saber
actuar ante una posible crisis, y como sociedad seamos un medio de desarrollo y no de

estancamiento.

Al ministerio de educacién gque analice el rol importantisimo que desempefa el
trabajador social como medio de intervencién socioeducativo, tomando en cuenta la
incorporacion de estos en los centros escolares con el fin de involucrarnos todos como

sociedad ante esta problematica.
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IX.  ANEXOS

Anexo N.° 1: Entrevista dirigida a madres y padres de familia

UNIVERSIDAD
NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,
MANAGUA

UNAN-MANAGUA

Entrevista dirigida a madres y padres de familia
iSaludos!

Somos estudiantes del V afio de Trabajo Social, FAREM-Esteli.
La presente entrevista tiene como objetivo identificar,
encontrar y analizar roles y las experiencias psicosociales
(comportamientos en las relaciones) con ustedes, las familias
de nifios y nifias con TEA.

Como bien lo sabemos las madres y padres de familia son el
pilar mas fuerte en la vida de un hijo e hija, mas en este tipo de
casos, juegan un rol muy importante para la integracion y el
debido desarrollo de ellos, con base a esto hemos creado un
cuestionario en cuanto al entorno familiar para profundizar
sobre las conductas y caracteristicas que presentan los nifios
y nifias con TEA

1. ,comparta su experiencia, como descubrié que su hijo
desarrollaba autismo, a qué edad y cuales fueron las sefiales?

2. ¢Comparta sus experiencias familiares (positivay
negativas) en cuanto a la integraciéon de su hijo e hija con la
dinamica cotidiana de vida?

3. ¢Como madre y padre de familia como es su rutinade un
dia de su hijo e hija que tiene TEA?
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4. ¢Segln su convivencia? se dice que estos nifilos no son
capaces de sentir y expresar afecto que hay de cierto? Por su
experiencia podria categorizar a los nifios y nifias con TEA

5. ¢ Tiene mas hijos e hijas? ¢(Como es la relacion entre los
hermanos?

6. ¢ Se relaciona con las personas de su entorno? ¢Coémo es
su comportamiento? ¢De qué manera actua la sociedad?

7. ¢Algunavez hatenido algun comportamiento que no sea
caracteristico del autismo?

8. ¢ Qué es lo que mas les gusta hacer, que les divierte?

9. ¢De qué manera te cambia la vida al tener un hijo con TEA?

10. ¢, Como afecto su vida econdémica araiz del proceso del
descubrimiento y el convivir con el trastorno de su niio?
¢, Qué nuevas inversiones se produjeron?

11. para el cuido ¢Tiene el apoyo de su pareja?
12. ¢ Cuales son los roles de los integrantes de su familia?

13. ¢ Coémo estan viviendo el COVID19 su hijo e hija? ¢Como
padre y madre
de familia de nifios y nifias con autismo de qué manera han
confrontado esta situacion y cual ha sido su reaccién?

14. ¢si tu hijo e hija quiere salir de su casa durante el tiempo
de COVID19 puede salir? ¢Qué harias? ¢Qué medidas
tomarias?

Anexo N° 2: Entrevista dirigida ah hermanos de nifios y nifias con TEA.
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UNIVERSIDAD
NACIONAL
AUTONOMA DE
NICARAGUA,
MANAGUA
UNAN-MANAGUA

Entrevista dirigida ah hermanos de nifios y nifias con TEA.

iSaludos!

Somos estudiantes del V afio de Trabajo Social, FAREM-Esteli.
La presente entrevista tiene como objetivo identificar,
encontrar y analizar roles y las experiencias psicosociales
(comportamientos en las relaciones) con ustedes, las familias
de nifios y nifas con TEA

Los hermanos son parte fundamental de la familia pues son
parte del desarrollo de los mas pequefios o0 de los mayores, en
esta entrevista se tratard de obtener la perspectiva de los
hermanos araiz de la presencia de su hermano autista.

1. ;cuéntanos como te llamas?

2. ¢Qué te gusta hacer?

3. ¢Esos gustos los compartes con tu hermano?
4. ;Como te llevas con tu hermano?

5. ¢Sabes un poco de la condicién de tu hermano? Tus
padres te han hablado de autismo

6. ¢, Como distribuyen tus padres la atencién entre tu hermano
y tu? ¢Como te sientes crees que hay diferencia?
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7. ¢ Tus padres te asignan responsabilidades para el cuido de
tu hermano?

8. ¢,COmo ha cambiado tu rutina?
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Anexo N.° 4: Proceso de entrevistas a madres y padres

ESPECIFICOS
1- identificar
los roles de
padres y
madres de
hijos e hijas
con TEA.

2- Describir el
comportami
entoy la
relacién
entre los
hijos e hijas
diagnostica
dos con
TEA y sus
hermanos

3- Determinar
repercusion
es
econdémicas
en la familia

de hijos e
hijas con
TEA.

¢Comparta su
experiencia,
como descubrié
que su hijo
desarrollaba
autismo, a qué
edad y cudles
fueron las
sefales?

La verdad que yo lo
descubri a los ocho
meses de edad que
tenia Maria José
porque yo la llamaba
por su nombre y ella
no respondida, mi
curiosidad de saber
porque no me
respondia le
pregunte a Google,
porque no respondia
cuando yo le llamaba
entonces Google me
mando una palabra
en letras grandes que
decia AUTISMO,
entonces empezaron
desde ese momento
estudios examenes
pero todos los
médicos que la
miraban me decian
gue aln estaba muy
pequefa para
diagnosticarlo,
entonces el genetista
me decia que no es
autismo, me dijeron
un sin nimero de
veces gue no era

Comencé a notar

comportamientos
extrafos desde que
tenia 2 y 3 afliitos,
se golpeaba la
cabeza tirar los
objetos que tenia a
su alcance, al entrar
en el preescolar la
falta de socializar
con los otros nifios.

Bueno mi hijo fue
un nifio prematuro
nacié a las 34
semanas de
gestacion
mediante iba
pasando el tiempo
siempre iba
teniendo un déficit
en el desarrollo y
en el crecimiento ,
todo se aludia
segln los
pediatras a la edad
gestacional al que
él bebe nacid,
siempre fue
haciendo un
desarrollo lento en
el cual le costé
gatear y caminar,
he , el nifio
hablaba , tenia
bastante
vocabulario, pero a
los dos afios de
edad empezé a
dar, sintomas,
sefiales, en el cual
se agredia se
mordia , tenia

Aproximadamente
entre los seis y siete
afios y las sefales
fueron que él era
muy posesivo con
sus cosas, las
cargaba todo el dia y
también dormia con
ellas, le estorbaba la
bulla y los lugares
con muchas
personas.
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autismo pero como
madre yo sentia que
no era lo que
indicaban, no porque
YO quisiera venir y
decir es esto lo que
tiene si no porque
tenia conductas no
apropiadas, incluso le
hicieron un
ultrasonido del oido y
sali6é perfecta un
pediatra me dijo que
en uno de los sedéis
que ella estudio, que
el pediatra habia
dicho que su oido
estaba bien pero que
ella no habia
respondido del todo
por su nombre ,tenia
3 afios la edad de su
hermana menor y no
respondida por su
nombre y vivia en en
un mundo muy
aislado a su edad, fue
el tiempo mas dificil
de los ocho meses a
los tres afios y medio

aleteos no le
gustaban los
ruidos, dejo en sus
totalidad de hablar
, €l lograba decir
mama , pedir
comida agua, los
nombres de las
personas de la
casa, los nimeros
hasta el 10y ya
después hizo una
retroversion en su
vocabulario, no le
gustaba
relacionarse con
los otros nifos.

Experien
cias
Comport
amiento
Describi
-

2. ¢Comparta

sus experiencias
familiares (positiva y
negativas) en cuanto
alaintegracién de su
hijo e hija con la
dindmica cotidiana
de vida?

Hay que tener
mucho cuidado con
Maria José porque
ella es capaz de
hacer cosas que no
son apropiadas
como por ejemplo
abrir la
refrigeradora y no la

Desde que me
dieron un
diagnostico las
terapias con el
psicélogo han sido
de gran ayuda
para el nifio,
Nnosotros como
familia y hemos

Este cuando el
nifio tenia dos
afos le solicite al
doctor, al doctor
David Pérez que
es el genetista
del
departamento de
Esteli que me

si ha tenido
avances porque en
la familia se le da
todo el apoyo que
necesita, y se trata
Como un nifio
normal.
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cierra , puede
agarrar la avena
con el azucar
porque le gusta el
fresco de avena con
azucar y puede
hacer todita la
avena en un pichel
y ella se pone hacer
el pichel de fresco y
dafa al final todas
las cosas, en parte
ellaes
independencia para
ella misma hacerse
Su propia comida
pero no lo hace
bien todavia, que
pues también
puede ser
apropiado, como yo
le decia antes de
empezar lo
entrevista es como
la observo como
una nifia de tres
afios por decirlo asi
entonces este me
hace ciertas cosas
gue no son, que
tengo que estar
pendiente y vigilan
de la casa es
pequefa tengo que
mantener la puerta
de enfrente
cerrada, la puerta

avanzado un
poco.

ayudara para
gue me diera un
especialista en
lenguaje para el
nifio, el cual una
semana después
me consiguié
una cita con la
doctora Silvia
Catazo que es
logopeda.
Atendia en este
momento la zona
del
departamento de
Esteli en el cual
acudi a la cita en
el momento de la
cita me refirié
gue después de
todo el andlisis,
de todo el
embarazo, de
como habia sido
el embarazo. En
el embarazo no
hubo muchas
amenazas, el
embarazo fue un
embarazo...
porque influye
mucho... un
embarazo
bastante
tranquilo, pero
hubo muchas
emociones en el
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de la cocina cerrada
porque si dejo
abierto ella se me
va al patio empieza
hacer travesuras
apropiadas de un
nifo pero que yo
tengo que estar
vigilante de lo que
ella esta haciendo,
con respecto a la
puerta cuando ella
estaba de tres afos
salio corriendo sin
parar por la calle no
solo una vez los
vecinos me la
agarraron y la
vinieron a dejar
talvez que en cosas
de segundos a mi
se me desaparecia
entonces por esa
razon teniamos que
estar vigilantes de
la puerta de
enfrente , en una
ocasién se perdio,
tenia tres afos y se
nos perdio, se le
perdié a mi mama
y a la muchacha
que la cuidaba y yo
venia del trabajo y
yo venia de mi
trabajo y como yo
trabajo fuera yo sen

embarazo, hubo
muchos
sentimientos,
muchos
problemas
familiares en el
cual en ese
entorno la
embarazada hay
gue cuidarla de
agresiones al
bebe. La
embarazada
tiene que
alimentarse bien,
buscar atencién
médica, dar
amor y cuidar de
agresiones al
bebe que en ese
momento pues
uno como
embarazada no
se conciencia
verdad y este
pues la doctora
Silvia me dijo
gue el nifio tenia
probabilidades
de un
diagnéstico de
TEA y que uno
de los mejores
tratamientos era
gue Bismark
iniciara en ese
transcurso de
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ti eterno el camino ,
fue horrible porque
puede hace r
cualquier cosay si
uno n o esta
vigilante de ella es
peligroso, la tenia
una sefiora que la
encontré por
multicentro , la
encontrod en la calle
entonces la agarro
ella entro con la
sefora tan
tranquilamente y le
dio un celular
obviamente por el
celular la nifia iba
estar
tranquilamente y
encantada la
sefiora le
preguntaba por ella
y llamo a la policia
como la nifa no
respondi6
obviamente tenia
tres afios nunca le
iba a responder , le
miento ya casi iba
para los cuatro
afios , entonces la
sefiora llama a la
policia , entonces
con la policia
coincide porque ya
habia llamado a la

esperar quien
me valorara al
nifo a partir de
los dos afios, el
nifo tenia dos
afios cuando yo
lleve al nifio
donde la doctora
Silvia el nifio
estaba
cumpliendo en
ese mes tres
afios, entonces
pues lo lleve ahi
y la doctora me
lo mando que
fuera a la
Escuela Cristal.
Me lo mando que
fuera a la
Escuela Cristal
para que... Es
una escuela de
inclusion verdad
hay nifios sin
ninguna
discapacidad hay
otros nifios con
discapacidades u
otros problemas
0 no problemas
sino otras
condiciones, si
porque en si no
es un problema
es una condicién
de un hijo. Lo
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policia aun cian do
gue la nifia estaba
perdida, la policia
pues dice es la
misma nifia ya me
llamaron que hay
una nifia cercano
porgue nosotros
vivimos aqui del
multicentro esta
CoOmo a unas siete
cuadras entonces
cuan do mi mama
fue atraerlo la
sefiora no loa
queria entregar
porque le dijo a la
policia que la nifia
estaba muy
tranquila y que a lo
mejor esa no era su
abuela , entonce3s
la policia dijo que
no porque estos
ninos asi son
entonces fueron
hasta el ministerio
de la familia la
policia, mi mama, y
la sefiora que la
habia encontrado y
entonces fue
horrible fue una
experiencia
espantosa en lo
personal aparque
cuan do yo vine la

llevamos ahi,
otras alternativas
era que me lo
valorara la
Doctora Intiney
gue era
especialista en
logopeda, era
una Neurdloga,
Pediatra pero...
y me le hiciera
algunos Test
para ver si el
nifio en qué
grado tenia el
autismo,
Entonces este
Entonces y que
lo llevara al CIE,
en ese momento
no se hall6 la
probabilidad de
llevarlo al CIE
entonces lleve al
dia siguiente
lleve al nifio lleve
perdén fui al
cristal a hacer
todas las
preguntas de
cémo se
trabajaba, el
funcionamiento y
todo entonces fui
con la madrina
de Bismark. En
este momento el
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nifa ya estaba aqui,
ya la policia la
habia ven ido a
dejar y todo el
alboroto con la
sefiora , para que la
entregaran se
presentd certificado
de nacimiento,
cedula y todo mi m
ama cedula para
gue vieran que era
la abuela materna,
cuando estaba
pequenia era el
mayor problema,
una vez fui a
multicentro me
descuide un
segundo y ya iba a
meter las manos en
loa parte de debajo
de las escaleras
eléctricas si ha
hecho eso se me
quiebra las manos
era un susto sobre
susto, ahora no , no
se me despega ahi
pasa, es como un
poquito mas sumisa
esta mas tranquila
ya es mas
controlada , yo le
explicaba al inicio
gue con los juegos
pirotécnicos antes

papa no
aceptaba la
condicion de su
hijo, fue su
primer hijo, el
papa tiene en
este momento 48
afos habia
esperado tanto
un hijo y pienso
a veces que
tener un hijo con
una condicion
puede doler un
poco
sentimentalment
e como padres,
entonces este
pues inscribimos
al nifio y empezé
Bismark a ir a
clases a la
escuela Cristal
fue uno de los
primeros logros
del nifio,
después
continuamos
yendo donde la
logopeda y pues
la parte familiar
algunas
personas de la
familia se dieron
cuenta por
algunos
integrantes de la
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con esas dos
bombitas yo no
estuviera aqui en la
entrevista, con esas
dos tiqui-traca que
tiraron estuviera en
la cama ahorita
acostada con ella,
pero ya la vio que
anda tranquila,
gracias a Dios ya se
ha ido superando
un poco todo los
problemas que
antes sean tenido
con ella, por
ejemplo lo de la
puerta principal esta
si ella se sale se
gueda sentada ahi
0 se queda cerca
no es que va
agarrar corriendo
sin rumbo como lo
hacia antes ahora
no mas bien viene y
me dice mama
vamos a la calle, ya
ha mejorado
muchisimo, para mi
pues lo mas dificil
fueron esos tres
afios, en cuanto al
control de
esfinteres gracias a
Dios pues ya va
sola a ser pipiy

familia mas
cercanos por
ejemplo los tios y
los hermanos del
papa del nifio y a
veces hubieron
comentarios
como que el nifio
era un retardado
mental.

A veces tener
desconocimiento
sobre lo que es
el autismo
podemos hacer
perjuicio ante las
personas y no
apoyamos
realmente en si
lo que es una
condicion para
gue un nifo
pueda salir
adelante y
apoyar
psicol6gicamente
a una familia por
lo que cuando
una familia se da
cuenta de una
condicion
diferente de un
hijo mas cuando
un hijo es un hijo
deseado que te
haces a veces
tantos chequeos
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popo lo Unico que si
yo tarto vigilarla
limpiarla bien,
todavia pues me
cuesta como
ensefarle como
que me ha costado
hacerlo pero yo sé
gue no lo hace bien
entonces siempre
estoy yo pendiente
y ella me avisa si
siempre mama
quiero ir hacer
como tiene un bafo
plastico a veces
traigo el bafio
adentro, al bafio
gue le comentaba
que era el bano
para ensefarle el
control de
esfinteres entonces
traigo ese inodoro
plastico y lo pongo
ahi , entonces ella
solavay lo hace lo
Gnico que yo estoy
vigilando que si hizo
el 2 o el popo
entonces yo la
limpio, pero ella
hace cosas solas ya
viste agarro el
cepillo ya ceno va a
cepillarse ella
busca hacer ciertas

para salir
embarazada, y
realmente la vida
no te da, te da
sorpresas es
Como... es un
duelo que pasa
la familia, es un
dueloy es
bastante dificil.
El primer dia que
Bismark fue a la
escuela, cuando
lo llegue a
matricular ese
dia, a veces yo
llore ese dia
porque Bismark
nunca habia
comido solo.

Y entonces pues
la emocion al
ver... los ninos
imitan al ver a
otros nifios
también
entonces es uno
de los logros y
después pues
Bismark fue
creciendo fue ahi
en el cristal.
Después la
doctora Inti, lo
llevamos donde
la doctora Inti
que erala
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cosas ya, mas
luego ella me dice
mama vamos a
dormir porque tiene
un horario, tiene un
esquema de los que
hace todos los dias
tipo ocho ella ya va
dormir, y me dice
ponme piyama
tengo frio .

Neurdloga del
Leonel Rugama
y este pues la
neuréloga hizo
nada mas unos
test de lado y
todo eso...pero a
partir del 2018
hubo problema
social en
Nicaragua y
pues emigro a
otro pais y ya no
se pudo.

Mi familia
materna apoya
mucho a mi hijo
y algunos
primos, pero en
este momento
Bismark juega
muy bien con los
otros primos,
pero hasta este
momento, en ese
momento no
porque todavia
no se habia
trabajado mucho
lo que es la
afectividad de
Bismark.
Bismark siempre
ha sido carifoso,
pero hubo un
momento en el
que el cuando el
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empez6 a dar los
rasgos mas
significativos de
un autismo,
Bismark... como
que se centran
cComo en un
ndcleo en el que
ellos quieren
estar aparte y
entonces eso
paso, peroy
apoyo por parte
de la familia del
papa, algunos y
la discriminacion
mi estimada la
discriminacién de
gue la gente
dice: “ah que
tiene una
discapacidad”,
“Que no se va a
poder
desenvolver en
un ambiente”,
‘que no va a
poder ser alguien
en la vida” a
veces esas son
cosas como que
te frustran como
padres pero a
medida que va
pasando el
tiempo te vas
dando cuenta
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gue no pues que
toda la vida Dios
desde que a
nosotros nos da
un hijo
diferente... Dios
nos tiene un
propésito, es
algo especial,
aprendes a ser
tolerante,
aprendes a ser
respetuoso con
las otras
personas otras
personas
diferentes
amarlos, a
cuidarlos y a
respetarlos y en
el proceso de

Bismark
Roles 3. ¢Como madrey | Es que practicamente | Lo trato normal el Bismark tiene un | Hay dias que son
Comporta padre de familia | que te puedo decir ,ya | sigue un rol en la autismo con total tranquilidad
mientos como es su|con ellatengo una casa, le explico moderado, y hay otros que el

rutina de un dia
de su hijo e hija
gue tiene TEA?

rutina desde el
momento en que nos
levantamos ,en la
mafana ella toma su
café con pan, su
leche, lo que haya o
su huevo porque es
amante de los
huevos, del aguacate
son unas de sus
comidas favoritas, en
el almuerzo su
comida favorita son

desde antes si
vamos a ir alguna
parte para que el
asimile y no se
frustre al cambio en
Su rutina

entonces se
levanta cuando él
quiere a la hora
cuando él se
siente mas
relajado. Se bafia
en la mafana, va a
desayunar y pasa
jugando.

Juega después de
las 12 que yo llego
me lo traigo de las
terapias de 1 a 5.

tiene crisis y esta de
mal humor.
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los espaguetis eh
papas fritas , bueno
mi rutina es darles
sus desayuno a las
dos porque siempre
las siento en la mesa
a las dos, les doy de
comer, le ayudo que
comer porgue no lo
hace por si sola aqui,
porque la directora de
la escuela me dijo
que en la escuela ella
come solita , porque
segun me cuenta
profe Fatima la
amenazan que si no
comen le va a dar un
nifio grande porque
los nifios que no tiene
una condicion les
ayudan a los nifios
que tienen , en toces
a ella no le gusta que
los niflos grandes le
ayuden a comer
entonces ella come
sola , la profe Jaima
me quedo
sorprendida que MJ
le tenga que ayudar si
haya come sola y ella
come muy bien lo que
yo le sirva ella se lo
come, entonces en el
almuerzo como le
decia si son
espaguetis se los
come toditos ella sola,
su cepillado de

Antes que yo haya
llegado la
almuerza.
Después yo lo
cambio, es una
rutina normal,
¢qué hace un nifio
pequefio mi
estimada? Jugar.
No nos vayamos
tan largo ¢qué
hace tu nifio?

- Juega

Por qué no lo vas
a poner a hacer
actividades
todavia... Claro
gue ya lo pones a
gue recoja sus
chinelas, que las
ponga en su lugar,
a veces que se
vaya a lavar los
dientes cosas asi,
deberes, pero no,
cuando él se orina,
a veces lo pongo a
gue agarre el
lampazo y
lampacea y si se
ensucia entonces
lo pongo que
agarre la escoba y
saque la basura
para la puerta
después yo me
encargo, si tira un
papel que agarre
el papel y lo lleve a
la papeleara 6sea
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dientes que siempre
se hace, yo la bafio a
ella tiene un cabello
muy grande entonces
yo se lo lavo, se lo
arreglo, ama andar de
short , tenis
normalmente estilo
botitas, camisetas
manga cortas no le
gustan las camisetas
mangas larga ,estuvo
un tiempo que solo
queria andar el
cabello suelto pero
que yo ya lo he visto
que no solo es de un
nifio con TEA si no
que todas las nifas
llegan a una edad que
no quieren colas
quieren andar el
cabello suelto, ella
ama su cabello se
para en el espejo y se
dice que lindo cabello
tienes , se dice asi
mismo, si le pongo
una ropa que a ella le
gusta se va a ver al
espejo y dice que
bonita eres, ella tiene
un buen autoestima
gue yo y su papa se
la eh forjada igual se
les dice a las dos

ensefiar y claro
momentos de
television pero no
puede ver
television todo el
dia.

Entonces juega
con la tia con su
hermanito,
entonces y
también es de
crear habilidades
porque ya cuando
esta en clase en la
mafanita se
levanta a las 6
Siempre que en la
mafiana después
de las 6 de la
mafana lo bafo le
doy de desayunar
se toma un vaso
de leche, se toma
un bafo de leche
en la tarde para
dormir, no puede
faltar su lechita.

4, ¢Segun su
convivencia? se
dice que estos
ninos no son

En el caso de mi hija

no porque MJ si a ella
le esta pasando corre
hacia mi y me abraza

Mi hijo expresa lo
que siente en todo
momento, con esto
me refiero a

Algunas personas
algunos niflos
tienen, es que en
el autismo hay

Si, sienten por que
el grado de autismo
no e tan severo,
pero hay dias que el

112




capaces de sentir y
expresar afecto
gue hay de cierto?
Por su experiencia
podria categorizar
a los nifios y nifias
con TEA

fuerte, por ejemplo
con los juegos
pirotécnicos
reventaron tres
bombas mis vecinos
entonces ella corre
abraza a su papa o a
mi y ella dice tengo
miedo quiero irme a
dormir es lo primero
ella se refugia en la
cama para que
nosotros la
abracemos porque
ella busca un refugio
en nosotros , hay que
denotar en eso que
no todos los nifios
son iguales que el
autismo no todos los
nifios lo presentan
igual por ejemplo mi
hija antes podria decir
gue antes tenia
mayor
hipersensibilidad de
acuerdo a los oidos ,
antes no toleraba
esos ruidos ahora ha
aprendido a tolerar
pero no significa que
no le moleste, pero al
menos no me hace
tanta rabieta o tanto
escandalo o no se me
pone tan alterada ha
Como se me ponia
antes y lo otro es que
de que MJ al menos
en ese sentido no

incomodidades o
cuando algo le
molesta, no le
gustan los abrazos,
ni besos

diferentes niveles,
hay autismo leve,
moderado y grave.
Bismark tiene un
autismo moderado
un nifio que tenga
una discapacidad,
no se va a
comportar mal
todo el tiempo Se
dice que el
autismo es como
las olas del mar,
hay dias con las
olas lentas y hay
dias en que las
olas estan
furiosas. Pero
ningun nifio con
autismo tiene los
mimos sintomas, y
ningun nifio con
autismo se parece
en su
comportamiento o
en su conducta, o
en su déficit de
aprendizaje o
cualquier cosa,
pero cada nifio es
diferente.
Entonces, Todos
los nifios nos
hacen berrinche,
todos los nifios
son malcriados,
nosotros tenemos
gue aprender
como padres de
los nifios con una

pasa en su mundo,
ejemplo de ello es
gue cuando fallecio
su abuelo dijo que lo
extrafiaba.

113




tiene tanto ese
problema sensorial
porque hay nifios que
no toleran ni que los
toguen pero es
porque ya su cerebro
asi lo reside , que
refiero con esto por
ejemplo abrazas aun
nifio que tiene
autismo y no tolera
abrazo nunca te va
tolerar un abrazo més
bien lo va alterarlo
que la toques, en el
caso fe ella no mas
bien lo contrario ella
mas bien busca
refugio pero es por el
tipo de autismo, no
todos los autismo son
iguales , mi hija para
algunas cosas es
super que , que te
puedo decir en cuanto
a la lectura ella ha ido
aprendiendo
rapidisimo a leer , lo
que le ensefio rapido
se le queda es por el
autismo que ella tiene
que diria yo leve o
moderado en
comparacién con
otros nifios , ella
clasifica mucho por
ejemplo una amiga
gue somos amigas
desde hace mas de
veinticinco afos

discapacidad, no
solo con autismo,
gue todas las
personas se
pueden
desenvolver en un
ambiente y en la
sociedad mientras
seamos padres
responsables.
Dediquémonos
con el corazén en
mente y espiritu
con nuestros hijos,
para que aparte de
gue tengan
autismo tiene que
estar bien, tiene
gue estar sano,
tenemos que
llevarlo a un
médico. Tienen
que tener su
alimentacion
adecuada,
tenemos que
tratarlos igual que
tratamos a los
otros hijos que
tenemos.
Tenemos que
buscar a un
entorno donde el
nifio esté bien, que
tenga un hogar,
gue tenga todos
sus derechos.
Pero también tiene
gue tener deberes,
en este momento
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desde que veniay
ella estaba pequefia
no la toleraba pero si
a sus hijos alos
nifios si los abrazaba
y no los dejaba en
paz viene otra amiga
y se esta otra si se
deja abrazar ella
como que los clasifica
y siempre ha
preferido a los
varones que a las
mujeres , ellos
clasifican llevan su
esquema de hecho
tengo que tener
cuidado imaginese
prefiere abrazar a un
varon, y si se
encuentra con una
persona no confiable
entonces es
desventaja para mi en
cuanto a eso

él esta
aprendiendo que
son deberes,
aprende a apaga
la luz, aprende a ir
a orinar para no
estarlo cambiando
a cada rato. Tiene
gue aprender a
desenvolverse en
la vida, porque yo
no toda la vida voy
a estar.

Y ellos, por
ejemplo, ahorita
tuve una
experiencia que el
nifio se me escapo
de la casa, se fue
a jugar solo al
parque. Entonces,
no es que los
nifios con autismo,
nosotros los
privamos de hacer
algunas cosas,
pensamos que un
nifio con autismo
es tonto, y ningan
nifio es tonto.
Todos los nifios
son inteligentes y
mas los nifios que
presentan una
discapacidad.
Puede ser que les
cueste alguna
cosa, pero
desarrollan otras
habilidades, para
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desenvolverse en
su vida, para
trabajar. Yo pienso
gue Bismark
puede que tenga
un futuro que
pueda ser un
ingeniero, si yo me
esfuerzo como
madre, y el padre.
Mas cuando los
padres tienen una
vision de vida, que
sus hijos salgan
adelante. Uno
puede lograr que
un hijo sea,
cuantos nifios con
autismo pueden
ser ingenieros,
jugadores,
cualquier cosa,
con tal y nosotros
como padres nos
dediquemos a
nuestros hijos y los
veamos como
personas que
pueden, y no decir
como tiene esta
discapacidad no le
voy a poner nada.
Hay que seguir
adelante.

Comportami
ento
hermano

¢;Tiene mas hijos
e hijas? ¢Cémo

es la relacién
entre los
hermanos?

Este son tres hijas
una de dieciocho que
ya no vive con
nosotros ella de siete
y la nifia de tres afios
con la hermana

Si tengo una nifia
mayor que mi hijo
con TEA, tienen una
buena relacién.

tiene un hermano
menor mi hijo tiene
un afo. Y en
ocasiones como
cualquier nifo,
siente enojo por el

Si, una nifia y otro
varon, tienen una
muy buena relacion
principalmente con la
otra nifla y su otro
hermano; a veces
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mayor era muy
apegada cuando mi
hija se fue de la casa
le costd superar esa
parte ,desde la
ausencia de mi hija
mayor , incluso pues
la psicéloga me decia
no deje que la mire
ahorita , ya paso buen
tipo sin verla porque
el hecho de verla la
alteraba porque ella
queria tenerla aqui
entonces, pues la
mejor forma fue dejar
que ella no viniera, ni
ir para que ella
aceptara todo el
cambio con ella
pasaba todo el dia, el
hecho de irse de un
solo le afecto
bastante ,antes la
mencionaba si yo le
ponia una blusitas se
acordaba de ella
porque tienen una
memoria casi
perfecta, entonces si
le ponia una blusa
determinada tuve que
eliminar ropa y cosas
que le recordara,
elimine fotos elimine
un sin nimero de
cosa que le recordara
ah ella, ahora que la
mira ya no le pone
mucha atencion se

otro hermano
porque a veces le
agarra una cosa o
la otra.

la venida de este
nifio ha sido de
aceptacion y de
gran ayuda porque
el convive con ély
aprenden juntos.
Asi como también
€n sus ocasiones
también pelean
como hermanos
normales.

pelea por las cosas
gue les toca
compartir, porque a
él no le gusta tener
nada a medias.
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desprendi6 de eso
totalmente me quedo
sorprendida por que
més bien la nifia
chiquita si me pide ir
donde su hermana y
a veces las llevo pero
ella ya no lo supero ,
no es mucho que la
va abrazar antes no,
antes la buscaba y
todo entonces ahora
no en ese sentido yo
vi un cambio bien
grande que incluso no
se lo he comentado a
la psicéloga como lo
Ve porque yo me
quede que paso aqui
porque ahora no es
mucho de que la va
abrazar y no es que
no sea carifiosa si no
como que se
desprendio
completamente de
€S0 ,pero con su
hermana menor si ,
por ejemplo ahorita
que le estaba dando
de cenar llévele la
cuchara a su
hermana menor
porque no les habia
puesto cubierto
entonces ya ella le
llevo la cuchara a su
hermana, si dijo dale
la galleta a tu
hermana entonces se
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las da, esta a veces
cuando les presto e
teléfono por un
determinado tiempo
loe digo préstaselo a
tu hermana y se lo
entrega a veces hace
que le va peinar el
pelo a su hermana
entonces hace cosas
por su hermana

Comportami
entos
Repercusio
nes

:Se relaciona
con las personas
de su entorno?
cComo es su
comportamiento

? ¢De queé
manera actua la
sociedad?

Es una parte que a mi
me hay costado o no
sé si Me cuesta
aceptarlo por ejemplo
cuando ella tiene
algin comportamiento
malo o se ha alterado
por alguna situacion ,
ella le tiene miedo a
las chimbombas, yo
pase como dos afios
sin ira un
cumpleafnos porque si
miraba una
chimbomba se
alteraba gritaba y
decia que le tiene
miedo a las
chimbombas ,
entonces yo no iba a
los cumpleafios de
los nifios de las
mamas que me
invitaban y si iba
alguna ya la gente te
mira raro y que le
pasay que tiene
entonces ya no sabes
si dar una explicacién,

Si se relaciona con
las familias mas que
todo, su
comportamiento es
literal saludo y luego
se va a un lugar
donde nadie lo
interrumpa de la
actividad que esta
haciendo.

Su interaccién con
las personas ha
crecido mucho en
el colegio, con sus
tias dentro de
casa, con su
hermano y con
nosotros como
padres.

Al salir el capta las
ordenes o las
reglas por asi
decirlo y eso es un
gran alcance para
él y como familia
también.

Son pocas con las
personas con las que
socializa, tiene pocos
amigos y ni con sus
compafieros de
clases, porque a €l le
gusta que las cosas
se hagan como él
dice.

Muchas veces las
personas no
comprenden su
comportamiento,
ademas es muy
directo para decir las
cosas, en algunas
ocasiones que lo
llevamos a
actividades religiosas
o al parque, el de
pronto se enoja, sale
corriendo y de
repente llora sin
motivos.
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si atender a tu hijo
aunque a mi
honestamente
explicaciones nunca
me ha gusto dar o
estado interesada en
dar una si no por el
bienestar de mi hija
entonces yo no
contestaba simple y
sencillamente loa
atendia ella me salia
y ho contestaba por
ahi quien estaba
pasando un mal
momento no era yo Si
no mi hija que estaba
alterada por las
chimbombas y en
cierta parte yo porque
al verla sufrir ella por
una chimbomba, hace
poco fueron los
quince afo de una
sobrina y pusieron
chimbombas vy fui
gracias a Dios cuando
entramos solo me dijo
mama hay
chimbombas fue lo
Unicoy yon o
esperaba que
hubieran
chimbombas pero
gracias a Dios paso
tranquila, fuimos a la
boda de otra persona
igual habian
chimbombas entro y
estuvo tranquila
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entonces ella ha ido
superan do asi como
lo de los juegos
pirotécnico ,y otras
cosas que a ella le da
miedo , su
comportamiento es
normal, si ella va a un
lugar donde hay
gente esta tranquilita
sentada por el hecho
de que haya mucha
gente , pues antes Si
cuando tenia afios no
lo he gustaba entrar
por ejemplo al
bombazo a ella le
daba mucho miedo
ahora ya no, yo
puedo ir a una tienda
voy a comprar
tranquila con ella 'y
puede elegir algo que
a ella le guste igual
en la calle, antes en
la calle me armaba,
se alteraba por el
ruido de los
vehiculos, una vez
enfrente de Payless
queria entrar y no
puede porque se
alter6 tanto , preferia
tomar un taxi y
venirme, pita una
moto un carro
entonces no sé como
decir esa parte si era
mas sensible a los
ruidos porque el
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mundo sigue igual,
quien ha mejorado es
ella, si vamos a la
calle hay ruido si
vamos a las tiendas
hay gen te entonces
ella ha mejorado todo
eso ahora si puedo
salir a la calle
tranquila con ella, en
cuanto al entorno de
las personas actla
normal lo Unico que
un dia de esto como
la llevamos con mi
esposo a la placita o
al parque que hay
mas nifos , yo noto
que ella quiere
acercarseles a otros
nifios pero ella no
sabe como hacerlo
ya la he notado pues
siempre estoy
vigilante de cémo
actlia un dia de estos
estabamos en la
plaza la nifia pequefia
andaba jugando pero
estaban dos nifios
mas grandes que
ellos y se les acerco
yo vi que ella queria
acercarseles y hablar
entonces se
emociona solo se reia
se les acercaba y se
reia y volvia don de
ellos entonces yo ya
la note la llame y le
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dije ven y le dije ve y
pasa por ahi en esos
juegos hay como un
tipo tubo que es de
mecate entonces los
nifios tienen que
pasar por dentro,
pasate y después
venimos yo siempre
la llevaba donde
estan los nifios pero
los nifilos de hecho no
le pusieron mente
ademas que eran un
poco mas grande que
ellas , pero ella queria
acercarseles, no
pudo, ni tampoco yo
quise decirle a los
nifios no pude no
supe como hacerlo,
ella lo intento si

Esa pregunta es
cémo realmente no es
gue no la entienda , si
no que el hecho de
gue ellos tengan
autismo no significa
que hacen muchas
cosas que no es
caracteristico , ello
juegan aceptan las
solicitudes que le
hace su hermana,
pide cosas como
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Describir
Comportami
ento

7. SAlgunavez ha

tenido algun

comportamiento que no

sea caracteristico del
autismo?

cualquier otro nifo,
arma un
rompecabezas bueno
€s0 ya no es
caracteristico de un
nifio comun porque
ella los arma
muchisimos mas
rapido, ella tiene una
concentracion muy
grande porque se
concentra en una sola
cosa con los legos
arma cualquier cosa
,por esa otra
capacidad mas
desarrollada que es
en el caso que tiene
ella, a veces pide
€0sas como yo no
quiero de ese pollo
quiero del otro yo no
quiero pizza de ahi
quiero de la otra por
que ama la pizza hut ,
pues si como te digo
hacen muchisimas
cosas que no
necesariamente vas a
decir que porque
tiene autismo no va
hacer eso o cualquier
otra cosa , muchas
veces ellos llegan a
desarrollar que es lo
que le pido a Dios,
COmo una persona en
el sentido de que
aprenda a leer a
escribir a hacer sus

No.

La verdad no
Solo ha
demostrado
avances de
acuerdo a la
condicion
dependiendo a su
nivel.

Si, por ejemplo, es
muy sensible y
supuestamente ellos
no sienten o se
expresan, él le gusta
gozar de 0s mismos
derechos de los mas,
sin hacer diferencia y
presentan
razonamiento légico.
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cosas
independientemente
abafarse que yo sé
que si lo va lograr
porque incluso
muchas cosas que
nunca lo iba a lograr
como aprender ir sola
al bafio , yo decia
cuando me va avisar
que quiere ir al bafio y
ahora lo hace yo le
ponia tijeras para que
las agarra y pudiera
cortar papel porque
tiene problemas de
motora fina y ahora la
toma la tijera perfecta
bien, entonces ya
esta, mejorando
monton ha sido u n
proceso lento pero
cuando lo logra su
desarrollo es perfecto

Describir
Comporta
miento

8. ¢Qué es lo que

mas les gusta
hacer, que les
divierte?

Ya la observo que
anduvo jugando con
su hermana feliz y
encantada, ama
cepillarse los
dientes , comer
frutos, espaguetis,
papas fritas , las
cajetas de leche,
ama andar vestida
asi de short zapatos

Jugar videojuegos
Estar en piscinas.

Juega solo y con
sus primos
Hermano

Y tios.

Ir al parque
Nadar.

Lo que mas le
gusta hacer es
reparar cosas
dafiadas como:
DVD, focos, radios
etc. Desarma los
juguetes

y ve la
programacion de
animal planet,
Discovery Chanel,

deportivos estilo history Chanel
botas, ama montar le fascina el

a caballo, ama programa de
corretear en campo alienigenas

125




abierto , ama jugar
con loa pelota , ama
estar encaramaba
encima de su mama
me agarra como Si
fuera hombre le
digo yo brusco y su
papa las agarra 'y
ellas encantadas de
estar asi encima y
de hecho ellos
tienen una rutina
,mi hija tiene una
rutina, rezamos el
padre nuestro ella
lo dirige yo les digo
vamos a orar el
padre nuestro y se
sabe algunos
pasajes biblicos y
los repite con sus
manitas puestas y
los ojos cerrados y
espera decir amen.

ancestrales y todo
tipo de
curiosidades la
mecanica
automotriz, cosas
que por lo general
a un nifio no le
gusta ver

Describ
ir

9. ¢De qué
manera te cambia
la vida al tener un
hijo con TEA?

Honestamente he
aprendi a no juzgar
porque yo recuerdo
hace mucho tiempo
cuando yo era
soltera y miraba
nifos que se
portaban mal y
decia hay no esa
mama no corrige
ese hijo y el dia de
hoy a veces cuando
mi hija me ha hecho

Muchos cambios
al principio la
negacion el no
aceptar que un
hijo tenga esta
condicion, luego
pasar por un luto
un sentimiento de
tristeza e
impotencia y luego
la aceptacion y
tener claro que
hay que salir

Es que como no
tenemos, es mi
primer hijo y
cuando no
tenemos hijos,
como que nos
vale la vida. Mas
cuando tenemos
un hijo somos
mas
responsables y
mas cuando
sabemos que

Cambia mucho
porque uno como
padre no esta
preparado, y al
mismo tiempo tiene
que enfrentar a las
personas que no
comprenden su
comportamiento.
Uno como padre
tiene que tomar
otras medidas
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tantas cosas que
han pasado en la
calle sus crisis,
quizas algun dia
juzgue una mama
con un nifio de TEA
y no me di cuenta a
veces somos muy
atrevidos y
juzgamos otros
padres que tienen
hijos y creemos y
decimos yo voy a
educar mujer yo voy
hacer mejor padre
no es cierto , es un
reto , ser padre es
unreto y
honestamente es
ese sentido aprendi
a no juzgar por
apariencias ,
porque si que nos
engafian entonces
ahora con mi hija
ahi aprendido a
tener mas
paciencia, aprender
espero porque le
pido cocas a Dios y
uno las quiere como
gue si Dios fuese
un mago que esta
dispuesto adornos
todo lo que le
pedimos y no es
asi , me hay

adelante apoya,
cuidar y cuidar a
mi hijo.

tienen una
condicion que
tenemos que
aprenderlo a que
€l se desarrolle
en esta sociedad
y que el crea que
aprenda muchas
cosas, no es solo
tener hijos y no
solo un hijo con
autismo porque
yo veo a Bismark
igual que a
Isaac.

Isaac no tiene
ninguna
condicién, pero
yo los veo
iguales porque
Bismark tenga
autismo no
significa que no
lo voy a regafiar
y no significa que
no me voy a
preocupar por el
otro también a
como le compro
al uno le compro
al otro también
porgue son
iguales. Pero nos
cambia la vida
mas porque a
veces Nosotros
cuando tenemos
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ayudado a ser
mejor persona a
tener mas paciencia
MAas amor ya
pedirle que me
ayude y me de vida
para verla realizada
porque yo sé que Si
lo voy logar .

una condicién o
una dificultad en
la vida nosotros
no sabemos
guiénes son
nuestra familia,
en tu familia
pueden haber
integrantes pues
en un nucleo
familiar de tios,
primos de todo te
pode encontrar
dentro de tu
familia .Pero la
familia es la que
mas te apoya, tu
familia no es la
sangre, he
aprendido que la
familia no es la
gue tenga mi
apellido, Mi
familia es la que
me ha apoyado
en mis
dificultades, la
gue quiere a mi
hijoy la que
acepta mi
condicion, tu
familia es
quienes te
qguieren para que
podas
desenvolverte en
una sociedad, y
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primero te tienen
gue aceptar a las
personas de tu
casay dejar de
criticar y dejar de
hablar de tu hijo
los de tu casa
para que la
sociedad pueda
encajar bien de
nada sirve
concientizar a
toda la sociedad
pero menos
concientizado a
tu propia pareja
a tu propia
familia, a tu
mama a tu papa
a tus hermanos
guienes son con
los que van a
convivir tus hijos.
Y concientizarte
también vos, que
eso duele en tu
mente y en tu
corazon, eso
duele y duele
mucho tiempo y
duele muchos
afos de vida y
muchos
momentos de
desesperanzay
el tnico que
puede consolarte

129




es Dios y quien
te puede ayudar
en una
discapacidad de
un hijo mi
estimada
trabajadora
social, Tenes
gue tener mucha
confianza en
Dios porque para
gue te de la
direccion porque
podes ser muy
profesional y no
sabes que hacer.
A veces
pensamos que
una
discapacidad se
va a curar con un
medicamento,
con un buen
médico y no es
asi
lastimosamente.

Reperc
usiones
Econé
micas
Describ
ir
Experie
ncias

10. ¢Cbébmo afecto
su vida econdmica
a raiz del proceso
del descubrimiento
y el convivir con el
trastorno de su
nifio? ¢Qué nuevas
inversiones se
produjeron?

Mi hija estudia en

una escuela privada

gue se llama cristal
de hecho es algo
cara, gracias a
Dios como MJ ha
ido superando todo
muy rapidamente y
aprende rapido ella
esta becada como
es una escuela que

Hasta el momento
no hemos tenido
problemas
economicamente
cuento con el
apoyo de mi
parejay de los
abuelos, asi8 he
podido costear los
gastos de terapias
y neurologia.

a Bismark lo
llevamos a hacer
muchos
examenes para
ver el grado de
audicién con un
nifilo con autismo
Tenes que
hacerles muchas
cosas y con un
nifilo con autismo

Si afecta un poco
porque hay que
invertir tiempo para
los movimientos de
sus terapias y el
pago de la escuela
ya que el estudia
en el CRISTAL.
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quiere apoyar a
ninos con esas
condiciones como
mi hija y que con
ella se ha logrado
un avance
increiblemente
grande entonces la
escuela apoya,
€S0S maestros con
un nifio con TEA y
ves que este nifio
ha ido superando
tantas cosas no te
conviene que este
niio se vaya porgque
economicamente
muchas veces ,me
quede sin din ero
para pagar la
mensualidades que
vale 55 ddlares por
cada una eran 110
por las dos y
gracias a Dios la
directora de esa
escuela es una
persona excelente
me decia no
importa que no
haya dinero usted
mandeme a MJ
porque no podemos
dejar que caiga de
donde la hemos
traido y como ha
ido superando todo

tienes que a
veces centrarte
en la mejoria de
un hijo para que
podas en una
familia estar
estable y porque
en esa
estabilidad tienes
gue tener dinero
porgue vas a
gastar dinero en
tantas vueltas.
Por lo menos en
la escuela
querian el
diagnostico de
Bismark,
entonces
tuvimos que ir
hasta la mascota
varias ocasiones
con el neurélogo
pediatra y eso
genera gastos,
hay que pagarle
al logopeda
porgue genera
gastos.

En Nicaragua
solo tenemos
aqui en Esteli
una escuela
especial, por
ejemplo en el
Cristal se paga
65 dblares y eso
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y el hecho de
sacarla y ausentarla
es retroceder
entonces, gracias a
Dios mi hija se hay
ganado muchas
cosas en la escuela
igual me pasaba
con la logopeda
porque yo la llevaba
cuando estaba mas
pequefia gracias a
Dios ella me la veo
por un precio mas
favorable por las
terapias del
lenguaje de ella
,después Sali
embarazada de loa
nifa mas pequefay
deje de ir, porque
mi embarazo fue de
muy alto riesgo
entonces yo seguia
dandole para que
ella siguiera
aprendiendo el
lenguaje, la misma
escuela a veces
trae neurélogos,
logopedas,
psicologos y
especialistas en la
materia.

gue hay una
ONG que paga
otra parte de
esos 65 dolares
otra parte para
anexar 110
ddlares que
valdria la
mensualidad y
aparte los 20
dolares de
transporte
entonces pienso
gue también una
familia sin
trabajo ambos
pilares del hogar
pienso se hace
un poco dificil
tener un hijo con
una
discapacidad y
muchas veces
como madre y
como padre
tienes que
limitarte a ciertos
lujos o ciertas
cosas en la vida
para poder
déarselo a tus
hijos verdad!
Entonces a
Bismark lo
llevamos a
CEDET en
Ocotal, lo
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llevamos al
militar a hacerle
potencial auditivo
de VOCADO y
muchos
examenes, se
piden muchos
examenes...

En este
momento
Bismark terminé,
culmino su
preescolar y
ahorita Dios nos
regalo la
oportunidad,
como lo llevamos
varias veces a
los pipitos,
entonces
nosotros en
todas las cartas
pedimos que el
nifio fuera
ingresado en el
centro de edu-
terapias para
ninos con
autismo, para
que fuera mejor
el trabajo con él.
Y entonces Dios
nos dio la
oportunidad de
gue el INSS nos
pague todas las
terapias de
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Bismark, tiene a
la semana casi
20 horas, en el
cual se le
brindan terapias
y ha mejorado
grandemente en
la vida.

Comuni 11. para el cuido |Sigracias a Dios mi | Si tengo ayuda de | Al inicio fue bien |Si, pero no en un
cacion ¢Tiene el apoyo de | esposo ve por ellas | mi pareja. frustrante porgue | cien por ciento,
Compor su pareja? las cuida el papa no porque no convivo
tamient muchisimo en ese aceptaba la con el papa del
(o] sentido gracias a condicion del nifio.
Roles Dios este tenemos nifo,
Describ 9 afos de casados Es més, se
ir la nifia tiene 7 sentia culpable

siempre ha estado por la condicién

pendiente de ella en de nuestro nifio,

todas sus cosas el pero el hecho de

ya conoce todo lo salir embarazada

de ellas entonces nuevamente lo

con él fue un poco hizo involucrarse

mas dificil que al realizarle

aceptara la todos los

condicion de la estudios y el

nifia, porque decia estar el a pie de

no, la nifia no tenia los resultados

€s0 y cosas, pero comenzo un

bueno ya esto es vinculo amoroso,

una aceptacion de obviamente

parte de el siempre me

apoyo en lo
econdémico.

Roles 12. ;Cuales son los | Bueno mi esposo y | Mi pareja me Solo habitamos | Yo trabajo como
Familia roles de los | yo trabajamos de ayuda llevandonos | cinco personas |docente de

hecho los dos

(nos movilizamos

de lo cual

secundaria, mi otro
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Comuni integrantes de su |ayudamos conlas |en su vehiculo) a |Yo alisto al nifio | hijo va la escuela y
cacion familia? cosas de la casa los | las sesiones con | por la mafiana en turno contrario

fines de semana los | la psicélogay el desde levantarlo |ayuda en las
dos pasamos aqui | neurdlogo hasta bafiarlo, tareas del hogar,
entonces lo Unico Mi hija apoya a su |vestirloy mi papa cuida la
como son nifias las | hermano lo ayuda | mandarlo casa y mientras yo
que tenemos con seguimiento y | desayunado. trabajo él va a
siempre que las tareas que loe Papa se dedica a | escuela cristal.
bafia y las viste soy |deja la psic6loga y |trabajar y espera |Y cuando yo salgo
yo porgue no les yo haciendo sus que el bus se gueda con su
gusta rutinas poyandole, |escolar llegue tia a la cual el
aceptdé que yono |dandole amor. mientras yo me | parecia muchisimo
este lo tiene que voy al trabajo. y por lo general
hacer La tia la cual es |esta siempre ahi
obligatoriamente en la que realiza los |con él.
cocinar mi esposo quehaceres y el
cocina hace todo cuido de Isaac él
con ellas peinarlas bebe, ella recibe
al menos las peina, al pequeno
pero este en las mientras
cosas de la casa él nosotros
siempre me llegamos de
ayudado con las trabajar.
nifas,
econdémicamente
aportamos los dos
porque los dos
trabajamos.

Comunicac |13. ¢Cbmo  estan |Pues fijese que He hablado con mi | Conforme a lo

ion viviendo e COVID19 su | Maria José en hijo de lo que es el | del Covi,

Roles hijo e hija? ¢Cdmo |cuantoaellavado |[COVIDYy esta al Bismark un

Comporta |padrey de manos el uso del | tanto de lo que es |tiempo no fue a

miento madre de familia alcohol gel, o y los riesgos que | la escuela paso

Repercusio |de nifios y niflas con | espray, la contrae, su encerrado, pero

nes autismo de qué mascarilla, las reaccion ha sido | después lo

manera han
confrontado esta

caretas bien lo
acepto nosotros

de una u otra
forma temor.

hemos llevado a
la escuela con su
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situaciéon y cual ha
sido su reaccién?

salimos a la calle y
me dice

mama la mascarilla

porgue a veces
salgo con ella
puesta y ellas no
entonces ya me las
piden entonces
ellas salen con sus
mascarillas ,ellas
tienen unas
carretitas para no
ponerles
mascarillas igual si

vamos a un Iugar se

lavan las manos no
han tenido

problema en cuanto

a eso, yo pensé
que cuando MJ iba
querer usar
mascarillas , pero
para nada en lo
absoluto ella salié
bien , ya sabemos
gue si salimos
tenemos que usar
mascarilla, la
escuela cerro y
cuanto a eso el
problema que pudo
haber tenido ella es
gue sen altera mas

facilmente cuando a
ella se le saca de la

rutina se altera ya
gue esta

mascarilla va al
CIE a sus
terapias con su
mascarilla él se
lava las manos.
Tolera bastante
las medidas de
proteccién, como
cualquier
persona que nos
guitamos la
mascarilla en
algin momento
porque no lo
soportamos, él
llega ahi pone
los piecitos en
una cuestioncita
que hay ahi, él
pone las manitos
y le sale el gel
pone sus piecitos
en la bandeja
que esta con
cloro, mete sus
zapatitos, se
pasa a la
alfombra que
esta limpia.
Normal
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extrafiando lo que
ella viviay me
decia mama vamos
al cristal ,

mama va venir el
bus del cristal ,
entonces le decia
no esta cerrada la
escuelayo le
explicaba pero ya le
notaba el
comportamiento de
ella mas alterado
porque se le habia
sacado de su
escuela porque ella
ama su escuela
cristal ,al regresar a
la escuela hubo un
cambio de horario
no hubo mucho
problema porque
normalmente
entraban a las ocho
y salian a la cuatro
y cuarenta después
entraron a las ocho
t salian a las 12 ya
estaban aqui a la
una, gracias a Dios
nunca hubo
problema ya que en
el cristal todos los
viernes salen a la
una.
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Familia
Comuni
cacion
Roles
compor
tamient
0]

14. ¢si tu hijo e hija
quiere salir de su
casa durante el
tiempo de COVID19
puede salir?

Qué harias?
¢, Qué medidas
tomarias?

En cuanto a salir , si
lo hemos hecho
porque a veces la
llevamos a la
placita, la pizza hut
, multicentro pero
igual siempre bajo
todas las medidas ,
siempre sus
mascarillas de
hecho si por
ejemplo vamos a
multicentro y van a
comer les quito sus
mascarillas les
limpio las manos
con el alcohol y ya
ellas saben que es
parte del protocolo
de salida que
tienen que hacer e
igual si vamos a
otro lugar mas largo
siempre bajo las
medidas que poco
la hacemos a veces
mi esposo el
prefiere hacer que
lo vengan a dejar
aqui para evitar
salir tanto porque
tampoco las puedo
exponer mas a ella
porque cuando
tenia la edad de su
hermana menor era
delicadisima de

Salimos
solamente si es
necesario del
contrario
permanecemos en
casay cada vez
que lo hacemos,
hacemos uso de
las mascarillas,
practicamos el
lavado de manos
y el uso del
alcohol.

Sabemos que el
tiempo del Covi
no ha terminado,
pero hacemos lo
posible por
recréalo con las
medidas
necesarias,

El sabe usar su
mascarilla en
cualquier
momento se la
quita como
cualquier nifio u
adulto que nos
da molestia, el
uso de su
alcohol gel

Y obviamente un
jabon liquido
para lavarle sus
manos por
precaucion de no
haber al lugar
donde vamos
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salud me cost6
mucho en ese
sentido también no
la podia poner en el
piso porque le
daban unas gripes
terribles una tos
horrible casi me le
daba asma una vez
casi ,me le dio
neumonia desde
esa vez yo ola
cuidaba ella me hay
costado en todos
los sentidos

Anexo N.°5: Proceso de entrevistas a hermanos

Matriz del proceso de entrevista a hermanos

Familia(B) hermano (2)

Familia(D) hermano (4)

1. écuéntanos como te Lia Nicole Ventura Ochoa
llamas?

Yacer Castillo

2. (.QUé te gusta hacer? | Jugarcon el celular

Me gusta ir a la escuela y el trabajo de mi tio como arrancar frijoles y cortar café

3. éEsos gustos los Si
compartes con tu
hermano?

No, a él le gusta desarmar las cosas y componerlas
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4. {Como te llevas con
tu hermano?

En ocasiones bien, en
ocasiones mal, pero
comprendo el reaccionar de el
Pero al final siempre nos
reconciliamos y jugamos
mucho video juego en linea.
Al final del dia nos llevamos
bien.

Nos llevamos bien, pero a veces él se enoja y busca a pegarme y entonces nos
peleamos.

pero como conozco de su condicidn trato de comprenderlo, y hacemos los pases,
porque no me gusta que se quede solo.

5. éSabes un poco de la
condicion de tu
hermano? Tus padres te
han hablado de autismo

Si, que el presenta uno
Illamado asperger

Si, ya sé que él tiene un problema.

6. ¢Como distribuyen
tus padres la atencidn
entre tu hermano y ta?
¢Como te sientes crees
que hay diferencia?

Creo que un poco, él siempre
se estd cayendo y ella est3 al
pendiente, en ocasiones las
obligaciones de mi hermano
caen sobre mi, pero yo
comprendo esa parte porque
sé que él tiene ese trastornoy
yo como hermana mayor
tengo que cuidarlo.

Mi familia nos quiere igual a los tres
A veces siento estrés porque siempre ha sido la misma rutina, pero sé que debo
comprender el trastorno de mi hermano

7. éTus padres te
asignan
responsabilidades para
el cuido de tu
hermano?

Si, en la escuela nos vamos
juntos, en la hora del receso
lo voy a buscar para cuidarlo y
a la hora de salida lo paso
llevando para irnos juntos en
el bus

No, pero si me aconsejan como debo de comportarme con él, que debo hacer
con el cudando se enoja y que si lo veo hacer algo que pueda perjudicar que avise
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8. ¢Como ha cambiado
tu rutina?

Siempre ha sido la misma
apoyo a mi mama a lavar los
trastes

Yo llevo una vida normal, porque por lo general mi hermano esta con mi
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Anexo N.° 6: Mapa conceptual de experiencias psicosociales.

Entrevistas -
nfoque Fildsofico de | Familiograma
g ofico.de ja Semi-estrocturadas
Investigacion: Educacion y

Humanista.
Mediante”

Tipo De
Investigacion:
Cualitativa

desarrolio del cerebro,
que afecta la manera en
gue una persona percibe
y sociali n otras
personas

ciudad de
Esteli

Aplicado
\

Experiencias
Psicosociales de
familias de hijos e
L\ijas con sindrome.
e espectro autista
(TEA)

B Interaccion Social
y Comunicacion

Disefio
Aetodologico

Poblacion y
Muestra:

Poblacién: 17 }
Muestra: 6 ;

\Espesiﬁco

; B _General— \\

Identificar las
exXpenencias Identificar los roles, y
S6 repercusiones
han manifestado psicosociales en la familia
¢ de padres y madres de
familias de hijosfas hijos e hijas con TEA.

con TEA

ps ¥ Técnicas:
trevistas
Semi-estrocturadas,

Observacion no participante.
Estudio de casos,

Describir el
comportamiento y la
relacién entre los hijos
diagnosticado con TEA y
sus hermanos.

Proponer una estrategia de
atencion psicosocial a familias
sobre el TEA, como una
realidad y responsabilidad
social que requiere de la
comprensioén de todos los
sistemas de relacién.
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Anexo N.° 7: Cuestionario de percepcién

1-  Edady nivel académico

2- Numero de hijas e hijos

3- Sabes ¢ Qué es autismo?

4- ¢, Has escuchado hablar del autismo?

5- ¢, Qué crees que es el autismo?

6- ¢ Conoces a alguien que tenga autismo?

7- ¢, Qué tan compleja crees que es la vida de un nifio con autismo?

Clasifiques respuesta del 1 (valor minimo) y 10 (valor maximo)
8- Mencione ¢ Qué instituciones u organizaciones se vinculan con el autismo?

- ¢,Cudles son las principales dificultades a las que se enfrentan las familias con
hijos e hijas con autismo?

10- Conoce las caracteristicas de los nifios y nifias autistas

11- ¢Queé profesionales se vincula con la atencion integral a nifias y niflos con
autismo?

12- ¢ Quiénes son los responsables de atender a los nifios y nifias con autismo?

13- ¢ Qué tan vinculado esta con el tema del autismo?
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Anexo N.° 8: Guia de observacion no participante

Guia de observacién no participante

Familia

Comportamiento familiar

Lugar

Hora
inicio

salida

de
y

Fecha

Familia N.
°1

Segun lo observado los integrantes de
las familias estaban incompletos,
puesto que el padre estaba ausente
debido a su trabajo, en el momento de
cenar y en el transcurso de la visita la
mama tuvo un trato igualitario con sus
dos hijas, las sent6 en una mesa
adecuada a su tamafio, les Sirvid sus
alimentos, la relacibn entre las
hermanitas se notd muy buena, luego
de cenar, comenzaron a jugar,
platicaban, hasta hicieron travesuras,
se cepillaron los dientes y se pusieron
sus pijamas juntas. La casa es algo
pequefia y acogedora, cuentan con

servicios basicos.

Casa de
habitacion
(barrio Omar

Torrijos)

6:00 pm
7:30 pm

15/12/200

Familia N.
02

Se pudo observar que en ese
momento el nudcleo familiar estaba
completo, se noto cierto
distanciamiento entre los hermanos,
ambos estaban jugando con sus
teléfonos celulares cada uno por su

lado.

Casa de
habitacion,
Barrio Via

Cuba

3:00 pm
3:30 pm

13/12/2020
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Familia N.
o3

La entrevista se realiz6 en el lugar de
trabajo Casa materna, debido a la falta
de tiempo de la madre entrevistada,
durante la entrevista se observo a flote
sus emociones, y el compromiso para
con sus hijos

, expresaba el cémo el dafio
emocional desde el embarazo influye
en el desarrollo del nifio, y costo de
llegar a una estabilidad conyugal, por
las experiencias recién pasada con su

nino.

Casa
materna
‘LUZy VIDA”

Familia N.
o4

El momento de entrevista se realizo
en fin de semana dado que la madre
es maestra y no dispone del tiempo
necesario, en casa se observo la
descoordinacién para con los roles
distribuidos entre los hermanos, como
también la falta de cuido hacia el nifio
autista.

La presion de llevar la casa sola, ha
interferido en la prioridad del nifio, los
demas hermanos al ser menores que
él actuan de la misma manera. Cabe
destacar que la mas involucrada en
cuestion del cuido del nifio es la tia 'y

el abuelo cuando ella esta ausente.

B2 Aristeo

Benavides

4:30
5:10

19/12/2020
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