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RESUMEN

La presente investigacion cualitativa tiene como finalidad conocer las experiencias de
vida de las madres de su hijo con TEA, asi como, identificar las expectativas que tienen
en relacion al proyecto de vida. Ademas, se busca conocer las redes de apoyo en relacién
a su hijo y describir las opiniones acerca de la importancia de la multidisciplinariedad en
los tratamientos y la inclusion que reciben sus hijos Para cumplir los objetivos se realizé
un estudio exploratorio con disefio fenomenologico, que involucrd a 12 madres de nifios
con TEA. Se realiz una entrevista semiestructurada en donde los datos obtenidos fueron
procesados mediante un andlisis de validez y confiabilidad. Los resultados de la
exploracién mostraron que, desde el diagnéstico, las madres atraviesan por fases y
reacciones emocionales que requieren de un proceso de adaptacion, el cual, una vez
alcanzado, las expectativas con respecto al proyecto de vida de sus hijos se tornan
esperanzadoras e incentivan la independencia de los mismos. Se concluye que, muchas
de las madres deciden dedicarse a sus hijos a tiempo completo, para lo cual es necesario

gue cuenten con redes de apoyo que contribuyan a su bienestar y motivacion.

Palabras Claves: Trastorno del Espectro Autista, proyecto de vida, inclusion, red de
apoyo familiar.



ABSTRACT

The purpose of this qualitative research is to know the life experiences of the mothers of
their child with ASD, as well as to identify the expectations they have in relation to the
life project. In addition, it seeks to know the support network in relation to your children
receive. To meet the objectives, an exploratory study with a phenomenological design
was carried out, which involved 12 mothers of children with ASD. A semi-structured
interview was conducted in which the data obtained were processed through a validity
and reliability analysis. The results of the examination showed that, from the diagnosis,
the mothers go through phases and emotional reactions that require an adaptative process,
which, once overcome, the expectations regarding the life project of their children
become hopeful an encourage their independence. Is is concluded that many of the
mothers decide to dedicate themselves to their children full time, for which it is necessary

thar they have support networks as it contributes to well-being and motivation.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, life project, inclusion, family support.



CAPITULO I: PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. Descripcion del problema

A lo largo del tiempo, de acuerdo con los estudios epidemioldgicos realizados por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2018) a nivel mundial, se estima que la
prevalencia del Trastorno de Espectro Autista (TEA) estaria en crecimiento. Esto podria
deberse a que existe una mayor concientizacion acerca de las implicancias del trastorno
y, ademds, se destacan diversas herramientas para un adecuado diagnéstico y
comunicacion. En la actualidad, se considera que 1 de cada 160 nifios tienen dicho
trastorno y mencionan gue sucede cuatro veces mas en varones que en mujeres (OMS,
2018).

En el Per(, especificamente en el afio 2018, se registrd un total de 219,249
personas con discapacidad, de las cuales 4528 tiene el diagndstico del Trastorno del
Espectro Autista (Ministerio de la Mujer y Poblaciones Vulnerables [MIMP], 2019).
Hasta ahora, la mayor concentracion de diagndstico de dicho trastorno se encuentra en
Lima Metropolitana (62,7%), seguida por la zona de Callao (6,9%), La Libertad (5,6%),
Arequipa (2,8%), Cusco (2,7%), Ica (2,3%) y la menor cantidad se sitGa en la provincia
de Pasco (0,2%), pues solo dos personas se identificaron en este territorio (Ministerio de

la Mujer & Poblaciones Vulnerables, 2019, seccion de Notas Informativas).

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) forma parte de los trastornos del
neurodesarrollo, esto quiere decir, que son alteraciones o problemas que interfieren en la
maduracion y funcionamiento cerebral, y se puede presentar desde el nacimiento o, con
mayor frecuencia, en la primera infancia. Existe una afeccion en la adquisicion de
habilidades cognitivas, motoras, de lenguaje y sociales, que impactan de manera
significativa en el funcionamiento personal, social y académico del nifio (Diaz, 2018).
Especificamente, el TEA se define por disfunciones permanentes en la comunicacion,
interaccion social en diferentes contextos y, ademas, la presencia de patrones de

conducta, intereses o actividades restrictivas (Beach et al., 2018).



Llegando a este punto, se considera que dicho trastorno no es una enfermedad,
sino que estd planteado como una condicion o como un sindrome de disfuncién
neuroldgica que se hace evidente por medio del comportamiento de quien lo padece
(Arrebillaga, 2014). Debido a ello, se da un cambio significativo tanto en la vida del nifio
con TEA como en la de sus cuidadores o familiares. Sin embargo, esta condicion puede
afectar en mayor medida a los padres, ya que puede originar cierto estrés parental y una
resistencia psicoldgica desfavorable a las diversas demandas a las cuales deben
enfrentarse. Esto quiere decir que, los cuidadores deben adaptarse a las diferentes
caracteristicas y comportamientos del nifio. A modo mas especifico, que un nifio sea
diagnosticado con TEA suele causar un mayor impacto en las madres, porque, por lo
general, ellas se hacen cargo de sus hijos y les dedican méas tiempo (Gonzales, 2014a;
Marifio, 2017; Tojin, 2014). Por tal motivo, es importante que los padres reciban una
deteccidn lo mas temprana posible de la condicién de sus hijos con el fin de que sean
capaces de asumir, aceptar la realidad y, del mismo modo, comenzar a intervenir en la

mejora de la calidad de vida de sus hijos (Carrién & Gonzales, 2017).

Asimismo, los padres de nifios con TEA tienden a experimentar ciertas
inquietudes respecto de sus hijos, puesto que pueden ser marginados y discriminados en
diversos niveles como en el ambito escolar, familiar, laboral, social, entre otros. Ello
puede deberse, tanto al desconocimiento del trastorno, como al simple rechazo, pues
escapan de los patrones “normales” establecidos por la sociedad (Esquerre, 2017). ES por
esta razon que, el aislamiento social que sufren estos nifios, perturba de manera
significativa a los padres, quienes empiezan a sentir temor, estrés y angustia por sus hijos.
De igual manera, muchas de las madres, al darles prioridad a sus hijos, tienden a dejar de
lado sus intereses personales y sociales ocasionando asi que se aislen. Ademas, las madres
prefieren sacrificarse en ese aspecto para evadir y evitar los comentarios negativos sobre
su hijo (Equerre, 2017; Gonzéles, 2014a; Ramirez & Mogollon, 2013; Sumalavia, 2019;
Tojin, 2014). Lo cierto es que las emociones que surgen en ellas, pueden provocarles
malestar tanto fisico como psicoldgico; por el hecho que sus hijos con TEA presentan
dificultades en el funcionamiento escolar, en la adaptacion social y en su autonomia.
Estos aspectos se convierten en factores estresantes para las madres a corto y largo plazo
(Canal et al., 2009).

Diversos escritos (Bafia, 2015; lzurieta, 2017; Martinez & Bilbao, 2008; Villegas

et al., 2014) coinciden en que las personas con TEA requieren de ciertas atenciones en el
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transcurso de su vida. Muchas veces, los padres tienden a frustrarse por la pérdida de un
hijo “idealizado”, es decir, un nifio en el que depositaron grandes deseos y esperanzas.
Los padres, por su misma naturaleza, tienen grandes expectativas sobre el futuro de sus
hijos, ya que esperan que se desarrollen, en los diferentes &mbitos de sus vidas, con
normalidad y sin ningun problema. Estos planes parentales se ven afectados, porque sus
niflos con TEA poseen dificultades extras que enlentecen su independencia, su
realizacion de actividades diarias y, por ende, su posterior desenvolvimiento a nivel
laboral. Ello genera una gran preocupacion sobre todo en las madres, causando, en un
primer momento, desesperacion y desorientacion, sin saber qué hacer para ayudar a su
hijo. Ademas, al ser ellas conscientes de las dificultades que presentan, se sienten
presionadas por encontrar servicios escolares y sociales de calidad para sus hijos. Sin
embargo, esa misma intranquilidad es la que las impulsa a buscar diversas formas de
apoyo para su nifio como, por ejemplo, reforzamiento en casa, asistencia a distintos tipos
de terapias (de lenguaje, de desarrollo, de conducta, etc.), la presencia de profesores
particulares, entre otros. Todo ello, con el fin de que consigan desarrollarse y
desenvolverse adecuadamente y, asi, una vez que crezcan, puedan tener una ocupacion y

una vida laboral estable.

A partir de todo lo mencionado, se formulan las siguientes preguntas ¢Cuales son
las experiencias de las madres frente a sus hijos con condicion de TEA? ;Con qué redes
de apoyo cuenta? ;Cuéles son sus expectativas en relacion al proyecto de vida de su hijo?
¢ Cual es su opinién acerca de la multidisciplinariedad de los tratamientos que reciben sus
hijos con TEA?

1.2. Justificacion y relevancia

Una de las razones por las cuales los padres no saben qué pensar sobre el futuro de sus
hijos con discapacidad, se debe a la ausencia de conocimientos que poseen con respecto
a la condicion del mismo. Ello, hace mas dificil el proceso de aceptacion de la situacion
por la que estan atravesando y, es precisamente ahi cuando se hacen presentes la tristeza,
la culpa y el estrés. No obstante, si bien tener un hijo con discapacidad afecta
significativamente el estado emocional familiar, sobre todo en los primeros afios, este
puede cambiar con mayor rapidez y fluidez si es que los padres reciben una preparacion

adecuada (Rea et al., 2013). Ademas, el apoyo a nivel familiar y social es fundamental,
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no solo porque le permite a la familia contar con herramientas para adaptarse a su nueva
situacion, sino también porque beneficia el desarrollo e interaccion a futuro del nifio con
discapacidad (Soriano & Pons, 2013).

Segun un estudio realizado por Villarruel (2016), quien investigé sobre los niveles
de estrés y la percepcion de autoeficacia en nifios con habilidades diferentes, los padres
con nifios con TEA presentan un alto grado de estrés, en comparacion a las demés
discapacidades. Esto se debe a las complicaciones para detectarlo y tratarlo; asi como, las
particularidades del TEA en si, ya que las conductas emitidas por un nifio con esta
condicion suelen perturbar a los padres y la incapacidad de socializacion de los hijos
también genera problemas sociales en su familia. Por lo tanto, si las caracteristicas del
nifio son mas complejas, los padres aumentaran sus niveles de depresion, ansiedad y
miedo por el futuro de sus hijos. Especificamente, las madres dudaran de sus capacidades
de crianza, lo cual genera que sientan frustracion y desesperacion. Por el contrario, si el
nifio posee mayor capacidad de adaptacion y reaccién de estimulos, entonces mayor sera
la percepcion de autoeficacia y satisfaccion de los padres (Gonzéles, 2014b; Ramirez &
Mogolldn, 2013; Tojin, 2014; Villarruel, 2016).

Como se menciond, es necesario que los padres cuenten con una red de apoyo
social que les brinde las herramientas necesarias para afrontar mejor su situacion,
organizar su vida y resolver las complicaciones que acarrea consigo el tener un hijo con
TEA. Una estrategia eficiente es establecer un programa, como el propuesto por Prieto
(2015), quien plantea un Programa de Educacion para la Salud acerca del Trastorno del
Espectro Autista, el cual ayudard proporcionando informacion sobre el trastorno,
motivando y brindando soporte emocional a la familia y a la persona con TEA. Por lo
tanto, estrategias como esta deben ser una prioridad para la comunidad pues incrementa
el bienestar fisico y psicologico de los padres y, por ende, aumenta también su calidad de

vida, la de su hijo y la de su familia en general (Fernandez et al., 2014; Prieto, 2015).

La calidad de vida es, mas que un fin, es una forma de vivir. Especificamente, las
personas con TEA presentan ciertas complicaciones en este sentido, empezando por el
hecho de que se les dificulta expresarse y relacionarse con otros. Para su mejora, es
importante que se incremente el nudmero de personas, sobre todo familiares,
comprometidas con el progreso y desarrollo de sus parientes que tienen dicha condicion,

los cuales pueden involucrarse colaborando, desde un primer momento, con ciertas
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practicas de impacto positivo en la autonomia de personas con TEA (Bafia, 2011). Para
ello, se debe tener presente las oportunidades que se les brinda, tales como, la inclusién
escolar, profesional, social y laboral. Si bien existe gran inseguridad de las madres y
padres respecto al futuro de sus hijos con TEA, hay varios casos exitosos de gozo,
adaptabilidad y satisfaccion, en los cuales el impacto positivo fue mayor debido al
involucramiento de ambos padres en el proceso de atencion, asistencia y
acompariamiento a lo largo de la vida de su hijo (Bafia, 2015; Cuesta, 2013; Tamarit,
2001).

A lo largo de los afos el Trastorno de Espectro Autista ha sido una tematica que
se ha ido investigando en diferentes enfoques. Es asi como, a nivel teorico, se busca
aportar y seguir profundizando en la implicancia, expectativas de las madres, en las
formas de adaptacion, en el trabajo terapéutico y multidisciplinario para las personas con
TEA, bajo la orientacion de diversos tedricos. A nivel practico, permitira disefiar
programas psicoeducativos en colegios o centros de inclusion. En el caso de las madres
y padres de familia, les permitird tomar conciencia sobre el proceso de aceptacion y
reconocer las expectativas del proyecto de vida de sus hijos con TEA. Asimismo,
contribuird a que psicologos y otros especialistas tengan una mayor comprension,
empatia y conexiéon con las vivencias de las madres cuando lleguen a consulta.
Finalmente, posee relevancia metodoldgica, debido a que se desarrolla una entrevista
semiestructurada a profundidad validada por tres expertos, la cual abarca diversas
categorias dentro de la tematica principal y toma el sustento de distintas propuestas
tedricas. De igual manera, por fines terapéuticos, educativos o de investigacion, la guia
de preguntas elaborada puede ser adaptada a poblaciones afines como familiares de
personas con TEA, madres de nifios con sindrome de Down, hermanos de personas con

Trastorno de Déficit de Atencion e Hiperactividad, entre otros.
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CAPITULO II: MARCO TEORICO

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha sido investigado desde el siglo XX y su
concepto ha ido evolucionando a lo largo del tiempo. Con el fin de que su definicién
permita a los profesionales de la salud realizar un diagnéstico acertado al momento de

detectarlo.

Por otro lado, la participacion y acompafiamiento que tengan los padres es crucial
para el desarrollo y desenvolvimiento de los nifios con esta condicion. A continuacion,
se presentard un abordaje tedrico sobre los aspectos claves del TEA, asi como las

expectativas de las madres sobre el proyecto de vida de sus hijos.
2.1. Trastorno del Espectro Autista (TEA)

En lineas generales, el Trastorno del Espectro Autista es considerado como un trastorno
del neurodesarrollo que se caracteriza por una deficiencia o alteracion constante en el
desarrollo del proceso de socializacion, es decir, las relaciones interpersonales, el
lenguaje y comunicacién social. Asimismo, existe un patrén restringido de conductas,
intereses o actividades restrictivas y repetitivas (Buron et al., 2016; Lopez & Rivas, 2014;
OMS, 2018). Uno de cada 160 nifios presenta dicho trastorno. Ademas, el incremento de
la prevalencia corresponde a que existe un mayor conocimiento del cuadro y a que los
diversos criterios diagnosticos han ido evolucionando (OMS, 2018, seccion de Centro de

prensa).
2.1.1. Evolucion del concepto del TEA

El término de Autismo se desarrolla con los primeros estudios realizados por Leo Kanner
y Hans Asperger (Rosselli et al., 2010). En los afios 40, no se mencionaba al “Autismo”
como hoy en dia se habla. Este término recién tuvo acogida en afios posteriores, y fue
ideado, por primera vez, por Bleuler en 1911, el cual planteo su definicion para describir
a un trastorno basico de la esquizofrenia, el cual consistia en un déficit o una limitacién

de las relaciones interpersonales y con el mundo externo (Jodra, 2015).
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Sin embargo, se sabe que la primera vez que se empled la palabra autismo para especificar
individuos con caracteristicas particulares, indistintamente de la esquizofrenia de Bleuler,
fue en el afio 1943 por Leo Kanner, quien divulgé un articulo “Autistic disturbances of
affective contact”. A partir de una observacion de 11 nifios vistos en su clinica de
Baltimore, empez6 a describir las peculiaridades usuales o comunes que mostraban, las
cuales estaban referidas a tres aspectos basicos. En primer lugar, las relaciones sociales,
en la cual indica que existe una dificultad o incapacidad de los nifios para relacionarse
con las personas, manifestando una soledad extrema desde las primeras etapas de vida.
En segundo lugar, el deseo obsesivo de preservar la invarianza, es decir, inflexibilidad
frente a los cambios de rutinas y ademas una importante necesidad de que las cosas estén
iguales. Por altimo, las alteraciones o dificultades en el desarrollo de la comunicacion y
lenguaje, tanto en la expresion como en la comprension del mismo y una existente

presencia de ecolalia (Martinez & Cuesta 2013; Arrebillaga, 2014).

Casi de forma sincronizada, en el afio 1944, el pediatra Hans Asperger propuso
su definicion de Autismo infantil, el cual denomina como “Psicopatia Autista”. A partir
de sus investigaciones y casos, él describié como una circunstancia solamente percibida
en varones, la cual manifestaba una cierta torpeza social, sus relaciones interpersonales
eran bajas y no mostraban afectos hacia los demas. Ademas, presentaban conductas
estereotipadas, pero no se observaba un problema en la adquisicion del lenguaje, por el
contrario, se apreciaba adecuadas habilidades linguisticas y buenas capacidades
cognitivas con intereses especificos y particulares (Martinez & Cuesta 2013; Tobal,
2018).

Posteriormente, Michael Rutter en el afio 1979, empez6 a estudiar dicho trastorno
luego del primer trabajo de Kanner. Este profesional fue un psiquiatra que tuvo
protagonismo en el cambio de sentido en las teorias sobre el autismo. El inicia la
investigacion en las bases genéticas, confirmando que estos factores genéticos ejercen un
rol representativo en la etiologia de este trastorno. Propone que los siguientes
investigadores deberian seguir ciertos criterios para evitar confusiones. Por tal motivo,
sugiere que el diagndstico del trastorno debe darse antes de los 30 meses de edad y debe
tener un desarrollo social deteriorado, presentando una deficiencia en el contacto visual,
lenguaje retardado y un juego estereotipado o una resistencia a los cambios (Audad, 2009;
Arrebillaga, 2014; Jodra, 2015).
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A lo largo de los afios, se contintan realizando diversos estudios respecto de este
trastorno y empiezan aparecer manuales diagndsticos internacionales de la Organizacion
Mundial de la Salud (CIE) y de la Asociacion Americana de Psiquiatria (DSM). Es asi,
como esta asociacion, en 1980, en la tercera edicion (DSM-I11) menciona al autismo
infantil, haciendo mas énfasis en las dificultades de comunicacion. Luego, en la cuarta
edicion (DSM-1V), en 1994, se introduce el sindrome de Asperger. En el afio 2013, con
la dltima edicion (DSM-V), se especifica que el trastorno autista, el sindrome de
Asperger, el trastorno generalizado del desarrollo no especificado, entre otros,
desaparecen y se integran en un solo diagnéstico y unica nomenclatura denominado
Trastorno del Espectro Autista. Dentro de los criterios se presentan grados de severidad:
Necesita ayuda muy notable (Grado 3), necesita ayuda notable (Grado 2) y necesita ayuda
(Grado 1) (Tobal, 2018; Zudiiga et al., 2017).

Hoy en dia, Folch-Schulz e Iglesias (2018), mencionan que la conceptualizacion
del TEA empez0 a incluir diversas clasificaciones, teniendo como objetivo asociar tanto
las categorias diagnosticas como las dimensiones. Ello origind que se formaran dos
grupos de trastornos, cada uno con sus respectivos sintomas caracteristicos: uno asociado
al déficit en la comunicacion social y otro relacionado con la aparicion de patrones
repetitivos y limitados de conducta. El primero se asocia con sintomas como los
problemas para interactuar adecuadamente, tanto verbal como no verbalmente, la falta de
respuesta a estimulos sociales y la incapacidad para desenvolverse y pactar relaciones
con pares segun la etapa evolutiva del sujeto. ElI segundo se relaciona con
comportamientos hiperactivos e hipoactivos, sobre todo en la adolescencia y adultez, con
el seguimiento cuadriculado de cronogramas Yy rutinas, y con restricciones en cuanto a

intereses.

Asimismo, se presentan caracteristicas secundarias que también se incluyen en la
definicion de dicho trastorno que complementan lo anteriormente mencionado. Una de
ellas es el déficit mental o intelectual, el cual corresponde al 75% de las personas con
autismo; convulsiones o epilepsia, lo cual afecta entre el 20% al 25%. Ademas, la
dificultad para controlar impulsos, ataques agresivos hacia si mismos y hacia los demas,

trastornos de suefio y alimenticios (Cuxart 2000; Folch-Schulz e Iglesias, 2018).
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2.1.2. Caracteristicas del TEA

El Trastorno del Espectro Autista varia ampliamente en gravedad e inclusive puede pasar
sin ser reconocido. Por lo tanto, el reto primordial de cualquier diagnoéstico clinico se
evidencia en la deteccion temprana de las diferentes sefiales o caracteristicas para poder

ofrecer a la persona un adecuado tratamiento terapéutico (Bonilla & Chaskel, 2016).

A primera vista, en la infancia, surgen ciertas caracteristicas durante los tres
primeros afos de vida, que permiten empezar a diferenciar a los nifios con TEA. Diversos
autores como Paluszny (1991), Jara (2015), Carrascon (2016), concuerdan que antes de
los tres afios de edad puede empezar a evidenciarse una detencion, e incluso retroceso, de
todas aquellas aptitudes y destrezas que el nifio pudo haber adquirido hasta ese momento.
Estos investigadores refieren que puede aparecer una ausencia de respuesta a estimulos
externos, y también al momento de escuchar su propio nombre, falta de contacto visual
con los padres y desinterés frente al cuidado de la madre. Del mismo modo, puede existir
una oposicion al contacto fisico o colocarse diversos objetos a la boca; pero de manera
constante y en demasia. Ademas, se pueden observar estereotipias motoras y posturas
excepcionales. Cabe resaltar, que estas caracteristicas pueden no resultar tan notorias, por

lo que rara vez se diagnostica en esta etapa.

Posteriormente en la nifiez temprana, especificamente en el segundo afio de vida,
las dificultades continGan percibiéndose, resultando ser cada vez més notorias, sobre todo
en el area socio-comunicativa, pues se observan dificultades en la capacidad de la
atencion, comprension del gesto de sefialar, gestos comunicativos y vocalizaciones con
significado. Sin embargo, no se presentan alteraciones en la busqueda de contacto o en la
sonrisa social (Carrascén, 2016). Es importante mencionar, que las deficiencias deben
expresarse antes de los 3 afios de edad, por algun retraso o funcionamiento anormal en
por lo menos una de las siguientes areas, como, las relaciones interpersonales, la

comunicacion social o juego simbdlico o imaginativo (Lopez & Rivas, 2014).

Asimismo, los nifios con TEA se caracterizan por aislarse de los demas,
disfrutando de su tiempo estando y jugando solos. Suelen mostrar interés por un mismo
juguete, realizan movimientos repetitivos y surgen gritos y risas sin ningin motivo

(Arrebillaga, 2014). Por otro lado, pueden presentar ciertas dificultades en relacién a la
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comida, son bastante selectivos en este sentido, ya que puede haber ocasiones en donde
no ingieren comida alguna, y dias en los que comen excesivamente para su edad. En
cuanto al control de esfinteres, en algunos casos procesan la informacion réapido y
aprenden a controlarlos antes que los nifios regulares, no obstante, existe mayor
probabilidad de que surjan inconvenientes de este tipo incluso luego de adquirir ese

aprendizaje (Paluszny, 1991).

Como se indicd, las manifestaciones del TEA se pueden apreciar en los primeros
meses de vida, pero el diagnostico como tal no se debe declarar antes de los 24 meses.
Las alteraciones que se reflejan en el nifio se concentran en dos ejes principales. En primer
lugar, el problema en el lenguaje comprensivo y expresivo, el cual perjudica el
desempefio social. En segundo lugar, los diversos intereses o actividades que son muy

restringidas y que afectan su comportamiento (Bonilla & Chaskel, 2016).

2.2. Experiencias de vida del nifio con TEA

A lo largo de su vida, las personas con Trastorno de Espectro Autista se enfrentan con
una serie de vivencias o experiencias distintas a las de una persona regular en diversos
ambitos de sus vidas. Ellos, si bien pueden explotar todas sus potencialidades, necesitan
vivir ciertas situaciones y tener oportunidades para desarrollarlas. Es por ello que deben
recibir constante apoyo para poderse incluir lo mejor posible a la sociedad, asi como
poder acceder a diversos servicios escolares, laborales, terapéuticos, entre otros (Cuesta
etal., 2016).

A las personas con esta condicion se les dificulta entender, expresar y compartir
sentimientos; asi como, reconocer las expresiones emocionales de los demas. Es por esta
razon, gque sus experiencias interpersonales son distintas a las de una persona sin este
trastorno, puesto que son mas limitadas en cuanto a interaccion y creacién de vinculos
afectivos. La ausencia de habilidades sociales conductuales que poseen al interactuar con
otras personas, como el empleo del contacto visual, les afecta a nivel social, educativo y
laboral. Sin embargo, a pesar de que el grupo social escogido por la persona con TEA es
rigido y pequefio, son sinceros y directos al momento de transmitir un mensaje, hablan
con coherencia y relevancia, y emplean la escucha activa con los demaés, lo cual hace de
sus experiencias interpersonales beneficiosas pues son capaces de entablar relaciones
confiables y nobles (Blanco, 2017; Bonilla & Chaskel, 2016).
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En el &mbito personal, los nifios con TEA empiezan a desarrollarse y a adquirir
aprendizajes, con el soporte y apoyo adecuado, que les serviran a futuro. Conforme la
persona con autismo va creciendo, refuerza o, al menos, busca reforzar esas destrezas
aprendidas con anterioridad. Ello, con el fin de ir obteniendo independencia y disfrutar
de las actividades que puede hacer en su vida diaria, desde poder vestirse, ordenar su ropa
y alimentarse por si mismo, hasta poder salir a la calle a pasear o0 a comprar algo en el
supermercado. El adulto con TEA, por lo general, empieza a enfocarse en fortalecer lo
adquirido en las anteriores etapas. Busca vivencias gque le sirvan ain mas en su desarrollo,
como experiencias educativas superiores o laborales que le permita desempefiar una

tarea, ocupacion o trabajo (Cuesta et al., 2016).

A nivel social, las personas con TEA tienen dificultades para poder integrarse a
la sociedad. Esto se debe al desconocimiento y estereotipos que tienen los demas con
respecto a este trastorno, pues, en ocasiones, suelen pensar que los nifios con TEA son
agresivos, que pueden hacer dafio, que no son “normales”, entre otros. Debido a la
ausencia de una vision inclusiva de la sociedad, las personas suelen establecer un limite
entre ellos y los individuos con discapacidad, marginando asi, de una u otra manera, a las
personas con TEA. Es por ello, que la sociedad, en su mayoria, no toman conciencia ni
les brinda el apoyo necesario ni los servicios especializados que ameritan tener por ser
personas (Cerreta, 2018). No obstante, en los ultimos afios, gracias al mayor
conocimiento del trastorno, a la normalizacion del mismo y al entendimiento de la
diversidad humana, las personas con TEA estan cada vez mas incluidos en la sociedad.
Esto quiere decir, que la comunidad se esta adecuando a las necesidades que estas
personas requieren, contribuyendo cooperativa y creativamente a su adaptacion y
participacion de las actividades sociales, proporcionandole el apoyo y servicios

necesarios (Lopez & Valenzuela, 2015).

Garcia y Cuesta (2014) refieren que resulta indispensable la realizacion de
proyectos formativos para que la comunidad conozca cada vez mas las particularidades
de las personas con TEA, ademas de reconocer sus derechos como seres humanos y ser
tratados con igualdad y respeto. Que los miembros de la sociedad conozcan de manera
particular a estas personas, les permitira conocer sus habilidades, adaptando asi los

entornos para que ellos puedan usarlos a fin de aumentar y potenciar sus destrezas, y
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hacer de sus experiencias oportunidades para incrementar su aprendizaje (Cuesta et al.,
2016).

En relacion a la experiencia escolar, para un nifio con TEA o, incluso, sin ninguna
discapacidad, esta es considerada como un periodo que contribuye en la construccion de
su identidad, en el establecimiento de relaciones interpersonales y en vivencias que
pueden ser frustrantes o agradables. Aun existen diversas limitaciones en este &mbito, lo
cual, al igual que a nivel social, se debe a la falta de conocimiento y de atencion
individualizada del nifio con autismo. Ello afecta sobremanera a estas personas, ya que
requieren de necesidades especificas de aprendizaje e intervencion especializada. Por
ello, es fundamental que se consideren diversos aspectos, como centros educativos aptos
para recibir a nifios autistas, profesionales capacitados y trato personalizado, que
propicien un adecuado proceso de ensefianza-aprendizaje y que haga més fructifera y
satisfactoria la experiencia escolar del nifio (Cerreta, 2018; Cofré, 2015; Cuesta et al.,
2016).

En la etapa educativa las personas comienzan a adquirir diversas experiencias que
les ayudan a explorar y examinar una serie de emociones que, con el tiempo, les permitira
comprender mejor el ambiente en donde se desenvuelven. Todas estas van a ayudar al
desarrollo de su personalidad, como un individuo integral que es capaz de soportar
situaciones tanto positivas como negativas. Para muchos nifios con TEA, a pesar de las
dificultades, este &mbito resulta ser crucial en su desarrollo y futuro desenvolvimiento.
Por ello, es de suma importancia que las instituciones educativas reconozcan cada
pequefio logro que ellos consiguen, ya sea en relacion a habilidades académicas,
personales o interactivas. Afortunadamente, en la actualidad, hay mas inclusion a nivel
escolar, lo cual se debe al reconocimiento de la variedad de personas con discapacidad
(Cerreta, 2018; Cuesta et al., 2016).

Dependiendo del nivel de autismo, leve o severo, los nifios con TEA son
matriculados en una institucion escolar especial o en un colegio regular. Lopez y
Valenzuela (2015) hacen énfasis en la idea de brindar “Necesidades Educativas
Especiales (NEE)”, en donde no solo se integra al nifio, sino que lo incluyen. La inclusion
hace referencia al cambio de horario, de curriculo, de apoyo profesional, de modo de
ensefianza, entre otros, en donde la escuela misma es la que cambia por la persona a la
que se esta incluyendo (Cuesta et al., 2016). Las personas con TEA pueden gozar de

clases regulares, pero con un planeamiento educativo personalizado. Los nifios con TEA,
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con sus respectivas NEE, vivencian cada vez mas el ser incluidos, porque la sociedad
reconoce la importancia del derecho a recibir una educacion éptima, integral y de calidad
para su futuro desarrollo y desenvolvimiento, a pesar de que estas representan un gran
coste para el Estado (Cerreta, 2018; Cofré, 2015; Lopez & Valenzuela, 2015).

Con respecto al desarrollo en el ambito laboral, las personas con TEA pueden
lograr obtener experiencias de formacion y ocupacion posibilitando al individuo alcanzar
competencias laborales que le permitan tener una participacion en el &rea profesional y,
de ese modo, conseguir desenvolverse y valerse por si mismos cuando algunos de sus
cuidadores estén ausentes. Cada vez, estan brindando mayores oportunidades para que
esta poblacion pueda contribuir y apoyar en sus hogares y en sus comunidades. Lo que
se busca es promover habilidades laborales véalidas para diferentes modalidades
ocupacionales, prosperar en periodos justos de trabajo, beneficiar la especializacion en
tareas, desarrollar habilidades sociales y comunicativas necesarias para la integracion en
el contexto laboral y garantizar un uso adecuado Yy fiable de las diversas herramientas de
trabajo. Existen diferentes maneras de insercion laboral, como centros especiales,
enclaves laborales y el empleo normal. Es necesario que, de manera constante, se les
ayude en la basqueda, el mantenimiento y el soporte en la posicion de trabajo; asi como,

también una formacion continua (Cuesta et al., 2016; Lopez & Valenzuela, 2015).

2.3. Experiencias terapéuticas del nifio con TEA

Segun Paluszny (1991) es necesario que tanto terapeutas como padres se vean
involucrados en los procesos terapéuticos del nifio, pues ello optimizara su desarrollo y
desenvolvimiento de sus capacidades. En otras palabras, se asumird un trabajo conjunto
para que asi se refuerce y se pongan en practica los lazos y formas de interaccion de los

ninos.

En terapia, los especialistas trabajan con el nifio y con los padres dentro de la
intervencion terapéutica. Es necesario crear un ambiente organizado y agradable en
donde el nifio se sienta cdmodo y pueda seguir una secuencia de indicaciones que le
permita lograr una mayor estructuracion. Ademas, una de las caracteristicas mas
significativas de los nifios con TEA, es que ellos presentan dificultades para alcanzar un
sentimiento distinguido de si mismo y del otro, es decir, tienen ciertas deficiencias de

sentir empatia hacia las personas. Lo que se prioriza es que el nifio desarrolle la habilidad
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de diferenciarse del mundo que lo rodea, que llegue a tener sentido de identidad y de
integridad (Viloca & Alcacer, 2014).

Existen diversas intervenciones para tratar de mejorar el estilo de vida de las
personas con TEA, por lo cual es necesario que los padres de familia tengan
conocimientos actualizados sobre el tema y asi puedan ayudar a mejorar las areas de
desarrollo de su hijo. Un ejemplo de ello, es el método Tratamiento y Educacion de nifios
con Autismo y Problemas de Comunicacion (TEACCH), el cual parte de teorias de
desarrollo, cognitivas y comportamentales. Este se centra 0 enfoca en comprender la
“cultura del autismo” y en trabajar las habilidades comunicativas, sociales, cognitivas,
perceptivas, de imitacion, entrenamiento a los padres, entrenamiento del lenguaje,

motricidad y, por ultimo, busqueda de empleo (Sanz et al., 2018; Mulas et al., 2010).

Este método, si bien se emplea en ambientes especificos de educacion especial,
también es recomendable ponerlo en practica en casa. Este enfoque de intervencién
presenta componentes que los va ayudar a organizarse mejor tales como: una
estructuracion fisica del contexto, colocando barreras visuales y reduciendo distractores,
horarios visuales o paneles de anticipacién y actividades organizadas visualmente (Sanz
et al., 2018). El programa enfatiza el aprendizaje en diversos contextos en el que se
desenvuelve el nifio. Se procede a mejorar multiples dificultades. En primer lugar, el
aprendizaje de un sistema de comunicacion basado en gestos, imagenes, signos o palabras
impresas. En segundo lugar, aprendizaje de habilidades preescolares (colores, formas
geométricas, numeros). Por altimo, el trabajo de los padres como coterapeutas, usando
en casa los mismos materiales y técnicas para que continten en el proceso de avance de

su pequefio (Mulas et al., 2010).

De acuerdo con Sanz et al., (2018), los resultados de las investigaciones muestran
que se obtienen mejoras en las habilidades de desarrollo y una reduccion de la
sintomatologia autista y de las conductas desadaptativas tras la implementacion de dicha
intervencion. El progreso se hizo maés significativo en los seis primeros meses de
entrenamiento. Sin embargo, el dominio de socializacion e interaccion mostrd un mayor
progreso recién después de doce meses de entrenamiento, probablemente debido a la
mayor cantidad de horas diarias que se invertia en este método. Ademas, se evaluo la
edad Optima para comenzar un programa de intervencion y se obtuvo que los nifios

menores a 40 meses de edad presentaban mayores niveles de mejora que aquellos nifios
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que iniciaban a una edad tardia. Ademas, no solamente se observaban mejoras en el
desarrollo de los nifios, sino también en los niveles de estrés y ansiedad de los padres y

profesores.

Otra forma efectiva de intervencion de nifios con TEA es empleando el método
de Analisis Aplicado del Comportamiento (ABA), cuya finalidad es el incremento de
comportamientos apropiados para que el nifio pueda incluirse con el entorno de una forma
mas adaptativa. Por ende, busca el desarrollo de habilidades sociales. Para empezar a
intervenir empleando esta metodologia, lo primero que se debe hacer es realizar un
analisis global de la conducta de la persona en los distintos ambitos de su vida (familiar,
educativo, social, entre otros). Asimismo, como el nifio aprende por observacion e
imitacion, la mayoria de comportamientos, apropiados e inapropiados, son adquiridos;
por lo que también se deben evaluar lo antes posible las causas probables de aquellas
formas desadaptativas de comportarse, para prevenir la mala conducta. En caso de que el
mal comportamiento ya se haya desarrollado y sea constante, lo que se debe ensefiar al
nifio es a conseguir aquello que desea, pero de una manera mas adecuada, adaptativa y

Optima para la situacion (Pifieros-Ortiz & Toro-Herrera, 2012).

Segun el andlisis realizado por Gonzales (2014a), distintos estudios cientificos
indican que los nifios con TEA aprenden con facilidad cuando se utilizan procedimientos
basados en el ABA. Grigorenko, Torres, Lebedeva y Bondar (2018) encontraron que la
mayor parte de las intervenciones actuales se basan en los principios del ABA, o se
incluyen en sus programas de intervencion basados en la evidencia, debido a los
resultados favorables que la intervencion temprana con dicho método tiene sobre el
comportamiento adaptativo y el rendimiento intelectual. De forma similar, Makrygianni
et al., (2018) realizaron un meta-analisis de la efectividad de la metodologia en cuanto a
su influencia sobre el cociente intelectual tanto en pruebas verbales como no verbales
estandarizadas, el desarrollo del lenguaje expresivo y comprensivo, y el comportamiento
adaptativo. Ellos encontraron que los nifios con TEA mejoraban en todas las areas

mencionadas tras el tratamiento, teniendo una efectividad moderada-alta.

Vietze y Lax (2018) corroboran otros estudios donde se sefiala que la clave es la
intervencion temprana. Los nifios que empiezan la intervencion bajo el método ABA

antes de los 48 meses muestran mejores resultados que aquellos que lo hacen despues.
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Disminuyen los comportamientos asociados al autismo, mejoran su capacidad intelectual,

lenguaje y las conductas adaptativas.

Por otro lado, el método Denver también es bastante eficiente al momento de
intervenir terapéuticamente en los nifios con TEA. Este método fue disefiado para la
intervencion precoz y es un modelo que se caracteriza por ser constructivista, es decir los
nifios tienen un papel activo en la construccion de su propio mundo mental y social a
través de sus experiencias interpersonales afectivas, motrices y sensoriales y
transaccional, ya que el nifio y las otras personas de su ambiente 0 entorno se ven
afectadas o influenciadas por el desarrollo de cada uno. Se lleva a cabo una valoracion
previa para realizar los diversos objetivos para los nifios que van a estar estructurados y

organizados en cuatro niveles de los 12 a 48 meses (Forment, 2017).

El programa mencionado en el parrafo anterior abarca la intervencion en el
desarrollo del lenguaje y la comunicacion en un contexto social, imitacion, juego,
cognicion, motricidad fina y gruesa, conducta y autonomia. Busca que los nifios aprendan
a utilizar distintas modalidades verbales y no verbales para comunicarse con otros, de
manera que favorece el intercambio social. Ademas, incorpora el desarrollo del juego
como una herramienta fundamental en la socializacion, pues asi se facilita la interaccién

y se reduce el riesgo de aislamiento social (Forment, 2017; Mulas et al., 2010).

Dawson et al. (2010) evaluaron el impacto del método Denver en la intervencion
temprana, y observaron que habia un aumento significativo en el cociente intelectual, el
comportamiento adaptativo y una disminucion de la severidad de los sintomas del
autismo, en comparacién a una intervencién comunitaria. De la misma forma, el estudio
de Devescovi et al. (2016) indica que cuando hay una deteccion e intervencion temprana
con dicho método, se mejoran las habilidades comunicativas, el comportamiento
adaptativo y la severidad del cuadro. Afiaden que cuanto antes se inicie, mejor son los

resultados.

Entre otras intervenciones, se evidencian aportes relacionados con la terapia
ocupacional, especificamente basadas en la integracion sensorial, es decir, se trabaja en
incorporar de manera eficiente las percepciones del mundo interno y externo del nifio,
fomentando su independencia. Con esta terapia, se observa una disminucion significativa
de las conductas estereotipadas o autolesivas, una mayor interaccion social y

comunicacion con la familia. Del mismo modo, se percibe un aumento en la habilidad de
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organizacion y planificacion con actividades relacionadas con el contexto, progresos en
la motricidad, equilibrio y coordinacion. Muchos de los profesionales utilizan el juego
como un metodo experiencial que motiva al nifio a alcanzar resultados convenientes del
proceso sensorial. A futuro, el fin de este tipo de intervencion, es que el adulto con TEA
sea una persona independiente con autodeterminacion y capaz de tomar sus propias
decisiones. Asimismo, parte de las expectativas de que este logre posicionarse a nivel
ocupacional, haciéndose cargo de un trabajo en el que deba desarrollar tareas que
requieran de un buen desenvolvimiento y 6ptimo desempefio (Traveso, 2016).

Siguiendo lo expuesto, podemos observar que existen métodos que evidencian ser
efectivos en la intervencion con nifios con TEA. En todos se hace énfasis en la
intervencion temprana, pues se suelen observar mejores resultados cuando se empieza
antes de los 48 meses de edad. No obstante, a pesar de su amplio uso, no se encontraron

estudios que analicen su efectividad en el contexto peruano.

2.4. Reaccién de las madres frente a la condicién de su hijo

El TEA es una condicion que tarda en dar la cara y a veces, por muchos afios, los padres
no sospechan del verdadero diagnostico de su hijo. Esto podria deberse a que, otras
discapacidades son mas evidentes desde inclusive las primeras ecografias o desde el
momento del nacimiento, pero en el TEA nada es evidente en primera instancia. En
muchas ocasiones, los padres piensan que todo puede estar manifestandose con
normalidad en los hitos de desarrollo de sus hijos, debido a que ellos observan en sus
nifios ciertas caracteristicas adecuadas para su edad, como la busqueda de contacto o la
sonrisa social y, ademas pueden mostrar alguna conexion con el ambiente. Sin embargo,
de repente los padres perciben o sospechan que sus hijos han retrocedido en lugar de
continuar su desarrollo, empezando a expresar ciertas conductas 0 comportamientos
peculiares en relacién al proceso de socializacién, lenguaje y comunicacion social
(Paluszny, 1991; Tuya, 2017).

Luego de esas sospechas, los padres, tras buscar informacion y consultar a
especialistas, reciben la noticia de que su hijo padece de la condicion de TEA. Ese
momento tiene un impacto psicologico significativo pues corresponde a la ruptura de

deseos y expectativas que tenian para él. Segun Miller (como se cit6 en Soto et al., 2015)
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cuando alguno de los hijos presenta una condicion, el sistema familiar atraviesa una crisis

la cual consta de tres etapas: shock, reaccion y adaptacion.

En primer lugar, en la fase de shock los padres presentan muchos cuestionamientos de la
razon por la cual su hijo nacié con una discapacidad. Surgen sentimientos de culpa,
tristeza e incapacidad, pues en su mayoria tienen la creencia de que algo hicieron mal y
que son los causantes de la condicién de su hijo. Asimismo, desconocen sus redes de
apoyo. En segundo lugar, en la etapa de reaccion si bien reconocen el diagnostico de su
hijo aun sienten culpa y vergienza, la cual puede estar acompafiado de sentimientos de
enojo o ira. Ademas, son conscientes de las redes de apoyo. Por ultimo, en la fase de
adaptacion van disminuyendo las emociones mencionadas. La familia se involucra y
contribuye con el desarrollo del nifio, a pesar de que pueden seguir las interrogantes e
incertidumbre (Soto et al., 2015).

Dentro de cada una de las fases, las madres atraviesan desafios que impactan en
las diferentes areas de sus vidas generando reacciones positivas 0 negativas en lo

profesional, fisico y socioemocional (Fernandez & Espinoza, 2019).

Los padres de nifios con TEA tienen un rol fundamental en el desarrollo de sus
hijos, pues si el nifio recibe una buena estimulacion y los cuidados necesarios, entonces
se vera beneficiado su desenvolvimiento y mejorara en aquellas deficiencias que pueda
poseer. Diversas autoras y madres de nifios autistas como Inma Cérdoba, Anabel Cornago
y Ana Luengo (como se citd en Tuya, 2017) expresan que el momento en el que se les da
el diagnostico es realmente doloroso para cualquier padre, ya que muchos de ellos lo
perciben como la pérdida de un hijo deseado, sobre todo porque muchos padres depositan
todos sus suefios y expectativas, y de pronto esa persona no estaba disefiada ni
programada para cumplirlos. A pesar de los sentimientos de desconcierto, frustracion,
angustia y expectativas derrumbadas que las madres de nifios con TEA pueden
experimentar, en especial en el momento en el que se enteran de la condicion de su hijo,
es necesario que se muestren sensibles frente a lo que su hijo necesita, sean afectivas, no
sobreprotectoras y enfrenten esta situacion de la manera mas asertiva posible (Paluszny,
1991; Raudéz, Rizo & Solis, 2017; Garcia, 2020).

Se considera que las madres son las mas afectadas o alteradas en comparacion a

los demas integrantes de la familia, cuando reciben la noticia del diagndstico, pues la
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mayoria de ellas son las encargadas de cuidar, brindar su mayor tiempo, dedicacion y
apoyo a su hijo. Muchas de estas mujeres, dejan atras o se ven obligadas a renunciar a
actividades placenteras, asi como a invertir poco tiempo en ellas mismas o renunciar a su
trabajo, lo cual puede generar problemas de salud fisica (dolores corporales, cansancio y
resistencia a enfermar) y mental (estrés, ansiedad y depresion) (Gonzales, 2014b; Tojin,
2014).

De acuerdo con Tojin (2014) & Gonzéles (2014b), muchas de las madres que
tienen hijos con TEA, tienden a discutir sus habilidades como madres y brindan mayor
importancia a los sentimientos para disponer qué comportamientos deben realizar frente
al manejo de diversas situaciones, lo cual les produce cierto estrés. Los nifios con esta
condicion se caracterizan por tener poco contacto visual, deficiente afecto fisico y
problemas de conducta (pataletas, berrinches y llantos), comportamientos que producen

dificultades en el vinculo madre-hijo, lo cual incrementa los niveles de ansiedad.

Por otro lado, Favero y Santos (como se cito en Tojin, 2014) mencionan que las
madres con un mayor nivel socioeconémico y de escolaridad muestran un mejor dominio
psicolégico y ambiental de la calidad de vida, ya que tienen la disponibilidad de pagar a
una persona que las ayude en el cuidado de su nifio; asi como pagar las terapias necesarias
para la evolucion del mismo. Esto va a ser beneficioso para ellas, pues les permite
dedicarse un tiempo a su trabajo, asi como, disfrutar de actividades de relajacion o
diversién. Sin embargo, en las madres que presentan un bajo nivel socioeconémico y
menor dominio ambiental se observan ciertos obstaculos en la capacidad de gozar

diversos momentos que le proporcionen satisfaccion personal, profesional y social.

La influencia del nivel socioeconémico bajo sumado con la estigmatizacion social
existente en el Perd, obstaculiza la crianza del nifio y, por tal motivo muchas madres,
prefieren aislarse para evitar malos comentarios o criticas relacionadas a su hijo y su
conducta, por lo cual deciden dedicarle todo su tiempo, enfocando su atencion en sus
hijos y, por ende, descuidando de ellas mismas (Sumalavia, 2019).

2.5. Proyecto de vida en personas con TEA

El proyecto de vida es un sistema estructurado, anticipado y planeado hacia el futuro, en

el cual la persona integra sus modos de pensar y actuar para orientar la toma de decisiones
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vitales. De esta forma, lo incluido y organizado en el proyecto de vida se desarrolla con
el area social del individuo, pues se produce en la comunicacién y dialogo con los otros

y tiene un impacto en la sociedad (D" Angelo, 2003).

Asimismo, es entendido como el camino que un individuo traza para su vida. En
donde busca lograr sus objetivos, metas, deseos y anhelos. Esto implica, enfrentarse con
diferentes alternativas y tener que elegir entre ellas, lo cual puede llevar a una disonancia
cognitiva y emocional, y eso, a su vez, dificultar sus decisiones (Ayala & Carvajal, 2016).
Sin embargo, existen dimensiones esenciales que puede ayudar a clarificar el proyecto de
vida. En primer lugar, la valoracion de si mismo es una orientacion de la personalidad
que incluyen valores morales, estéticos y sociales; en segundo lugar, la proyeccién futura
hace referencia a la programacion de tareas, metas vitales, planes y la accion social;
finalmente, la relacién con el contexto social que esta vinculada con la autodireccién
personal, es decir, la forma en como la persona se autorregula y decide actuar empleando

estrategias que lo ayuden a expresarse a nivel personal y social (D”Angelo, 2003).

Existen factores que, de manera conjunta, influyen en el desarrollo de un proyecto
de vida estable y 6ptimo. En primer lugar, la autoestima, ya que al tener confianza y
seguridad en si mismo, la persona se siente capaz de visualizar un futuro a largo plazo.
En segundo lugar, la inteligencia emocional, puesto que, al reconocer y educar nuestras
emociones se actla de forma més asertiva. En tercer lugar, la motivacion, porque, impulsa
a la persona a lograr sus metas. Cabe recalcar que, en estos tres aspectos, la familia, los

docentes y circulo social juegan un rol fundamental (Lomeli-Parga et al., 2016)

En relacidn a las personas con TEA, resulta dificil visualizar un proyecto de vida.
Es por ello, que es importante que se trabaje de forma conjunta para que se refuercen las
distintas areas y, de este modo, se proyecte un plan para su futuro. Por esta razon, la
familia, los terapeutas y los docentes, entre otros se deben comprometer en realizar una
intervencion personalizada para destacar los aspectos funcionales del nifio y asi, generar

una calidad de vida optima que permita un futuro préspero (Cuesta et al., 2016).

2.6. Expectativas de las madres respecto al futuro de sus hijos con TEA

Se entiende como expectativas a visualizacion de objetivos, logros, deseos y proyecto de
vida a nivel personal y social (Rivero, 2013). Segun Bandura (2006), cuando se habla de

expectativas a futuro se hace referencia a “la medida en que la persona espera que ocurre
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un evento, influyendo en la planificacion y establecimiento de objetivos, guiando asi la
conducta y el desarrollo” (p.56). Si bien es posible tener una idea sobre el futuro propia
o del otro, esta va cambiando y redirigiéndose a lo largo del tiempo (Sanchez & Verdugo,
2016, par).

En una primera instancia, las expectativas que tienen las madres con respecto al
futuro de sus hijos con TEA, pueden ser desalentadoras debido al impacto de conocer el
posible diagnostico (Tuya, 2017). Sin embargo, es de suma importancia que las madres
tengan una vision positiva en la vida de sus hijos, pues ello influird en el comportamiento
y trato que asuman con ellos. Lo que es comun que ocurra, es que la idea sobre esta
condicion se base en las deficiencias que caracterizan al trastorno y no en la persona con
TEA en si. Es por ello que, para que puedan visualizar un futuro 6ptimo para sus hijos,
primero deben tener en cuenta que, mas alla de tener una condicion, son seres humanos
con anhelos y suefios, como cualquier otro individuo, pero que requieren de ayuda
especial por las dificultades que tienen. Ademas, poseen los mismos derechos que todos
los humanos como el de decisidn sobre si mismo y el de participacion en eventos sociales,
a pesar de que este sea un ambito que necesita ser reforzado, y que son personas cuentan
con capacidades y potencialidades que no deben ser menospreciadas ni limitar
posibilidades. El apoyo que ambos padres deben brindarle a su hijo debe ser total e
integrado y basado en lo que el mismo nifio, como ser Unico, exige y requiere (Simarro,
2013). De igual modo, deben presentar una vision auténtica para dicha condicion, dandole
un valor a cada pequefio aprendizaje que su hijo pueda adquirir, reconociendo el empefio

que le puso para lograrlo (Tuya, 2017).

Por ende, la clave de éxito en este aspecto, es que los padres tengan una
percepcion positiva de sus hijos, pues ello tendra dominio directo sobre las expectativas
que se crean sobre ellos. Como no hay certeza de que la persona desarrolle todas sus
capacidades, las expectativas que se planteen los padres respecto al futuro de sus hijos
deben ser altas. Que tengan una mirada esperanzadora contribuird a que se las ingenien
para conseguir oportunidades para que los nifios se desenvuelven y alcancen objetivos. A
pesar de la incertidumbre existente, los nifios con autismo les ensefian a los padres a ver
el mundo desde otra perspectiva, disfrutando cada momento con ellos y, a su vez, los
padres se motivan en el sentido que, en caso la sociedad no les brinde los medios para
que logren sus metas, ellos mismos desarrollen y creen un futuro 6ptimo para sus

pequefios (Simarro, 2013; Tuya, 2017).
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Sin embargo, si bien los nifios con esta condicion pueden ensefiar a sus padres
otra manera de ver el mundo, siempre va a existir en ellos la incertidumbre y
preocupacion sobre el proyecto de vida de sus hijos, sobre todo cuando van creciendo y
se van volviendo adultos. Muchos de los padres que llegan a una edad avanzada expresan
ya no tener las fuerzas ni energias para ocuparse de sus hijos como quisieran.
Especificamente, las madres comienzan a encontrar diferentes inquietudes acerca de
cdémo encontrar un hogar para su hijo, cuestionarse quién lo cuidard y le dara la atencion

necesaria, cmo se solventaran los gastos para su hijo, entre otros (Simarro, 2013).

Por otro lado, a nivel mundial, existe una mayor concientizacion de los padres
acerca de la inclusion educativa, pues una intervencion exitosa se realiza desde un
panorama inclusivo, en donde se procura incrementar la participacion, tanto de los
estudiantes con TEA como de sus familiares. Por lo tanto, es necesario resaltar que, para
adaptar las orientaciones pedagdgicas, es imprescindible que los maestros y los padres de
familia, tengan un comportamiento tolerante y paciente respecto de las diferencias del
nifio con TEA en relacion con otros (Rangel, 2017). No basta Unicamente con cambiar
planes, programas e infraestructura, ni indagar para establecer practicas y exigencias
homogéneas en el proceso de ensefianza-aprendizaje, sino centrarse en modificar el juicio

y razonamiento (Mayo et al., 2015).

La inclusion en nifios con TEA, es considerada como un reto para los miembros
de la familia, sobre todo para las madres, ya que, el éxito o fracaso tiene una consecuencia
particular en su bienestar emocional en comparacién al resto de parientes del nifio. Ellas
perciben la escolarizacion como un acontecimiento bastante complejo y, a la misma vez,
preocupante pues observan que existe mayor dificultad para el acceso a los servicios
educativos de calidad para sus hijos. Tener acceso a la educacion permitira que el nifio
pueda desarrollar las habilidades que lo ayudaran a incorporarse en la sociedad, asi como
les facilitara la obtencion de algin empleo que favorezca su independencia y autonomia
a futuro (Villegas et al., 2014).

En el Peru, existe una organizacién como la Asociacién de Padres y Amigos de
Personas con Autismo del Pert (ASPAU PERU), la cual se encarga de mejorar la calidad
de vida e integrar a estas personas a la sociedad, ofreciendo preparacion previa a la

insercion escolar, asi como brindando mayor tranquilidad y apoyo a los padres en este
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sentido. Sin embargo, no existen los suficientes profesionales o especialistas que estén

adecuadamente preparados para atender esta problematica (Sparrow, 2017).

Existen estudios realizados por el psicologo y linguista Ernesto Reafio, quien se
ha centrado en investigar acerca de personas con habilidades diferentes, con el fin de que
puedan tener un futuro esperanzador y logren valerse por si mismo. El desaprueba
designaciones que conformen la palabra “discapacidad” o “trastorno”, pues lo considera
como una condicion de vida. Es asi, como logra fundar EITA (Equipo de Investigacion y
Tratamiento en Asperger y Autismo), en la ciudad de Lima, en donde el principal objetivo
es tratar de indagar acerca de cuales son las potencialidades del nifio e intentar brindarle
las herramientas necesarias para que pueda adaptarse al ambiente. Ademas, esta
institucion se encarga de establecer contacto con instituciones educativas, laborales y
civiles para que estas personas sean capaces de desarrollarse creativamente y
profesionalmente de forma eficaz (Equipo de Investigacion y Tratamiento en Asperger y
Autismo, 2008; Reafio, 2015).

De la misma manera, lo que propone el Plan Nacional para Personas con
Trastorno del Espectro Autista (2019-2021) es que las personas con esta condicién
ejerzan sus derechos civiles, politicos, econdmicos y sociales, con accesibilidad a los
servicios de salud y rehabilitacion, educacion, trabajo y empleo y disposiciones eficaces
en proteccion social, en igualdad de condiciones y oportunidades, mejorando su calidad

de vida a nivel personal, familiar, social y laboral.

En conclusién, el TEA ha ido evolucionando a lo largo del tiempo, el concepto se
ha definido y redefinido empleando, posteriormente criterios diagndsticos para su
adecuada identificacion. Ademas, ya no es considerado como una enfermedad, sino como
una condicion que es dificil de identificar en primera instancia, sobre todo por los padres.
Entre sus principales caracteristicas, se puede decir que los nifios con TEA presentan
ausencia de respuestas a estimulos; asi como, oposicion al contacto con otros, lo cual
repercute posteriormente puesto que puede llegar al aislamiento social. En relacion a las
experiencias de vida del nifio con TEA, tienden a tener vivencias negativas debido al
desconocimiento social de esta condicion. Sin embargo, ello ha ido cambiando con el
tiempo pues las personas estan mas informadas, por lo cual hay més inclusion no solo a
nivel educativo, sino también las sociedades mismas los integran mas. De igual manera,

a nivel terapéutico, los especialistas trabajan tanto con el nifio con TEA como con los
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padres, con el fin de comprometerlos en el proceso de reconocimiento de emociones y
formacion del sentido de identidad de su hijo. Debido a que los padres son un pilar
fundamental en el desarrollo de sus hijos con TEA, ellos, al involucrarse, comienzan a
tener expectativas sobre el futuro de su nifio, deseando que logren recibir una educacion
Optima para mejorar sus capacidades y aptitudes y, posteriormente, estén aptos y
capacitados para poder desenvolverse en el campo laboral. De esta manera, se despliega
un sinfin de alternativas que contribuyen a elevar las expectativas de los padres con
respecto al futuro de vida de sus hijos, puesto que se evidencia una amplia gama de
posibilidades de integracion e inclusion a nivel personal, social, educativo, laboral,

terapéutico, entre otros.
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CAPITULO IlI: OBJETIVOS

Describir las expectativas que tienen las madres en relacion al proyecto de

vida de sus hijos con condicién de TEA.

Conocer las reacciones y las experiencias de vida de las madres frente a su

hijo con condicion de TEA.

Reconocer las redes de apoyo de las madres en relacion a su hijo con
condicion de TEA.

Describir las opiniones de las madres acerca de la importancia de
la multidisciplinariedad en la intervencidn terapéutica e inclusion que reciben

sus hijos con condicion de TEA.
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CAPITULO IV: METODO

4.1. Tipo y disefio de investigacion

La tipologia del presente trabajo, es una investigacion de tipo aplicada, esto quiere decir
que, si bien se requieren de un conjunto de conocimientos y descubrimientos, lo
fundamental es poder llevarlos a la practica del modo mas inmediato posible. Lo que se
busca con una investigacion aplicada es poder aprovechar la informacion encontrada para
poder utilizarla y ponerla en practica y asi beneficiar, de una u otra manera, a la poblacion

ala que se dirige el estudio, en este caso son las madres de hijos con TEA (Vargas, 2009).

Debido a que con la presente investigacion se pretende conocer las expectativas
de las madres acerca del futuro de vida de sus hijos con Trastorno del Espectro Autista,
lo cual implica conocer los componentes subjetivos que presentan a partir del tema del
futuro, tanto académico como laboral. Es por ello que se decidié realizar un estudio

cualitativo.

El enfoque cualitativo hace referencia a un marco de organizacion tedrico
metodoldgico orientado a percibir particularidades sobre fenémenos complejos, como las
emociones, y procesos de pensamientos y sentimientos que son complicados de extraer
por otros métodos que son mas utilizados. Este enfoque produce datos descriptivos, esto
quiere decir, las propias palabras de las personas, habladas o escritas y la conducta
observable. De este modo, se podra comprender las perspectivas y el significado que las
madres le atribuyen al tema del proyecto de vida de sus hijos con TEA (Quecedo &
Castafio, 2002; Strauss, 2002).

El alcance de esta investigacion es exploratorio, porque lo que se busca es
conocer, explorar e indagar mas sobre una temética poco conocida y reconocida. De esta
manera, se podra entender con mayor profundidad acerca de las expectativas y
perspectivas de las madres respecto al proyecto de vida de sus hijos con TEA, lo cual ha
sido escasamente investigado. Con ello, incrementara el grado de cercania y
conocimiento de la poblacion con este tema y permitira que se realicen futuras

investigaciones con un mayor sustento y fundamento del mismo (Cauas, 2015).
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Siguiendo con el paradigma cualitativo, esta investigacion tiene un disefio
fenomenoldgico, con el cual se busca obtener informacién sobre las experiencias
individuales, subjetivas de los participantes. Se pretende describir y entender los
fendmenos desde el punto de vista de cada uno de los participantes y desde el panorama
construido de manera colectiva. De esta forma, se permite conocer, describir e interpretar
como ha vivido cada madre la experiencia de tener un hijo con TEA y cuales son sus
expectativas para el proyecto de vida de sus hijos. A partir de esta temética, se va a
comprender a profundidad cuéles son las opiniones de estos padres cuando sus hijos
Ileguen a la etapa de vida adulta (Quecedo & Castafio, 2002; Martinez, 2013; Salgado,
2007).

4.2. Participantes

Los participantes de la presente investigacion son madres que tienen hijos entre 3 a 6 afios
de edad que presentan el diagndstico de Trastorno del Espectro Autista, quienes reciben

atencion profesional en un instituto para el desarrollo infantil en Lima.

El contacto se realizé previamente en la institucion. A partir de la revisién en
dicho centro, se seleccionaron los casos que cumplen con los criterios de inclusion.
Luego, se procedid a recolectar los datos demograficos de las madres (Tabla 1) y a
conversar personalmente con ellas para explicarles el objetivo de la investigacion y en

qué consistira su participacion.

Se empled una muestra intencional, la cual hace referencia a la eleccion de una
lista de principios o criterios que son apreciados como indispensables o altamente
apropiados. Estos criterios permiten una adecuada unidad de analisis que tienen las
mayores ventajas para los fines que pretende la investigacion (Hernandez & Mendoza,
2018).

La muestra es de tipo homogenea, esto quiere decir que las personas poseen un
mismo perfil, caracteristicas y comparten rasgos similares (Martinez, 2013). El grupo de
madres entrevistadas es homogéneo, ya que todas tienen hijos con TEA que asisten al

mismo centro y estan inscritos en el mismo programa de terapias.

Por otro lado, para definir el tamafio de la muestra se tomo en cuenta el criterio

de saturacién de la informacion, el cual se conoce como la nocion para juzgar cuando
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cesa el muestreo en grupos pertinentes; es decir, la saturacion ocurre cuando nuevas
entrevistas no permiten profundizar ni ampliar la comprension de la problematica
planteada (Vieytes, 2009). Martinez (2013), menciona que solo la experiencia y la
intuicion pueden determinar si un estudio ha alcanzado el nivel de saturacion de la

informacion.

Tabla 1
Datos personales de las participantes entrevistadas

Hermanos del

Pseud6nimo Edad Distrito Edad hijo Asistencia a terapia Estado Civil nifio
Diana 33 Santa Anita 3 afios 5 veces por semana Casada 0
Soledad 40 Ate-Vitarte 4 afos 3 veces por semana Conviviente 0
Veroénica 38 La Molina 5 afios 5 veces por semana Casada 2
Sara 30 La Molina 5 afios 4 veces por semana Conviviente 0
Charito 37 Santa Anita 3 afios 4 veces por semana Casada 1
Yuliana 31 Ate-Vitarte 5 afios 3 veces por semana Conviviente 1
Ivon 43 Surco 4 afios 3 veces por semana Conviviente 6
Rosa 42 Ate-Vitarte 6 afios 2 veces por semana Soltera 0
Cathy 32 San_ s Ge 5 afios 3 veces por semana Casada 0
Lurigancho
Sully 32 Ate-Vitarte 3 afios 3 veces por semana Casada 1
Naty 31 Santa Anita 6 afios 4 veces por semana Soltera 1
Zunico 29 Ate-Vitarte 4 afos 4 veces por semana Soltera 1

4.3. Técnica de recoleccién de datos

La entrevista, en la investigacion cualitativa, es considerada como un instrumento que
posee una gran sintonia epistemoldgica con este enfoque y también con su teoria
metodoldgica. Esta puede cumplir funciones como el cargo de obtener informacién de
individuos o grupos, y predominar en algunos aspectos del comportamiento tales como:
sentimientos, opiniones, conductas; y ejercer un efecto terapéutico (Hernandez &
Mendoza, 2018; Martinez, 2006; Rodriguez, Gil & Garcia, 1999).

En la presente investigacion se opta por emplear la entrevista semi estructurada a
profundidad. Esta se refiere al didlogo entre dos o mas individuos en un espacio
establecido, es decir, es una conversacion libre del protagonista que se asocia con la
escucha activa y receptiva por parte del investigador. El objetivo radica en recolectar
informacién por medio de preguntas abiertas, reflexivas y circulares, las cuales van a

poder revelar los testimonios de interés (Lépez & Deslauriers, 2011; Bautista, 2011).
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Para el establecimiento de la guia de preguntas, en primer lugar, se elaboraron las
preguntas relacionadas a los datos sociodemograficos, con el fin de obtener informacion
general de las personas entrevistadas. En segundo lugar, se establecieron los subtemas,
los cuales fueron escogidos tomando en cuenta el marco teorico. En tercer lugar, dentro
de cada subtema, se elaboraron entre cuatro a seis preguntas por cada uno, considerando
que cada pregunta sea coherente con las areas. Finalmente, se busco a especialistas en el

tema, quienes brindaron retroalimentacion respecto a la guia.

Por otro lado, para la correspondiente verificacion de validez y confiabilidad de
la investigacion se emplearon cuatro criterios de rigor: el criterio de expertos, el criterio
de credibilidad, el criterio de dependencia y el criterio de confirmabilidad. El primero,
necesario para validar la pertinencia de las preguntas, estuvo conformado por tres
personas con trayectoria en el tema, las cuales dieron retroalimentacion brindando su
opinidn, informacion, evidencia, juicios y valoraciones sobre la guia de preguntas. El
poder tener contacto con especialistas permitié ayudar a que la entrevista tenga mayor
éxito, pues gracias a los puntos de vista de las especialistas se pudo concretar, agregar y
modificar las preguntas (Escobar et al., 2008). Las tres expertas seleccionadas fueron
psicologas clinicas. Dos de las profesionales son especialistas en psicologia clinica de
nifios y adolescentes y la Gltima jueza es especialista en psicologia infantil y del

desarrollo.

De igual manera, se realizdé una entrevista piloto con el fin de garantizar la
pertinencia del instrumento empleado. Al inicid se establecié el contacto con la madre,
quien accedid. Luego se coordind el dia, la hora y el lugar. El dia de la entrevista, se
solicito el consentimiento para una grabacién de audio, finalmente una vez culminada la

entrevista se le pidi6 una retroalimentacion en relacion a la guia de preguntas.

El segundo, también llamado “valor de la verdad” o “autenticidad”, hace
referencia a la veracidad de las situaciones humanas, es decir a la forma en como las
personas mismas perciben los acontecimientos que han vivido. Este criterio se corrobora
en las entrevistas realizadas a las madres, quienes contaron sus experiencias y situaciones

vividas, y expresaron su sentir a partir de las mismas.

El tercero, también llamado “replicabilidad” o “consistencia”, hace referencia a
que, si bien en una investigacién cualitativa no es posible la estabilidad y réplica exacta

de los datos por la cantidad y variabilidad de experiencias vividas por los sujetos, los
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investigadores, quienes recogen y analizan la informacion, tienen que encaminarla de tal
manera que se puedan obtener resultados relativamente estables. Este criterio se puede
evidenciar a partir de la entrevista semi estructura, ya que las preguntas planteadas
encaminan las diversas tematicas que permiten que las madres puedan contar su

experiencia y perspectiva siguiendo el mismo lineamiento.

Finalmente, para el criterio de confirmabilidad o reflexividad se debe asegurar
que los datos recolectados sean reales. Para que la informacidn sea rigurosamente tomada,
es necesario que los investigadores transcriban literalmente cada una de las entrevistas y
que se realice un contraste entre los mismos (Norefia et al.; 2012). Esto se puede
comprobar a partir de la transcripcion y codificacion de cada una de las entrevistas
realizadas de las cuales, posteriormente se desgloso el libro de cddigos.

Cabe recalcar que se realiz6 una entrevista piloto a una madre de familia que
cumplia con los requisitos necesarios para participar en el estudio. Ella también brindd
su perspectiva respecto a su sentir y comodidad con las preguntas; asi como, diversas

propuestas para mejorar la guia.

Todos estos aportes permitieron que se constituya la guia oficial de preguntas, la
cual estd conformado por cuatro temas o &reas: informacién sobre diagndstico de TEA,
informacion sobre las experiencias terapéuticas de su hijo, informacion sobre las
experiencias personales con su hijo y la informacion sobre las perspectivas acerca del

futuro de su hijo (ver apéndice 4).
4.4. Procedimiento de recoleccion de datos

Para el desarrollo de la investigacidn, se establecio el contacto en un centro especializado
en el desarrollo infantil, con el objetivo de que puedan habilitar un espacio para poder
llevar a cabo el proceso de recoleccion de datos. Luego, se conversé con la jefa de
investigacion y capacitacion, con el fin de que brinden los permisos pertinentes; asi como,
corroborar la posibilidad para realizar las entrevistas en dicho ambiente. Una vez
obtenidas las autorizaciones, se buscé a las personas que cumplan con las caracteristicas
de la muestra. Esa informacién se obtuvo con la ayuda de las autoridades del centro,
quienes conocen a los participantes y, por ende, pudieron brindar conocimiento acerca de
las personas con los requisitos necesarios. Luego, se selecciond a los participantes y

posteriormente, las entrevistadoras se pusieron en contacto con las madres candidatas a
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ser entrevistadas, con el fin de que confirmen su participacion en las entrevistas y, en

caso lo hagan, fijar las fechas de las mismas.

El dia de las entrevistas, las encargadas se aseguraron de que el ambiente sea el
mas adecuado, es decir, verificaron que sea un lugar donde los participantes se sientan
comodos, que haya la correcta iluminacién y el menor ruido y distractores posible.
Asimismo, las entrevistadoras certificaron tener el material impreso, tanto el

consentimiento informado como la guia de preguntas.

Al iniciar las entrevistas, lo primero que se explico a las madres fue acerca del
anonimato y confidencialidad; asi como, comunicarles que la entrevista debe tener una
grabacion de audio, para luego ser transcrita y analizada. Luego, se procedi0 a entregarles
el consentimiento informado para que lo firmen. Posterior a ello, se realizaron las
entrevistas a profundidad, las cuales duraron entre 30 a 45 minutos cada una. Las madres
entrevistadas tuvieron la posibilidad de explayarse y contar experiencias y opiniones
respecto al futuro o proyecto de vida de su hijo con esta condicién. Una vez culminadas
todas las entrevistas, se transcribieron a modo literal, para que luego se pueda realizar un
analisis cualitativo con el objetivo de percibir la coherencia entre lo expresado a nivel

verbal y a nivel corporal.
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CAPITULO V: RESULTADOS Y DISCUSION

Para el analisis de datos se establecid tres pasos. En primer lugar, se recolectd la
informacion de las entrevistas que se realizaron a las participantes, la cual fue ordenada
minuciosamente para un analisis mas profundo. En segundo lugar, se registr6 los datos
sobre la conducta verbal y no verbal de las madres. En tercer lugar, se realizo la
codificacion de la informacion, que se agrupé en categorias. Esta categorizacion permitio
que se centralicen las ideas principales, lo cual posibilito el establecimiento de unidades
informativas especificas. Para un adecuado resultado, fue necesario que se lean las
entrevistas transcritas consciente y rigurosamente. Finalmente, se integro y relaciono toda
la informacidn obtenida, es decir, lo registrado en las entrevistas, las categorias y la teoria
(Fernandez, 2006; Pesaque, 2016).

En base a lo mencionado se ha obtenido seis categorias que estan relacionadas
con los objetivos de estudio. Posteriormente se explicara rigurosamente cada una de ellas
con sus respectivas subcategorias, las cuales contaran con una descripcion, citas de las

entrevistadas, analisis y reflexion, y relacion y/o contraste con la teoria hallada.

5.1 Expectativas del proyecto de vida de nifios con la condicién de TEA

Esta categoria tiene como objetivo conocer las expectativas de las madres en relacion al
futuro, a corto y largo plazo, de sus hijos con condicion de TEA. Se describen sus planes

posteriores con el fin de que sus nifios puedan vivir tranquilos cuando ellas ya no estén.

Las madres refieren que, a corto plazo, tienen la expectativa de que puedan
incluirse en una escuela regular. Coinciden que esperan que sus nifilos mejoren en
aspectos relacionados a su conducta, a la comprension del lenguaje y a la motricidad,
entre otros. Es decir, que potencien sus habilidades y trabajen en sus dificultades. Ello se

puede apreciar en fragmentos como:

“Ahorita mi idea lo primero que quiero que logre es su lenguaje para que ella
me pueda comunicar ciertas cosas y que logre superar ciertas cosas” (Diana, 33

afos)
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“Es que mi hijo vaya a un colegio regular, y que sea como los otros ninios, que
sepa entender y ahorita que lo acepten en un colegio como es con su condicion
que no le discriminen”. (Soledad, 40 arios)

“...este ano lo importante para mi era que los dos logren independencia en

cuanto a su conducta...” (Yuliana, 31 arios).

Se puede apreciar otra expectativa en las madres, pues ellas buscan que sus hijos
logren mayor autonomia para que en un futuro puedan ser independientes (D° Angelo
2003). Con un progreso continuo en los diferentes ambitos de intervencion terapéutica,
ellas desean que sus nifios tengan una mejor calidad de vida cuando sean adultos. Un
ejemplo de meta planteada por una de las madres es que su hijo comunique sus
necesidades como desear ir al bafio.

Del mismo modo, las entrevistadas refieren que, a largo plazo, sus expectativas
estan orientadas a que sus hijos logren ser profesionales y estudien una carrera. Muchas
de ellas sefialan ser conscientes de las habilidades de sus nifios. No obstante, refieren que
les gustaria que algun familiar se encargase de sus hijos en un futuro, o poner algun tipo
de negocio que sea sustento para ellos. Frases como las siguientes corroboran lo
mencionado:

“Tenemos que poner un negocio, tenemos que poner algo porque Ximena tiene

que tener un sustento cuando nosotros no estemos...” (Veronica, 38 arios)

“Victor va a ser doctor de verdad porque lo veo mas matematico...Pero no se, yo

tengo eso de que €l va a estudiar una carrera ¢no?... Nadie me quita eso de la

cabeza porque es muy inteligente”. (Charito, 37 anios)

“...la hermana si no estoy yo, sé que también lo va a apoyar. Vamos a ver, sSi es

N

que ponerle un negocio...” “...va a tener una carrera. En caso no, no pero si, sé

que va a ser un chico emprendedor, a él le gusta la cocina...” (Naty, 31 anios)

Que las madres valoren las capacidades de sus hijos y deseen éxito para su futuro,
aumenta la probabilidad de que asi sea. Como lo menciona Tuya (2017), quien es una
madre con un hijo con TEA, poseer una mirada esperanzadora contribuye a que las
mamas busquen diversos recursos para conseguir oportunidades en el desarrollo del

potencial de su hijo.
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Tal como lo mencionan los teoricos, D” Angelo (2003) y Bandura (2006), las
madres esperan que sus hijos evolucionen y se desarrollen en el &mbito personal y social.
Tomando como sustento la evolucidn que tengan sus hijos a lo largo de su infancia, las
metas y objetivos a futuro que pueden ir redirigiéndose y cambiando dependiendo de las
habilidades que vayan desarrollando. Esto genera que las madres se sientan aliviadas y

con esperanza de que sus hijos puedan valerse por si mismos.

Si bien las personas con TEA tienen ciertas dificultades, la proyeccion de las
madres evidencia el deseo de que a sus hijos tengan todas sus necesidades basicas
atendidas y que puedan tener un mejor futuro. Se debe mencionar que ello corresponde a
altos niveles de estrés, miedo y preocupacion, es por ello que, aparte de buscar el éxito
del nifio a nivel profesional, personal y social también buscan a alguien que se haga cargo
de ellos. En este sentido, entre las entrevistadas se muestran discursos contradictorios
pues, por un lado, quieren que sus hijos sean independientes, pero por el otro sienten

miedo y por eso quieren asegurarse que tengan un cuidador cuando ellas no estén.

La implicancia del andlisis de esta categoria es que las madres proyecten un futuro
para sus hijos de modo que se organicen y puedan lograr las metas que plantean para
ellos. Esto ayudara a que otras madres tengan una mirada optimista en sus hijos y en su

prosperidad.

5.2 Reacciones de la madre frente a sus hijos con TEA

Esta categoria busca describir aquellas reacciones que pudieron tener las madres al
momento de enterarse acerca de la condicidn de su hijo. Asimismo, se pretende poner en
evidencia todas aquellas respuestas relacionadas a las fases de duelo (shock, reaccion y

adaptacion) que atraviesan hasta el proceso de aceptacion de la condicion de su hijo.

En primer lugar, en la fase de shock las madres entrevistadas refieren que las
emociones que sintieron en un primer momento fueron la tristeza, la culpa, la
preocupacion y la frustracion. Algunas de ellas mencionan haber tenido planes con su

hijo y, al enterarse de la condicidn sus deseos se vieron afectados (Soto et al., 2015).

Ello se puede evidenciar en comentarios como:
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“..nuestra primera hija y la habiamos planeado desde bastante tiempo...los proyectos
que teniamos para ella y todo, pensdbamos en que va a ir a un colegio regular..., la
vamos a meter a ballet y varias cosas que a veces uno se imagina para una ninia”’ (Diana,
33 anos)

“...pero ;por qué? Pero ;Qué paso? ;Qué fue lo que hice? O ;Qué hicimos mal para
que salga, para que pase esto no?” (Yuliana, 31 anios)

“...si es tristeza y frustracion a veces porque siento que me falta mas cosas para poder
hacerle o més tiempo para poder dedicarle...” (Cathy, 32 afios)

“..nos sentimos bastante frustrados y desanimados en querer volver a salir para
experimentar eso de nuevo” (Sully, 32 arios).

“...estaba mal si llore, me senti muy triste muy deprimida rezaba bastante le pedia a

Dios que lo cuide” (Cathy, 32 afios)

En efecto, cuando uno de los hijos presenta algun tipo de discapacidad, ello genera
un impacto psicoldgico en las madres pues corresponde a la pérdida de un hijo deseado
y por ende a la ruptura de los suefios y expectativas que habian depositado en ellos (Tuya,
2017). Por eso, en esta fase de shock, las madres experimentan sentimientos (tristeza,
culpa, frustracion) y pensamientos en distinta intensidad, lo cual puede provocar que
aflore en ellas consecuencias como estrés y ansiedad, que vienen acompafiados de
reacciones fisioldgicas como el llanto. Esto se debe a que no saben como serd el desarrollo

de su hijo ni como se desenvolvera en un futuro.

En segundo lugar, en la fase de reaccion, las madres mencionan que siguen
teniendo sentimientos de culpa relacionados con su proceso de embarazo los cuales, en
muchas ocasiones, pueden venir acompafiado de emociones de ira 0 enojo. También
generan pensamientos y cuestionamientos sobre su habilidad como madre, asi como

algunas de ellas optan por aislarse para centrarse en su hijo.

“Me cuestionaba bastante de porque, si mi embarazo fue normal estaba tranquila o sea
me cuidaba como cualquier mujer que estaba embarazada, mas que nada preguntas, que
algunas se han quedado sin responder” (Cathy, 32 aiios)

“Lo primero que pensé fue capaz algo de mi embarazo” (Zunico, 29 afios)

“Dos meses, no salia ni al mercado, le pedia a mi esposo que me compre las cosas, que

me traiga” (Naty, 31 afios)
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Si bien, durante esta etapa el autor Miller (como se cité en Soto et al., 2015)
menciona que puede existir sentimientos de ira 0 enojo, lo que se pudo percibir durante
las entrevistas fue el predominio de la culpa y tristeza. A pesar de ello, se evidencia un
avance en comparacion a la fase anterior, pues las madres son més conscientes de la
condicion de su hijo, reconocen las redes de apoyo y empiezan a tomar accion
informandose y buscando la opinion de diversos especialistas para empezar con una

intervencion terapéutica.

Finalmente, en la fase de adaptacion las madres aln siguen teniendo interrogantes,
pero ya son conscientes de la condicion de su hijo. Asimismo, poseen una mirada mas
esperanzadora y realista en relacion al desarrollo de su hijo. Esto se evidencia en los
siguientes relatos.

“No sabemos claro lo que va a pasar ” (Cathy,32 arios)

“Me ha hecho sentir esperanzas de que Gabriel pueda desarrollarse normal, va ser un
nifio inteligente, un nifio habil ” (Sully, 32 arios)

“...prefiero no hacerme tanta expectativa ver como avanzando y que avance a Su

ritmo...” (Sara, 30 afos)

En esta fase, las madres asimilan el diagnostico de TEA, disminuyendo cualquier
sentimiento de culpa y tratando de buscar diversas alternativas para que su hijo pueda
desarrollarse. Este Gltimo punto se relaciona con lo referido por diversos autores como
Bafa (2015), lzurieta (2017), Martinez y Bilbao (2008) y Villegas et al., (2014), quienes
aluden que aquella intranquilidad y desesperacion que experimentan en un inicio son las
mismas que las impulsan a averiguar opciones de apoyo. Esto se pudo apreciar en las
entrevistadas ya que al comienzo reconocen que es una etapa que les fue retadora, sin
embargo, con el pasar del tiempo, se fueron sintiendo maés tranquilas al observar que
tenian personas que les brindaban apoyo y al ver el progreso de su hijo a lo largo de las
terapias.

Como conclusion las madres han atravesado estas tres fases de forma distinta y
en tiempos diferentes, no obstante, las reacciones que tuvieron fueron similares. Esto
quiere decir que no solamente atravesaron por sentimientos de tristeza y culpa con la
noticia del diagndstico de su hijo sino que también han experimentado alegria, esperanza

y soporte con cada logro obtenido.
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Esto implicaria para las madres conocer que las diferentes reacciones son
naturales y parte del proceso de aceptacion de la condicion. Y asi ayudar a otras madres

a entender como atravesar de una forma mas resiliente esta etapa.

5.3 Experiencias de vida de las madres de nifios con TEA

Esta categoria describe las vivencias de las madres que tienen un hijo con TEA,
desde las percepciones acerca de la confusion o falta de informacion de este trastorno,
anécdotas en el ambiente familiar, experiencias cotidianas en su dia a dia con sus

pequefios y sus decisiones para cuidarlos a tiempo completo.

De acuerdo a lo relatado por las madres entrevistadas, varias de ellas indican que
no sabian absolutamente nada acerca de esta condicion y recién a partir de su experiencia
empezaron a introducirse en este mundo del autismo. Ademas, ellas mismas buscaron
informacion en paginas web para tener mas conocimiento en el tema. Esto se puede

evidenciar en los siguientes comentarios:

“..en mi cabeza eran los nifios con autismo hasta yo en mi ignorancia pensaba
nunca hablan y no se comunican con los demas” (Sara, 30 arios)

“..yo desconocia acerca del tema, es ahi cuando me empecé a informar”
(Soledad, 40 afios)

“Te juro que en mi vida habia escuchado autismo, nunca... ;jcomo voy? ;qué
tenia que hacer? ;tengo que ir a un hospital o qué?... en ese entonces yo no
comprendia la condicion de la enfermedad” (Naty, 31 afios)

e ayudo bastante los medios de internet... el venir a Arie también me ayudo

bastante y los consejos de los terapeutas...” (Cathy, 32 afios)

Como lo sefalan varios autores, es necesario que los padres de familia tengan los
conocimientos adecuados y actualizados sobre el tema, para que, de esa manera, puedan
ayudar a mejorar las areas de desarrollo de su hijo (Sanz et al., 2018; Mulas et al., 2010).
Sin embargo, se considera que hasta el dia de hoy las madres todavia no tienen una
informacion certera acerca de lo que implica la condicion de TEA. Muchas de ellas en
las propias entrevistas mencionan “la enfermedad de mi hijo”, por lo tanto, se evidencia

que efectivamente aln falta concientizar sobre dicho trastorno. Es asi como se llega a
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pensar que, si las propias madres que tienen sus hijos con TEA no tienen suficiente

informacidn, entonces qué se puede esperar de la sociedad.

A raiz del diagndstico de sus hijos, las madres empiezan a buscar informacién en
las diferentes plataformas de internet. Lo cual, si bien puede resultar ser una herramienta
provechosa, también puede llegar a ser perjudicial por el tipo informacién que pueden
encontrar sin una evidencia empirica. Entonces, en lugar de que estén mas tranquilas y
puedan comprender mejor esta condicion, las confunde generando mayor incertidumbre

y preocupacion.

“...en ese momento no sabia nada del TEA, busque en internet y eso me traumo
peor. Entonces yo dije que, no sabia que habia niveles, no sabia que era una rama

también amplia ”(Sully, 32 afios)

Por otro lado, las madres comentan su experiencia acerca de la decisién, por
voluntad propia, de dedicarse a tiempo completo a sus hijos, siendo los padres quienes se

encargan del sustento econémico del hogar. Esto se evidencia en comentarios como:

“Yo estoy al cuidado por completo de mi hijo, mi esposo trabaja y solamente los
sabados me acompaiia a sus terapias...”" (Soledad, 40 afios)
“...dedico completamente a mis hijas” (Veronica, 38 arios)

“...yo paso la mayor parte tiempo con ella de lunes a sabado” (Diana,33 arios)

Ademas, algunas mamas comentan que, al momento de enterarse de esta
condicion, dejaron muchos planes personales y profesionales para poder estar con sus
pequefios y cuidar de ellos. Es asi, como muchas de ellas, se ven obligadas a reducir o
dejar de trabajar debido a las necesidades del cuidado de su hijo, limitando sus ingresos

econdmicos (Johnson et al., 2020)

“..deje de trabajar porque antes yo viajaba un monton por mi trabajo, llegaba
tarde a mi casa y ya no tenia fuerza para llegar y jugar con mi
hija...considerando el diagnostico para mi me daba mucha mas calma estar en
mi casa y verla yo” (Sara, 30 afios)

“..cuando yo me enteré de su diagnostico yo estaba estudiando, estaba
terminando la universidad €l mes que ya terminaba me enteré del diagnostico de
mi hijo... ni siquiera llegué a sacar el titulo...pero bueno sera por algo a veces

Dios sabe por qué hace las cosas” (Cathy,32 afios)
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Cabe recalcar que, algunas de las madres entrevistadas tienen un trabajo a pesar
de la condicidn de su hijo, sin embargo, tratan de laborar en los tiempos libres para ayudar

en la solvencia econdmica del hogar.

“..Yo solamente trabajo los momentos que lo dejo en el nido o estd aca en el
programa’” (Ivon, 43 arios)

“...yo tengo todo organizado. Ya ni bien los acuesto tengo que ver la forma de
trabajar, un trabajo de horas, pero ver que hacer porque también tengo que
cumplir los gastos”. (Naty, 31 aios)

“...me quedo hasta la amanecida trabajando cuando ya mis nifios estan
durmiendo yo trato de acomodar mi horario de acuerdo a ellos”. (Sully, 32

anos).

El rol de las madres es considerado un aspecto importante en todo seno familiar,
pues es ahi donde se entrelazan vinculos no solamente con el hijo sino también con la
pareja. Es por eso que, algunas de las madres son las méas afectadas o alteradas en
comparacion con los demas miembros de la familia, pues en muchos casos son las
encargadas de cuidar, brindar su tiempo y apoyo a sus hijos (Gonzales, 2014b; Tojin,
2014). A las entrevistadas, no se les percibe arrepentidas o tristes por dejar proyectos
profesionales o personales, sino méas bien valientes con la decision de estar al cuidado
completo de sus nifios. Se considera que, de todas formas, es un trabajo que suele ser
bastante agotador a nivel emocional y fisico, mas ain si no tiene apoyo. Es de admirar
toda la dedicacidn que ellas tienen para con sus pequefios, por lo que necesitan una gran

organizacion para poder cumplir con todo lo requerido en un dia cotidiano.

Por altimo, cada madre y su familia tienen diferentes vivencias o experiencias con
sus hijos, sin embargo, la mayoria de ellas describe que siempre tienen acciones o

comportamientos que las sorprenden y conmueven generando sentimientos duraderos.

“ella pide ir al parque o sabado o domingo y quiere ir con el papa y mama”
(Sara, 30 afios)

“..se levanta con una sonrisa de oreja a oreja y te comienza a fastidiar,
despiértate mama, vamos al nido, o vamos al cole o vamos al Instituto” (Ivon, 43

anos).
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A pesar de que los nifios con TEA presentan dificultades en el aspecto de
comunicacion, comprension o relacion con los demas (Arrebillaga, 2014), las madres se
sienten orgullosas de lo que estan logrando con ellos. Es por ello que, tal como lo
mencionan las entrevistas, ante la minima palabra, frase 0 comportamiento, se llenan de

felicidad para poder seguir adelante con su dia.

“..levanta y me dice “popopia’... y con esa palabrita me hace el dia, tomamos
desayuno, logra sentarse a comer y lo hace sola, a veces me ayuda a llevar su
plato a la mesa” (Diana, 33 anos)

“le converso mds que todo le digo que la amo mucho y ella también me responde
mama yo también te amo mucho que eso no hacia y el dia que lo hizo fue
increible... hay veces que le converso y le cuento de cuando estuvo en mi barriga
de cuando naci6 sé gue no lo entiende...pero sé que va llegar el dia que me va a

entender todo lo que estoy hablando” (Veronica, 36 arios).

Como se ha podido apreciar, queda demostrado que el tener un hijo con TEA no
es un proceso facil de asimilar ni vivenciar para ninguna madre pues eso implica diversos
tipos de reacciones, sobre todo emocionales relacionadas a sentimientos de tristeza,
angustia, preocupacion e incertidumbre con respecto al desarrollo de su hijo. Ello esta
muy ligado al proyecto de vida de los nifios, pues las madres no saben lo que pasara con
sus hijos en un futuro, lo cual les causa inquietud. Es por eso que buscan alternativas de
terapias, instituciones y centros donde sus pequefios puedan desarrollar y reforzar las
habilidades que les son deficientes. EI hecho de que asistan a terapia, las mantiene mas
tranquilas y aliviadas, y con mas confianza y expectativas positivas en relacion al
porvenir de su hijo. Las entrevistadas tienen deseos y esperanzas en que sus nifios logren

ser independientes y puedan realizarse como personas.
El andlisis de esta categoria ayudara a otras madres a conocer las experiencias

vividas a partir de anécdotas, asi como de las posibles vivencias que pueden pasar con

sus hijos.
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5.4 Apoyo familiar a madres de nifios con TEA

Esta categoria busca dar a conocer el nivel de apoyo que reciben las madres en el cuidado
de sus hijos con TEA. Ello no solo incluye el apoyo econémico y presencial, sobre todo

del padre del nifio, sino también del soporte emocional que la familia le pueda brindar.

Algunas de las madres entrevistadas coinciden en que el apoyo de su pareja ha
sido reconfortante para poder afrontar el proceso de aceptacion de la condicion de su hijo;
asi como, la tranquilidad para un futuro progreso. Ademas, perciben que su pareja le
brinda apoyo incondicional, lo cual les genera mayor bienestar emocional. Esto se puede

evidenciar en los siguientes comentarios:

“Tuve el apoyo de mi esposo y me dijo bueno tenemos que salir adelante”. “Si
mi esposo me consolaba” (Soledad, 40 afos)

“mi esposo es como un poco mds frio... lo tomo de una forma mas como vamos a
salir de esto y hasta ahora él siempre es asi para las terapias...a veces me dice él
no hablara, pero lo va hacer” (Cathy, 32 aios)

“el papa mas tranquilo, él mismo me dijo no Ivon tenemos que embarcarnos, le
damos y lan tiene que salir de esto... tenemos que ser fuerte y ya va a pasar el
confia mucho y dice que va a superarlo” (Ivon, 43 arios).

“El lo tom6 mas tranquilo, él me decia no te preocupes, porque me veia super
preocupada que lloraba a cada rato, no te preocupes va a ser un nifio

completamente normal y si tiene lo vamos a llegar a superar...” (Sully, 30 afios)

Por otro lado, dos de las participantes son madres solteras y mencionan no recibir
apoyo emocional y econémico por parte del padre de su hijo. Incluso refieren que, a partir
del conocimiento de las dificultades que presentaba y la crianza del hijo, empezaron a
tener conflictos que les generaba mucho estrés lo cual llevé a la ausencia y separacion de

la pareja (Papp et al., 2020).
Ello se ve reflejado en comentarios como:

“Bien fuerte para mi sobre todo que soy mama sola peor todavia” (Rosa, 42
anos)
“Thiago hacia terapias, no, yo lo obligué, él no mds me daba para una terapia,

el resto no, los taxis tampoco...” (Naty, 31 afios)
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En este sentido, se puede apreciar dos posiciones contradictorias acerca del apoyo
del padre del nifio con TEA: Las madres que reciben apoyo y las que no. Esto se debe a
que se podria alterar el orden familiar, lo cual trae consigo que, el padre se comprometa
mas y la familia se unifique o, por el contrario, que contribuya a peleas y complicaciones
que genere la disolucién del hogar. La separacion de la familia puede llevar a que las
madres se sientan solas y preocupadas, y ello puede dificultar ain mas el proceso de
aceptacion de la condicion de su hijo y las expectativas respecto a su proyecto de vida, lo
cual se evidencia en los relatos de las madres solteras. Mientras que, las entrevistadas que
si reciben apoyo se mostraron tranquilas y aliviadas, pues son conscientes que tanto su
pareja como su familia estan comprometidas con el desarrollo de su hijo. Asi se
comprueba que el rol del padre es fundamental en el progreso de su hijo y en el bienestar
emocional de la madre (Bafa, 2015; Cuesta, 2013; Tamarit, 2001).

De acuerdo con Mayo, Cueto y Arregui (2015), para que se realice una
intervencion exitosa en el nifio con TEA, es necesario el compromiso e involucramiento
de los miembros de su familia, ya que se transforma la dindamica familiar y surgen muchos
cambios. Las entrevistadas relacionan estos cambios con las modificaciones que se dan
en la comunicacion, en la crianza, en el vinculo y en las actividades familiares. Ello se

puede apreciar en los siguientes fragmentos:

“Hicimos una reunién con todos los abuelos para que sepan cémo tratarla y no
la engrian tanto por el hecho de que ella tenga esta condicion diferente y sobre
todo que respeten el ritmo que ella esta llevando con sus terapias” (Diana, 32
anos)

“...0 sea tratamos de que todo el dia a salir. Si algun sabado se nos presenta
algun compromiso, igual siempre tenemos esas de salir...” (Charito, 37 afios).
“su papa es super consentidor qué barbaridad... ese es el dilema en la casa, el
papa mucho que consiente a lan pero yo trato de que no porque a veces me
molesto con los dos” “Su hermana la adora y él a su hermana... siempre trata de
corregir a su hermano” (Ivon, 43 afnos)

“En las horas que voy a trabajar se queda mi mamda o se queda mi hija, los

sabados y domingos se queda mi hija” (Zunico, 29 anos)

Se considera acertado que las madres incluyan al resto de la familia y que, de una

u otra manera, eduguen a sus miembros para que adquieran conocimientos sobre la

50



condicion de su hijo. Ello beneficia la union, compromiso y comunicacion de todo el
sistema familiar, por ende, se fortalece el vinculo. No obstante, si bien en algunos casos
la familia es comprensiva, empética y brinda apoyo, en muchos otros no es asi, pues,
como se menciono, surgen problemas relacionados con la crianza, los roles familiares y

el involucramiento de sus miembros.

Ello implica el involucramiento y el compromiso de las familias en el desarrollo
de su pariente con TEA, asi como el soporte a las madres, lo que aliviara su alta carga

emocional.

5.5 Intervencién terapéutica a nifios con TEA

Esta categoria se describe como un proceso terapéutico que tiene como objetivo que el
nifio con TEA logre desarrollar habilidades comunicativas y sociales que le permitan
adaptarse a su entorno. De esta manera, el recibir una intervencion a edad temprana tendra

un efecto positivo en la vida del nifio y de su familia.

Por lo tanto, las madres coinciden que sus hijos estan mejorando desde el inicio
de sus terapias de lenguaje y de conducta. La mayoria han recibido una intervencién
temprana, a partir de los 3 afios, lo cual ha permitido obtener resultados bastante
satisfactorios y gratificantes para ellas. Que se haya identificado la condicion a temprana
edad, corresponde a una oportunidad de desarrollarse de manera exitosa, ya que, en caso

contrario, el tratamiento terapéutico seria mas lento y complejo (Amor, 2010).

Esto se evidencia en los siguientes comentarios:

“yo veo que (institucion) lo ayudado bastante porque él entro aca y solamente
decia tete, mama no decia palabras ni frases, él entro aca y recién empez0 a soltar
palabras” (Cathy, 32 afnos)

“...ahora forma oraciones, te dice frases... ahora dice mama abre la puerta, papa
quiero agua por favor” (Verénica, 38 afios)

“en verdad puedo salir a la calle y decirle Matias solo saldremos a comprar unas
cosas y volvemos y entiende” (Soledad, 40 aros)

“va tolerando mas cosas... ya tolera estar en reuniones familiares, tolera a los
nifios, todavia no comparte con ellos, pero aunque sea se da cuenta de que hay

otros ninios a su alrededor” (Sara, 30 arios)
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“ha mejorado bastante en cuanto a su lenguaje, su comprension, ya comprende
mas las cosas ya se comunica mas, Ultimamente lo siento que ya cuenta cositas
del colegio, antes yo le preguntaba como te ha ido y era como hablarle a la

pared” (Ivon, 43 anos)

La intervencion terapéutica produce cambios y mejoras en las habilidades de
desarrollo comunicacionales, sociales y en las conductas desadaptativas de los nifios con
TEA. Esto se puede comprobar, gracias a la evidencia empirica basada en la metodologia
TEACCH, la cual ha sido empleada en paises como: China, Estados Unidos, Italia,
Espafia y Alemania. En donde se observa un progreso significativo en los diversos
ambitos del desarrollo, tales como, el funcionamiento verbal y no verbal, las habilidades
de lenguaje, imitacion, percepcion, interés por el juego, comunicacion, interaccion social
y coordinacion visomotriz (Sanz et al., 2018). De la misma manera, este método, el cual
es utilizado con los nifios de las madres entrevistadas, viene siendo efectivo por las
mejoras progresivas que estan teniendo, las cuales se pueden visualizar en los relatos que

ellas mismas mencionan acerca de las terapias.

“Estaba bombardeada de terapias (lenguaje, ocupacional, musicoterapia,
conducta, psicomotricidad, pictogramas) y vi un avance. Uy era una nifia que se
tiraba al piso” (Diana, 33)

“Ingresé al programa que fue en julio muy poco tiempo hasta ahorita, yo lo veo
super, ha mejorado bastante en cuanto a su lenguaje, su comprension, ya

comprende mas las cosas ya se comunica mas” (Ivon, 43 arios)

Como se sabe, la intervencion es mas efectiva, cuando los padres estan
involucrados en el proceso de sus hijos para optimizar su desarrollo y desenvolvimiento
de sus capacidades. A partir de ello, las madres experimentan tranquilidad y seguridad;
asi como, sentimientos de alegria cuando observan avances en el nifio, pues valoran el
progreso a pesar de que pueda ser minimo. Esto las impulsa a poder seguir adelante y con
ganas de que sus hijos acudan a sus terapias por el hecho de que les agrada sentir esa
emocién de felicidad relacionadas a sus logros. Ello estd vinculado posteriormente al
futuro de sus pequefios, ya que al observar las habilidades que van desarrollando, les

permite pensar con actitud esperanzadora y positiva a lo viene mas adelante para ellos.
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De la misma manera, las madres concuerdan que el trabajo multidisciplinario que
se realiza en la institucion les ayuda a que sus hijos puedan evolucionar y tengan un mejor
desarrollo tanto en el ambito escolar como en el comportamiento en casa. También,
mencionan que se sienten satisfechas con la relacién que los terapeutas establecen con
sus hijos, asi como el compromiso de los mismos para su desarrollo. Entre los

comentarios expresados, se resaltan los siguientes:

“Los tres terapeutas tratan de apoyarla...la licenciada se propuso objetivos a
cumplir en el mes” (Diana, 33 afos)

“...creo que todos los terapeutas trabajan en equipo para poder brindarnos las
pautas e indicaciones, por ejemplo, en las reuniones con los terapeutas nos
mencionan los avances que tiene nuestro hijo o en que falta que trabajemos”
(Soledad, 40 afios)

“Con sus terapeutas tenia bastante comunicacion y con ellos fui aprendiendo
bastantes cosas, téerminos” (Yuliana, 31 arnios)

“...yo tengo contacto con los tres terapeutas, a los tres los aprecio un monton y
yo senti como madre de que no estoy sola ¢no? también tengo ayuda y apoyo de
los terapeutas” (Charito, 37 arios)

“...el psicologo nos gusto porque el trato que tuvo con Antonio fue bastante bueno
y fue bastante empadtico con él, Antonio no puso resistencia, excelente” (lvon, 43

anos)

A partir de las opiniones de las madres, se evidencia que los especialistas tienen
esa habilidad de ponerse en el lugar de ellas, demostrando empatia y responsabilidad con
el tratamiento de sus nifios. De alguna manera, las madres se sienten comprendidas y
apoyadas lo que genera en ellas seguridad para actuar frente a las situaciones adversas
gue pueden presentarse en su ambiente familiar. Si bien, la evidencia empirica demuestra
que la intervencion terapéutica es efectiva para el desarrollo de las habilidades
comunicativas luego de seis meses de tratamiento (Zebiri, 2020), las madres necesitan
recibir una constante ensefianza por parte de los terapeutas. Lo cual, es fundamental para

la evolucion continua de su hijo.

La implicancia radicaria en reconocer la importancia de una estimulacion
temprana para que el nifio desarrolle diferentes habilidades adaptativas que le permita

progresar y asi fomentar la autonomia e independencia para su futuro.
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5.6 Inclusion a nifios con TEA

Esta categoria busca describir la percepcion de las madres acerca de inclusion educativa,
social y laboral de personas con TEA, las experiencias escolares que vivencian sus hijos

y sobre la importancia de tener un buen nivel socioecondémico para el desarrollo del nifio.

En base a lo comentado por las entrevistadas, la inclusién es un tema que falta
brindarle mayor vigor y que, si bien ha mejorado en el Gltimo tiempo, aln es deficiente.
Coinciden en que una de las razones por las cuales en la sociedad no se da la inclusion
de personas con TEA se debe al desconocimiento de la condicion y a mitos asociados.

Ello se ve reflejado en fragmentos como los siguientes:

“Yo creo que para mi es un proceso ahorita el mismo Estado, gobierno o
institucién no estd preparado para manejar nifios con diversas condiciones”
(Diana, 33 afios)

“...enrealidad no hay, no hay lo que deberia haber. Si ni siquiera en los colegios,
recién este afio se ha implementado la ley para los derechos de los nifios con
discapacidades y que todavia no se esta aplicando de completo (Yuliana, 31 afios)

I ENT

“Es cero, es pobre...” “...no conoce el pais que es el autismo, cree que es una
enfermedad o los va a contagiar, tantas cosas. No, no se sabe del autismo es muy
pobre en Peru, diferente que los otros paises (Naty, 31 afios)

“...tanto en el aspecto educativo que seria inclusion, no hay y si es que lo hay...

no lo atienden como debe de ser...” (Zunico, 29 aios)

Por lo tanto, a partir de lo mencionado por las entrevistadas, se puede decir que
se debe mejorar la inclusién en el Peru en sus distintos niveles. A nivel social, debido a
gue muchas veces hay discriminacion por el desconocimiento de la condicion (Cerreta,
2018). A nivel escolar, debido a que no existe personal capacitado para atender a las
necesidades de un nifio con TEA en las escuelas, asi como, las autoridades escolares no
se preocupan por realizar las modificaciones pertinentes para que se dé la inclusién
(Cofré, 2015). A nivel laboral, ya que, debido a la falta de apoyo escolar, no se encuentran
bien preparados ni les brindan la oportunidad para obtener un trabajo. (Cuesta et al.,
2016).

Cabe recalcar que, tal como lo menciona una de las madres, actualmente hay una

ley que exige la inclusion académica y laboral, razén por la cual se podria decir que si
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hay un progreso en este aspecto con el pasar del tiempo. Las escuelas deben estar
comprometidas a crear un programa educativo especializado para esta poblacion, en
donde les brinden prioridad al desarrollo de las destrezas y talentos en las areas de interés
del nifio (Garcia-Villamisar et al., 2020).

En relacion a las experiencias escolares, la mayoria de las madres coinciden en
que fue dificil encontrar un centro académico regular adecuado para su hijo, ya sea porque
en las aulas habia muchos nifios o porque simplemente no los aceptaban en la institucion.
Mencionan haber tenido malas experiencias con las profesoras pues, debido a su falta de
especialidad en trabajar con nifios con TEA, no estaban capacitadas para tratarlos
adecuadamente. No obstante, han recalcado las veces en que sus hijos han tenido buenas

maestras. Esto se observa en los siguientes fragmentos:

“...estamos buscando varios nidos para poder insertarlo y que contintie con su
educacion, pero todavia no encontramos, hay muchos que tiene demasiados nifios
por aulas, como 24 nifios y asi no nos parece demasiado” (Soledad, 40 arios)
“...ha sido el ano mas dificil porque yo siento que la profesora no tiene el
carisma, las habilidades, ni tampoco las busca, las alternativas para poder llegar
mas a él. Gustavo es un nifio que no participa en actividades, el afio pasado que
la profesora que le toco, lo hizo hasta bailar, salié hasta bailar en una actuacion
que yo, a llantos sali yo a verlo...” (Yuliana, 31 arios)

“...tuvimos no una discusion, pero el hecho de que habian tomado una foto grupal
y a mi Miguelito por motivos de que estaba muy inquieto y esto no lo sacaron en
la foto no lo pusieron en la foto grupal y de ahi salieron otras cosas y ella me
dice que se levanta del asiento y no hay por parte de ella el exigirle que no quiere
exigirle...” (Cathy, 32)

“La profesora en todo momento lo trata de incluir, de tratarlo como un nifio
normal, claro que la auxiliar trata de sentarse al lado de él para que trabaje y

haga su pintado, su coloreado porgue es bien lento para eso” (Ivon, 43 afios)

Si bien, tal como se menciond, hay un avance en cuanto a la inclusién escolar, en
primer lugar, no todas las instituciones incluyen y, en segundo lugar, no existe personal
capacitado (Crosso, 2014). Como se ha podido apreciar en varios de los discursos, la
mayoria de experiencias escolares estan relacionadas con los docentes. Es fundamental

que, en la actualidad, con la nueva ley de inclusion de personas con discapacidad, las
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instituciones educativas hagan cambios de malla, cambios de infraestructura y que
cuenten con el equipo pertinente y capacitado para recibir a estas personas en sus centros
(Garcia-Villamisar et al., 2020).

En cuanto a las condiciones socioeconémicas, las entrevistadas coinciden en que
el costo de las terapias es elevado y que el estado deberia ser mas consecuente y brindar
facilidades para que todos los nifios con TEA tengan acceso a programas Y terapias con
precios mas comodos. Ello se aprecia en las siguientes declaraciones:

“...no hay como deberia haber y si hay, uno tiene que costearlo ;no? A diferencia
de otros paises que es completamente gratis” (Yuliana, 31 anos)

“...si tu tienes las posibilidades econémicas, t0 puedes hacerlo como aqui ¢no?
pero si tu no cuentas con posibilidades econémicas, no hay apoyo para estos
nifios socialmente. No existen” (Charito, 37 arios)

“Yo creo que es bastante complicado, deberia haber programas en el gobierno
que sean gratuitos o de repente mas economico’ (Ivon, 43 aros)

“Pero aca no, aca no es asi, aca todo te tiene que costar tu plata, alla no, aqui

no hay nada, es muy pobre lo que ofrece el Estado” (Naty, 31 afios)

En efecto, las terapias que los nifios necesitan para su éptimo desarrollo y
adecuado futuro desenvolvimiento tienen un coste elevado, que puede oscilar entre los S/
1,500 y S/ 4,000 mensuales, al cual no todos los padres tienen acceso (Canchanya et al.,
2018). Por ende, las personas mas perjudicadas son aquellas familias que no cuentan con
los recursos necesarios para poder pagar todas las intervenciones terapéuticas que
necesita su nifio, tomando en cuenta que la educacién y los cuidados también son de alto
costo. En este sentido, se considera importante que, como en el Peru est4 progresando el
tema de la inclusién con leyes nuevas como la Ley de Proteccion de las Personas con
Trastorno del Espectro Autista (Decreto Supremo N° 001, 2014), el estado debe
considerar estos aspectos para brindar facilidades econémicas. Asimismo, tal como lo
menciona (Ivon, 43 afios), podrian hacer programas gratuitos, lo cual no sélo beneficiaria
a aquellos con bajos recursos, sino que también fomentaria mayor participacién de la

comunidad.

Esto implicaria que el estado y la sociedad se involucren y se comprometan en

temas relacionados a la inclusion y a las leyes que la respalden. Lo que ayudara a que
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personas con TEA y multidiscapacidad con diversos niveles socioeconomicos puedan

tener acceso a terapias, educacion y trabajo.

Por otra parte, entre las limitaciones del estudio se puede mencionar, en primer
lugar, las deficientes investigaciones existentes en el Per( sobre esta tematica. Si bien se
encuentran diversos estudios relacionados a las expectativas que tienen los cuidadores o
familiares mas cercanos con respecto a su nifio, el tema vinculado con el futuro ya sea
académico, laboral o social es relativamente escaso para la poblacion peruana. En
segundo lugar, otra limitacion esta relacionada con las entrevistas elaboradas a las madres
de familia. Las entrevistas estan conformadas por preguntas que requieren respuestas lo
mas realistas posible. EI TEA, en esta ocasion, es concebido como una cuestion sensible
para las madres, es por ello que, algunas de las respuestas brindadas estaban parcializadas.
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CONCLUSIONES

En conclusion:

Las madres esperan que sus hijos sean independientes y se autosustenten. Muchas
de ellas refieren que tienen la ilusion de que puedan estudiar una profesion; asi
como, asegurarles un futuro con el fin de que no se queden sin ningun soporte

econdémico para cuando ellas no estén.

Desde que las madres reciben el diagndstico atraviesan por fases de crisis en el
sistema familiar, cada una de ellas acompafadas de reacciones emocionales. Por
esta razén, empiezan a buscar informacion sobre el TEA y dejan de lado diferentes
ambitos de su vida como el laboral y social para dedicarse la mayor parte de su

tiempo a sus hijos.

Existen dos posturas al reconocer las redes de apoyo. Por un lado, las madres que
reciben soporte del padre sienten mayor bienestar y tranquilidad emocional, asi
como mayor facilidad en identificar a las personas que las acompafan en este
proceso. Por otro lado, las madres solteras presentan dificultades para determinar
sus redes, por lo cual el pensamiento de soledad en este proceso es mas

prolongado.

Las madres consideran que el trabajo multidisciplinario es indispensable porque
se trabaja cada una de las &reas personales: psicomotricidad, adaptacion,
habilidades sociales e instrumentales, entre otros. Ademas, opinan que el proceso
de inclusion en el PerG a nivel social, laboral y académico se debe seguir

mejorando.
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RECOMENDACIONES

En relacién a los resultados obtenidos y conclusiones formuladas se proponen las

siguientes recomendaciones:

Las madres, asi como otros miembros de la familia, pueden reforzar en casa los
objetivos planteados tanto en terapia como en su proceso formativo, para que
puedan observar cambios de forma progresiva y eso propicie un aumento en la

seguridad, motivacion e independencia de sus hijos con TEA.

Realizar un trabajo terapéutico para sobrellevar el proceso de crisis en el sistema
familiar raiz de la noticia de la condicion de su hijo. Posteriormente, continuar
con un acompafiamiento psicoldgico a las madres en las diversas etapas de

desarrollo que atraviesa un nifio con TEA.

Crear grupos de apoyo para madres que atraviesan la misma experiencia de tener
un hijo con TEA, con el fin de generar un soporte socioemocional que les permita
continuar con el proceso de aceptacion e incrementar la motivacidn para que sus

hijos puedan progresar. Esto beneficiara tanto en la salud mental como en la fisica.

Se requiere mayor coordinacién en las diversas instancias que estan implicadas
en la formacion de las personas con diagnéstico de TEA, lo cual mejoraria su

atencion, adaptacion e inclusion al contexto.
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Anexo 1: Guia de preguntas

Ficha de datos:

. ¢ Qué pseudonimo desea que le ponga?

. ¢Qué edad tiene?

. ¢En qué distrito vive?

. ¢Qué edad tiene su hijo?

. ¢Cuéntas veces a la semana asiste a terapia?

. ¢Cual es tu estado civil?

~N O o W DN P

. ¢ Cuantos hijos tiene?

Informacion sobre el diagndéstico de TEA

1. ¢En qué momento se dieron cuenta de que su hijo estaba presentando alguna
dificultad en su desarrollo? ¢ Qué edad tenia su hijo?

2. ¢Cual fue su primera reaccion cuando les dieron la noticia del diagndstico?

3. ¢Qué conocimientos tiene acerca del diagndstico?;Lo conocian antes de
recibirlo?

4. Nos podrian compartir ;Qué sentimientos experimenté cuando recibid el
diagndstico de su hijo luego del proceso de evaluacion?

5. ¢Qué pensamientos tuvieron al respecto?

Informacion sobre las experiencias terapéuticas de su hijo

. ¢Cbmo esté siendo su experiencia con las terapias que esta llevando su hijo?
. ¢ Qué tipo de terapias ha llevado? ;Desde hace cuanto tiempo?
. ¢ Qué resultados ha notado en su hijo con el transcurso de las terapias?

. ¢ Qué aspectos considera que se deben continuar reforzando en su hijo?

aa B~ W N -

. ¢Cual es su opinion acerca del trabajo multidisciplinario de los tratamientos
que recibe su hijo?

6. ¢Su hijo asiste a algun centro educativo, como un nido o colegio?

7. ¢Como ha sido la experiencia en la institucion al que acude?

8. ¢Ha logrado adaptarse?
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9. ¢Le han comentado las profesoras acerca de como se esta desenvolviendo su

hijo?

Informacion sobre las experiencias personales con su hijo

1. ¢Cdémo es un dia cotidiano con su hijo?

2. Me puede comentar ¢En que situaciones suele tener mayor facilidad de manejar
con su hijo?

3. ¢Como se relaciona su hijo con los demas integrantes de su familia? ; Conocen
acerca del diagndstico?

4. ¢Cbémo es la relacion con su hijo?

5. ¢(Como se relaciona tu hijo con otros nifios de su edad o adultos regulares?

Informacion sobre las perspectivas acerca del futuro de su hijo

1. ¢Qué expectativas tienes respecto al futuro de su hijo a corto plazo?

2. ¢ Qué piensan respecto de las oportunidades que se le brindan a las personas que
presentan este diagnostico?

3. ¢Considera que en nuestro pais existen centros o institutos especializados que
ayuden en el ambito de la inclusion?

4. ¢ Qué piensan de ellos?

5. ¢En qué consideras que deberian mejorar?
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Anexo 2: Documentacion de validacion de expertos

Tabla 2.

Documentacion de validacion de expertos

Pregunta Lic. Adela Lic. Maira Falla Lic. Rita
Gonzales Ventosilla

¢En qué momento se Recomendd

dieron cuenta de que su agregar: “1Qué

hijo estaba presentando edad tenia su

alguna dificultad en su hijo?”.

desarrollo?

¢,Qué  conocimientos Recomendo

tiene  acerca  del agregar:  “;Lo

diagnostico? ¢Lo conocian  antes

conocian? de recibirlo?

Nos podrian compartir
¢Qué

experimento

sentimientos
cuando
recibié el diagnostico
de su hijo luego del
proceso de evaluacion?
¢Qué

tuvieron al respecto?

pensamientos

¢Qué resultados ha
notado en su hijo con el
transcurso  de las
terapias?

Recomendo que se

separen las dos

preguntas, pues
cuando se habla de

pensamientos hay

mucha

informacién  por
explayar.
Recomendo
agregar: “,Qué

tipo de terapias ha

llevado? ;Desde
cuando lleva
terapias?”.
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¢ Cémo se relaciona su

hijo con los demas
integrantes de  su
familia? ¢ Conocen

acerca del diagndstico?

¢Qué
tienes  respecto

futuro de su hijo?

¢Qué planes a futuro

tienes para tu hijo?

expectativas

al

Recomendo
separar ambas
preguntas, pues se
considera  mejor
preguntar, por un
lado, en relacién a
los padres y, por
otro lado, sobre los
demas miembros

de la familia.

¢Su hijo asiste a algin Comentd que esas

centro educativo, como preguntas

Recomendd que
se ponga: “;Qué
expectativas

tienes respecto al
futuro de su hijo
a corto plazo?”,
pues en la
primera pregunta
de ese segmento
se pregunta las
expectativas  a

largo plazo.

Comentd que
podria ser
repetitivo en
relacion a las
otras preguntas y
que seria mejor

eliminarla.
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un nido o colegio? En
caso la respuesta sea
afirmativa.
Comeénteme, ;como ha
sido la experiencia en
la institucién al que
acude? ¢Ha logrado
adaptarse? ¢Le han
comentado las
profesoras acerca de
cémo se esta
desenvolviendo su
hijo?

involucran mas el
desenvolvimiento
actual del nifio, en
lugar de las
expectativas  del
futuro del nifio. Es
por ello que se
decidié colocarla
en: “Informacion
acerca de las
experiencias

terapéuticas de su

hijo”
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Anexo 3: Libro de codigos

Categorias

Subcategorias

Reacciones de la madre frente a sus hijos
con TEA (RM)

zIntervencion terapéutica a nifios con
TEA (IT)

Expectativas del proyecto de vida de
nifios con la condicién de TEA (EPV)
Apoyo familiar a nifios con TEA (AF)

Inclusion a nifios con TEA (1)

Experiencias de vida de las madres de
nifios con TEA (EVM)

Fase de shock (FS)

Fase de reaccion (FR)

Fase de adaptacion (FA)

Logros del nifio (L)

Sobre los especialistas (E)

Obijetivos a corto plazo (OCP)

Objetivos a largo plazo (OLP)

Apoyo del padre (AP)

Dinamica familiar (DF)

Opinidn sobre la inclusion en el Perd (IPE)
Experiencias escolares (EE)
Opinién sobre las
socioeconomicas (CSE)
Conocimiento sobre el TEA (C)
Dedicacion a tiempo completo (D)
Vivencias madre - hijo (V)

condiciones
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Anexo 4: Consentimiento informado

La presente investigacion es conducida por Camila Nieto y Ariadna Zevallos, de la
Universidad De Lima. La meta es conocer las creencias de las madres acerca del proyecto de
hijos con diagnostico TEA, identificar las expectativas que tienen las madres en relacion al futuro
académico y ocupacional de sus hijos con diagnéstico de TEA, y por ultimo, describir las
opiniones de los madres acerca de la multi- disciplinariedad de los tratamientos que reciben sus
hijos con diagnéstico de TEA.

Si usted accede a participar en este estudio, se le pedira tener una entrevista corta, la cual
sera grabada. Esto tomara aproximadamente 45 minutos de su tiempo.

La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacién que se recoja
sera confidencial y no se usard para ningin otro propdésito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas a las preguntas de la entrevista seran codificadas usando un
namero de identificacion y por lo tanto, seran anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacion en él. Igualmente, puede retirarse del mismo en cualquier
momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas le parece
incomodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no
responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.
Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, conducida por la persona Camila
Nieto y Ariadna Zevallos, de la carrera de Psicologia, de la Universidad de Lima. He sido
informado (a) acerca de la meta de este estudio es conocer las perspectivas de los padres
acerca del futuro de vida de hijos con diagnostico TEA, identificar las expectativas que
tienen los padres en relacién al futuro académico y ocupacional de sus hijos con
diagnostico de TEA y por ultimo describir las opiniones de los padres acerca de la
multidisciplinariedad de los tratamientos que reciben sus hijos con diagnéstico de TEA.

Me han indicado también que tendré que responder a ciertas preguntas dentro de una
entrevista, lo cual tomara aproximadamente 45 minutos.

Reconozco que la informacion que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no sera usada para ningun otro propdsito fuera de los de este
estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el
proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo decida,
sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De tener preguntas sobre mi
participacion en este estudio, puedo contactar a Camila Nieto (telf. 992820979) y Ariadna
Zevallos (telf. 984301826)

Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me sera entregada, y que puedo
pedir informacidon sobre los resultados de este estudio cuando este haya concluido. Para
esto, puedo contactar a Camila Nieto y Ariadna Zevallos a cualquiera de los teléfonos
anteriormente mencionado.

Nombre del Participante Firma del Participante Fecha
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Anexo 5: Matriz de analisis

Categoria Subcategoria Diana Soledad Veronica Yuliana Sara Charito

“.nuestra primera | “...pensaba el | “Pero eso fue | “...pero (por | “...pero no es facil, | “...entonces creo
hija y la habiamos | dia que yo no | principalmente qué? Pero ;Qué | no te voy a decir | que hicimos mal en
planeado  desde | estoy que va ser | terminara el | pas6? ;Quéfuelo | que es la mejor | ¢no? No lo dejamos
bastante de mi hijo” colegio, la | que hice? O ;Qué | noticia del mundo | mucho explorar por
tiempo...los universidad, hicimos mal para | te hace entender | el tema tactil”
proyectos que | “...veces he | conocera a | que salga, para | que tu hija va a

teniamos para ella | llorado, sin | alguien. Te pone | que pase esto | estar en la minoria | “...yo pensé que
y todo, | saber cémo | a pensar en todo | no?” y lamentablemente | Victor Andrés iba a
pensabamos en que | controlarlo, su futuro”. la minoria hasta | depender de mitoda
vaairaun colegio | estaba sola y no “...gritaba ahorita lo pasan un | su vida eso fue mi
regular..., la vamos | podia manejar a mucho, renegaba | poco mal, pero es | concepto ¢no?
a meter a ballet y | mi hijo y me mucho, lloraba | lo que es, es lo que | Entonces ya me voy

Fase de shock (FS) | varias cosas que a | frustraba” bastante”. hay” a quedar con é1”

Reacciones de
la madre
frente a sus
hijos con TEA
(RM)

veces uno  se
imagina para una
nina”

¢...sentia mucha
tristeza, y lo

“...yo pienso que si
el Sefior te manda

Fase de reaccion
(FR)

miraba y sentia estas cosas, es
“Bueno como | mucha porque tu  eres
madre en ese | impotencia de fuerte porque qué
momento, con mi | no poder hacer gano  yo  pues
€sposo nos | nada” deprimiéndome, no
echamos a llorar a estar triste ¢no?
mares, maso apechugo  nomaés
menos nos durd para adelante, es
una semana’”. una bendicién”
“Nos dijeron se | “Porque yo | “nosotros somos | “...he estado con | “decidimos “...mi reacciébn no
derrumbo el | buscaba y decia | los que nos | Clonazepam para | empezar por | fue frustrante”
castillo y | mejor no hubiera | ponemos tenso, | dormir”. Ilevarla a terapia de

empezamos a estar
a la deriva porque
no sabemos que
fbamos a hacer si
avanza bien. Era
incierto el futuro”

tomado esas
pastillas que me
dio la
ginecotloga,

porque como yo
tenia amenaza

aungue mi esposo
€S Un poquito mas
de pensamiento
frio, més bien yo
soy un poco la

“...por
momentos
puedes
culpa”

tener

lenguaje, mientras
buscabamos un
neuropediatra y
buscabamos
informacion”

“Yo pensé que
Victor Andrés iba a
depender de mi toda
su vida eso fue mi
concepto ¢no?




de aborto me dio
un montén de
pastillas”

gque mas
complico”

me

Entonces ya me voy
a quedar con éI”

Fase de
adaptacion (FA)

“...fue un cambio
total porque mi
hija era  muy
irritante, lloraba y
a veces yo me
estresaba”

“Vi un avance... y
ahora yo misma
me sorprende de

“...tenia miedo”
“..en  primer
momento me
culpaba”

“...me resigne y
seguir adelante”

““...al principio si
fue tristeza, fue
preocupacion,
pero ahora por
cualquier  cosa
mas pequefia, es
una alegria para
nosotros”

“Ha querido
apoyar, hay
apoyo, ¢de
éhacer que las
profesoras hagan
su mejor
esfuerzo posible
para ayudarlos
no? Y darles las
herramientas

como ha también de para
avanzado” que ellos los
ayuden”

“...prefiero no
hacerme tanta
expectativa ver
como avanzando y
que avance a su
ritmo...”

“Yo mi trato a
partir de ahi
cambié bastante
porque ahora sé
como tratarlo”

Intervencion
terapéutica a
nifos con
TEA

(IT)

Logros del nifio

(L)

“Ella esta desde el
afio  pasado...de
ahi vi que avanzé
Bastante”

“Estaba
bombardeada de
terapias (lenguaje,
ocupacional,
musicoterapia,
conducta,
psicomotricidad,
pictogramas) y Vi
un avance. Uy era
una nifia que se
tiraba al piso”

“...acd también
le daban las

terapias iba
avanzando
él ha ido

bastante bien he
notado muchos
avances en €1”

“...me dice el
abecedario
completito
alguna de las
letras no la
puede
pronunciar bien,
pero lo dice y
con los nimeros
me lo dice en
inglés, cuando
quiere algo est4
comenzando a

“...juega con sus
hermanas, juega a
la cocinita a los
mufiequitos y
ahora ve a los
nifios y trata de
relacionarse,
juega a las
escondidas  con
su papéa, juega a
las cosquillas”
“...ahora forma
oraciones, te dice

frases... ahora
dice mama abre
la puerta, papa

quiero agua por
favor”

“Y después ya
este lo metimos a
conductual junto
con ocupacional.
A partir ya de los
4 para los 5 ya
recién vimos que
ya habia, estaba
mejorando la
situacion porque
ya se quedd con
un terapeuta que
era Luis y este
fue  mejorando
pOCO a poco pero
no lo suficiente”

“...entro a sus
terapias desde el
2018, hasta
ahorita...”

“Ha sido todo un
avance, ha sido
muy bueno
definitivamente”
“... habian cosas
que le chocaban
muchisimo, se
privaba no queria
venir, pero vya
luego ella misma se
ha dado cuenta de
que este es su ritmo
y va avanzando, va
tolerando mas
cosas, de hecho nos
alegra un montdn,
ya tolera estar en
reuniones
familiares, tolera a

“Victor Andrés
seguro ha
evolucionado
bastante”

“Ahora ya lo tolera
bastante no? pero
bien bien, me gusta
cémo conduce
bastante”

“Ya no me hace la
pataleta de antes”.




pedirmelo y ya
puede tolerar

en verdad puedo
salir a la calle y
decirle

los nifios, todavia
no comparte con
ellos, pero aunque
sea se da cuenta de
que hay otros nifios

Sobre los
especialistas (E)

Sebastidn  solo a su alrededor

saldremos a bueno de hecho

comprar  unas sabemos que les

cosas y falta muchas otras

volvemos y cosas”.

entiende”
“Los tres | “...creo que | “...entonces el | “Entonces ahi | “... creo que | “..yo tengo
terapeutas trataban | todos los | doctor nos dijo | con sus | cohesionar el | contacto con los
de apoyarla...la | terapeutas que terapeutas tenia | colegio, la shado | tres terapeutas, a los
licenciada se | trabajan en | definitivamente bastante nos esta | tres los aprecio un
propuso objetivos | equipo para | se trataba de un | comunicacién y | funcionando mont6n porque todo
a cumplir en el | poder TEA, pero nos | con ellos fui | porque también la | este afio no me han
mes”’ brindarnos  las | coment6 que hay | aprendiendo shado estd | cambiado, sigo con

pautas e | que ayudarla con | bastantes cosas, | trabajando con la | ellos, y yo senti

indicaciones, las terapias y si | términos”. terapeuta de acd y | como madre de que

por ejemplo, en
las reuniones
con los
terapeutas  nos
mencionan los
avances que
tiene nuestro
hijo o en que
falta que
trabajemos”

ella esta
evolucionando es
que puede dar

para mas, no es
que haya un
limite...”

“Me encanta

porque nos dicen
el avance de
nuestros hijos”

“Y no te miento
ese afio cambié 4
veces de
terapeuta, 3 se
fueron, a uno lo
sacaron y asi”.

ella va contando,
yo también me
involucro y creo
que para funcione
todos tenemos que
hablar el mismo
idioma”

no estoy sola ¢no?
también tengo
ayuda y apoyo de
los terapeutas”

Expectativas
del proyecto
de vida de
nifios con la
condicién de
TEA (EPV)

Obijetivos a corto
plazo (OCP)

“Ahorita mi idea lo
primero que quiero
que logre es su
lenguaje para que
ella  me pueda
comunicar ciertas
cosas y que logre
superar ciertas
cosas”

“Es que mi hijo
vaya a un
colegio regular,
Y que sea como
los otros nifios,
que sepa
entender y
ahorita que lo
acepten _en un

“..se lucha tanto
con las terapias,
con todo lo que
nos indican los
doctores para que
ella pueda
mejorar y eso es
lo que estamos

“..este afo lo
importante para
mi era que los dos
logren

independencia en
cuanto a su
conducta..., el
que puedan
manejarse a ellos

“...nuestra meta es
que sea lo mas
funcional
posible...”
“...queremos que
avance a su ritmo y
que vaya logrando
terminar las
cosas...”

“...vamos a hacer
mas terapias porque
él, me dijo esta
avanzando me dio
de pronéstico que a
fin de afio va a
hablar, pero él ya
ese comunica bien
bajo lo que tiene”




colegio como es
con su condicién
que no le
discriminen”.

tratando de seguir
con mi esposo...”

mismos, de que
sean receptivos a
las 6rdenes a las
indicaciones que
se les den y que
no estén haciendo
un problema por
todo...”

Objetivos a largo
plazo (OLP)

“Pensamos en su
futuro lo que
queremos

dejarle... pero no
sabemos con quién
ese es el problema
por eso a veces
viene el tema de
tener un hermanito
de repente para que
la pueda dirigir...
veces tenemos la
incertidumbre de

que  puede-salir
con la misma
condicién 'y yo

digo que hacemos
ahi”
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..yo  quiero
que se
autorrealice
COMO  persona,
que tenga una
profesién  para
que no dependa
de nadie y el dia
gue no estoy y
mi €sposo
tampoco, para el
que se defienda
solo eso es lo
que quiero para
Sebas”

“Tenemos  que
poner un negocio,

tenemos que
poner algo
porque Ximena

tiene que tener un

sustento cuando
nosotros no
estemos...”

“..yo tengo la
gran fe y
esperanza de que
mis hijos van a
ser y van lograr
maés de lo que de

repente un
diagnoéstico”
“..lo que
buscamos es que
sean  personas
independientes,
que puedan
trabajar,

desarrollarse en
algo en algo que
les guste...”

“...pensamos  en
dejarle un fondo,
hemos escuchado
de papas que
encargan a alguien
de la familia para
que maneje el
fondo o hay lugares
en donde van las
personas son TEA,
para que puedan
pasar sus dias,
manejamos mucho
de esas cosas Yy
conversamos
bastante al
respecto, supongo
que lo iremos
decidiendo a
medida que vamos
viendo cémo va
sofi como se va
desarrollando...”

“...prefiero no
hacerme tanta
expectativa ver
como avanzando y
que avance a su
ritmo...”

“Victor va a ser
doctor de verdad
porque lo veo més
matematico,

Pero no se, yo tengo
eso de que €l va a
estudiar una carrera
¢no? 'y va a ser

bueno, si estudia
cirugia plastica
ayudaria (risas)

pero bueno. Nadie
me quita eso de la
cabeza porque es
muy inteligente”.




Apoyo
familiar
madres
nifos
TEA (AF)

a
de
con

“Hasta ahora | “...mi  esposo “...desde el | “...bueno que | “Eh ahora este mi
nosotros tenemos | trabaja y apoyo a la | tenemos un | esposo y  yo
mucha fe de que | solamente los separacion, nos | caracter mas | hacemos  nuestro
ella va a avanzar y | sabados me dejé, se fue con | tranquilo...” plan familiar,
de repente va poder | acompafia a sus otra persona... ya tenemos de por si ya
lograr ciertas | terapias, después cuando | “soporte que tiene | hace mucho tiempo
capacidades” bueno mas bien” él volvié, | Sofia  es que | exclusivamente
conversamos, ya | estamos ahi, su | sdbadosydomingos
“Tuve el apoyo se _tratc') de p_apé estd ahi y | yaes para los hijos”
Apoyo del padre de mi solucionar todo | siempre vamos a
e mi esposo y ) s « . .
(AP) " este él ha vuelto | estar con ella... ...gracias a dios
me dijo bueno mucho mejor a lo este Victor tiene un
tenemos  que que se fue” buen trabajo”
salir adelante”.
“..8l es muy
“Si mi esposo hogarefio”
me consolaba”
“...porque nosotros
sabemos llevar una
relacion”
“Hicimos una <. . dando “...yo vivia sola “La senté: mira

Dinamica familiar
(DF)

reunién con todos
los papas de ambas
partes para que
sepan cémo
tratarla 'y no la
engrian tanto por el
hecho de que ella

tenga esta
condicion

diferente y
sobretodo que
respeten el ritmo
que ella estd

llevando con sus
terapias”

valores para que
sea una buena
nifia, a pesar de la
dificultad 0
déficit que tiene
para que sea una
buena nifia, una
buena  persona,
eso también es
algo muy
importante para
nosotros”

con ellos dos, yo
nunca he vivido
con mis padres ni
con familia”
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su  papa  me
empez0 a contar de
su primo, la mama
también me
empezé a contar, el
chico es grande y
hace talleres es un

adulto y
masomenos
funcional que
nunca Ilevo
terapias”

“cuando hay visitas
en la casa saluda a
todo el mundo y
eso es lo que varias
personas gue saben

Valery, le expliqué
bonito...entonces
tienes que
comprometerte
también”

“...0 sea tratamos
de que todo el dia a

salir.  Si  algin
sdbado se  nos
presenta algin

compromiso, igual
siempre  tenemos
esas de salir, vamos
al parque, jugamos
con la pelota,
jugamos futbol”




lo han notado que
antes para Sofia
nadie existia ahora
si cuando ve a
alguien va de frente
y dice buenas tarde,
hola tia tal, ante no
lo hacia al menos

“...siempre tengo a
alguien que me
apoye, la sefiora de
la limpieza”

Inclusion
nifos
TEA(I)

a
con

Opinién sobre la
inclusion en el
Pera (IP)

ya tiene la

iniciativa”
“Yo creo que para | “Todavia falta, | Me parece bien, | “...enrealidad no | “Bueno de hecho | “...el gobierno mas
mi es un proceso | en algunos | porque les dan | hay, no hay lo | que es muy | que si, porque si td
ahorita el mismo | lugares el | alguna que deberia | poquito, yo como | te das cuenta aqui
estado, gobierno o | personal no estd | oportunidad para | haber. Si  ni | te decia cuando | en Perl eh no hay
institucion no esta | capacitado, que puedan | siquiera en los | sientes que estas en | muchos centros
preparado para | porque yo he | desarrollarse, colegios, recién | la minoria como | estatales de apoyo

manejar nifios con
diversas
condiciones”

buscado
terapias,  pero
desconocen”

“Yo creo que

debe ser mas
personalizados
porque cada
nifio es
diferente. No
estan
preparados”

para que puedan
sentirse  (tiles,
pero por otra
parte es bueno
que los acepten

en los
colegios...pero

también seria
bueno que a los
nifos y a los
padres les
expliquen un
poco de que se
trata las

limitaciones que
ellos tienen...”

“no todos los
padres estan
enterados del
tema, entonces
creen que es algo,
de porgue mi hijo

este afio se ha
implementado la

ley para los
derechos de los
nifios con

discapacidades y
que todavia no se
esta aplicando de
completo”.

que recién yo
siento te
sensibilizas mucho
mas con la realidad
de otras personas y
siento que falta
mucho, Gsea se les
ve nada mas como
personas
discapacitadas o0
pobrecito o he
escuchado decir a
los profesores no
hay que hablar de
su enfermedad
delante de ella...”
“...se les debe
crear espacios por
donde se les pueda
desarrollar que eso
es lo que falta, ojala

para nifios

TEA”.

con

“...yo pienso que si
deberia haber mas
apoyo, mas apoyo”.




tiene que estudiar
con él o también
pensaran de que
mi  hijo puede
retrasarse porque
estudia con é1”

y mas adelante se
pueda hacer 'y
siento que eso es lo
que falta mucho
mucho apoyo, los
nichos que se
pueden
desarrollar”

Experiencias
escolares (EE)
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.da  traté  de
llevar a un nido,
pero como la veia
muy irritada yo me
tenia que quedar y
practicamente no
las pasdbamos
sentadas las dos sin
hacer nada vy
entonces dije en
lugar de traerla al
nido tengo que
llevarla més a sus
terapias para que se

autorregule  bien
para poder
insertarla
nuevamente para
que sea
provechoso  para
ella”

“...estamos
buscando varios
nidos para poder
insertarlo y que
continde con su
educacion, pero
todavia no
encontramos,
hay muchos que
tiene
demasiados
nifios por aulas,
como 24 nifios y
asi no nos parece
demasiado”

“es un nido
especializado en
nifios con TEA
(Laurent  Clerc)
Las profesoras
me dicen que es
muy inteligente
todavia necesita
gue estén a su
lado, si estdn a su
lado, ella avanza
y sigue las
indicaciones,

pero lo bueno es
que el colegio
tiene 6 alumnos
en el salon,
entonces es mas
facil para ellos
que si estuviera
en un colegio”

“ella feliz
siempre  desde
que entro al
colegio desde los
2 afios entra y no
ha habido un dia
que ella se haya
puesto a llorar
como los demds

“Todos los afios
es una pelea
constante porque
se les ha querido
apoyar, hay
apoyo, de que
hacer que las
profesoras hagan
su mejor esfuerzo
posible para
ayudarlos”

“...ha sido el afno
mas dificil
porque yo siento
que la profesora
no tiene el

carisma, las
habilidades, ni
tampoco las
busca, las

alternativas para
poder llegar mas
a él. Gustavo es
un nifio que no
participa en
actividades, el
afio pasado que la
profesora que le
toc6, lo hizo
hasta bailar, salié

«“...afo pasado fue
un tiempo sola y
era la Unica nifia
que no lloraba
cuando me iba se
quedaba tranquila,
paso medio afio y
empezé a llorar,
porque lloraba
lloraba y ya no se
queria quedar”

“..la atencion es
personalizada, la
miss habla
conmigo... Gracias
a ellos también
tenia el apoyo de
que le quitaba el
pafial “sefiora yo
voy a quitarle, pero
usted tiene que
apoyarme en
casa...”

“Yo lo hice postular
a Victor Andrés no
sabiendo de esta
condicién, pero me
lo sacaron porque
me dijeron que él no
podia, porque él no
hablaba...”




nifios porque yo
me voy, gracias a
dios mis tres hijas
adiés mama”.

hasta bailar en
una  actuacién
que yo, a llantos
sali yo a verlo...”

Opinion sobre las
condiciones
socioeconémicas
(CSE)

“De qué sirve
tener tanto
dinero si no lo
vas a invertir en
tu hijo, por eso
no importa no
tener  muchas
cosas”

“...viviamos en
Piura, y vinimos
en Lima, Ila
doctora no nos
podia dar un
diagnostico hasta
que no reciba
terapia y con mi
esposo nos
regresabamos a
Piura, y como alla
no teniamos un
neuropediatra”

“...no hay como

deberia haber y si
hay, uno tiene
que costearlo

¢no? A diferencia
de otros paises
que es
completamente
gratis”

“...s1 ta tienes las

posibilidades
econdmicas, tu
puedes hacerlo

como aqui en Arie
¢no? pero si tu no
cuentas con
posibilidades
econémicas, no hay
apoyo para estos
nifios socialmente.
No existen”

Experiencias
de vida de las

madres con
nifos con
TEA (EVM)

Conocimiento
sobre el TEA

©

“Se basa en la dieta
sin gluten,
medicinas,
desintoxicacién
porque yo le hice
hacer un examen lo
mandamos al
extranjero para que
pueda iniciar el
tratamiento
biomédico, porque

aca no hay
mayormente €S
alla. Y me

arrojaron que tenia
disbiosis, tenfa
varias cosas por
€S0 €S que no
puede comer
ciertos alimentos”

“Saqué una cita
con el médico y
el neuro me dijo
gue era un
probable TEA,
yo desconocia
acerca del tema,
es ahi cuando
me empecé a
informar”

“Sabia, entendia
un poco”

“Sabia qué era un
autismo asi al

medio, pero
ahora ya
completo  Con
todas sus

caracteristicas,

con todo lo que
significaba. Y
cuando recién te
enteras te vuelves
pues una ansiosa

por saber qué
cosa €s mas y
sigues
buscando...”

“ese punto en mi
cabeza eran los
nifilos con autismo
hasta yo en mi
ignorancia pensaba
nunca hablan y no
se comunican con
los demas”

“yo no sabia que
era autismo ni
como eran estas
personas”

“...con la psicéloga
no tenia
conocimiento,
porque pasé por la
psicdloga primero,
no entendia nada de
lo que me decia.
Entonces yo agarré,
busqué por internet
“TEA”




Dedicacién
tiempo completo

(D)

a

“..yo paso la
mayor parte
tiempo con ella de
lunes a sabado”

“Yo estoy al
cuidado por
completo de mi
hijo, mi esposo

trabaja y
solamente  los
sabados me

acompafia a sus
terapias...”

“...ahora lo
traigo a sus
terapias, sigo las
instrucciones

que me dicen y
digo si voy a
lograrlo  puede
ser normal”

“..dedico
completamente a
mis hijas”

“...yo Vvivo para
ellos
practicamente
no?”

“..ya dejé de
trabajar...”

“deje de trabajar
porque antes Yyo
viajaba un montén
por mi trabajo,
llegaba tarde a mi
casa y ya no tenia
fuerza para llegar y
jugar con mi hija”

“considerando el
diagnastico para mi
me daba mucha
mas calma estar en
mi casa y verla yo,
porque habia tantas
cosas Que pasan
con las nifieras y tal
que estaba
absolutamente
traumatizada
preferi cuidarla y
no es muy facil que
digamos porque te
cansa todo el dia y
es otro ritmo de
vida ya no tienes un
sueldo o tu trabajo
como tal, pero me
da paz ser yo quien
la vea

“Mucho lo
sobreprotejo, como
es el dnico hijo
varén, no quiero
que ni la mosca se
le pare y yo waa
salto”

“Ahorita estoy
dedicada justo, este
es el tiempo de, més
adelante ellos van a
crecer y yo ¢qué
voy a hacer?”

“Entonces lo que
usted tiene que
hacer ahora es
solamente

enfocarse en él ;no?
De su 70 para
Victor Andrés de
ese 70%, el 100%

para él ¢no? del
30% para su
hija...”




Vivencias madre -
hijo
V)

“levanta y me dice
vamos para bajar al
primer nivel vy
ahora me
sorprende  porque
me dice “popopia”,
y Yyo recuerdo que
me dice buenos
dias y con esa
palabrita me hace
el dia, tomamos
desayuno,  logra
sentarse a comer y
lo hace sola, a
veces me ayuda a
llevar su plato a la
mesa. Termina de
tomar el desayuno,
le digo gracias ya

terminados y
vamos a lavarnos
las manos”

“Solamente que
le cuesta
compartir ~ sus
juguetes o lo que
tiene, pero ahora
estoy yendo al
parque y llevo
una hici y a
veces otra cosa,
y hago que le
preste a otro
nifioc le digo
Sebas le
prestamos y él
accede...”

“le converso mas
que todo le digo

que la amo
mucho y ella
también me

responde mama
yo también te
amo mucho que
eso no hacia y el
dia que lo hizo
fue increible
porque ella
repetia lo que le
decias ahora me
dice Ximena te
amo y ella me
dice te amo
mama 0 Yo
también y
después el dia de
colegio la alisto y
luego para vaya a
las terapias vy
martes y jueves
nos echamos en
la cama para que
vea  television
jugamos hay
veces que le
converso y le
cuento de cuando
estuvo en mi
barriga de cuando
nacid sé que no lo
entiende pero le
cuento y siempre
lo hago con todas
mis hijas porque
les encanta a los
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...yo vivia
prendida al
teléfono  porque
ya me llamaban
porque ya le dio
su crisis  a
Sebastian o le dio
su crisis  a
Gustavo no?”

“...yo entraba a
todas sus
terapias.
Entonces ahi con
sus  terapeutas
tenia bastante
comunicacion 'y
con ellos fui
aprendiendo
bastantes cosas,
términos y todo
lo demés vy
ademas lo que
investigaba ya”

“estamos corriendo
sobre todo los dias
que tenemos
terapias y luego
vuelve y vemos los
cuadernos a veces
quiere ver tele o
quiere jugar o me
Ilama a jugar, pero
estamos en eso de
que me deje
participar  porque
eso es algo que le
cuesta mucho”

“ella pide ir al
parque o sébado o
domingo y quiere ir
con el papay mama
por ahi si e
cambiamos porque
ese fds no se puede
porque hay que ir
donde los abuelos
le choca un poco si
es que no se lo
avisamos con
tiempo pero igual
ya no tiene
episodios tan
fuertes como de
rabieta se le pasa
rapido, son dias
cansados con Sofia,
corriendo de acé
para alla, yo siento
que hay que
prestarle  mucha

“...ha pasado
cuando él quiere
algo, como le digo
antes no sabia,
cuando él queria
algo pataleando lo
llevaba a la casa
“qué te pasa” le
digo. Entonces
ahora ya este Luis
me dijo “por qué
estas asi Porque es
que tu frustracion

hace que él se
frustre mas
entonces tranquila,
siéntate y
explicale”.

Entonces por mi
casa hay varias
jugueterias y

entonces cuando él
Ve una jugueteria, €l
empieza a gritar:
juguete, juguete
Entonces a veces
este yo salgo rapido
y... pero entonces
hay que traer el
monedero “no no”
hacia su berrinche y
entraba, ay yo
respiraba y le dije:
Victor, mira no hay
dinero, el sefor
quiere dinero por
este juguete, no
tengo, otro dia.
Entonces él me

10



nifio y eso hago
con Ximena
aunque sé que no
me entiende pero
sé que va llegar el
dia que me va a
entender todo lo
que estoy
hablando”

atencién porque no
le gusta estar
mucho tiempo sola
y si yo me estoy
ocupando de algo
ella esta
preguntado que
estas haciendo, que
estas cocinando”

miro y me dijo: no
hay. No hay. Y
entendié  entonces
ya no me hizo la
pataleta ya”
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Categoria Subcategoria Cathy Ivon Rosa Naty Sully Zunico
“...sl es tristeza y “Como cualquier “soy mama sola yo “ay Dios mio, el mio | “...nos sentimos “...si me
frustracion a veces madre desea tener un | necesito a mi hijito, también va a romper | bastante chocé fue
porque siento que me hijo normal no pero mi amigo, mi asi. Miles de cosas frustrados y capaz el
falta mas cosas para no fue tan chocante compafiero, mi hijoy | me han pasado por la | desanimados en tiempo que iba
poder hacerle 0 mas porque yo ya lo veia | que este sanito y peor | cabeza” querer volver a estar con él.
tiempo para poder y decia aca algo estd | aun cuando era salir para Yanoibaa
dedicarle...” pasando y de repente | chiquito, cuando “Me decia que él no experimentar eso | poder ir a

si tenfa que armarme | nacid yo lo lleve a las | iba a hacer una vida de nuevo” trabajar, mas
de valor para decir vacunas a particulares | normal, va a ser un que todo el
“...estaba mal si llore, | acéptalo como tal” justamente para que mueble que no va a alrededor”
me senti muy triste no se me enfermara hacer nada, que me
Fase de shock muy deprimida, rezab_a “es donde yo dig_o cuando me decian las | va a hacer ga}star mi
(FS) bastante I‘e pedia a Dios dongje_f:-stoy metiendo vacunas en otros plata, que asi haga lo
que lo cuide” a mi hijo no pero me | sitios no son que haga él yava a
costo un poquito el completas” ser asi”.
entorno no tanto mi
Reacciones hijp, porque yo lo ‘,‘cc_)mo que es lo
de la madre veia que si pero el Unico mi hijito, .
frente a sus entorno me choco entonces Io_ queria
hijos con porque veia otra sano conmigo, mi
realidad més cruda compariero por lo
TEA (RM) A »
que la de mi hijo. menos
“me ayudo porqué
me desfogue”
“Me cuestionaba “Desde los 3 afiitos “pensé en “Dos meses, no salia | “...incluso elimine | “Lo primero

Fase de reaccion
(FR)

bastante de porque, si
mi embarazo fue
normal estaba tranquila
0 sea me cuidaba como
cualquier mujer que
estaba embarazada,
mas que nada
preguntas, que algunas
se han quedado sin
responder”

empezamos a busca
psicolgo”

“Lo llevamos donde
un neuropediatra,
luego donde una
psicdloga reconocida
y ella nos dijo que lo
traigamos a Arie”

desaparecer con mi
hijito y Dios mio a
donde nos vamos que
hacemos porque no
va a ser como los
demas nifios no
entonces que va a
pasar ahora, que
terapias va a necesitar
ahora”

ni al mercado, le
pedia a mi esposo que
me compre las cosas,
que me traiga”

las redes sociales
porque me
llegaban, como
veia mucho me
Ilegaban como
notificaciones o
sugerencias
entonces dije no
Voy a ver nada y
elimine todo”

que penseé fue
capaz algo de
mi embarazo”
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“...voy a seguir
llevandolo a sus
terapias pase lo que
pase”

Fase de
adaptacion (FA)

“No sabemos claro lo
que va a pasar”

“Ay cosas gque antes
no las hacia y ahora
lo esta hacienda
entonces para mi son
bien gratificantes”

“te digo es horrible
fue una cosa, hasta
ahora no puedo creer
(empieza a llorar)
tengo que aceptar que
mi hijo esta pasando
por una situacion
dificil y ya pues”

“me cayo pero muy
feo, la pase bien feo,

“Algo ha aprendido
nuevo, yo lo
reforzaba en casa.
Saqué todo de la sala
y ahi le ambienté
todo para las
terapias”

“Me ha hecho
sentir esperanzas
de que Gabriel
pueda
desarrollarse
normal, va ser un
nifio inteligente,
un nifio habil”

113

...mme
comencé a
preocupar...”
“...una
angustia,
capaz una
pena, capaz
una mea culpa
porque no se
sabe que fue,

como le digo hasta capaz. Si, en
ahora me duele saber esa parte si”
que mi hijo tiene eso
“yo veo que Arie lo “ingresé al programa | “...lleva mas de 4 “...va pasando el “...te jala cuando | “...mejord
ayudado bastante que fue en julio muy | afios sus terapias” tiempo en las quiere algo, y bastante
porque él entro aca 'y poco tiempo hasta terapias, yo le veo muestra mas porque él no
Miguelito solamente ahorita, yo lo veo “Si claro ha habido que va madurando. interés por las hablaba nada,
decia tete, mama no super, ha mejorado bastantes cambios Va avanzando, o le €0sas como que nada, nada.
decia palabras ni frases | bastante en cuanto a como le digo lento, anticipo ahora, ya que | antes era muy Pero ahora si
nada el entro aca 'y su lenguaje, su pero avanzando” como ahora esta callado muy habla... En la
recién empez6 a soltar | comprension, ya comprendiendo...” reservado, conducta, si,
Intervencién palabras” comprende mas las trepaba, jugaba, también
tergpéutica Logros del nifio cosas ya se comunica “Yano se va a los pero no era de bas_tan:[e
a nifios con (L) “cuando ya paso al mas, Ultimamente lo otros salones a mostrar sus mejoro porque
TEA programa el avance si siento que ya cuenta diferencia del afio intereses...” aélnole
(Im) se vio, por ejemplo me | cositas del colegio, de pasado que se iba a gustaba estar

acuerdo no tomaba con
vaso, no podia agarrar
con su mano, usaba la
cafiita y cuando entro

ac, antes yo le
preguntaba como te
ha ido y era como
hablarle a la pared

los otros salones,
ahora ya no, ya
respeta su salon,
guarda su mochila, su

“...y las terapias
han hecho que mi
hijo haya
evolucionado y

sentado eso de
la
hiperactividad
aln se

aca al mes ya comenzé | porque no te lonchera” que mi hijo este mantiene, ya

ausar suvaso.... la respondia pero ahora haciendo mejores | un poco méas

orina ya lo controla” yo le digo como te cosa...” controlado,
fue y se queda pero si
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“Yo siento como que ¢él
ha ido de abajo
subiendo subiendo”

“ahora lo bueno es que
poco a poco ha ido
disminuyendo sus
berrinches hasta la
fecha casi nada
solamente cuando se
frustra y se pone a
[lorar porque algo no le

callado pero al rato te
mira y te dice bien,
hay cositas que antes
no lo hacia y ahora lo
esta haciendo”

también ha
mejorado
bastante. En la
parte
sensorial,
también, ya
acepta
estimulos
aungue adn
todavia le
choca algunas
cositas, pero si

sale y se le da por tirar también ha
las cosas pero ya este mejorado”.
vya le digo recoge”
“me sirven bastante me | “...el psic6logo y nos | “Por ejemplo él tiene | “...me parece bien, “...me parece “Me imagino
ayudan el hecho de que | gustd porque el trato | miedo a muchos yo lo veo bien, no perfecto porque que hablaran
me digan como avanzo | que tuvo con lan fue ruidos y no toleraba mas que cuando bueno podemos internamente,
acay el hecho de que bastante bueno y lan | cuando entrabamosa | cambian de compartir nuestras | pero si, en si
yo también les pueda fue bastante empatico | una fiesta infantil no | terapeutas, como que, | opiniones...” bueno, si va
decir cémo va en casa con él no puso toleraba por la bulla esta es la nueva que mejorando sus
porque siempre me resistencia, excelente, | por el ambiente o por | recién viene y vuelve | “...si me parecia | terapias”
preguntan y ellos me lo evaluaron 3 dias, y | muchas cosas, pero a preguntar sobre otro | muy bien porque
dan las de ahi es donde poco a poco con la tema que ya era algo “...El
recomendaciones” Donny nos sugiere ayuda de la psicologa | habiamos hablado...” | personalizado neuropediatra
que vaya al grupo de | tambiény ya tolerd y porque Gabriel lo revis6 y me
Sobre los “hay un poco mas de TEA” ahora ya entrayaestd | “...yo por mi cuenta | estaba solamente | dijo que si
especialistas (E) | tiempo porgue estamos superando los ruidos | a una terapeuta de el terapeuta habia las

45 minutos reunidos y
ademas escucho como
le van a los demas
nifios no porque como
entramos en grupo
todos los padres y
muchos de los casos
que tienen esos papas a
avece son similares a
los que tengo yo
entonces me sirve las

“SUper, me encanta
porgue no solamente
€s uno sino que
también son
realidades distintas
entonces escucho a
los papas y cojo de
aca, de alld y a veces
los terapeutas
recomiendan déjalo
gue juege en el

fuertes”

“...entonces gracias a
dios siempre he
estado con la
psicdloga y me ha
ayudado a también a
salir de esas cosas”

lenguaje y la sefiorita
me sugiere que yo

lleve algo que a él le
guste y que al menos

tiene que decir “a
para darselo”.

trabajando con
Gabriel, me sentia
comoda con
ellos...”

caracteristicas
y entonces ahi
me recomendd
lo de las
terapias”
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experiencias, las
recomendaciones que
le dan a los otros papas
también muchas veces
yo aplico en los
problemas que tengo”

columpio que se
mueva mas, entonces
digo aya entonces yo
también puedo
hacerlo, hay cositas
gue yo también tomo
y las haga y si me
parece sUper esas
reuniones”

Expectativas
del proyecto
de vida de
nifios con la
condicion de
TEA (EPV)

Obijetivos a corto
plazo (OCP)

“pueda desarrollar el
tema de la
comunicacion que el
pueda hablar que pueda
desenvolverse con
otros nifios, que
sociabilizar, el que
pueda hacer amigos
acercarse a los nifio”

“Acercarse a las
personas pueda saludar,
pueda hacer una
comunicacion con otras
personas y que aprenda
a controlar esas
esterotipias”

“la expectativa mas
préxima, y eso es por
€S0 Yo insisti a su
papé en que reciba
terapias y tomemos
accion en lo que yo
estaba viendo en mi
hijo, era que para sus
cuatro afios el ya se
inserte bien en el
colegio regula...Yo
quiero que a los
cuatro afios ya lan
tenga una conducta
de regular a
mas....mi expectativa
es que mi hijo se
inserte
completamente en la
sociedad y que
aprenda de repente a
defenderse porque
realmente siendo
conscientes vivimos
en una realidad con
una mente muy
cerrada en cuanto a
estos problemas,

“yo quisiera que
aprenda a escribir y
uno que aprenda a
soltar frases largas,
mas que nada que
aprenda soltarse y
que me diga frases
largas, pero como le
digo yo se que eso va

a tomar tiempo”

“Me preocupa mucho
sabes porque no se
como va a
evolucionar y yo creo
que depende de
Diosito yo lo estoy
dejando en las manos
de él y me preocupa
mucho en el sentido
de que cuando yo no
este que va a hacer de
érr

“Yo creo en él,
confioenél, silovaa
hacer, va a terminar
los estudios...”

“Con terapias, que
esta pequefio mi hijo
y lo voy a poder sacar
adelante si yo sigo
conél...”

“...ya quiere
desde chiquito
estar recibiendo
terapias porque sé
que eso le va
ayudar a que ya
cuando tenga mas
edad no desarrolle
esa conducta o la
deje...”

“...tengo mucha
esperanza de que
Gabriel pueda
superar este
trance y que
llegue a hablar y
todo eso...”

“...quiero que
esté en un
colegio y que
estudie con
sus
compaiieritos”
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muchos padres ven 'y
dicen ay no son nifios
malcriados, 0 son
nifios asi, no te juntes
con ellos, o ese nifio
es asi”

Objetivos a largo
plazo (OLP)

“no sabemos claro lo
que va a pasar pero
nosotros deseamos que
Miguel salga de esa
condicidn aunque sin
embargo que nos han
dicho que es una
condicion que lava a
llevar de por vida”

“vamos a ver cuales
son las habilidades que
tiene me imagino que
segln eso se le apoyara
en lo que es habil para
que lo pueda
desarrollar.... pero en
lo que es el tema del
colegio si nosotros
hemos dicho que lo
vamos a poner en un
colegio personalizado
para que pueda hacer
hasta secundaria, pueda
terminar su colegio”

“Realmente quisiera
que lan aprenda a
sobrellevar y
defenderse a este tipo
de cosas, de
mentalidades
cerradas. Y
definitivamente yo
quisiera que eso sea”

“...ami me preocupa
Alonso porque tiene
que saber algo en la
vida, la vida no esta
comprada y aun que
yo no tengo apoyo de
otras personas,
imaginate que seria
de su vida si yo no
estoy con éI”

“...la hermana si no
estoy yo, sé que
también lo va a
apoyar. Vamos a ver,
si es que ponerle un
negocio...”

“...va a tener una
carrera. En caso no,
no pero si, sé que va
a ser un chico
emprendedor, a él le
gusta la cocina...”

“...Gabriel me ha
hecho sentir
esperanzas de que
Gabriel pueda
desarrollarse
normal, va ser un
nifio inteligente,
un nifio habil para
los nimeros y que
puede
desarrollarse
como un
profesional que es
mi perspectiva
como madre que
mi nifio logre una
independencia...”

“...que ella
después se iba
a encargar de
su hermano,
cuando yo ya
no esté que
mientras tanto
ibamos a ver
con las
terapias hasta
donde llega a
avanzar. Pero
en esa parte de
quienvaa
quedarse con
él,esosiyalo
he hablado
con mi hija”.
“.la
expectativa de
Juan Carlos,
€s pues que
pueda ser una
persona mas
que desarrolle

normalmente”
ADOVO “Justamente porque “Bien fuerte para mi | “Thiago hacia “El lo tomo mas “...su pension
famFi)Iin a tuve una separacion “papa de Ian mas sobretodo que soy | terapias, no, yo lo tranquilo, él me que es de los
Apoyo del padre | temporal con mi esposo | tranquilo, él mismo - | obligué, él no mas me | decia no te dos. De mi
madres de , - mama  sola  peor . y .
nifios con (AP) y pasaba por varios me dijo no Ivon todavia” daba para una terapia, | preocupes, porque | hijoy de mi
TEA (AF) problemas y justo en tenemos que el resto no, los taxis me veia super hija,

ese momento me vino

embarcarnos, le

tampoco...”

preocupada que

solamente de
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la noticia de Miguelito,
entonces si me choco
bastante y gracias a
dios pude superarlo se
arreglaron varios
problemas con mi
esposo y bien ahora ya
estamos ahi
preocupados siempre
por Miguelito”

“mi esposo es como un
poco mas frio..... lo
tomo de una forma mas
como vamos a salir de
esto y hasta ahora él
siempre es asi para las
terapias para las cosas
a veces me dice el no
hablara, pero lo va
hace”

damos y lan tiene que
salir de esto...
tenemos que ser
fuerte y ya va a pasar
el confia mucho y
dice lanva a
superarlo”

“...que si cumpla
todos los gastos de
los chicos que
incluye terapia,
colegio,
alimentacion,
vestimenta”

lloraba a cada
rato, no te
preocupes Gabriel
va a ser un nifio
completamente
normal y si tiene
lo vamos a llegar
a superar...”

“...sl sentia un
apoyo por parte
de él porque me
decia con las
terapias va a
mejorar no te
preocupes...”

los dos y de
ahi nada mas”

“Ahora si, no
mucho, pero si
capaz sea por
lo que tiene
que pasar la
pension, su
pensién de los
hijos, creo que
por eso mas lo
pone”

Dinamica familiar
(DF)

“Mi familia sobretodo
mi pap4, ellos me
echaban la culpa me
decian no te das cuenta
de que ha sido por ti,
de que has hecho algo
y ya preferi dejarlo ahi
como que mis
preguntas se quedaron
sin responder”

“la familia de su
esposo conoci a un
sobrino que parecia
tener el tema de
Autismo, tenia algunas
conductas
estereotipadas y

“su papa es super
consentidor que
barbaridad... ese es
el dilema en la casa,
el papd mucho que
consiente a lan pero
yo trato de que no
porque a veces me
molesto con los dos”

“Su hermana la adora
y él a su hermana, se
mete a su cuarto y los
dos estan en su cama,
viendo algo, leyendo
o dibujando... y ella
también no es que
apoye sus berrinches,

“...la hermana si no
estoy yo, sé que
también lo va a
apoyar”.

“...mi mama me
dice: no, yo te apoyo,
traelo para aca yo te
lo voy a cuidar”.

“...ella me dice
mama porque mi
hermanito no
habla igual que
los otros nifios y
yo le digo que no
todos los nifios
son iguales, le
empiezo a
explicar y me dice
YO quiero que mi
hermanito
hable...”

“...lo comprende
a veces me ayuda
con ély se

“...conel
trabajo, a
veces con la
ayuda de mi
mama, como
vivo ahi ella
también me
apoya. Yo me
dedico a sus
terapias, y en
el alimento me
apoyan ahi”

“En las horas
gue voy a
trabajar se
queda mi
mama o se
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inclusive tengo a mi
sobrina ha tenido un
tiempo en que era muy
hiperactiva”

sus cosas, siempre
trata de corregir a su
hermano”

comporta como su
hermana mayor”

gueda mi hija,
los sabados y
domingos se
queda mi hija”

Inclusion a
nifos con
TEA (1)

Opinidn sobre la
inclusion en el
Pera (IP)

“un colegio normal
puede recibir a un nifio
con retraso o con
autismo pero depende
de la profesora de las
personas que esta ahi
para que le puedan
ayudar porque no
solamente es recibirlo y
lo van a tener ahi
nomas que este
andando, yo pienso que
no deben de recibir ese
apoyo al menos que los
padres se sientan
seguros de que su hijo
va a poder aprovechar
ese tiempo que esté en
el colegio”

“Si falta més
concientizacion,
concientizar mas a la
poblacién sobre este
tema, eso es lo que
pienso”

“realmente recién en
estos Gltimos afios se
estad viendo que de
repente las mentes
estan mas abiertas
incluso con los nifios
con sindrome de
down que ya les estan
dando trabajo”

“porque yo veo desde
colegios que les
cierran las puertas a
esos nifios, basta con
que ta le digas mi
hijito tiene Espectro
Autista te dicen ah no
quiero ver su
diagndstico, quiero

o5

ver

“...realmente las
profesoras no estan
tan capacitadas para
que trabajen con
nifios especiales
entonces uno tiene
que medir la
condicién del nifio
para que el nifio
ingrese, creo yo que
no deberia de ser asf,
deberia ser un poco
mas abierto y otros
colegios que deben

«“...esta haciendo que
Alonso no tome el
examen con todos los
nifios, a él le busca un
lugar o cuando el este
tranquilo porque
Alonso tiene sus
momentos que Si
quiere hacer y hay
momentos que no
quiere hacer”

“la miss le ha
explicado a Alonso
cosas como el
compartir y entonces
los nifios ya saben y
en todo sentido lo
estd ayudando en el
colegio, ello juegan
ellos estan ahi, y
cuando llega Alonso,
le dice hola Alonso,
todo le dicem”

“Es cero, es pobre...”

“...no conoce el pais
que es el autismo,
cree que es una
enfermedad o los va a
contagiar, tantas
cosas. No, no se sabe
del autismo es muy
pobre en Perq,
diferente que los
otros paises”

“Me parece
correcto, porque
obviamente la
inclusién es algo
que debe ser para
tener una
sociedad
totalmente
armoniosa en ese
sentido pero no sé
queé tanto lo
puedan ver los
demas, porque te
dicen ya el entra
como inclusivo
Pero quizas no sea
tan inclusivo sino
exclusivo...”

“Creo que
hasta un estatal
te recibe, pero
no puedes
encontrar
rapidamente
un colegio
adecuado para
érr

“...tanto en el
aspecto

educativo que
seria inclusion,
no hay y si es
que lo hay...
no lo atienden
como debe de

EE)

SCr...
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tener la miss sombre,
0sea una profesora
detras de tu hijo todo
el diay ta le tienes
que pagar a parte a la
profesora. Yo creo
gue definitivamente
nos falta mucho para
aceptar a nifios asi,
nos falta bastante
para aceptar dentro
de la sociedad”

“bastante y bastante
informacién porque
como te digo hay
personas que piensan
que los nifios tienen
alguna, son mal
educados, o la madre
no pone reglas a los
pequefios, pero a
Veces Nno es eso, sino
que el nifio tiene algo
mas bien la mamé
lucha duro para que

Experiencias
escolares (EE)

lo superey la

sociedad no lo

entiende”
“siempre me han dicho | “Ian empieza el nido | “le choco porque le “Va al colegio y le “...es muy habil “.la
que Miguel no es un desde el afio toco una profesora dan las instrucciones | en los nimeros profesora en el
nifio que de problemas, | pasado.... iba gue creo que no tenia | como un nifio a pero le falta primer dia que
claro tiene sus cositas conmigo al nido una | paciencia, no tenia Thiago” mucho no lo podia

que se para de la silla
que hay que estar
dandole las
indicaciones, sin
embargo las profesoras
me dicen que no es un

semana y de ahi la
miss me dijo sefiora
poco a poco hay que
ir despegandose y yo
le dije perfecto...ya
mi amor me tengo

paciencia y la
profesora queria que
todos los nifios sean
iguales, que tenian
que responder todo
por iguales algo asi y

“He cambiado de
nidos, porque el
primer nido no me
fue bien, pero nunca

relacionarse y hay
un nifito que le
ha agarrado
camote y eso si yo
me he dado
cuenta una vez

atender a mi
hijo,  porque
recién estaba
iniciando
terapia
también. Me
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nifio que se pare y
quiera salirse del aula o
que se pone a llorar”

“tuvimos no una
discusion pero el hecho
de que habian tomado
una foto grupal y a mi
Miguelito por motivos
de que estaba muy
inquieto y esto no lo
sacaron en la foto no lo
pusieron en la foto
grupal y de ahi salieron
otras cosas y ella me
dice que se levanta del
asiento y no hay por
parte de ella el exigirle
que no quiere exigirle
sentarse que camine
nomas porque esta
chiquito no lo puedo
obligar y asi y estoy ahi
con ella”

“4 afios ya lo
cambiamos
nuevamente de
colegio.... 7 primeros
meses le ha ido muy
bien estaba con una
docente que lo ayudo
bastante con Miguelito
pero hubo un cambio
de docente y se sinti6
el cambio aca también
porque cuando le
cambiaron Miguelito
como gque le choco”

que ir y se quedo
mirandome y le dije
chau dame un beso y
cuando yo sali
comenzo a llorar pero
Y0 ya no volvi me
quede a fuera a ver
hasta donde lloraba y
si la profesora lo
calmo y dije bueno si
lo calmo es un buen
sintoma, habra
llorando 2 dias y al
tercer dia ya no lloro
me dijo chau mama”

“tuvo una buena
quimica con la
profesoray con la
auxiliar, excelente no
se quejo, hizo todo,
termino el afio
bailando en el
escenario”

“La profesora en todo
momento lo trata de
incluir, de tratarlo
como un nifio normal,
claro que la auxiliar
trata de sentarse al
lado de él para que
trabaje y haga su
pintado, su coloreado
porque es bien lento
para eso”

disctlpeme pero
encima no ha sabido
agruparlo con otros
compaiieritos”

“este afio ingreso con
otra profesora y
gracias a Dios, esa
profesora bien buena
y ahora le esta yendo
muy bien, y ahora lo
gue esta pasando con
Alonso es que le ha
tomado mucha
confianza y entonces
he estado haciendo
sus berrinches, se
frustraba no le salian
bien las cosas y
agarrabay la
pateaba”

“esta profesora si lo
agrupa con otros
nifios y a otros nifios
les dice que si Alonso
no puede vamos
ayudarlo”

antes habian tenido
nifos con autismo...”

“Han visto en que
partes se va a reforzar
y la miss también es
una miss que si sabe
manejar a Thiago, es
su cuarto nifio con
autismo...”

“...diferente que esta
miss no solo habla,
sino que también lo
hace”

que fui al nido
hay un nifiito que
queria jugar con
Gabriel, pero
Gabriel ni lo
miraba...”

“...ami me gusta
ese nido también
porque cuando me
lo entregan, él
estaba el afio
pasado en otro
nido y no me
gustaba mucho
porgue lo llevaba
y lo hacian pasar,
en cambio la
profesora en este
nido se agacha se
pone en su misma
estatura...”

dijo entonces
gue no, que mi
hijo no
escuchaba, no
entiende y sus

nifios se
distraen, no lo
voy a
mantener...”
“...venia a
veces

arafiadito en su
carita 'y la
profesora me
decia no, que
el nifio no para
en el salon
para afuera, yo
tengo que estar
persiguiendo,
somos  como
25 nifios y mi
auxiliar
tampoco  se
puede dedicar
aél”
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Opinién sobre las
condiciones
socioeconémicas
(CSE)

“Si me surge un
problema porque
précticamente todo lo
que gana mi esposo se
va en Miguel, claro a
veces nos falta o
inclusive tratamos de
pedir apoyo, felizmente
acé la asistenta social
me apoya y asi
estamos, pero siempre
decimos que todo es
por Miguelito”

“A veces nosotros
quisiéramos ponerlo en
mas cosas o talleres
pero el tema es el
dinero”

“realmente es muy
costoso, y el tiempo
que tienes que
dedicarle, yo creo que
es bien complicado
porque nose como lo
manejen porque si es
bastante caro, uno lo
econémico y el
tiempo también que
tienes dedicarle,
porque tienes que
traerlo, subir a una
terapia, bajar a otra
terapia, estar por aca,
estar por alla. Yo
agradezco realmente
a Dios no sabes
cuanto que lan haya
entrado a un grupo y
reciba todas las
terapias en el grupo,
porque realmente
hubiera sido muy
complicado, ir a una
terapia una hora, ir a
otra terapia en otra
hora, volver a otra
hora, yo creo que ahi
si hubiera sido re re
complicado, hubiera
tenido que ver una
persona que esté en el
colegio, por mi
trabajo”

“Yo creo que es
bastante complicado,
deberia haber

“...haber una ayuda
la verdad porque yo
creo que muchas
personas que Somos
bajas de econémia no
es tan facil afrontar
eso y deberia haber
una ayuda para seguir
adelntar porque no es
facil y hay muchos
nifios que no hacen
sus terapias por falta
de ayuda”

“deberia haber un
centro donde este te
pueda dar o tenga una
categoria menos
posible para poder
pagar, obviamente
gratis tampoco
porque obviamente
ellos también trabajan

799

algo asi

“Pero aca no, aca no
es asi, aca todo te
tiene que costar tu
plata, alla no, aqui no
hay nada, es muy
pobre lo que ofrece el
Estado”

“...por ejemplo
yo tengo seguro
privado pero eso
no cubre el
diagnéstico y falta
mucho mas ayuda
porque
obviamente yo
digo nosotros
gracias a Dios
tenemos la
posibilidad de
pagar este tipo de
terapias pero hay
padres que no 'y
que hacen,
entonces se van al
seguro pero el
seguro olvidate
porgue ni hay este
tipo de
terapias...”

“,..como mi
hijo tiene
seguro de
salud por parte
del papa, yo
fui a
principios,
pero las
terapias me las
daban tres
Veces 0 cuatro
Veces por un
mes que durd,
y de ahi tenia
gue hacer otra
cola para el
proximo afio”
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programas en el
gobierno que sean
gratuitos o de repente
mas econdmico”

“yo creo que el
gobierno deberia
preocuparse mas en
los nifios nacen
porque ya hay
estadisticas de cada
10 nifios 3 nacen con
TEA, entonces ya es
preocupante yo creo
que ya el gobierno
deberia decir algo
esta pasando con la
sociedad”

Experiencias
de vida de
las madres
con nifos
con TEA

(EVM)

Conocimiento
sobre el TEA

©

“yo habia leido algunas
cosas sobre el tema del
autismo, pero no lo
habia tomado
importancia porque
nunca pensé que me
pasaria a mi”
“tuvimos varios
eventos aca en Arie y
tuve la oportunidad de
iry si me sirvié
bastante como
reflexion”

“Me ayudo bastante los
medios de internet... el
venir a Arie también
me ayudo bastante y
los consejos de los
terapeutas... buscando
el tema de alimentacién

“tenia un poco de
idea, porque yo
trabaje con un nifiito
que por ejemplo me
acuerdo mucho de
Dieguito Marmolejo
que era un nifio que
yo si de repente saber
queerael TEAyel
asperger, yo no sabia
cudl de los dos tenia”

“yo leo que hasta con
los alimentos, los
nifios pueden
mejorar, yo no lo he
hecho pero me gusta
leer y leo bastante de
que hay personas que
sus hijitos han
mejorado cambiando

“yo no sabia que cosa
0 consecuencias iba a
sery que ibaa
presentar después,
COomo era ese
problema, entonces
poco a poco voy
entrando y
descubriendo cosas y
encima la psicéloga
me explicaba
entonces ahi maso
menos sé cdmo es,
pero en ese entonces
Yo no sabia que era
eso, simplemente me
dijeron sefiora su hijo
tiene este problema
pero tiene que
continuar su terapia”

“Te juro que en mi
vida habia escuchado
autismo, nunca”

“Y yo le digo pero
coémo hago, ¢cémo
voy? ;qué tenia que
hacer? ¢tengo que ir a
un hospital o qué?
Ella no me dice, en
ese entonces yo no
comprendia la
condicion de la
enfermedad”

“No entendia aiin
nada sobre esto”

“...enese
momento no sabia
nada del TEA,
busque en internet
y €50 me traumo
peor. Entonces yo
dije que, no sabia
que habia niveles,
no sabia que era
una rama también
amplia”

“...recibi
informacion
del doctor y de
ahi todo
estuvo basado
en
informacion
de internet.
Pero de ahi de
otra persona
que me haya
informado

2

no .

“¢Usted
conocia un
poco que era la

condicion del
TEA? -
Mmm... no”
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también y hay
alimentos que a
Miguelito ya no le doy
porque de repente lo
puede poner mas
alterado que se puede
distraer mas”

su alimentacion, no
se quede cierto sea,
no lo he
experimentado no
podria asegurarte
nada pero si leo
bastante”

Dedicacién a
tiempo completo

(D)

“yo estaba estudiando
incluso cuando yo me
entere de su
diagndstico yo estaba
estudiando, estaba
terminando la
universidad él mes que
ya terminaba me entere
del diagnéstico de mi
hijo y este claro deje
muchos planes que
tenia porque ni siquiera
llegue a sacar el titulo
inclusive me endeude
con la universidad
porque yo habia hecho
mis planes de terminar
siosilacarreray de
ahi iba a trabajar y
supuestamente iba a
pagar la universidad
con mi primer sueldo
pero nunca hubo
primer sueldo jajaj
porque si pues me
entere de Miguelito y si
deje bastantes cosas,
bastantes planes que
tenia pero bueno sera
por algo a veces Dios
sabe porque hace las
cosas”

“tiempo completo.
Yo solamente trabajo
los momentos que lo
dejo en el nido o esta
aca en el programa”

“Yo tengo un colegio,
yo lo dejoacd y en
ese tiempo estoy en el
colegio superviso lo
que hacen las chicas,
si tengo que reunirme
con los profesores me
reund, veo lo que
falta'y lo que no falta
y en ese plan estoy”,
hasta cierta hora que
lo tengo que venir a
recoger, lo recojo y
toda la tarde estd
conmigo hasta la
noche”

“yo trabajo todo el
diaconélyenla
mafiana se va al nido
y de ahi regresa
porque hasta las tres
y ahi aprovecho en
hacer mis cosas, hasta
que regresa y ya
estoy con él hasta la
noche”

“en mi caso si yo no
trabajara de donde
sacaria pero gracias a
Dios puedo trabajar
para que salga
adelante Alonsito y
voy a seguir haciendo
eso hasta que pueda
por eso yo te repito
que va a hacer
adelante

“De ahi, saqué cita
con el doctor Daniel,
luego con el
neuropediatra, en su
clinica particular, por
lo que lo del Estado
demora un montén.
Entonces lo llevé,
dejé todo, tenia una
maquinaria y lo vendi
y empecé a
dedicarme a él y a ver
gué voy a hacer con
érr

“...yo tengo todo
organizado. Ya ni
bien los acuesto tengo
que ver la forma de
trabajar, ya no un
trabajo de horas, pero
ver que hacer porque
también tengo que
cumplir los gastos”.

“...hago algunas
tareas que le dejan
a Gabriel del

nido, hago las
cosas del hogar y
estoy con Gabriel
cuando tengo
huequitos...”

“...y los fines de
semana lo saco al
parque pero los
lunes a viernes
no, pero me han
dicho que trate de
sacarlo los lunes a
viernes pero los
fines de semana si
los saco”

“...me quedo
hasta la
amanecida
trabajando cuando
ya mis nifios estan
durmiendo yo
trato de acomodar
mi horario de
acuerdo a ellos”.

“Tiendo yo a
alistarse su
alimento, su
ropay de ahi
me voy a
trabajar, si es
bien cansado.
Pero como que
ya entiendo a
mi hijito...”

“...élaveces
sale a jugar o
salimos al
patio, de ahi
nos vamos al
parque,
regresamos,
hacemos
algunas
tareas...”

23




Vivencias madre -
hijo
V)

“le cuento una
anécdota que lloraba y
gritaba tan fuerte de
que se escuchaba hasta
la calle y en ese tiempo
estabamos en San
Borja en la casa de mis
abuelos y como en esa
zona siempre pasan los
patrulleros o
serenazgos el
serenazgo se habia
parado en la puerta y
no sé como veo asi por
ventana y habia un
patrullero parado en la
puerta, faltaba un
poquito mas que
toquen la puerta y
parado en la puerta
buen raro pero
felizmente Miguelito
habia llevado bastante
tiempo casi toda la
tarde llorando ya de ahi
se calmd y era algo asi
no habia como
calmarlo y yo me
sentia terrible”

“lan te diré que ha
sido toda una prueba
de vida, porque desde
que él nace, yo tuve
un embarazo super,
excelente, pero él
nace y a los 15 dias
nos enfrentamos con
una enfermedad de
lan, en la que tuvo
que ser tratado,
medicado, tratado,
cortado, tuvieron que
sacarle biopsia y todo
entonces con él fue
cruda mi realidad...
yo siento que mi hijo
me ha hecho méas
humana de lo que

2
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“lan para empezar
duerme conmigo, se
levanta con una
sonrisa de oreja a
orejay te comienza a
fastidiar, despiértate
mama, vamos al nido,
0 vamos al cole o
vamos al Instituto,
pero mas le gusta
venir aca que al
nido..... me dice
vamos a ver al
caracol, nosotros en
el condominio
tenemos un parque
entonces nos vamos a
ver al caracol y en el

“Frente a los
berrinches me sentia
fatal, porque cuando
un nifio se tira todo
mundo viene a
mirarte para saber
qué pasa, y hay
muchas personas que
dicen que ese nifio se
comporta mal, pero
no sabe que tiene el
nifio, yo me moria de
verglienza la verdad,
no sabia donde meter
mi cabeza, encima
gue no podia
manejarlo entonces
asi y trataba de
calmarlo hasta que
ya, pero era bien
dificil”

“Vivia practicamente
en el nido, tenia que
entrar a controlarle, a
manejar el llanto, las
crisis que él hacia, le
sacaba los zapatos, no
toleraba”

“...yo le puedo decir
a él, aveces no se
cambia solo y yo lo
cambio y le digo: “ya
Thiago, esto al
tacho”, le digo. Coge
laropay lo bota al
tacho de basura. Y yo
tengo que ser clara
con él, a la cesta de
ropa de color y el ya,
a la cesta de ropa
blanca, a la cesta de
jeans y ya. Pero, 0
sea con él, o esta
jugando con los
juguetes en el piso y
yo le digo voy a
empezar a barrer y le
digo: todo lo que esta
en el piso yo lo boto
al tacho”

“La vez pasada
fuimos al cine con
los nifios y luego
nos fuimos al
patio de comidas
con los nifios pero
Gabriel estaba no
queria nada se tird
al piso literal y
empezo a gritar,
vamonos de acé
no vamos a poder
controlarlo y
cOmo que se nos
escapa de las
manos y nos
tenemos que ir y
es dificil
controlarlo en ese
sentido de que
todavia se tira al
piso y que grita
como hago para
que no se tire al
piso y grite ese es
el tema que nos
esta costando en
este momento y
que estamos
luchando”

“...en verano
le encanta el
helado en
cono que
viene en
maquina, y
esoaél le
encanta. Asi
gue pasamos
por un lugar y
€s0 quiere que
le compre.
Cuando no, el
patalea
patalea, hasta
puede llegar
llorando hasta
mi casa. Enla
calle camina
tranquilo, pero
cuando hay
algo que se
asusta
comienza
también a
gritar”
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caracol se queda
correteando hasta que
se cansa y luego se
sientaa mi lado y le
digo vamos a entrar a
lavarnos las manos,
entramos se lava las
manos, yo tengo un
libro de Santillana,
entonces él trabaja
ahi, entonces hace sus
trazos lo hago
practicar, saca sus
pistas de carros juega
con sus pistas y al
rato me dice que le
ponga la television, le
pongo la television
pero tampoco es que
se quede mirando
todo el rato, se para
Se va pero si en caso
esta dando una
pelicula que si le
gusta se sienta y te
pide que le hagas
canchita”.
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