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RESUMEN

El propdsito de esta investigacion es describir la experiencia del progenitor con un hijo
diagnosticado con trastorno del espectro autista, Chachapoyas 2023. Estudio de enfoque
cualitativo, metodologia fenomenoldgica, con muestreo tipo bola de nieve por saturacion,
no probabilistico; la recoleccion de datos se basé en la descripcion de las experiencias de
15 progenitores de la Institucion Educativa Particular “Divino Salvador a los cuales se les
aplico una entrevista semiestructurada. Los resultados demuestran que los progenitores
experimentaron sentimientos de pérdida y descontento acompariados por falta de control
e incertidumbre tomando la negacién como un mecanismo de defensa, tras recibir el
diagnostico de su hijo; es por ello, que se concluye que el progenitor enfrenta un proceso
complejo llené de sentimientos como frustracién, miedo, desilusion y negacién
desencadenados por desconocimiento, falta de informacién y especialistas orientados
para trabajar con las familias en pro del bienestar del paciente autista, sumado a eso los
padres no cuentan con respaldo emocional para afrontar la realidad que estan atravesando

ya que en muchos casos en diagnostico fue causante de ruptura familiar.

Palabras clave: Diagnostico Clinico, Sentimientos, Trastorno del espectro autista.
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ABSTRACT

The purpose of this research is to describe the parent's experience with a child diagnosed
with autism spectrum disorder, Chachapoyas 2023. Qualitative approach study,
phenomenological methodology, with non-probabilistic saturation snowball sampling;
The data collection was based on the description of the experiences of 15 parents from
the Private Educational Institution “Divino Salvador” to whom a semi-structured
interview was applied. The results show that parents experienced feelings of loss and
discontent accompanied by lack of control and uncertainty, taking denial as a defense
mechanism, after receiving their child's diagnosis; For this reason, it is concluded that the
parent faces a complex process filled with feelings such as frustration, fear,
disappointment and denial triggered by ignorance, lack of information and specialists
oriented to work with families for the well-being of the autistic patient, added to That is
why parents do not have emotional support to face the reality they are going through since

in many cases the diagnosis was the cause of family breakdown.

Keywords: Autism spectrum disorder, Clinical Diagnosis, Emotions.
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. INTRODUCCION

En los ultimos tiempos el Trastorno del espectro autista (TEA) ha generado incertidumbre
por su incremento en la sociedad, respecto a esto la Organizacion mundial de la salud
(OMS) afirma que el autismo, trae consigo diversas afecciones caracterizadas en grados
de dificultad, relacionadas a la socializacion y comunicacion; mostrando conductas y

comportamientos no convencionales (OMS, 2023).

En consecuencia, el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-
V) refiere que, el 1 % de personas en el mundo tiene autismo; identificado 4 veces mas

en el sexo masculino (Asosiacion Americana de Psiquitria, 2021).

El término ‘“‘autismo” fue acufiado en 1911, por Eugen Bleuler en su obra “Demencia
precoz o conjunto de las esquizofrenias”, refiriéndose al proceso de separacion de la
realidad afios mas tarde en 1943, Leo Kanner publicé un articulo titulado “Trastornos
autistas del contacto afectivo™, en el que resalto tres rasgos principales del autismo:
comportamiento repetitivo, soledad autista y déficit en la comunicacién y el lenguaje
(Alvarado & Contreras, 2021).

Alonso (2023), sefiala que, la familia es fundamental en el desarrollo y crianza de los
nifios, quienes al recibir el diagndstico TEA en su nlcleo experimentan gran impacto, por
la escasa informacidn y preparacion referente al TEA, en otros casos, ponen a la economia
como impedimento para acceder a un diagnoéstico temprano; ubicando a los padres en una
situacion complicada que genera inestabilidad emocional y psicoldgica, pudiendo

ocasionar disrupcién matrimonial.

La realidad para los padres se torna incierta, generando ansiedad, depresion y
sentimientos de culpa debido a la falta de conocimiento sobre la nueva situacion que estan
atravesando; con escasas referencias y un origen ain desconocido, los padres se enfrentan
a mdltiples interrogantes respecto a la crianza y el desarrollo del menor; ademas,
especifican que los profesionales de salud no saben explicar de manera oportuna la
condicion que la familia va a lidiar desde ese momento (Romero-Gonzélez et al., 2021).

Imperatore etal. (2020) en Chile, al especificar los niveles de gravedad (severo,
moderado, leve) y la sintomatologia del autismo, afirmaron que, el grupo familiar al inicio
tenia altas expectativas e ilusiones con su hijo, pero al momento de conocer el diagnéstico
experimentaron inestabilidad emocional; lo cual podria generar conflicto en el ndcleo

familiar.
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Segun lo descrito por Cinquemani (2021), la responsabilidad del cuidado del nifio recae
en la madre, quien a menudo se ve obligada a abandonar sus labores cotidianas y reducir
sus actividades para adecuar las rutinas conforme a la sintomatologia del autismo. Esto
es esencial para asegurar el apropiado desarrollo del nifio. Asi que, la madre debe
enfrentar la ignorancia de una sociedad que no esta preparada para convivir con las

conductas de infantes con esta condicion.

De acuerdo con lo expuesto por Montecino et al. (2021) en Chile, el desarrollo continuo
y evolutivo en las experiencias de los cuidadores con hijos autistas, permitié proyectar
mejoras en el ambito de la salud. En resumen, convivir con un hijo autista es un proceso
complejo que genera maltiples emociones; sin embargo, este proceso también permite a
los cuidadores adaptarse y adquirir nuevos conocimientos teéricos y practicos sobre la

condicion.

En la misma linea, (Cobo & Coloma, 2020) en Guayaquil; distinguieron los factores
estresores de cada familia, que contribuyeron a descubrir el proceso que enfrentan los
progenitores y el nifio dentro de su nueva realidad. Llegando a concluir que los estilos de
superacion nacen a partir de un factor de estrés que carga consigo estrategias de

afrontamiento positivas y negativas como resultado.

En contraste con lo anterior, la OMS en 2020 certifico un total de 5,328 nifios con
autismo, alcanzando resultados inferiores a estimaciones anteriores; de acuerdo con estas
estimaciones, 62 de cada 10,000 habitantes (1 de cada 160) tienen trastorno del espectro
autista; contrastando esta informacion con cifras de Perd, se estaria hablando de 204,818
personas con este trastorno, de las cuales solo aproximadamente el 2.6% esta certificado,

dejando al 97% de esta poblacion sin certificacidn alguna (Defensoria del pueblo, 2022).

Por consiguiente, Imperatore et al. (2020) en Chile, Pert, Argentina y Guatemala, paises
que participaron de una encuesta en linea; reflejaron que los padres son conscientes de
las particularidades en el desarrollo de sus hijos previo al diagndstico e intervencion,
especialmente en lo que respecta a las caracteristicas sensoriales. En sintesis, las
experiencias parentales juegan un papel importante en la deteccion temprana del autismo
y el impacto que causa en la dindmica familiar, referenciandose en el procesamiento

sensorial.

Segun lo detallado por, Casuso (2019) en Lima, los progenitores con nifios autistas

experimentan diversos sentimientos y emociones (tristeza, frustracion, incertidumbre y
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estrés) luego del diagndstico, vinculados a la atencién profesional, obtencién de
informacion y apoyo social solido. Consumando en la necesidad de proporcionar
informacidn concreta y brindar atencion especializada sobre autismo en el sistema de
salud, para facilitar el proceso de adaptacion y promover el bienestar general de las

familias.

El trastorno del espectro autista en los ultimos afios ha ido afectando a millones de
familias alrededor del mundo, siendo sus caracteristicas mas comunes la poca interaccion
social, la escasa comunicacion y las conductas repetitivas en el paciente autista. Si bien
es cierto, se ha visto avances en cuanto al diagnostico y tratamiento del TEA, pero
basadndonos a la realidad del Perl y méas aun a la ciudad de Chachapoyas, donde no se
cuenta con personal especializado para trabajar con nifios autistas; sumado a esto, la
escasa informacion para las familias de bajos recursos sobre este trastorno; ademas los
estudios que resaltan con respecto al autismo estan centrados en el paciente y no en la

familia.

Olvidando que los progenitores son los encargados de brindar calidad de vida a sus hijos,
ademas, de enfrentar y tratar el diagndstico; sin embargo, los dejamos de lado con toda la
carga emocional que genera recibir un diagndstico de la enfermedad o trastorno que sea
y mucho mas si se trata del TEA, que para esta realidad aun no es tan conocido y
manipulado. Desde este punto las experiencias de los progenitores juegan un papel
importante en el esclarecimiento de las necesidades, desafios, sentimiento y emociones

que los padres enfrentan en su dia a dia a partir del diagnostico.

En muchos aspectos el TEA, orilla a los padres a enfrentar el ciclo de la negacién al
diagnostico para llagar a aceptar la realidad y adaptarse a ella, considerando que cuidar a
un nifio con necesidades especiales con lleva mayor responsabilidad y cambios en la vida
de los progenitores, tanto en la dinamica familiar como en su salud mental y emocional.
Partiendo de este punto, las experiencias de los padres con un hijo autistas nos abren la
posibilidad de ampliar el entendimiento acerca de cémo plantear nuevos programas y
recursos que abarquen las verdaderas necesidades de las familias que son afectadas por
el TEA.

Esta investigacion pretende develar los sentimientos y falencias que los progenitores
experimentaron y experimentan luego del diagnostico TEA. Los descubrimientos de este

estudio serviran para implementar programas de intervencion mas eficaces, efectivas y
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personalizadas, asi mismo promover la atencion de calidad en el sistema de salud, y
concientizar a la poblacién para una comprension de esta condicion, asi también generar
la apertura en el campo de la investigacion de nuevos programas y estrategias de

afrontamiento centradas en los progenitores.

Para develar la problemética se plantea la interrogante, ¢Cudles son las experiencias del
progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del espectro autista en Chachapoyas-
2023?, para ahondar la problematica se propuso como objetivo general, describir las

experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con TEA, Chachapoyas-2023.
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1. MATERIAL Y METODOS

2.1. Tipo de investigacion

La investigacion emple6d el enfoque cualitativo de metodologia fenomenoldgica,
mediante el cual se recolectaron las experiencias de las personas frente al fendmeno de
estudio, logrando asi, la descripcion, analisis y detalle de la investigacion; se utilizo el
método inductivo, a través del cual se obtuvieron conclusiones generales a partir de
premisas especificas; este método constituye un proceso riguroso y coherente, inmerso
en las experiencias cotidianas, dificiles de acceder mediante otros métodos conocidos
dentro de la investigacion, es por ello que se trabajé de manera directa en la clarificacion
de presupuestos, experiencias vividas, la reflexion de cada una de las experiencias,
generando al final la evidencia de manera escrita y reflexiva mediante un texto

fenomenoldgico (Fuster, 2019).
2.2.  Disefio de investigacion
El diagrama de la investigacion fue el siguiente:
M <— 01
Donde:

M= Muestra (Progenitor con un hijo diagnosticado con TEA de la ciudad de

Chachapoyas)

01= Observacidn de la variable (experiencias del progenitor que tiene un hijo con

autismo)

2.3.  Poblacion, muestra y muestreo

2.3.1. Poblacién

Representada por progenitores con hijo diagnosticado con TEA, focalizados en la
Institucion Educativa Particular “Divino Salvador” e identificados mediante el registro

de matriculas, donde se complet6 un total de 18 padres; Chachapoyas 2023.
Criterios de inclusion

e Participaron los progenitores con un hijo diagnosticado con TEA, que aceptaron

participar del estudio mediante consentimiento informado (Véase Anexo N°4).
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Criterios de exclusién

e Fueron apartados los progenitores con un hijo con Trastorno del Espectro Autista,

que se encontraron fuera de la ciudad al momento de la investigacion.
2.3.2. Muestra

Este estudio fue de enfoque cualitativo fenomenoldgico, tipo bola de nieve por
saturacion, con caracter no probabilistico (Hernandez-Sampieri & Mendoza, 2018);
los datos fueron recolectados de manera presencial por medio de una entrevista

semiestructurada grabada bajo consentimiento informado.

Donde se obtuvo una muestra de 15 progenitores de ambos sexos, responsables del
cuidado del paciente autista de Chachapoyas en el 2023.

2.3.3. Muestreo

Bola de nieve: o muestreo de avalancha, con el que se solicité a las personas
preseleccionadas que sugirieran posibles participantes, es asi que, al tener a un sujeto
dentro de la muestra, el acceso a los participantes se volvié mas facil y confiable, estos
siguieron con la cadena de recomendacion haciendo posible la identificacion de
personas con caracteristicas propias para el estudio, medio por el cual se completé la
muestra, (Martin, & Salamanca, 2018). Donde se considero, los casos de autismo

registrados de los ultimos afios en la ciudad de Chachapoyas.

Saturacion: es el punto donde ya se ha auscultado cierta similitud de ideas en cada
entrevista y observacion adicional, donde ya no se aprecian datos distintos o
relevantes; sin embargo, se considera la falsa saturacion para no evadir elementos que
pueden resultar significativos en el estudio, es por ello que la busqueda se amplia
algunos casos mas para comprobar la veracidad de la saturacion (Ortega, 2020)

2.4.  Meétodo
Enfoque cualitativo fenomenolégico

El estudio fue de enfoque cualitativo fenomenoldgico, orientado a la comprension de
fendmenos, explorados desde la percepcion de la poblacion en un medio natural
relacionado a su ambiente. Manipulado con la intencion de examinar la percepcién y

las experiencias de las personas frente a los fenomenos que los rodean, ahondando en
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las perspectivas, interpretaciones y significados; debido a la dinamicidad del proceso,

a través del cual se determinan conceptos centrales, revisan y ajustan esquemas

conforme a los datos recopilados; esto se aplicd de manera reiterada y peridédica donde

las etapas fueron acciones (Hernandez & Mendoza, 2018).

2.5.

2.5.1.

2.6.

Variables de estudio

Personalizacion de la variable

Experiencias del progenitor con hijo diagnosticado con Trastorno del espectro

autista.
Definicion conceptual

La deteccion de autismo en un nifio es un proceso diverso en cada familia, ya que
se manifiesta durante el desarrollo del menor, mediante sefiales irregulares que
anticipan el diagnostico haciéndolo menos sorprendente. Sin embargo, la actitud
de los padres puede variar, dependiendo de la complejidad del autismo, nivel de
funcionamiento intelectual y la dependencia del nifio; también influye el nivel de
madurez y estabilidad psicoldgica de los progenitores, el respaldo que reciben de

su familia, amigos y especialistas de la salud (Lavado & Mufioz, 2023).
Definicidn operacional

El diagndstico de un hijo autista, desata una crisis inicial caracterizada por un
periodo de negacion en los padres; que trae consigo sentimientos de frustracion,
culpa, ansiedad, depresion pérdida de autoestima y estrés; manifestadas en la

primera etapa del procesos diagndstico.

Técnica e instrumento de recoleccion de datos

Técnica:

Tejero (2021), alude que son medios y procedimiento que dan lugar al método;
siendo estos los elementos que lo componen, donde la técnica fue el camino al
que nos cefiimos para recorrer los diferentes puntos del método cientifico;
teniendo en cuenta que, entrevista, observacion y otras fuentes secundarias

estuvieron inmersas dentro de las técnicas utilizadas.
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2.7.

La técnica nos proveyé de fuentes bibliograficas, iconograficas, fonograficas y
medios magnéticos, asi mismo, se pudo acceder de manera directa al campo en el

que se presenta el fenémeno.

En esta investigacion se aplicé la entrevista semiestructura a profundidad, la cual
tuvo una pregunta base y cinco preguntas complementarias, que fueron validadas

por cuatro especialistas de la salud mental.
Instrumento:

Fue una entrevista semiestructurada constituida por una pregunta orientadora,
apoyada de cinco preguntas complementarias, que respaldaron la entrevista
realizada a los progenitores, contribuyendo a recabar toda la informacién posible,
que ayudo a lograr el desarrollo de los objetivos plasmados en la investigacion;
en pro de, relatar las experiencias, consecuencias y relaciones del progenitor con

un hijo diagnosticado con trastorno del espectro autista.

Procedimiento para recoleccion de datos

Los progenitores fueron focalizados en la L.LE.P. “Divino Salvador”, en el que se

socializé la confidencialidad de los datos recolectados.

Al inicio del proceso de recoleccion se logro ubicar a los progenitores mediante
registro telefonico; concretando asi, la visita domiciliaria para realizar la
entrevista de manera presencial, saturando la recoleccién de datos en el

participante namero 15 con el cual se finalizé el estudio.

Los progenitores seleccionados, firmaron un consentimiento informado,
documento mediante el cual se brindé informacion acerca del tema de
investigacion, titulo y objetivo general del estudio; resaltando que la conversacion
seria grabada por un dispositivo movil y evaluada de manera personalizada por la
investigadora, asi también, se solicitd a cada progenitor que enfatice en cada

interrogante de la entrevista.

Al final se transcribieron las grabaciones de las entrevistas, logrando asi, la
comprension fenomenologica. Seguido por el analisis de datos y la exteriorizacion

de las circunstancias, en congruencia con la metodologia.
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2.8.

Pregunta orientadora

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno

del espectro autista, Chachapoyas-2023?

Incognita, que devel6 el misterio del grupo de estudio, siendo completada con
interrogantes de apoyo, que engranaron la informacion en su totalidad,

consumando el objetivo de estudio.

El instrumento (entrevista semiestructurada) se aplico a un total de 15
progenitores con hijos diagnosticados con autismo en la ciudad de Chachapoyas,
quienes aceptaron bajo consentimiento informado ser entrevistados de manera
personalizada; punto en el que se demostrd ausencia de datos significativo en el
proceso de auscultacion del fendmeno, llegando a finalizar asi la recoleccion de

datos.
Etica aplicada en la investigacion

Este estudio estuvo cefiido al anonimato donde los datos personales del
participante (nombre, identificacion, etc.) fueron eliminados, para ello se utilizé
un codigo de identificacion, constituido por la palabra “entrevista” mas el nimero
del entrevistado (entrevista N° 3) para evitar cualquier asociacion directa; los
datos se recopilaron con el consentimiento informado (Véase anexo N° 4) de cada
sujeto de prueba, garantizando asi la confidencialidad de la informacién, (Inguilla,
2020).

Descriptores éticos en la investigacion

Consentimiento informado: medio por el cual los participantes conocen sus

derecho y responsabilidades y aceptan los estandares de la investigacion.

Confidencialidad: Se reservo la identidad de las personas y familias que

brindaron informacion para el estudio.

Manejo de riesgos: Estuvieron ligados a los principios de no curva, que
garantizan la adhesion a normas y practicas que evitan desviaciones de los
estandares éticos establecidos (transparencia, honestidad, consentimiento

informado, etc.) donde los resultados no se veran influenciados por los intereses,
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2.9.

motivaciones e inclinaciones del investigador; con la firmeza de examinar

estrechamente a las personas.

Observacion del participante: La percepcion del investigador en el contexto
situacional, exigio un compromiso de proporcion ética, por los riesgos y
consecuencias que se pudieron originar durante la comunicacion con los

miembros del estudio.

Entrevistas: Desplegada por la interaccion de persona-persona, de este modo se

evito la predisposicion en las manifestaciones de los participantes.
Grabaciones de respuestas al cuestionario en audio

Google: Protegidos en registros confidenciales, el discurso fue procesado de
manera reservada por la investigadora, dando prioridad la intimidad,

consideracion y anonimato de los involucrados.

Andlisis de datos

Los resultados de las presentaciones fueron revisadas y evaluadas iterativamente,
asi se identificaron las premisas significativas y se analizaron las experiencias del
progenitor con un hijo diagnosticado con autismo en Chachapoyas, lo cual fue la
base principal de la clasificacion de unidades de significado y la caracterizacion
del impacto de los ideogramas, donde la abreviacién fenomenoldgica ayudé a
descartar todos los datos que no contribuyeron al objetivo propuesto, aunque estos

estén en representaciones importantes del estudio.
a. Analisis ideogréfico

El proceso de analisis de datos inicid con la redaccién de cada una de las
entrevistas grabadas a los progenitores con un hijo autista; esto permitié
identificar las unidades relevantes, que se plasmaron en un cuadro de reduccién
fenomenoldgica, dividido en: unidades de significado, aqui se colocaron todas la
unidades encontradas en los discursos; reduccidn fenomenoldgica, en esta seccion
se eliminaron las redundancias, para capturar la esencia de cada unidad;
convergencias, divergencias e idiosincrasia, en este apartado se consolidaron las
unidades especificas partiendo de la informacion inicial. Unidades redactadas

como analisis ideogréafico en la parte inferior del cuadro (Sanguino, 2020)
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b. Analisis nomotético

El andlisis nomotético ayudd en la transicion de lo particular a lo general,
convirtiendo los aspectos psicoldgicos individuales de las representaciones
fenomenoldgicas adquiridas en las experiencias en aspectos generales. Esto
permitid la elaboracién del cuadro de resultados, basado en el analisis ideogréfico

y en las caracteristicas recopiladas durante el proceso fenomenoldgico,

(Rodriguez, 2016).

26



Il.
3.1.

RESULTADOS
ANALISIS NOMOTETICO

Tabla 1: Andlisis nomotético de los d

iscursos

DISCURSOS (analisis Ideografico)

Convergencias

Discurso N° I: Este progenitor sintio,
frustracion, desilusion, negacién, miedo,
tristeza, preocupacion.

Discurso N° 11: El participante develd
sentimientos de, frustracion, negacion,
desilusion,  ademas, us6  plantas
medicinales, lo limpiaron del susto y se
refugid en lo espiritual.
I:

Discurso N° Los sentimientos

encontrados fueron, tristeza, negacion,

preocupacion, impotencia, culpa,
resiliencia.
Discurso N° 1V: Participante

experimento,  frustracion,  desilusion,

preocupacion, negacion, desconcierto,
resiliencia.

Discurso N° V: Se identificd sentimientos
de, impotencia, negacién, miedo, culpa,
frustracion, ademas, que se apegé a lo
espiritual y crey6 que era como una fiebre.
Discurso N° VI: Participante
experimentd, negacion, culpa, frustracion.
N°  VII: Se

sentimientos

Discurso encontraron

como, frustracion,
impotencia, tristeza, negacion.
Discurso N° VIII: Este analisis muestra,

negacion, impotencia, frustracion, miedo,

FRUSTRACION
DISCURSOS: I-11-1V-V-VI-VII-VII1I-
IEX-X-XE-XH-XTH-XTV-XV
Discurso N° I: Este progenitor sintio,
frustracion, desilusion, negacion, miedo,
tristeza, preocupacion.

Discurso N° Il: El participante devel6
sentimientos de, frustracion, negacion,
desilusion, ademéds, us6 plantas
medicinales, lo limpiaron del susto y se
refugié en lo espiritual.

N° 1V:

frustracion,

Discurso Participante

experimento, desilusion,

preocupacion, negacion, desconcierto,
resiliencia.

Discurso N° V: Se identificd sentimientos
de, impotencia, negacién, miedo, culpa,
frustracion, ademas, que se apegé a lo

espiritual y crey6 que era como una fiebre.

Discurso N° VI: Participante
experimento, negacion, culpa,
frustracion.

Discurso  N° VII: Se encontraron
sentimientos como, frustracion,

impotencia, tristeza, negacion.
Discurso N° VIII: Este analisis muestra,
frustracion,

negacion,  impotencia,
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preocupacion, culpa, depresion y siente
que es una herida que no sana.
N° IX:  Se

preocupacion, frustracion,

Discurso encontrg,
impotencia,
negacion, tristeza, aceptacion.

Discurso N° X: Se develd, desconcierto,
miedo, impotencia, frustracion,
preocupacion.

Discurso N° XI: Este discurso contiene,
desconcierto, frustracion, impotencia,
miedo, tristeza.
Discurso N° XII:

encontro,

En este anélisis se
negacion, impotencia,
desilusién, culpa, frustracion, miedo.

Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
de,

desilusion,

sentimientos preocupacion,

frustracion, miedo,
impotencia, negacion.

Discurso N° XIV: En este se manifesto,
desilusion, desconcierto, frustracion,
culpa.

Discurso N° XV: Se manifestaron los
tristeza,

siguientes sentimientos,

preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,

ademas, siente que es un castigo divino.

miedo, preocupacion, culpa, depresion y
siente que es una herida que no sana.
N° IX: Se

preocupacion, frustracion, impotencia,

Discurso encontro,
negacion, tristeza, aceptacion.

Discurso N° X: Se develd, desconcierto,
miedo, impotencia, frustracion,
preocupacion.

Discurso N° XI: Este discurso contiene,
desconcierto, frustracion, impotencia,
miedo, tristeza.
Discurso N° XII:

encontro,

En este andlisis se
negacion, impotencia,
desilusidn, culpa, frustracion, miedo.

Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
de,

desilusion,

sentimientos preocupacion,

frustracion, miedo,
impotencia, negacion.

Discurso N° XIV: En este se manifesto,
desilusion, desconcierto, frustracion,
culpa.

Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,

ademas, siente que es un castigo divino.

NEGACION
DISCURSOS: I-11-111-1V-V-VI-VII-
VIHH-EX-XT-XTT-XV
Discurso N° I: Este progenitor sintio,

frustracion, desilusion, negacion, miedo,

tristeza, preocupacion.
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Discurso N° 1lI: El participante develd
sentimientos de, frustracion, negacion,
desilusion,  ademas, us6  plantas
medicinales, lo limpiaron del susto y se
refugio en lo espiritual.

Discurso N° 1l1l: Los sentimientos

encontrados fueron, tristeza, negacion,

preocupacion, impotencia, culpa,
resiliencia.
Discurso N° 1V: Participante

experimento,  frustracion,  desilusion,
preocupacion, negacion, desconcierto,
resiliencia.

Discurso N° V: Se identificd sentimientos
de, impotencia, negacion, miedo, culpa,
frustracion, ademas, que se apegé a lo
espiritual y crey6 que era como una fiebre.
Discurso N° VI: Participante
experimento, negacion, culpa,
frustracion.

Discurso  N° VII: Se encontraron
sentimientos como, frustracion,
impotencia, tristeza, negacion.

Discurso N° VIII: Este analisis muestra,
negacion, impotencia, frustracion, miedo,
preocupacion, culpa, depresion y siente
que es una herida que no sana.

Discurso  N° IX: Se encontro,
preocupacion, frustracion, impotencia,
negacion, tristeza, aceptacion.

Discurso N° XII: En este andlisis se
encontrg, negacion, impotencia,

desilusion, culpa, frustracion, miedo.
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Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
sentimientos de, preocupacion,
frustracion, desilusion, miedo,
impotencia, negacion.

Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,

ademas, siente que es un castigo divino.

IMPOTENCIA
DISCURSOS: HI-V-VII-VI-1X-X-
XI-XT-XTT-XV
Discurso N° 1Il: Los sentimientos

encontrados fueron, tristeza, negacion,
preocupacion, impotencia, culpa,
resiliencia.

Discurso N° V: Se identificd sentimientos
de, impotencia, negacion, miedo, culpa,
frustracion, ademas, que se apegé a lo
espiritual y crey6 que era como una fiebre.
Discurso  N° VII: Se encontraron
sentimientos como, frustracion,
impotencia, tristeza, negacion.

Discurso N° VIII: Este analisis muestra,
negacion, impotencia, frustracion, miedo,
preocupacion, culpa, depresion y siente
que es una herida que no sana.

Discurso  N° IX: Se encontro,
preocupacion, frustracion, impotencia,
negacion, tristeza, aceptacion.

Discurso N° X: Se develd, desconcierto,
miedo, impotencia, frustracion,

preocupacion.
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Discurso N° XI: Este discurso contiene,
desconcierto, frustracion, impotencia,
miedo, tristeza.
Discurso N° XII: En este andlisis se
encontro, negacion, impotencia,
desilusion, culpa, frustracion, miedo.
Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
sentimientos de, preocupacion,
frustracion, desilusion, miedo,
impotencia, negacion.
Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia,
desesperacion, frustracion, culpa,
desconcierto, miedo, negacion, ademas,
siente que es un castigo divino.
PREOCUPACION
DISCURSOS: I-1H-1V-VIH-1X-X-
XIH1-XV
Discurso N° I: Este progenitor sintio,
frustracion, desilusion, negacion, miedo,
tristeza, preocupacion.
Discurso N° 1l1l: Los sentimientos
encontrados fueron, tristeza, negacion,
preocupacion, desesperacion, culpa,
resiliencia.
Discurso N° 1V: Participante
experimento,  frustracion,  desilusion,
preocupacion, negacion, desconcierto,
resiliencia.
Discurso N° VIII: Este analisis muestra,

negacion, impotencia, frustracion, miedo,
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preocupacion, culpa, depresion y siente
que es una herida que no sana.
Discurso  N° IX: Se encontro,
preocupacion, frustracion, impotencia,
negacion, tristeza, aceptacion.
Discurso N° X: Se develd, desconcierto,
miedo, impotencia, frustracion,
preocupacion.
Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
sentimientos de, preocupacion,
frustracion, desilusion, miedo,
impotencia, negacion.
Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,
ademas, siente que es un castigo divino.
MIEDO
DISCURSOS: I-V-VIH-X-XI-XI1-
XIH-XV
Discurso N° I: Este progenitor sintio,
frustracion, desilusion, negacién, miedo,
tristeza, preocupacion.
Discurso N° V: Se identificd sentimientos
de, impotencia, negacion, miedo, culpa,
frustracion, ademas, que se apegd a lo
espiritual y crey6 que era como una fiebre.
Discurso N° VI11: Este analisis muestra,
negacion, impotencia, frustracion, miedo,
preocupacion, culpa, depresion y siente

que es una herida que no sana.
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Discurso N° X: Se develd, desconcierto,
miedo, impotencia, frustracion,
preocupacion.
Discurso N° XI: Este discurso contiene,
desconcierto, frustracion, impotencia,
miedo, tristeza.
Discurso N° XII: En este andlisis se
encontro, negacion, impotencia,
desilusidn, culpa, frustracion, miedo.
Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
sentimientos de, preocupacion,
frustracion, desilusion, miedo,
impotencia, negacion.
Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,
ademas, siente que es un castigo divino.
CULPA
DISCURSOS: H1-V-VI-VII-XII-XIV-
XV
Discurso N° IIl: Los sentimientos
encontrados fueron, tristeza, negacion,
preocupacion, impotencia, culpa,
resiliencia.
Discurso N° V: Se identificd sentimientos
de, impotencia, negacién, miedo, culpa,
frustracion, ademas, que se apegé a lo
espiritual y creyo que era como una fiebre.
Discurso N° VI: Participante
experimento, negacion, culpa,

frustracion.
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Discurso N° VIII: Este andlisis muestra,
negacion, impotencia, frustracion, miedo,
preocupacion, culpa, depresion y siente
que es una herida que no sana.
Discurso N° XII: En este andlisis se
encontro, negacion, impotencia,
desilusion, culpa, frustracion, miedo.
Discurso N° XIV: En este se manifesto,
desilusion,  desconcierto,  frustracion,
culpa.
Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,
ademas, siente que es un castigo divino.
TRISTEZA
DISCURSOS: I-HH-VII-1X-XI-XV
Discurso N° I: Este progenitor sintio,
frustracion, desilusion, negacién, miedo,
tristeza, preocupacion.
Discurso N° IIl: Los sentimientos
encontrados fueron, tristeza, negacion,
preocupacion, impotencia, culpa,
resiliencia.
Discurso N° VII: Se encontraron
sentimientos como, frustracion,
impotencia, tristeza, negacion.
Discurso  N° IX: Se encontro,
preocupacion, frustracion, impotencia,
negacion, tristeza, aceptacion.
Discurso N° XI: Este discurso contiene,
desconcierto, frustracion, impotencia,

miedo, tristeza.
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Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,
ademas, siente que es un castigo divino.
DESILUSION

DISCURSOS: I-1-IV-X1-X111-X1V
Discurso N° I: Este progenitor sintio,
frustracion, desilusion, negacion, miedo,
tristeza, preocupacion.
Discurso N° 1lI: El participante develo
sentimientos de, frustracién, negacion,
desilusién,  ademés, usdé plantas
medicinales, lo limpiaron del susto y se
refugié en lo espiritual.
Discurso N° 1V: Participante
experimento,  frustracion, desilusion,
preocupacién, negacion, desconcierto,
resiliencia.
Discurso N° XII: En este andlisis se
encontro, negacion, impotencia,
desilusidn, culpa, frustraciéon, miedo.
Discurso N° XIII: Aqui se encontraron
sentimientos de, preocupacion,
frustracion, desilusion, miedo,
impotencia, negacion.
Discurso N° XIV: En este se manifesto,
desilusion, desconcierto, frustracion,
culpa.

DESCONCIERTO
DISCURSOS: IV-X-XI-XIV-XV
Discurso N° 1V: Participante

experimento,  frustracion,  desilusion,
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preocupacion, negacion, desconcierto,
resiliencia.

Discurso N° X: Se devel6, desconcierto,
miedo, impotencia, frustracion,
preocupacion.

Discurso N° XI: Este discurso contiene,
desconcierto, frustracion, impotencia,
miedo, tristeza.

Discurso N° XIV: En este se manifesto,
desilusion, desconcierto, frustracion,
culpa.

Discurso N° XV: Se manifestaron los
siguientes sentimientos, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion,
culpa, desconcierto, miedo, negacion,

ademas, siente que es un castigo divino.

Idiosincrasias

Discurso N° I1: usé plantas medicinales,
lo limpiaron del susto y se refugié en lo
espiritual.

Discurso N° V: se apeg6 a lo espiritual y
crey6 que era como una fiebre.

Discurso N° VIII: es una herida que no
sana.

Discurso N° XV: siente que es un castigo

divino.
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CUADRO NOMOTETICO (cuadro de categorias encontradas)

Tabla 2: Categorias encontradas

DISCURSQOS

CATEGORIAS

D1

D2

D3

D4

D5

D6

D7 | D8

D10

D11

D12

D13

D14

D15

Frustracién

Negacion

Impotencia

Preocupacion

oO|O0|O|O

Miedo

O|O0O|O|O|O

Culpa

O|O0O|O0O|O|O|O

Tristeza

oO|j|olOo|lO|lO|O|O

Desilusion

Desconcierto

IDIOS

INCRACIA

Es un castigo divino

Es una herida que no sana

Es como una fiebre

Refugio en lo espiritual

Useé plantas medicinales

Lo limpiaron del susto

37




3.2. ESQUEMA DE APROXIMACION AL FENOMENO

Figura 01. Esquema de aproximacion al fendmeno
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FUENTE: elaborado por Nery Chavez Gomez
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DISCUSION

El estudio devel6 que los progenitores con un hijo diagnosticado con autismo en
Chachapoyas, experimentaron sentimientos de pérdida y descontento,
manifestando tristeza, desilusion, negacion como mecanismo de defensa y
frustracion de donde surgid la culpa; segin Tovar (2023), estas son emociones

iniciales que se reflejan en las etapas del duelo segun el modelo de Kubler-Ross.

Ademas, enfrentaron falta de control e incertidumbre, que generaron impotencia,
preocupacion y miedo; Velasco (2022), sefiala que estos sentimientos reflejan la
teoria de la impotencia aprendida de Seligman, donde se percibe falta de control
sobre los eventos negativos. En algunos casos los progenitores buscaban refugio en
la fe y en plantas medicinales; estrategias de afrontamiento centradas en la emocion

y el problema segun la teoria de Lazarus y Folkman (Orbegoso, 2019).

Algunos padres creian que se trataba de una enfermedad similar a la fiebre y
mencionaban que es una herida que aun no sana, consideradas como una forma de

negacion segun el modelo de Kubler-Ross, tal como lo describe Tovar (2023).

En relacion a esto, Triana (2020) en Bogota, manifestd, que los progenitores
cambian la trayectoria de su vida, tomando un rumbo diferente y modificando su
estilo, para que la noticia del diagndstico no sea tan fatidica. Asumen una mayor
responsabilidad en su rol familiar, lo que resulta dificil debido a los sentimientos
de frustracion, miedo y culpa que acompafian esta nueva realidad. (Johegyi, &
Chacha, 2023) fundamentan que el grupo familiar antes del diagndstico de autismo
en uno de sus integrantes, experimenta situaciones de dolor, tristeza y angustia

debido a la incertidumbre sobre la condicion de su hijo.

Mientras tanto en Quito, Ortiz (2024), indica que el cuidado de una persona con
discapacidad implica enfrentar numerosas barreras, tanto fisicas como emocionales.
Las que obligan a los padres adaptarse a una nueva y desconocida realidad que
genera una serie de preguntas y dudas, lo cual arrastra malestar, distanciamiento y

falta de comprensién.

La investigadora infiere que, dentro de su estudio, los progenitores tambien
experimentaron incertidumbre sobre el desarrollo y origen de esta condicion.

Situacion que los llevo a cambiar sus estilos de vida, obligando a muchos de ellos
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a abandonar sus actividades laborales, mientras que otros se adaptaron a las
necesidades de sus hijos para ofrecerles una mejor calidad de vida.

Casuso (2024) en Perq, afirma que antes del diagnostico los padres experimentan
sentimientos optimistas sobre la crianza del nuevo integrante. Sin embargo, tras
recibir el diagnoéstico, estos sentimientos se ven reemplazados por frustracion y
desmotivacién, provocando momentos criticos para la familia. Estos sentimientos
se intensifican al conocer el nivel de severidad del diagnostico, lo que desencadena

una mezcla de negacion y resignacion debido a la escasa informacion disponible.

La investigadora argumenta que, los progenitores tenian muchas expectativas con
su hijo ya que en la mayoria de los casos era el primero; por ende, al momento de
recibir el diagndstico experimentaron desilusion, resignacion y frustracion,
refugiandose en la negacion como mecanismo de defensa. Culpandose por la
condicion del nifio, debido a que no encuentran explicacion razonable para el

autismo.

Es importante destacar que estos sentimientos no solo surgen a partir del
diagnostico, sino también de la manera en como los profesionales de salud lo
comunican y la escasa informacién que existe referente al afrontamiento de TEA,
sin tener en cuenta que muchos de los padres no tienen conocimiento sobre autismo.
Montecino et al. (2021) en Chile, indican que el desconocimiento de los padres
sobre el autismo genera miedo y prejuicios, complicando significativamente el

cuidado del nifio con TEA.

El estudio devela que algunos progenitores por desconocimiento buscaron refugio
en lo espiritual, de acuerdo con sus creencias, miedos y prejuicios, creyeron que la
condicion de su hijo era un castigo divino; incluso los sometieron a tratamientos
con plantas naturales y limpias asociadas al susto; todo esto con la finalidad de curar
la condicion. Otros se frustraron y desconcertaron por la manera tan simplista que
los médicos brindaron el diagnostico sin brindar ningun tipo de informacién acerca
de autismo, sugiriendo que lo lleven a especialistas con los que no se cuentan en la

ciudad de Chachapoyas, lo cual generd impotencia y miedo en los progenitores.

Esto origino la necesidad de los padres por cambiar su estilo de vida adecuandolo
a la nueva realidad que se enfrentan; segin Imperatore et al. (2020), gran parte de

las experiencias radican en el quiebre de rutinas y actividades cotidianas de la
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familia. Donde mayor parte de la responsabilidad recae en la madre, siendo ella la
que deja de lado muchas de sus actividades cotidianas para brindar atencion
prioritaria a su hijo. Como afirman (Garcia & Chaves, 2021) en Espafia, que la
crianza de un nifio con TEA provoca un gran impacto en la familia, originando un
desajuste familiar y un mayor nivel de estrés. Las madres, en particular, suelen
presentar niveles de estrés mas altos que los padres, lo que puede derivar en

sintomas depresivos y ocasionar dificultades en el funcionamiento familiar.

La familia atraviesa un proceso complejo afrontando nuevas adaptaciones
familiares, donde la madre se ve mas afectada, ya que es ella la que tendré que
asumir el cuidado del nifio de acuerdo a la necesidad que presente, en algunas
experiencias se manifesto que el padre culpd a la mama de la condicion del nifio e

incluso fue causante de su separacion.

Esto se respalda en palabras de (Suéarez & Soto, 2019), argumentan que los
progenitores inician un proceso largo y doloroso al conocer la condicion de su hijo,
Ilenos de dudas, miedos, angustias y cuestionamientos sobre como convivir y tratar
a un nifio con estas caracteristicas, superando los estandares establecidos para la

crianza de un nifio con desarrollo tipico.

Esta investigacion demuestra que, en la mayoria de los casos, los progenitores se
refugiaron en la negacion como mecanismo de defensa, ya que les result6 dificil
asimilar y aceptar que su hijo tenga autismo. Sin embargo, por encima de todo lo
gue puedan estar sintiendo en el proceso de afrontamiento al diagnéstico, buscaron
la manera de sobre llevar la situacion y conseguir aliados para brindar el apoyo

necesario y lograr un desarrollo favorable para el nifio.

Imperatore et al. (2020), refleja que aparte del estrés y la incertidumbre que generan
las dificultades asociadas a la crianza de un hijo con TEA, las familias han sido
capaces de desarrollar estrategias de afrontamiento de manera auténoma, incluso
sin el apoyo de los familiares y los servicios de salud. En relacion a esto (Johegyi
& Chacha, 2023), indican que al iniciar el proceso de deteccion y diagndstico los
progenitores comienzan a sentir un poco de calma y recurren a diversas
herramientas de afrontamiento para llevar a cabo un adecuado proceso de crianza.
De este modo se demuestra que el presente estudio develd la problematica

planteada.
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CONCLUSIONES

Los progenitores experimentaron sentimientos de perdida y descontento, donde se
encontrd tristeza, desilusion, negacion y frustracion que desencadené culpa; asi
mismo, se evidenci¢ falta de control e incertidumbre, acompafiadas por miedo,

preocupacion, impotencia y desconcierto; tras el diagndstico TEA en su hijo.

Dentro de la experiencia de los progenitores, resalta la negacion como mecanismo
de defensa ante el diagndstico. Muchos padres no asimilaron la condicion de su hijo

y buscaron maneras de afrontamiento basandose en sus creencias y prejuicios.

Esta nueva realidad para los padres resulté ser frustrante debido a los cambios que
tuvieron que realizar tanto en el ambito familiar como en el personal. Muchos se
vieron obligados a modificar su estilo de vida e incluso a rechazar o abandonar
trabajos debido a la complejidad de la condicion de su hijo. Esta situacion también
tuvo un impacto significativo en las actividades recreativas individuales, afectando

mayormente a las madres y en otros casos fue causante de ruptura familiar.
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VI. RECOMENDACIONES
A los padres:

Implementar servicios de consejeria y apoyo psicolégico para ayudar a los padres

a manejar las emociones iniciales de tristeza, desilusion y negacion.

Crear y fomentar grupos de apoyo entre padres de nifios con TEA, proporcionando
un espacio para compartir experiencias, estrategias de afrontamiento y apoyo

mutuo.
Profesionales de salud:
Proporcionar un sistema de acompafiamiento continuo para los padres,

asegurando que tengan acceso a un profesional de salud que pueda responder a

sus preguntas y proporcionar orientacion a lo largo del proceso.
Instituciones educativas:

Desarrollar programas educativos inclusivos que integren a los nifios con TEA en
el sistema educativo regular, proporcionando los apoyos necesarios para su

desarrollo.
Universidad (escuela de psicologia):

Apoyar y financiar investigaciones gque aborden las necesidades especificas de las
familias con nifios con TEA y que busquen desarrollar nuevas estrategias de

intervencion y apoyo.

Crear plataformas para la difusion de informacién y los resultados de
investigaciones recientes sobre el autismo, accesibles tanto para profesionales de
la salud como para el publico en general.
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MATRIZ DE CONSISTENCIA

Anexo 01

Titulo: “Experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del espectro autista, Chachapoyas-2023.”

PROBLEMA OBJETIVOS VARIABLE MARCO METODOLOGICO
¢Cuéles son las | Objetivo general Experiencias del | Orientacion: bésica.
experiencias  del | Describir las experiencias del progenitor | progenitor con un hijo | Contrastacion: descriptiva.
progenitor con un | con un hijo diagnosticado con trastorno dlagnostlca(;jc: con Enfoqug: cuallta;[jl_va} fenomenologica. i
hijo diagnosticado | del espectro autista, Chachapoyas-2023. trastorno  del _ espectro Area le estudio: progenitores con un - hijo

rast del | Obieti (Ficos: autista, Chachapoyas- | diagnosticado con trastorno del espectro autista, de la
con trastorno de jetivos especificos: 2023 ciudad de Chachapoyas.

espectro autista en
Chachapoyas-
2023?

Relatar las  experiencias  del
progenitor con un hijo diagnosticado
con trastorno del espectro autista,
Chachapoyas-2023.

Relatar las consecuencias que genera
la experiencia del progenitor con un
hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023.
Especificar las relaciones vivenciales
del progenitor basadas en las
experiencias con el hijo
diagnosticado con trastorno espectro
autista, Chachapoyas-2023.

Poblacion: progenitores con un hijo diagnosticado
con trastorno del espectro autista, en la institucion
educativa particular “Divino Salvador” de la ciudad
de Chachapoyas, Amazonas.

Muestra: progenitor responsable del cuidado del hijo
con diagnostico de trastorno del espectro autista,
Chachapoyas. Amazonas, con un minimo de 15
personas.

Método: inductivo.

Técnica: entrevista semiestructurada.

Instrumento: guia de entrevista semiestructurada a
profundidad.

Andlisis: de contenido cualitativo.
Presentacion: esquemas  de
fenomenolodgica.

aproximacion
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Anexo 02

R i / ]
""" OPERACIONALIZACION DE LA VARIABLE
VARIABLE | DEFINICION DEFINICION IDENTIFICADORES ITEM TECNICA
CONCEPTUAL OPERACIONAL
Experiencias | La deteccion de autismo | El diagnostico que | e« La convivencia dentro del grupo | ¢CoOmo  son  las | Entrevista
del progenitor | en un nifio es un proceso | un  hijo  tiene familiar radica en estado de | experiencias del | semiestructurada
con un hijo | diverso en cada familia, | autismo genera en tension, con el debut de | progenitor con un hijo
diagnosticado | debido a que se va|la familia una incompetencias  parentales y | diagnosticado  con
con trastorno | manifestando durante el | crisis inicial conflictos conyugales (blsqueda | trastorno del espectro
del  espectro | desarrollo del menor, con | caracterizada por de culpables, disputa por el | autista, Chachapoyas-
autista, sefiales irregulares que | un periodo de cuidado, etc.) 2023?
Chachapoyas- | pueden hacer que el | negacion. e Aceptan el diagnostico (buscan | ¢Cual fue su reaccion
2023 diagndstico sea menos | Resultando de especialistas que los ayuden en el | frente al diagnostico

sorprendente. Sin
embargo, la actitud de los
padres puede variar,
dependiendo de la
complejidad del autismo,
nivel de funcionamiento

intelectual y la
dependencia del nifio;
también  influye la

madurez y estabilidad
psicoldgica de los padres,
el apoyo que reciben de la
familia, parientes,
amigos y profesionales
especializados. (Lavado
& Mufioz, 2023)

esta, sentimientos
confusos de:
culpa, frustracion,
ansiedad,
depresion, perdida
de autoestima y
estrés; siendo
manifestadas en
las primeras etapas
del autismo.

proceso)
e No aceptan (siguen en estado de
duelo, estado moderado de estrés)
e Generan diversos estados de

animo  (confusion,  tristeza,
pérdida, culpa, dolor, depresion,
negacion, impotencia,

desesperacion, baja autoestima y
preocupacion).

e La relacion de estos sujetos
responde de forma no usual a los
estimulos sensoriales, algunos
muestran demasiada atencion a
los estimulos sensoriales y otros,
aversion a los mismos.

de su hijo?

¢Qué sentimientos se
han generado en el
entorno familiar del
autista?

¢ Como se relaciona su
hijo con cada uno de
los miembros de su
familia y con la
sociedad?

¢Qué sugiere usted
para las familias que
también tienen un hijo
con autismo?

¢podria  argumentar
algo méas?
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Anexo 03

GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA
INTRODUCION

Reciba el cordial saludo de la tesista de psicologia de la Universidad Nacional
Toribio Rodriguez de Mendoza de Amazonas, Nery Chavez Gomez, quien con
mucho respeto se dirige a su persona para entrevistarle con el objetivo de ejecutar
el informe de investigacion titulado: “experiencias del progenitor con un hijo
diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista, Chachapoyas 2023”. Se le pide
por favor que responda las interrogantes con sinceridad, respeto y seriedad. De

antemano se le agradece por su apoyo.
INSTRUCCIONES

A continuacidn, se le realizara algunas preguntas referidas al tema de investigacion,

responda a ellas teniendo en cuenta su experiencia y de acuerdo a su criterio.
DATOS GENERALES

Edad: Sexo: Tiempo de cuidado:

Pregunta orientadora:

¢Cbémo son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno
del espectro autista, Chachapoyas-2023?

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagnostico de su hijo?
e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con

la sociedad?
e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

e ;podria argumentar algo mas?
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Anexo04

UNIVESIDAD NACIONAL
TORIBIO RODRIGUEZ DE MENDOZA DE AMAZONAS
CONSENTIMIENTO INFORMADO

Y 0t identificado(a)
con DNINC® ..., , he sido informado(a) por la investigadora Nery
Chavez Gomez de la escuela profesional de psicologia de la Universidad Nacional
Toribio Rodriguez de Mendoza de Amazonas, quien esta realizando el trabajo de
investigacion titulado “Experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con
Trastorno del Espectro Autista, Chachapoyas-2023”, es por eso que:

1. Consiento libre y voluntariamente en relatar mis sentimientos como cuidador

familiar directo de un integrante de mi familia con autismo.

2. Acepto que la investigadora Nery Chavez Gomez utilice la informacion que

yo le otorgue, sin dar a conocer mi identidad.

3. Autorizo a la investigadora Nery Chavez Gomez grabar nuestra conversacion
fijando de comun acuerdo el dia, hora y lugar donde se realizara la entrevista.

Firma del informante. Firma del investigador
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DISCURSO N° I
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

La dificultad mas significante es que yo no pueda dialogar con él, ya que no logramos
entendernos mutuamente.

Preguntas complementarias:
e ;Cudl fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Fue como un baldazo de agua helada®, en el fondo no quieres creerlo®, ya que tenia otra
expectativa® con mi hijo, y cuando me lo dijeron no lo podia creer™®, era como un suefio
que me digan que mi hijo tiene autismo, al inicio me frustré® con el diagnostico ahora ya
lo he ido asimilando, ya que yo me limité en mis actividades®, no podia ni siquiera ir al
bafio sola, lo tenia que llevar a todos lados conmigo.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Senti desesperacion?), miedo®, ya que no sabia cémo afrontarlo®, fue un cambio
radical®® para mi, ya que el padre no estaba tan pendiente del nifio debido a su trabajo.

e ;CoOmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

El no tiene ningln vinculo con la familia ya que su condicion no le permite escuchar ni
hablar, para generar vinculos con su alrededor y la sociedad no entiende esta condicion®b.
Ademas, que su padre y yo estamos separados a causa de problemas de agresion.

e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Como padres no deberiamos tener tantas expectativas®® ya que en el caso del autismo no
se detecta durante el embarazo y que esto no es una condicion fisica que se note a simple
vista, estar atentos a los sintomas a medida que vayan creciendo, buscar ayuda fuera de
la ciudad ya gue aqui no hay especialista para trabajar con autismo. He ir proveyendo los
posibles sucesos a los cuales nos podemos enfrentar a medida que nos digan el
diagnostico.

e ;podria argumentar algo mas?

Con él afronté un proceso largo®®, me preocupa®® su independencia y su futuro, teniendo
en cuenta que ninguna familiar lo entiende y solo cuenta conmigo, y se recomendaria que
los mantenga en lugares tranquilos donde no haya mucho ruido y gran aglomeracién de
personas, en caso de mi hijo no presenta problemas con el ruido por que el no escucha,
pero el peligro esta en los lugares donde hay concurrencia de transporte publico ya que él
no esta atento a los ruidos.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°01

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias

Idiosincrasia
1. Un baldazo de agua | Se desilusion6 Tristeza
helada.
2. No quieres creerlo | No queria creerlo Negacion

3. Tenia
expectativa

otra

Se decepciond

Frustracién

4. No lo podia creer

No podia creerlo

Negacion

5. Me frustré

Se frustro

Frustracién

6. Me limité en mis

Se sintio restringida

Frustracién

expectativas

actividades
7. Senti desesperacion | Sintio desesperacion Preocupacion
8. Miedo Sintié miedo Miedo
9. No sabia como | No supo como afrontarlo | Frustracién
afrontarlo
10. Un cambio radical | Fue un cambio radical Miedo
11.La sociedad no | Se sintidé incomprension Frustracion
entiende esta
condicion
12. No deberiamos | No debié tener tantas | Desilusion
tener tantas | expectativas

13. Afronté un proceso
largo

Afront6 un proceso largo

Frustracion

14. Me preocupa

Se preocupa

Preocupacion

ANALISIS IDEOGRAFICO: Este progenitor sintio, frustracion, negacion, miedo,
tristeza, desilusion, preocupacion.

54




DISCURSO N° 11
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Cuando mi hijo tenia un afio y medio venimos de Chile para Chachapoyas, en ese tiempo
mi niflo empezo hablar, pero solo decia ‘shasha’ ‘mama’ y otra palabra que no recuerdo
pero siempre estaba solo en casa con su abuela, no salia ya que por motivos de trabajo no
lo podia sacar, a los tres afios aproximadamente dejo de hablar, empez6 un retroceso y no
sabiamos que era™, a los tres afios y medio nos regresamos a Chile mi esposo estaba ahi
y él ya habia ido preguntando con unos amigos de alla y nos dijeron que era autismo.

Preguntas complementarias:
e ;Cudl fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

En realidad, yo hasta el momento no creo que mi hijo tenga autismo®, ya que cuando lo
Ilevamos a la clinica le realizaron muchos examenes médicos en los cuales sali6 bien en
todo, pero él se fastidiaba por todo no queria estar en ciertos lugares lloraba mucho no
podia dormir y el retroceso del habla hicieron que la prueba ADOS diera positivo, la
neurdloga nos dijo que era autismo, luego de eso, regresé a Chachapoyas lo he tratado
con plantas®, lo he llevado que lo limpien del susto® hasta he ido con el sacerdote
buscando curarlo®), hasta ahora para mi es una gran experiencia, pero en mi_ mente mi
hijo no tiene autismo®

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Yo en realidad necesitaba que mi esposo este conmigo ya que teniamos problemas
econdmicos y yo tenia que salir a trabajar y no habia con quien dejar a mi hijo en casa
que lo apoye y ayude, justo se dio pandemia y mi madre también decidié regresarse para
Chile y solo me quede con hijo aqui, no tengo méas familia. Necesitaba del apoyo de mi
familia, pero no estan cerca

e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

El con sus compafieros no se relaciona tanto, con muy pocas personas se logra juntar es
un nifio selectivo al momento de relacionarse con las personas, pero cuando se logra
adaptar a una persona es un nifio muy amoroso.

e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Si existen mas familias con este tipo de diagndsticos es que no se rindan que sean
perseverantes y que no dejen a sus hijos de lado que los apoyen.

e ;podria argumentar algo mas?

El padre se encargd de brindarle todo el apoyo necesario, lo llevaron al ayllu donde
recibi6 ayuda en cuanto al lenguaje, a leer y escribir, a la edad de 5 afios el empez6 a leer
y escribir al mismo tiempo, generandome un shock emocional ) para nosotros como
padres, y ahora €l es un nifio muy activo.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°02

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasia

1. No sabiamos que
era

Desconocen la condicion

Frustracién

2. No creo que mi hijo
tenga autismo

No cree

Negacion

3. Lo he tratado con
plantas

Lo trato con plantas

Quiso curarlo

4. Lo he llevado que o
limpien del susto

Lo limpiaron del susto

Le hicieron una limpia

5. Lo he llevado con

Lo llevo al sacerdote

Fue con el sacerdote

el sacerdote
buscando curarlo

6. En mi mente mi | Para ella su hijo no es | Negacién
hijo no tiene | autista
autismo

7. Un shock | Se desilusion0 Desilusion
emocional

ANALISIS IDEOGRAFICO: El participante devel6 sentimientos de, frustracion,
negacion, desilusion; ademas, quiso curarlo, le hicieron una limpia y fue con un

sacerdote.
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DISCURSO N° 111
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Con mi hijo hemos enfrentado muchos problemas, él fue planificado, a las ocho semanas
de embarazo me vino una amenaza de aborto y me dieron descanso médico, a las 26
semana tuve dolor epigastrico y nadie sabia que era lo que sucedia, evitando hacerle dafio
a mi bebé no tomaba medicamentos, a las 35 semanas fui trasladada de emergencia por
que ya no soportaba el dolor y tuvieron que hacer una cesarea de emergencia, mi hijo
nacié de un kilo 800 con 42 cm, muy activo y con buenos reflejos y succion, pero al dia
siguiente del parto estaba palido ya no era el mismo que cuando nacio, en ese entonces
mi hijo estaba con 15 de glucosa, se le rompio la vena y vi que mi hijo ya no sobrevive,
hasta que mi esposo llegd y ayudd a la personal a estabilizar la salud de mi nifio, yo a
partir de eso sufri depresion post parto, luego todo siguié de manera normal, a los ocho
meses el comenzd hablar ‘papa, mama, huevo’, al afio y dos meses mi hijo empezo6 a
perder el habla, los doctores decian que ya hablaria pero no lo volvio hacer, él tenia juegos
muy raros armaba torres en orden y ordenaba animalitos, no le gustaba jugar con otros
nifios, y se dio la pandemia, es mas, antes de eso lo llevé a la neuro pediatra y me dijo
que todo estaba bien busqué una segunda opinién y ahi recién me dijeron que tenia
autismo. Incluso la terapeuta dijo le habia hecho dafio a mi hijo al no llevarlo a tiempo
para que lo revisen.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagnéstico de su hijo?

Como madre me dolié asimilarlo®, fue doloroso® y dificil®, ya que como persona yo
soy muy impaciente, pero con él he aprendido a ser paciente®, y mi hijo es un nifio muy
pasivo y obediente, me dolia que él sea distante conmigo®), porque no me abrazaba y
como Yo tenia que trabajar su padre se encargd de él, es mas apegado a él ya que estuvo
mas relacionado desde su infancia. Es muy dificil®, decia porgue me pasa esto a mi) me
costd aceptarlo®, pero como personal de salud, no me arrepiento de mi hijo, ya que esta
sano fisicamente ya hay casos mas criticos.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

En este caso mi hijo ha unido la familia ®, considerando que yo por mi trabajo no he
podido estar tanto tiempo con €l y su padre ha sido el que este mas tiempo con él inclusive
cuando era bebé, él lo llevaba a las actividades que realizaba en su trabajo ya que era mas
accesible.

e Cbmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

Mi hijo ahora se esta relacionando mas con nosotros a comparacion de antes que jugaba
solo, ahora ya interactua con su hermano y con nosotros, en algunas ocasiones me he dado
cuenta que no le puedo alzar el tono de voz porque se siente mal, he consultado con
algunos especialistas de la salud, pero me he dado cuenta que no estan preparados para
entender y trabajar con nifios autistas.
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e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Tenemos que ser minuciosos como padres y darnos cuenta de las conductas que tienen
nuestros hijos desde el inicio de su desarrollo, ser consientes y reconocer que nuestro hijo
no se encuentra bien, darles importancia, evitarles el sufrimiento y pensar en su futuro
como ser individual.

e ;podria argumentar algo mas?

En cuanto a educacion no hay personal profesional, para trabajar con nifios autistas, ya
que no lograban entenderlo, y eso me preocupaba como madre porque yo quiero que mi
hijo sea independiente de manera educativa y también en lo social, se debe tener en cuenta
que los nifios necesitan mas de los padres y siento culpa al no saber el origen de la
condicion®® ya que el sufrié desde el embarazo incluso tuvo un accidente con la nifiera
que lo cuidaba en sus primeros afios de vida, siento incertidumbre del porgue mi hijo es
asi®b. En cuanto a su alimentacion, él es muy selectivo con las cosas que ingiere, en como
se viste y como familia tenemos que acomodarnos a este tipo de conductas he ir
aprendiendo en el proceso. Yo como personal de salud no sabia qué hacer®®; me imagino
como sufren las personas que desconocen como yo la condicion. Ya que en mi experiencia
me costaba hablar del diagnéstico *® de mi hijo.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°03

Unidades de significado Reduccién Convergencias
fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasia
1. Me doli6 asimilarlo Le doli6 asimilarlo Dolor
2. Fue doloroso Fue doloroso Dolor
3. Dificil Fue dificil Tristeza
4. He aprendido a ser | Aprendid a ser paciente | Resiliencia
paciente
5. Me dolia que él sea | Ledolia Tristeza
distante conmigo
6. Es muy dificil Le es dificil Tristeza
7. Decia porque me pasa | Se cuestionaba Impotencia
esto a mi
8. Me cost0 aceptarlo Le costd aceptarlo Negacion
9. Haunido la familia Uni6 a su familia Resiliencia
10. Siento culpa al no saber el | Siente culpa Culpa
origen de la condicion
11. Siento incertidumbre del | Siente incertidumbre Preocupacion
porgue mi hijo es asi
12. No sabia que hacer No supo que hacer Desesperacion
13. Me costaba hablar del | Lo costaba hablar del | Negacién
diagnostico diagnostico
ANALISIS IDEOGRAFICO: Los sentimientos encontrados fueron, tristeza,
negacion, preocupacion, impotencia, culpa, resiliencia, aceptacién
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DISCURSO N° IV
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Era mi primer hijo y yo no tenia experiencia en como cuidar y criar a un nifio y sumado
eso en mi proceso iba notando que mi hijo no se desarrollaba igual a los otros nifios, ya
que él era muy poco afectivo, nunca me miraba a la cara, no comia bien, no tomaba el
biberdn y no se cruzaban nuestras miradas la tenia perdida, al principio de su desarrollo
el pronunciaba ciertas palabras como “mama, tete,” que luego fueron desapareciendo y
solo gritaba y lloraba mucho, dormia poco, no sabiamos qué le pasaba', no tenia hambre,
no tenia sed, no le pasaba nada ye era preocupante®® porque me hacia sentir indtil® al no
saber que le pasa a mi hijo y no saber codmo actuar ante sus actitudes.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Para mi esposo y para mi fue como si, se cayera el mundo encima®, ya que cuando lo
Ilevamos a que lo revisen el médico en cuanto lo ingresamos lo vio clarisimo, y nos dijo
que las conductas que mi hijo mostraba eran de un nifio autista le aplicaron cuatro pruebas
y con eso bastd, pero imaginate no esperaba este diagndstico® en mi primer hijo,
imaginate afrontar una condicion que no se puede explicar®, es muy complicado y dificil.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Nosotros sequimos luchando por entender y aprender® en el tiempo junto con nuestro
hijo, con mas o menos dolor, pero la seguimos, con muchas dificultades para entenderlo
a veces no logramos comprender que es lo que nos quiere decir y no saber como explicarle
algunas cosas resulta complicado®, nos ha costado lograr que adquiera independencia ©
en el aseo personal y en otras actividades de facil desarrollo.

e Cbmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

Me hubiese gustado que mi hijo fuese un nifio normal “” que se relaciona con los nifios
de su edad, aunque quisiera, no se puede ya que él no sabe de la malicia de las demas
personas Y el dafio que le pueden causar debido a que no sabe defenderse, ignora muchas
cosas de su alrededor, no tiene el instinto de hacer dafio, mas bien se lo hace a si mismo.

e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Que sean resilientes y que no se den por vencidos, que no es facil el proceso®b, pero a
cada paso se aprende y mas si buscamos ayuda, por mas minima que sea es una ayuda
siempre serd un refuerzo para poder sobre llevar este estilo de vida a la que estamos
sometidos de por vida.

e ;podria argumentar algo mas?
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 04

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasia

1. No sabiamos que le
pasaba

Estaban desconcertados

Desconcierto

2. Erapreocupante

Se preocupd

Preocupacion

3. Me hacia sentir | Se sinti¢ inutil Frustracion
inatil

4. Se cayera el mundo | Se desilusion6 Desilusion
en cima

5. No esperaba este | Se desconcerto Desconcierto
diagnostico

6. No se  puede | Siente desconcierto Desconcierto
explicar

7. Seguimos luchando | Siguen aprendiendo en el | Resiliencia
por entender y | proceso
aprender

8. Resulta complicado | Resulta complicado Frustracion

9. Nos ha costado | Les costo generar | Frustracion

lograr que adquiera
independencia

independencia

10. Me hubiese gustado | Siente desilusion Desilusion
que mi hijo fuese
normal

11.No es facil el | Le cuestael proceso Negacion
proceso

ANALISIS IDEOGRAFICO: Participante experimento, frustracion, desilusion,

preocupacion, negacion, desconcierto, resiliencia.
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DISCURSO N° V
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

El proceso de darme cuenta de su diferencia, porque para mi era eso; ya que €l fue muy
mimado y consentido, considerando que el embarazo fue complicado, incluso teniamos
riesgo de morir, por ende mi hijo es como un nifio milagro ya que después de él ya no
podria tener mas hijos, entonces yo no tenia en consideracion sus aleteos, la caminata de
puntitas, el acomodar las cosas, la dificultad para sostener la mirada, la dificultad para
reproducir el lenguaje, aunque al principio él balbuceaba y decia algunas palabritas pero
al afio y cuatro meses perdio por completo el lenguaje y solo reproducia sonidos, como
madre me era dificil obligarle hablar®, la personas de mi entorno me decian que yo como
madre deberia exigirle que hable y se relacione, a medida que fue creciendo esto fue
afectando la salud del nifio, he incluso tenia dificultad para comer ya que él solo ingeria
papilla y sus sentidos gustativos son muy sensibles, eso para mi ya era muy significativo;
entre los tres o cuatro afios el ruido ain no le afectaba, hasta que cambiamos de ambiente
y despertd su primera crisis con el ruido, ahi me di cuenta que su desesperacion y el no
poder hacer nada hizo reflexioné® que eso ya no era engreimiento o mamitis, como me
dijo la psicologa en el hospital, aguantar las burlas del entorno era frustrante® porque le
decian mudito, en mi desesperacion yo lo obligaba a comer®™ solo por hacer que encaje,
y pues me dolia mucho®™ como madre hacerle eso, hasta que nos llegd pandemia, pasado
eso lo puse en un colegio con una docente que me decia que mi nifio era especial, pero yo
lo tomaba como como que era bueno amable, pero ya me habian sembrado la duda, un
dia mi esposo perdio los papeles al ver que mi hijo no podia soportar el ruido, ya con eso
pregunte con algunos especialistas conocidos y ahi nos dijeron que con las conductas que
presentaba mi hijo era autista.

Preguntas complementarias:
e Cual fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Lo tomé de manera superficial®, evité ser tan estricta con él, lo acompafiaba en sus
conductas, y seguia con los engreimientos, adecuandome a la realidad de su condicion.
Pero hasta ese entonces no tenia un diagnoéstico firmado, hasta que una maestra de inglés
fue directa al decirme que mi nifio es autista y que ella tiene un hijo con la misma
condicion, cuando conoci al hijo de la maestra que tiene autismo leve y es maestro
pianista, me dijo “usted no se imagina la joya de hijo que tiene”, eso me hablando el
corazén y pues fue algo reconfortante, al parecer todos se daban cuenta y la Unica gue no
se queria darse cuenta era yo(", me costé® y me derrumbé® en ese entonces, como madre
con la educacion gue tuve y el miedo que me impusieron durante mi crecimiento me costé

aceptarlo®?),

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Vivimos con mi pareja quien no es el padre de mi hijo, pero siempre esta ahi apoyandome,
dandome fortaleza. El trata a mi hijo como un nifio normal que va a lograr muchas cosas
por eso hemos buscado los mejores recursos academicos para €el. El padre bioldgico me
culpd™®®, me responsabilizé de todo™® y no aceptaba la condicion®® de mi hijo, €l creia
que el autismo era como una fiebre “4, escucharlo ser tan despectivo con su hijo mi hizo
dafio®.
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e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

El es muy sincero, le cuesta relacionarse con personas nuevas, es muy transparente y
emocional, le cuesta interactuar con la sociedad, me gustaria que se desarrolle de manera
independiente.

e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Como madre nos damos cuenta de cdmo nuestro hijo y s el crecimiento que va teniendo,
asi que, recomiendo, fijarse en los pequefios detalles, seguir el instinto de madre ante las
conductas irregulares, aceptar y no negarse a la realidad; tener en cuenta que cualquier
persona puede tener un nifio con esta condicion.

e ;podria argumentar algo mas?

Me dedicado totalmente a mi hijo, una sola vez me he separado de él, pero me dolia pensar
que soy mala mama®®, créeme que_es muy frustrante cuando no cuentas con el apoyo de
la_sociedad y ni siquiera el hospital®) para poder asimilar pronto la condicion, hasta
busqué solucién en lo espiritual®® porque genera miedo al ser un tema desconocido®®
que muy pocas personas conocen.

CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°05

Unidades de significado Reduccién Convergencias
fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasia
1. Me era dificil obligarle | Sinti6 impotencia | Impotencia
hablar
2. El no poder hacer nada | No podia intervenir | Impotencia
hizo que reflexione
3. Aguantar las burlas del | Sinti6 frustracion | Frustracion
entorno era frustrante por las burlas
4. En mi desesperacion lo | Se desesperd Frustracion
obligaba a comer
5. Me dolia mucho Le dolid Impotencia
6. Lo tome de manera | Lo ignoraba Negacion
superficial
7. La Unica que no se queria | No queria darse | Negacién
dar cuenta era yo cuenta
8. Me costo Le costo Dolor
9. Me derrumbé Se derrumbo Desesperacion
10. Me cost6 aceptarlo Le costo aceptarlo | Negacién
11. El padre me culp6 La culparon Culpa
12. Me responsabilizé de todo | La Culpa
responsabilizaron
13. No acepta la condicion No acepta la | Negacién
condicion
14. Creia que el autismo era | Era como una | Era como una fiebre
como una fiebre fiebre
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15. Escucharlo ser tan | Le lastim6 ver el | Impotencia
despectivo con su hijo mi | desprecio del padre
hizo dafio

16. Me dolia pensar que soy | Pensé que era mala | Culpa

mala mama

madre

17.

Es muy frustrante cuando
no cuentas con el apoyo de
la sociedad y ni siquiera el
hospital

Se frustro al
tener apoyo

no

Frustracién

18. Busqué solucién en lo | Busco refugio en lo | Apego a lo espiritual
espiritual espiritual
19. Genera miedo al ser un | Sintié miedo Miedo

tema desconocido

ANALISIS IDEOGRAFICO: Se identificd sentimientos de, impotencia, negacion,
miedo, culpa, frustracion, ademas, que se apegd a lo espiritual y creyo que era como
una fiebre.
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DISCURSO N° VI
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Mi embarazo fue muy natural, a los 15 dias de nacida mi nifia convulsiono a causa de una
intoxicacion ocasionada por una pintura toxica, tiempo después, nos enteramos que mi
nifia no iba a poder comunicarse ya ella no estaba desarrollando su lenguaje, ahi la
Ilevamos a la terapeuta que nos dijo que nosotros tendriamos que aprender otra forma de
comunicarnos con nuestra hija.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagnostico de su hijo?

Cuando la terapeuta nos dio el primer diagnostico fue muy dificil aceptarlo® al inicio
pensabamos que no era verdad® luego ya no informaron que habia instituciones que nos
ayudaban a entender la condicion de mi nifia, y nos enviaron al ayllu para que nos den el
diagnostico certero.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Mi esposo fue el soporte que yo tuve, ya que él asimilo mas rapido la condicion de la nifia
en comparacion conmigo, yo tuve que ir a terapia para aceptar la realidad ® ya que me
negaba a creer lo que me decian “, al inicio me costaba hablar de la condicion® con la
que mi hija va a vivir, tenia sentimiento de culpa® al no saber porque me pasaba esto a
mi.

e Cbmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

o0 se relaciona con toda la familia, porque tiene rasgos de agresividad, la familia no
entiende la condicién de mi hija®.

e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Que tengan paciencia, sean comprensivos que le den amor, ya que ellos necesitan mucho
del apoyo de los padres y tener en cuenta su alimentacion, ya que son muy selectivos en
su comida, y que son muy sensitivo, y cuidar de sus actividades ya que son muy inquietos
con respecto a sus actividades.

e ;podria argumentar algo mas?
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°06

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias

Idiosincrasia

1. Fue muy dificil | Le costé aceptarlo Negacion
aceptarlo

2. Pensabamos que no | No lo creia Negacion
era verdad

3. Tuve que ir a| Fueaterapia Negacion
terapia para aceptar
la realidad

4. Me negaba a creer | Se nego a creer Negacion
lo que me decian

5. Me costaba hablar | Le costd6 hablar del | Negacién
de la condicién diagnostico

6. Tenia sentimiento | Sintid culpa Culpa
de culpa

7. La familia  no | No entienden la condicion | Frustracion
entiende la
condicion de mi
hija

ANALISIS IDEOGRAFICO N° 06
Participante experimentd, negacion, culpa, frustracion
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DISCURSO N° VII
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Cuando mi hijo naci6 no sabiamos que es lo que tenia, debido a que no era tan notorio,
pero él no lactaba solo estaba durmiendo, y en una de esa lo llevamos al hospital y una
enfermera me dijo que probablemente tenga sindrome de Down, tampoco sabia de lo que
se trataba, al pasar el tiempo yo iba notando en el otros tipos de conducta, aleteos y cuando
lo llam&bamos por su nombre no respondia, cuando consulté me dijeron que era autismo,
cuando lo llevamos al Ayllu el médico de ahi nos dio el diagndstico de autismo y de ese
modo nos enteramos.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagnéstico de su hijo?

Cuando nos enteramos que mi hijo tiene autismo nos centramos mas en este tema para
poder ayudarlo, al principio me costo aceptar la realidad del diagndstico® y a medida que
iba creciendo veia que mi hijo no era igual a los otros nifios por lo que me negaba a la
condicion®, me frustraba® ver que €l no se desarrollaba acorde a los nifios de su edad, él
pasa mas tiempo conmigo que con su madre y bueno a ella le cuesta todavia aceptar®

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Comparte mas tiempo conmigo, ya que mi trabajo es mas accesible y lo realizo desde
casa, la madre trabaja fuera y la relacién con ella es menor, pero todas las actividades las
realiza conmigo.

e ;CoOmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

Lo tengo que cuidar mucho y pasar tiempo de calidad; ademas, que él no se relaciona con
el grupo familiar ya que para que el interactle tiene que llevar un proceso de conocimiento
y asimilacién de las personas, no le gusta conocer personas nuevas, si tratamos que se
relacione €l se irrita, la sociedad no esta preparada para la condicion® que tiene mi hijo,
muchas de las veces que lo saco hay mucho ruido y eso irrita a mi hijo, aqui la gente
discrimina® me ha tocado vivirlo con mi hijo, incluso en la calle me miran diferente”, y
no dejan gue otro nifio se le acerquen a mi hijo®, ademas, esta ciudad no es inclusiva y
es dificil ser o tener una persona con discapacidad.

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Lo principal es acudir lo méas pronto al médico, ya que mientras méas rapido sepas el
diagndstico, més facil se adecuaran, esto ayudara a que acepten mas rapido la condicion,
ya que el proceso es muy dificil de asimilar © ya que su hijo no tendra un desarrollo
normal, tendrén que acostumbrarse y averiguar en como van a llevar la crianza de su hijo.

e ;podria argumentar algo mas?

Te comento, mi hijo tuvo un incidente con la comida, casi se ahoga cuando tenia 6 meses,
pienso que tal vez eso pudo originar la condicion de mi hijo, también es muy sensible con
las cosas que come. Ademads, que este proceso es un nuevo comienzo ya que es ir
aprendiendo en el tiempo.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°07

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias

Idiosincrasia
1. Me costo aceptar la | Le costd aceptar la realidad | Negacion
realidad del
diagnostico
2. Me negaba a la | Senego al diagnostico Negacion
condicion

w

me frustraba

Se frustré

Frustracién

4. Le cuesta todavia
aceptar

Aun no lo aceptacion

Negacion

5. Lasociedad no esta
preparada para la
condicién

Sociedad ignorante

Frustracién

6. Lagente discrimina

Experimenta
discriminacion

Frustracién

7. En la calle me | Lo miran diferente Impotencia
miran diferente
8. No dejan que otro | Experimenta rechazo Tristeza

nifio se le acerquen
a mi hijo

9. EIl proceso es muy
dificil de asimilar

Le fue dificil el proceso

Frustracion

ANALISIS IDEOGRAFICO: Se encontraron sentimientos como, frustracion,
impotencia, tristeza, negacion
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DISCURSO N° VIII
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

En mi proceso de embarazo tuve algunos percances y mi nifio nacio por cesarea, él no
dormia, lloraba, nada lo calmaba, yo pensaba que soy mala madre®, me quedaba todo el
dia con él sin saber que hacer, me daba impotencia®, decian que quizé sea algo malo en
mi hijo, pero como madre no queria creerlo®, a los dos afios mi hijo caminada medio
chuequito y lo lleve que lo revisen, cuando la fisioterapeuta lo Ilamo por su nombre €l no
hacia caso y me refirieron a psicéloga, mi hijo no hacia caso estaba distraido en otras
cosas, ahi me dijeron que tenia autismo, cuando le comenté a su padre lo que me habian
dicho, €l se negaba a la posibilidad® decia que nuestro hijo es muy normal, se cerraba a
la realidad®, incluso lo puse en un nido con nifios normales pero ninguno lo aceptaba,
eso_me frustraba®, me sentia derrotada”, me dijeron que lo lleve a otro centro donde hay
mas nifios con discapacidad, pero mi esposo no lo aceptaba® decia que nuestro hijo se
va traumar, justo en una sesion de clases encontré a la docente agarrando a mi hijo con
sus pies a jalones, ella dijo que era para que se controle, lo saque de esa institucion, luego
lo lleve a otro centro donde si estaba bien, a los 6 afios mi hijo usaba pafiales todavia y lo
unico que podia decir era papa y mama y ahi se quedd, le frustraba la bulla hasta que lo
traje a Chachapoyas, aqui se adecuo mas, todo este proceso lo he pasado con mi pareja,
me frustraba no saber porque mi hijo es asi®, sentia culpa®®, me deprimi®b al ver que
mi hijo no se desarrollaba como los demas nifios, mira hasta no puedo superarlo®?, con
esta condicion yo no puedo trabajar, me limito mucho en cuanto a lo econémico se refiere;
porque no puedo generar mis propios ingresos no es facil“® y es una herida que ain no
ha cerrado®, no puedo salir me limita en mis actividades"® no puedo salir, mi hijo
necesita que yo este con €l, imagina el dia que nosotros le faltemos como se va a
desarrollar en la sociedad quien lo va a guiar, me da miedo dejarlo solo®®, porque esta
sociedad es muy cruel® y més con los nifios con discapacidad, hasta me han dicho que
mi hijo es muy engreido, y el hecho de pensar en tener otro hijo me da miedo®®, quiza él
pueda generar independencia en su hermano pero me da miedo que con la misma
condicion.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagnoéstico de su hijo?

Cuando me dijeron que mi hijo tenia autismo, yo busqué maneras de curar la condicién®®
lo someti a una dieta muy rigurosa, con medicamento que tenia que tomar, incluso veia
testimonios de otros padres, porque no aceptaba la realidad ?%.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Mi hijo solo se relaciona con el padre y con su tia, con su tia es muy tranquilo mientras
gue conmigo suele hacer berrinche, con ella hasta realiza sus actividades, creo que
conmigo es mas engreido,

e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

Antes mi hijo tenia agresividad, pero ahora ya ha ido controlando eso, cuando ve a otros
nifios los ignora, aunque ellos no se le acercan a él porque le tienen miedo, a parte de mi
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pareja y mi hermana, aqui no tengo a nadie mas, eso hace que me sienta sola, extrafio mis
cosas, mi zona de confort, pero por mi hijo no puedo estar con ellos por su bienestar

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Si su nifio tiene los sintomas de autismo que busquen aliados, que no se encierren a la
realidad, porque nuestros hijos son nuestra responsabilidad y que nadie mas se hara cargo,
que lleven terapia psicoldgica, ya que es una herida que siempre va estar ahi y quizas un
especialista ayude a superar la situacion, evitar los vicios ya que tal vez por evitar la
realidad se hundan en vicios solo por ahuyentar la frustracion.

¢podria argumentar algo mas?

Una como mujer pierde todas las actividades, ya no puedo hacer vida social y me doy
cuenta que hay cosas que no he hecho, me siento impotente®?, la vida pasa y depender
del esposo es complicado, como madre he tenido que perder muchas de mis actividades
y hasta me siento mal, porque no es lo mismo con los padres ellos viven su vida de manera
normal y no valoran el trabajo de nosotras, mira salir de lima para mi, fue complicado ya
que de tenerlo todo, dejarlo e ir a un lugar donde no tengo nada, es dificil, solo por mi
nifio. Con decirte que ahora hasta olvido las cosas que me pasan ya que ando mas
enfocada en mi hijo y me olvido lo que me pasa, porque me preocupo mas por mi hijo
que por mi.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°08

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias

Idiosincrasia
1. Yo pensaba que soy | Pensé que era mala madre | Culpa
mala madre
2. Me daba | Le dio impotencia Impotencia
impotencia
3. no queria creerlo No lo creia Negacion
4. El se negaba a la | Se nego Negacion
posibilidad
5. Se cerraba a la| Se cerro al diagndstico Negacion
realidad
6. Me frustraba Se frustro Frustracion
7. Me sentia derrotada | Se sinti6 derrotada Impotencia
8. Mi esposo no lo | Se negaba Negacion
aceptaba
9. Me frustraba no | EI desconocimiento le | Frustracion
saber porque mi | frustrd
hijo es asi
10. Sentia culpa Sinti6 culpa Culpa
11. Me deprimi Se deprimi6 Depresion
12. No puedo superarlo | No lo supera Negacion
13. No es facil Le cuesta Frustracion

14. Es una herida que
aln no ha cerrado

Es una herida que no sana

Es una herida gue no sana

15. Me limita en mis

Se siente restringida

Frustracion

actividades

16.Me da  miedo | Tiene miedo Miedo
dejarlo solo

17. Esta sociedad es | Siente que la sociedad es | Preocupacion
muy cruel cruel

18. Tener otro hijo me | La idea de otro hijo le da | Miedo
da miedo miedo

19. Busqué maneras de | Buscd curarlo Negacion
curar la condicion

20. No aceptaba la | No aceptaba la realidad Negacion
realidad

21. Me siento | Siente impotencia Impotencia
impotente

ANALISIS IDEOGRAFICO: Este analisis muestra, negacion, impotencia,

frustracion, miedo, preocupacion, culpa, depresién y siente que es una herida que no

Ssana.
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DISCURSO N° IX
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Cuando puse a mi hijo al jardin a los 4 afios me enviaron al psicélogo, porque presumian
que podria tener autismo, me dijeron que tenia problemas de lenguaje y conducta, que
preferia estar solo, le gustaba mucho los legos y cuando algo le salia mal se frustraba,
luego de eso me enviaron con otro especialista, pero vino la pandemia y todo quedd
inconcluso, cuando termind me enviaron los resultados confirmando que tenia autismo
leve, que nos es muy notorio porque él se desarrolla de manera normal, pero tiene
conductas de apego a ciertas partes de su cuerpo como su oreja o su vestimenta incluso
aletea, cabe resaltar que cuando algo le interesa indaga todo sobre el tema.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

No lo tomé de la mejor manera®, me choc6® cuando me dijeron eso a los tres afios yo
sali llorando®, porque no me dieron el diagndstico de manera adecuada y eso me afect6
mucho®, pensaba que €l iba a tener alguna limitacion y como madre buscaba lo mejor
para él, cudndo ya me dijeron que era leve, lo tomé de mejor manera, al principio me dolia
pensar en las posibles limitaciones ®.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Con mi familia lo hemos ayudado en sus actividades, manejando patrones para que se
adecue buscando su bienestar.

e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

El se relaciona bien con nosotros, juega con su hermanito, pero la sociedad es muy
ignorante® ya que no saben lo que es el autismo y lo tildan como discapacitado(”, pero
no le doy mucha importancia, ya que mi hijo se desarrolla de manera normal, y
deficiencias no son tan significativas, pero odio los comentarios que hacen sobre mi hijo®

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Tener paciencia, investigar y apoyar en lo que se pueda, ya que, por mas simple que sea,
es frustrante®, ver que tu hijo apenas se puede relacionar con uno o dos nifios, trabajar
en la aceptacion de la condicion por que con ella vamos a vivir, todos tenemos planes con
nuestros hijos que nos gustaria hacer, pero no podemos porque no les llama la atencion.

e /podria argumentar algo mas?
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°09

Unidades de significado

Reduccién
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias

comentarios  que
hacen sobre mi hijo

su hijo

Idiosincrasia

1. No lo tomé de la| Lo aceptd Aceptacion
mejor manera

2. Me choco Le chocd Frustracion

3. Yo sali llorando Lloro Tristeza

4. Me afecté mucho Le afectd Negacion

5. Me dolia pensar en | Le dolia pensar en las | Frustracion
las posibles | limitaciones
limitaciones

6. Lasociedad es muy | Sociedad ignorante Preocupacion
ignorante

7. Lo tildan como | Lo sefialan Frustracion
discapacitado

8. QOdio los | Odia los comentarios sobre | Impotencia

9. Es frustrante

Le frustro

Frustracion

ANALISIS IDEOGRAFICO: Se encontr6, preocupacion, frustracion, impotencia,
negacion, tristeza, aceptacion.
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DISCURSO N° X
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Al inicio se desarroll6 de manera normal, el problema se presenté cuando no reproducia
el habla y demor6 en caminar, al afio le dio alergias y lo lleve al hospital, ahi comenté
que mi hijo no balbucea y que se asusta con el ruido, el doctor me dio un diagnéstico
presuntivo de autismo, su nivel inicial lo llevé durante pandemia, luego una docente me
dijo que lo ponga en un colegio especial, ahi vine a radicar en Chachapoyas aqui
confirmaron el autismo en grado dos de mi hijo.

Preguntas complementarias:
e ;Cudl fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Yo lo acepté tal cual, porque no podria hacer nada mas, bueno con sus caracteristicas ya
suponia algin problema, aunque, no sabia que era™, me da miedo como lo va a tratar la
sociedad @, porque incluso a mi me cuesta entenderlo ® en algunas ocasiones y eso me
frustra como madre ¥ ya que me gustaria que me cuente que es lo que le molesta y le
gusta.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

El se relaciona bien con su hermana y conmigo ya que el solo vive con nosotras dos,
debido que su padre se encuentra en prision.

e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

Le cuesta relacionarse con los demas nifios que le son desconocidos.
e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Eso depende de cada persona porque hay persona que no lo aceptan y no sabria que
decirles porque yo lo acepte de manera calmada.

e ;podria argumentar algo mas?

Me preocupa® que mi hijo no tiene independencia en sus necesidades basicas a la edad
que estd, con decirte que no avisaba hasta los 6 afios y ahora no quiere limpiar solo, le
tiene miedo al water.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°10

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasia

1. No sabia que era Se desconcertaron Desconcierto
2. Me da miedo como | Tiene miedo a la reaccion | Miedo
lo va a tratar la | de la sociedad
sociedad
3. Me cuesta | Le cuesta entenderlo Impotencia
entenderlo
4. Me frustra como | Se frustra Frustracion
madre
5. Me preocupa Se preocupa Preocupacion
ANALISIS IDEOGRAFICO: Se develd, desconcierto, miedo, impotencia,

frustracion, preocupacion.
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DISCURSO N° XI
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Mi hijo nacié morado porque el tiempo de dilatacion ya estaba pasando, cuando tenia 3
afios medi cuenta que no tenia principios de hablaba, cuando lo llevé al centro de salud
para que lo revisaran el médico al verlo nomas, me dijo que tenia autismo sin ninguna
otra explicacion; ahi me dijeron que lo llevé a terapia, me dieron una tarjeta de un centro,
pasado algunas citas ya no quisieron atenderme, hasta que encontré con una organizacion
de ayuda quienes me apoyaron con el tratamiento, luego de ello ya vine de Lima para la
ciudad de Chachapoyas, aqui ya no lleva tratamiento, lo cual complica las mejoras en la
comunicacion con mi hijo.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Cuando un hijo nace y tiene una apariencia normal ni siquiera se te pasa por la cabeza
que vaya a tener alguna dificultad y de repente te dicen que tiene autismo, eso me tomo
por sorpresa ), ya que no sabia que era el autismo® y mucho menos cémo tratarlo; hasta
ahora no sé cdmo manejar las conductas de mi hijo®, por eso evito sacarlo a la calle®,
por miedo al qué diran © de las persona; ademas, me frustra esta situacion® porque tengo
que solventar a mi familia y cuidar de mi hijo sola. ¢Qué sentimientos se han generado
en el entorno familiar del autista?

e ;CoOmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

El se relaciona muy bien con sus hermanos, aunque como todos los nifios tiene algunas
rifias, no tiene mucho contacto con la sociedad porque me da miedo gue le vayan a hacer
dafio®, le gusta ir a la escuela y los dias que no va se pon irritable.

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?
Nada, no sabria que decirles.
e /podria argumentar algo mas?

Los médicos no quieren atenderlo ® y eso que las necesidades de los nifios autistas son
multiples y complicadas, pero en esta ciudad no hay especialistas que puedan trabajar con
ellos y evitan atenderlos.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°11

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasia

situacion

1. Me tom6 por | Lesorprendio Desconcierto
sorpresa

2. No sabia que era el | Desconocia del tema Frustracion
autismo

3. No sée como | No sabe como manejar las | Impotencia
manejar las | conductas del nifio
conductas de mi
hijo

4. Evito sacarlo a la | Nolosacaa lacalle Impotencia
calle

5. Miedo al qué diran | Tiene miedo Miedo

6. Me frustra esta | Se frustra Frustracion

quieren atenderlo

7. Me da miedo que le | Le da miedo que lo vayan a | Miedo
vayan a hacer dafio | lastimar
8. Los meédicos no | Siente rechazo Tristeza

ANALISIS IDEOGRAFICO: Este discurso contiene, desconcierto, frustracion,
impotencia, miedo, tristeza.
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DISCURSO N° XII
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Cuando él naci6 era un nifio normal, pero durante mi embarazo presenté muchas
complicaciones que me hacen pensar que podrian ser las causantes de la condicion de mi
nifo.
Preguntas complementarias:

e ;Cual fue su reaccion frente al diagnoéstico de su hijo?

Cuando me dieron el diagnostico no lo podia creer®, pensé que los médicos mentian® es
mas, me molestd como me lo dijeron @), ellos repetian el diagndstico de mi hijo como si
fuera algo novedoso que toda la gente deberia de enterarse, lanzaban el diagnostico
delante de toda la gente, eso me hizo enojar  y sentir aiin mas impotencia®.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Mi esposo salio llorando de la consulta® y me echo la culpa a mi®, me dijo que yo sola
tendré que cargar con la condicion de mi hijo toda la vida.

e ;CoOmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

El se lleva bien con los nifios, pero tengo que estar siempre al pendiente, cuando se
molesta o se frustra estar ahi con él.

e ;Qué sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Que lo lleven al médico porque si lo dejan a la deriva no sabran cual es el problema que
esta atravesando y no podréan tratarlo.

e /podria argumentar algo mas?

Tener un nifio con esta condicion es complicado ® porque necesitan de mucha atencion,
incluso he rechazado trabajos a distancia porque no puedo dejarlo con nadie ©.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°12

Unidades de significado | Reduccién Convergencias
fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasia
1. No lo podia creer No lo creia Negacion
2. Pensé que los | Pensaba que le mentian Negacion
médicos mentian
3. Me molestd como | Se molesto Frustracion
me lo dijeron
4. Me hizo enojar Se enojo Frustracion
5. Sentir aun mas | Sintio impotencia Impotencia
impotencia
6. Mi esposo salid | Mi esposo se derrumbo Desilusion
llorando de Ia
consulta
7. Me echd la culpa a | La culparon Culpa
mi
8. Es complicado Es complicado Frustracion
9. No puedo dejarlo | No lo deja con nadie Miedo
con nadie

ANALISIS IDEOGRAFICO: En este analisis se encontrd, negacion, impotencia,
desilusion, culpa, frustracion, miedo.
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DISCURSO N° XI11
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

La emocion de un primer hijo era tanta que me cuide durante todo el periodo de embarazo,
evitando asi cualquier tipo de complicacién, recuerdo que sus primeros meses se
desarroll6 de manera adecuada, a los dos afios él ya podia decir mam4, pap4, teta, hasta
que un dia empezd a perder esa capacidad de habla y solo gritaba, no tenia otro modo de
comunicarse, eso me preocupd® incluso no lograba dormir y era frustrante no saber que
hacer® para lograr que mi hijo este bien, hasta que lo Ileve al médico.

Preguntas complementarias:
e ;Cudl fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Al momento en que el médico nos dio el diagnostico senti como si mi mundo se cayera®,
sumado a eso que yo no habia escuchado sobre autismo y desconocia muchas de las
conductas que tenia ™, es mas el medico ni siquiera fue capaz de explicar con claridad de
que trataba esta condicion, fue entonces que el miedo se apodero de mi® porque no sabia
coémo iba a tratar a mi hijo ® partir de ese momento, ni siquiera sabia como reaccionar®.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Mi familia no entiende la condicion de mi hijo, mi pareja ha sido mi soporte todo este
tiempo, aunque al principio también le_cost6 aceptar esta desconocida condicion ® para
nosotros, pero él fue mas fuerte y capaz de aceptar la condicién de nuestro hijo con mas
tranquilidad e incluso se puso a indagar como podriamos sobre llevar esta situacion de
vida a la que nos estadbamos enfrentando.

e Cbmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

Mi familia no entiende la condicion de mi hijo, en algunas ocasiones dicen que lo estoy
mal educando y que estoy criando un nifio consentido, que por eso mi hijo es distraido,
que no come lo que le damos y como forma de manipulacion hace berrinches, me
indigna® que no entiendan que la condicidn tiene conductas diferentes, esta sociedad no
estad preparada para lidiar con nifios que presenten cualquier tipo de discapacidad.

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Que tomen en cuenta cualquier indicio en la conducta y el desarrollo de su hijo porque
nunca se sabe que puede venir sucediendo con nuestro hijo de tras de alguna de las
conductas que no son parte de su desarrollo, buscar ayuda e informacion.

Que tengan en cuentan cualquier indicio fuera de lo comun en el desarrollo de un nifio
e ;podria argumentar algo mas?

No es facil de afrontar® cada situacion que se nos va presentando en el camino, ya que
muchas de las veces cada cosa que pasa es un enfrentamiento con uno mismo y a la vez
con la condicion del nifio, como familia nos tenemos que ir adecuando a cada uno de los
comportamientos y también cambiar nuestros estilos de vida, ya que se tienen que dejar
de hacer muchas cosas.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°13

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias
Idiosincrasia

1. Me preocupd

Se preocupd

Preocupacion

2. Era frustrante no
saber que hacer

Se frustro al no saber que
hacer

Frustracién

3. Como si mi mundo | Se desilusion6 Desilusion
se cayera

4. Desconocia No tenia conocimiento de | Frustracion
muchas de las | las conductas
conductas gue tenia

5. El miedo se | Sintio miedo Miedo
apodero de mi

6. No sabia como iba | No sabia como tratar a su | Impotencia
a tratar a mi hijo hijo

7. Ni siquiera sabia | No supo cdmo reaccionar | Impotencia
cOmo reaccionar

8. Costd aceptar esta | Le cost6 aceptar la | Negacion
desconocida condicion
condicion

9. Me indigna Le indigna Impotencia

10. No es facil de | Le costd afrontarlo Frustracion
afrontar

ANALISIS IDEOGRAFICO: Aqui se encontraron sentimientos de preocupacion,

frustracion, desilusion, miedo, impotencia, negacion.

80




DISCURSO N° XIV
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

El tiempo que ya llevo conviviendo con la condicion de mi hijo me ha servido para
aprender y reflexionar sobre tantas cosas, una de ellas mi forma de ver la realidad, ya que
me hice tantas expectativas®™ en lo referente a mi hijo, tenia tantas ilusiones® de cada
actividad que realizaria, todo iba bien hasta que fue creciendo y las conductas que él tenia
eran muy distintas a los nifios de su edad, no queria juntarse con otros nifios, tenia la
mirada como perdida, cuando le hablabamos por su nombre no respondia, al ver todo
esto, acudi al médico porque no era normal que otros nifios jueguen, sean mas avispados
y mi hijo no.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagndstico de su hijo?

Cuando el pediatra me dijo que mi hijo tenia autismo en grado moderado yo no sabia que
decir®, me quede en shock®, desconcertada® porque era una condicion nueva para mi,
el medico me dijo que tendria que llevar a mi hijo a terapia para ir trabajando su condicion
de manera paulatina y asi poder entender el estilo de vida que le tengo que dar.

e ;Que sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Mi pareja no esta con nosotros, pero se encarga de los gastos de mi nifio, él no comparte
tiempo con nuestro hijo, yo soy la Gnica que esta a cargo del nifio y no es facil®, ya que
con los cuidados que tengo tener con mi hijo en todos los aspectos, muchas de las veces
me limito en los gastos de casa y en los gustos que me gustaria darme.

e Cbmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

En mi familia solo relaciona con algunos de mis hermanos y con mi madre, es muy
precavido en cuanto a juntarse con las personas y algunas ocasiones su crisis de
agresividad hace que las personas tomen distancia de €él, porque no saben cémo va a
reaccionar en ciertos momentos de frustracion, la sociedad no conoce ni entiende que es
el autismo y cuéles son las conductas que presenta, solo se dedican a tildarnos de malas
madres(” por no poder controlar las crisis del nifio, sin conocer la realidad que estamos
viviendo.

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Recomendaria que se informen, para que hacer mas llevadera su aceptacion y también
comentar en su familia a cerca de la condicién de su hijo para que asi formen un grupo
donde pueda refugiarse, buscar ayuda y acompafiamiento en los momentos donde se
necesita del grupo familiar porque solo no se puede con todo.

e ;podria argumentar algo mas?
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°14

Unidades de significado | Reduccién Convergencias
fenomenoldgica Divergencias
Idiosincrasia
1. Me hice tantas | Tuvo muchas expectativas | Desilusion
expectativas
2. Tenia tantas | Tenia ilusiones Desilusion
ilusiones
3. No sabia que decir | Se qued6 desconcertada Desconcierto
4. Me quede en shock | Se desconcertd Desconcierto
5. Desconcertada Se desconcerto Desconcierto
6. No es facil Le costd Frustracion
7. Tildarnos de malas | Le tildaron de mala madre | Culpa
madres

ANALISIS IDEOGRAFICO: En este se manifestd, desilusion, desconcierto,
frustracion, culpa
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DISCURSO N° XV
Pregunta orientadora:

¢Como son las experiencias del progenitor con un hijo diagnosticado con trastorno del
espectro autista, Chachapoyas-2023?

Para mi ha sido complicado® afrontar el diagnéstico de mi hija, porque cuando naci6 yo
la veia normal, era como cualquier nifio, se le veia bien, se estaba desarrollando de manera
adecuada los primeros afios, balbuceada, decia palabras como mama, papa, pero luego de
un tiempo ella fue perdiendo esta capacidad, fue entonces que acudi al médico para ver
qué es lo que estaba pasando, justamente ahi los médicos me dijeron que mi hija tenia
autista y recomendaron acudir a un centro de atencion temprana que me podrian ayudar
a mejorar la condicion de vida de mi hija.

Preguntas complementarias:
e ;Cual fue su reaccion frente al diagnéstico de su hijo?

Para mi la noticia fue con si estuviese en una pesadilla®, no lo podia creer®, me quedé
helada® y me puse a llorar®, por miedo al diagnéstico® desconocido que me estaban
dando, no habia escuchado de este trastorno, hasta que me tocd vivirlo y sentir como la
vida te cambia en un instante® es algo que no puedo explicar®, son una mezcla de
preocupacion®, angustia®® y desconcierto al no saber la causa®d del porque mi hija es
asi; lo tomé como un_castigo divino™®, y me Ilené de culpa®® sintiendo que yo de seguro
hice algo mal® para que mi hija sea asi y cuando me explicaron no lograba
comprender® y eso me gener6 mucha frustracion®® por que no sabia el origen " de
esta condicion y ni siquiera sabia como iba a actuar®® de ahi en adelante.

e ;Qué sentimientos se han generado en el entorno familiar del autista?

Preocupacion®® al no saber exactamente como actuar ante las conductas de la nifia, ya
que tratar con un nifio con autismo es complicado®®, porque tienen conductas que los
diferencian y que no son faciles de controlar.

e ;COmo se relaciona su hijo con cada uno de los miembros de su familia 'y con
la sociedad?

En mi familia ella se siente comoda, no se relaciona tanto con el grupo familiar por que
le gusta estar mas tiempo sola y sin tanto alboroto a su alrededor, le gusta mantener su
propio espacio, la sociedad no ha sido buena con ella, se burlan de su condicién y hacen
comentarios hirientes que como madre duele ®Yy cuesta sobre llevar esa situacion.

e ;Que sugiere usted para las familias que también tienen un hijo con autismo?

Que no se cieguen ante la posibilidad de que su hijo pueda tener alguna discapacidad,
considerando que algunos de los signos de autismo no son muy notorios, pero una como
madre suele darse cuenta que de lo que anda mal en nuestros hijos y pues a partir de eso
acudir a algun especialista, aunque en esta ciudad es complicado conseguir personal
especializado en autismo.

e ;podria argumentar algo mas?
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N°15

Unidades de significado

Reduccion
fenomenoldgica

Convergencias
Divergencias

Idiosincrasia

1. Hasido complicado | Es complicado Tristeza
2. Fue consi estuviese | Sinti6 temor Miedo

en una pesadilla
3. Nolo podiacreer | Nolo creia Negacion
4. Me quedé helada Fue desconcertante Desconcierto
5. Me puse a llorar Se puso a llorar Impotencia
6. Miedo al | Sintié miedo Miedo

diagnostico

7. La vida te cambia
en un instante

Se desconcerté

Desconcierto

8. No puedo explicar

9. Preocupacion

Preocupacion

Preocupacion

10. Angustia

Angustia

Preocupacion

11. Desconcierto al no
saber la causa

Se desconcertd

Desconcierto

12. Lo tomé como un
castigo divino

Cree que es un castigo
divino

Es un castigo divino

13. Me llené de culpa | Se llend de culpa Culpa

14. Hice algo mal Sintié culpa Culpa

15. No lograba | No comprendia Impotencia
comprender

16. Genero mucha | Sintio frustracion Frustracion

frustracion

17. No sabia el origen

Origen desconocido

Frustracion

18. Ni siquiera sabia
como iba a actuar

No sabia como actuar

Impotencia

19. Preocupacion

Preocupacion

Preocupacion

20. Es complicado

Es complicado

Tristeza

21. Como madre duele

Le doli6

Tristeza

ANALISIS IDEOGRAFICO: Se manifestaron los siguientes, sentimiento, tristeza,
preocupacion, impotencia, frustracion, culpa, desconcierto, miedo, negacién, ademas,

siente gque es un castigo divino
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