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RESUMEN
La presente investigacion fue de nivel descriptivo, de enfoque cualitativo
fenomenoldgico, tuvo como objetivo comprender las vivencias de los padres en el
cuidado de su hijo autista, Chachapoyas — 2024. La poblacion fue de 13 y estuvo
constituida por padres o madres con hijos/as autistas del Centro de Educacion Bésica
Especial “Monsefior Octavio Ortiz Arrieta”, la muestra estuvo conformada por 12, entre
padres y madres, llegando a la saturacion en el discurso N° 10. El muestreo utilizado fue
no probabilistico bola de nieve. La técnica utilizada fue la entrevista semiestructurada y
el instrumento una guia a profundidad. El analisis de datos se realiz6 con las tres etapas
de la fenomenologia: descripcion fenomenoldgica, reduccion fenomenoldgica y
reduccion eidética o comprension. Los resultados obtenidos fueron expuestos en
categorias de convergencias: sentimientos positivos y negativos (satisfaccion, amor,
emocion, paz, ternura, felicidad, frustracion, impotencia, pena, rechazo, temor, miedo,
preocupacion), divergencias (alegria & tristeza, tranquila & intranquila, bien & mal) y las
idiosincrasias (“es una bendicion” y “lo llevo a un religioso, buscando sanacion”). Se
concluyo que los padres y madres durante el cuidado de su hijo/a autista experimentan

sentimientos encontrados y frustracion.

Palabras claves: Autista, Cuidado, Vivencias.
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ABSTRACT

The present research was at a descriptive level, with a qualitative phenomenological
approach, the objective was to understand the experiences of parents in caring for their
autistic child, Chachapoyas — 2024. The population was 13 and was made up of fathers
or mothers with children. autistic children from the “Monsefor Octavio Ortiz Arrieta”
Special Basic Education Center, the sample was made up of 12, including fathers and
mothers, reaching saturation in speech No. 10. The sampling used was non-probabilistic
snowball sampling. The technique used was the semi-structured interview and the
instrument was an in-depth guide. The data analysis was carried out with the three stages
of phenomenology: phenomenological description, phenomenological reduction and
eidetic reduction or understanding. The results obtained were presented in categories of
convergence: positive and negative feelings (satisfaction, love, emotion, peace,
tenderness, happiness, frustration, helplessness, sorrow, rejection, fear, fear, concern),
divergences (joy & sadness, calm & restless, good & evil) and the idiosyncrasies (“it is a
blessing” and “I take it to a religious person, seeking healing”). It was concluded that
fathers and mothers while caring for their autistic child experience mixed feelings and
frustration.

Keywords: Autistic, Care, Experiences.
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INTRODUCCION

En el mundo segun la Organizacion mundial de la salud (OMS), 1 de cada 160 nifios
es autista, siendo en los varones mas predominante que en las mujeres, en
Latinoamérica 25 a 30 de cada 10 mil personas tiene esta condicién segin una
revista epidemiologica sobre el autismo, ademds se puede observar los primeros

sintomas y signos después de los 18 meses de nacido, Morocho et al. (2021).

En el Peru se estima que existiria aproximadamente 204 818 personas autistas, de
los cuales el 97% atn no han sido certificados, ya que en el 2019 el Ministerio de
Salud certifico a 5,320, es decir que apenas el 2,6% cuenta con diagndstico
establecido, siendo en el grupo poblacional masculino el mas predominante, el
97,56% son personas menores de 11 afios; 2,33% son adolescentes de 12 a 17 afios

de edad y el 0,11% representa a adultos de 18 a 29 afios, MINSA (2020).

El autismo se conoce como trastorno del espectro autista (TEA), es una condicion
neurolégica que afecta principalmente el desarrollo y la comunicacion de las
personas, el grado de dificultad varia por cada nifio, por lo que se conoce como un
espectro. American Psychiatric Association (2022). El punto clave para poder

diagnosticarlos y distinguirlos, es el comportamiento.

Una de las teorias mas relevantes en la actualidad sobre el autismo viene a ser la
heredabilidad, tal como lo manifiesta Delgado y Solis en el 2007, que dicha
condicion es mas frecuente en familias con parientes que hayan tenido dichas
patologias y la probabilidad de aparicion de autismo entres hermanos es de un 5%,
mas aun si son gemelos monocigoticos, variando a un 60% de probabilidad. Es por
ello que se ha logrado establecer la heredabilidad del trastorno en un 90%, Ardila

et al. (2008).

Los padres y madres de hijos/as autistas frecuentemente experimentan diversos
sentimientos como preocupacion, miedo, pena, alegria, ternura, tristeza, paz,
frustracion, emocion, amor, son muchos los sentimientos encontrados que a
menudo genera mucho agotamiento. Al conocer la condicion de su menor
evidentemente produce un impacto emocional muy fuerte que muchas veces se ve

influenciado en su bienestar y en su calidad de vida.

Estos sentimientos se manifiestan de manera positiva y negativa, en muchos de los

padres y madres el sentimiento mas predominante es el miedo, al conocer la
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situacion diagnostica de su hijo/a, de las repercusiones que va afrontar, el rechazo
por parte de la sociedad discriminando a su hijo/a con apodos y nos aceptandolos

en los colegios, Montecino et al. (2021).

Por su parte Bonilla (2021), manifiesta que los padres y madres experimentan
sentimiento de amor y alegria, a pesar de ser un proceso complicado les ayuda a
enfocarse en desarrollar competencias y ser de apoyo para lograr una mayor

independencia en su hijo/a.

Uzategui (2021), los padres y madres experimentan frustracion, tristeza,
incertidumbre, tiene que ver no solo con la aceptacion del diagndstico de su hijo/a,

sino también con la transicidon que atraviesa la familia, cambia la dindmica familiar.

Para Caro & Navarro (2019), la existencia de un hijo/a con autismo afecta en
niveles, personal (responsabilidad, madurez y dedicacion), estabilidad emocional,

economico (recursos de la familia) y social (relaciones interpersonales).

La aceptacion de un hijo/a con autismo viene a ser muy parecido a la etapa de duelo
por la pérdida de un ser querido, Martinez & Bilbao (2008). Al conocer el
diagnéstico de su hijo/a inicialmente experimentan negacion; es decir, niegan el
padecimiento, no lo aceptan; después sienten ira, molestia consigo mismos, buscan
causas movilizados por la culpa de haber hecho algo mal que haya provocado dicho
trastorno; atraviesan depresion, en cual se sumen en una profunda tristeza, se aislan
y al no contar con apoyo profesional o familiar muchos se refugian en vicios,
abandonan su familia y generan sentimientos de rechazo y evitacion a su hijo/a; al
contar con el apoyo de un profesional o un familiar se da la negociacion y es donde
logran la aceptacion de la condicion de su hijo/a, generando de esta manera un

aprendizaje continuo.

Kiibler-Ross (2003) manifiesta que, durante la etapa de aceptacion, no significa que
exista la ausencia del dolor, sino mas bien uno aprende a convivir con ello. Durante
esta etapa muchos de los padres y madres evidencian la busqueda y acercamiento a
Dios, incrementan su fe, buscando respuestas a sus interrogantes y es donde algunos
toman a su hijo/a como una bendicion, prueba o castigo divino. Esto puede
conllevar en muchas ocasiones aferrarse a esperanzas sin un analisis profundo y

retrasar intervenciones mas eficaces por parte de un profesional.
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Como se puede apreciar son muchas las vivencias de los padres y madres en el
cuidado de su hijo/a autista, por esta razon se decidié proponer como problema de
investigacion: ;Cuales son las vivencias de los padres y madres en el cuidado de su

hijo/a autista, Chachapoyas — 2024?

El objetivo del presente estudio fue comprender las vivencias de los padres y
madres en el cuidado de su hijo/a autista, Chachapoyas — 2024. Con la finalidad de
ofrecer una vision integral de los retos, desafios, estrategias de afrontamiento que
han ido desarrollando estos padres en su dia a dia y al profundizar en todas estas,
no solo comprender, sino también sensibilizar a la poblacion acerca de este trastorno
y de alguna manera contribuir con la creacidon de recursos y apoyo para las familias

con hijos/as con TEA.
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I1.

MATERIAL Y METODOS

2.

Tipo y diseiio de investigacion

2.1.

Diseiio de la investigacion

Teniendo en cuenta lo propuesto por Creswell (1994) y Hernandez et
al., (2014), este estudio de investigacion fue de nivel descriptivo de
enfoque cualitativo fenomenologico, basado en explorar los contenidos
de la conciencia para entender los fendmenos explorando su contexto

natural y su entorno.

2.1.1.Poblacion

2.1.2.

2.1.3.

2.2.

2.2.1.

La poblacion estuvo constituida por 13 participantes entre padres y
madres de hijos/as autistas del centro de educacion bésica especial
CEBE “Monsefior Octavio Ortiz Arrieta” de la ciudad de
Chachapoyas.
Muestra
Debido a la profundidad de los datos recopilados la muestra estuvo
constituida por 12 participantes entre padres y madres con hijos/as
autistas, llegando a saturar en la entrevista N° 10.
Muestreo
No probabilistico por conveniencia de tipo bola de nieve. De acuerdo
a Creswell (2007), el muestreo bola de nieve es una técnica que
consiste en que el sujeto entrevistado es quien dard el nombre de otro
al investigador, de la misma forma que facilitara de otro tercero y asi
sucesivamente, hasta llegar a la Saturacion, donde los datos seran
repetitivos o similares, hasta el punto de darse la saturacion del
discurso.
Métodos, técnicas e instrumentos de recoleccion de datos y
procedimiento
Métodos
El estudio fue cualitativo de método inductivo, en el cual segin
Palmett (2020), es un proceso de razonamiento que integra la
observacion y experimentacion en casos especificos para derivar a una

comprension general.
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2.2.2. Técnica

Se utilizé la entrevista semiestructurada, entendida como aquella que

combina preguntas predeterminadas con preguntas abiertas y permite

obtener informacion detallada sobre los temas de interés. Villarreal &

Cid (2022).

2.2.3. Instrumento

Se utilizo una guia a profundidad elaborada por la investigadora

considerando una pregunta orientadora; la pregunta fue: ;Qué siente

cuando cuida a su hijo/a autista? y para llegar a profundizar se

preguntd ;Qué mas? las veces que fueron necesarias.

2.2.4. Procedimientos y presentacion de datos

Procedimiento:

La investigadora presentd un oficio a la directora de la
institucion para el permiso correspondiente.

La investigadora identificd a los padres/madres con hijos/as
con autismo.

Se identificé a los voluntarios, se inform6 sobre el objetivo de
la investigacion, acerca del formato del consentimiento y que
dicha entrevista serd grabada, seguidamente cada padre/madre
firmo y se procedio a realizar la entrevista.

Luego de las entrevistas, se transcribid cada una y se inici6 el
proceso de reduccion fenomenoldgica, en el cual se
identificaron las unidades de significado, se analizaron las
convergencias, divergencias e idiosincrasias en los discursos.
Posterior a ello se llevd a cabo el andlisis ideografico para
profundizar en las experiencias individuales.

Por ultimo, se elabor6 el cuadro nomotético en el que se
establecieron las categorias, logrando la comprension del
fendémeno de las vivencias de los padres y madres durante el

cuidado de su hijo/a autista.

Presentacion de datos:

Para la presentacion de los resultados y analisis de datos se utilizd

los momentos fenomenologicos propuestos por Husserl (1983) y

Lambert (2006).
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La descripcion fenomenoldgica: Esta es solo la descripcion
noematica (descripcion del objeto). Solo se selecciona el objeto de
estudio.

La reduccion fenomenologica: El primer paso para buscar este
punto es la “desconexion” (Husserl habla también de "puesta entre
paréntesis", "abstencion de juzgar", "puesta fuera de juego", etc.)
de la creencia en la existencia del mundo (como estando ahi
delante). A esta desconexion es a lo que Husserl denomina
epochéo, en esta se determina cual de las descripciones pueden ser
consideradas esenciales y cuales no.

La comprension: es el momento en que se saca las multiples
realidades y las experiencias a través del Andlisis Ideogréfico.
Después se busca los aspectos en comun(convergencias), las
diferencias(divergencias) e idiosincrasias, hablamos de Analisis
Nomotético. Una vez reconocida la condicion, constitucién y

relacion del fendmeno, es el momento cuando es develado.
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III. RESULTADOS
DISCURSO N° 01
,Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Padre: Ahh ;Qué siento cuando lo cuido?, bueno como padre inicialmente lo que siento
es obviamente satisfaccion de cuidar a mi hijo, no, como tal, como un hijo, ehhh ...
satisfaccion, alegria, como que siempre quise tener un hijo (...) ehh asi que
principalmente lo que siento es eso no .... Satisfaccion y alegria, ehhh, pero ya te das
cuenta que obviamente es un nifio autista como que ya es un poco mas complicado, si de
por si criar un hijo es complicado, cuidar a un hijo con algun tipo de dificultad o
discapacidad ya es mucho mas complicado todo (...) en caso de mi hijo tiene dos
diagnosticos, sindrome de Down y tiene autismo; también entonces lo que lo complica
mucho mas todavia ... ehh a veces, a veces, es que hay muchas sensaciones, sentimientos
cuando tu crias a un hijo con autismo no, alegria, frustracion, tristeza, pena, impotencia,
mucha importancia, a veces también por que como te digo no es facil no ... criar a un hijo

con autismo es complicado la verdad, asi que son varios sentimientos encontrados.
. Qué mas siente?

Padre: Si, si es muy complicado y... y...y sabes que es complicado también el
sentimiento de cuando salimos a la calle de... de este... de rechazo ... ;Cudl es la palabra?
...este... discriminacion ... si ese ... porque, aunque no lo creas aca en nuestra ciudad
hay bastante discriminacion ... mucha ... aunque no parece. Si, hay muchos prejuicios,
salgo con mi hijo a veces y hay gente como por ejemplo ... a sus hijos vienen, con sus
hijitos por la vereda cuando nos ven que subimos o lo ven a mi hijo, cambian de vereda
... (Entiendes? Osea de forma notoria, se nota, 6sea a veces tienen ... lo que pasa, lo que
creo yo también es un tema de desinformacion no, a veces la gente esta tan desinformada
de que piensan que un nifio con discapacidad le va agredir, hay hay hay nifios que agreden
si, que se agreden a si mismos también, si nos ha pasado por ejemplo ... una vez me paso
una sefiora embrazada no queria tocar a mi hijo por miedo que le contagie no, imaginate

ese nivel de ignorancia que podemos llegar.

Padre: Y si y bueno a veces yo nos les culpo ya, pero si a veces la gente discrimina por
desinformacion, también ... pero como te digo si, basicamente volviendo a tu pregunta

€s €s0 Nno, varios sentimientos encontrados.
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Entrevistador: a parte de lo que me esta comentando ;Qué mas siente? ;Algo mas

que agregar?

Padre: no no no, solo eso, 6sea rechazo o algo asi o sentimientos negativos no no no, no

podria sentirlo, es mi hijo como te digo.
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DISCURSO N° 01

.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Padre: ;Qué¢ siento cuando lo cuido?, bueno como padre inicialmente lo que siento es

obviamente satisfaccion de cuidar a mi hijo, como tal, como un hijo, ... satisfaccidn,

alegria, como que siempre quise tener un hijo (...) asi que principalmente lo que siento

es eso .... Satisfaccion y alegria, , pero ya te das cuenta que obviamente es un nifio autista

como que ya es un poco mas complicado, si de por si criar un hijo es complicado, cuidar
a un hijo con algtn tipo de dificultad o discapacidad ya es mucho mas complicado todo
(...) en caso de mi hijo tiene dos diagndsticos, sindrome de Down y tiene autismo;
también entonces lo que lo complica mucho mas todavia ..., a veces, es que hay muchas

sensaciones, sentimientos cuando tu crias a un hijo con autismo, alegria, frustracién,

tristeza, pena, impotencia, mucha importancia, a veces también por que como te digo no

es facil ... criar a un hijo con autismo es complicado la verdad, asi que son varios

sentimientos encontrados.
. Qué mas siente?

Padre: Si es muy complicado y sabes que es complicado también el sentimiento de

cuando salimos a la calle, de rechazo... ;Cual es la palabra? discriminacion ... porque,

aunque no lo creas aca en nuestra ciudad hay bastante discriminacion ... mucha ... aunque
no parece. Si, hay muchos prejuicios, salgo con mi hijo a veces y hay gente como por
ejemplo ... a sus hijos vienen, con sus hijitos por la vereda cuando nos ven que subimos
o lo ven a mi hijo, cambian de vereda .... ;Entiendes? Osea de forma notoria, se nota,
Osea a veces tienen ... lo que pasa, lo que creo yo también es un tema de desinformacion,
a veces la gente esta tan desinformada de que piensan que un nifio con discapacidad le va
agredir, hay nifos que agreden si, que se agreden a si mismos también, si nos ha pasado
por ejemplo ... una vez me paso una sefiora embrazada no queria tocar a mi hijo por

miedo que le contagie, imaginate ese nivel de ignorancia que podemos llegar.

Padre: Y si bueno a veces yo nos les culpo, pero si a veces la gente discrimina por
desinformacion, también ... pero como te digo si, basicamente volviendo a tu pregunta

€s €S0 no, varios sentimientos encontrados.

Entrevistador: a parte de lo que me esta comentando ;Qué mas siente? ;Algo mas

que agregar?
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Padre: no, solo eso, dsea rechazo o algo asi o sentimientos negativos no podria sentirlo,

es mi hijo como te digo.

24



CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 01

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Siento es obviamente | Siente satisfaccion a. Satisfaccion (1, 2, 4)
satisfaccion Satisfaccion b. Alegria (3, 4,5)
2. Satisfaccion Alegria c. Frustracion
3. Alegria Satisfaccion y alegria d. Tristeza / pena
4. Satisfaccion y alegria | Alegria Impotencia (8, 9)
5. Alegria Frustracion f. Rechazo cuando salen a
6. Frustracion Tristeza la calle
7. Tristeza Pena
8. Pena Impotencia
9. Impotencia Siente impotencia
10. Mucha impotencia Siente rechazo cuando
11. Sentimiento de | salen a la calle
cuando salimos a la
calle, de rechazo

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N°1

El discurso devela que un padre durante el cuidado de su hijo autista experimenta diversos
sentimientos de: Satisfaccion, alegria, frustracion, tristeza, pena, impotencia, ademas

experimenta sentimientos de rechazo cuando salen a la calle.
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DISCURSO N° 02
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: emmm bueno, en realidad siento todo .... Tengo muchos sentimientos
encontrados ... eh que todo esteee ... mmm (...) no se que hacer a ratos ... mmm lloro,
porque no no no se .... No lo entiendo, no se que hacer con €l ... no, siento frustracion,
frustracion de no saber lo que tiene, lo que le pasa, como se siente, que quiere y no, 6sea

se encuentra muchos sentimientos, asi me siento.
Entrevistadora: ;Qué mas siente?

Madre: mmm aparte de eso siento alegria, por mi hijito no, ya nos hemos acostumbrado,
ya estamos adaptados a €l ya, todos los dias es la misma rutina con €l no. Eso es todo lo

que siento.
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DISCURSO N° 02
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: bueno, en realidad siento todo .... Tengo muchos sentimientos encontrados ...
que todo esteee ... (...) no sé qué hacer a ratos, lloro, porque no se .... No lo entiendo, no

s¢ qué hacer con ¢l, siento frustracidn, frustracién de no saber lo que tiene, lo que le pasa,

como se siente, que quiere y no, 6sea se encuentra muchos sentimientos, asi me siento.
Entrevistadora: ;Qué mas siente?

Madre: aparte de eso siento alegria, por mi hijito, ya nos hemos acostumbrado, ya
estamos adaptados a ¢l ya, todos los dias es la misma rutina con ¢él. Eso es todo lo que

siento.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 02

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Siento frustracion Siente frustracion a. Frustracion (1, 2)
2. Frustracion Frustracion b. Alegria
3. Siento alegria Siente alegria

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 02

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hijo autista experimenta

sentimientos de: Frustracion y alegria.
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DISCURSO N° 03
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: mmm, alegria, a veces también hay dias que frustracion, pero ahi tenemos que

llevar con ayuda de aca y en la casa.
Entrevistadora: ;Qué mas siente?
Madre: (...) a veces no, no se sabe como cuidarlo... (llora), como corregirlo.

Madre: pero poco a poco se estd adaptando mads, algunas cosas si hace caso, pero a veces

entra en crisis, donde es dificil para mi poder controlarlo... (llora) ...

Yo como estoy solita no hay su papa quien me ayude y en eso como tengo mas chiquitos
y a veces la prioridad es €l a veces y yo doy la cara por €l y no lo digan nada y asi y hay
dias que no quiere venir al colegio, se pone terco, rebelde no, es frustrante como corregirlo

no, pero ahi pue mas con sus hermanitos va aprendiendo poco a poco.
Entrevistadora: ;Que mas siente?

Madre: alegria no maés, porque es mi hijo, también tengo que ver por él, apoyarlo y
sacarlo adelante y quiza mas adelante aprenda las cosas mas y mas, ya como va creciendo
va aprendiendo que son, a veces no mas que tiene ese comportamiento, a veces no. Es un
nifio tranquilo, como siempre me ha dicho la profe es un nifio obediente, muy obediente,
obedece todo, pero a veces en la casa con sus hermanitos pelean y asi es todos los dias

que digamos.

Y eso no mas.
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DISCURSO N° 03
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: alegria, a veces también hay dias que frustracién, pero ahi tenemos que llevar

con ayuda de aca y en la casa.
Entrevistadora: ;Qué mas siente?
Madre: (...) a veces, no se sabe como cuidarlo... (llora), como corregirlo.

Madre: pero poco a poco se estd adaptando mads, algunas cosas si hace caso, pero a veces

entra en crisis, donde es dificil para mi poder controlarlo... (llora) ...

Yo como estoy solita no hay su papa quien me ayude y en eso como tengo mas chiquitos
a veces la prioridad es ¢l y yo doy la cara por él y no lo digan nada y asi y hay dias que
no quiere venir al colegio, se pone terco, rebelde, es frustrante como corregirlo, pero ahi

pue mas con sus hermanitos va aprendiendo poco a poco.
Entrevistadora: ;Que mas siente?

Madre: alegria no maés, porque es mi hijo, también tengo que ver por él, apoyarlo y
sacarlo adelante y quizd mas adelante aprenda las cosas mas y mas, ya como va creciendo
va aprendiendo que son, a veces no mas que tiene ese comportamiento. Es un nifio
tranquilo, como siempre me ha dicho la profe es un nifio obediente, muy obediente,
obedece todo, pero a veces en la casa con sus hermanitos pelean y asi es todos los dias

que digamos.

Y eso no mas.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 03

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Alegria Alegria Alegria (1, 4)
2. Frustracion Frustracion . Frustracion (2, 3)
3. Es frustrante Siente frustracion
4. Alegria Alegria

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 03

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hijo autista experimenta

sentimientos de: Alegria y frustracion.
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DISCURSO N° 04
.Qué siente cuando cuida a su hija autista?

Madre: A ver cuando apenas nacid, me dio temor, tristeza, cuando me dijeron que tiene
autismo, dije como va a ser tan dificil, complicado y a pesar de las otras enfermedades
que tiene dije todo el tiempo va aprender de mi no, pero actualmente, con las vivencias
que hemos pasado y milagros que han sucedido con ella yo la tengo como una bendicion
. Por mi, la trato de mantener activa, sé que en momentos esta fuera de nosotros, se pone
... serie sola o llora sola de la nada tiene emociones que no las puedo a veces comprender,
pero intento comprenderlo, en el momento que se pone a llorar trato de abrazarla, de
hacerla sentir que ella no estd sola de su tristeza y cuando esta alegre me gusta

compartirlo, yo yo soy muy juguetona con ella.

Madre: Trato de comprenderlo aunque ella no me entienda pero por menos intento con
jueguitos, con libros hacerlo entender y y la familia fue un poco chocante con su papa
vuelta, como que no quiere sacarlo mucho porque algin ruido fuerte lo asusta, no esta
ella entonces ¢l me dice a veces que no esta preparado para eso todavia o si la sacamos lo
va asustar mucho, pero no, yo trato de un poquito de sacarla, yo lo saco, lo llevo a los
parque, no le gusta mucho los nifios, mucho bulla, como cuando ve mucha bulla como
que se asusta, pero como el parque es grande yo la trato de llevar aunque sea a un
rinconcito las dos a que este ella en su espacio, pero intento integrarlo a todo no, porque
yo bueno en parte pienso que ella ya poco a poco se acostumbra a eso no, por ejemplo en
el CEBE, si porque ya conoce quienes son los alumnos, pero por ejemplo si lo llevo a un
parque y ve que nifios nuevos gritan y esto son ruidos que a veces ella lo alteran y trato
de llevarla a las pampas de Higos Urco por ejemplo ahi estamos al pie del arbol, la otra
vez estaban nifios que gritaban y jugaban por ahi, se iba un ratito y los miraba y otra vez
se aisla, pero estoy con ella, lo abrazo, lo trato de explicar, pero ella no entiende a veces

no, esta en su mundo... ujum lo tnico que le puedo dar es amor, alegria.
,Qué mas siente?

Madre: Ehhh en los momentos que me responde me emociono mucho, me alegra
bastante, pero un pequefio logro que hace o un momento de conexidén con nosotros, uyy
me emociona demasiado y es todo bonito, bueno, creo que ella me ha ensefiado mucho,
mas que mis dos hijas, con ella he aprendido a pensar como nifio autista se siente, me

pongo en su lugar de ella y trato de comprender esa alegria o esa tristeza juntos, eso siento.
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DISCURSO N° 04
.Qué siente cuando cuida a su hija autista?

Madre: A ver cuando apenas nacid, me dio temor, tristeza, cuando me dijeron que tiene

autismo, dije como va a ser tan dificil, complicado y a pesar de las otras enfermedades
que tiene dije todo el tiempo va aprender de mi, pero actualmente, con las vivencias que

hemos pasado y milagros que han sucedido con ella yo la tengo como una bendicién. Por

mi, la trato de mantener activa, sé¢ que en momentos estd fuera de nosotros, se rie sola o
llora sola de la nada tiene emociones que no las puedo a veces comprender, pero intento
comprenderlo, en el momento que se pone a llorar trato de abrazarla, de hacerla sentir que
ella no esta sola de su tristeza y cuando esta alegre me gusta compartirlo, yo soy muy

juguetona con ella.

Madre: Trato de comprenderlo aunque ella no me entienda pero por menos intento con
jueguitos, con libros hacerlo entender y la familia fue un poco chocante con su papa,
como que no quiere sacarlo mucho porque algin ruido fuerte lo asusta, no esta ella
entonces ¢l me dice a veces que no esta preparado para eso todavia o si la sacamos lo va
asustar mucho, pero no, yo trato de un poquito de sacarla, yo lo saco, lo llevo a los parque,
no le gusta mucho los nifios, mucho bulla, como cuando ve mucha bulla como que se
asusta, pero como el parque es grande yo la trato de llevar aunque sea a un rinconcito las
dos a que este ella en su espacio, pero intento integrarlo a todo, porque yo bueno en parte
pienso que ella ya poco a poco se acostumbra a eso, por ejemplo en el CEBE si, porque
ya conoce quienes son los alumnos, pero por ejemplo si lo llevo a un parque y ve que
nifios nuevos gritan y esto son ruidos que a veces ella lo alteran y trato de llevarla a las
pampas de Higos Urco por ejemplo ahi estamos al pie del arbol, la otra vez estaban nifios
que gritaban y jugaban por ahi, se iba un ratito y los miraba y otra vez se aisla, pero estoy
con ella, lo abrazo, lo trato de explicar, pero ella no entiende a veces, estd en su mundo...

lo tinico que le puedo dar es amor, alegria.

,Qué mas siente?

Madre: En los momentos que me responde me emociono mucho, me alegra bastante,

pero un pequefio logro que hace o un momento de conexién con nosotros, me emociona
demasiado y es todo bonito, bueno, creo que ella me ha ensefiado mucho, més que mis
dos hijas, con ella he aprendido a pensar como nifio autista se siente, me pongo en su

lugar de ella y trato de comprender esa alegria o esa tristeza juntos, eso siento.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 04

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Me dio temor Siente temor a. Temor
2. Tristeza Tristeza b. Tristeza
3. Yo la tengo como una | Es una bendicion c. Esunabendicion
bendicion Siente amor d. Amor
4. Lo unico que le puedo | Alegria e. Alegria (4, 7)
dar es amor Se emociona f. Emocion
5. Alegria Siente alegria

6. En los momentos que
me responde me
emociono mucho

7. Me alegra bastante

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 04

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hija autista experimenta
diversos sentimientos de: Temor, tristeza, siente que es una bendicion, siente amor, alegria

y emocion cuando le responde.
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DISCURSO N° 05
.Qué siente cuando cuida a su hija autista?

Madre: Yo en el diario siento mucho este... viéndolo a ella aprendo mucho, porque en
dia a veces me ayuda con ... a veces digo “Nancy trae la escoba” y me alcanza no, “Nancy
ponte el zapato” y se pone el zapato y ya dia a dia me ensefia una cosa mas, un lenguaje
mas no, para poder ensefiarla, para poder tratarla, a veces que me frustra también cuando
ya... A veces me frustra porque no lo entiendo y mayormente ya lo puedo entender porque
ya convivo mas con ella, ya sé lo que pide lo que quiere, cuando quiere comer ya me da

el plato, cuando quiere tomar su café ya me da la taza, ya mas me sobrellevo con ella, si.
.Qué mas siente?

Madre: Siento también alegria, siento amor hacia mi hija, siento mucha paz estando con
ella, cuando ya no estoy con ella, este, no me siento bien, estoy intranquila no, uy y yo
tengo que estar con ella si o si, porque sino, no no, no estoy bien conmigo misma, déjalo
con la gente asi, aunque sea con mi mama no, me siento intranquila, quizés no la traten
bien, claro no, lo trataran bien pero no es como una mama pue no, yo a ella no la dejo
sola en ninglin momento, yo a todo lado voy con mi hija, a una reunién con mi hija, a
donde vaya siempre voy con ella, sea dificultoso lo que me parezca pero sea con ella voy

siempre. Eso siento.
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DISCURSO N° 05
.Qué siente cuando cuida a su hija autista?

Madre: Yo en el diario siento mucho, viéndolo a ella aprendo mucho, porque en dia a
veces me ayuda, le digo “Nancy trae la escoba” y me alcanza, “Nancy ponte el zapato™ y
se pone el zapato y ya dia a dia me ensefia una cosa mas, un lenguaje mas, para poder

ensefarla, para poder tratarla, a veces que me frustra, me frustra porque no lo entiendo y

mayormente ya lo puedo entender porque ya convivo mas con ella, ya sé lo que pide lo
que quiere, cuando quiere comer ya me da el plato, cuando quiere tomar su café ya me da

la taza, ya mas me sobrellevo con ella.
b
.Qué mas siente?

Madre: Siento también alegria, siento amor hacia mi hija, siento mucha paz estando con

ella, cuando ya no estoy con ella, este, no me siento bien, estoy intranquila y yo tengo

que estar con ella si o si, porque sino, no estoy bien conmigo misma, déjalo con la gente
asi, aunque sea con mi mama, me siento intranquila, quizas no la traten bien, claro, lo
trataran bien pero no es como una mama pue no, yo a ella no la dejo sola en ninglin
momento, yo a todo lado voy con mi hija, a una reunién con mi hija, a donde vaya siempre

voy con ella, sea dificultoso lo que me parezca pero sea con ella voy siempre. Eso siento.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 05

Cuando no con ella, no
me siento bien, estoy

intranquila

cuando no esta con ella

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. A veces que me frustra | Siente frustracion a. Frustracion (1, 2)
2. Me frustra porque no la | Se siente frustrada b. Alegria
entiendo Siente alegria Amor
3. Siento también alegria | Siente amor d. Paz
4. Siento amor Siente paz e. Intranquila cuando no
5. Siento mucha paz Se siente intranquila esta con ella
6.

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 05

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hija autista experimenta

diversos sentimientos de: Frustracion, alegria, amor, paz y se siente intranquila cuando

no esta con ella.
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DISCURSO N° 06
Coménteme ;Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: Bueno, alegria a veces cuando llego cansada estoy frustrada también no, cuando
ya es parte del trabajo también no, a veces €l se pone rebelde, no lo entiendo, eso, después
yo ya he ... como te digo, ya he entendido que mi hijo es asi, yo sé que cuando le doy
cariiio quizas pueda mejorar, pero yo si me doy cuenta, entiendo que mi hijo es asi y he
aceptado mejor dicho y normal ya me acostumbrado a que sea asi mi hijo, a veces ya pues

por el trabajo también, por el cansancio que me frustro un poco, eso.
. Qué mas siente?

Madre: Buenooo ... esteee ... nada como te dije eso no mas.
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DISCURSO N° 06
Coménteme ;Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: Bueno, alegria a veces cuando llego cansada estoy frustrada también, cuando ya
es parte del trabajo también, a veces ¢l se pone rebelde, no lo entiendo, eso, después yo
ya he entendido que mi hijo es asi, yo sé que cuando le doy carifio quizas pueda mejorar,
pero yo si me doy cuenta, entiendo que mi hijo es asi y he aceptado mejor dicho y normal
ya me acostumbrado a que sea asi mi hijo, a veces ya pues por el trabajo también, por el

cansancio que me frustro un poco, eso.
. Qué mas siente?

Madre: Buenooo, como te dije, eso no mas.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 06

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Alegria Alegria Alegria
2. Frustrada Frustracion . Frustracion (2, 3)
3. Me frustro Se frustra

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N°6

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hijo autista experimenta

sentimientos de: Frustracion y alegria.
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DISCURSO N° 07
Coménteme ;Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: Esperanza, porque ¢l aprenda, claro por momentos bien por momentos mal, pero
ahi dandole ganas de estar con €l no, de todo un poco. Con mas ganas de ensefiarlo, porque
eso es todo un proceso de estar con esos nifos, porque a veces se ponen rebeldes, tercos
y yo ahi como yo sé€ como es ¢l me vo, cuando ¢l esta alegre yo se cual le gusta y cuando

esta triste ya se cual le disgusta y ahi vamos.
.Qué mas siente?

Madre: Mmm bueno los primeros dias cuando a ¢l lo diagnosticaron me senti triste, aurita
si ya tranquila, ya me acostumbré, ya me hice a su mundo que vive €él, estamos tranquilas

con ¢l, feliz aurita, yo y mi hija, tranquila y feliz, ya nos hemos acostumbrado a él.

Y eso no.
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DISCURSO N° 07
Coménteme ;Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: _Esperanza, porque ¢l aprenda, claro por momentos bien por momentos mal, pero

ahi dandole ganas de estar con ¢l, de todo un poco. Con mas ganas de ensefiarlo, porque
eso es todo un proceso de estar con esos nifos, porque a veces se ponen rebeldes, tercos
yo sé como es ¢l, cuando €l esta alegre yo se cual le gusta y cuando esta triste ya se cual
le disgusta y ahi vamos.

.Qué mas siente?

Madre: Bueno los primeros dias cuando a ¢l lo diagnosticaron me senti triste, aurita si

ya tranquila, ya me acostumbré, ya me hice a su mundo que vive €l, estamos tranquilas

con ¢l, feliz aurita, yo y mi hija, tranquila y feliz, ya nos hemos acostumbrado a €l.

Y eso no.

42



CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 07

diagnosticaron me
senti triste
4. Aurita si ya
tranquila
5. Feliz aurita

6. Tranquilay feliz

Se siente feliz

Tranquila y feliz

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Alegria Alegria a. Alegria
2. Por momentos bien | Bien vs mal b. Bien vs mal
y por momentos | Se sintid triste cuando lo |c. Tristeza
mal diagnosticaron d. Tranquila (3, 6)
3. Cuando a ¢l lo | Se siente tranquila e. Feliz (5, 6)

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 07

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hijo autista experimenta

diversos sentimientos de: Alegria, se siente por momentos bien y por momentos mal, se

sintio triste cuando lo diagnosticaron, ahora se siente tranquila y feliz.
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DISCURSO N° 08
.Qué siente cuando cuida a su hija autista?

Padre: Si hablamos del tema de sentimientos mayoritario puesss ... digamos es ternura,
pero como le digo ella tiene un comportamiento muy cambiante no ... eh, un momento
puede estar contenta, un momento se pone un poquito agresiva, no tanto conmigo sino
con mis hijas mayores, con otras personas, que a veces una forma de llamarle la atencion
es, por ejemplo, no tanto prestarle atencion o hablarle y decirle no hagas o apago la

television o simplemente la dejo para que ella reflexion, cosas asi.

Padre: Pero mayormente es eso la ternura porque aparte del tema del autismo que tiene,
ella es muy perceptiva, por ejemplo, si estas contento ella se comienza a reir, si estas
enojado se siente un poco apagada, pero luego te abraza y te quiere hacer reir de laguna
manera y te mira, 6sea te mira directamente, después ehh bueno, basicamente es eso y
bueno su comportamiento como le digo no mide el peligro y tengo que estar con ella

constantemente no, viéndola.
. Qué mas siente?

Padre: Ese es el sentimiento mayor como le digo, a veces cuando tira las cosas o se jala
la bolsa de colostomia, como cualquier persona pues uno se fastidia no, en especial que
cuando uno se le habla y se le dice que no te lo saques, porque a veces lo jala mirandote
lo jala, entonces digo “lo jalas correcto hija ya, yo te voy a tener que lavar otra vez, cogerte
otra vez y vas a tener que renegar otra vez 'y vamos a volver” y ahi suelta, le digo “cuando
quieres me entiendes y cuando no quieres no me entiendes” no, le digo eso y después
basicamente eso ehh fisicamente digamos es agotador si, eso es muy cierto, pues si he
aprendido a desarrollar paciencia, muchisima paciencia, creo que eso es lo mejor que uno

puede tener no, que te prueben tu paciencia jejeje (rie).

Es eso basicamente.
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DISCURSO N° 08
.Qué siente cuando cuida a su hija autista?

Padre: Si hablamos del tema de sentimientos mayoritario digamos es ternura’ pero como
le digo ella tiene un comportamiento muy cambiante, un momento puede estar contenta,
un momento se pone un poquito agresiva, no tanto conmigo sino con mis hijas mayores,
con otras personas, que a veces una forma de llamarle la atencion es, por ejemplo, no
tanto prestarle atencion o hablarle y decirle no hagas o apago la television o simplemente

la dejo para que ella reflexion, cosas asi.

Padre: Pero mayormente es eso la ternura porque aparte del tema del autismo que tiene,

ella es muy perceptiva, por ejemplo, si estas contento ella se comienza a reir, si estas
enojado se siente un poco apagada, pero luego te abraza y te quiere hacer reir de laguna
manera y te mira, 6sea te mira directamente, después, basicamente es eso y bueno su
comportamiento como le digo no mide el peligro y tengo que estar con ella

constantemente, viéndola.
. Qué mas siente?

Padre: Ese es el sentimiento mayor como le digo, a veces cuando tira las cosas o se jala
la bolsa de colostomia, como cualquier persona pues uno se fastidia, en especial que
cuando uno se le habla y se le dice que no te lo saques, porque a veces lo jala mirandote
lo jala, entonces digo “lo jalas correcto hija ya, yo te voy a tener que lavar otra vez, cogerte
otra vez y vas a tener que renegar otra vez 'y vamos a volver” y ahi suelta, le digo “cuando
quieres me entiendes y cuando no quieres no me entiendes”, le digo eso y después
basicamente, fisicamente digamos es agotador, eso es muy cierto, pues si he aprendido a
desarrollar paciencia, muchisima paciencia, creo que eso es lo mejor que uno puede tener,

que te prueben tu paciencia jejeje (rie).

Es eso basicamente.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 08

2. Mayormente es

ternura

€so,

Siente ternura

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS

1. Ternura Ternura a. Ternura (1, 2)

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N°8

El discurso devela que un padre durante el cuidado de su hija autista experimenta como

sentimiento mayoritario ternura.
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DISCURSO N° 09
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: mmm es una combinacion de sentimientos diga; alegria, pena, tristeza, mas hoy
en dia alegria porque ... seee ... yo he tratado de aceptar la condicion con la vienen mi
hijo, con la finalidad de ayudarlo, ara que logre a lo menos una calidad de vida adecuada,
mmm trato de hacer las cosas pensando en ¢l mucho, me da alegria cuando veo sus
avances, cuando veo que cada dia va desarrollando. Porque ellos crecen, ellos desarrollan
habilidades de forma lenta, con su propio esfuerzo de ellos mismos, pero tristeza cuando
a veces pienso en que, que va ser de mi hijito cuando alglin rato no este, yo porque a veces
pienso que probablemente toda la vida tenga que depender de alguien la criatura diga, eso
me hace sentir tristeza, alegria como le digo el avance del nifio y bueno pues a veces
miedo en no poder enfrentar ciertos retos, ciertas mmmm la forma que lo eduqué a mi

hijo de repente no sea la adecuada, pero bueno ahi vamos poniéndole empeiio.
b
"’Qllé mas siente?

Madre: mmmm eso es lo que siento.
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DISCURSO N° 09
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: Es una combinacioén de sentimientos; alegria, pena, tristeza, mas hoy en dia

alegria, porque yo he tratado de aceptar la condicion con la vienen mi hijo, con la finalidad
de ayudarlo, para que logre a lo menos una calidad de vida adecuada, trato de hacer las
cosas pensando en ¢l mucho, me da alegria cuando veo sus avances, cuando veo que cada
dia va desarrollando, porque ellos crecen, ellos desarrollan habilidades de forma lenta,
con su propio esfuerzo, pero tristeza cuando a veces pienso en que va ser de mi hijito
cuando algtin rato no este yo, porque a veces pienso que probablemente toda la vida tenga

que depender de alguien la criatura, eso me hace sentir tristeza, alegria como le digo el

avance del nifio y bueno pues a veces miedo en no poder enfrentar ciertos retos, la forma
que lo eduqué a mi hijo de repente no sea la adecuada, pero bueno ahi vamos poniéndole

empeno.
.Qué mas siente?

Madre: Eso es lo que siento.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 09

Sentir tristeza
Alegria

A veces miedo

Siente tristeza
Alegria

Siente miedo

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Alegria Alegria a. Alegria(1,4,5,38)
2. Pena Pena b. Pena
3. Tristeza Tristeza Tristeza (3, 7)
4. Hoy en dia alegria Siente alegria d. Miedo
5. Me da alegria Le da alegria
6. Tristeza Tristeza
7.
8.
9.

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 09

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hijo autista experimenta

diversos sentimientos de: alegria, pena, tristeza y miedo.
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DISCURSO N° 10
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: Buenoo a veces me preocupa verlo a mi hijito cuando no habla, asi di y a veces
lo saco afuera asi para no estar pensando en hablara o no, asi lo tengo, hasta lo lleve a que
lo oren un sefior que es religioso y lo lleve a la selva también y me ha dicho que si va
hablar de poco a poco, ujum porque lo veo asi y es triste y digo “ay no ;Cuando va hablar

mi hijo?” y asi, si usa pafial todavia como un bebe asi.
.Qué mas siente?

Madre: Me preocupa, digo asi hasta cuando estaré yo con estas preocupaciones de mi
hijo, me frustro no, en no poder ir a trabajar, asi me pierdo de trabajar mejor dicho por

cuidarlo a €I, uyjum, nada mas.
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DISCURSO N° 10
.Qué siente cuando cuida a su hijo autista?

Madre: Buenoo a veces me preocupa verlo a mi hijito cuando no habla, asi di y a veces

lo saco afuera asi para no estar pensando en hablara o no, asi lo tengo, hasta lo lleve a que

lo oren un sefior que es religioso y lo lleve a la selva también y me ha dicho que si va

hablar de poco a poco, porque lo veo asi y es triste y digo “ay no ;{Cudndo va hablar mi

hijo?” y asi, si usa pafial todavia como un bebe.
.Qué mas siente?

Madre:_Me preocupa, digo asi hasta cuando estaré yo con estas preocupaciones de mi
hijo, me frustro, en no poder ir a trabajar, asi me pierdo de trabajar mejor dicho por

cuidarlo a él, nada mas.
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CUADRO DE REDUCCION FENOMENOLOGICA N° 10

UNIDADES DE REDUCCION COVERGENCIAS
SIGNIFICADO FENOMENOLOGICA DIVERGENCIAS
IDIOSINCRASIAS
1. Me preocupa Le preocupa a. Preocupacion
2. Estriste Siente tristeza b. Tristeza
3. Me preocupa Le frustra c. Frustracion
4. Me frustro Lo llevo a un religioso, |d. Lo llevd a un religioso,
5. Hasta lo lleve que lo | buscando sanacion buscando sanacion
oren a un sefior que es
religioso

ANALISIS IDEOGRAFICO DEL DISCURSO N° 10

El discurso devela que una madre durante el cuidado de su hijo autista experimenta
diversos sentimientos de: preocupacion, tristeza y frustracion, ademas llevo a un

religioso, buscando sanacion.
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CUADRO DE ANALISIS NOMOTETICO

NO

CUADRO
NOMOTETICO DE
CONVERGENCIAS

D2

D3

D4

D5

D6

D7

D8

D9

D10

01

Satisfaccion

02

Frustracion

03

Pena

04

Impotencia

05

Rechazo

SIS I

06

Temor/ miedo

07

Amor

s

08

Emocion

09

Paz

10

Felicidad

11

Ternura

12

Preocupacion

DIVERGENCIAS

13

Bien vs mal

14

Tristeza vs alegria

s

15

Tranquila vs intranquila

IDIOSINCRASIAS

16

Es una bendicion

17

Lo llevo a un religioso,

buscando sanacion
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CATEGORIAS

Convergencias
L. Sentimientos positivos (satisfaccion, amor, emocion, paz, ternura, felicidad)
II. Sentimientos negativos (FRUSTRACION, impotencia, pena, rechazo, temor/

miedo, preocupacion)
Divergencias

111. Bien vs mal
IV. TRISTEZA VS ALEGRIA

V. Tranquila vs intranquila
Idiosincrasias

VI Es una bendicion

VII. Lo llevo a un religioso, buscando sanacion
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COMPRENSION DEL FENOMENO
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Figura 1: Comprension del fendmeno

|
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IVv.

DISCUSION

El analisis de los datos, permitié comprender las vivencias de los padres y madres
durante el cuidado de su hijo/a autista a través de las unidades de significado. Para
la mayoria de los entrevistados/as los hechos vivenciados fueron expresados desde
el pasado y el presente; es decir, lo que experimentaron y experimentan, de cada
padre y madre se logrd obtener un concepto general en razén a la pregunta
norteadora planteada, donde se obtuvo la compresion del fendémeno, la idea central
y las categorias, lo que permitieron comprender el sentir que vivencian durante el

cuidado de su hijo/a autista.

Es asi que en la presente investigacion se encontrd que la comprension del
fendmeno es: “sentimientos encontrados y frustracion” el cual fue resultado de
los 10 discursos brindados por los padres y madres que vivencian el cuidado de
su hijo/a autista. Al comparar la comprension con la investigacion de Alvarado et
al. (2021), se encontrd diferencia, ya que concluyeron que los padres
experimentan miedo, tristeza, culpa, frustracion y muchos de ellos, lo asocian a
un castigo divino, maldicién o niegan el padecimiento, creando sentimientos de
evitacion, muchas veces aislandose de su nucleo familiar para no compartir mas
con su hijo/a. En conclusion, los padres y madres de hijos/as con autismo
experimentan una mezcla de sentimientos, expresdndoles en emociones, como
miedo, alegria, frustracion, tristeza, culpa, provocando un desbalance emocional,

dificultando en la atencion y compresion de sus hijos/as.

Del mismo modo se encontrd que la idea central del estudio es “alegria &
tristeza”, dado que en los 10 discursos brindados por los participantes destaca el
hecho de haber sentido alegria y tristeza al cuidar a su hijo/a autista. Al realizar la
comparacion de la idea central con el estudio de Hidalgo & Salinas (2021), se
encontrd diferencia donde consideraron que el sentimiento predominante que
surge del impacto emocional es la tristeza, ya que las expectativas e ilusiones que
tenian de su hijo/a se ven interrumpidas, se culpabilizan y buscan causas,
movilizados por la idea de haber hecho algo que haya podido provocar dicho
trastorno. Concluyendo asi que, las emociones predominantes al cuidar a un hijo/a
autista son la tristeza y alegria, a pesar de los desafios e interrupciones de las

expectativas, los padres muestran momentos significativos de felicidad junto a una
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inevitable tristeza y preocupacion, reflejando de esta manera una compleja mezcla

de sentimientos en su vida diaria.

Dentro de las convergencias, encontramos en primer lugar a los “sentimientos
positivos”’, donde se consideran sentimientos de satisfaccién, amor, emocion, paz,
ternura, felicidad que sienten los padres y madres durante el cuidado de su hijo/a
autista, los cuales hallamos dentro de los discursos 1, 4, 5, 7, y 8 dados por los
participantes. Al comparar el estudio con la investigacion de Bonilla (2021), se
encontro similitud, pues una de las categorias de respuesta fue: Acto de amor para
lograr una mejor calidad de vida e independencia, en la cual los padres
manifestaban que a pesar de ser un proceso complicado el cuidado de su hijo/a les
proporciona sentimiento de amor y alegria enfocandoles en ayudarles a desarrollar
competencias que permitan a sus hijos/as una mayor independencia. En
conclusion, a pesar de las dificultades durante el cuidado de un hijo/a autista, los
padres lo afrontan con amor y alegria, buscando estrategias para fortalecer sus

competencias y mejorar su independencia.

Por su parte los “sentimientos negativos”, como frustracion, impotencia, pena,
rechazo, temor/ miedo, preocupacion, los encontramos dentro de los discursos 1,
2,3,4,5,6,9 y 10 dados por los participantes, lo cual refleja su sentir de los
padres y madres durante el cuidado de su hijo/a autista. Al comparar el estudio
actual con la investigacion de Montecino et al. (2021), se encontrd que existe
similitud, pues concluyeron que uno de los sentimientos mas predominantes fue
el miedo al conocer la condicion de su hijo/a y mas aiin sobre el trato que le iban
a dar, el rechazo por parte de la sociedad discriminando a sus hijos/as con apodos
y no aceptandolos en los colegios. Asimismo, se encontr6 similitud con el estudio
de Uzategui (2021), donde concluyo que los padres y madres experimentan
frustracion, tristeza, incertidumbre, que tienen que ver no solo con la aceptacion

del diagnostico de su hijo/a, sino también con la transicidon que atraviesa la familia.

Ademas, en la investigacion de Martinez & Bilbao (2008), se encontro similitud
con lo que mencionan acerca de los padres y madres con hijo/a autista.
Manifiestan que tienden a experimentar un proceso de duelo, conocidas como las

etapas de duelo (negacion, ira, depresion, negociacion, aceptacion y aprendizaje)
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elaboradas por Elisabeth Kiibler-Ross, en el cual sefiala que la aceptacion de un
hijo/a con autismo viene ser muy parecido con el duelo por la pérdida de un ser
querido, en la cual muchos de los padres nunca llegan a concretarla, quedando ya
sea en la negacion del trastorno, ira por no conocer el motivo o depresion por la

excesiva preocupacion, tristeza e incertidumbre.

Ademas, se encontré similitud con la investigacion de Caro & Navarro (2019), en
donde concluyeron que "la existencia de un hijo/a con TEA afecta en niveles,
personal (responsabilidad, madurez y dedicacion), estabilidad emocional,

econdmico (recurso de la familia) y social (relaciones interpersonales).

En conclusion, un hijo/a con autismo tiende a alterar relaciones tanto a nivel
personal, econdmica, familiar, emocional y social, debido a que se experimentan
diversos sentimientos como frustracion, miedo, incertidumbre y muchos de los

padres no concretan la etapa de duelo adecuadamente.

En cuanto a las divergencias encontramos en primer lugar a “bien & mal”, donde
se considera el discurso 7, en el cual la madre manifiesta sentirse “por momentos
bien y por momentos mal”. Al comparar el estudio con la investigacion de
Gonzélez (2019), se encontrd similitud, pues los padres y madres manifiestan
experimentar sentimientos desagradables y agradables, tal como experimentan
frustracidon, también ven las ventajas de su hijo/a con autismo, destacando que
algunos de ellos son muy inteligentes, tienen gran imaginacion, creatividad y
sensibilidad. En conclusion, los padres y madres de hijos/as con autismo,
experimentan situaciones que causan emociones contradictorias en un momento

determinado.

Del mismo modo se encontr6 la divergencia “tranquila & intranquila”, en los
discursos 5y 7, de las cuales se encontro diferencia, con la investigacion realizada
por Bohdrquez et al. (2007), en donde manifiestan que no existe una reaccion
correcta de los padres, sin embargo, en su mayoria experimentaron emociones de
miedo, confusion, rabia, ansiedad, teniendo pensamientos, emociones,

sensaciones contradictorias. En conclusion, la reaccion de los padres en la llegada
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de un hijo/a autista produce variabilidad de reacciones, esta no siempre sera la
correcta porque habrd muchas emociones y pensamientos contradictorios.

En cuanto a las idiosincrasias, en primer lugar, tenemos a “es una bendicion”,
reflejada en el discurso 04, es preciso recordar que la aceptacion de un hijo/a con
autismo en la familia, por los padres y madres es un proceso dificil, tal como nos
menciona Kiibler-Ross (2003), en su libro “Sobre la muerte y los moribundos”,
donde se encontro similitud, ya que durante la etapa de aceptacion, no significa
que exista la ausencia del dolor, sino mas bien se aprende a convivir con ello y
debido al impacto de la situacion diagnostica de su hijo/a, muchos de ellos
evidencian la busqueda de Dios, donde incrementan su fe y lo toman como una
bendicion. En conclusion, el proceso de aceptacion de un hijo/a con autismo por
los padres y madres muchas veces incrementa la fe y el acercamiento a Dios,

buscando respuesta a sus interrogantes y generando aceptacion y amor.

Finalmente, la segunda idiosincrasia “Lo llevo a un religioso, buscando
sanacion”, también tiene similitud con la investigacion realizada por Ortega et al.
(2016), donde encontrd que la espiritualidad es una virtud que consiste en una
fuerza natural que fortalece y brinda paz interior al hombre, ademas da esperanza
para que el ser humano pueda superar adversidades que se presentan en su vida
diaria. En conclusion, en la etapa de negacion en los padres y madres acerca de la
condicion de su hijo/a puede conllevar a aferrarse a esperanzas sin un analisis

profundo y retrasar intervenciones eficaces.
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CONCLUSIONES

1) La comprension del fenémeno fue: Los padres y madres durante el
cuidado de su hijo/a Autista, experimentan una mezcla de sentimientos
encontrados y frustracion.

2) Los padres y madres durante el cuidado de su hijo/a Autista experimentan:
Sentimientos positivos y negativos como satisfaccion, amor, emocion,
paz, ternura, felicidad, frustracion, impotencia, pena, rechazo, temor/
miedo, preocupacion.

3) Se encontraron divergencias como: bien vs mal, tristeza vs alegria y
tranquila vs intranquila

4) Por ultimo las idiosincrasias encontradas son: “es una bendicion” y “lo

llevd a un religioso, buscando sanacion”.
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VI. RECOMENDACIONES
1) Ala direccion de escuela psicologia

- Incentivar a los estudiantes a realizar investigaciones cualitativas.

2) Al Centro de Educacion Basica Especial CEBE “Monsefior Octavio
Ortiz Arrieta”

- Realizar charlas con apoyo de profesionales con conocimientos sobre

autismo, para concientizar y capacitar sobre estrategias que pueden

emplear en la crianza de su hijo/a.

3) Alos padres y madres con nifios/as autistas
- Buscar la ayuda de profesionales psicologos, para ser de soporte
durante su proceso de aceptacion.
- Participar de talleres y capacitaciones para ser apoyo de su hijo/a
- Aprender a trabajar en equipo, con profesionales y docentes, mostrar

apertura a las sugerencias de los profesionales.
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ANEXOS

Anexo 1: Matriz de Consistencia

Titulo

Vivencias de los padres en el cuidado de su hijo autista,

Chachapoyas — 2024.

Problema de

Investigacion

Objetivo

Metodologia

 Cuales son

las

vivencias de los padres
y madres en el cuidado
de su hijo/a autista,

Chachapoyas -2024?

Comprender las
vivencias de los
padres y madres en
el cuidado de su
hijo/a autista en la
localidad de
Chachapoyas,

Amazonas-2024.

Poblacion

13 padres o madres de hijos/as con
autismo del Centro de Educacion Basica
Especial CEBE “Monsefior Octavio
Ortiz” — Chachapoyas.

Muestra

10 padres o madres de hijos/as con
autismo.

Muestreo

Por conveniencia bola de nieve/saturacion

en la 10™ entrevista.

Método

Cualitativo de enfoque fenomenologico de
Edmund Husserl.

Técnica

Entrevista

Instrumento

Guia a profundidad
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Anexo 2: Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

............................................................................................ identificado
conDNI......................L. , acepto participar en la investigacion titulada: VIVENCIAS
DE LOS PADRES EN EL CUIDADO DE SU HIJO AUTISTA, CHACHAPOYAS 2024,
que viene siendo realizado por la Int. Sady Jhudyt Guevara Maldonado, asumiendo que
la informacién recolectada sera solo de conocimiento de la investigadora y su asesor
quienes garantizan el respeto y secreto a la confidencialidad de la informacion. Estoy
consciente que el informe final de la investigacion serd publicado, sin ser mencionada mi
identidad, teniendo la libertad de retirar mi consentimiento en cualquier momento y dejar

de participar del estudio sin que este genere algun perjuicio y/o gasto.

S¢é que de tener dudas de mi participacion podré aclararlos con el investigador.

Chachapoyas, Mayo del 2024

Firma de la informante/investigador Firma del participante
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Anexo 3: Instrumento de recoleccion de datos

Guia de Entrevista Cualitativa a profundidad

L Presentacion: Recabar informacion sobre las vivencias de los padres con hijos

autistas en la localidad de Chachapoyas 2024
II. Instrucciéon: A continuacion, se presenta las preguntas, recoja la informacion

segun los items presentados continuacion buscando profundizar en el aspecto de

estudio:

I1I. Datos generales del entrevistado:

Edad: ..o

Sexo: (M) (F)

Procedencia: .......uoeeeeeeee e

Edad de sunifo: .....oovvvieeeeiiiiiiaaeeeeenn.,

SeudOnimo: ...ooveeie e

IV. Preguntas de entrevista:

1. (Qué siente cuando cuida a su hijo/a autista?
2. (Qué mas?

3. (Qué mas?
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