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Resumen
La presente investigacion, realizada bajo el enfoque cualitativo, tuvo como objetivo
comprender y describir las caracteristicas propias de las vivencias de padres y madres de nifios
diagnosticados con trastorno del espectro autista dentro del contexto COVID-19,
profundizando en aspectos relacionados a la vida diaria, el mayor desafio afrontado con su hijo,
situaciones estresantes y el tipo de afrontamiento, desarrollo del hijo y expectativas al futuro,
asi como el desarrollo de los padres y madres y la satisfaccion de sus propias necesidades. La
muestra estuvo conformada por cinco madres y un padre de nifios diagnosticados con TEA,
quienes fueron seleccionados a través de un muestreo no probabilistico y por conveniencia.
Para la recoleccion de datos, los instrumentos empleados fueron una guia de entrevista
semiestructurada y una ficha de datos sociodemogréficos, ambos de elaboracion propia. En
cuanto a los resultados alcanzados, se evidencio una coincidencia en todos los casos analizados
de una mejora en cuanto a los lazos familiares, asi como la importancia de contar con el apoyo
del conyuge y familiares. Asimismo, se destaca el hecho de percibir la educacion virtual como
uno de los mayores desafios enfrentados, en conjunto al tema de la crianza y el establecimiento
de limites claros y precisos. Entre otros aspectos, se resalta también el hecho de no haber
evidenciado signos de retroceso en los nifios; por el contrario, los padres manifestaron la
implementacion de nuevas conductas adaptativas y una mayor independencia por parte de sus

hijos.

Palabras clave: vivencias, madres/padres, trastorno del espectro autista, pandemia,

COVID-19.



Abstract
The present research, developed using a qualitative approach, aimed to understand and describe
the characteristics of the experiences and experiences of parents of children diagnosed with
Autism Spectrum Disorder within the COVID-19 context, delving into aspects related to daily
life, the greatest challenge faced with your child, stressful situations and the type of coping,
development of the child and expectations for the future, as well as the development of parents
and the satisfaction of their own needs. The sample consisted of four mothers and one father
of children diagnosed with ASD, who were selected through non-probability and convenience
sampling, in addition to taking into account the snowball technique. For data collection, the
instruments used were a semi-structured interview guide and a sociodemographic data sheet,
both self-developed. Regarding the results achieved, there was a coincidence in all the cases
analyzed of an improvement in terms of family ties, as well as the importance of having the
support of the spouse and family. Likewise, the fact of perceiving virtual education as one of
the greatest challenges currently faced stands out, together with the issue of parenting and the
establishment of clear and precise limits. Among other aspects, the fact of not showing signs
of regression in children is also highlighted; on the contrary, parents show the implementation

of new adaptive behaviors and greater independence on the part of their children.

Key Words: experiences, mothers / fathers, autism spectrum disorder, pandemic,

COVID-19.
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L INTRODUCCION

En afos recientes, es notorio el incremento de diagndsticos relacionados al trastorno
del espectro autista en nifios y adolescentes. Al respecto, se sabe que el TEA es uno de los
trastornos del neurodesarrollo que conlleva muchas situaciones y experiencias significativas,
no solo para aquel quien recibe el diagnostico, sino también para la familia, en especifico, los
padres y cuidadores del menor, quienes en conjunto se ven enfrentados a diversas vivencias
que pueden conllevar a experimentar variadas situaciones y experiencias que, a su vez, pueden
desencadenar emociones, sentimientos y pensamientos relacionados a una variedad de temas
y preocupaciones propias de su vida diaria. Adicional a lo anteriormente descrito, seria
interesante conocer como estas vivencias se ven afectadas por un evento en especifico, tal y
como lo fue el contexto atravesado debido a la pandemia por COVID-19, lo que despierta el
deseo de conocer como se dieron las vivencias en padres de nifios con TEA en el contexto
COVID-19. Para ello, la presente investigacion se desarrolld bajo nueve capitulos, los cuales
se mencionan a continuacion.

El capitulo I, Introduccion, contiene la descripcion y formulacién del problema,
ademads de los antecedentes de investigacion, tanto los internacionales como el unico a nivel
nacional. Asimismo, también se puede hallar en esta seccion el objetivo general y los
especificos, ademas de la justificacion tedrica, metodoldgica y practica del estudio.

En el capitulo II, marco tedrico, se presentan las bases teoricas referentes al fendmeno
de estudio, donde se citan distintos autores que definen y nos acercan al concepto de vivencias.
Asimismo, se presenta informacion relevante sobre el TEA, como su definicion, sus
caracteristicas, su comorbilidad con otros diagnosticos, uno de sus modelos explicativos, su
tratamiento, ademas de aspectos del autismo en relacion directa con la variable de
investigacion, como el impacto del TEA en la familia y el desarrollo de los padres, entre otros

puntos necesarios abordar.
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En el capitulo III, denominado método, se menciona el enfoque, tipo y disefio del
estudio, el ambito temporal y espacial del estudio, el fendmeno de investigacion, la poblacion
y muestra, ademas de la técnica e instrumentos empleados, asi como los procedimientos
realizados para la ejecucion del estudio, los cuales abarcan el procesamiento de la data
obtenida y las consideraciones éticas tomadas en cuenta a lo largo del desarrollo de la
investigacion.

El capitulo IV, resultados, abarca toda la informacion obtenida a partir de las entrevistas
con los participantes y procesados en el software ATLAS.ti. para su respectivo analisis e
interpretacion.

En el capitulo V, discusion, se presentan los resultados obtenidos dentro de un marco
de comparativa con otros estudios realizados sobre el tema, tomando también en consideracion
los antecedentes y marco tedrico contemplados para esta investigacion.

El capitulo VI y VII, presentan las conclusiones y recomendaciones respectivamente,
las cuales estan orientadas a despertar el interés de seguir investigando sobre esta temadtica de

investigacion y fortalecer el conocimiento cientifico que se tiene sobre la misma.

En el capitulo VIII, se enlista los materiales y fuentes de informacion fisicas y virtuales

empleadas para la elaboracion del estudio.

El capitulo IX, anexos, presenta los materiales y documentos elaborados, como la
matriz de consistencia, el consentimiento informado, la guia de entrevista semi-estructurada
para el desarrollo de las entrevistas, asi como el grado de validez obtenido a partir de la
validacion basada en el contenido por criterio de jueces, ademas de las redes semanticas

obtenidas de la data ingresada y procesada con el software ATLAS. ti.
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1.1. Descripcion y formulacion del problema

Durante los ultimos afios, el término autismo se ha vuelto mas notable por todos
aquellos profesionales ligados al campo de estudio de la salud mental y, también, por aquellos
quienes no se encuentran relacionados al tema de forma profesional. Segtn reportes brindados
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) se estima que, de cada 100 nifos, 1
presenta este trastorno. Asimismo, la prevalencia del autismo, durante los ultimos 50 afios, ha
ido en aumento alrededor del mundo, desconociéndose hasta el momento la cifra exacta de
casos en naciones donde el ingreso econdomico es bajo o medio. A nivel Latinoamérica, segin
informacion obtenida entre los afios 2011 a 2013, se estima la presencia de 25 a 30 autistas por
cada 10000 personas (Morocho et al., 2021). Situdndonos en nuestro contexto inmediato, en el

Peru se estima que 15, 625 personas presentan autismo, representando los menores de 11 afos

el 90.6% (Ministerio de Salud [MINSA], 2019).

Con relacion a lo anterior, es preciso mencionar también que en el afio 2020 el Minsa
dio a conocer un total de 5328 personas certificadas con diagndstico de autismo, cifra que no
guardaria concordancia con el indice de prevalencia mundial; es por ello que la Defensoria del
Pueblo (2023) hace la estimacion de 204 818 casos en total para el Pert, lo que se traduce como
un porcentaje de 97% de personas que presentan esta condicidn, pero aun sin un diagndstico
certificado. Refiriéndonos al Trastorno del Espectro Autista (TEA), es de vital importancia
hablar del individuo quien lo presenta, asi como también de las personas mas allegadas al
mismo, en la mayoria de los casos, los padres, quienes son los cuidadores primarios y dia a dia
afrontan distintos tipos de vivencias y situaciones que pueden estar llenas de satisfacciones, asi
como también de obstaculos o dificultades.

Respecto a las vivencias adversas que pudiesen ocurrir en una familia con un integrante
autista, estas sufren una notoria agudizacion cuando se atraviesan situaciones criticas o nuevas;

un claro ejemplo de ello es el contexto enfrentado durante la cuarentena a raiz de la pandemia
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por la COVID-19 a nivel mundial, donde el distanciamiento social y la restriccion del acceso
a diversos servicios, que pudieran estar ligados al desarrollo, evolucion y recreacion, fueron
estrategias de respuesta que se implementaron para mantener la contencion de la pandemia. Si
bien es cierto que estas medidas ayudaron a frenar un posible contagio, es también necesario
mencionar que las mismas generaron consecuencias negativas en los menores diagnosticados
con autismo, asi como en sus padres, de las cuales puede mencionarse la notoria repercusion
en el buen funcionamiento familiar en tiempos inciertos (Sprang y Silman, 2013), como lo

ejemplifica claramente la pandemia experimentada debido a la COVID-19.

Al respecto, Garza (2007) sefiala que cuando un padre atraviesa por estados de
depresion y angustia, ello podria afectar de gran manera el cuidado y desarrollo de los demas
hermanos del hijo diagnosticado con autismo. Asimismo, los padres de familia de nifios con
autismo interpretan las dificultades de sus hijos como retos que deben cumplir con una alta
demanda de tiempo (Demos, 2015), tanto para el cuidado como en el alcance de objetivos. En
resumen, todo este conjunto de factores mencionados anteriormente, y que estarian
intimamente relacionados con el contexto experimentando durante la pandemia, afectaron de
manera exponencial el desarrollo de los menores con autismo y el de sus padres, quienes se
vieron afectados de muchas formas y, dependiendo del nivel de apoyo que requirid su hijo y
sus caracteristicas propias como madre o padre, lo reflejaron en aspectos importantes como la
familia, relaciones sociales, relacion conyugal, asi como también en sus necesidades y

satisfaccion personal.

En relacion con lo anterior, es sabido que el contexto atravesado debido a la pandemia
por la COVID-19, trajo como consecuencia aspectos negativos a la poblacion, siendo ain mas
agudos estos efectos en los padres que tienen bajo su cuidado un menor con habilidades

diferentes. En el caso de los padres con un hijo autista, estos efectos se podrian haber reflejado
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en indicadores fisiologicos y/o psicoldgicos, lo que conllevd a generar a su vez una
perturbacion en el dia a dia de los nifios autistas, como también el de sus padres y/o cuidadores

principales.

En razén a ello, es de vital importancia conocer el estado, en aquel contexto de
pandemia, tanto de los padres de familia como de sus hijos, ya que ello permitira definir cuan
grande ha sido la repercusion de la pandemia y, posteriormente, tomar medidas y estrategias
que permitan combatir aquellas alteraciones y efectos que imposibiliten un desarrollo 6ptimo
y pleno del individuo. Tomando en consideracion esta informacion, los padres de menores
diagnosticados con TEA son una poblacion que amerita importancia en cuanto al estudio y
conocimiento de su estado, mas ain cuando se vivencia escenarios dificiles como el que
atravesamos, no hace muchos afios atras, debido a la pandemia por la COVID-19, contexto en
particular que representd un factor influyente en un tema tan importante como las vivencias
que experimentaron las personas, en especifico, los menores diagnosticados con TEA y sus

padres. Por todo lo anteriormente expuesto, me formulo la siguiente interrogante.

1.1.1. Problema general
(Como se manifestaron las vivencias en padres de nifios con trastorno del espectro

autista en el contexto COVID-19 en Lima- Callao, 2025.

1.1.2. Problemas especificos

(Como se manifestaron las vivencias de padres de nifios con trastorno del espectro
autista durante la cuarentena por COVID-19 en Lima-Callao, en la dimension aspectos de la
vida diaria?

(Como se manifestaron las vivencias de padres de nifios con trastorno del espectro
autista durante la cuarentena por COVID- 19, en Lima- Callao, en la dimension mayor desafio

afrontado con relacion a su rol como padre?
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(Como se manifestaron las vivencias de los padres de nifios con trastorno del espectro
autista durante la cuarentena por COVID- 19, en Lima-Callao, en la dimension situaciones
estresantes y formas de afrontamiento

(Como se manifestaron las vivencias de los padres de nifios con trastorno del espectro
autista durante la cuarentena por COVID- 19, en Lima-Callao, en la dimension desarrollo y
expectativas al futuro de su hijo

(Como se manifestaron las vivencias de los padres de nifios con trastorno del espectro
autista durante la cuarentena por COVID- 19, en Lima-Callao, en la dimension desarrollo y

satisfaccion de necesidades personales del padre

1.2. Antecedentes
1.2.1. Antecedentes nacionales

Situandonos en el Peru, no se tiene evidencia de alguna investigacion anterior sobre la
variable vivencias y la poblacion TEA en el contexto de la cuarentena por COVID-19. Pese a
ello, se cuenta con un estudio nacional que presenta relacion con la poblacidon y contexto de la
presente investigacion, siendo su variable de estudio las caracteristicas conductuales. Se
presenta a continuacion.

Aliaga (2023) realiz6 una investigacion descriptiva con disefio selectivo no
probabilistico, teniendo como objetivo de estudio conocer el reporte de los padres y madres de
nifios de 6 a 11 afios con diagnostico de TEA sobre caracteristicas a nivel conductual antes y
en el transcurso de la cuarentena por la COVID-19. Para dicha investigacion, la poblacion
estuvo conformada por 60 padres y madres de nifios con diagndstico de TEA que llevan
Educacion Basica Especial en el distrito de Surquillo. En cuanto a los resultados, el 48% de
nifios disminuyeron sus actividades fisicas, aunque mantuvieron sus habilidades comunicativas
y de autorregulacion. Asimismo, las dificultades de organizacion y establecimiento de

actividades trajeron como consecuencia la reduccion de habilidades en cuanto a cooperacion.
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1.2.2. Antecedentes internacionales

Entre las diversas investigaciones relacionadas a las vivencias en nifios diagnosticados
con autismo y sus padres, se tiene la de Gonzales et al. (2023) quienes realizaron una
investigacion basada en la revision bibliografica de 20 referencias extraidas de bases de datos
como Pubmed y Scielo, con el objetivo de explicar las consecuencias psicologicas del
confinamiento por COVID-19 en los nifios con trastorno del espectro autista y las medidas que
se pueden tomar en situaciones similares. En cuanto a los resultados obtenidos, se encontrd
que, durante el tiempo de cuarentena por la COVID-19, se dieron muchos cambios a nivel
conductual en los nifios con autismo, evidencidndose con mayor frecuencia indicadores de
agresividad debido a irritabilidad, alteracion del suefo, disminucion del apetito y llantos, asi

como también retrocesos.

Por su parte, Prieto et al. (2022) realizaron una investigacion descriptiva de tipo
transversal, teniendo como objetivo de estudio conocer la repercusion de la COVID-19 en los
nifios con TEA en las dreas conductual, emocional, social y comunicativa, asi como el impacto
en sus familias. Para dicha investigacion, la poblacion estuvo conformada por 140 padres y
madres de nifios con diagnostico de TEA, obteniéndose como resultados que en los nifios se
evidenciaron altos niveles de estrés, irritabilidad, problemas sociales y conductuales, pérdida
de habilidades ya aprendidas, y dificultades para la comprension y seguimiento de las medidas
sanitarias preventivas ante la COVID-19. Asimismo, las familias manifestaron altos indices de

estrés y miedo, asi como la falta de apoyo.

Al respecto, Manso et al. (2021) realizaron una investigacion cualitativa de corte
fenomenoldgico, basada en la exploracion de entornos multimedia en Internet como sitios web,
redes sociales, espacios audiovisuales e informativos, con el objetivo de conocer las

repercusiones sociales de la COVID-19 en la poblacion con diagndstico de autismo infantil,
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asi como la percepcion y reaccidon de terceras personas. Los resultados de la investigacion
evidenciaron la falta de conocimiento de la sociedad sobre la repercusion de contextos
especificos, como la cuarentena, en la poblacion infantil con TEA. Asimismo, este contexto
tuvo una diferente influencia en cada uno de estos nifios; ello dependi6é de factores como

caracteristicas propias, familiares y sociales.

Asimismo, Do Nascimento et al. (2021) desarrollaron una investigacion descriptiva de
tipo transversal, teniendo como objetivo de estudio analizar las consecuencias del aislamiento
por COVID-19 en el comportamiento de nifios y adolescentes con el Trastorno del Espectro
Autista. Para dicha investigacion, la poblacion estuvo conformada por 322 padres y tutores de
nifios con diagnostico de TEA. Los resultados evidenciaron la acentuacion de las
manifestaciones del autismo y la necesidad de crear y poner en marcha medidas de intervencion

para la poblacion TEA como para sus familiares.

En la misma linea de investigacion, Ferreira de Souza et al. (2021) desarrollaron un
estudio cualitativo, cuyo objetivo fue investigar sobre el impacto que trajo consigo la pandemia
COVID-19 en la salud de los encargados del cuidado de personas con autismo en el contexto
del distanciamiento social, estando conformada la poblacion de estudio por 20 cuidadores. Los
resultados evidenciaron que la pandemia trajo como repercusion en los cuidadores aumento de
medidas de higiene para prevenir contagios, cambios en sus hdbitos e incremento de
responsabilidades debido a las variaciones en la rutina escolar y terapéutica de las personas
bajo su cuidado. El poco o escaso apoyo por parte de su familia incidi6 en el bajo autocuidado

por parte de los cuidadores.

Tiempo atrds, Amorin et al. (2020) realizaron una investigacion observacional,
transversal y analitico, teniendo como objetivo de estudio conocer el impacto de la COVID-19

durante la cuarentena en los niflos con TEA y sus familias. Para dicha investigacion, la
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poblaciéon estuvo conformada por 43 nifios con diagnostico de TEA y 56 ninos del grupo
control. En cuanto a los resultados, se obtuvo que el grupo de nifios con TEA mostraron
cambios notorios relacionados al comportamiento, ademas de presentar un impacto negativo
en el manejo de las emociones. Asimismo, los nifios con TEA y sus padres presentaron niveles
altos de ansiedad, observandose que la falta del mantenimiento de las rutinas en los nifios

incrementaba dicho nivel.

En adicién, Carmenate y Rodriguez (2020) realizaron una investigacion basada en la
busqueda bibliografica en bases de datos como Medline, Elseiver, Scielo y Google académico,
con el objetivo de describir las consecuencias psicologicas experimentadas por nifios con el
Trastorno del Espectro Autista durante el periodo de cuarentena por la COVID-19 y fomentar
en la familia la puesta en marcha de estrategias psicoldgicas ante conductas inadaptadas. Como
parte de los resultados, se evidencié que atravesar por un contexto complejo, como la propia
pandemia por la COVID-19, trae consigo consecuencias negativas en la salud mental de los
nifios con TEA, presentandose con mayor frecuencia indicadores de agresividad, alteraciones
del suefio y manifestacion de conductas estereotipadas, asi como la inadecuacion frente a

cambios en sus rutinas establecidas.

1.3. Objetivos
1.3.1. Objetivo general

Describir las vivencias de padres de nifios con Trastorno del espectro autista en el

contexto COVID-19 en Lima-Callao, 2025.

1.3.2. Objetivos especificos
Describir las vivencias de padres de nifios con trastorno del espectro autista durante la

cuarentena por COVID-19 en Lima-Callao, en la dimension aspectos de la vida diaria
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Describir las vivencias de padres de nifios con trastorno del espectro autista durante la
cuarentena por COVID- 19, en Lima- Callao, en la dimensién mayor desafio afrontado con

relacion a su rol como padre

Describir las vivencias de los padres de nifios con trastorno del espectro autista durante
la cuarentena por COVID- 19, en Lima-Callao, en la dimension situaciones estresantes y

formas de afrontamiento

Describir las vivencias de los padres de nifios con trastorno del espectro autista durante
la cuarentena por COVID- 19, en Lima-Callao, en la dimension desarrollo y expectativas al

futuro de su hijo

Describir las vivencias de los padres de nifios con trastorno del espectro autista durante
la cuarentena por COVID- 19, en Lima-Callao, en la dimension desarrollo y satisfaccion de

necesidades personales del padre

1.4. Justificacion

Ante la crisis emocional y/o psicoldgica experimentada por parte de muchos menores
con diagnostico de TEA y sus padres durante el contexto de pandemia por la COVID-19, la
presente investigacion busco describir las vivencias experimentadas por esta poblacion, puesto
que un inadecuado desarrollo en aspectos de la vida diaria dentro del contexto sefialado puede
ser indicador de una grave problematica no so6lo para el individuo en si, sino también para las

personas de su entorno mas cercano y para la sociedad.

1.4.1. Justificacion teorica
A nivel tedrico, la presente investigacion se desarrolld bajo un enfoque basado en la
revision y recopilacion de informacion relevante sobre el constructo vivencias, lo cual facilitara

que sirva como guia y fuente de consulta para futuras investigaciones enfocadas en el presente
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tema, teniendo en consideracion que en Pert no existen suficientes trabajos de investigacion ni
literatura cientifica que permitan realizar un estudio mas amplio sobre el tema y poblacion
mencionada, principalmente en contextos similares al atravesado por la pandemia debido al
COVID-19. Asimismo, los resultados obtenidos a partir de esta investigacion aportaran mas
informacion al conocimiento cientifico que se tiene hasta la actualidad sobre este tema,

poblacién y contexto en especifico.

1.4.2. Justificacion metodologica

A nivel metodolégico, las técnicas, procedimientos e instrumentos empleados en el
presente estudio formaran parte de la contribucion al conocimiento cientifico, ya que al ser
confiables ayudaran y seran de consulta para futuros trabajos de investigacion relacionados al
tema de vivencias y a la poblacion especifica de padres de nifios con autismo en situaciones

criticas como una pandemia.

1.4.3. Justificacion practica

A nivel préctico, la revision y estudio del constructo vivencias permitird conocer como
se presentaron y desarrollaron el aspecto familiar, conyugal y personal de la vida diaria de los
padres de nifios que presentan diagndstico de autismo en el contexto de la pandemia. Todo ello
permitird generar mas conocimiento para el desarrollo de futuras pautas y/o programas de

intervencion que mejoren el bienestar psicologico en esta poblacion en especifico.
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IL. MARCO TEORICO
2.1. Bases tedricas sobre el tema de investigacion
2.1.1. Vivencias

Tocar el tema de las vivencias y/o experiencias atravesadas por una persona deberia
considerarse de mucho interés, puesto que son propias de nuestra cotidianidad, nos ocurren dia
a dia en diferentes contextos y, en diversas ocasiones, nos cuestionamos por qué se dan de tal
forma, asi como cuanto impacto pueden llegar a causar. Este concepto ha sido estudiado y
definido por algunos autores que han escrito sobre el tema. Por ello, es importante conocer
aquellas definiciones que nos permita acercarnos mas el tema y tener una idea mas precisa y
clara de lo que son las vivencias.

En el afio 1999, el autor Gadamer emplea el término vivencia para referirse a los
aspectos aprendidos y vividos de una persona o grupo, ademas de la propia elaboracién por
parte del individuo en cuanto a lo experimentado (citado en De Souza, 2010). Es decir, para
este autor, la vivencia va mas alla de la experiencia, es un constructo mucho mas elaborado y
va a diferir segun caracteristicas de la propia persona.

Anos mas adelante, la vivencia es definida como las relaciones de una persona con el
medio ambiente, pudiendo ser entendida también como un analisis que abarca a las personas y
sus interacciones con el contexto en el que se encuentra (Dewey, 2002).

2.1.2. Trastorno del espectro autista (TEA)

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es considerado un trastorno del
neurodesarrollo caracterizado por la presencia de dificultades y/o deficiencias a nivel de la
comunicacion, asi como de intereses, actividades o comportamientos notoriamente restringidos
y repetitivos. Este trastorno suele presentarse desde edades tempranas del desarrollo, lo que

genera como consecuencia un marcado deterioro clinico en areas como la familiar, social o en
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otros aspectos importantes del funcionamiento habitual de la persona (American Psychiatric
Association, 2013).

Muchos autores interesados en este diagndstico han investigado sobre el tema por
mucho tiempo; al respecto, Soto (2002), nos comenta que el TEA ha sido estudiado desde
diversas perspectivas y enfoques, planteando variadas posturas e ideas que nos brindan un
mayor acercamiento y entendimiento del autismo, asi como la evolucién de un concepto que
aborde y explique mucho mejor este trastorno. Segtin Hervas et al. (2017) el autismo se puede
definir como uno de los trastornos mas impactante y dificil, que provoca afecciones en las
diferentes areas de la vida de quien lo padece, principalmente en el desarrollo, la conducta y la
comunicacion. Asimismo, la OMS (2023) define el autismo como un conjunto de dificultades
caracterizadas por distintos niveles de alteracion en cuanto al comportamiento social y la
comunicacion, asi como la presencia de un repertorio de intereses y conductas de tipo
restringido, estereotipado y repetitivo.

En contraste a lo sefialado por Soto (2002) y Lopez et al. (2009) sostienen que este
trastorno atin no ha sido abordado en toda su magnitud, debido a que atn es dificil precisar una
definicion y, principalmente, las limitaciones que presentan las personas que presentan este
diagnostico. Es por ello la necesidad de continuar con el estudio a profundidad de este trastorno,
aquel que nos permita cada vez una mejor comprension y abordaje hacia esta poblacion.

En cuanto a su etiologia, se desconoce alin una causa certera que se relacione a este
diagnostico, encontrandose en la actualidad una variedad de estudios sobre el tema que buscan
explicar cudl seria el desencadenante de esta condicion. Al respecto, Cala et al. (2015),
comentan que el avance tecnologico ha permitido dar a conocer que existe en el cerebro de las
personas que presentan este trastorno una biologia y quimica atipicas. Asimismo, otros
investigadores que estudiaron sobre el tema comentan de las evidencias del desarrollo de un

volumen cerebral inferior durante la infancia de aquellos nifios que presentardn diagnostico de
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autismo, pudiéndose notar esta diferencia incluso desde el desarrollo gestacional (Courchesne
et al., 2011; Proal et al., 2013). En contraste con este hallazgo, se ha investigado al respecto y
segin Acosta et al. (2016), esta diferencia inicial no permanece estable en el tiempo; mas bien,
se observa que existe un mayor volumen en el 16bulo frontal en aquellas personas con autismo,

en comparacion de individuos con un desarrollo neurotipico.

Respecto a aquellas diferencias en las estructuras nerviosas y quimicas entre las
personas con TEA y la poblacion que no posee este diagndstico, se tiene el hallazgo de Vilches
(2017), quien menciona que existe una relacion directa entre las conductas repetitivas de las
personas autistas con variaciones de la funcion del sistema serotoninérgico, aquel que involucra
a la serotonina como neurotransmisor para regular funciones muy importantes en una persona,

como el estado de animo, respuesta al estrés, entre otras.

Continuando con los estudios sobre diferencias a nivel neuroquimico que explicarian
algunas de las caracteristicas que se presentan en nifios con TEA, se pude destacar el realizado
por Oviedo et al. (2015), en el cual se hallo que, en personas diagnosticadas con autismo, las
zonas donde se activa la liberacion de dopamina sufren de una deficiente conexion. Este
hallazgo podria relacionarse con aquellas limitaciones en las relaciones sociales que
caracterizan a esta poblacion, viéndose explicada por el hecho de que la dopamina interviene
en aspectos como la ejecucion motora, intercambio de didlogo, desarrollo de actividades, asi

como procesos de motivacion y atencion.

Asimismo, diversos investigadores refieren que también existen diferencias a nivel
anatomico respecto a la amigdala, mostrandose un mayor tamafio de esta estructura en los nifios
con TEA en comparacion con la poblacion sin este diagndstico, especialmente en su etapa de
infantes. No obstante, segtn lo sefialado por Nordahl et al. (2012), esto va cambiando segtn se

llega a la etapa de adultez, donde se puede notar una disminucién en comparacién con el
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tamafno de la amigdala de personas con desarrollo esperado. Bajo esa misma perspectiva,
investigadores como Guo et al. (2016) sostuvieron que, a nivel cerebral en personas con
autismo, habria una desregulacién en cuanto a la relacion funcional entre el talamo y la

amigdala, encargados de regular el comportamiento social.

Otro de los campos de investigacion relacionado a la etiologia del TEA, es el del estudio
de las neuronas espejo, aquellas que cumplen un rol significativo y vital en los procesos de
imitacién a otros, lo cual, en consecuencia, facilita el aprendizaje de tipo observacional.
Asimismo, su importancia también radica en su influencia para el desarrollo de la empatia,
pues las neuronas espejo forman parte del proceso de reconocimiento de sentimientos y
pensamientos de otros. Es por ello la importancia del estudio de la relacion entre el TEA y las
neuronas espejo, encontrandose hallazgos como los de Palau et al. (2011), quienes concluyeron
que, la forma en como se da el funcionamiento de las neuronas espejo en personas autistas,
influye notoriamente sobre su desarrollo en cuanto a la comunicacion e interaccion social, los

cuales frecuentemente suelen presentar limitaciones.

En la misma linea de investigacion, autores como Acosta et al. (2016) reportaron en su
estudio la presencia de dificultades sociales en personas con diagnostico de autismo debido a
problemas en la activacion de las neuronas espejo antes situaciones donde se les muestra y pide

la imitacion de expresiones faciales mostrando alguna emocion.

2.1.3. Caracteristicas del TEA

Dentro de la sintomatologia propia del autismo, es necesario mencionar aquellos
indicadores que facilitan el diagndstico de esta condicidon. La Asociacion Americana de
Psiquiatria (APA, 2014) presenta una lista de cinco criterios diagndsticos del TEA, los cuales
se presentan y describen a continuacion:

A. Dificultades constantes en la comunicacion e interaccion social en diversos entornos
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B. Patrones limitados y repetitivos de comportamientos, actividades o intereses

C. Manifestacion de los sintomas desde las etapas tempranas del desarrollo

D. Desgaste clinicamente notorio en el aspecto social, laboral y otros ambitos del
rendimiento cotidiano

E. Las dificultades encontradas no encuentran su origen o explicacion por discapacidad

intelectual ni por un retraso global del desarrollo

Asimismo la OMS (2023), menciona que las dificultades caracteristicas al autismo
estin en relacion con las siguientes tres dareas: comunicacidn, interaccion social y
comportamiento atipico. Respecto a las dificultades relacionadas a la comunicacién, la
ausencia o demora en la adquisicion del lenguaje es un escenario muy frecuente en los casos
de diagnostico de autismo. Esta limitacion, a su vez, genera barreras en la interaccion social,
conllevando a presentar deficiencias en el desarrollo de la reciprocidad emocional,
participacion en actividades ludicas con fines interactivos, ademas de la comunicacion no
verbal, aquella que esta estrechamente ligada a la expresion y entendimiento del lenguaje
corporal propio y el de los demas.

Adicionalmente, otro de los mayores rasgos de autismo relacionados al area social se
puede ver reflejado en la escasa o limitada interaccidon con el entorno, asi como la falta de
capacidad para identificar caracteristicas particulares de su interlocutor, ademas de la situacion
en si. Sumado a ello, desde edades tempranas, se podrian presentar dificultades al momento de
solicitar ayuda para la satisfaccion de sus necesidades, o de hacerlo, lo realizaria con
indicadores de agresividad manifestado en gritos, autolesiones o presentando ansiedad al
interactuar con su entorno (Hernandez, 2008). Asimismo, respecto a las dificultades que
presentan los nifios con autismo en cuanto a comportamiento estereotipado y reiterativo, este

puede ser de tipo motor o provenir de la busqueda sensorial (Gonzales et al., 2016).
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2.1.4. Comorbilidades del TEA

Segun un estudio realizado por Khachadourian et al. (2023), existe en la mayoria de las
personas autistas, representado por un 74% del total, un elevado factor de predisposicion a
presentar una comorbilidad con otras condiciones como problemas neuroldgicos, cognitivos,
psiquiatricos y fisicos, aquello que puede atribuirse a la exposicidon pre y perinatal a factores
de riesgo como hipoxia en el nacimiento o un parto prematuro.

Respecto a algunas condiciones en especifico, las personas con diagnostico de TEA
presentan un mayor riesgo de comorbilidad con alteraciones psiquiétricas como el trastorno de
ansiedad y del estado de 4nimo (Kirsch et al., 2020). Asimismo, segun una investigacion
realizada en Suecia por Lundstrom et al. (2015), hallé que un porcentaje mayor al 50% de las
personas con TEA presenta una predisposicion a desarrollar cuatro o mas padecimientos
comorbiles a su diagnostico principal de autismo. Entre otros aspectos, el autismo se ve
comunmente asociado a problemas relacionados al suefio (Richdale y Schreck, 2009), obesidad
(Hill et al.,, 2015), epilepsia (Mouridsen et al., 1999) , asi como a enfermedades
gastrointestinales (Horvath y Perman, 2002). En adicién, el autismo guarda una estrecha
relaciéon de comorbilidad con el trastorno obsesivo compulsivo (TOC), puesto que segun un
estudio realizado se evidencio la presencia de TOC en nifios autistas, en un porcentaje entre el
4.9y 37.2% (Martin et al., 2020).

Como dato complementario, es importante mencionar que, segin lo encontrado por
Khachadourian et al. (2023), dentro de aquellas afecciones con mayor incidencia de
comorbilidad en el autismo podemos hallar: el trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad (TDAH), con un porcentaje de 15,3% del total de nifios autistas, seguido de los
trastornos en el aprendizaje (23,5% ) y el trastorno de discapacidad intelectual (21,7%); siendo
mucho mas predispuestos a desarrollar estas afecciones asociadas los menores con autismo, en

comparacion con sus hermanos que no presentan el diagndstico.
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2.1.5. Modelo explicativo del TEA

Uno de los modelos que nos brinda una amplia explicacién y entendimiento sobre el
autismo es la que nos proporciona Baron- Cohen et al. (1985) con la teoria de la mente,
desarrollada y evolucionada a partir de construcciones previas. Esta teoria nos sefiala como
hipdtesis explicativa que las limitaciones y/o dificultades que presentan los individuos con
autismo se asociarian a la ausencia o carencia de la habilidad que les permite plantear una
explicacion, prediccion e interpretacion de los comportamientos observados en el otro, que
estan a su vez relacionados con la actividad propia de la mente, como pueden ser las creencias,
pensamientos e imaginacion. Asimismo, los autores sefialaron que estas dificultades que
presentan las personas autistas también se aplican a los estados mentales de si mismos.

Cabe mencionar que esta hipdtesis explicativa encuentra su respaldo en el trabajo
realizado por Leslie (1987) respecto a la habilidad de los nifios con desarrollo tipico para llevar
a cabo juegos imaginativos y de representacion, aspectos que en los nifios con TEA se ve muy
afectado, lo que nos permite entender el porqué de sus limitaciones en cuanto al juego ficcioso
y las capacidades mentalistas. Este descubrimiento es similar a lo encontrado por Riviere et
al. (1994), quienes postulan que la teoria de la mente puede definirse como la habilidad que
permite la prediccion e interpretacion de la conducta. Afios atrés, Riviere (1987), postuld que
la teoria de la mente se compone de dos aspectos; por una parte, la intuicion, la cual incluye
habilidades como la empatia, el afecto y la simulacion, y por otra parte, la cognicion fria, la
cual se orienta al procesamiento de informacién no emocional, tales como la planificacion,
razonamiento y evaluacion de consecuencias.

Por otro lado, bajo la mirada de Astington (1998), podemos entender a la teoria de la
mente como una habilidad que facilita en los nifios la comprension de las interacciones sociales,
a través de la habilidad de atribuir e interpretar estados a los demas y a uno mismo, lo que

nuevamente podemos identificar que se ve afectado en los nifios con diagnostico de TEA,



29
puesto que son muchas las limitaciones que manifiestan en sus areas de desarrollo socio —

comunicacional.

2.1.6. Tratamiento del TEA

Para la intervencion ante el diagndstico de autismo, actualmente no se tiene una ruta de
tratamiento especifico, sino que la atencion se basa acorde a las necesidades propias del
individuo, es decir, brindarle al paciente un abordaje integral e individualizado que contemple
la mejora en aspectos conductuales, sensoriales, comunicacionales, sociales, psicoeducativos,
asi como de los sintomas especificos que pueden ser abordados con medicacion. Al respecto,
autores como Flujas et al. (2023), sefialan la importancia de brindar tratamiento en edades
tempranas y con una continuidad notoria. Asimismo, otros autores como Celis y Ochoa (2022),
indican que es mucho mas importante el tratamiento personalizado de estos diagndsticos segin
las necesidades que presente cada individuo; es decir, encontrar técnicas y procedimientos de
distintos modelos para integrarlos y crear una intervencion adecuada.

En primer lugar, dentro de la intervencion terapéutica, se puede mencionar las terapias
dirigidas a mejorar la conducta de los menores autistas, dentro de las cuales se puede mencionar
el analisis del comportamiento aplicado (ABA), una de las intervenciones que goza de mayor
evidencia cientifica respecto a mejoras de los sintomas mas notorios del TEA. Esta intervencion
se basa en la modificacion de comportamientos para el incremento de habilidades sociales que
le permitan una mejor interaccion con el entorno, asi como la disminucion de comportamientos
disruptivos o desafiantes (Lovaas, 1987). Asimismo, a partir de este modelo de intervencion,
se han desarrollado otras opciones de terapia conductual, dentro de la cual podemos destacar
al tratamiento y educacion de nifios con autismo y otros trastornos de la comunicacion
[TEACCH]. Este programa tiene como objetivo brindar apoyo para el alcance de una mejor
socializacion, comunicacion y desarrollo de actividades en los menores con TEA (Virues et al.,

2013).



30

En segundo lugar, respecto a la intervencion farmacoldgica, se puede mencionar que la
intervencion del médico psiquiatra es vital al momento de elegir qué medicamentos se
emplearan para la mejora de sintomas especificos asociados a los diagnosticos de autismo,
puesto que existe la variabilidad tanto de sintomatologia como de su intensidad. Asimismo, es
este profesional el encargado de la busqueda de aquellas manifestaciones que causan mayor
impacto en el desarrollo del nifio y a partir de este hallazgo, quien puede explicar la finalidad
del tratamiento farmacolégico, sus beneficios y contraindicaciones (Palacio, 2007). Uno de los
medicamentos antipsicoticos mas empleados es la risperidona, la cual es considerada uno de
los dos farmacos oficialmente aprobados en Estados Unidos para conllevar los sintomas
relacionados a la irritabilidad y conductas impulsivas (Kirino, 2014). Por otra parte, dentro del
grupo de farmacos estimulantes, el uso del metilfenidato es comun para el abordaje de los
sintomas propios del trastorno por déficit de atencion e hiperactividad, condicién del
neurodesarrollo que suele presentarse en conjunto con el diagndstico de autismo en un
porcentaje de 50% (Lai et al., 2014). Respecto a los farmacos inhibidores, la fluoxetina es el
mas recomendado para el abordaje de sintomatologia ansiosa, depresiva, fobica y compulsiva
en menores con autismo, variando la dosis segun las necesidades de la persona (Celis y Ochoa,
2022). Cabe mencionar también que, segiin Palacio (2007), el abordaje del autismo solo desde
la intervencion farmacoldgica no es basto para un tratamiento eficaz, siendo necesario
acompafiarlo con otras terapias que forman parte de una atenciéon multimodal al diagnostico.

Por ello es que, en tercer lugar, segliin lo sefalado por Flujas et al. (2023), es necesario
complementar las intervenciones mencionadas anteriormente con el apoyo en los niveles
ocupacional, sensorial, lenguaje y comunicacion, para los cuales existen técnicas y
procedimientos mas sencillos dirigidos a aquellos menores diagnosticados que no presentan

serias dificultades o desafios conductuales.
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2.1.7. El hijo con TEA y la familia

Es bastante comun el escenario donde, en las primeras etapas, los indicadores del
autismo no son notados por los padres, o no emergen de forma significativa. Posterior a ello,
se comienzan a percibir los primeros indicios de que algo no va yendo bien en el desarrollo del
menor, actuando como sefiales de alarma que llevan a los padres a buscar ayuda profesional
que solucione sus dudas e inquietudes al respecto. Es en donde entra a tallar el diagnostico del
menor; enterarse del mismo supone un proceso que, muchas veces, conlleva a una etapa de
duelo. Por ello, se dan muchos casos en los que los padres experimentan una profunda tristeza,
sentimiento de pérdida o ira (Harris, 2001). En ese sentido, los padres de nifios con autismo,
desde el recibimiento del diagnostico de sus hijos y en todo el desarrollo mismo de sus hijos,
atraviesan una serie de situaciones que ponen de manifiesta su capacidad de ajuste psicologico
y psicosocial. Por todo ello es que se considera que el autismo se concibe, por parte de los
padres y/o cuidadores, como un conjunto de retos y desafios a superar que dirigen a un
constante proceso de adaptacion.

Por otra parte, considerando el tema de las situaciones, y necesidades propias y comunes
de los nifios, si se tomase especificamente el caso de una familia con un nifio TEA, se producen
significativos cambios a niveles importantes: lo econdmico, lo social y lo familiar. El contexto
puede variar con relacion a la severidad y rasgos con los que se presenta el trastorno, asi como
también se ve influenciado por las caracteristicas propias de los padres y el nivel

socioeconomico en el que se encuentren (Hernandez, 2008).

2.1.8. Formas de afrontamiento en padres de hijos con TEA

Cuando tocamos el tema del estrés parental, podemos imaginarnos diversos contextos
0 escenarios que atraviesan los padres y que se explicarian como las causas o desencadenantes
de manifestaciones de angustia y tension. Al respecto, se define al estrés parental como la forma

en como una persona responde frente a circunstancias que considera desafiantes o que
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sobrepasan a sus capacidades. Puntualmente refiriéndonos al trastorno del espectro autista, es
un tipo de condicion que conlleva a que padres o cuidadores de nifos y adolescentes que lo
padecen experimenten una respuesta continua de estrés debido a las propias demandas que
involucra cuidar de hijos diagnosticados con este trastorno, siendo las madres de hijos con
autismo quienes presentan niveles mas altos de estrés, en comparacion con las madres de nifios
que no presentan este diagnostico (Albarracin et al., 2014).

Con relacion a lo anteriormente planteado, es pertinente mencionar los estilos de
afrontamiento, que son definidos por Lazarus y Forlkman (1987) como las estrategias de tipo
cognitivo o conductual que se encuentran en permanente cambio para dar respuesta a
necesidades interiores o del entorno en el que se desenvuelve la persona, siendo estos
requerimientos considerados como superiores a las capacidades que posee el individuo para
afrontarlas. Al respecto, segiin lo sefialado por Corsi (1994), los padres que presentan
dificultades para el uso de estas estrategias de afrontamiento y resolucion de situaciones
problematicas generarian tension y respuestas agresivas.

Continuando con el desarrollo del tema, el concepto estilo de afrontamiento ha sido
estudiado por diversos autores, manifestandose al respecto Loubat y Cuturrufo (2007), quienes
nos proponen dos estilos: el primero es el estilo de afrontamiento centrado en el problema, el
cual busca identificar la situacion problematica, su origen y realizar ajustes que permitan
resolver el problema, y el segundo estilo esta orientado en las emociones, aquel que tiene como
objetivo lograr la regulacion de las respuestas emocionales para actuar de manera satisfactoria
Dichos estilos pueden presentarse de tres formas distintas: la forma pasiva, en la que la persona
no realiza esfuerzos sobre el problema encontrado y espera algun cambio o solucién
automatica; la forma evitativa, en donde se busca esquivar del problema o situacién que le
genera el malestar; y la activa, donde el objetivo esta orientado a buscar aquellas formas que

permitan la solucion del conflicto (Londoiio et al., 2006).
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Acorde a ello, podemos encontrar que el uso de estos estilos de afrontamiento varia,
dependiendo del nivel de apoyo que requiera el hijo; por una parte, mientras mas cuidado y
apoyo requiere el menor, el padre usara mas el estilo orientado a la emocién, mientras que por
otra, aquellos hijos que presentan mayor autonomia y baja necesidad de apoyo, el cuidador
empleara el estilo orientado al problema (Lyons et al., 2010).

Al tocar el tema de las estrategias de afrontamiento, podemos también hablar sobre la
busqueda de apoyo que realizan los padres, quienes muchas veces se sienten respaldados y
apoyados al contar con el acompafiamiento de otras personas que atraviesan la misma situacion
o circunstancias, lo que les permite una mejor adaptacion a su contexto, fortalecerse y asi lograr
con mayor satisfaccion su rol de tutores (Twoy et al., 2006). Este apoyo puede provenir de
diversas fuentes: de instituciones a donde acuden para realizar el proceso de terapia para sus
hijos, otros padres de familia que también se encuentran bajo esa misma condicion, ayuda
profesional especifica que le brinde soporte y orientacion para hacerle un mejor frente a la
situacion o la misma familia como principal pilar.

2.1.9. Expectativas de los padres de hijos con TEA

Muchos de los padres esperan con ilusion y anhelo a sus hijos desde que se enteran de
su concepcion. A medida que el hijo se desarrolla en el vientre materno, los padres van creando
expectativas sobre ¢l orientadas especificamente a su salud (Fejerman et al., 1994). Tras las
sospechas y temor de que un hijo no estaria llevando un curso tipico en cuanto a su desarrollo
y evolucién , los padres se ven enfrentados a la dificil decision de buscar la ayuda
correspondiente que les permita encontrar las respuestas frente a estas presunciones y miedos.
Enfrentarse con la dura realidad de recibir la noticia de que su hijo tiene un diagnostico,
precisamente de autismo, conlleva en primera instancia a experimentar sentimientos de culpa

a si mismo, enojo hacia el hijo o vergiienza ante el diagnostico (Foster et al., 2004).
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En segunda instancia, se requiere del reajuste de muchos aspectos dentro de la relacion
y dinamica familiar. Uno de estos aspectos guarda gran relacion con las expectativas respecto
al futuro del hijo con autismo, las cuales se ven significativamente afectadas debido a que la
situacion atravesada demanda el abandono o replanteamiento de aquellos anhelos e ilusiones
concebidas de manera previa para la vida del hijo(a). Todo este panorama, por una parte, genera
una sensacion de mayor fortaleza en los padres y/o cuidadores del menor para afrontar el
diagnostico (Miller, 2007) pero también ocurre lo que Nuiiez (2003) refiri6 respecto a las fases
criticas que atraviesa una familia frente al diagndstico de un hijo con discapacidad o alguna
condicion: shock, primera fase en la que surgen dudas, culpa, angustia, sentimiento de
incompetencia y sobreproteccion hacia el menor, asi como la falta de conocimiento sobre las
redes de apoyo; reaccion, segunda fase en la que atn persisten sentimientos de la fase anterior
acompafiados de una mayor conciencia y conocimiento de las redes de apoyo de las cuales
pueden respaldarse, asi como de la busqueda de diagnoésticos alternativos o confirmatorios de
lo ya conocido; y, por ultimo, la adaptacion, fase final en la que la familia toma un rol mas
protagénico y activo en cuanto el proceso de educacion, ademds de tomar mucha mayor
importancia a las redes de apoyo para el alcance del progreso del menor.

Ademés de las etapas mencionadas, los padres de nifios con algin tipo de
neurodivergencia van orientando sus acciones hacia la busqueda y toma de decisiones respecto
a la intervencion y apoyo que deberd recibir su hijo, proceso en el cual muchas veces se ve
también afectados, debido a que la gran demanda de esfuerzo puede conllevar a manifestar
indicadores altos de depresion y consecuente desesperanza, tal y como lo senald Aral y Ceylan
(2007), a partir de su investigacion aplicada en madres de hijos con discapacidad. Asimismo,
Auad (2009), en base a su investigacion realizada en el pais, determind que las madres se
muestran preocupadas sobre el futuro de su hijo, encontrando que la mitad de las participantes

mostraron incertidumbre respecto al futuro de su hijo autista, ligdndose especificamente esta
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preocupacion a los logros que puedan obtener en cuestion del alcance de autonomia y
desenvolvimiento personal.
2.1.10. Impacto en el desarrollo personal de los padres de hijos con TEA

La llegada de un hijo a una familia trae consigo muchos cambios, dependiendo estos de
las condiciones en las que se encuentre la familia, asi como también de sus propias
caracteristicas. En el caso particular de la llegada de un hijo que posteriormente sera
diagnosticado con algun tipo de trastorno del neurodesarrollo, el impacto para la familia,
especialmente para los padres, serd notorio, siendo necesario modificar muchas de las rutinas,
actividades y el propio desarrollo en si del padre. Al respecto, Bueno et al. (2012) evidenciaron
los cambios que generan en la familia el estar a cargo de un hijo con autismo, puesto que se
desplaza el propio desarrollo para dar mas tiempo e importancia al cuidado del hijo y del hogar.
Esta informacion es similar a lo encontrado por Aral y Ceylan (2007), quienes hallaron que la
depresion y falta de esperanza que experimentan las madres de hijos autistas estan directamente
relacionadas en gran medida a la falta de tiempo y oportunidades para su crecimiento personal
en cuanto a estudios y labores.

Asimismo, las madres son quienes toman un rol mas activo en cuanto al cuidado del
hijo con TEA, debido a que desde la llegada del diagndstico, son ellas quienes abandonan sus
trabajos para dedicarse a tiempo completo al cuidado del hijo, viéndose mas involucradas
también en el proceso terapéutico del menor, en contraste con el rol menos activo del padre,
quien continua con sus actividades laborales (Pineda, 2012).

Adicionalmente, se conoce a partir de lo investigado por Cuxart (1994) que los padres
de nifios con autismo experimentan altos indices en problemas relacionados a la salud mental
como el estrés, viéndose agravados por factores como no contar con grupos de apoyo o estar
completamente a cargo del cuidado del hijo. Al respecto, la crianza de un hijo con TEA supone

un mayor esfuerzo de los padres para cumplir con su labor de cuidador mientras se enfrenta a
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una serie de limitaciones dentro de las cuales resalta priorizar el rol a tiempo completo como
cuidador y el consecuente abandono de su desarrollo social y/o profesional (Marsack y Perry,
2018). Todo este conjunto de situaciones conlleva muchas veces a los progenitores a
experimentar sentimientos de falta de esperanza, abandono de metas y proyectos personales,

asi como incapacidad para llevar un desempefio funcional y saludable de su familia (Raudez et

al., 2017).
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1. METODO
3.1. Tipo de investigacion

La presente investigacion tiene un enfoque cualitativo, el cual se encuentra
estrechamente vinculado con una organizacidon teodrica y metodoldgica que facilita el
conocimiento de detalles con respecto a aspectos de mayor complejidad como lo pueden ser
los sentimientos, pensamiento y emociones; aquellos que por vias mas comunes son dificiles
de extraer. (Strauss y Corbin, 2002). El tipo de investigacion es el descriptivo, ya que el fin
del estudio es la descripcion de la realidad y los elementos que la componen (Guevara et al.,
2020). Asimismo, el disefio del presente estudio serd el fenomenoldgico- hermenéutico, debido
a que se desea lograr la descripcion de los hechos ocurridos partiendo de las narraciones que
brindan los participantes, generando a partir de las mismas interpretaciones para la
investigacion, segiin Hernandez-Sampieri y Mendoza (2018).

El método de la presente investigacion es la entrevista, la cual es empleada con mucha
frecuencia con la finalidad de obtener conocimientos a fondo de un tema en particular, a partir
de las vivencias, juicios y vision de los participantes respecto a su realidad. Este método
permite mantener una relacion mas directa y estrecha entre el investigador y los participantes,
lo que a su vez genera profundizar en los datos, respuestas mas claras y detalladas. (Team

ATLAS.ti, 2025).

3.2. Ambito temporal y espacial

La presente investigacion se aplico durante el primer semestre del afio 2024. Asimismo,
en cuanto a la ubicacion espacial, la investigacion se llevo a cabo en Lima Metropolitana y
Callao, realizandose el recojo de la informacion especificamente en los distritos de San Juan

de Lurigancho, Cercado de Lima, Chorrillos, Carmen de la Legua Reynoso y Bocanegra.



38

3.3. Variables

El fenomeno estudiado de esta investigacion son las vivencias, aquellas que pueden ser
descritas como el desenvolvimiento y desarrollo de situaciones importantes para una persona
en areas relevantes de su vida como la familiar, social, conyugal y personal, viéndose también
influenciado por el contexto temporal, espacial y social en el que se sitia y desenvuelve. A
continuacion, se presenta la tabla 1 donde se plasma la matriz de categorizacion del fendémeno

estudiado.



Tabla 1

Matriz de categorizacion
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FENOMENO DEFINICION . . INDICADORES (N° ITEM)
ESTUDIADO CONCEPTUAL CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
Las vivencias pueden Aspectos de la vida - Percepcion del contexto atravesado - Emociones y pensamientos (1)
) | diaria - Actividades cotidianas - Actividades realizadas (2)
ser descritas como e - Situacion del padre y del menor - Satisfaccion con sus actividades (3)
desenvolvimiento y
d o de si i Mayor desafio Sj i i d Situaciones nuevas (4)
esarrollo de situaciones e - Situaciones experimentadas -
. afrontado con relacion - Dificultades o retos - Identificacion de desafios (5)
1mportantes para una a su rol como padre
persona en areas Situaciones - Responsabilidades asumidas - Cuidado y aprendizaje (6)
relevantes de su vida estresantes y formas - Red de apoyo - Aygda recibida (7).
. . . - de af . - Afrontamiento de conflictos - Estilo de afrontamiento usado (8)
Vivencias  como el familiar, social, —de afrontamiento - Busqueda de apoyo - Apoyo psicoldgico (9)

conyugal y personal,
viéndose también
influenciada por el
contexto temporal,
espacial y social en el
que se situa 'y

desenvuelve

Desarrollo y
expectativas al futuro
de su hijo

- Desenvolvimiento del menor
- Satisfaccidn con el desarrollo
- Nuevas habilidades

- Objetivos y logros a alcanzar

- Progresos, objetivos logrados,
estancamiento (10)

- Pensamientos y sentimientos (11)

- Destrezas o conductas favorables (12)
- Expectativas del padre (13)

Desarrollo y
satisfaccion de
necesidades
personales del padre

- Relaciones interpersonales
- Desarrollo propio
- Satisfaccion personal

- Interaccion con su entorno (14)
- Limitaciones en su desarrollo (15)
- Oportunidades de crecimiento (16)
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3.4. Poblacion y muestra

La presente investigacion contd con la participacion de 6 madres y padres de familia,
quienes residen en distritos de Lima Metropolitana y Callao, y tienen hijos con diagnostico de
trastorno del espectro autista. En la Tabla 1 y Tabla 2 se puede apreciar las caracteristicas de
los participantes de la investigacion, como también la de sus hijos con diagndstico de TEA.
Cabe resaltar que se excluyd a aquellos padres de hijos diagnosticados con autismo en
combinacion con otros trastornos como retraso mental y trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad (TDAH).

La muestra de esta investigacion fue por casos-tipo, tipo de muestreo que es
comunmente empleado en estudios con disefio fenomenologico, debido a que permite
acercarse a determinado grupo social y analizar sus vivencias e interpretaciones (Herndndez-
Sampieri y Mendoza, 2018). Asimismo, se tomd en cuenta el criterio de saturacion para

determinar la finalizacion del recojo de la informacion.

Tabla 2

Caracteristicas de los padres participantes con hijos diagnosticados con TEA

Variables n
Mujer 5
Sexo
Hombre 1
21-30 anos 2
31-40 afios 1
Edad
41-50 anos 2
51-60 afios 1

Secundaria completa 3
Grado académico Superior técnica 2

Superior universitario 1
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Tabla 3

Caracteristicas de los hijos diagnosticados con TEA

Variables n
Mujer 0
Sexo

Hombre 6
4 anos 1
5 afnos 1
Edad 9 afios 1
14 anos 1
15 anos 2
Nivel 1 3

Nivel de
Nivel 2 3

autismo
Nivel 3 0

3.5. Instrumentos

Para llevar a cabo la recopilacion de datos del presente estudio, se empled la técnica de
la entrevista y el instrumento fue una guia de entrevista semiestructurada de elaboracion propia.
Segiin Hernandez-Sampieri y Mendoza (2018), la entrevista semiestructurada permite al
investigador formular preguntas adicionales a las ya planteadas en la guia, con el fin de
encontrar mayor precision y cantidad de informacion relevante para la investigacion.

En primera instancia, se elabor6é una guia de entrevista semi- estructurada que consto
de 20 interrogantes en total; 4 preguntas preliminares para contextualizar y dar apertura a la
entrevista y 16 preguntas relacionadas de manera directa al tema estudiado. Asimismo, la
entrevista estuvo dirigida a aspectos relevantes en los participantes, los cuales se basaron en
las 5 dimensiones propuestas en el instrumento: aspectos de la vida diaria, mayor desafio

enfrentado con relacion a su rol como padre, situaciones estresantes y formas de afrontamiento,
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desarrollo y expectativas al futuro de su hijo, y desarrollo y satisfaccion de necesidades
personales del padre; teniendo cada dimension preguntas especificas a modo de indicadores
que permitiran profundizar la entrevista y el recojo de informacidn pertinente a los objetivos
de este estudio. A continuacion, se detallan las cinco dimensiones del instrumento:
e Dimension Aspectos de la vida diaria

Abarca el conjunto de pensamientos, emociones y percepciones propias de las
experiencias y actividades rutinarias realizadas dentro del contexto estudiado; la cuarentena
por COVID-19. Esta dimension también se ve expresada en la descripcion de su estado a

través de indicadores fisicos, como también psicologicos.

¢ Dimension Mayor desafio afrontado con relacion a su rol como padre

Se refiere a aquellas actividades que le implicaron mayor esfuerzo o demanda en cuanto
a su labor como padre de un nifio con diagndstico de TEA en el contexto COVID-19. Esta
dimension se ve reflejada en la identificacion de aquellas situaciones que vivio y el motivo de
porqué las consideré como reto o desafio, ademas de lo que le genero a nivel de pensamientos

y emociones.

e Dimension Situaciones estresantes y formas de afrontamiento

Hace referencia a la identificacion y descripcion de situaciones con carga emocional o
de estrés en su rol como padre y la forma de actuar frente a ellas. Asimismo, esta dimension
busca conocer si se realizé la busqueda de ayuda profesional para lidiar con dichas situaciones
o dificultades que se le presentaron; ello como parte de un estilo de afrontamiento o busqueda

de soluciones.

e Dimension Desarrollo y expectativas al futuro de su hijo
Propone identificar y describir la situacion de su hijo en el contexto de cuarentena,

considerando lo que piensa y siente sobre ello. Asimismo, esta dimension abarca la perspectiva
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que el padre tiene sobre el desarrollo futuro de su hijo, como lo visualiza en afos posteriores y
los progresos que se propone que alcance. Como forma complementaria, se busca conocer qué
piensa y siente el padre respecto al desempeio actual de su hijo y las expectativas que tiene de

su futuro.

e Dimension Desarrollo y satisfaccion de necesidades personales del padre

Propone identificar y describir como se encuentran las relaciones con su entorno a nivel
conyugal, familiar y social, ademas de la percepcion de ayuda que recibe de su entorno y como
se da este apoyo. Asimismo, la dimension incluye el desenvolvimiento del padre a nivel
personal, la identificacion y satisfaccion de sus propias necesidades, el aprovechamiento de
oportunidades, ademas de cdmo se pueden haber visto influenciados por el contexto atravesado
y la propia condicion de ser padre de un nifio con TEA.

Posterior al proceso de elaboracion del instrumento, se realizé su validacion mediante
la validez basada en el contenido por criterio de jueces, proceso para el cual se cont6 con la
participacion de 5 jueces expertos, quienes a través de una ficha de evaluacion otorgaron su
puntuacion a cada item segun los criterios de relevancia, representatividad y claridad, pudiendo
otorgar una puntuacion que va desde la mas baja (0 puntos) hasta la mas alta (3 puntos), ademas
de comentarios y sugerencias para cada item presentado.

Como ultimo paso, se realizd los procesos estadisticos pertinentes a partir de las
puntuaciones brindadas por los jueces en la validacion para luego obtener el coeficiente de V

de Aiken, el cual fue 0.97, comprobandose asi que el instrumento era valido para su aplicacion.

3.6. Procedimientos
Se inici6 con la elaboracion del instrumento a utilizar en la recopilacion de datos, para
luego realizar el proceso de validacion basada en el contenido por criterio de jueces expertos.

Posterior a ello, se realizd la convocatoria virtual a través de la red social Facebook, dirigida a
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madres y padres de hijos diagnosticados con autismo, quienes se inscribieron por medio de un
formulario virtual al mostrar interés en la convocatoria. Con aquellos participantes que se
registraron, se establecido comunicacion por medio del WhatsApp, plataforma en la que se les
compartio el consentimiento informado con la intencion de hacerles conocer las caracteristicas
de la investigacion y la forma en como se llevaria a cabo la obtencion de sus testimonios y
vivencias sobre el tema a estudiar. Luego de conceder su participacion para realizar la
investigacion, se programo una reunion (presencial o virtual mediante la plataforma Google
Meet) con cada uno de los padres de familia, donde se desarrollo la entrevista y aplicacion del
instrumento previamente elaborado. En ambas modalidades de reunion, las entrevistas fueron

grabadas con el previo consentimiento de los participantes.

3.7. Analisis de datos

El andlisis de la informacion recolectada se llevo a cabo mediante el siguiente proceso:
se comenzo con la transcripcion de cada una de las entrevistas grabadas en documentos Word.
Posterior a ello, se procedi6 a subir estos documentos al ATLAS.ti, software empleado para el
analisis cualitativo de datos, donde se identificaron las citas, se generaron codigos y se crearon
redes que estuvieron conformadas por el conjunto de codigos pertenecientes a la misma
dimension, lo que permitio la elaboracion de una red visual en la que se plasmo las relaciones

significativas entre datos, y su posterior interpretacion y comprension.

3.8. Consideraciones éticas

En cuanto a este aspecto, se aplicé el consentimiento informado a cada padre de familia,
previo al desarrollo de las entrevistas. Asimismo, se les menciond a los participantes la
seguridad de mantener su identidad y los datos brindados bajo estricta confidencialidad y de

uso estrictamente ligado a los fines de la investigacion, asi también el respeto a su derecho a
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elegir si continuar formando parte de la investigacion o decidir su retiro en cuanto lo considere

conveniente.
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IV. RESULTADOS
Caracteristicas de las vivencias en padres de nifios diagnosticados con TEA durante el
contexto COVID- 19, en cuanto a aspectos de la vida diaria
A partir de la informacion obtenida, se puede dar respuesta al primer objetivo planteado
para la presente investigacion, donde podemos destacar el hecho de que los participantes
vivenciaron diferentes experiencias con relacion a la percepcion del contexto atravesado, sus
propias actividades diarias y la satisfaccion con el contexto vivenciado, las cuales se
consideraron y organizaron para un mejor entendimiento de este primer objetivo, tal y como se
aprecia en la Figura 1.
Figura 1

Aspectos de la vida diaria

S AL Cunt o L B e e, e e

FALLL D b e e vy o b /' TR LR Hmnen s anbe —
- f" "
* 23 VL Bierry seteen @ bevee g ll |f RN, e e sty b
\\ / /
2112 Puerarow weave \ " / ’ l*uum—-q-t-q.....—,.. |
4 -

TTE R A vwvws w v smed o g \| I‘ ,__/ —
____-—" T L e
== } = C ey
-unnu-:-.m:-m /./ \‘\
2 = > pils R " . DAAALA “ T ———
. : oy 7 mm— P
— ~

N T —— " - e R — i
- p.--n_l— - W .
\ - —
\ \ ” nnr—--—u--—-—n I
\ unl---n--a--u- l

'""0"""”' 2 /-cnnunh--n-n.—
M M""“"'"
T T T ———"
w Wm"““”*”

F RN P e e oy
FIVETT o 10097 W SAs e

Dentro de las relaciones familiares, un punto en comun es que el contexto que

atravesamos debido a la pandemia por el COVID — 19 reforzé los lazos familiares y genero



47

mayor union entre los integrantes que componen la familia de los participantes entrevistados.

Esto se puede ver reflejado en los siguientes testimonios:

- Karina: “En general, la relacion que llevo con mi familia es buena, estamos es
comunicacion frecuente y sé que puedo contar con ellos. Con mis hijos me siento bien,
feliz porque estoy viendo que estan logrando muchas cosas, me siento muy cercana a

ellos™.

- Elena: “(...) Estando en casa todos dentro de este contexto nos hemos sentido
tranquilos, protegidos y nos hemos unido mas por la dificil circunstancia que tuvimos

que pasar”.

- Laura: “En general, siento que nos llevamos bien, nos damos la mano, nos cuidamos y

tenemos bastante comunicacion”

- Nadine: “Yo siento que mi relacion familiar ha mejorado bastante, por supuesto nos ha
unido mas, nos ha hecho consciente de algunas fallas y cosas que debemos mejorar
como familia. Somos como un equipo que tiene como objetivo sacar adelante a mi

nifio”.

- Mario: “Con mi familia me siento tranquilo y feliz, todos aqui nos cuidamos y
apoyamos en lo que necesitamos, el tema de la pandemia nos ha ayudado a estar mas

unidos aun y salir adelante”.

- Giulia: “(...) En ese tiempo compartimos hogar con mi hermana y mi hermano y pues
entre todos nos apoyamos (...) tuve una buena relacion con mi familia; viviamos juntos
mis hijos, mis dos hermanos y yo, y todo estuvo tranquilo y bien entre nosotros, cada

quien, en sus propias actividades, aunque teniendo espacios para compartir juntos. Nos
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apoyamos y cuidamos entre nosotros, sobre todo puedo rescatar que mis hermanos
aprendieron a conocer mejor a mi hijo menor y su condiciéon, ya que la misma
convivencia diaria les hizo dar cuenta de muchas de sus caracteristicas propias y ,lo

entendieron mejor, para mi eso fue algo importante y bueno”.

Otro aspecto analizado a partir de la entrevista es el tema de la relacion conyugal; en
cuatro de los participantes se pudo rescatar el aspecto de la comunicacion, el apoyo y la
comprension mutua, lo cual conllevé a concebir a la relacion y a la pareja de forma positiva.

Un ejemplo lo podemos encontrar en:

- Karina: “En cuanto a mi pareja, durante este tiempo de cuarentena siento que nuestra

relacion ha mejorado mucho mads, nos hemos vuelto mas cercanos, hemos tenido
oportunidad de conocernos mejor, de valorarnos y apoyarnos mutuamente, siempre ha
estado subiéndome los d4nimos y me siento contenta con la forma en que nos

relacionamos y llevamos”.

- Elena: “Con mi esposo me llevo bien, nos entendemos y nos apoyamos”.

- Laura: “Con mi esposo me llevo bien, a pesar de que en algunas ocasiones haya

situaciones dificiles sabemos sobrellevarlo”.

- Mario: “Con mi esposa tenemos una buena relacién, ambos nos apoyamos en lo que

necesitamos, nos llevamos bien y tenemos comunicacién”.

Asimismo, esta relacion conyugal de apoyo y union sirvid como una fuente de
motivacion para la pareja, ya que se resaltan y valoran cualidades y actividades realizadas por

la pareja. Tal informacion la podemos ver como ejemplo en:
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Karina: “(...) pero mi pareja siempre esta alentindome y levantandome la moral,

diciéndome que estoy haciendo las cosas bien y se ve reflejado en los resultados. El que
mi pareja reconozca mi esfuerzo me hace sentir bien y con ganas de seguir adelante, a

pesar de que a veces me canso o me siento débil”.

Por otra parte, el realizar la crianza y todo lo que implica cumplir con el rol de madre,

no contando con el apoyo conyugal, influencié en la percepcion del nivel de dificultad en

cuanto a la crianza y cuidados de un nifio con autismo. Ello se evidencia en lo siguiente:

Nadine: “(...) Con el tema de la pandemia, por mi lado, si fue realmente dificil, enfrenté
bastantes sentimientos negativos, tristes porque dejé absolutamente todo por cuidar de
mi hijo. Esa fue la primera vez que me puse en la situacion de una madre soltera que
esté totalmente a cargo de su nifio todo el dia, era muy dificil porque no me daba tiempo

para mi, fue recontra frustrante y ahi si yo acudi al psicologo (...)".

Esta percepcion se contrasta con aquella brindada por una de las madres que se encargd

enteramente de la crianza y solvencia econdmica de su hijo con autismo en pandemia. Aunque

percibid temor al comienzo, no significd un sentimiento negativo para la madre, tal y como se

evidencia en su comentario:

Giulia: “(...) siempre he estado a cargo de mis hijos y en la pandemia fue igual, yo
estuve con mi hijo todo el tiempo, pero no me parecio6 dificil o algo complicado. A partir
de la pandemia yo tuve que salir a trabajar y empecé a salir con ¢l para todos lados, si
tenia que salir a algiin lugar, yo me iba con €. (...) Mis hijos estuvieron completamente

bajo mi cuidado, en pandemia fue asi...”.

Con respecto al andlisis del aspecto personal, un factor en comun es que el recibimiento

del diagndstico de autismo de sus hijos, en conjunto al contexto por la pandemia, tuvo
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influencia en el distanciamiento de las relaciones sociales, dejando muchas veces de lado a

amistades y el tiempo de poder compartir con las mismas. Ello se evidencia en:

Karina: “Desde que supe del diagnostico de mi nifio, en lo personal dej¢ de lado
amistades o muchas cosas como oportunidades para trabajar, debido al temor de no

saber con quién puedo dejar a mi nifo.”.

Elena: “En cuanto a ese aspecto, se puede decir que la pandemia nos limité mucho,
muchas veces extrafi¢ poder reunirme con mis familiares, mis amistades mas cercanas,

como siempre solia hacerlo.”.

Laura: “Debido a que antes me enfoqué en mi hijo y su proceso, dejé muchas cosas de

lado, como por ejemplo mis amistades”.

Nadine: “Como mamé de un nifio con habilidades diferentes, fue un poco limitante
regirme a los horarios de mi nifio. Por ejemplo, mis amigos me invitaban a manejar
bicicleta un domingo por la mafana, pero mi prioridad era mi hijo, pasar tiempo con

él”

Giulia: “(...) me afect6 un poco el no poder salir y me enfoqué en estar con mis hijos
todo el dia en casa...”.

Asimismo, es importante resaltar que el apoyo recibido por otros familiares influy6 en

la decision y la oportunidad de poder retomar actividades del agrado de los participantes,

tomando por ejemplo el caso de:

Karina: “(...) Pero con el tiempo fui manejando mejor eso, me daba un tiempo para mi

misma, consentirme, y también tener tiempo y espacio para mi y mi pareja’.
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- Elena: “(...) No siento que la pandemia me haya limitado mucho, al comienzo si quiza
porque recién estdbamos adaptandonos, pero ya luego nos organizamos en casa y yo

tengo espacio para mi y lo que me gusta hacer, ademas de mis responsabilidades”.

- Laura: “Aunque este contexto nos limitd de hacer muchas cosas, mas que nada por el
tiempo, empecé a darme la oportunidad de hacerlas y continué mejorando en muchos
aspectos. Siento que empecé a tener el tiempo y la oportunidad de poder retomar todo

aquello que tiempo atras dejé de lado”.

- Nadine: “(...) Pero, de todas maneras, intentaba darme el tiempo para poder salir con
mis amistades, al ser joven sentia que necesitaba socializar, personas con quien pasar
el rato (...) Todo era cuestion de encontrar el equilibrio entre las cosas. En ese aspecto
también me entendieron mis padres y me apoyaron para que pueda seguir avanzando

con mis planes, lo que me gustaba hacer”.

También es importante destacar que frente a la situacion que atravesamos por la
pandemia, uno de los participantes manifestd sentir mas tiempo para si mismo, para disfrutar
de actividades que, debido a la noticia del diagndstico de su hijo y el proceso en si de la

evolucion, se fueron dando en menor frecuencia. Como ilustracion, el siguiente caso:

- Mario: “(...) Siendo papa de un chico con autismo me enfoqué yo y toda mi familia en
poder sacarlo adelante. Era nuestra principal fuente de atencion durante los primeros
afnos de su diagnostico, nos dedicdbamos a €l, sus terapias y su mejora que muchas
veces descuidabamos otros aspectos. Recién ahora podemos disfrutar, méas ain en esta

situacion que nos tiene casi todo el dia en casa juntos”.



52

Caracteristicas de las vivencias en padres de nifios diagnosticados con TEA durante el

contexto COVID- 19, en cuanto al mayor desafio afrontado con relacion a su rol como padre

Como respuesta al segundo objetivo planteado, podemos mencionar la informacion
referente a las diferentes vivencias experimentadas con relacion a los mayores retos afrontados,
los cuales se organizaron en categorias como situaciones nuevas experimentadas y dificultades
o retos asumidos durante este contexto, ello para un mejor entendimiento de los resultados de
este objetivo, tal y como se aprecia en la Figura 2.

Figura 2
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En cuanto a este aspecto, el andlisis de la informacion obtenida nos revela que las
mayores dificultades que los padres enfrentaron en el contexto de pandemia fueron en el &mbito
de la educacion, en especial por su particular modalidad; las clases virtuales. Frente a ello, los

padres manifestaron dudas y preocupacion acerca de si realmente esta forma de ensefianza
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lograria alcanzar los objetivos de aprendizaje, si como padres a cargo de la ensefianza en casa
hicieron lo suficiente para que sus hijos pudieran aprender, asi como también la facilidad de
distraccion por parte de sus hijos ante cualquier estimulo en casa. Estas dificultades se pueden
ver de manifiesto en los siguientes relatos por parte de:
- Karina: “El mayor desafio que tuve con ¢l fue en cuanto a su aprendizaje y su educacion.
Por ejemplo, queriamos que aprenda a hacer letra corrida, porque mezclaba letras
mayusculas con minuasculas. También me preocupaba de ensefiarle la suma y la
multiplicacion. Mi temor era si iba a poder, como podia hacer para ensefarle y que ¢l

aprenda, si habia alguna estrategia que le ayude a ¢l (...)”

- Laura: “Yo creo que el mayor desafio con ¢l fue y sigue siendo el tema de las clases
virtuales, ya que le costaba estar enfocado en la clase y se desconcentraba en algunas
ocasiones. Sé que ¢l le echaba muchas ganas, pero igual habia situaciones en las que
era claro que la ensefanza virtual era completamente diferente que la presencial, al

menos en el caso de mi hijo”

- Nadine: “En el tema de su aprendizaje, fui yo quien se encarg6 totalmente de ello, yo
le explicaba, cambiaba de método, buscaba opciones de ensefianza para que ¢l estuviera

bien”.

- Giulia: “(...) mi hijo menor, al no estar inscrito en un colegio y no tener clases virtuales,
recibia de mi parte algunas cosas que yo investigaba y le iba ensefiando en casa para

que asi no se atrase y mas bien pueda lograr mas cosas nuevas.

Asimismo, este sentimiento de temor y no poder hacer lo suficiente estuvo
estrechamente relacionado a la responsabilidad de ensefiar, de manera simultanea, a otro hijo.

Una de las participantes manifiesta lo siguiente:
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- Karina: “(...) a veces se me complica también porque tengo que compartir mi tiempo

para ensefiarle a mis dos hijos”.

En contraste a esa situacion, el contar con el apoyo por parte de algin familiar, en cuanto
a la ensenanza del menor, otorgd a los padres un sentimiento de tranquilidad. Ello lo podemos

tomar como ejemplo de:

- Elena: “En cuanto al aprendizaje de mi hijo, en ese tiempo, debido a que se enfermd, se
operd y estuvo en proceso de recuperacion, no llevo clases, pero si en casa su hermano
mayor le apoyaba ensefidndole algunos cursos, en especial matematicas, ya que le gusta
mucho. Por las tardes repasaba con él como para mantener el ritmo y para que cuando
volviese a las clases no le choque tanto. Eso fue algo que a mi me dejé mas tranquila,

asi ya no qued¢ al aire mi hijo”.

- Laura: “(...) pero me senti contenta porque poco a poco se fue adaptando mejor y tenia

el apoyo de su hermana y sus profesores que entendieron muy bien su condicidon”.

Por otra parte, fue mencionado por parte de una de las madres entrevistadas que una de
las mayores dificultades a las que se tuvo que enfrentar fue el aspecto de la crianza y
establecimiento de limites. En el contexto de la pandemia y de lo que trajo consigo, la
cuarentena y el posterior aislamiento social, una madre comentd haber vivenciado situaciones
en las cuales los limites establecidos para su hijo no fueron féciles de hacerlos cumplir, en
especial aquello relacionado con el tema del uso de aparatos tecnoldgicos o la cantidad de
tiempo dedicado a actividades de ocio, como lo son jugar videojuegos o navegar en Internet.

Al respecto, el siguiente testimonio:

- Elena: “Siempre fue un desafio que duerma y que no se quede con el celular. Queria

que se quede en su cuarto y, aunque no duerma rapido, no tenga el celular o la
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computadora. Pas6 que se quedaba varias noches jugando y de dia queria dormir y hacia
ese cambio de horario. Yo le decia que debia dormir sus horas porque quiza se podia
enfermar. Fue y es todavia un gran desafio tener que hacerlo dormir y que no esté mucho

tiempo con la Tablet, los juegos o la computadora”.

Entre otros aspectos, otra de las participantes identifico su mayor desafio en la
organizacion y adaptacion en cuanto a la completa responsabilidad en la crianza y educacion
de su hijo, durante el tiempo que dur6 la cuarentena y los meses posteriores a ello. Esta
situacion se tomd como un desafio inicial, debido a que la entrevistada, con anterioridad a la
pandemia, realizaba diferentes actividades centradas en sus estudios y crecimiento a nivel
profesional, pero que se vieron afectadas y pausadas al momento de asumir una emergente
responsabilidad: cuidar y tomar completa responsabilidad sobre su hijo. Ello se puede reflejar
en el caso de:

- Nadine: “ (...) En segundo lugar mi desafio seria la nueva organizacién que tuvimos

que adaptarnos para poder cuidar de mi hijo y ayudarlo de todas las formas posibles™.

Ademas, la misma entrevistada, mostré6 como su primera y mayor preocupacion con
relacion a las terapias y aquellas actividades vinculadas estrechamente con el proceso de
evolucion del menor. Al no poder asistir a los centros de terapia de manera presencial, se generd
una gran preocupacion en ella, lo que se reflejo en el temor de no hallar la misma efectividad
y eficacia en las terapias de forma virtual. Como ilustracion, presentamos a continuacion su
testimonio:

- Nadine: “Fue un desafio el tema del lenguaje porque muchos nifios, debido a la
pandemia, dejaron de llevar sus terapias y se not6 en ellos un retroceso increible, tener
las terapias virtuales se puede hacer, pero sinceramente no era lo mismo. En casa le

hacia su refuerzo de la terapia, le ayuddbamos a que siga mejorando, era todo un reto
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para mi y mis padres, y también para mi hijo. Yo le reforzaba, pero no era lo mismo a

que lo hiciera un profesional”.

Por ultimo, respecto a la percepcion de los mayores desafios afrontados durante ese
contexto, una de las madres entrevistadas relacion6 su preocupacion con el aspecto econémico
y la necesidad de salir a laborar fuera de casa, debido a su condicién de madre soltera encargada
en su totalidad de la crianza y satisfaccion de las necesidades basicas de sus hijos. Ello se puede

evidenciar en su comentario:

- Giulia: “ (...) A partir de la pandemia yo tuve que salir a trabajar y empecé a salir con él

para todos lados, si tenia que salir a algin lugar, yo me iba con él.

Caracteristicas de las vivencias en padres de niiios diagnosticados con TEA durante el

contexto COVID- 19, en cuanto a las situaciones estresantes y la forma de afrontamiento

Para la mejor comprension de los resultados que corresponden al tercer objetivo
planteado, podemos mencionar la informacion referente a las diferentes vivencias
experimentadas con relacion a las situaciones estresantes afrontados y sus formas de
afrontamiento, los cuales se organizaron en categorias como responsabilidades asumidas, redes
de apoyo, afrontamiento de conflictos y busqueda de apoyo durante este contexto, ello para un

mejor entendimiento de los resultados de este objetivo, tal y como se aprecia en la Figura 3.
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Figura 3

Formas de afrontamiento
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En base al andlisis de la informacién obtenida, se puede resaltar el hecho de que todos

los participantes tuvieron en comun el actuar manteniendo la calma; para lograr ello,
recurrieron al uso de estrategias que le facilitaron mantener la tranquilidad y no actuar en base

a las emociones del momento. Este hallazgo podemos rescatarlo de los testimonios de:

Karina: “Cuando se me presentaron situaciones complicadas o dificiles, lo que hacia
era poner un poco de musica, relajarme y mantener la calma para no renegar o alzar la

voz, aunque algunas veces si me ocurrid que me alteraba un poco”.

- Elena: “Cuando ocurrieron momentos en los que sentia que ya no podia mas, lo que

hacia era darme un tiempo y luego regresar y explicarle a mi hijo de la situacion”.
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Laura: “(...) cuando sentia que ya estaba cerca de perder la paciencia, respiraba hondo
y trataba de controlarme porque sabia que no era lo mejor para €l actuar con la colera

del momento ya que podia frustrarlo o hacerle retroceder”.

Nadine: “Bueno, siempre trataba de mantener la calma, jamas opté por gritarle o alzarle
la voz. En alglin momento, cuando me hacia un berrinche fuerte, trataba de agacharme
a su altura y conversarle, hacerle entender. O también le intentaba dar un abrazo, pero

a veces me rechazaba”.

Mario: “En ese tipo de momentos trataba de no alterarme, de comprenderlo. En ese
aspecto creo que yo era mas blando, hasta ahora casi siempre accedo a lo que me pide.

Eso me dice mi esposa”.

Dentro de esta forma de actuar al experimentar alguna situacion estresante como padre

de un menor con autismo, se rescata la informaciéon acerca de poder entender y mostrar

comprension hacia el hijo que atraviesa por una etapa en especifico; la adolescencia, aquella

en la que la forma de actuar y las respuestas pueden llegar a desencadenar momentos dificiles

y de conflicto. En referencia a ello, podemos tomar el ejemplo de:

Elena: “Ese tipo de situaciones eran mas comunes en la etapa que estaba pasando mi

hijo durante la pandemia, pero traté siempre de tener paciencia, comprenderlo”.

Laura: “Trataba de buscar siempre un acuerdo con ¢l, aunque en ese entonces era mas
dificil por la etapa que estaba pasando por la edad que tenia cuando estdbamos en la

pandemia”.

Asimismo, fue también mencionado por dos madres el hecho de poder actuar con

firmeza y no ceder en los momentos o situaciones dificiles que se experimentan como padres
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de nifios autistas, esto se entiende como un ultimo recurso de proceder luego de haber utilizado

otras alternativas. Como ilustracion, tenemos el testimonio de:

- Elena: “(...) Son pocas las veces que tuve que mostrarme firme con ¢l porque sino no

hacia lo que se le indicaba...”

- Nadine: “El ultimo esfuerzo que hacia era sacar muchas fuerzas y cagarlo, aunque
estuviera llorando. Pero en general guardaba la calma, no estuve ni estoy a favor de

exaltarme porque no es lo mejor, no era una opcion para mi”.

Caracteristicas de las vivencias en los padres de nifios diagnosticados con TEA durante el
contexto COVID- 19, en cuanto al desarrollo y expectativas al futuro de su hijo.

Para la mejor comprension de los resultados que corresponden al cuarto objetivo
planteado, podemos mencionar la informacion referente a las diferentes vivencias
experimentadas por los padres con relacion al desarrollo y expectativas al futuro de su hijo, los
cuales se organizaron en categorias como el desenvolvimiento del menor, satisfaccion con el
desarrollo, nuevas habilidades y los objetivos alcanzados durante este contexto, ello para un

mejor entendimiento de los resultados de este objetivo, tal y como se aprecia en la Figura 4.
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Figura 4

Desarrollo y expectativas al futuro de su hijo
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La informacion narrada por los padres participantes de esta investigacion nos da
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indicios de un desenvolvimiento que se mantuvo a pesar de la circunstancia que vivimos debido
a la pandemia y todas las consecuencias que trajo consigo. Los padres manifestaron sentir que
no hubo retroceso por parte de sus hijos; muy por el contrario, indicaron que hubo mejorias en
determinados aspectos y que implementaron nuevos habitos y rutinas que les permitieron ser
mas participativos, colaboradores y comunicativos con el entorno mas cercano en el que se

desenvolvieron: el hogar. Frente a ello, los padres expresaron que experimentaron sentimientos

de tranquilidad y alegria. Al respecto:

- Karina: “Yo noté que el desarrollo de mi nifio se mantuvo, no senti que haya retrocedido.
Me sentia bien por como veia a mi nifio en todo ese tiempo de la cuarentena, ademas
pienso que habia mejorado en varias cosas, mas que nada en hacer sus cosas de forma

mas independiente y ayudar con las labores del hogar. En toda la cuarentena se volvio
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mas independiente, avanzo bien y yo pienso actualmente que podra lograr mas cosas.
Cualquier pequeiio logro de mi hijo para mi es un gran logro como mama porque yo veo

cuanto se esfuerza cuando hace algo”.

Elena: “Cambid un poquito el caracter, empez6 a hacer sentir lo que queria, se volvio
mas participativo en las cosas de hogar, lo que ¢l podia hacer lo hacia y se lo permitimos
para que se sienta parte de la familia y las actividades que hacemos en casa. (...) Me senti
contenta por ello porque ¢l se veia comodo y avanz6 también en otros aspectos como las

labores del hogar y la responsabilidad de hacer sus cosas”.

Laura: “Yo siento que mi hijo mejor6 en ciertos aspectos; por ejemplo, logrd conectarse
mas con nosotros porque pasabamos mas tiempos juntos, en especial los fines de semana.
Su comunicacion con nosotros y con mi familia mejord ya que interactuaba mas y

participaba en las actividades que haciamos”.

Nadine: “Pienso que se desarrollé a pesar de esa situacion dificil que pasamos, siento que

se pudo desarrollar poco a poco”.

Mario: “Yo creo que mi hijo si mejord. Que le puedo decir, empezo a colaborar mas con
las actividades de la casa, sabia que todos aqui estdbamos activos haciendo algo y ¢l
también colaboraba, pasé mas tiempo con nosotros como familia, los fines de semana
que estabamos en casa descansando compartia tiempo con nosotros. No siento que por la

pandemia retrocedid, se mantuvo y aprendié cosas nuevas”.

Giulia: “Cuando recuerdo como fue el tiempo de pandemia para mi hijo, pienso que si
fue un tanto dificil para él, mas que nada al comienzo porque le choco el no poder salir

de casa para llevarlo a pasear o salir al parque, pero a pesar de ello no senti que su
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desarrollo se estanco o retrocedid... Otra cosa por mencionar es que en ese tiempo
aprendi6 muchas cosas mas, sobre todo en ser mas independiente en cuanto a sus
actividades y aprendizaje; aprendié muchas palabras en inglés y lo hizo solito viendo
videos del celular. Aprendié también a manejar mejor los celulares, ya que se dio cuenta
de que para buscar lo que queria solo necesitaba hablarle al programa y no escribir,
aunque luego se dio cuenta y también aprendio a escribir lo que queria ver. Eso es algo

que me sorprendid, pero a la vez me puso contenta de que lo lograra™.

Asimismo, es importante mencionar un aspecto mencionado por una madre, quien
manifiesta sentir que, a pesar de los avances alcanzados por su hijo, la pandemia fue un
obstaculo para un mayor alcance de objetivos y mejoras en cuanto al desarrollo del menor.

Ello se puede ver reflejado en:

- Nadine: “Yo creo que si no hubiera habido pandemia también hubiera avanzado, pero

mucho mas. Pienso que el proceso fue un poco mas lento, pero igual avanzd”.

Continuando con el tema, un punto en comun dentro de toda la informacion brindada
por los participantes de esta investigacion en lo que respecta a las expectativas al futuro es el
hecho de buscar el logro de la mayor independencia en su hijo con diagnostico de autismo. A
decir verdad, los padres manifiestan ser conscientes de algunas limitaciones con respecto al
alcance de la completa autonomia por parte de sus hijos, pero a pesar de ello se puede notar un
deseo de lograr la mayor independencia posible en ellos, aquella que le permita a futuro poder
desenvolverse con la mayor solvencia y valerse por si mismos en la medida de lo posible. Este

hallazgo podemos rescatarlo de la experiencia contada por:

- Karina: “Yo visualizo a mi nifio siendo independiente, quiza con alguna carrera corta o
técnica para que le pueda defenderse por si mismo cuando yo no esté, que rinda hasta

donde €l pueda, segin su condicion y ahi estaré apoyandole en lo que yo pueda”.
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Elena: “Con respecto al futuro de mi hijo, yo quisiera que ¢l sea un chico independiente,
que pueda valerse por si mismo, que quiza tenga un trabajo que le guste, en el cual se
desempefie y le sirva para si mismo. Yo creo que esa seria mi principal meta para mi hijo.
Yo siento que ¢l podra lograrlo, no sera independiente en su totalidad porque requerira

algun tipo de apoyo siempre, pero estoy segura de que seguird mejorando en ello”

Laura: “No tanto planifico a futuro. Me enfoco mas en lo que va logrando en el presente,
en su dia a dia y disfruto verlo seguir avanzando, tratando también de apoyarlo en lo que
necesite. Pero si hay algo que me gustaria que llegase a tener es una carrera técnica, que
pudiese tener algo para que €l por si solo salga adelante, quiza no sera al 100% pero si

que sea lo mas independiente posible. Creo que esa seria mi mas grande meta con €1”.

Nadine: “Me imagino a mi hijo con unos catorce afios, lo veo independiente, tomandose
tiempo para si mismo, haciendo labores de la casa, lo veo bastante independiente, pero
si requiriendo ayuda en los temas sociales. En el futuro lo veo mas desenvuelto, nosotros

aspiramos su independencia, pero con cierta ayuda en algunas cosas”.

Mario: “Lo que quiero yo para su futuro es que sea independiente, que pueda valerse por
si mismo con algo, aunque siempre necesitara el apoyo de alguien de la familia, me

gustaria que necesitara lo minimo en el futuro”.

Giulia: “Me gustaria que €l pueda formarse de forma profesional pero aun no he
descubierto su mayor potencial, s¢é que tiene bastantes cualidades, pero tendria que
asociarme y trabajar con algiin profesional para que me pueda orientar y ayudarme con

&l
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Caracteristicas de las vivencias en padres de nifios diagnosticados con TEA durante el

contexto COVID- 19, en cuanto al desarrollo y las necesidades personales del padre

’
Para la mejor comprension de los resultados que corresponden al quinto objetivo

planteado, podemos mencionar la informacion referente a las diferentes vivencias
experimentadas por los padres con relacion al desarrollo y satisfaccion de sus necesidades
personales, las cuales se organizaron en categorias como el desarrollo propio y su satisfaccion

personal durante este contexto, ello para un mejor entendimiento de los resultados de este

objetivo, tal y como se aprecia en la Figura 5

Figura 5
Desarrollo y satisfaccion de necesidades personales del padre
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A partir de lo hallado, podemos mencionar que el desarrollo de una persona puede verse

impactado debido a una serie de factores ligados a contextos dificiles como lo fue la pandemia

por COVID-19. En el caso de los padres que fueron entrevistados, se obtuvo informacién

relevante sobre el hecho de sentirse limitados, en cierta medida, en cuanto a su desarrollo
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personal. Las labores de casa, la rutina del dia a dia, tomar mayor control y responsabilidad
sobre el hogar y la familia, asi como abandonar momentaneamente planes y actividades
planificadas fueron los motivos por los que los padres durante la primera fase de este contexto

manifestaron sentimientos de sobrecarga, limitacién y abandono de si mismos. Al respecto:

- Karina: “A veces me preguntaba como estaba haciendo las cosas de mi casa o con mis
nifos, también me senti estresada por todas las responsabilidades y la misma rutina (...)
Yo siento ahora que en la cuarentena poco a poco fui mejorando muchas cosas como
mama de un nifio con autismo”.

- Elena: “En cuanto a ese aspecto, se puede decir que la pandemia nos limité mucho,
muchas veces extrafaba poder reunirme con mis familiares, mis amistades mas
cercanas, como siempre solia hacerlo. Por otra parte, justo la pandemia coincidi6é con
la complicacion médica y la operacion de mi hijo, me senti mal, limitada porque por la
situacion algunas veces no podia hacer més que esperar, no podia estar cerca a mi hijo
como me hubiera gustado y cuando llego6 a casa para mi fue un alivio porque estando

aqui me senti mas tranquila”.

- Laura: “Bueno, en mi desarrollo puedo decir que no me vi muy afectada. Al principio,
cuando estdbamos en la cuarentena, en casa, no pude salir a trabajar por 5 meses
aproximadamente, pero al estar en casa me senti tranquila y feliz de poder compartir
mas con mi familia, aunque si al comienzo fue un poco estresante porque no podiamos

salir de casa y aparte estaba el temor por el contagio”.

- Nadine: “Bueno, yo hasta antes de la pandemia tenia muchos planes, seguir con el tema
de mis estudios, mis actividades, pero por la pandemia tuve que dejar todo y me dediqué

unicamente a mi hijo”.
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Mario: “Por un tiempo no pude realizar mis actividades relacionadas a mi trabajo.
Estando en la cuarentena nos mantuvimos en casa, cuidandonos, pero no podiamos salir
a trabajar en nuestro negocio, eso fue triste y preocupante a la vez porque nos estaba
afectando econdmicamente. Al no poder trabajar me sentia tensionado, preocupado, eso

era lo que mas me preocupaba”.

Giulia: “ (...) Por mi parte, mi preocupaciéon era mas por el tema econdmico, no se
podia generar en ese momento, mas que todo por eso y la situacion que estaba pasando,
no sabia que iba a suceder y eso me preocupaba. Me llegué a enfermar del COVID-19

y eso también me preocupaba”.

Asimismo, aquellas madres que manifestaron poder haber retornado a sus actividades

y planes trazados comentaron haber experimentado un sentimiento de tranquilidad y alegria, lo

cual se relaciona con un mayor desarrollo personal. Como ejemplo, los casos de:

Nadine: “... Pero lo pensé bien y no me permiti dejarme de lado, retomé mis actividades

y regres€ con mis pendientes, mis metas. Me senti mas decidida y enfocada en eso”.

Laura: “...Pude volver a trabajar y me senti contenta por ello, también pude retomar
mis actividades, volver a ver algunos familiares, amistades y eso me hizo estar contenta

y bien”.

Mario: “Cuando la situacién fue mejorando y ya pude volver a trabajar, me senti mas

tranquilo y bien de retomar mi rutina, mis actividades”.

Por otra parte, es importante conocer en qué estado se encontrd la satisfaccion de las

necesidades personales de los padres de este estudio con relacion al contexto por la pandemia

atravesada y considerando ademads su rol como padres de un nifio con diagnostico de autismo.
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Al respecto, los padres mostraron como un punto en comun el abandono de sus propias
necesidades personales ligadas al aspecto social, laboral, aspiraciones a futuro, recreacion y
actividades de ocio. Algunos de los entrevistados comentaron que el diagnodstico fue un
determinante para dedicarse unicamente al hijo y todo lo relacionado a su proceso de mejora,
limitandose en cuanto a su desenvolvimiento personal y aprovechamiento de oportunidades.
Como ejemplo tenemos a:
- Karina: “Desde que supe del diagnostico de mi nifio, en lo personal dejé de lado
amistades o muchas cosas como oportunidades para trabajar, debido al temor de no

saber con quién puedo dejar a mi nifio (...)".

- Laura: “Debido a que antes me enfoqué en mi hijo y su proceso, dejé muchas cosas de

lado, como por ejemplo mis amistades”.

- Nadine: “Bueno, fue bastante dificil la primera etapa de la cuarentena. Como mama de
un nifio con habilidades diferentes, fue un poco limitante regirme a los horarios de mi
nifio. Por ejemplo, mis amigos me invitaban a manejar bicicleta un domingo por la

maifiana, pero mi prioridad era mi hijo, pasar tiempo con él”.

- Mario: “Cuando fueron los primeros meses si me senti estresado de no poder salir de

casa y no poder abrir mi negocio, me senti intranquilo porque eso me tenia preocupado”.

Asimismo, algunos de los participantes entrevistados manifestaron no sentir un
retroceso o estancamiento en sus oportunidades, ni en la falta de satisfaccion de sus necesidades
personales. Al inicio de la pandemia, en el periodo de la cuarentena y el confinamiento en el
hogar, si se considerdé como un periodo de adaptacion a una nueva realidad, pero no interfirid
de forma significativa en el desarrollo personal ni en la satisfaccion de sus necesidades

personales. Al respecto:
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- Elena: “No siento que la pandemia me haya limitado mucho, al comienzo si quiza
porque recién estdbamos adaptandonos, pero ya luego nos organizamos en casa y yo

tenia espacio para mi y lo que me gustaba hacer, ademas de mis responsabilidades™.

Por otra parte, es importante mencionar la informacién brindada por los padres de
familia quienes resaltaron haber adquirido con el tiempo una mayor capacidad para satisfacer
sus necesidades personales, darse el tiempo y el espacio necesario para poder desarrollarse mas
y realizar aquellas actividades que son de su agrado y que, por algin tiempo, estuvieron

relegadas a un segundo plano. Como evidencia de ello, tenemos el testimonio de:

- Karina: “(...) Pero con el tiempo fui manejando mejor eso, me daba un tiempo para

mi misma, consentirme, y también tener tiempo y espacio para mi y mi pareja”.

- Elena: “Bueno, en cuanto a ese tema, trataba siempre de poder darme tiempo para mi
y lo que me gustaba hacer. Aunque por la pandemia no se podia hacer muchas cosas,
como algunos de los planes que teniamos como familia, veia la forma de poder

sobrellevarlo de la mejor manera estando en casa, tranquilos todos”.

- Laura: “Cuando empecé a ver a mi hijo mucho mejor y habiendo logrado mucho me
empecé a dar el tiempo de poder retornar la conexién con mis amistades, de poder
salir a entretenerme, de poder salir en familia y disfrutar tranquilamente. Aunque ese
contexto nos limité de hacer muchas cosas, mas que nada por el tiempo, actualmente
me estoy dando la oportunidad de hacerlas y sé que continuaré¢ mejorando en muchos
aspectos. Siento que ahora tengo el tiempo y la oportunidad de poder retomar todo

aquello que tiempo atras dejé de lado”.

- Nadine: “(...) Pero, de todas maneras, intentaba darme el tiempo para poder salir con

mis amistades, al ser joven sentia que necesitaba socializar, personas con quien pasar
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el rato. Al tener un hijo a una edad joven, me salté etapas, pero intentaba mantener el
equilibrio; me dedicaba a mi hijo, pero también a mis cosas personales, darme el
tiempo para mi y lo que me gustaba hacer. Todo es cuestion de encontrar el equilibrio
entre las cosas”.

Giulia: “ Trataba siempre de darme tiempo para todo, de dedicarme a mis hijos y

ayudarlos, a mi misma, a mi pareja y tiempo en familia para salir cuando se podia”.
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V. DISCUSION DE RESULTADOS

La llegada de la pandemia por el COVID-19 trajo como resultado muchos cambios en
la vida de las personas. En especifico, tuvimos que vernos obligados a implementar nuevas
medidas de seguridad y proteccion para evitar el contagio y que, ademas, generaron un impacto
psicoldgico significativo en muchas de las personas alrededor del mundo (Pfefferbaum, 2020),
obteniendo como resultado desesperacion, pérdida de libertad, aburrimiento, insomnio, dificultad en
la concentracion, indecision, irritabilidad, ira, ansiedad, angustia al no tener contacto fisico con
familiares ni amigos, limitacion para desarrollar una rutina de vida normal, lo cual puede llegar a ser
contraproducente en muchos aspectos en la vida de las personas de no ser adecuadamente
abordados (Pifia-Ferrer, 2020). Centrandonos especificamente en la poblacion conformada por
los nifos con diagndstico de autismo y sus padres, es importante mencionar como se han visto
afectadas ciertas areas relacionadas a aspectos de la vida diaria. Al respecto, se identifico a
partir de lo narrado por los participantes que el actual contexto debido a la pandemia trajo
consigo un mayor reforzamiento de los lazos familiares, asi como una mayor percepcion de
unién y comprension conyugal, lo que es similar a lo postulado por Buenhombre (2018),
respecto al factor de vinculo familiar como sindnimo de un centro de motivacion. Esto también
se puede ver reflejado en la percepcion de apoyo familiar, lo cual se puede considerar como
una estrategia que permite a los padres afrontar de una manera mas efectiva el dia a dia como
padres de un nifio autista (Raudez, et al., 2017), tal y como se ve manifiesto en los comentarios
de algunos de los entrevistados en el presente estudio.

Otro aspecto hallado a partir de la investigacion realizada es en cuanto a los mayores
desafios percibidos por los padres, en donde podemos destacar al aprendizaje virtual como el
mayor de los retos afrontados en este contexto experimentado debido a la pandemia,
considerandose como un factor que trajo consigo un impacto negativo (Amorim, 2020). Este

impacto lo podemos hallar en las dificultades por parte de los nifios con autismo y sus propias



71

caracteristicas para la adaptacion a lo virtual, asi como las preocupaciones propias de los padres
de sentir que la ensefianza virtual no tuvieran la misma efectividad que la ensefianza presencial,
asi como de no estar haciendo los esfuerzos suficientes para un mayor alcance de aprendizaje
por parte de sus hijos. Asimismo, a partir de las entrevistas realizadas a los participantes, se
evidencido como otra de las preocupaciones de los padres el aspecto de la crianza y el
establecimiento de limites, hallandose similitud con lo referido por Buenhombre (2018)
respecto a las dificultades relacionadas al comportamiento. Estas dificultades se vieron
notoriamente reflejadas en las situaciones en donde no hubo un cumplimiento de las normas
establecidas por los padres debido a otras problematicas relacionadas con sus hijos respecto al
uso inadecuado del tiempo dedicado al ocio y actividades recreativas (Internet y videojuegos).
Entre otros aspectos, un tercer desafio comentado por una de las participantes del estudio fue
el aspecto de tomar mayor o completa responsabilidad del cuidado y crianza de su hijo con
autismo. En ese sentido, asumir un total compromiso con las labores relacionadas al hogar y el
desarrollo del hijo, le signific6 un gran cambio, ya que dispuso de menos tiempo para si misma
y sus propias necesidades, informacion similar encontrada en la investigacion realizada por
Buenhombre (2018), lo que guarda estrecha relacion con la descontinuacion y/o abandono
progresivo de planes y actividades propias para cumplir un rol activo como cuidadores de su
hijo.

Por otra parte, los hallazgos encontrados en el tema de las situaciones estresantes nos
revelan que, de presentarse situaciones dificiles o consideradas estresantes, los padres optan
por mantener una postura caracterizada por tranquilidad y demostracion de comprension hacia
su hijo, lo que claramente se puede traducir en un adecuado manejo de las emociones, situacion
distinta a los hallazgos presentados por Amorim (2020) quien encontrd que la cuarentena trajo
un impacto negativo en los padres de nifos con TEA, quienes presentaron un bajo control de

las emociones a diferencia de aquellos padres del grupo control.
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En la investigacion se encontrd ademas que los nifios no mostraron indicios de retroceso
en cuanto a su desarrollo; por el contrario, segin la narracion de las madres los nifios
aprendieron e implementaron nuevas conductas y habitos como contribuir y ser mas
colaborador con labores del hogar, similar a los hallazgos encontrados por Amorim (2020), lo
que generd como resultado que, por una parte, los padres experimenten un sentimiento de
satisfaccion, tranquilidad y alegria y, por otra, los nifios fueran capaces de integrarse mucho
mejor dentro del hogar, asi como de tener un mejor alcance en cuanto a su independencia.
Asimismo, también se encontro la idea que presentaron algunos padres sobre lo virtual como
una barrera para el mayor y mejor alcance de objetivos trazados para los nifios, ya que
concibieron la virtualidad como un medio que no era capaz de brindar la misma efectividad
que las actividades de forma presencial. Claramente, ello pudo estar relacionado al
mantenimiento de la rutina en los nifios, el cual, al no cumplirse, trajo como consecuencia
indicadores de ansiedad, informacion similar hallada por Amorim (2020), asi como cambios
en el compartimiento de los nifios y un menor desenvolvimiento. Cabe resaltar que esta
situacion dependié también del nivel de apoyo requerido, las propias caracteristicas y la
capacidad de adaptacion a nuevas situaciones de cada nifio de esta investigacion.

Es posible mencionar que el contexto por la pandemia trajo como consecuencia en los
padres y madres la experimentacion de una serie de emociones y sentimientos ligados a la
sensacion de sobrecarga, ya que estar al cuidado de un nifio con TEA lleg6 a ser, en algunas
situaciones, una vivencia estresante para los padres. Sumado a ello, cumplir el rol activo de
cuidadores de sus hijos llevd a experimentar también un fuerte cambio en sus vidas,
informacion que se respalda por lo encontrado también por Buenhombre (2018), ya que el
disponer de menor tiempo, se ve reflejado en el abandono de si mismos y limitaciéon en su

desarrollo personal. Frente a ello, es necesario resaltar la gran importancia que implica que los
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padres retornen a aquellas actividades y/o labores que le son placenteras y les brinden un

sentido de autodesarrollo.

A pesar de las consecuencias que trajo consigo la pandemia y las subsecuentes medidas
de contencion, como lo fueron la cuarentena y el distanciamiento social, se puede mencionar
que en los participantes de esta investigacion no se observaron consecuencias negativas
significativas en cuanto a su desarrollo y atencion a sus necesidades, ello debido a que en la
etapa inicial encontraron la oportunidad de poder incrementar y potenciar su capacidad para
autosatisfacerse, organizarse mejor y retornar sus planes y actividades de rutina, lo que guarda
una estrecha relacion con la mayor capacidad de adaptarse progresivamente a esa realidad

experimentada por la pandemia.
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VI. CONCLUSIONES

En base a los resultados obtenidos a partir de la presente investigacion, se plantean las

siguientes conclusiones, para lo cual se considera aspectos propios de los padres, para luego

pasar a las conclusiones concernientes a los nifios con diagndstico de TEA.

R/
L X4

El contexto que atravesamos debido a la pandemia trajo consigo aspectos positivos a la
vida de los padres con hijos autistas. Uno de ellos fue el reforzamiento de los lazos
familiares y la percepcion de mayor union con la pareja, lo cual actué como un reforzador
y fuente de motivacion para continuar dia a dia mejorando y llevando de manera efectiva
las responsabilidades de casa. En contraste, también se pudo ver la situacion de una madre
que, al cumplir el rol de madre soltera, expresé sentir sobrecarga con las actividades.

Se identifico también que, en cuanto a la interaccion social, fueron notorias las inadecuadas
e insatisfactorias relaciones con el entorno, encontrandose como principal causa el
recibimiento del diagndstico de autismo de su hijo, y el consiguiente proceso de busqueda
de ayuda profesional para la superacion de las dificultades presentes en el menor. Frente a
ello, el oportuno apoyo por parte de los familiares incremento en los padres la decision de
retornar y disfrutar de las actividades y planes personales.

Se pudo identificar que para algunas de las madres entrevistadas la mayor dificultad
enfrentada, traducida como desafio o reto, radico en las clases virtuales, la nueva forma de
aprendizaje que se implemento6 desde esa €época. En algunos de los casos, fueron las madres
quienes estuvieron a cargo completamente de la ensefianza de sus hijos, pero también dos
participantes mencionaron que recibieron apoyo por parte de algin miembro de su familia,
lo cual les brindd una sensacion de tranquilidad.

Otro gran desafio mencionado por una de las madres entrevistadas estuvo relacionado a la
completa responsabilidad del hogar y las responsabilidades que ello conllevo. Este desafio

se encontrd muy ligado a sentimientos de sobrecarga y estrés, el cual se vio agudizado al
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ser la madre la unica responsable de todo lo que concernio respecto a la crianza y el
desarrollo del hijo.

Otra de las principales dificultades en cuanto al contexto de pandemia atravesado radico
en el aspecto de la crianza y el establecimiento de limites. Esta preocupacion tuvo como
origen el desarrollo de habitos inadecuados del suefo y de los horarios destinados para las
actividades de ocio, ya que existieron dificultades para el acatamiento de las normas y
limites establecidos, teniendo en cuenta también un detalle relevante que las madres
destacaron, el cual es la etapa en la que se encontrd su hijo durante ese contexto; la
adolescencia, con su principal caracteristica en torno a los cambios emocionales.
Algunos de los participantes refirieron como una ligera preocupacion la atencion virtual
relacionada a los servicios brindados por los profesionales ligados al desarrollo y
evolucion de los nifios con autismo (terapistas, psiclogos). Es preciso mencionar que los
padres de este estudio tuvieron la idea de que la atencidén remota no tendria la misma
efectividad que la desarrollada de forma presencial, ello a pesar de no haber mostrado el
menor indicio de retroceso en sus hijos.

Se aprecia que los padres, ante situaciones dificiles y/o estresantes, actuaron de tres
distintas formas. Por una parte, trataron de guardar la calma y no actuar con las emociones
del momento, recurriendo a estrategias como respirar hondo o darse un tiempo fuera.
Asimismo, también se identificd que otra de las formas de actuar fue mostrar comprension
al hijo, ello con mayor relacion a las madres que tiene un hijo que atraviesa una de las
etapas mas dificiles y cruciales, la adolescencia. Por ultimo, otra de las estrategias
empleadas por los padres fue actuar con firmeza y decision en los momentos dificiles; ello
no siendo sinénimo de llegar a algtn tipo de maltrato hacia el menor.

Desde lo obtenido en la investigacion, se aprecia que, en cuanto al desarrollo de los hijos

con autismo, desde el comienzo de la primera cuarentena en nuestro pais, no hubo indicios
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de retroceso alguno; encontrandose mas bien como factor comun la mejoria en algunos
aspectos; por ejemplo, el aspecto de la independencia, asi como la colaboracién y
participacion en las labores y actividades del hogar.

Se destaca que la principal meta y/o objetivo presente en los padres de esta investigacion,
respecto a sus hijos con autismo, estuvo enfocada al alcance de la mayor independencia
posible. A pesar de que se tiene la idea de un casi imposible logro de una total
independencia, ya que se muestran conscientes de algunas limitaciones presentes en los
menores, los padres anhelan ver en el futuro a sus hijos autovalerse realizando algo de su
completo agrado.

Durante el periodo que atravesamos por la pandemia, fue de gran utilidad conocer como
se dio el desarrollo de los padres de nifios diagnosticado con TEA, asi como también la
satisfaccion de sus propias necesidades. Se puede destacar el hallazgo de que aquel
escenario vivido trajo consigo una serie de dificultades que se fueron superando en la
medida de ir incrementando la adaptacion frente a esa realidad.

Asimismo, el recibir el diagnostico de autismo en sus hijos, influyé notoriamente en el
abandono de actividades, metas y necesidades personales, lo que claramente conllevo a la
experimentacion de sentimientos de sobrecarga y limitacion. Con relacion a ello, se
evidencid dos aspectos que influyeron positivamente; la primera fue el retorno a las
actividades que formaban parte de la rutina de los padres y significaban una fuente de
tranquilidad y alegria; y, la segunda, la mayor capacidad de afrontamiento, para satisfacer
sus necesidades, y disponer de tiempo y espacios para poder realizarlo satisfactoriamente,

en aquellos padres que tienen un hijo con mayor tiempo de diagndstico de autismo.



>

L)

77

VII. RECOMENDACIONES

Se sugiere replicar la presente investigacion, considerando una mayor variacion en la
seleccion de los participantes, para asi obtener una mayor pluralidad en datos y
caracteristicas propias, como la edad del padre y la del hijo, el estado civil y el lugar de
residencia, ademas del tiempo y nivel de diagnéstico de autismo del hijo, y con ello lograr
una mejor recoleccion y analisis de informacidn que, en consecuencia, permita generalizar
los resultados obtenidos.

Se recomienda disefiar y aplicar programas preventivos promocionales para la salud
mental en los padres y cuidadores de hijos con diagnostico de autismo, con el objetivo de
trabajar e implementar habilidades que se encuentran debilitadas y potenciar aquellos

factores protectores que destacan en la persona.

Seria oportuno brindar un seguimiento psicolégico y la oportuna atencidon que requiera
cada caso en particular de esta poblacion, ya que los padres y sus hijos diagnosticados con
TEA constituyen un grupo vulnerable ante situaciones como el contexto que enfrentamos

debido a la pandemia por la COVID-19.
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citas, generaron
codigos 'y se
crearon redes
conformadas por el
conjunto de
codigos de la
misma dimension,
para al  final
elaborar una red
visual donde se
plasmo las
relaciones mas
significativas entre
los datos, ademas




de su comprension
e interpretacion.




Anexo B. Consentimiento informado

Consentimiento Informado

El presente documento es un consentimiento para participar en la investigacion
conducida por la alumna Shirley Judith Gomez Pablo, cuyo objetivo es explorar las vivencias
en padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista en el contexto COVID-19.

Su participacion consiste en realizar 1 o 2 entrevistas con duracién de,
aproximadamente, una hora. Las entrevistas seran de manera virtual o presencial, dependiendo
de su disponibilidad y eleccion, ademas de ser grabadas; sin embargo, es importante mencionar
que la informacién que usted brinde serd confidencial y reservada sélo para fines académicos.
Asimismo, la entrevistadora tiene como compromiso no revelar la identidad del entrevistado(a)
en ningiin momento del proceso de la investigacion, ni posterior al mismo. Su participacion es
voluntaria por lo que usted podra decidir su permanencia o retiro en el momento que usted asi

lo decida.

Si tiene alguna consulta sobre la investigacion, o desea conocer mas informacion, puede

comunicarse al siguiente correo: sgomezpablo@gmail.com

Yo, con DNI , acepto de

manera voluntaria participar en el proceso de entrevistas que serd realizada por la alumna
Shirley Judith Gomez Pablo con DNI 70327334 de la Facultad de Psicologia de la Universidad
Nacional Federico Villarreal. Las entrevistas se realizardn como parte de la investigacion
Vivencias en padres de nifios con TEA en el contexto COVID-19 en Lima- Callao” y se me ha
informado que mi participacion es voluntaria, asi como los datos que yo brinde durante el
proceso seran tomados de manera confidencial. Asimismo, tengo conocimiento de que las
entrevistas seran de manera virtual o presencial, ademas de grabadas, siendo la informacion
brindada sélo para uso estricto de aprendizaje, por lo que no se revelard mi identidad en ninguna

circunstancia.

Lima, de del 2024

Firma del(a) participante Firma de la investigadora



Anexo C. Guia de entrevista

GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA
PADRES DE NINOS CON TEA EN CONTEXTO DE
PANDEMIA

Indicacion para el evaluador(a):
Si el entrevistado lo solicita, es valida la repeticion de la pregunta y la aclaracion de esta con

un ejemplo breve y conciso, leyendo cada interrogante con voz alta y pronunciacion clara.

Indicacion para el entrevistado(a):

La siguiente entrevista tiene como objetivo recopilar informacion sobre las vivencias y
desenvolvimiento suyo y el de su hijo(a) en el contexto de pandemia atravesada por la COVID-
19. Escuche atentamente cada interrogante y responda de la forma maés sincera posible. Puede

solicitar la repeticion de una pregunta o la aclaracion de esta de considerarlo necesario.

¢ Datos sociodemograficos:
1) Edad:
2) Lugar de residencia:
3) Grado de instruccion:
4) Ocupacion:
5) Estado civil actual:
6) Composicion familiar:
7) Edad del nifio:
8) Edad del diagnostico:

% Preguntas preliminares

A) (Cuales eran las caracteristicas que presentaba su hijo en el tiempo que se le realiz6

el diagndstico? (Nivel de autismo)

B) (Qué fue lo que sintid, experiment6 al enterarse del diagnostico de su hijo?

C) (Qué ideas le surgieron, a partir del diagnostico, sobre su futuro, el de su familia y el

de su hijo?

D) A partir del diagnostico ;Qué cambios cree usted que se dieron en su vida?



I. ASPECTOS DE LA VIDA DIARIA

1) ¢(Qué emociones y pensamientos le genero el periodo de cuarentena por la COVID-
19?

2) (Como describiria sus actividades diarias y las de su hijo durante el tiempo de

pandemia?

3) (Se sintid satisfecho con la forma en como se desarrolld su vida y la de su hijo

durante pandemia?

II. MAYOR DESAFiO AFRONTADO CON RELACION A SU ROL
COMO PADRE

4) (Qué situaciones nuevas experimentd con su hijo durante el periodo de cuarentena?

5) Dentro del contexto de cuarentena que atravesamos por la COVID-19 ;Cual fue el

mayor desafio que afrontd en cuanto al desarrollo de su hijo?

III. SITUACIONES ESTRESANTES Y FORMAS DE
AFRONTAMIENTO

6) (Coémo se organizé en actividades como el cuidado y aprendizaje de su hijo

durante la pandemia?

7) (Conto con la ayuda de familiares o alguna red de apoyo en situaciones dificiles

durante la cuarentena?

8) (Qué realizaba frente a situaciones estresantes y/o adversas que sucedieron en el

periodo de cuarentena en cuanto al cuidado de su hijo?

9) (Busco atencion y/o apoyo psicologico durante aquella época?

IV. DESARROLLO Y EXPECTATIVAS AL FUTURO DE SU HIJO

10) (Cuadl fue el desenvolvimiento de su hijo desde la llegada de la pandemia por la

COVID-19? (progresos, objetivos logrados, estancamiento)

11) (Qué penso y sintio sobre el desarrollo de su hijo durante aquel contexto?



12) ¢Vio usted alguna nueva habilidad o destreza en su hijo a partir de la pandemia?

13) ;Qué expectativas tiene para el futuro de su hijo?

DESARROLLO Y SATISFACCION DE NECESIDADES
PERSONALES DEL PADRE

14) Durante el contexto de cuarentena ;Como fue su relacion con los demas

integrantes de su familia?

15) ¢(Coémo vio afectado su desarrollo personal debido a la cuarentena siendo padre/

madre de un niflo con autismo?

16) Considerando que es madre/ padre de un nifio con autismo ;,Coémo se sintid en
cuanto a sus necesidades personales y oportunidades de crecimiento durante aquel

contexto?



Tabla 5

Anexo D. Evaluacion de validez basada en el contenido por criterio de jueces

ftem Relevancia Representatividad Claridad
1 0.93 1 0,86
2 1 1 0.93
3 0.93 0.93 0.86
4 0.93 0.93 0.86
5 1 1 1
6 1 1 0.93
7 1 1 1
8 1 1 1
9 1 1 1
10 1 1 0.93
11 1 1 0.93
12 1 1 1
13 1 1 1
14 0.93 0.86 0.93
15 1 1 1
16 1 1 1
0.98 0.98 0.95

Total 0.97




Figura 6

Anexo E. Andlisis de las vivencias en padres de nifios con TEA en el software ATLAS.ti




