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RESUMEN

El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista implica que las madres asuman el rol
principal de cuidadora y se adapten a las manifestaciones de sus hijos, generando cambios
a nivel fisico, psiquico, emocional, economico y social. El estudio tuvo como objetivo
general conocer la experiencia emocional de las madres con hijos/as de 3 a 6 afos
diagnosticados/as con Trastorno del Espectro Autista de Lima de Metropolitana. Por ese
motivo, se desarrolld una investigacion cualitativa de disefio fenomenoldgico, por medio
de entrevistas semiestructuradas a seis madres con hijos/as diagnosticados/as con TEA.
Ademas, se realizé andlisis temdtico, siendo organizada en temas y subtemas relacionada
a la experiencia emocional. Respecto a los resultados, se hallaron tres categorias:
Experiencia emocional previa al diagndstico, Experiencia emocional en el proceso frente
al diagnostico, y Experiencia emocional actual frente al diagnostico cada una con sus
respectivos subtemas. Se evidencia que las madres manifiestan sentimientos de
confusioén, preocupacion y de informacion desalentadora previo al diagndstico.
Asimismo, durante el proceso al diagnostico, las madres se atribuyen responsables y
culpables del diagnodstico de sus hijos/as, surgen en ellas sentimientos de miedo e
incertidumbre en relacion al futuro y al logro de la independencia en los diferentes
ambitos de la vida de sus hijos/as. Por ltimo, se evidencia que las madres actualmente
decidieron abandonar su modo de vida, asi también sienten carga emocional y desgaste
fisico, debido a las manifestaciones de sus hijos/as. Ademas, revelan que han tenido
experiencias de discriminacion, falta de oportunidades, en instituciones educativas, asi
como de su entorno, como consecuencia se sienten incomprendidas, juzgadas y

rechazadas.

Palabras clave: Experiencia emocional, Espectro Autista, Maternidad



ABSTRACT

The diagnosis of Autism Spectrum Disorder implies that mothers assume the primary role
of caregiver and adapt to their children's manifestations, generating changes at the
physical, psychological, emotional, economic, and social levels. The study's overall
objective was to understand the emotional experience of mothers with children aged 3 to
6 diagnosed with Autism Spectrum Disorder in Metropolitan Lima. For this reason, a
qualitative study with a phenomenological design was conducted, using semi-structured
interviews with six mothers with children diagnosed with ASD. A thematic analysis was
also conducted, organizing the study into themes and subthemes related to emotional
experience. The results revealed three categories: emotional experience prior to diagnosis,
emotional experience during the diagnosis process, and current emotional experience
following diagnosis, each with its respective subthemes. It is evident that mothers
reported feelings of confusion, worry, and discouraging information prior to diagnosis.
Likewise, during the diagnosis process, mothers attribute responsibility and blame to
themselves for their children's diagnosis. They experience feelings of fear and uncertainty
regarding the future and achieving independence in different areas of their children's lives.
Finally, it is evident that mothers have currently decided to abandon their current lifestyle
and also feel emotional burden and physical exhaustion due to their children's symptoms.
Furthermore, they reveal that they have experienced discrimination and lack of
opportunities in educational institutions and in their surroundings, resulting in them

feeling misunderstood, judged, and rejected.

Keywords: Emotional experience, Autism Spectrum, Motherhood.
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INTRODUCCION

A nivel nacional, parece existir un insuficiente valor e importancia en la atencion
y cuidado hacia los nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA); asi como también
hacia sus familiares. La falta de concientizacioén origina que muchas de las madres de
familia con hijo o hija con TEA, experimenten un trato discriminatorio tanto en centros
de salud como en el sistema educativo, y a nivel social, esto debido a las manifestaciones
conductuales y la manera en como interactiian sus nifios (Nieto & Zevallos, 2022). Es por
esta mirada socio-cultural que se genera la falta de oportunidades en diversos entornos y
aun mas grave, la estigmatizacion a causa de dicho diagnostico (Ministerio de Salud
[MINSA], 2020).

El diagnostico del TEA toma a la madre de manera inesperada y sorpresiva, pues
durante la etapa de embarazo, el parto y después de este, parecen no existir recursos
médicos que indiquen que el bebé nacerd con un diagnostico como este. Tampoco hay
presencia de rasgos fisicos que ayuden a las madres a sospechar de esta condicion
(Sumalavia, 2019). Las progenitoras atraviesan por una transicion lenta, confusa y
dolorosa, antes, durante y después del diagnostico, debido a que seglin recoge la presente
investigacion, no logran comprender las causas que llevaron a que su hijo o hija develen
manifestaciones particulares a diferencia de otros nifios, sintiéndose con escasas
estrategias para hacer frente a las necesidades de su hijo o hija (Moreno, 2020).

Se conoce que el autismo presenta un deterioro en la comunicacion, interaccion
social y comportamientos repetitivos (Bonfim Ciccone et al.,2023) tales caracteristicas
varian en cuanto a las combinaciones y la gravedad de los sintomas (Organizacién
Mundial de la Salud [OMS], 2014).

Por tanto, este tipo de conductas generan un impacto en la vida familiar, ya que
al recibir el diagnostico se originan cambios en la dindmica familiar, conyugal,

profesional, y en la vida cotidiana en general. Es frecuente que las madres al tener la
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responsabilidad de cuidadora priorizan al hijo o hija; abandonando y sacrificando durante
afos sus intereses personales, como su tiempo de ocio y desarrollo profesional; generando
a su vez que se aislen socialmente (Bernal ef al., 2022).

Es asi que la condicion del TEA conlleva a grandes desafios porque implica
cambios a nivel fisico, psiquico, emocional, econdémico y social, impactando no solo en
el nifio o nifia, sino también en su circulo familiar (Angeles & Cruz, 2008)

Aliaga (2023), menciona en su investigacion que mayoritariamente son las
madres quienes asumen el rol de cuidadoras principales con este diagndstico,
representando el 98,53%, por lo que se deben adaptar a las peculiaridades y
comportamientos de su hijo o hija. En ese sentido, las madres presentan mayores niveles
de estrés, relacionados a causas como dificultades en la socializacion, comunicacion y
conductas estereotipadas que son manifestadas por su hijo o hija (Basa, 2010).

Por tanto, la presente investigacion posee una importancia tedrica, ya que
aportara a la bibliografia peruana informacion descriptiva sobre la experiencia emocional
de madres con hijo o hija que tienen este diagnostico. Esto representa una novedad, pues
mayormente existen estudios sobre el sujeto diagnosticado TEA, y no en la influencia que
el diagnoéstico ejerce sobre los familiares, en este caso sobre la madre, quien es la
cuidadora principal. Por tanto, seria uno de los primeros estudios cualitativos que centren
su mirada en la afectacion de las madres, potenciando el bagaje teorico y entendimiento
afectivo de este trastorno que cada vez tiene mayor incidencia en nuestro pais.

Por ultimo, esta investigacion se realiza porque parece existir indiferencia en lo
que respecta al cuidado de la salud mental de madres con hijo o hija diagnosticados con
TEA, por lo que este estudio al evidenciar la experiencia emocional de las progenitoras,
incentivard a las diferentes instancias en formar programas de fortalecimiento emocional,
y de estrategias para hacer frente el diagnostico, y con ello a su vez sentirse escuchadas
mediante una red de apoyo.

Por lo mencionado anteriormente, esta investigacion tiene como objetivo
principal conocer la experiencia emocional de las madres con hijo o hija diagnosticado
con TEA.

Por tanto, se plantea ;Como es la experiencia emocional de la madre con hijo/a

de 3 a 6 afios diagnosticado/a con Trastorno del Espectro Autista de Lima Metropolitana?
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CAPITULO I: REVISION Y FUNDAMENTACION TEORICA

En este capitulo se explora las definiciones principales sobre maternidad, nifiez
temprana, experiencia emocional, y Trastorno del espectro autista (TEA). También, se
presenta estudios previos nacionales e internacionales sobre la experiencia de padres,

madres y cuidadores con hijos diagnosticados con TEA.

1.1. Maternidad

Agudelo et al. (2016) consideran que la maternidad evoca el significado “ser” y
permite reconocer la identidad de 1a mujer, pues con el paso de los afios, en la sociedad
han ocurrido cambios en cuanto al objetivo de la maternidad. Ser mujer no tiene como fin
unico la maternidad. Es decir, actualmente la mujer tiene diferentes maneras de
identificarse y lograr sus objetivos. Esta modificacion surge a raiz de cuestionamientos
en las mujeres, lo que les permite indagar sobre su identidad, la cual, a su vez, se construye
en relacion al deseo y motivacion. Algunas mujeres se abren a nuevas posibilidades, como
objetivos profesionales, académicos y personales, siendo estos proyectos de vida una
contribucion a su propio bienestar y un sentido de satisfaccion para ellas. Es asi que en la
actualidad existen muchas mujeres que deciden posponer o, inclusive no adentrarse a la
experiencia de la maternidad (Obregon et al., 2020).

Por muchos afios, la sociedad y la cultura han intervenido en la creencia de que
la maternidad es un deseo innato, determinando asi el modo de actuar e interactuar de las
mujeres. En ese sentido, ellas han sido vinculadas a las actividades y tareas del hogar,
crianza de hijo o hija, limitando su identidad en otros aspectos como laboral y social, por
lo que la mujer, si no logra ser madre la califican o la exponen como incompleta (Bernal,

2022). En esa linea, Avila et. al (2020) determinan la maternidad como précticas sociales
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donde existe un vinculo estrecho entre sexo y género, dicho de otro modo, entre lo
femenino y lo materno, en el cual la mujer asume el rol de protectora, cuidadora, y
proveedora de afecto.

Las mujeres que deciden asumir la experiencia de la maternidad, también se
enfrentan a la exploracion y construccion de una nueva identidad, ya que segun el autor
Stern (1995) con el nacimiento del hijo emerge una “psiquis materna”, lo que implica una
reorganizacion interna en la que la mujer deja progresivamente el rol de hija para adoptar
y desempeiiar el de madre. Esta trasformacion identitaria y la adquisicion del nuevo rol
se inicia desde la concepcidn, y se desarrollan a lo largo de la gestacion, el parto y la
crianza (Paricio & Polo, 2020).

Ahora bien, los autores Brazelton y Cramer (1993) mencionan que, desde el
inicio de la maternidad, es decir, desde la gestacion las madres de forma inconsciente o,
muchas veces conscientemente crean e idealizan a un bebé saludable, perfecto y exitoso.
Por tanto, los autores postulan la idea de seis factores que contribuyen al deseo de un hijo
idealizado, los cuales son los siguientes:

Primer factor, la madre est4 conectada a las vivencias de su infancia y su vinculo
con su madre o cuidador, tomando en cuenta su pasado y presente; asi como también el
contexto, sus creencias y valores. Las experiencias vividas pueden reflejar la nocion de
haber recibido cuidado y en su momento replicar esa conducta en otra persona. A través
del bebé, la nueva madre puede evocar recuerdos de su infancia satisfactorios y no
satisfactorios de la experiencia con su propia madre o cuidador (a) principal. El segundo,
se relaciona al deseo de ser reconocida, sentirse completa y destacada, es la madre quien
aspira a lograr sus ideales por medio de su bebé, de modo que tiende a idear el futuro
prospero de su hijo, y con ello conseguir reconocimiento y afirmacion positiva de otros.

El tercer factor se refiere al deseo de unién de la madre con su hijo, es decir, la
madre posee el sentimiento de grandiosidad y perfeccion, lo que, a su vez, proyecta la
perfeccion en su bebé; lo que refuerza en la madre la sensacion de ser completamente
capaz y perfecta. El cuarto factor estd relacionado con la caracteristica del narcisismo,
alude al deseo de poder manifestarse por medio de su bebé, siendo el hijo un medio para
la extension e “inmortalidad” de la madre, es decir, la madre tiene la ilusion de ser eterna
a través de su sucesor, su hijo.

Mientras, que el quinto factor se asocia a retomar relaciones del pasado, en otras

palabras, la madre atribuye caracteristicas de personas esenciales como por ejemplo
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familiares fallecidos y de esta manera el hijo los sustituye. El sexto factor refiere al deseo
y proyeccion de éxitos que el bebé puede tener, en los cuales la progenitora fracasé o no
los pudo lograr. De esta manera, se tiene expectativas y anhelos por tener un hijo perfecto

y el temor por fecundar un bebé imperfecto que la lleve a validar sus fracasos.

1.2. Nifiez temprana

La nifiez temprana abarca desde los tres hasta los siete afios, es en esta etapa que
empieza la vida preescolar, siendo una etapa crucial del ciclo vital, que conlleva un
desarrollo multidimensional, pues tiene una serie de procesos emocionales, intelectuales
y sociales (Campo, 2009)

Diversos autores postularon sus teorias referentes al desarrollo humano, siendo
uno de ellos Jean Piaget, dando a conocer su teoria del desarrollo cognoscitivo. El autor
explica sobre el procesamiento de la informacion, el cual evoluciona y esta en continuo
desarrollo, por lo que se considera que existen cuatro periodos. Cada etapa abarca
determinadas edades, durante las cuales se espera una adquisicion gradual de las
capacidades de pensamiento y comprension del entorno (Papalia et al., 2012).

Esta tesis se centrara en la etapa preoperacional que se relaciona con la edad de
dos a siete afos. Este periodo manifiesta avances tanto en pensamiento, lenguaje y
memoria. En cuanto al pensamiento, adquieren la capacidad simbdlica, una experiencia
creativa, que se forma a partir de la realidad que los rodea, es decir, desarrollan la
representacion mental que tiene sobre los objetos o eventos, es asi que cuando dichos
elementos no estan presentes o a su alrededor, utiliza su 1maginacion para reemplazar
objetos, situaciones o roles de manera simbolica, de modo que los representa mediante
algo distinto a lo que realmente son, lo que permite explorar y comprender su realidad.
(Mozos et al.,2010).

Ademas, Campo (2009) y Zambrana (2008) sefialan que, durante este periodo,
los nifos inician un proceso de diversificacion y ampliacion de su vocabulario. mencionan
que, en este periodo, ya que ellos verbalizan simultdneamente lo que estan realizando, ya
sea que estén solos o acompanados, logrando construir ideas organizadas. También, el
autor sefiala que pueden imitar conductas, y estas pueden ser mostradas después de un
intervalo de tiempo. Esto ocurre porque los nifios procesan y almacenan la informacion,
las imagenes o las acciones observadas; no obstante, la imitacién no es exacta, dado que

se basa en las interpretaciones personales que ellos elaboran.
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Adicionalmente, una caracteristica que destaca Piaget (1968) es que esta etapa se
caracteriza por el pensamiento egocéntrico. Primero, el nifio no comprende que cada
sujeto posee su propio punto de vista. Segundo, tiene dificultades para aceptar las
opiniones, pensamientos y sentimientos de las personas diferentes a las suyas (Terén,
2014).

Kohlberg (1982), tomando como base los hallazgos de Piaget, desarrolla el
concepto de juicio moral y sentido de justicia. El primero lo describe como un proceso
cognitivo que permite a la persona identificar sus propios valores y clasificarlos segiin la
logica. En cuanto a la segunda, el autor sostiene que se refiere a la comprension de la
justicia, la cual se desarrolla progresivamente a medida que la persona evoluciona y se
relaciona con su entorno, permitiéndole alcanzar principios universales. En consecuencia,
el autor establecio tres niveles del desarrollo moral: preconvencional, convencional y
postconvencional. Cada uno comprende dos estadios; no obstante, el presente analisis se
enfocara en el nivel preconvencional.

Este nivel abarca hasta la edad de nueve anos, se determina por dos estadios: la
heteronomia y el egocentrismo (Palomo 1989). El primer estadio estd relacionado al
castigo y la obediencia, es decir, consiste en seguir normas que le impone la autoridad
unicamente con el fin de no recibir castigos. El segundo estadio se caracteriza por el
intercambio instrumental, en otras palabras, se cumple las normas en tanto se recibe
alguna cosa de interés inmediato, esta accion se orienta a un acuerdo. Por ende, en este
estadio, se consideran los propios intereses, y a su vez se identifica que otras personas
también los tienen (Barra, 1987).

Por otro lado, Erikson (1956) elabor6 su teoria psicoanalitica y la aplico al
desarrollo humano, entendido como un proceso progresivo sustentado en factores
biologicos, psicologicos y sociales. De esta manera, el autor describié ocho estadios
psicosociales que se caracterizan por una dificultad o una crisis en el desarrollo, situacion
que el sujeto debe afrontar; al superarla, le permite avanzar a la siguiente fase del
desarrollo.

Ahora bien, centrandonos en el estadio que nos interesa, se explicard la
denominada iniciativa versus culpa. Los nifios de tres a seis afios son conscientes de si
mismos y de las personas que los rodean, lo que lo lleva a realizar y lograr actividades
complejas buscando su independencia. No obstante, durante el desarrollo de estas nuevas
habilidades, el nifio puede enfrentar dificultades en la realizacion de ciertas tareas, lo que

podria generar sentimientos de culpa. Por ello, es fundamental proporcionarle un entorno
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seguro que le permita reintentarlo (Teran, 2014). Por tanto, los padres toman un rol
importante, ya que cuando el adulto impide la autonomia en una tarea nueva, o en las
preguntas que pueden realizar por curiosidad, el nifio o nifia puede sentirse imprudente e
inferior (Hikal, 2023). Entonces, Erikson alude que es esencial encontrar un balance entre
Iniciativa y culpa, ya que si presenta demasiada iniciativa puede llevarlo a obtener su
objetivo sin tomar en cuenta los sentimientos de los demads. Por el contrario, si existe
excesiva culpa, la persona se abstendra de realizar actividades nuevas y manifestara

desconfianza y duda en todos los aspectos de su vida (Woolfolk, 2006).

1.3.Trastorno del Espectro Autista

A lo largo de los afios, la tipologia y clasificacion, en torno a este diagnostico se
ha visto modificada por la American Psychiatric Association (APA, 2014), quien es la
maxima organizacion de clasificacion de trastornos mentales a nivel mundial. Por tanto,
en la ultima edicion del Manual Diagnostico Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-V,2014), establece la nomenclatura del Trastornos del Espectro Autista (TEA) que
define como manifestaciones a una edad temprana; presentando déficits en las areas
social, personal, académica u ocupacional. Es asi que existe una variabilidad de
limitaciones tanto en el aprendizaje, control de funciones ejecutivas, habilidades sociales
o en la inteligencia (DSM-V, 2014). De manera complementaria, la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10, OMS) situa el TEA dentro de los trastornos
generalizados del desarrollo, constituyendo la guia oficial para la practica clinica en salud
mental en Pert y a nivel mundial.

El Trastorno del Espectro Autista se define como una dificultad persistente en la
comunicacion e interaccion social que incluye falta de reciprocidad social y emocional,
dificultad para expresarse de manera verbal y no verbal, iniciar, mantener y comprender
una interaccioén con otro, las cuales son manifestadas en diversos contextos (Trejos et
al.,2023). También existen patrones de comportamientos de intereses y actividades
restringidos y repetitivos, que hacen referencia a escasa flexibilidad para cambios en la
rutina, habitos, conductas, rituales e intereses desmesurados, movimientos o estereotipias
motoras y una hipo o hiper reactividad ante los estimulos sensoriales (Lanchero et
al.,2021; Bueno et al., 2012).

Por otro lado, la autora Aliaga (2023) indica que, a partir de la ultima adaptacion

del manual, se establecid niveles de gravedad identificados en tres:
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El Nivel 1: Requiere apoyo, el Nivel 2: Requieren mucho apoyo, el Nivel 3:
Requiere apoyo muy significativo, las cuales se deben determinar dentro del diagnostico.

De esta manera, para determinar el nivel de apoyo es necesario tener en cuenta
los dos ejes que caracterizan el trastorno: comunicacion social y comportamientos
restringidos y repetitivos. EIl DSM-V (2014) explica cada uno de los niveles de acuerdo
con los dos ejes mencionados. En relacion a la comunicacion social y “Requiere apoyo”,
se evidencia dificultades para empezar interaccion con los demads, aparentemente se
muestra indiferente a comunicarse con otra persona. Sin embargo, puede comunicarse
usando frases, pero puede presentar fallas en la conversacion, ya que estas no suelen ser
reciprocas, por lo que puede tener inconvenientes para hacer amistades. Con respecto a
“Requieren mucho apoyo”, se evidencian dificultades en la comunicacion social verbal
como no verbal incluso teniendo apoyo. Suele usar frases sencillas, y su comunicacion
no verbal es excéntrica. Asimismo, la reaccion ante relaciones sociales es restringida a
menos que la interaccion sea de su interés. Por otro lado, en “Requiere apoyo muy
significativo”, existen deficiencias graves en el funcionamiento de comunicacion social
verbal y no verbal, teniendo una escasa apertura con personas. Ocasionalmente, puede
iniciar interaccion de tipo inusuales con el fin de realizar necesidades o dar respuestas.

En cuanto a “Requiere apoyo” y el eje de comportamientos restringidos y
repetitivos se caracteriza por inflexibilidad en el comportamiento, cambiar de una
actividad a otra en uno o varios contextos, pero no suelen ser excesivos. Con relacion a
“Requieren mucho apoyo”, se manifiestan comportamientos rigidos y persistencia, asi
también como angustia a los cambios; interfiriendo en su desenvolvimiento en los
diferentes contextos. Por ultimo, en “Requiere apoyo muy significativo”, se evidencia
una conducta resistente de forma extrema e intensa para los cambios, interfiriendo en su
funcionamiento de todas las areas.

Por tanto, el grado de autonomia que alcance el nifio dependera del nivel de
apoyo en el que se encuentre, segun los criterios del DSM-5 para el Trastorno del Espectro
Autista (TEA). Muchos de ellos requeriran acompanamiento parcial durante un periodo
prolongado, lo que implica que su autonomia se desarrolla de manera mas tardia. En otros
casos, el nifio necesitara asistencia durante todo su ciclo vital (Nieto & Zevallos, 2022;
APA, 2014).

Es importante comprender que el TEA no presenta una tinica causa exacta, por
lo que existe una combinacion de factores tanto genéticos y ambientales que implica la

presencia del trastorno. Las investigaciones actuales sugieren que las variaciones
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genéticas, asi como ciertos trastornos genéticos, entre ellos el sindrome de Rett, influyen
en la aparicion del TEA. Por otro lado, las causas ambientales, es decir, infecciones
virales, medicamentos, exposicion ambiental pueden influir en el desarrollo del TEA
(Bonilla & Chaskel, 2016).

1.3.1. Trastorno del espectro autista desde el Psicoanalisis

En el transcurso de los afos, el trastorno del espectro autista desde el enfoque
psicoanalitico ha tenido diversas investigaciones. Bleuler (1960) sostuvo que el autismo
era un principal sintoma de la esquizofrenia considerando una conexion entre ambos.
Asimismo, el autor referia que los esquizofrénicos se aislan del mundo externo, y que el
pensamiento autista estd conformado por miedos y deseos que conllevan a ideas
delirantes, las cuales se observan en personas esquizofrénicas (Peralta, 2015).

Desde el afio 1943, el autor Kanner postula su articulo “Autistic Disturbances
of Affective Contact” determinando el término “autismo precoz infantil”. Es asi que, en
su articulo, explica un conjunto de caracteristicas y comportamientos, los cuales se
dirigian a las dificultades para interactuar y tener vinculos afectivos con su entorno, de
este modo, el autor marca una gran diferencia entre el autismo y la esquizofrenia
(Balbuena 2009, Comin, 2022).

Margaret Mahler en 1952, propuso su teoria del autismo entendido como una
“defensa psicotica” como consecuencia de la ausencia de simbiosis que requiere el bebé
de la figura materna. Por lo que la autora considera que la madre es quien debe
progresivamente separarse de su bebé con el fin de generar en ¢l un buen desarrollo
emocional y psiquico temprano. Afios mas tarde, en 1975, la autora presento su teoria
formalmente en su libro “The Psychological Birth of the Human Infant”. Asimismo, la
autora desarrolla cuatro fases para el proceso emocional durante los primeros afios de
vida, que son las siguientes:

La primera es la fase autistica que abarca entre los dos y tres meses. La autora describe
que el bebé no tiene la capacidad de reconocerse a si mismo, marcando una y por
recompensas inmediatas. Ademas, el bebé no concibe que la madre y ¢l son dos
individuos separados, por lo que se forma una relacion simbidtica. La segunda es la fase
simbidtica que surge entre los dos a seis meses aproximadamente. La autora indica que
el bebé tiene una conciencia incipiente de la madre, quien es la que satisface sus
necesidades, pero esto no significa que el bebé comprenda que €l esta separado de ella, es

decir, aun la observa como una unidad, como parte de él.
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y por recompensas inmediatas. Ademads, el bebé no concibe que la madre y €l son dos
individuos separados, por lo que se forma una relacion simbidtica. La segunda es la fase
simbidtica que surge entre los dos a seis meses aproximadamente. La autora indica que
el bebé tiene una conciencia incipiente de la madre, quien es la que satisface sus
necesidades, pero esto no significa que el bebé comprenda que €l esta separado de ella, es
decir, aun la observa como una unidad, como parte de €l.

La tercera es la fase de separacion-individuacion, aproximadamente se da entre
los seis meses y tres afios, es aqui donde reconoce su identidad y comprende que la madre
es un ser diferente a €l. Y la cuarta fase es el proceso de lograr la constancia objetal, en
esta fase se explica que el nifio comprende la ausencia de la madre y se mantiene tranquilo
y confiado sin angustiarse. El nifio logra tolerar esta situacion porque ha formado
internamente una imagen del objeto (madre), y es consciente que ella, aunque no esté
presente, sigue existiendo y regresara.

Desde sus postulados, Bettelheim (1972) menciona que el autismo es causado
por una madre “nevera”, es decir, por una madre que no manifiesta un vinculo de afecto,
cuidados requeridos para fomentar el desarrollo emocional del bebé (Comin, 2022). Por
otro lado, el autor asevera que el bebé, al experimentar esta incapacidad, distancia o vacio
emocional de la madre hacia €l, tiende a mostrarse en “modo defensa”, lo que lo llevara
a protegerse y retirarse para evitar relacionarse emocionalmente en ese mundo (Balbuena,
2009).

Por ultimo, Frances Tustin (1995) se dedicé durante muchos afos a la
investigacion sobre el autismo, y a partir de la década de 1970 renovo su clasificacion,
identificando tres tipos: El autismo primario anormal, el autismo secundario encapsulado
o de segunda piel; y el ultimo, el autismo secundario regresivo. El autismo primario
anormal se refiere a que el nifio no ha logrado diferenciarse de la madre por lo que tiene
una identidad fragmentada de si mismo. Respecto al autismo secundario encapsulado o
de segunda piel, se denomina a una accion en defensa que posee el nifio debido a una
experiencia emocional y psiquicamente angustiante, por lo que lleva a desconectarse del
entorno cercano. Y el autismo secundario regresivo, se refiere a que el nifio se ha adaptado
a su entorno, pero surge una separacion con la realidad perdiendo su interaccion y

desarrollo emocional en su mundo.
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1.3.2. Trastorno del espectro autista desde la Terapia Cognitivo Conductual

Segin Calderon et al. (2012) la Terapia Cognitivo Conductual (TCC) es un
modelo de terapia que se enfoca en abordar pensamientos, emociones y comportamientos
del sujeto. Esta terapia busca determinar tres aspectos que son: conductas, emociones y
estados fisiologicos, las cuales no son funcionales en un nifio TEA. Al identificar estos
aspectos se procede conjuntamente a realizar modificacién de conducta y procedimientos
para la flexibilidad cognitiva, es decir, intervenir sobre pensamientos rigidos que impiden
adaptarse a diversas situaciones de la vida cotidiana.

Ademas, el autor indica que mayormente el TEA tiene comorbilidad con la
ansiedad, por lo que se ha recurrido a abordar la ansiedad en nifios con TEA mediante la
TCC. Asi que desde este enfoque se ha tomado en cuenta las técnicas como la
reestructuracion cognitiva y el modelado, las cuales, junto con el entrenamiento en
habilidades comunicativas, psicoeducacion con los padres y entrenamiento en las
habilidades sociales funcionan adecuadamente para el progreso del nifio (Moree
&Thompson, 2009).

Crespo y Sarango (2024) mencionan que la TCC es un enfoque que brinda
adecuadas herramientas para la intervencion con nifios TEA, teniendo resultados
favorables en el reconocimiento de las emociones, habilidades sociales, ansiedad,
progresos en la conducta adaptativa, en la disminucion de comportamientos repetitivos o
autolesivos. Por tanto, los autores mencionados contemplan técnicas cognitivas
conductuales para nifios con TEA las cuales son: 1. la técnica de juego, 2. economia de
fichas, 3. entrenamiento en las habilidades sociales y 4. pictogramas.

La primera incentiva al nifio expresar sus emociones, temores, preocupaciones;
mostrando su forma de interpretar sus experiencias y su forma de interactuar con su
entorno a través del juego, lo cual motiva al nifio o nifia a expresarse libremente. La
segunda técnica fue creada por Ayllén y Azrin (1974) quienes buscaban aumentar las
conductas deseadas y disminuir las que no lo son. En este caso, al lograr y mantener
conductas positivas, obtienen un incentivo como stickers, actividades placenteras,
incentivo verbal.

La tercera fue desarrollada por Salter en 1949, la cual se basa en modificar la
conducta para aumentar habilidades sociales, de esta manera se manifiesta sus emociones
y pensamientos sin lastimar verbal o fisicamente a otros. Esta técnica se considera

conveniente para respetar reglas, turnos, autocontrol.
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La cuarta fue propuesta por Otto Neurath aproximadamente en 1936, consiste en
una estrategia para la modificacion de conducta. A través del uso de imagenes, se
proporciona al nifio o a la nifia instrucciones claras sobre las acciones a realizar,
facilitando asi el seguimiento de las rutinas.

1.3.3. Trastorno del espectro autista desde la Neuropsicologia

La neuropsicologia es una disciplina cientifica que se dedica a estudiar las bases
cerebrales y los procesos cognitivos. Ahora bien, centrandonos en el TEA, la
neuropsicologia y su exhaustiva evaluacion permiten comprender el desarrollo del nifio;
identificando las areas que se pueden ver afectadas tanto en el lenguaje, atencion,
memoria, funciones ejecutivas, comportamiento, emociones y las relaciones sociales
(Zuluaga et al.,2023). Es importante precisar que esta disciplina busca a través de su
evaluacion realizar un andlisis individual que permita posteriormente disefar una
intervencion personalizada (Garcia ef al., 2020).

Por tanto, la neuropsicologia incluye en su evaluacion un conjunto de pasos para
obtener resultados. El especialista empieza con una entrevista con los padres o cuidadores
para explorar el motivo de consulta, es decir, las dificultades que presenta el nifio o nifia.

Ademas, realiza la historia clinica, con el fin de conocer los antecedentes
familiares, conocer sobre el desarrollo psicomotor, enfermedades, entre otros aspectos.
Como tercer punto, los neuropsicologos toman en cuenta estudios complementarios como
informes de profesores, evaluaciones previas y examenes médicos relevantes.
Adicionalmente, realizan observacion clinica permanente y aplicacion de pruebas
neuropsicologicas y escalas estandarizadas (Pérez & Ruiz, 2022). Es importante para este
enfoque poder evaluar a través de pruebas psicométricas, ya que estas permiten al
especialista obtener datos cuantitativos y cualitativos minuciosos. Ademas, la
neuropsicologia toma en cuenta durante la evaluacion la particularidad del nifio TEA,
pues este trastorno es considerado un espectro, es decir, dentro de ¢l se puede encontrar
una variabilidad de rasgos, por tanto, todos los nifios con TEA no comparten las mismas
caracteristicas exactas (Cinta & Almeida, 2016).

1.3.4. Prevalencia

En los tltimos afios, el diagnostico del Trastorno del Espectro Autista se ha visto
en incremento a nivel mundial, pues se estima que 1 de cada 160 nifios lo presenta. En
Latinoamérica, los datos epidemioldgicos revelan que las cifras son inciertas, no obstante,

se sabe que México presenta un 0,87% de casos identificados.

22



Mientras que en Brasil se calcula que 25 personas por cada 10,000 habitantes
presentan este diagnostico (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2018).

A nivel nacional, los datos estadisticos sobre el TEA son limitados. Segun la
ultima actualizacion del Consejo Nacional para la Integraciéon de la Persona con
Discapacidad (CONADIS, 2018), se registran 4,528 personas con TEA, de las cuales el
80,9 % son hombres y el 19,1 % mujeres. Los nifios, nifias y adolescentes representan el
74,5 % de los casos, con un 50 % ubicado en el rango de 3 a 17 afos. No obstante, se
estima que en el Peru existirian aproximadamente 204,818 personas con TEA, por lo que
solo el 2,6 % de esta poblacion ha sido formalmente registrada (Defensoria del Pueblo
[DP], 2023).

1.3.5. Niiiez y TEA

En cuanto a los indicadores tempranos, los autores Paluszny, 1991; Jara 2015;
Carrascon, 2016, coinciden que antes de los tres afios de edad pueden manifestarse ciertas
sefales del trastorno, y de acuerdo al crecimiento cronologico del nifio se sumarian mas
indicadores. Incluso, los autores mencionan que puede suceder que el menor haya
adquirido ciertas habilidades, pero que, de un momento a otro, haya tenido una regresion
de las habilidades adquiridas. Sin embargo, se considera esencial no brindar un
diagnostico antes de los dos afios. Segun Ruggieri y Arberas (2018) se considera que un
30% puede manifestar un desarrollo propio de la edad y posteriormente experimentar
regresion y deterioro en el lenguaje, intencion comunicativa y pueden aparecer conductas
estereotipadas. Los autores también indican que la regresion puede presentarse en el
contexto de epilepsia, asi como en situaciones independientes de esta enfermedad.

Segun estudios realizados por diversos autores como Kujan y Huayamave
(2022), en concordancia con lo expuesto por Pérez (2021), se postula que a la edad de los
tres aflos aproximadamente los indicadores se convierten en evidentes, debido a la
frecuencia, duracion e intensidad. Para identificar las sefiales de alarma es importante
dividirlas en dos caracteristicas: La primera refiere a las alteraciones en la comunicacion
e interaccion social. En esta, el nifio tiene escaso contacto visual al momento de
interactuar, ausencia de respuesta cuando se le llama por su nombre, ademas, se evidencia
la carencia en el juego simbolico o imaginativo. También, puede invadir el espacio
personal de la otra persona, acercaindose demasiado o pueden aislarse y no jugar con otros

nifios; presentando dificultades para entender las reglas sociales.
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En cuanto al lenguaje, este puede encontrarse afectado en lo expresivo y/o
comprensivo o bien pueden tener demora en su lenguaje verbal. Respecto a su lenguaje
no verbal, los nifios poseen poco o nulo uso de gestos, o sus expresiones no coinciden con
el contexto.

Por otro lado, el segundo grupo de caracteristicas se focaliza en las conductas
restringidas y repetitivas, donde se suelen presentar estereotipias, es decir, movimientos
peculiares con las manos como aplaudir o agitar o chasquear los dedos. También, se
observa en algunos nifios y nifias ecolalias, es decir, repeticion total o parcial de la frase
o palabra escuchadas en dibujos, peliculas, propagandas, o emitido por otra persona de su
entorno. Asimismo, la hipersensibilidad o hiposensibilidad pueden estar presentes, en
otras palabras, pueden experimentar una reaccion intensa o nula ante estimulos como
ruidos, luces, texturas, y olores. Asimismo, los nifios pueden constantemente balancearse,
dar muchas vueltas, correr sin sentido, asi como presentar comportamientos ritualizados,
es decir, si en algin momento cambia la rutina, puede volverse un caos, en algunos casos
de forma extrema, pues se caracteriza por mantener sus actividades de manera rigida,
como ordenar los juguetes de forma lineal o tener un tema de interés permanente, como,
por ejemplo: dinosaurios, planetas, carros, entre otros (Kujan & Huayamave, 2022; Pérez,
2021).

1.3.6. Tratamiento

La deteccion temprana del TEA es vital porque incide en el curso de un
tratamiento efectivo, es asi que las variadas intervenciones se orientan a desarrollar el
estilo de vida adecuado en los nifios con este diagndstico (Cala, 2015).

Los autores Pérez (2021) y Nieto y Zevallos (2022) sefialan que existen
diferentes tipos de intervencion basados en evidencia cientifica para el TEA. Uno de ellos
es el Andlisis Aplicado del Comportamiento (ABA), que busca incrementar conductas
deseadas para que de esta manera el nifio pueda integrarse a su entorno cercano;
generando un Optimo desarrollo social, también, modificar conductas desadaptativas;
utilizando reforzadores y castigos. Los autores mencionan que existe el “Modelo Denver”
el cual es un método constructivista, que propone un rol activo del nifio para que se
desarrolle a nivel social, cognitivo, comunicativo, emocional y sensorial. En este modelo,
es esencial el juego, porque favorece a la socializacion. Por otro lado, el enfoque Teacch

se basa en la estructura visual para favorecer el aprendizaje en el nifio con TEA.
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Este considera la organizacion adecuada en el ambiente (aula, area de juego y espacio
para mochilas), tomando en cuenta agendas visuales para que los nifios puedan conocer
sus actividades y seguir instrucciones. También, se estructura la actividad o ficha, es decir,
se le indica el tiempo de duracion y la cantidad de actividad.

Es fundamental que el tratamiento se disefie de acuerdo con las dificultades
especificas de cada nifio, ya que no todas las terapias funcionan de la misma manera para
todos los nifios y nifias con TEA. Por ello, es necesario considerar las caracteristicas
individuales y el estilo de aprendizaje del menor, con el objetivo de lograr resultados
Optimos a corto plazo y sostenibles a largo plazo (Autism Speaks, 2020). Asimismo, se
recomienda psicoeducar a las madres, es decir, proporcionarles informacion y orientacion
sobre la condicion del nifio y estrategias para manejarla de manera efectiva (Bonilla &
Chaskel, 2016).

1.3.7. Tratamiento en el Peru

La autora Estrada (2020) indica que el ano 2016, el Ministerio de Salud publico
la “Guia practica para el tratamiento del Trastorno del Espectro Autista, TEA” en el cual
sugiere que los profesionales de salud estaran capacitados para abordar el trastorno. Se
contempla la capacitacion continua del personal especializado y la utilizacion de
instrumentos de evaluacion validados, con el objetivo de favorecer la deteccion temprana
y precisa del trastorno. Asimismo, se promovera un abordaje multidisciplinario que
integre la participacion de médicos, pediatras, psiquiatras, neurélogos y psicodlogos, con
el propdsito de garantizar una evaluacion integral y contextualizada del nifio.

Sin embargo, la autora mencionada anteriormente, manifiesta que esta guia se
encontraria con informacion desactualizada, debido a que manifiesta autismo atipico,
sindrome de asperger y otros, dentro de Trastornos del Desarrollo Psicologico,
considerando al CIE-10 y al DSM- IV. Como se sabe, estos manuales han quedado
obsoletos, pues han sido reemplazados por nuevas versiones, que han introducido
cambios significativos en las clasificaciones. De igual modo, las pruebas diagnosticas
mencionadas en dicha guia son versiones antiguas como el ADOS Y M-CHAT, ya que
actualmente se aplican las pruebas mejoradas de ADOS 2 Y M-CHAT- R, esto significaria
una desorientacion y una inadecuada praxis en los profesionales de la salud publica

(Atanacio, 2023).
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1.3.8. Maternidad y TEA

Este trastorno no manifiesta hasta el primer afio ningin signo que pueda
preocupar a la madre, pero conforme avanza al segundo y tercer afio de vida del hijo, la
madre puede reconocer algunas sefales de alerta como dificultades en su lenguaje, escasa
interaccion con ella, intensos y constantes gritos (Bernal et al., 2022).

Es por eso que el diagndstico del TEA impacta significativamente a la madre;
provocando un sentimiento de pérdida, ya que como se explico anteriormente, durante el
embarazo idealizan un hijo sano y fuerte (Estrada, 2020).

Tal diagnostico genera en ellas una ruptura de sus expectativas frente a estas
conductas peculiares o deficiencias psiquicas y puede desarrollar sentimientos negativos
hacia ella misma, minimizando o cuestionando su capacidad maternal, lo que a la vez
generaria hostilidad y distanciamiento afectivo hacia su hijo (Auad, 2009). También, el
diagnostico daria cuenta socialmente que no ha podido asumir con éxito la maternidad,
sefalada como una “madre no normativa” que refiere a aquella que no ha podido
satisfacer las demandas que la sociedad obliga para considerarla como “buena madre”
(Loayza, 2023).

Las madres que identifican a su hijo o hija con caracteristicas peculiares
comunmente asociadas a este diagndstico, se perciben con alto nivel y viven situaciones
complejas de angustia, confusion y culpa, ya que no comprenden la dimension de lo que
ocurre, e incluso evitan aceptar las alteraciones que pueden presentarse en el desarrollo
de su hijo o hija (Moreno, 2020). Segun Stern (1997) las madres transitan por una
“adaptacion emocional” relacionada con el duelo con el fin de eliminar el ideal imaginario
del hijo. Del mismo modo, Gutiérrez y Ruiz (2020) aluden a que las madres atraviesan
por el duelo ante la pérdida de un hijo idealizado y con grandes expectativas hacia su
futuro.

Por ello, Sen y Yurtserver (2007) aseguran que existen respuestas de las madres
frente al descubrimiento del diagnostico. La primera se basa en la angustia por la noticia
inesperada, la negacion y la depresion frente a sentirse sin herramientas para poder
aceptar el diagnostico. La segunda refiere a la culpa hacia si mismas, hacia su propio hijo
o hacia el diagnostico en si. Durante el embarazo, las madres presentan temores
relacionados a tener un hijo imperfecto o no “sano”, y con el diagnostico del trastorno
este temor se valida, por lo que la madre se responsabiliza y cree que cometi6 un error
durante el embarazo o durante el primer afio de crianza. La tercera, se centra en la

negociacion como respuesta que surge en ellas, lo que las lleva a acudir a diversos
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profesionales, adherirse a la religion, practicas o rituales con el fin de sanar a su hijo. De
este modo, es el tiempo y el transitar por cada una de estas fases lo que favorece a que las
madres puedan hacer frente a la situacion y aceptar la condicion de su hijo o hija, ya que
a menudo suelen tener pensamientos en torno al futuro de su hijo o hija, respecto al logro
de autonomia y sobre quien recaeria rol de cuidador cuando ya no se encuentre junto a ¢l
o ella (Auad, 2009).

Tener un hijo con diagndstico TEA, atribuye en las madres demandas tanto en el
tiempo como a nivel fisico y emocional, las cuales pueden verse deterioradas, puesto que
colocan a su hijo o hija como prioridad total en sus vidas (Estrada, 2020). Segiin Bagnato
y Barboza (2019), las madres presentan estrés asociado a los problemas conductuales y
la alta demanda del trastorno. Los autores encuentran que la alta demanda manifestada
estd vinculada con el estado emocional de la madre, quien presenta agotamiento, enfrenta
desafios y experimenta cambios en su rutina.

De igual manera, Raudez et.al (2017) mencionan que las secuelas emocionales
que trae consigo tener un hijo-autista se plasman en la eliminacién de metas, proyectos y
dificultades en brindar atencion equitativa a los demas miembros de la familia y, sobre
todo, a ellas mismas. Por este motivo, se presenta el estrés constante y la angustia
permanente debido a la incertidumbre de conocer el futuro de su hijo o hija.

En este caso, es de gran valor que las madres posean una red de apoyo social, pues al
establecer relaciones con su entorno les permitira tener mayor fortaleza para hacer frente
al diagndstico. Sin embargo, no siempre las madres tendran el apoyo de sus parejas o de
su familia, ya que podria influir que esté absorbido en el trabajo, negarse al diagndstico,

tener otros hijos, entre otras situaciones (Nieto & Zevallos, 2022).

1.4. Experiencia emocional

La emocién es un proceso psicoldogico complejo que al definirlo no se limita
unicamente a respuestas espontaneas ni fisioldgicas, sino que también posee elementos
esenciales como aspectos subjetivos, procesos de la informacion y tendencia a la accion.
(Buendia, 2023; Bericat 2012). La reaccion fisioldgica evoca manifestaciones en el ritmo
cardiaco, secrecion de hormonas y activacion del Sistema Nervioso Central. El aspecto
subjetivo refiere a la alerta que recibe el cuerpo para darse cuenta de lo que esté sintiendo
particularmente. En cuanto al procesamiento de la informacion, comprende a la

interpretacion de la emocidn que se esta experimentando, es decir, la persona atribuye
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valoraciones (ya sean negativas o positivas) y evaluaciones a su entorno dandole un
significado y sentido particular. Mientras que la tendencia a la accion se relaciona a las
acciones y movilizaciones que se realizan para hacer frente a una situacion especifica.
(Reeve, 1992).

De esta manera, a través de las emociones, la persona puede darse cuenta y tomar
conciencia de si mismo y del contexto que lo rodea, a su vez, permite adaptarse y contestar
a su entorno, ya que este se encuentra en constante modificacion. Por ende, las emociones
forman parte importante de la vida humana, pues constantemente las experimentamos. Es
decir, las personas unicamente pueden experimentar la vida a través de las emociones, ya
que cada suceso es acompafiado por las mismas, dandole a su vez un significado a todas
las vivencias del sujeto (Ferndndez & Jiménez, 2010; Bericat 2012). Es asi que la
fenomenologia social considera que la emocion surge a partir de una relacion significativa
y un entorno relevante, por lo que estan sometidas por las interacciones sociales
(Strongman, 1996).

En adicion, se alude que las emociones son la reflexion sobre los hechos
suscitados que ocasiona respuestas fisiologicas, acciones, estados y experiencias
(Ventura, 2002). Mientras que Denzin (1984) asevera que es una experiencia corporal,
breve y auténtica que adquiere e identifica la persona, y que a su vez puede generar nuevas
realidades del mundo; formando una experiencia emocional.

Ahora bien, las emociones se organizan en base a tres dimensiones: La valencia,
el arousal y la dominancia. La primera, se refiere a identificar si la emocion es placentera
o desagradable determinando la motivacidn de la persona. La segunda es la intensidad de
la emocion, es decir, una alta o baja energia la cual esta influye en la conducta de la
persona. Mientras que la tercera es la dominancia alude al control de la emocion. Estas
tres dimensiones juegan un rol importante para entender la experiencia emocional de una
persona o grupo (Gantiva & Camacho, 2016).

Entonces, la experiencia emocional segun la define Dedios (2010), son
manifestaciones individuales, es decir, la persona vive sus emociones de forma particular,
de manera que una emocioén puede ser expresada e interpretada de diferente forma por
distintas personas, es asi que unicamente le pertenece al sujeto experimentarla, y surge a
partir de la relacion con otra persona ante una situacién especifica. Es importante

mencionar que tendrd como base las propias experiencias previas, el entorno cultural y
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ocial donde se desarrolla el individuo, ya que existen diferencias entre una comunidad y
otra (Johnson, 2023).

Ademas, para aventura (2002) el inicio del proceso emocional surge con la
valoracion del estimulo, es decir, la persona debe definir qué estimulo es relevante
emocionalmente. Por tanto, la experiencia emocional involucra las interacciones y la
valoraciéon cognitiva previas a dar una respuesta emocional. El autor mencionado
anteriormente, asevera que la experiencia emocional surge cuando la persona realiza una
interpretacion y una valoracion de su estado emocional, es decir, la persona requiere tener
habilidades cognitivas y con ello registrar su percepcion sobre los cambios
psicofisioldgicos y la experiencia vivida, relacionada a las circunstancias en la que se
manifesto la situacion y el comportamiento del otro.

Es asi que la emocion generada por el objeto, es decir, por una situacion
particular deriva aspectos cognitivos, conductuales, y afectivos (Angeles, 2003). Por
tanto, la autora menciona que, a partir de la experiencia emocional del sujeto, se conocen
sus actos conductuales, cognitivos y afectivos. Es decir, como la persona se comporta o
actiia desde lo que sinti6, cudl es la valoracion subjetiva que le da a la emocion
experimentada, y como expresa aquello que esta sintiendo. Ademas, permite conocer las
expectativas, ya que, si estas son altas y la realidad esta alejada de ello, la persona puede
tener emociones asociadas a frustracion y decepcion.

Desde la perspectiva de Castilla del Pino (2001) revela que la reflexividad y la
memoria son primordiales porque le permite a la persona describir y explicar su
experiencia emocional. Debido a que la reflexividad permite analizar sus propias
emociones y entender su impacto favoreciendo en su autoconocimiento emocional.
Mientras la memoria, estd basada en el recuerdo de que las experiencias pasadas pueden
influir en las actuales, de modo que pueden provocar huellas o antecedentes de por vida,
las cuales, ante una experiencia similar, podria limitar la disposicidon, reaccion,
afrontamiento de la persona. (Bericat, 2012).

1.4.1. Experiencia emocional en madres

Las emociones son variadas y distintas en cada mujer, ademds, como se
menciono previamente, estan determinadas por sus expectativas, creencias y el deseo que
pueden tener con la maternidad (Obregon ef al.,2020). La maternidad es una etapa de la
vida, en la cual se manifiestan diversas emociones desde el modo en que concibe el
embarazo, ya que manifiestan diversas emociones, y pueden surgir conflictos desde la

concepcion como el hecho de enfrentarse a procedimientos médicos de fertilidad, aborto
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o pérdidas e inclusive, embarazos no deseados. No obstante, también existe un gran
numero de mujeres cuyo proceso de gestacion se presenta de forma natural.

De esta manera, se postula que cada mujer tiene una experiencia de maternidad
emocionalmente diferente (Castelld, 2006). Esta experiencia emocional continia
cambiando con la llegada de un beb¢, ya que experimentan nuevas emociones tanto
positivas como negativas, y en ocasiones, emociones con una gran carga emocional o
contradictorias, por ejemplo, desear tener mas tiempo para si misma, pero al mismo
tiempo sentirse culpable de dejar a su hijo. De esta manera, en este proceso de ser madres,
evocan emociones confusas en ellas mismas, teniendo dificultades para identificarlas
porque no tienen las herramientas necesarias y/o expresarlas porque existe a nivel social
emociones que “no se debe sentir”, como la tristeza o culpa, lo que genera en ellas
perturbacion (Aguirre, 2020).

Los autores Paricio y Polo (2020) mencionan que un 60% de las madres pueden
presentar depresion postparto, que se caracteriza por presentar alteraciones emocionales
persistentes y alarmantes como-estados de tristeza que son desencadenados, en algunos
casos por culpa e incapacidad que puede llevarlas también a sentir de rechazo y hostilidad
con el nifio. Los autores afiaden que dichos sentimientos pueden guardar relaciéon a la
experiencia de parto y lactancia, incluidos al inicio de la nueva experiencia materna, que
conlleva la modificacion de sus prioridades como el suefo, autocuidado y rutina. Es
entonces que la madre experimenta su propio proceso de duelo, debido a que surgen
cambios considerables en su modo de vida, llevandola a una sensacion de pérdida de
libertad y en su modo de ser; generando diversos estados emocionales en ella (Bernal et
al., 2022). Asi también, para muchas mujeres, sobre todo las participantes de la presente
investigacion, la experiencia de ser madre ocasiona el cese en el ambito laboral, debido a
que desean brindar mas tiempo a su hijo o hija (Nieto & Zevallos, 2022). De esta manera,
el estar inactiva influye en la exploracion de su nueva identidad como madre dedicada a
su hijo diagnosticado. A la vez, también existen madres que se integran lo mas pronto
posible a su profesion, pues manifiestan de esta manera sentirse realizadas en ambas
experiencias, como madre y como profesional. Es asi que existen casos en que las madres
trabajan tiempo parcial o inclusive mas tiempo de lo que solian hacerlo para poder cubrir
gastos o también, aquellas que atraviesan por la experiencia de contratos laborales
diferentes por la “posicion” adquirida: ser madre (Aguirre, 2020).

La crianza involucra que la madre asuma el rol de cuidadora, educadora y sea

responsable de las emociones de su hijo o hija.
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Sin embargo, muchas madres no saben que pueden trasmitir lo que sienten y
piensan por medio de su organismo, atencion y conexion que establezcan con sus nifios o
nifias. Por ello, es importante primero que identifiquen y gestionen sus propias emociones

para posteriormente brindar educacion emocional a su hijo o hija (Boix, 2007).

1.5. Antecedentes nacionales e internacionales

En el siguiente acapite se evidenciara investigaciones previas tanto a nivel
internacional como nacional, asociadas a madres con hijo o hija diagnosticados con
autismo; destacando las vivencias y experiencias emocionales de las progenitoras.

1.5.1. Nacionales

Sumalavia (2019) sustent6 su estudio titulado “Proceso de adaptacion de padres
y madres de hijos diagnosticados dentro del Trastorno del Espectro Autista”, que tuvo
como objetivo describir el proceso de adaptacion incluyendo el reconocimiento de fuentes
de apoyo, el conocimiento frente al diagndstico y la manera de afrontar esta situacion en
sus vidas. Se encontrd que los padres experimentaron un proceso emocional intenso frente
al diagnostico; generando sentimientos de angustia, culpa e incertidumbre, los cuales
fueron condicionados por desinformacion sobre el TEA.

Asi también, Nieto y Zevallos (2022) desarrollaron su investigacion titulada
“Expectativas de las Madres respecto al Proyecto de Vida de sus hijos con Trastorno del
Espectro Autista”. Concluyen que las madres dejan de lado su vida personal y laboral,
para atender las necesidades de sus hijos, sin embargo, en esta decision no existe el
arrepentimiento de abandonar sus metas, puesto que lo aceptan como una forma de coraje
y osadia el estar presente para ellos. Asimismo, dentro de sus acciones esta la busqueda
de terapias para que su hijo o hija pueda consolidar habilidades que requieran. Ademas,
en cuanto a reacciones emocionales, las madres muestran tristeza, preocupacion e
incertidumbre, ya que tienen la necesidad de conocer el futuro de su hijo o hija. Respecto
a sus percepciones, se evidencia un desconocimiento del trastorno, a pesar del interés de
las madres por informarse; las fuentes consultadas suelen ser confusas e incoherentes, lo
que genera aun mayor desconcierto. Por otro lado, las expectativas de las madres se
centran en que sus hijos o hijas logren autonomia y tengan acceso a diversas
oportunidades.

Uzategui (2021) en su estudio sobre “Experiencias de Adaptacion Familiar en
Padres de hijas e hijos con Trastorno del Espectro Autista” encontré que los padres, al

inicio, transitan por la etapa de negacion, después aparece el factor estresante en las
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madres que proviene de la falta de conocimiento sobre el trastorno y las dificultades para
comprender el comportamiento de su hijo o hija y, por ende, muestran conflictos para
manejar las manifestaciones de las conductas, mds aun cuando ocurren en espacios
publicos, ya que se sienten juzgadas y sefialadas. De esta forma, realizan acciones en
busca de soporte emocional, debido a que presentan sentimientos y conductas asociadas
a la tristeza, frustracidn, al no obtener las expectativas deseadas, a no saber qué pueda
pasar a futuro con el hijo diagnosticado, y frente al desconocimiento con el rumbo de su
familia. Es asi que recurrieron a especialistas para la oportuna guia para ellas mismas y
el inicio de terapias.

Esto, sin duda, ha influido en la forma de vida de las cuidadoras, puesto que se
evidencia la paralizacion laboral y social; tomando la decision de permanecer en casa para
el cuidado especial de su hijo.

Entre tanto, Hidalgo y Salinas (2021) sostienen en su investigacion llamada
“Proceso de Afrontamiento en Padres de Hijos con Trastorno del Espectro Autista”, que
los padres identificaron caracteristicas atipicas en sus hijos e hijas, por lo que una de las
acciones fue recurrir a un especialista para un diagnostico especifico. Asi pues, teniendo
el diagndstico, iniciaron un proceso de afrontamiento, donde surgen sentimientos de
angustia y preocupacion por lo que podria acontecer en adelante para su hijo o hija.
Precisamente, las madres presentaron sentimientos de culpa; dudando sobre las adecuadas
atenciones que tuvieron durante su embarazo. También, es importante mencionar que los
padres manifestaron un conjunto de estresores tales como la desinformacion sobre el
diagnostico. Frente a ello, buscaban diferentes opiniones profesionales por los
requerimientos y exigencias de su nifio o nifia. Se evidencia un cambio en el modo de
vida y en las prioridades de la familia, como el abandono laboral de las madres. Por
ultimo, los entrevistados mencionan que el TEA es un proceso largo y dificil, pero
observan las mejoras en su hijo o hija, lo que causa una compensacién a todo lo que
atravesaron anteriormente.

De la misma forma, Salazar y Quispe (2017) llevaron a cabo su investigacion
“Representacion Simbolica y Configuracion de la Paternidad en Padres y Madres de nifios
con Trastorno del Espectro Autista en la ciudad de Arequipa”. Se revela que cada padre y
madre han tramitado solos el diagnostico, y que para algunos fue complejo el proceso, ya
que aparecieron sentimientos como enojo, tristeza, temor por el futuro.

Asimismo, los padres identifican que recibir el diagnéstico marca un antes y un

después en sus vidas tanto en el aspecto econdmico como en el profesional y personal.
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Por otro lado, existe frustracion por no tener vinculo con su hijo o hija, puesto
que las caracteristicas de muchos de los nifios con TEA son las dificultades en el lenguaje
y establecer una conversacion comprensiva y afectiva.

1.5.2. Internacionales
En la misma linea, Kujan y Huayamave (2022) realizaron un estudio en Ecuador, llamado
“Impacto psicoldgico en padres, por el diagndstico temprano de Trastorno del Espectro
Autista en sus hijos”. Sefialan que ante el diagnostico se exponen tres factores:

El primero, los factores cognitivos, los cuales son asociados a la confusion ante
el desconocimiento del diagndstico y asimilacion del duelo. El segundo factor emocional,
es decir, sentimientos de estrés y de pérdida del hijo idealizado; acompaiiado de
emociones vinculadas a la tristeza, la culpa y el temor al futuro. El tercero, el factor
conductual relacionado a decisiones como aislamiento social, cambios en la dinamica
familiar, atencion fundamental en el hijo diagnosticado, renuncia de metas personales de
los padres, el interés por una intervencion terapéutica y adquirir redes de apoyo, ya que
este juega un papel importante, pues permite que los padres puedan sentirse
comprendidos y acompafiados. Asimismo, los autores indican que si el menor tiene una
adecuada intervencion terapéutica deriva en que los padres presenten menor impacto
psicologico. Dicho impacto supone el andlisis de criterios de personalidad y
comportamiento de los padres, el como afrontan la situacion, la capacidad para manejar
sus emociones, el nivel socioecondmico del hogar, la gravedad de las manifestaciones del
trastorno de su hijo, y el apoyo social percibido.

Desde Colombia, Ortiz et al. (2022) llevaron a cabo su investigacion
denominada “Implicaciones en la vida emocional de un cuidador de personas con TEA”.
En dicha investigacién encontraron que los padres presentan impotencia al no lograr
comprender a sus hijos o hijas, ya que no tienen las herramientas para actuar y controlar
las crisis emocionales de los nifios; generando aumento de estrés en la cuidadora.

Moreno (2020) realizd su tesis titulada “Proceso de duelo parental ante el
diagnostico del Trastorno del Espectro Autista”. Encontr6é que los padres atraviesan por
una pérdida de expectativas ante el diagnoéstico de su hijo (a) dando a conocer
sentimientos de frustracion e impotencia ya que es una situacion que les cambia la vida.

Ademads, en su investigacion sefalan las demandas, preocupaciones y el
incremento de responsabilidades, asi como los cambios que surgen en la dindmica

familiar y los conflictos que trae el diagnostico en el hogar.
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Mientras que, en Uruguay, Bagnato y Barboza (2019) en su estudio titulado “El
bienestar emocional en madres de hijos con diagnostico de TEA”, sefialan que las madres
presentan estrés asociado a los problemas conductuales, y la alta demanda del trastorno.
De modo que los autores descubren que la alta demanda manifiesta el estado emocional
de la madre, viéndose en ellas la presencia de agotamiento, desafios y cambios en su
rutina. Asimismo, evidencian la importancia de una contenciéon emocional para que ellas
puedan mejorar su calidad de vida, y también la de su familia.

En Nicaragua, Réudez et al. (2017) desarrollaron un estudio sobre “Experiencia
vivida en madres/padres cuidadores de nifios/nifias con Trastorno del Espectro Autista”.
Encontraron que los cuidadores al momento de enterarse del diagnostico tienen
reacciones similares como, confusion, tristeza, pérdida, culpa, depresion, negacion e
impotencia. Asimismo, sefialan que las secuelas emocionales que trae consigo tener un
hijo autista se relaciona con la eliminacion de metas, proyectos y dificultades en brindar
atencion equitativa a los miembros de la familia. Los autores mencionan que la
experiencia vivida de los cuidadores se basa en procesar las etapas del duelo por un hijo
idealizado. Por otro lado, se manifiesta el estrés constante y la angustia permanente

debido a la incertidumbre de conocer el futuro de su hijo o hija.
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CAPITULO II: METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

En este acépite se detallan los métodos, técnicas y procedimientos utilizados en
el proceso de recoleccion, analisis e interpretacion de los datos, asi también el tipo y
disefio empleados.
2.1. Objetivo general
Conocer la experiencia emocional de las madres con hijos/as de 3 a 6 afios
diagnosticados/as con TEA de Lima Metropolitana.
2.2. Objetivos especificos
e Describir la experiencia emocional de las madres previa al diagndstico de TEA.
e Explorar la experiencia emocional de las madres en el proceso frente al
diagnoéstico de TEA.
e Conocer la experiencia emocional de las madres actual frente al diagndstico de

TEA.

2.3. Método

Se desarrollé una investigacion cualitativa, puesto que permitio identificar de
manera profunda las realidades, asi como obtener las perspectivas y puntos de vista de las
participantes, ya sean emociones, prioridades, experiencias, significados y otros aspectos
(Cadena et al., 2017). Es asi que se busco profundizar en las vivencias de los participantes
tal como las experimentaron (Fernandez, 2016). Por tanto, el disefio elegido fue
fenomenoldgico, debido a que este diseflo se enfoca en la experiencia personal de cada
participante. De modo que, se pretendid explorar desde la experiencia cotidiana
individual de los participantes, y de esta manera, se encontraron los elementos en comun

(Patton, 2011).

2.4. Participantes
En este estudio participaron seis madres, cuyas edades se encontraban entre los

26y 37 afios (M= 29.6). De esta manera, se accedio a la muestra por muestreo intencional
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(Arias et al., 2016), que radica en la seleccion directa e intencional de los individuos de
la poblacion. Se decidio no seleccionar una muestra ni demasiado pequefia ni demasiado
grande, para evitar dificultades en el manejo de gran cantidad de datos, y asi poder obtener
informacion detallada y relatos especificos de las participantes. Segun explican
Hernandez et al. (2014) que en estudios cualitativos el tamafio de la muestra no es
relevante, pues lo que se desea es obtener un estudio a profundidad.

En este estudio se consideraron tres criterios de seleccion: 1. Madres mayores de
25 anos con hijo e hija de entre tres a seis afios de edad diagnosticados con TEA, 2. Tanto
la madre como su hijo o hija deben vivir en Lima, y 3. Haber recibido el diagndstico un
afio previo a la realizacion de la entrevista.

En la Tabla 1 se presentan las caracteristicas sociodemograficas de las

participantes.

Tabla 1

Caracteristicas sociodemograficas de las participantes

Pseudonimo Estado Lugar de Nivel educativo ~ Ocupacion
civil procedencia

Andrea Soltera Lima Técnico Trunco Ama de casa

Alexa Conviviente Cerro de Pasco Superior Técnico Ama de casa

Cynthia Soltera Lima Superior Técnico  Trabajo independiente

Luisa Casada Lima Secundaria Ama de casa
Completa

Flor Soltera Andahuaylas Secundaria Trabajo independiente
Completa

Michell Soltera Lima Universitariaen  Trabajo independiente

curso
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2.5. Técnica y material

Se tomaron en cuenta tres instrumentos de recoleccion de la informacion: la
Ficha Sociodemografica virtual (Apéndice A), mediante la plataforma Google Forms
porque las entrevistas se realizaron virtualmente considerando el ajetreado ritmo de vida
de las participantes. Asimismo, se consider6 como instrumento la Guia de Entrevista
(Apéndice B), que fue revisada por dos jueces expertos en el tema de investigacion,
quienes brindaron anotaciones que permitieron ajustar la guia para probar su pertinencia
en una entrevista piloto. Como tercer instrumento, se elabor6 el Libro de Temas y Codigos
(Apéndice C), que permitid establecer tres grandes categorias de andlisis: 1. Experiencia
emocional previa al diagnostico, 2. Experiencia emocional en el proceso frente al

diagnostico TEA, 3. Experiencia emocional actual frente al diagnostico TEA.

2.6. Procedimiento

Se realiz6 una convocatoria especifica a través de contactos de terceros.
Después, se contactd via telefonica con las participantes para acordar dia y hora de la
reunion. El dia de la reunidon se presentd el Consentimiento Informado: Primero, se
explicé que las entrevistas se realizan en base a una investigacion, que tiene como
objetivo conocer la experiencia emocional de las madres con hijo o hija diagnosticado
con trastorno del espectro autista. Segundo, se les asegurd que su participacion seria
anonima, cuidando la confidencialidad. Tercero, se solicitd autorizacion para grabar por
medio de audio la entrevista, con el fin de recopilar la informacién exacta y necesaria.
Las madres, al estar de acuerdo con el Consentimiento Informado, se continud
presentando la Ficha Sociodemogréfica. Luego, se inicid con la entrevista que tuvo una
duracién de una hora aproximadamente, siendo bajo la modalidad virtual, por medio de
la plataforma zoom. Se acudi6 a una entrevista virtual, debido a que fue mas accesible
para las participantes poder reunirse por ese medio, ya que durante el dia tiene alta
demanda de actividades, por lo que expresaron tener mayor disponibilidad por la noche.
El periodo en que se realizé la prueba piloto fue el 14 de julio del 2024. Posteriormente

se realizo los cuestionarios y las entrevistas oficiales del 15 de agosto al 15 de noviembre.
2.7. Cuidados éticos y criterios de calidad

En el presente estudio se tomo en cuenta el uso del Consentimiento Informado

(Apéndice D), y de esta manera, permiti6 tener la validez de una participacion voluntaria.
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Por tanto, dicho documento permitio explicar el cuidado de los datos personales
de las madres que participaron en el estudio, utilizando un pseudéonimo. Ademas, se les
aclard a las participantes el objetivo de la investigacion y su derecho a retirarse de la
misma cuando lo crean pertinente. También, se solicitd la autorizacion respectiva de las
participantes para realizar la grabacion de la entrevista por medio de una grabadora de
audio. Esto para fines expresamente académicos de la investigacion. Segun Flick (2014),
al presentar el consentimiento informado, como investigadores mostramos un
comportamiento ético y garantizamos a las participantes no tener ninguin dafio o riesgo al

ser parte de la investigacion.

En cuanto a los criterios de calidad de la informacion, se tomo en cuenta a los
autores Castillo y Vasquez (2003) quienes mencionan la credibilidad, es decir que la
procedencia de las transcripciones. y resultados de esta investigacion provienen
concretamente de las realidades y experiencias de las participantes. Asi mismo, los
autores indican, el criterio de confirmabilidad, la cual se consider6 en esta investigacion

porque se tuvo la neutralidad en el analisis de la informacién de la investigacion.

2.8. Estrategia de analisis

Se consider6 como fuentes de informacion los audios y las transcripciones de la
entrevista, cada uno fue identificado con el pseudonimo del sujeto de investigacion. Para
esto, se consider6 Braun y Clarke (2006) quienes indican cinco pasos para el analisis
tematico. Primero, se tomo en cuenta la familiarizacion sobre los datos obtenidos, por lo
que se realizd una lectura minuciosa de las transcripciones de las entrevistas. Como
segundo paso, se generd codigos iniciales y segmentos de informacion, es decir se tomo
en cuenta datos relevantes. En el tercer paso, se elabor6 la busqueda de temas, con la
finalidad de ordenar los codigos encontrados en temas, con apoyo de tablas. Cuarto paso,
se realizé la revision de temas que permitio cotejar los temas de analisis en relacion a los
codigos. Finalmente, se describid brevemente definiciones sobre cada tema y se dividio

pertinentemente en subtemas de manera clara y precisa.
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CAPITULO III: RESULTADOS

En esta seccion, se presenta la informacion obtenida a partir de las entrevistas
realizadas a las madres con hijos o hijas con trastorno del espectro autista. Los hallazgos
fueron realizados por medio del andlisis temético, siendo organizada en temas y subtemas
relacionada a la experiencia emocional previa al diagnostico, en el proceso frente al

diagnostico, y actual frente al diagnostico.

3.1. Experiencia emocional previa al diagndstico
3.1.1. Proyecto de vida

Se entiende como proyecto de vida a la forma de organizacion que tiene una
persona en la construccion de su futuro, donde se manifiestan exigencias para satisfacer
sus necesidades y cumplimiento de metas, ya sea a nivel profesional, personal y/o familiar
(Arboleda, 2000).

En ese sentido, las participantes mencionaron que, antes de quedar embarazadas,
algunas se dedicaban a trabajar y otras a estudiar. Sin embargo, la mayoria de los
embarazos no fue planificada; cuatro de las seis participantes se convirtieron en madres
a una edad promedio de 22 afios, por lo que no estaba en sus planes asumir la maternidad,
ya que estaban cumpliendo y planificando otros proyectos personales. Por esta razon,
muchas decidieron interrumpir temporalmente las actividades que realizaban

previamente, priorizando el bienestar de su hijo o hija. Asi, Flor (28 afios) menciona:

(...) Siempre trabajaba y ahorraba para poder estudiar (...) y yo me dije que mas
adelante iba a poder empezar a estudiar, quizas cuando creciera mas mi hija, pero pasaron
los afios, ella ya estd mas grandecita pero ahora no estoy pensando en estudiar (...) estoy

tomando mas importancia a las terapias de mi hija.

También, se encontré que no todas las participantes presentaban el deseo e
intencion de ser madre. Por tanto, las respuestas se dieron en torno a la preferencia por

dedicarse a ellas mismas y a sus actividades propias.
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Es asi que, mencionaron los planes y metas que tenian a futuro, expresando el
deseo de que en alglin momento puedan retomar y/o culminar sus estudios, negocios,

trabajos, entre otros. A esto, Michell (30 afios) sefiala:

Antes de ser madre iba al gimnasio, en ese tiempo era stper fitness. Me gustaba mucho gastar
dinero practicamente solo en mi, (...) en ninglin momento se cruz6 por mi cabeza ser mama.
Inclusive recuerdo que siempre mencionaba a mi familia que no iba a tener hijos. Para mi,

mi mentalidad era no tener hijos, sino ser independiente.
En ese sentido, Andrea (26 afios) menciona: “Me daba mucha pena dejar de ir a
clases y dejar de ver a mis amigos, yo espero poder retomar algiin dia mi carrera,

porque si me gustaba...y queria de alguna manera ser profesional y salir adelante”.
3.1.2. Percepcion

La percepcion es el resultado de un conjunto de procesos psicologicos que
involucran el significado, el juicio, las relaciones, el contexto, las experiencias subjetivas
y la memoria. Por tanto, la informacion ingresa a través del sistema sensorial para luego
organizarla, reconocerla y finalmente interpretarla (Sanchez, 2019).

Este punto guarda relacion con la nocién o conocimiento que la madre tenia
sobre el Trastorno del Espectro Autista antes de llevar a su hijo a un especialista. La
mayoria de participantes refirieron no conocer o entender con exactitud dicho trastorno.
Al respecto, Luisa (31 afos) refiere “No sabia mucho (...). Habia buscado poca
informacion porque sabia que no tenia cura y que algunos nifios podrian tener retraso de
lenguaje”. De la misma forma, Flor (28 afios) tenia escasa informacion, por lo que
menciona que: “yo vi una vez en un foro que decia que los autistas no te miraban a los
0jos”.

Muchas de ellas contaron que en un inicio buscaron algin dato en internet, y que
eso las llevo a encontrar informacion sobre el trastorno, Sin embargo, la entrevistadas al
leer, manifestaban sentirse confundidas porque la informacioén no era precisa. Sobre esto,

Alexandra (26 afios) ilustra que incluso en la actualidad no tiene clara la informacion.

Aun no entiendo con exactitud, antes leia y buscaba en internet para ver qué cosa podria tener
mi hijo, pero encontraba muchas cosas. Algunas me confundian porque decian que hay nifios
que su inteligencia es muy alta, por otro lado, decian que a otros nifios con autismo podrian

tener retraso.

Por otro lado, al tener informacion desalentadora, las madres se sentian

alarmadas. Asi, relatan el temor y preocupacidén que sentia por si en algin momento

40



diagnosticaban a su hijo o hija con TEA, dado que, desde su conocimiento previo sabia
que los nifios y nifias con dicho diagnodstico no podian valerse por si mismos. Michell (30

aflos) manifiesta que:

Yo he visto series del espectro autista y s6lo veia nifios que estaban en su mundo (...... )y
me sentia super mal porque decia 'ay no si mi hija tendria eso ... o sea mi hija nunca va a
poder ser independiente, nunca va a poder hacer su vida normal, entonces siempre va a
depender de mi y yo no quiero eso. Yo quiero que ella haga suvidasola'.... y sentia.... mucho

miedo la verdad, al principio cuando veia o leia sobre eso.

3.1.3. Manifestaciones o seiales de alerta

El TEA presenta manifestaciones o sefiales de alerta que suelen ser diversas en
cada nifno o nifia, asi como también varian de acuerdo a la edad de inicio. Ademas, indica
que las sefiales de alerta en el TEA suelen ser distintas, asi como también varian de
acuerdo a la edad de inicio, pero estas pueden observarse alrededor de los 12 meses
aproximadamente (Ministerio de Salud, 2020).

Mientras que, segun Riviére (2000) menciona que el TEA se caracteriza por una
dificultad en los procesos mentales, tales inconvenientes se evidencian en momentos
criticos que oscilan entre los 18 meses y seis afios.

Es asi que las madres buscaron orientarse mejor a través de informacion previa
que tenian o indagando de diversas maneras, lo que las llevé a cuestionarse sobre las
manifestaciones de los primeros afios de vida de su hijo o hija. De modo que, observaron
que su nifio o nifia tenian comportamientos peculiares, tal como sefiala Flor (28 afios) que
relata “(...) empecé a estar mas atenta y a mirar lo que hacia mi hija, cbmo se comportaba
y me di cuenta que hacia cosas que otros nifios no hacian (...)”.

Asimismo, las madres tenian cuestionamientos al relacionar el retraso de
lenguaje con el trastorno de autismo. Es asi que Luisa (31 afios) indica “lei que algunos
nifos tienen retraso en el lenguaje” dije: 'uy no, mi hijo tiene eso'

Por otro lado, algunas de las participantes sospechaban que su hijo o hija
presentaban el trastorno al observar o escuchar en su entorno cercano sobre el diagndstico
de TEA, tal como sefala Alexandra (26 afios): “Tengo una vecina que tiene su hijito con
autismo y a veces observaba que mi hijo tenia algunas conductas de ese nifio (...) pensaba
que quizas mi hijo podria tener eso”

También, Cynthia (37 afios) indica:
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Un compaiiero que tiene un hijo con autismo me empieza a decir algunas banderitas, algunas
cositas que ellos tienen ;no?, lo que hacen y cuando me empieza a hablar yo digo, pero mi

hijo también hace eso ahi es cuando se me prendio la alarma y me parecid preocupante.

Mientras que, al leer un texto sobre el trastorno percibieron similitudes con los
comportamientos de su hijo o hija. Andrea (26 afios) agrega: “lei un texto donde decian
rasgos de nifios y niflas autistas, y yo miraba en mi hijita esos rasgos (...). Y se
intensificaron cuando tenia dos afos y medio”

3.1.4. Procesos conductuales

La conducta es un fendmeno observable, es asi que puede ser detectado tal cual
como se manifiesta (Bleger, 1973). Por tanto, en esta subcategoria alude a las conductas
que observaron y que las llevaron a identificar caracteristicas peculiares en su hijo o hija.
En referencia a los criterios del diagnéstico, dichas caracteristicas giran en torno a
dificultades en la interaccion comunicativa de manera verbal y no verbal, problemas en
la interaccion con sus pares, conductas estereotipadas y rigidas (Uzategui, 2021).

Se evidencid que las madres al ser el entorno mas cercano de los nifios y nifias
en los primeros aflos de vida, pudieron observar que su hijo o hija las ignoraban y no las
miraban cuando les hablaban. Por ejemplo, Andrea (26 anos) alude: “Yo me di cuenta
cuando ella tenia dos afios, no miraba a los ojos cuando le habldbamos era como si no
estuviera nadie a su costado, como que, si nos ignoraba, no hacia caso a su nombre”. Asi
también Cynthia (37 afios) indica “cuando le llamaba '"Mathias, Mathias' yo le podia
llamar cinco veces, pero no volteaba o volteaba solo una vez y era muy poca su reaccion.
Y esas cosas fueron las que me llamaron la atencion”.

Mas adelante, las madres se dieron cuenta de conductas atipicas en su hijo e hija
como movimientos con sus manos o brazos (también llamados aleteos), sensibilidad en
los oidos, caminar en puntillas y ecolalias (es decir, la repeticion de palabras o frases que

emiten al escucharlas de otra persona). Asi, Flor (28 afios) refiere:

A mi hija no le gustaban los ruidos fuertes, se tapa los oidos, caminaba en puntillas... hace
con sus manos como si fuera un pajarito, creo que le dicen aleteo y yo decia porque hace eso
y después me di cuenta que lo hacia cuando estaba feliz o cada vez que se emocionaba, y

repite todo lo que uno le dice.

De igual manera, las participantes resaltaron la manera en que se comunican su
hijo o hija, como las dificultades para pronunciar correctamente las palabras, en construir

una conversacion mutua y hablar en tercera persona. Segin Luisa, (31 afios) comenta:

Me preguntaba, pero por qué habla asi. Y nos percatamos que hablaba en tercera

persona 'Derek quiere dormir'... y hasta ahora le cuesta a mi hijo contarme, no es como otro
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nifio que le preguntas ';qué hiciste hoy?' y te responde. 'ah si, bien mama... hoy dia esto, lo
otro '... ese tipo ese nivel de comunicacion como que le cuesta seguir una conversacion, por

el momento solo me dice lo que necesita.

Igualmente, otras dificultades que las madres evidenciaron de sus hijos fue la
falta de comprension ante indicaciones o acciones que se le pedian realizar. Por ello, las
madres ejemplifican las acciones, que servian como apoyo para que su nifio o nifia pueda
realizar la actividad. Como sefiala Michell (30 afios): “Le decia 'guarda tu juguete' solo
me quedaba mirando... recién cuando yo le daba el ejemplo de lo que es guardar ahi lo

hacia”.
3.1.5. Procesos afectivos

Los procesos afectivos son construidos de forma colectiva, es decir que todo
individuo pertenece a un grupo, cultura y sociedad, de modo que genera una relacion
interpersonal. Es asi que las personas necesariamente intercambian sentimientos,
emociones y afectos con el otro (Fernandez, 2000).

Se evidencié que las participantes experimentaron emociones frente a las
caracteristicas de su hijo e hija antes de recibir el diagndstico. Las madres manifiestan
emociones como miedo, preocupaciéon e impotencia ante los comportamientos que
observaban. Asimismo, aparecian cuestionamientos sobre su rol de madre, puesto que no
sabian como actuar ante las crisis que presentaban su nifio o nifia. Alexandra (26 anos)

alude:
Me sentia confundida porque no entendia lo que tenia mi hijo, sus comportamientos eran
extrafios que no habia visto en los hijos de mis demas familiares, pero si en un hijo de mi
vecina entonces los comparaba mucho y cada vez que encontraba algo en lo que se parecian,
tenia miedo y senti mucha preocupacion. También, me sentia incapaz porque mi hijo lloraba
muy fuerte y no sabia como calmarlo, siempre lloraba por mucho tiempo, cuando se le caian
las cosas o cuando le deciamos que no podiamos comprarle lo que ¢l queria. Llegaba a un
punto donde me ponia a llorar de impotencia, porque pensaba que no era una buena madre,
porque no sabia como calmarlo.
De igual forma, las madres mencionaron su preocupacion, ya que, para la edad
que tiene su hijo o hija, identificaban un retraso a comparaciéon con otros nifios o nifias.
Luisa (31 afos) menciona: “me ponia a llorar, sentia una impotencia por no entenderlo,

me preocupaba porque decia ya tiene que hablar mejor y pasaban dias y no mejoraba. Me

sentia frustrada”
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Ademas, las entrevistadas indican que se sentian con dolor, confundidas y muy
intranquilas porque no encontraban una explicacion certera a lo que podria estar pasando
(Réaudez et al., 2017). En este sentido, Andrea (26 anos) relata: “me sentia confundida
porque no entendia que pasaba, sentia angustia, me sentia intranquila, me ponia a pensar”.
Asi también, Cynthia (37 afios) comenta: “Me preocupaba, sentia mucho miedo, estaba
confundida y me desesperaba por saber que tenia mi hijo porque una pagina te dice una

cosa y otra pagina te dice otra cosa”.

3.2. Experiencia emocional en el proceso frente al diagnostico TEA

3.2.1. Procesos cognitivos

Los procesos cognitivos operan en la mente de la persona permitiendo procesar
la informacidn para generary expresar ideas, pensamientos, generar inferencias, recordar
experiencias, y de esta manera darle una interpretacion del entorno (Salcedo ef al., 2022).

Tras recibir el diagndstico, las madres experimentaron diversos pensamientos e
inquietudes respecto al futuro, especialmente en relacion con la independencia de su hijo
o hija (Raudez et al., 2017). En ese sentido, Michell (30 afios) dice: “pensé en el futuro
de mi hija, que seria de ella cuando yo ya no esté (...) quién la va a cuidar mas que yo,
me pregunté si podra tener una vida normal cuando crezca”.

Igualmente, las participantes se cuestionaban sobre el desempeio y logros en los
diferentes ambitos de la vida de su nifio o nifia, como Alexandra (26 afios) que expresa:

Pensé como iba a hacer la vida de mi hijo, si es tan pequefio y ya tiene un diagnostico, me
venia a la cabeza varias cosas como... jpodra estudiar, ir al colegio? ;Podra trabajar? ;podra
valerse solo cuando yo no esté? Me ponia a pensar muchas veces si es que me pasara algo
con quien se iba a quedar mi hijo.

En esa linea, muchas de ellas, tenian el deseo de que su hijo o hija pueda valerse
por si mismo: “como madre deseaba que mi hijo pueda lograr muchas cosas solo”

También, las madres evidenciaron preocupacion por las reacciones que puede
brindar el entorno social hacia su hijo o hija que presentan el diagnostico. Ante ello,
Andrea (26 afios) menciona: “la gente es mala, la gente juzga, y ella tampoco se va a
desenvolver con chicas de su edad”. Flor (28 afios) agrega “la gente es tan malvada y
tantas cosas pueden pasar aca en Lima, veo mucho bullying y los profesores no dicen ni

hacen nada”.
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Las participantes mencionan sus creencias propias en relacion a lo que se espera
socialmente de un individuo, y consideran que el presentar el trastorno perjudica en los

roles de género deseados. En referencia a ello, Cynthia (37 afios) relata que:

Un nifio que tenga este diagndstico no va a poder nunca ser cabeza de una familia. Y siempre
he querido tener un hombrecito para que cuide a su hermana cuando sean grandes, pero yo
sé que de repente no va a suceder eso, que ella va a ser quien siempre va a tener que cuidarlo

aél.

3.2.2. Procesos conductuales

La conducta no surge de manera espontanea, sino que es provocada por
incentivos internos o ambientales; es decir, debe existir una razoén fundamental que genere
motivacion en las personas para actuar frente a una situacion determinada (Palmero et al.,
2005).

Se encontrd que después de recibir el diagnostico, las madres realizaron actos
inmediatos o a corto plazo. Al respecto, da cuenta que lo primero que realizaron fue la
busqueda de centros para que su hijo o hija puedan llevar terapias. Michell (30 afios)
menciona: “Luego de que me dieron el diagnostico, no esperé mas y la inscribi a terapias.
La puse en terapia de lenguaje, conductual, y en psicomotricidad”

Si bien es cierto, las sesiones de terapias que se brinda por medio del estado no
son constantes debido a la gran demanda, estas son econdmicas por lo que la mayoria de
madres recurre a estos establecimientos. Asi lo hace saber Flor (28 afios):

No estaba economicamente bien, la llevé a que haga terapias por medio de un centro de salud
mental comunitario pero las terapias no te las daban seguidas. Por mientras estd ahi, hasta
que yo pueda juntar dinero para pasarla a terapias particulares.

De igual forma, Andrea (26 afos) indica: “le tocaba dos o tres veces al mes y es
muy poco porque van bastantes nifios”. De modo que, las madres relataron que ante las
eventuales sesiones que recibian por parte del estado recurrieron a terapias particulares.

Asi lo menciona Alexandra (26 afios): “Entonces opté por terapias particulares,
busqué centros cerca de mi casa donde pudieran ayudar a mi hijo”.

Ademas, se hallo que después de recibir un primer diagndstico, algunas madres
decidieron buscar una segunda opinidon profesional, con la esperanza de recibir otro
resultado. Luisa (31 afios) expresa: “yo también fui quizas con una segunda ilusioén ;no?

porque dije de repente el doctor se ha equivocado y la doctora me va a decir que no”.
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Mientras que Cynthia (37 afios) busco una segunda opinion debido a que tenia
dudas referentes al grado de autismo: “Busqué una segunda opinion porque yo decia ‘si
tiene autismo mi nifio’, pero queria saber el grado de autismo”.

3.2.3. Procesos afectivos

Los procesos afectivos estan relacionados con la subjetividad, cada persona
consciente o inconscientemente expresa particularmente su afectividad, influyendo en las
decisiones y acciones. En ocasiones, las personas pueden experimentar emociones y
sentimientos desproporcionados lo que puede afectar la vida psiquica y a su vez tener
dificultades para enfrentar situaciones emocionales (Najar et al., 2024).

Al recibir el diagnostico, las madres experimentaron emociones impactantes, asi
refiere Alexandra (26 afios): “‘en ese momento senti que se hacia pedazos mi vida, sali del
consultorio y empecé a llorar, me senti muy triste y deprimida”.

La mayoria de las participantes coinciden en atribuirse culpa ante el diagnostico
de su hijo o hija, debido a que piensan no haberse cuidado lo suficiente durante la etapa
de embarazo. Flor (28 afios) menciona: “lloré tanto y dije ;hice algo mal? Empecé a
echarme la culpa, pensé que quizas hice algo mal durante el embarazo y por eso mi hija
ahora tiene esto”. Asi también, Andrea (26 afos) relata: “me senti triste, impotente de no
poder hacer nada porque es una condicion de por vida, sentia culpa, decia que quizas yo
no me cuidé lo suficiente”

También, la participante manifesto la pérdida del hijo idealizado, Luisa (31 afios)
refiere que:

Es como que entré en un proceso de duelo, es algo extrafio... no sé, entré en un duelo porque
sentia que algo me faltaba porque yo siempre anhele un hijo varén y Dios me dio un hijo
varoén, o sea yo estaba mas que afortunada, solo que no entendia por qué mi hijo no hablaba
(...) me costd aceptarlo al inicio, estaba en shock porque como te dije queria una respuesta,
pero estaba preparada para recibir un diagnostico de autismo.

A raiz de la revelacion del diagnoéstico, se encontré que las madres sintieron
culpa por no haber actuado lo més pronto posible y acudir al especialista. Una de las
entrevistadas menciona:

Me senti muy mal. Me senti una mala madre porque tardé tanto en traerla, en hacerle su
evaluacion, cuando debi traerla antes. Senti que fallé como mama, no se... sentia que mi hija

estaba mal (..). Senti que no habia hecho el trabajo como madre, y que habia retrasado tanto

para llevarla.
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3.3. Experiencia emocional actual frente al diagnostico TEA

3.3.1. Procesos conductuales

La conducta tiene como base la personalidad y el contexto social, ademas es
funcional porque tiene como objetivo solucionar conflictos y puede ser entendida bajo la
mirada del contexto en el que sucede (Bleger, 1973).

Las madres refieren haber cambiado su modo de vida después de recibir el
diagnostico de TEA. Es asi que, a nivel laboral, las entrevistadas han preferido buscar
generar ingresos de forma que les permita tener un horario flexible y estar mas cerca de
su hijo o hija. Michell (30 afios) comenta: “Bueno, desde que supe del diagnostico de mi
hija decidi tener un trabajo independiente desde casa. Este trabajo me facilita para poder
estar con mi hija, verla y darle lo que necesita”.

Por el contrario, algunas han decidido abandonar sus trabajos para acompafiar
en el proceso de terapias. Como bien refiere Alexandra (26 afios) “Decidi dejar de trabajar
para dedicarme a mi hijo, poder llevarlo a terapias y seguir las recomendaciones de las
terapeutas para que mi hijo pueda mejorar’.

La mayoria de los nifios y nifias con TEA necesitan mas de una terapia, es asi
que las madres necesitan tiempo y disposicion. Tal como lo menciona Cynthia (37 afos)
“usted sabe, necesito tiempo para llevar a mi hijo a terapias y las terapias no son en un
dia, son varios dias que tengo que ir porque soy yo la que lo lleva”.

Por otro lado, se observd la necesidad econdmica para afrontar las terapias
particulares, de modo que las madres dejaron su lugar de origen para buscar mayores
oportunidades laborales. Como expresa Flor (28 afios): “Vine a Lima primero para que
puedan evaluar a mi hija y saber qué tiene, pero cuando me dieron su diagndstico, decidi

quedarme para poder trabajar el doble para cubrir las terapias, el nido y darle lo mejor”.
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Asimismo, se encontré que la dindmica entre la pareja se ha debilitado,
disminuyendo el espacio o actividades a solas porque las madres priorizan acompaiar a
su hijo o hija con TEA. De acuerdo con Luisa (31 afios), menciona:

Ya no teniamos tiempo para los dos, en salir como lo haciamos antes. No nos limitamos, pero
a veces mi esposo me dice para poder salir porque hace tiempo que no lo hacemos y a veces,

yo como madre, no quiero dejar a mi hijo a pesar de que se queda dormido porque pienso

que se va a levantar y va levantarse llorando buscandome...

3.3.2. Procesos afectivos

Se considera que el afecto es un fendmeno duradero y estable en el tiempo. La
persona tiene una respuesta interna que surge a partir de la experiencia que atraviesa
(Opazo,1984).

Se identifica que las madres tienen emociones que han manifestado desde que
recibieron el diagndstico, y estas se han mantenido permanentes en su dia a dia. Se
evidencia que estas emociones estan relacionadas a los avances y retrocesos de su hijo o
hija. Alexandra (26 afios) comenta:

Me sentia cansada y triste. Sentia que sus crisis nunca iban a desaparecer, habia dias malos y
dias muy malos. A veces mi hijo avanzaba y sentia una esperanza, pero otra vez retrocedia
me agotaba fisicamente y mentalmente, el dolor muchas veces hace rendirte y sentia que ya
no podia mas... lloraba mucho.

En la misma linea, surgen emociones de tristeza y frustracion frente a las crisis,
pero también a no encontrar mejoras en su hijo o hija. Andrea (26 afos) relata:

Me siento muy frustrada, me da mucha pena verla llorar y eso me hace sentir triste. Ya no sé
cuando mi hija va a tener una crisis (...) pero lo que tengo es un gran miedo a que no llegue
a hablar, ese es mi gran temor.

Ademas, se muestra que las madres manifiestan una gran carga emocional, a la
cual se suma el desgaste fisico. Cynthia (37 afios) explica:

Si, es desgastante. Hay semanas que hasta cinco veces lo llevo. Si es que va los viernes a la
terapia grupal es agotador porque no descanso bien, y si bien es cierto un hijo demanda
tiempo, un hijo con diagndstico mucho mas porque necesita cuidados especiales o estar mas

pendiente de ¢él. Hay dias que me estreso mucho. Yo tomé medicamentos porque sufro de

ansiedad, y tomo pastillas cuando ya me estreso demasiado.

3.3.3. Contexto educativo
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El contexto educativo se presenta como un espacio donde converge la
diversidad. Y se promueve la convivencia integral, incluso se consideran las necesidades
particulares de cada nifio y nifia con el fin de realizar estrategias y garantizar un
aprendizaje significativo (Cajibioy et al., 2014).

Se encontr6 que, a nivel educativo, existen falta de oportunidades para nifios y
ninas con TEA. Por tanto, se muestra que las madres vivieron experiencias de
discriminacion. Ante ello, Michell (30 afios) relata que:

Yo este afio sufri mucho para buscar un colegio a mi hija, me senti muy impotente y muy
frustrada porque la llevé a muchos colegios y me dijeron que no podian recibirla porque
decian por el tema que no podia hablar, tiene el tema del TEA, y que esta permitido dos por
salon ¢no? y me hacian sentir como que mi hija era especial. Me hacian sentir mal porque
decia ‘es mi hija y yo la veo inteligente y no me gusta que la categoricen'. Me dolia
muchisimo, me daba coélera.

Del mismo modo, Luisa (31 afios) comenta “existen colegios que al principio te
dicen tengo vacante y cuando mencionas el autismo te cierran las puertas con el supuesto
que no hay vacante y siento que discriminaban a mi hijo”. También indica Flor (28 afios):

Busqué nido particular, pero me decian que estaba lleno o que ya tenian nifios con diagndstico
y no podian aceptar a mas nifios, eso me hacia sentir discriminada decia 'como era posible
esto'. Asi me habran dicho en dos nidos mas.

De este modo, se evidencia que no estan capacitados para atender las necesidades
de nifios y nifias con TEA, limitando su desarrollo de habilidades sociales, conductuales,
y de aprendizaje. Por ejemplo, Cynthia (37 anos), menciona: “me dijeron 'si sefiora es un
nido inclusivo' (...)”. Veia que mi hijo no me traia las fichas hechas, se escapaba del salon
y las miss o la auxiliar no iban atras de €I, lo tenian descuidado. Asi, también, Andrea (26
anos) dice:

Esta profesora (...) para que la entretenga en el salon, le echaba goma en la mano y una vez
que se quedaba seca, mi hija se pasaba un rato despegandose. Esta profesora no le tenia
paciencia, la soportaba porque, en fin.

3.3.4. Contexto sociocultural

El vinculo de una persona con la sociedad es significativo, es por ello que el
contexto sociocultural influye en el crecimiento tanto en la formacion de su personalidad
como en el modo de pensar, de actuar e integrar conocimiento. Por tanto, el sujeto actia
de acuerdo a las normas, précticas, tradiciones instauradas y propias dentro de la sociedad

y cultura a la que pertenece (Magallanes et al., 2021).
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En este segmento, hace alusion al conocimiento y comprension del entorno
social hacia la madre ante el diagnostico TEA de su hijo o hija. Ademas, involucra las
costumbres, normas y creencias de la comunidad donde la madre pertenece. Segln los
testimonios de las participantes, han experimentado rechazo, desconocimiento del
trastorno y comentarios desagradables afectando su estado emocional. Tal como expresa

Andrea (26 afios):

Bueno, en muchas ocasiones me he sentido incomprendida, he recibido miradas, me he
sentido juzgada como madre y siento a veces que la gente no me entiende y duele la
indiferencia, pero trato de ser fuerte, ;no? Un dia estaba en el carro y mi hija empieza a hacer
sus aleteos y una persona me dice “;por qué mueve sus manos asi?” y se le quedaban
mirando. También cuando fui a la farmacia a mi hija le gusta mucho tocar y saltar mirando
las vitrinas; y-la-cajera-me dijo-que controle-a mi-hija-que no-haga eso porque ensucia.

Dentro de estas experiencias, las madres se han sentido juzgadas por el actuar de
su hijo o hija en espacios publicos. Alexandra (26 afios) alude: “todas las personas se lo
quedaban viendo y a mi también. Sentia verglienza, de qué me diran o pensaran las
personas’.

Asimismo, se encontrd que los rechazos se han dado dentro del circulo cercano
de las madres, en este caso a través de un familiar:

Mi papa abajo en el primer piso de la casa tiene un negocio de panaderia y yo bajo ;no? y
me dice “no quiero que bajes porque tu hijo destroza todo”, asi que me da lo que quiero
comprar y me dice 'toma ya, sube, sube...". He sentido como un rechazo.

De igual manera, se evidencia el temor de las madres al futuro, ya que no desean
que su hijo o hija vivan experiencias de rechazo o maltrato por su condicion. Asi, Michell
(30 afios) menciona: “la quedaban mirando como si fuera mi hija rara, eso me hacia sentir
triste porque mi hija no debe pasar por eso y no quiero que a futuro la miren como un

bicho raro”.
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CAPITULO IV: DISCUSION

En este capitulo se propone conocer la experiencia emocional de las madres con
hijos/as diagnosticados/as con Trastorno del Espectro Autista. De esta manera, se
consider6 pertinente formular tres categorias de analisis que estan de acuerdo con el relato
de las participantes durante las entrevistas. Estas categorias son: 1. Experiencia emocional
previa al diagnoéstico (proyecto de vida, percepcion, manifestaciones o senales de alerta,
procesos conductuales, procesos afectivos), 2. Experiencia emocional en el proceso frente
al diagnostico (procesos cognitivos, procesos conductuales, procesos afectivos) y 3.
Experiencia emocional actual frente al diagndstico (procesos conductuales, procesos

afectivos, contexto educativo, contexto sociocultural).

4.1. Experiencia emocional previa al diagnostico

4.1.1. Proyecto de vida

Se pudo evidenciar la situacion de vida que enfrentaban en esos momentos las
futuras madres. En este sentido, la mayoria de ellas, al haber sido personas jovenes cuando
se enteraron de la noticia, tenian en mente expectativas y metas personales que se habian
propuesto; incluso algunas estaban en el camino a lograr dichos objetivos, pues se
encontraban a inicios o culminando sus estudios. Para las entrevistadas, el embarazo fue
un evento no planificado, e incluso en algunos casos la maternidad no estaba contemplada
como un deseo o algo que quisieran materializar en algiin momento de sus vidas. Es por
esto que atravesaron un cambio significativo de vida y creencias personales, con el fin de
entrar a una etapa que implica mayor madurez, compromiso y responsabilidades Esto se
asemeja con lo mencionado por Salazar y Quispe (2017) quienes refieren en su estudio
que a menudo el convertirse en madres para algunas mujeres suele ser un acontecimiento
inesperado, ya que habian encontrado un modo de vida constante, por lo que este suceso
genera modificaciones en su vida. Por tanto, estas modificaciones las llevaron a

experimentar una renuncia a actividades en las que venian desenvolviéndose de manera
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continua como el dejar de estudiar, retirarse del trabajo, alejarse de la vida social, y de
actividades de cuidado personal como asistir el gimnasio, hacer deporte, entre otras cosas.

4.1.2. Percepcion

En cuanto a la percepcion de las madres sobre el TEA, generalmente carecen de
un conocimiento especifico acerca de lo que implica este trastorno. Como resultado,
suelen mostrarse preocupadas y temerosas, presentan dificultades para obtener un
diagnostico preciso y encuentran desafios para manejar conductas que no comprenden, lo
que con frecuencia les genera frustracion y angustia.

Asi como lo menciona Uzategui (2021) quien refiere que las madres
normalmente presentan un conocimiento limitado previo al diagnostico, lo que refleja
escasos recursos para hacer frente a las conductas de sus hijos e hijas.

Es asi que las entrevistadas de este estudio mencionaron que antes del
diagnostico tenian muchas interrogantes sobre el TEA. Ante ello, Hidalgo y Salinas
(2021) expresan que uno de los estresores que experimentan las madres esta relacionado
a la desinformacion y la falta de precision del diagnostico.

Estas interrogantes pueden deberse a la falta de psicoeducacion o difusion sobre
dicho trastorno, tanto en centros de salud publicos como en privados, es asi que
posiblemente se enfoquen Unicamente en la intervencion con el paciente, y no haya un
interés por dar una explicacion detallada a la cuidadora sobre lo que es y lo que implica
el trastorno. Esto es muy importante, ya que la cuidadora es la persona que pasa mayor
tiempo con el nifio o nifia con TEA, por lo que deben conocer la forma actuar frente a
situaciones complejas en el comportamiento de dicho trastorno. Nieto y Zevallos (2022)
revelan que las madres al estar involucradas en la intervencion de sus hijos e hijas ayudan
a la mejora en su desarrollo de sus habilidades y destrezas.

Ademas, las entrevistadas tuvieron la intencién de buscar informacién por sus
propios medios, recurriendo a paginas web con el fin de tener un mayor alcance del
trastorno, pero esto ocasiond mayor desinformacion que las puso en una situacion de
alarma y desesperanza. Como mencionan Nieto y Zevallos (2022) en su investigacion,
algunas de las fuentes de internet suelen mostrar informacion incoherente, generando
mayor desconcierto y describiendo un futuro desalentador hacia quien tiene TEA.

Vemos que las entrevistadas realizaron una busqueda intensa en espacios de
informacion dudosa, esta situacion puede ocurrir a menudo porque no saben con certeza

a qué especialista idoneo acudir.
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4.1.3. Manifestaciones o sefiales de alerta

Se hall6 que las madres identificaron ciertas caracteristicas que les llamaron la
atencion, y que les generaron ciertas inquietudes e incertidumbre, ya que observaron
comportamientos no esperados e inusuales durante el desarrollo de sus hijos e hijas. A
raiz de ello, algunas recurrieron a la busqueda de informacion por internet, otras
realizaron comparaciones con otros nifios o a recibir informacion mediante personas de
su circulo cercano (como compaiieros del trabajo, vecinos) acerca de parientes
diagnosticados con TEA. Hidalgo y Salinas expusieron en su investigacion del 2021, que
las madres acuden a buscar especialistas para confirmar el diagndstico de su menor. La
posicidon socioeconomica y realidad de cada madre es diferente, muchas de las
entrevistadas en este estudio, mencionaron que carecen de recursos econdémicos, incluso
algunas de ellas, al enterarse de su embarazo, ain dependian de sus padres, por lo que
posiblemente al no tener estabilidad ni ser independientes econdémicamente, no
recurrieron en primera instancia a un especialista, sino que lo realizaron meses después,
debido a que ciertos comportamientos se intensificaron en sus nifios y nifias.

4.1.4. Procesos conductuales

Respecto a este punto, las entrevistadas pudieron observar e identificar vy,
finalmente, explicar con exactitud las conductas realizadas por sus hijos e hijas. La
mayoria coincidi6 en la falta de interaccion o las dificultades que tenian para comunicarse
ellos y ellas, por ejemplo, la madre al llamarle por su nombre, no recibia la respuesta
esperada, ya que el pequefio no volteaba o no sostenia la mirada cuando le hablaban.
Mientras que algunas mencionan los aleteos, la sensibilidad a los sonidos fuertes,
ecolalias, y el retraso en el lenguaje como caracteristicas que pudieron observar desde un
inicio y que intensificaron con el tiempo. Lo mencionado, se asemeja a los resultados
expuestos por Kujan y Huayamave en su investigacion realizada en el afio 2022, donde
mencionan que este trastorno del neurodesarrollo presenta dificultades relacionadas al
habla, socializacion, también a conductas repetitivas y estereotipadas. Ademas, Salazar y
Quispe (2017) indican que estas sefiales se hacen notorias entre los dos y tres afios de
edad, y es en esos afios donde reciben las primeras referencias. Mayormente, estos
indicadores suelen ser vistos por las madres, quienes estan todo el tiempo con el hijo o
hija, y es hasta esta edad que empieza a surgir con mas notoriedad, pues se espera que los
nifios y niflas adquieran destrezas como expresar sus necesidades, tener mayor
vocabulario, contar sus experiencias, interactuar con sus padres en el juego. Ademas, a

partir de lo observado por las entrevistadas, se puede dar cuenta de que el TEA se expresa
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diferente en cada individuo, es decir los indicadores de este trastorno no son exactamente
idénticos para todos, pues en algunos casos adquieren diferentes habilidades. Tal como
se evidencid en las entrevistas, algunas caracteristicas mencionadas por una madre no
coincidian con las descritas por otra. Por ejemplo: mientras un hijo o hija lograba
interactuar, otro no respondia a su nombre cada vez que era llamado. También, se
menciond que uno de los nifios o nifias tenia ecolalia, por el contrario, otro presentaba
dificultades en cuanto a la correcta pronunciacion de los fonemas. Por lo tanto, cada
madre tiene diferente experiencia en relacion a las peculiaridades y comportamientos de
sus hijos.

4.1.5. Procesos afectivos

En este transcurso de tiempo previo al diagnodstico, las madres experimentaron
una serie de emociones ambivalentes. Por un lado, sentian impotencia por no saber qué
hacer en momentos donde sus nifios y nifias tenian comportamientos desbordantes.
Asimismo, sentian incertidumbre y desconocimiento porno saber qué era exactamente lo
que tenian. Esto corresponde con lo expuesto por los autores Hidalgo y Salinas (2021),
quienes mencionaron que las primeras sefiales captadas en sus hijos o hijas son estresores
que enfrenta la cuidadora debido a un escenario desconocido. Esto significa para las
entrevistadas una ruptura en su vivencia como madre, asi como también una situacion
inesperada, ya que tomando en cuenta este periodo de tiempo desde el embarazo,
seguidamente el parto y los primeros afios de su hijo o hija no hubo complicaciones, ni
situaciones en peligro.

Por un lado, en algunas aparecia el sentimiento de esperanza, es decir esperaban
que con el paso del tiempo su hijo tuviera la posibilidad de mejorar paulatinamente como,
por ejemplo, empezar a hablar. Sin embargo, la frustracion en ellas se incrementd porque
no encontraban una solucion que les asegure que la mejoria seria total. Esto coincide con
lo sefialado por Ortiz et al (2022) quienes mencionan que los cuidadores no se encuentran
preparados para asumir un trastorno como es el TEA, pues es una responsabilidad con
gran magnitud, pero que es posible que puedan habituarse a los nuevos escenarios sociales
y comportamentales de las caracteristicas TEA, lo que implica que el cuidador ingrese a
un proceso de aprendizaje. Esto conduce a pensar que algunas madres podrian no querer
asistir a un especialista no solo por la falta de recursos econdmicos, sino también porque
no estaban preparadas para recibir los resultados y afrontar esa situacion, ya que sentian
temor, angustia y tristeza de existir la posibilidad que su nifio o nifia tenga el trastorno,

debido a que conlleva a que ella y su hijo sean mirados por la sociedad de forma diferente.
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Sin embargo, al ver que la situacion se convertia en desbordante para ellas y para sus hijos

e hijas tomaron finalmente la decision de asistir a consulta.

4.2. Experiencia emocional en el proceso frente al diagnostico TEA

4.2.1. Procesos cognitivos

Se explora los pensamientos e ideas que surgen en las madres a partir del anuncio
del diagnostico TEA. Muchas de las entrevistadas evocaron su preocupacion de que sus
hijos e hijas no puedan desarrollar una vida "normal". Es decir, que no puedan ir al
colegio, universidad, conseguir trabajo y formar una familia. Es asi que el temor gira en
torno hacia el logro de la independencia, ya que son conscientes de que ellas no estaran
acompanandolos en un futuro. De la misma forma, Sumalavia (2019) alude en su
investigacion que una de las principales preocupaciones es acerca del futuro incierto de
su nifio o nifia con TEA, ya que en este caso la madre es poco probable que la madre
pueda hacerse cargo en la etapa de la adultez. Por ello, surge el temor de que no logren
desempefiarse en todas las areas de su vida. Para las madres este es uno de los
pensamientos que surge desde que reciben la noticia del diagnostico, y que permanece en
su dia a dia, generandoles intranquilidad.

Asimismo, las entrevistadas realizaron atribuciones y expectativas en sus nifios
y nifias, como el deseo que sentian de que ellos puedan lograr éxitos tanto personales
como profesionales. En esa linea, Moreno (2020) indica que en muchos casos las madres
reflejan en sus hijos e hijas como sucesores, pero al recibir el diagnostico, es una situacion
que le cambia la vida, pierden esa posibilidad, porque lo que esperaban, no sera cumplido.

Por otro lado, los testimonios de las entrevistadas exponen que al recibir el
diagndstico pensaron como sus hijos e hijas podrian ser tratados dentro de la sociedad, ya
que consideran que muchas de las personas suelen ser muy criticas e incluso llegar a
juzgar fuertemente. Es por esto que lo que aparece en ellas es el temor al rechazo y
discriminacion hacia sus hijos e hijas, dificultandoles entablar relaciones sociales y llevar
una vida como cualquier otra persona. Uzategui (2021) refiere que las madres perciben
para estas familias. Por el contrario, también se hall6 casos de entrevistadas que fueron
por una segunda opinioén en cuanto al diagnostico dado, pues tenian la ilusion que los
primeros resultados sean erroneos. Con ello, se puede dar cuenta de que las madres
atravesaron por un periodo la fase de negacidon, pues no tenian estrategias de
afrontamiento adecuada ante una situacion dificil. En ese sentido, Raudez ef a/ (2017) en

su estudio expresan que la etapa de negacion, y de no aceptar los primeros resultados son
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una de las primeras reacciones de los progenitores, pero que en muchos casos suele ser
una etapa que se va superando lentamente. Sin embargo, existen madres que rechazan
rotundamente el diagndstico y acreditan que es un comportamiento inadecuado. Esto
ocasiona que las madres inconscientemente retrasen el desarrollo de su hijo (a),
impidiendo la oportunidad que sus hijos puedan avanzar en las habilidades que padecen
de mayor desafio.

4.1.3. Procesos afectivos

En cuanto a los procesos afectivos, se encontré que las madres tuvieron una
experiencia emocional impactante al recibir el diagndstico de sus nifios y nifas. La
mayoria de ellas manifiestan haberse sentido tristes y deprimidas. De esta forma, Ortiz et
al. (2022) senalan que el recibir la noticia del diagnostico ocasiona en las madres un golpe
emocional fuerte, lo que lleva a que transiten por un proceso de luto o duelo, caracterizado
principalmente por tristeza y frustracion. Esto es considerado como una respuesta normal
frente a las ilusiones y expectativas que tenian respecto a ser madres, y que ahora las
obliga a reajustarse a la realidad que enfrentan. En las entrevistas, algunas manifestaron
haber perdido al hijo idealizado, y reconocen que entraron a un proceso de duelo. Esto
coincide con lo sefialado por Moreno (2020) el autor afirma que cuando una madre recibe
el diagnostico, resulta similar a una pérdida, lo cual esta ligada a la idea de un hijo sano,
sin limitaciones, por tanto, sus expectativas han sido invadidas por la condicion.

Asimismo, el proceso afectivo mas resaltante en esta categoria es el sentimiento
de culpa que invade a las madres. Por un lado, las entrevistadas expresan sentimiento de
culpa, porque sienten que no se cuidaron debidamente durante su embarazo. En esas
lineas Sumalavia (2019) refiere que, por lo general al contar con informacién escasa y no
muy clara, esto puede llevar a tener muchas interrogantes, y sobre todo especular las
causas del trastorno, lo que supone hacerse sentir culpable por provocar el TEA. Muchos
de los profesionales de salud no se toman el tiempo de explicar detalladamente el
diagnostico, generando una brecha con la madre, ocasionando mayor desorientacion
sobre el TEA.

Por otra parte, las entrevistadas se atribuyeron culpabilidad por no actuar
inmediatamente, es decir al ver ciertas caracteristicas o comportamiento en sus hijos e
hijas tardaron en llevarlos a un especialista, esto hubiese sido un gran paso para el avance
para ellos. Al respecto, Ortiz et al, (2022) mencionan la importancia de la deteccion

precoz como primer paso de apoyo en el prondstico y evolucion de la condicion.
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4.3. Experiencia emocional actual frente al diagnostico TEA

4.3.1. Procesos conductuales

Las entrevistadas, al recibir el diagnostico de TEA, decidieron reorganizar su
vida personal, profesional y social. La mayoria de ellas decidieron abandonar sus trabajos
totalmente, mientras otras se dedican a trabajar parcialmente o trabajar en horarios
flexibles, asi también frecuentar amistades o actividades de su interés, con el fin de
acompainar a sus hijos e hijas en el proceso de terapia y sus cuidados permanentes. En esa
misma linea, Nieto y Zevallos (2022) afirman que las madres al enterarse de la condicion,
toman la decision de dedicar més tiempo a sus nifios y nifias, dejando planes personales
o profesionales; siendo el padre quien se hace responsable de traer el dinero a casa. Por
tanto, las madres ponen como prioridad a su hijo/a, ya que se dan cuentan que necesitan
cuidados permanentes, limitdndose a su espacio personal, muchas veces evadiendo lo que
sienten. Esto podria ocasionarles un impacto significativo en su bienestar emocional,
llegando a trasmitirlo mediante irritabilidad, conductas descontroladas como gritos o
llantos.

Es asi que se hallo que la dindmica familiar también sufre un impacto a raiz del
diagnoéstico. Debido a las costosas terapias particulares, algunas de las familias se
tuvieron que separar, en este caso el padre tuvo que buscar mayores oportunidades
laboralmente fuera del pais para poder solventar las terapias de su hija. Esto concuerda
con lo que mencionan Hidalgo y Salinas (2021) el estilo de vida cambia, suele suceder
que una de la pareja abandone su ciudad para brindar mejor atencion de calidad y
encontrar mayores oportunidades para su hijo o hija, de modo que se evidencia que la
familia utiliza estrategias de resolucion.

Por ese motivo, el diagnostico de un hijo o hija también ocasiona muchas veces
una ruptura en la relacién conyugal, como se evidencié en las entrevistas. Algunas
mencionan estar pasando por una crisis en su matrimonio, debido que ahora pasan mayor
tiempo con su hijo dando prioridad a su cuidado y atencion, por lo que el tiempo de pareja
ha disminuido o ya no existe. Desde ese punto, Sumalavia (2019) menciona en su estudio
que los padres con hijos e hijas con TEA manifiestan una baja satisfaccion en la relacion
de pareja, ya que el nifio o la nifia necesitan cuidados permanentes lo que puede llevar a
altos niveles de estrés ocasionando una menor calidad en la relacion matrimonial.

Esto nos da a entender definitivamente que un hijo con Trastorno del Espectro
autista cambia la vida de la madre, quien es la cuidadora, pero también surgen cambios

en la vida de los demads integrantes de la familia, en la manera de interactuar entre cada
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uno de ellos, en la rutina y horarios. Asi como lo mencionan Raudez et al. (2017) quienes
sefialan que la existencia de un nifio o nifia con TEA crea un ambiente angustiante
impactante en todos los miembros, lo cual se puede apreciar en las actitudes de los padres,
alterando los estilos de vida y la dinamica familiar.

4.3.2. Procesos afectivos

En este punto, los hallazgos fueron en torno a las emociones que han
permanecido en las madres desde el diagnostico hasta la actualidad. Los testimonios dan
a conocer el agotamiento mental y fisico que padecen, ya que muchas refieren que este
agotamiento es a partir del comportamiento o crisis del hijo o hija. Ademads, las
entrevistadas mencionaron no tener tiempo para ellas mismas, para sus actividades
propias o hobbies, por lo que no se permiten darse un espacio para canalizar sus
emociones, liberarse de las tensiones o preocupaciones; intensificando ain mas el
desgaste que sienten. En ese sentido, Bagnato y Barboza (2023) manifiestan que el tiempo
de cuidado y el tiempo libre no son posibles en las madres cuidadoras, porque la
responsabilidad de un hijo o hija con diagnoéstico trac consigo una exigencia de energia,
de tiempo, de desgaste fisico y emocional. En los relatos de las madres se evidencia que
cumplen con la responsabilidad de cuidar y brindar todo lo que esta al alcance de ellas
para que sus nifios o nifias puedan progresar.

Asimismo, las madres hacen referencia a emociones ambivalentes como
frustracion, y al mismo tiempo esperanza por los avances de sus hijos e hijas, ya que estos
suelen ser lentos, generando a su vez temor de que no pueda haber mejoras, como por
ejemplo que su hija o hijo no pueda comunicarse, interactuar con otras personas o mejorar
en las habilidades que necesitan. Tomando en cuenta a Kdjan y Huayamave (2022)
refieren que las madres al observar avances en sus nifios y nifias manifiestan optimismo,
pero al mismo tiempo tienen sentimiento de ansiedad e impaciencia al ser estos avances
lentos. Ademas, porque el diagndstico trae consigo un proceso ciclico, es decir, una
continua evaluacion e intervencion, por lo que las madres saben que la condicion nunca
desaparecera.

Es valido que las madres expresen estos sentimientos y probablemente puedan a
su vez tener ciertos cuestionamientos, pero es importante que puedan comprender y tener
acceso a fuentes confiables donde se explique que las terapias implican procesos
repetitivos, y en muchas ocasiones estancamientos, por lo que los progresos no seran
continuos ni breves. Asimismo, segun los autores Nieto y Zevallos (2022), los terapeutas

deben orientar a las madres sobre el tratamiento porque favorecera a la evolucion del nifio
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o nifna. Por tanto, las madres al conocer sobre ello, podran experimentar otras emociones
relacionadas con la alegria o felicidad por los pequefios logros de su hijo o hija.

Asimismo, algunas madres mencionaron padecer de alteracion psicologica
previo a quedar embarazadas. El diagnostico del TEA y las caracteristicas propias del
trastorno hacen que estas alteraciones psicologicas que tienen las madres se intensifiquen
aun mas. De esta manera, Ortiz et al. (2022) expone la actitud y afrontamiento de la
cuidadora puede mejorar en los avances de su hijo o hija, por ello los autores indican la
importancia de la psicoterapia para las madres, un espacio de apoyo emocional y de
adquisicion de estrategias para la autorregulacion emocional con el objetivo de afrontar
situaciones dificiles la condicion del TEA.

4.3.3. Contexto educativo

Se evidencid que las entrevistadas experimentan grandes desafios en cuanto al
contexto educativo. La mayoria de ellas atraviesan situaciones de discriminacion en
instituciones educativas, esto debido a que no permiten que puedan acceder a una
educacion justa e inclusiva, lo-que provoca en ellas sentimientos de desanimo y dolor.
Desde el punto de vista de Nieto y Zevallos (2022), la inclusion de los nifios y nifias con
TEA, impacta significativamente en las madres, ya que el logro o el fallo de este afecta
en el bienestar emocional de la cuidadora. Suelen atravesar situaciones complejas por la
falta de acceso a la educacion de calidad para sus hijos e hijas.

Asimismo, se sefiald en los hallazgos que existen nidos y colegios que se
declaran que tienen politica inclusiva, pero no manejan las practicas de inclusion ni la
preparacion adecuada para atender las necesidades en este trastorno. Esto concuerda con
lo sefialado por Nieto y Zevallos (2022) quienes mencionan en su estudio que las madres
pasan por experiencias desagradables en relacion con el personal del centro educativo, ya
que no cuentan con las estrategias ni el conocimiento adecuado para trabajar con nifios y
ninas con TEA. Esto limita las habilidades y capacidades de ellos, ya que, en muchos
casos, no se brinda una educacion de calidad, por lo que no se realizan actividades,
materiales o evaluaciones adaptadas de acuerdo a su forma de aprendizaje. Es muy crucial
realizar adaptaciones curriculares, pues como se conoce el autismo no se presenta de la
misma manera para todos los nifios y nifias. La diversidad de maneras en las que puede
manifestarse el TEA es variable, encontramos nifios y nifias con dificultades en: 1. la
comunicacion: Retraso de lenguaje expresivo, puede que no emita ninguna palabra, asi
también dificultades para captar receptivamente, lo que puede presentar ecolalias y

dificultades en la comprension de la informacién o mensaje que proporciona la otra
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persona. 2. dificultades en la interacciéon social y comportamiento: puede tener
dificultades para realizar expresiones faciales o entender la de otros, ausencia de juego
simbolico, sensibilidad sensorial o ser intolerante a los cambios (Moreno, 2020).

4.3.4. Contexto sociocultural

En los hallazgos relacionados con el contexto sociocultural, se evidencio que las
madres entrevistadas han vivido experiencias dificiles en su vida cotidiana junto a sus
hijos e hijas. De esta manera, ellas han recibido comentarios tanto de personas
desconocidas como de su circulo cercano, siendo estas criticas hacia su rol como madre,
por la manera de comportarse de sus hijos o hijas en los diferentes lugares de la
comunidad, y por el trastorno mismo. A raiz de esto, han sentido frustracion por la falta
de empatia, vergiienza por recibir miradas de otras personas, incomprendidas porque la
sociedad no conoce sobre el trastorno y lo que implica dia a dia tener un hijo o hija con
TEA. Este tipo de situaciones influye que tengan la percepcion de que las estan
discriminando, a ellas y a sus hijos ¢ hijas. Es asi que Raudez ef a/ (2017) mencionan que
el desconocimiento que existe-anivel social sobre el TEA ocasiona discriminacion, dado
que desde esa desinformacion se transmiten comentarios equivocados vinculados a que
los niflos y nifias con este trastorno son malcriados, suelen reaccionar de forma agresiva
y la manera de comportarse o comunicarse esta fuera de la normalidad. Por tanto, estas
experiencias influyen que las madres intensifiquen su preocupacion y angustia sobre el
futuro de sus hijos dentro de la sociedad. Estas acciones posiblemente generan que tomen
la decision de aislarse socialmente para evitar situaciones discriminatorias.

Estas discriminaciones también se han dado dentro del &mbito familiar, segin
las entrevistadas, manifiestan haber percibido rechazo en su circulo cercano, causandoles
dolor y no teniendo soporte emocional. Sumalavia (2019) menciona la importancia de las

redes de apoyo para la madre, puesto que, si se percibe apoyo social y familiar,
el proceso del diagnostico reduce significativamente el impacto en ellas y a la vez
disminuye los niveles de estrés, generando bienestar en las madres.

Finalmente, los hallazgos evidencian que las madres de nifios y nifias con
Trastorno del Espectro Autista atraviesan un proceso emocional complejo que inicia con
la confusion y el temor ante las primeras sefiales, contintia con sentimientos de negacion,
tristeza y culpa tras recibir el diagndstico, y se transforma luego en aceptacion y fortaleza
a lo largo del tiempo. Este recorrido implica una reestructuracion profunda de su proyecto
de vida, de sus vinculos familiares y de su bienestar emocional, afectado también por la

falta de informacion, los desafios educativos y la escasa empatia social.
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CONCLUSIONES

A partir de los hallazgos realizados en la investigacion se presenta las siguientes

conclusiones:

Antes del diagnéstico, las madres carecian de conocimiento y de informacion
suficiente sobre el TEA. Algunas recurrieron a paginas de procedencia dudosa,
lo que les proporciond informacioén confusa y desalentadora. Posteriormente,
durante el desarrollo de sus hijos e hijas, identificaron manifestaciones que
consideraron alarmantes y que no correspondian a la etapa evolutiva de sus hijos.
Como consecuencia de estas caracteristicas atipicas, las madres experimentaron
emociones como preocupacion, miedo € impotencia, tanto por no comprender lo

que sucedia como por no poder calmar las crisis de sus hijos e hijas.

Durante el proceso relacionado con el diagnostico, las madres experimentaron
diversas emociones, entre las que predominaban el miedo, la preocupacion y la
incertidumbre. Estos sentimientos estuvieron estrechamente vinculados a sus
pensamientos sobre el futuro y la independencia de sus hijos e hijas, dado que
eran conscientes de que no podrian estar presentes de manera permanente en sus
vidas. Asimismo, surgieron inquietudes sobre como serian tratados sus hijos e
hijas en el entorno social, manifestando temor al rechazo y la discriminacion. De
manera concomitante, algunas madres asumieron sentimientos de culpa y

responsabilidad en relacion con el diagnostico de sus hijos e hijas.

Actualmente, frente al diagndstico, las madres mencionan que han modificado
su rutina diaria, incluyendo la reduccion de horas de trabajo, la suspension
temporal o definitiva de su empleo y cambios en la convivencia con sus parejas,
entre otras actividades. Asimismo, permanecen emociones como tristeza,

cansancio, frustracion en relacion a las manifestaciones de sus hijos/as, las crisis,
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las constantes asistencias a terapia, los avances y retrocesos de sus nifios/as.
Adicionalmente, las madres han atravesado por experiencias de discriminacion
y rechazo a nivel familiar, en centros educativos y en la sociedad, lo que genera

en ellas sentirse juzgadas e incomprendidas.

62



RECOMENDACIONES

Con respecto a los resultados obtenidos, se propone las siguientes

recomendaciones:

e Serecomienda realizar futuras investigaciones en base a los tres niveles de apoyo
del Trastorno del Espectro Autista segun el DSM —V, las cuales son: El Nivel 1:
Requiere apoyo, el Nivel 2: Requieren mucho apoyo, el Nivel 3: Requiere apoyo
muy significativo. Debido a que las experiencias de las madres pueden variar

segun el nivel que se encuentre su hijo o hija.

e Se recomienda en futuras investigaciones incluir la variable de redes de apoyo
con el fin de conocer diferentes experiencias de las madres, y como esté variable
implica en la vida de cada una de ellas ante el diagnostico del hijo o hija con

TEA.

o Es recomendable que desde la salud publica y/o privada puedan crear y
fomentar espacios de acompanamiento a madres con hijos (as) con autismo,
donde puedan sentirse escuchadas, y también puedan expresar sus emociones,
asi como compartir sus experiencias, pues de esta manera la madre al tener

contencion emocional podra favorecer en hacer frente al proceso del diagnostico.

e Sensibilizar y psicoeducar a la comunidad peruana sobre el trastorno del
Espectro Autista, con el objetivo de luchar contra la exclusion social y promover
espacios de inclusion, comprension y empatia sobre las vivencias de estas
madres, y lo que implica tener bajo el cuidado a una persona con este trastorno

del neurodesarrollo.
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LIMITACIONES

En cuanto a las limitaciones, se presenta las dificultades influyeron durante el

desarrollo de la investigacion.

. Una de las limitaciones fue el acceso a la muestra, ya que la poblacion al ser
madres que estan bajo el cuidado de sus hijos e hijas, durante el dia se enfocan
en varias actividades como las terapias, su trabajo, entre otras. Esto ocasiona que
tuvieran tiempo reducido para la entrevista, por lo que se propuso realizar al
finalizar el dia mediante la plataforma zoom, de esta-manera se adapt6 al tiempo

de las madres entrevistadas:

e Otra limitacién encontrada fue la informacioén de antecedentes referente a la
poblacion de interés de este estudio. Se encuentran mayormente estudios
referentes a las personas quienes presentan TEA, pero no existen muchas
investigaciones y/o los estudios no se encuentran actualizados sobre la
experiencia emocional de las cuidadoras y madres de familia. Sin embargo, las
investigaciones consideradas se tomaron en cuenta, ya que tienen informacion

valiosa que enriquece a este estudio.

e Ademas, al realizar ciertas preguntas algunas de las madres se mostraban
emotivas, recordando dichos acontecimientos que pasaron con sus hijos e hijas.
Y, al ser una entrevista virtual impidié generar un ambiente mas calido donde el
lenguaje verbal y no verbal refuercen la escucha activa hacia la madre y el interés
genuino por su experiencia de vida. Por tal motivo, cuando se vio conveniente
dar espacio de unos minutos a las entrevistadas para que puedan expresar en ese

momento su emocion y luego retomar la entrevista en el momento pertinente.

64



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Agudelo, J., Bedoya, J., & Osorio, D. (2016). Ser mujer: entre la maternidad y la
identidad. Revista Poiésis, (31), pp. 306-313.

Aguirre, J. (2020) Emociones y Maternidad. La educacion emocional en la mejora del
bienestar en madres recientes. [Proyecto de fin de Posgrado] Universitat de
Barcelona, Barcelona.

Aliaga, C. (2023). Caracteristicas conductuales de los niiios con trastorno del espectro
autista durante el confinamiento por COVID — 19. [tesis de pregrado]. Universidad
Nacional Mayor de San Marcos, Lima.

American Psychiatric Association. (2014). Trastorno del espectro autista. En Manual
diagnostico y estadistico de los trastornos mentales DSM-5 (5.* ed.). Editorial
American Psychiatric Association.

Angeles, A. (2003). Experiencia emocional del trabajo con pacientes con cancer terminal
en un grupo de psicologos [tesis de licenciatura]. Pontificia Universidad Catdlica
del Perq, Lima.

Angeles, M., & Cruz, L. (2008). Acercamiento a la realidad de las familias de personas
con autismo. Psychosocial Intervention, 17(2), pp. 215-230.

Arboleda, J. (2000). Mi proyecto de vida, relatos autobiograficos y toma de decisiones.
Revista Teoria y Praxis Investigativa, 6(1), pp. 27-34.

Ardila, A., Trujillo, M., & Wilches, N. (2008). Teorias Explicativas del Autismo. Una
revision Teorica. Universidad de la Sabana.

Arias, J; Villasis M., & Miranda, M. (2016). El protocolo de investigacion III: la
poblacion de estudio. Revista Alergia México, 63 (2), pp. 201-206.

Atanacio, 1. (2023). Modelos de intervencion temprana en nifios con trastorno espectro
autista [tesis de licenciatura]. Universidad Peruana Cayetano Heredia, Lima.

Auad, M. (2009). Representaciones mentales de la maternidad en madres de hijos con

trastorno del espectro autista [tesis de licenciatura]. Pontificia Universidad
Catolica del Peru, Lima.

65



Autism Speaks (2020). Manual para los primeros 100 dias para familias con nifios
pequerios recién diagnosticados de autismo. Autism Speaks. Recuperado de
https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/toolkit-pdf/manual-de-los-100-

dias.pdf

Avila, B., Ortiz, C., & Valenzuela, K. (2020). Mujeres y Autismo: Representaciones
Sociales sobre la Maternidad de Mujeres-Madres de nifios y nifias con Trastorno
del Espectro Autista [tesis de licenciatura]. Universidad Metropolitana de Ciencias
de la Educacion, Santiago de Chile.

Ayllon, T., & Azrin, N. H. (1974). Economia de fichas: Un sistema motivacional para la
terapia y la rehabilitacion. Trillas.

Bagnato, M., & Barboza, E. (2019). El bienestar emocional en madres de hijos con
diagnoéstico TEA. Revista de Psicologia, /8(1), pp. 46 - 60.

Balbuena, F. (2009). Una revision del autismo desde el psicoanalisis. Revista electronica
de Psicoterapia: Clinica e investigacion relacional, 3(1), pp. 184-199.

Barra, E. (1987). El desarrollo moral: una introduccion a la teoria de kohlberg Revista
Latinoamericana de Psicologia, 19 (1), pp. 7-18.

Basa, J. A. (2010). Estrés parental con hijos autistas: Un estudio comparativo [tesis de
licenciatura]. Pontificia Universidad Catélica Argentina, Argentina.

Bericat, E. (2012). Emociones. Sociopedia, pp. 1-13.

Bernal, A., Flores, A., & Popoca, E. (2022). El Sentido de la Maternidad: La experiencia
de Madres con Hijos diagnosticados con Trastorno del Espectro Autista [tesis de
licenciatura]. Universidad Auténoma Metropolitana, Ciudad de México.

Bettelheim, B. (1972). The Empty Fortress. Infantile Autism and the Birth of the Self.
Estados Unidos: Free Press.

Bleger, J. (1973). Psicologia de la conducta. Paidés.

Bleuler, E. (1960). Dementia praecox or the group of schizophrenias. International
Universities Press.

Boix, C. (2007). Educar para ser feliz: una propuesta de educacion emocional. Editorial
Grupo Planeta.

Bonfim, T., Ciccone, B., Frari, S., Teston, E., Marcheti, M., & Do Nascimento, F. (2023).
Asistencia a familias de nifios con Trastornos del Espectro Autista: percepciones
del equipo multidisciplinario. Revista Latino Americana de Enfermagem, 31.

Bonilla, M., y Chaskel, R. (2016). Trastorno del espectro autista. CCAP, 15(1), pp. 19-
29.

66


https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/toolkit-pdf/manual-de-los-100-dias.pdf
https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/toolkit-pdf/manual-de-los-100-dias.pdf
https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/toolkit-pdf/manual-de-los-100-dias.pdf

Braun, V. & Clarke, V. (2006) Using thematic analysis in psychology. Qualitative
Research in Psychology, 3(2), 77-101. doi:10.1191/1478088706qp06303

Brazelton, B., & Cramer, B. (1993). La relacion mas temprana: padres, bebés y el drama
del apego inicial. Paidos.

Buendia, S. (2023). Experiencias emocionales de los nifios durante la pandemia del
COVID-19 [tesis de Licenciatura]. Universidad de Lima, Lima.

Bueno, A., Cardenas, M., Pastor, M., & Silva, Z. (2012). Experiencias de los padres ante
el cuidado de su hijo autista. Revista Enfermeria Herediana, 5(1), pp. 26-36.

Cadena, P., Rendon, R., Aguilar, J., Salinas, E, de la Cruz, F., & Sangerman, D (2017).
Métodos cuantitativos, métodos cualitativos o su combinacion en la investigacion:

un acercamiento en las ciencias sociales. Revista Mexicana de Ciencias Agricolas,
8(7), pp. 1603-1617.

Cajibioy, 1., Sevilla, E., Diaz, F., & Menjura, M. (2014). Contexto educativo...
encuentros y desencuentros de la diversidad. Plumilla educativa, 14(2), pp. 258-
273.

Cala, O., Licourt, D., & Cabrera, N. (2015). Autismo: un acercamiento hacia el
diagnostico y la genética. Revista de Ciencias Médicas de Pinar del Rio, 19(1), pp.
157-178.

Calderén, L., Congote, C., Richard, S., Sierra, S., & Vélez, C. (2012). Aportes desde la
teoria de la mente y de la funcion ejecutiva a la comprension de los trastornos del
espectro autista. Revista CES Psicologia, 5(1), pp. 77-90.

Campo, L. (2009). Caracteristicas del desarrollo cognitivo y del lenguaje en nifios de edad
preescolar. Psicogente, 12(22), pp. 341-351.

Carrascon, C. (2016). Seriales de alerta de los trastornos del espectro autista. Ediciones
Lua.

Castello, M. (2006). Vivencia emocional en el embarazo, parto y puerperio. XI Congreso
Nacional de la Asociacion Espanola de Matronas I Congreso de la Asociacion
Profesional de Matronas del Principado de Asturias (APROMAP): “La matrona
clave en la salud de la mujer”. Oviedo, Asturias.

Castilla del Pino, C. (2001). Teoria de los sentimientos: Ensayo. Tusquetz.

Castillo, E., & Vasquez, M. L. (2003). El rigor metodoldgico en la investigacion
cualitativa. Colombia Médica, 34(3), pp. 164-167.

Cinta, M., & Almeida, N. (2016). El enfoque neuropsicologico del Autismo: Reto para

comprender, diagnosticar y rehabilitar desde la atencion temprana. Revista chilena
de neuropsicologia, 11(2), pp.34-39.

67



Comin, M. (2022). El trastorno del espectro autista [TEA]: del DSM-5 al psicoanalisis.
Intercambios, papeles de psicoanalisis, (49), pp. 7-32.

Consejo Nacional para la Integracion de la Persona con Discapacidad [CONADIS]
(2018).

Crespo, F., & Sarango, P. (2024). Eficacia de la terapia cognitivo conductual frente a la
Equinoterapia en nifios con autismo [tesis de licenciatura]. Universidad Catolica de
Cuenca, Cuenca.

Dedios, M. (2011). Experiencia emocional de un grupo de psicologos en el trabajo con
personas psicoticas [tesis de licenciatura]. Pontificia Universidad Catolica del Peru,
Lima.

Defensoria del Pueblo. (2023, 31 de marzo). Defensoria del Pueblo advierte que las
personas autistas, principalmente mujeres, enfrentan barreras para acceder al
diagnostico temprano. Recuperado de_https:// www.defensoria.gob.pe/defensoria-
del-pueblo-advierte-que-las-personas-autistas-principalmente-mujeres-enfrentan-
barreras-para-acceder-al-diagnostico-temprano/

Denzin, K. (1984). On understanding emotion. Jossey-Bass.

Erikson, E. H. (1956). The stages of development of the ego. En M. Riegel y W. P. H.
(Eds.), The development of the ego.

Estrada, M. (2020). Representaciones maternas en madres de nifios con autismo [tesis de
licenciatura]. Universidad Antonio Ruiz de Montoya, Lima.

Fernandez, E. & Jiménez, M. (2010). Psicologia de la emocion. En E. Garcia, B. Garcia,
M. Jiménez, D. Martin, & F. (ed), Psicologia de la emocion. Editorial Centro de
Estudios Ramon Areces.

Fernandez, J. (2016). El enfoque cualitativo. Metodologias de la Investigacion.
Fernandez, P. (2000). La afectividad colectiva. Taurus.

Flick, U. (2014). La gestion de la calidad en investigacion cualitativa. Madrid: Ediciones
Morata.

Gantiva, C & Camacho, K. (2016). Caracteristicas de la respuesta emocional generada
por las palabras: un estudio experimental desde la emocién y la motivacion.
Psychologia: Avances de la Disciplina, 10(2), pp. 55-62.

Garcia C., Solovieva, Y., & Quintanar, L. (2020). Evaluacion e intervencion
Neuropsicolégica en un caso de Trastorno del Espectro Autista (TEA) severo.
Revista Iberoamericana de Psicologia, 13 (2), pp. 99-111.

Gutiérrez, A. y Ruiz, E. (2020) Mi hijo es autista": normalidad y maternidades diferentes.

Una aproximacion antropologica a las dimensiones sociales del autismo. Revista
de Antropologia, 75(2).

68


file:///C:/Users/emodesto/AppData/Local/Microsoft/Windows/INetCache/Content.Outlook/TCTAM6NB/Recuperado%20de%20https:/www.defensoria.gob.pe/defensoria-del-pueblo-advierte-que-las-personas-autistas-principalmente-mujeres-enfrentan-barreras-para-acceder-al-diagnostico-temprano/
file:///C:/Users/emodesto/AppData/Local/Microsoft/Windows/INetCache/Content.Outlook/TCTAM6NB/Recuperado%20de%20https:/www.defensoria.gob.pe/defensoria-del-pueblo-advierte-que-las-personas-autistas-principalmente-mujeres-enfrentan-barreras-para-acceder-al-diagnostico-temprano/
file:///C:/Users/emodesto/AppData/Local/Microsoft/Windows/INetCache/Content.Outlook/TCTAM6NB/Recuperado%20de%20https:/www.defensoria.gob.pe/defensoria-del-pueblo-advierte-que-las-personas-autistas-principalmente-mujeres-enfrentan-barreras-para-acceder-al-diagnostico-temprano/

Hernandez, R., Fernandez, C., & Baptista, M. P. (2014). Metodologia de la investigacion.
McGraw-Hill Interamericana.

Hidalgo, J. y Salinas, M. (2021). Proceso de afrontamiento en padres de hijos con
trastorno del espectro autista [tesis de licenciatura]. Universidad Peruana de
Ciencias Aplicadas, Lima.

Hikal, W. (2023). Erik Erikson y el desarrollo psicosocial deficiente como camino a las
conductas antisociales y criminales. Alternativas psicologia, 50, pp. 108-137.

Jara, C. (2015). Experiencia emocional en hermanos adolescentes de nifios con trastorno
del espectro autista [tesis de licenciatura]. Pontificia Universidad Catolica del Pert,
Lima.

Johnson, M. (2023). Experiencia Emocional en el conyuge de pacientes oncologicos
[tesis de licenciatura]. Universidad Peruana de Ciencias Aplicadas, Lima.

Kohlberg, L. (1982). Moral stages and moralizations. Edition: Moral development and
behavior. Trad. Cast, Infancia y Aprendizaje, 20, pp. 33-51.

Kujan, M., & Huayamave, S. (2022). Impacto psicologico en padres, por el diagnostico
temprano de trastorno-del espectro autista en sus hijos [tesis de licenciatura].
Universidad Guayaquil, Guayaquil.

Lanchero, M., Pérez, M., & Florez, P. (2021). Desarrollo social en el trastorno del
espectro autista en ninos entre 3 y 6 afios de edad. Teknos revista cientifica, 21(1),
pp. 46-54.

Loayza, R. (2023). Casas vacias, de Brenda Navarro: Maternidad no normativa”. Revista
Estudos Feministas, Florianopolis, 31(3), pp. 1-12.

Magallanes, Y., Donayre, J., Gallegos, W., & Maldonado, H. (2021). El lenguaje en el
contexto socio cultural, desde la perspectiva de Lev Vygotsky. CIEG, Revista
Arbitrada Del Centro De Investigacion y Estudios Gerenciales, (51), pp. 25-35.

Malher, M. (1952). Autistic and Symbiotic Infantile. On child psychosis and
schizophrenia. Psychoanalytic Study of the Child, 7, pp. 286-305.

Ministerio de Salud. (2020, 3 de abril). Resolucion Ministerial n°® 166 — 2020 EF
[Documento técnico] Orientaciones para el cuidado integral de la salud mental de
las personas con trastorno del espectro autista. En Diario Oficial El Peruano. Lima.
https://www.gob.pe/institucion/minsa/normas-legales/466166-166-2020-minsa

Moree, B., & Thompson, D. (2009). Cognitive-behavioral therapy for anxiety in children
diagnosed with autism spectrum disorders: Modification trends. Research in Autism

Spectrum Disorders, 4, pp. 346-354.

Moreno, D. (2020). Proceso de duelo parental ante el diagnostico del Espectro Autista
[tesis de licenciatura]. Universidad Nacional Auténoma de México, Uruapan.

69



Mozos, A., Lopez, M., Cruz, M., & Herrero, T. (2010). El juego infantil y su metodologia.
McGraw-Hill Ciclos Formativos.

Najar, O., Morales, E., & Castillo, M. (2024). Procesos afectivos de los maestros con
gestion del conocimiento y herramientas web. XIKUA Boletin Cientifico de la
Escuela Superior de Tlahuelilpan, 12, pp. 117-128.

NEURATH, Otto. (1936). International picture language: The first rules of ISOTYPE.
London: Kegan Paul, Trench, Trubner & Co., Ltd.

Nieto Olazabal, C. y Zevallos Flores, A.R. (2022). Expectativas de las madres respecto
al proyecto de vida de sus hijos con trastorno del espectro autista [tesis de
licenciatura]. Universidad de Lima, Lima.

Obregén N., Armenta, C., Arari, D. y Ortiz, R. (2020). Maternidad cuestionada. Revista
de Psicologia, 19(1), pp. 104-119.

Opazo, R. (1984). Cognicion y afecto en terapia conductual. Revista de Andlisis del
Comportamiento, 2(2), pp. 213-248.

Organizaciéon Mundial de la Salud (2018). Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-11). Organizacion Mundial de la Salud.

Organizaciéon Mundial de la Salud. (2014). Medidas integrales y coordinadas para
gestionar los trastornos del espectro autista: Informe de la Secretaria. 67.°.
Asamblea Mundial de la Salud. Ginebra, Suiza: Organizacion Mundial de la Salud.

Ortiz, C., Ramos, L., & Sanchez, A. (2022). Implicaciones en la vida emocional de un
cuidador de personas con TEA. [Trabajo de pre grado]. Universidad Cooperativa
De Colombia, Bogota.

Palmero, F., Carpi, A., Gomez, C., Guerrero, C., & Muiloz, C. (2005). Motivaciéon y
cognicion: desarrollos tedricos. Revista Electronica de Motivacion y Emocion 8(20-
21), pp. 2-52.

Palomo, A. (1989). Laurence Kohlberg: Teoria y prdctica del desarrollo moral en la
escuela. RIFOP: Revista interuniversitaria de formacion del profesorado:

continuacion de la antigua. Revista de Escuelas Normales, (4), pp. 79-90.

Paluszny, M., (1991). Autismo: guia practica para padres y profesionales. México:
Trillas.

Papalia, D. E. (2012). Desarrollo humano (12* ed.). McGraw-Hill Interamericana.
Paricio, R., & Polo, C. (2020). Maternidad e identidad materna: deconstruccion
terapéutica de narrativas. Revista de la Asociacion Espaiiola de Neuropsiquiatria,

40(138), pp. 33-54.

Patton, M. (2011). Developmental evaluation: applying complexity concepts to enhance
innovation and use. Guilford Press.

70



Peralta, G. (2015). El autismo desde dos enfoques: Modelo médico y modelo
psicoanalitico [tesis de licenciatura]. Universidad Auténoma del Estado de México,
Meéxico.

Pérez, C., & Ruiz, Y. (2022). Evaluacion neuropsicologica en nifios con trastornos del
neurodesarrollo. Revista Médica Clinica Las Condes, 33(5), pp. 502-511.

Pérez, K. (2021). Evaluacién e intervencién en nifios preescolares con trastorno del
espectro autista (TEA). Revista Eduscientia. Divulgacion de la Ciencia Educativa,
4(8), pp. 125-133.

Piaget, J. (1968). Six Psychological Studies. Vintage Books.

Raudez, L., Rizo, L., & Solis, F. (2017). Experiencia vivida en madres/padres cuidadores
de niflos/nifias con Trastorno del Espectro Autista. Revista Cientifica de FAREM-
Esteli. Medio ambiente, tecnologia y desarrollo humano. 21 (6).

Reeve, J. (1992). Understanding motivation and emotion. Fort Worth: Harcourt Brace
Jovanovich College Publishers.

Riviére, A. (2000). ;Como aparece el autismo? Diagndstico temprano e indicadores
precoces del trastorno autista. En Riviere, A. & Martos, J. (Comp.), Autismo: El
nifo pequerio con autismo (pp. 7-22). Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

Salazar y Quispe (2017). Representacion Simbolica y Configuracion de la Paternidad en
padres y madres de nifios con Trastorno del Espectro Autista en la ciudad de
Arequipa [tesis de licenciatura]. Universidad Nacional de San Agustin, Arequipa.

Salcedo, D., Lopez, J., Fuentes, B. & Salcedo, D., (2022). La percepcion sensorial, la
cognicion, la interactividad y las tecnologias de informacién y comunicacion (TIC)
en los procesos de aprendizaje. RECIAMUC, 6(2), pp. 388-395.

Salter, A. (1949). Conditioned reflex therapy: the direct approach to the reconstruction
of personality. Farrar, Strauss and Giroux.

Sanchez, N. (2019). Sensacion y percepcion: una revision conceptual. Ediciones
Universidad Cooperativa de Colombia. DOI:_https://doi.org/10.16925/gence. 11

Sen, E. y Yurtserver, S. (2007). Difficulties Experienced by Families with Disabled
Children. Journal for Specialist in Pediatric Nursing, 12(4), pp. 237-251.

Stern, D. (1995). The motherhood constellation. A unified view of parent-infant
psychotherapy. Basic Books.

Stern, D. (1997). La constelacion maternal. La psicoterapia en las relaciones entre padre
e hijos. Paidos.

Strongman, K. (1996). The Psychology of emotion. Theories of emotion in perspective.
Wiley & Sons.

71


https://doi.org/10.16925/gcnc.11

Sumalavia, M. (2019). Proceso de adaptacion de padres y madres de hijos
diagnosticados dentro del Trastorno del Espectro Autista [tesis de licenciatural].
Universidad Peruana de Ciencias Aplicadas, Lima.

Teran, D. (2014). Andlisis comparativo de las teorias del desarrollo cognoscitivo de Jean
Piaget en etapa preoperacional y del desarrollo psicosocial de Erik Erikson en
iniciativa vs. culpa [tesis de doctoral]. Universidad Internacional SEK), Quito.

Trejos, N., Rubiales, J., & Garcia, L. (2023). Estrategias conductuales en nifios y nifias
con Trastorno del Espectro Autista: una revision sistematica. Actualidades en
Psicologia, 37(134), pp. 17-39.

Tustin, F. (1995). Autism and Childhood Psychosis. Routledge.

Uzategui, R. (2021). Experiencias de adaptacion familiar en padres de hijas e hijos con
trastorno del espectro autista [tesis de licenciatura] Universidad San Ignacio de la
Loyola, Lima.

Ventura, M. (2002). Procesos emocionales y afectivos. Pensamiento psicologico, (1), pp.
11-24.

Woolfolk, A. (2006). La obra-de Erikson. En M. Pérez (Comp.), Desarrollo de los
Adolescentes IlI. Identidad y Relaciones Sociales (pp. 29-44). Centros de
Integracion Juvenil.

Zambrana, N. (2008). Desarrollo y crecimiento de la nifiez: Un enfoque integrado.
Alcanza. Retrieved. March, 15.

Zuluaga, T., Delgado, A., Zuluaga, J., Aguirre, L., Sanchez, J., Salamanca, L., Restrepo,

L., Naranjo, C., Orrego, M. & Giraldo, L. (2023). Petfil cognitivo y social en nifios
y nifas con Trastorno del Espectro Autista. Quaderns de psicologia, 25(1).

72






ANEXO N° 1: FICHA SOCIODEMOGRAFICA

- Pseudonimo:

- Edad:

- Estado civil:

- Lugar de procedencia:

- Lugar de residencia:

- Nivel Educativo:

- (Cudntos hijos tiene?:

- (A qué se dedica?:

- (Con quién/es vive?:

-¢Cuantos afios tiene su hijo?:

-Escolaridad de su hijo:

- (Hace cuanto tiempo le diagnosticaron Trastorno del espectro autista a su
hijo?:

- (Recibe algin tipo de tratamiento (médico, farmacolégico, psicologico,

etc.)?:
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ANEXO N° 2: GUIA DE ENTREVISTA

Presentacion de la investigadora
Presentacion del consentimiento informado
Pregunta de familiarizacion

» Cuéntame sobre tu experiencia de ser madre
Tema 1: Experiencia emocional previa al diagndstico

(Como era tu vida diaria antes de ser madre?
« (Hubo algo que captd tu atencion y te hizo pensar sobre el desarrollo de tu hijo?
« ;Identificaste algunas conductas que te llamaron la atencion?
e ;,Como te sentias frente a las manifestaciones de tu hijo?
e Me podria explicar, o me podria decir ;qué entiende por el trastorno del espectro
autista?

Tema 2: Experiencia emocional en el proceso frente al diagnéstico

Ante el diagnostico del TEA ;Qué pensamientos aparecieron en usted?
« Durante el proceso de asimilacion del diagndstico, Qué acciones realiz6? ; Cémo
tomaste el diagndstico? ;Como te sentiste frente a este diagnostico?

Tema 3: Experiencia emocional actual frente al diagnéstico TEA

(Qué cambios ha hecho en su vida a raiz de este diagndstico? ;Coémo suele ser su vida
diaria con su hijo?

¢ [ Qué desafios has enfrentado desde que te enteraste del diagnostico de
TEA?;Recuerdas alguna situacion en especifico que me podrias comentar?

e ;/Cudl es tu experiencia frente a la educacion escolar para nifios con este tipo de
diagnostico?

e Respecto al entorno social, ;como es tu experiencia con los demas al ser madre
de un niflo TEA? Cuéntame una experiencia.

Agradecimiento y despedida.
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ANEXO N° 3: LIBRO DE TEMAS Y CODIGOS

Objetivo: Conocer la experiencia emocional de las madres con hijos diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista. La informacioén obtenida a partir de las entrevistas fue
analizada por medio del andlisis temadtico, siendo organizada en un sistema de temas y
subtemas.

Tema 1: Experiencia emocional previa al diagnodstico

1.1 Proyecto de vida Refiere a las metas, suefios, planes que tenia previo a ser
madre.
Refiere a la nocién o conocimiento que la madre tenia sobre el
1.2 Percepcion trastorno del espectro autista antes de llevar a su hijo a un
especialista.
1.3 Manifestaciones Refiere a las conductas que observarony que la llevaron a
o sefiales de alerta identificar caracteristicas peculiares en su hijo.
1.4 Procesos Refiere a las conductas que observaron y que la llevaron a
conductuales identificar caracteristicas peculiares en su hijo.
1.5 Procesos Hace referencia a la experiencia de sus emociones frente a las
afectivos caracteristicas de su hijo antes de recibir el diagnoéstico.

Tema 2: Experiencia emocional en el proceso frente al diagnostico TEA

2.1 Procesos Refiere a las ideas o creencias que manifesto al recibir el
cognitivos diagnostico.

2.2 Procesos Hace referencia a los actos inmediatos o a corto plazo que

conductuales realiz6 al recibir el diagnostico de su hijo.

2.3 Procesos Refiere a las manifestaciones de sus emociones al recibir el
afectivos diagnostico de su hijo.

Tema 3: Experiencia emocional actual frente al diagnéstico TEA

3.1 Procesos Refiere a los actos, actividades de la vida diaria que tiene
conductuales luego de recibir el diagnostico de su hijo.

Hace referencia a las emociones que ha manifestado desde

3.2 Procesos s C .
que recibi6 el diagndstico y que se han mantenido

afectivos , ,
permanentes en su dia a dia.
Se considera la falta de oportunidades y exigencias para
3.3 Contexto ingresar a la educacion inicial. Asimismo, las acciones que
educativo tienen las instituciones educativas ante las necesidades de un

nifio con TEA.
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3.4 Contexto
sociocultural

Hace referencia al conocimiento y comprension del entorno
social hacia la madre ante el diagnostico TEA de su hijo.
Ademas, involucra las costumbres, normas y creencias de la
comunidad donde la madre pertenece.

Fuente: Elaboracion propia
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ANEXO N° 4: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Soy Bianca Valdivia Pino, estudiante de la carrera profesional de Psicologia de la Universidad
Antonio Ruiz de Montoya (UARM). En la actualidad, me encuentro realizando un
proyecto de investigacion para mi tesis titulada: “Experiencia Emocional en madres con
hijos (as) diagnosticados con trastorno del espectro autista en Lima Metropolita”, con el
objetivo de conocer la experiencia emocional de las madres con hijos diagnosticados con
Trastorno del Espectro Autista.
Por este motivo, solicito su colaboracion para participar en esta entrevista. La sesion sera
grabada en audio para posteriormente transcribir y analizar con exactitud sus respuestas,
cambiando todos aquellos datos que puedan revelar tu identidad; y una vez finalizada la
transcripcion de la entrevista, dicho material sera eliminado.
Asimismo, tu aportacion en el estudio es voluntaria y eres libre de hacer preguntas sobre
el proceso en cualquier momento y cuenta con la posibilidad de dejar de participar en la
entrevista en el momento en el que usted desee, sin que esto implicase algun problema.
Para cualquier consulta sobre su participacion puede contactarse con:

o Autora de la tesis: Bianca Valdivia Pino (bianca.valdivia@uarm.pe)

o Asesora de la tesis: Lic. Claudia ~Armas Nuiiez CPsP 49267

(claudia.armas@uarm.pe)

Le agradezco su amable participacion

Nombre y firma del participante Nombre de la investigadora
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