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PROBLEMATICA: ;Qué sentimientos y comportamientos presentan los padres cuando

reciben el diagnostico de un hijo con tea?

POBLACION: de padres en general

LUGAR: CENTRO DE FUNDACION J. DE JULIA en Comitan de Dominguez
DURACION DEL PERIODO: 01 DE ABRIL AL 01 DE DICIEMBRE DEL 2020.
TITULO:

Anaélisis sobre los sentimientos y comportamientos que presentan los padres en general,
cuando reciben, el diagnostico de un hijo con TEA. En el centro de fundacion j de julia en
el periodo del 1 de abril al 1 de diciembre del 2020

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La mayoria de padres tienen sentimientos, iniciales de miedo, confusion, rabia y ansiedad,
también 30% de esta poblacién describieron que han sentido deseos de que esto no esté
ocurriendo o de que ellos no les deberia de estar pasando eso entre otras cosas. Muchos
padres se sienten confundidos, frente a al tener el diagnostico o la noticia de la condicion de
su hijo la cual es absolutamente normal. También se sienten con mucha impotencia, cuando
reciben el diagnostico, ya que se habla de todas las caracteristicas que se presentan, en
implicaciones de la condicion. EI 84% de la poblacion de, los padres con hijos que tiene
trastorno de espectro autista se siente demasiado, impotente, al no tener ni la posibilidad,
méas minima de poder cambiar, lo que ocurrira, o lo que este por pasar a la larga de la vida
de sus hijos y de ellos. Para poder observar el problema del comportamiento y sentimientos
que presentan padres del ts de espectro autista de sus hijos el 90% de la poblacion de los
padres cuando reciben el diagndstico de autismo inicial, entran en un estado de
inmovilizacion, de shock, de bloqueo y aturdimiento general; un proceso similar al del
duelo, siendo la ultima etapa la aceptacion de la condicién de su hijo. En este caso, se
trataria de la pérdida de un hijo “idealizado”.

Los estados emocionales que acostumbran a experimentar los familiares en este proceso de
duelo suelen ser:



En primera instancia, el “choque” o momento de pasmo y enajenamiento que los padres
viven cuando reciben la noticia del diagnostico de autismo

La “negacion”, que con frecuencia es una respuesta rapida al dolor inminente

La culpa, la cual se exterioriza en recriminaciones, reproches e incluso castigos dirigidos a
la pareja, o bien, hacia si mismos, buscando causas y actos hechos en el pasado que hayan
causado el trastorno.

Dudas, sentimientos de inseguridad, incertidumbre y desconfianza, pues el trastorno
envuelve algo desconocido y, por tanto, provoca muchos miedos que tienen que ver con el
futuro y con la manera en que enfrentaran la situacion.

El enojo y las muchas preguntas acerca del porqué de lo que ocurre, las cuales pueden
durar mucho tiempo

Y por Gltimo la tristeza ante la sensacion de pérdida, que aparece con sentimientos de
vacio, desénimo o falta de energia

Dentro del nacleo familiar, la comunicacion se limita a hablar sobre la problematica de la
persona con TEA y sobre los esfuerzos diarios que se efectdian para el manejo de la
situacion. Dentro de esta dinamica, la pareja sufre distanciamientos, de igual modo, los
hermanos, quienes ocupan el lugar del nifio “privilegiado” por no presentar el trastorno,
acostumbran ser objetos de poca atencidn, ya que se les percibe necesitando “menos
ayuda”, lo cual usualmente propicia en ellos enojo y resentimiento.

En general, la familia sufre un desajuste social ante el diagnostico de autismo, puesto que
se presenta un aislamiento en relacidn con el exterior. Los padres renuncian a las relaciones
con amigos, a la convivencia con otras familias “normales” y a actividades de
esparcimiento. Algunas familias logran entablar relaciones con padres o familiares de otros
nifios especiales; sin embargo, habra otras que no consigan establecer ni este tipo de
relaciones. La vergiienza ante las miradas y criticas de otras personas suele desempefiar un
papel preponderante.

Ademas de los desafios emocionales que los familiares de personas con Trastorno del
Espectro Autista enfrentan, tales como dificultades econdmicas, carencia en servicios
médicos, psicoldgicos y educativos que brinden atencion oportuna a las personas con TEA,
entre otros. La fase de aceptacion de la realidad, se caracteriza por la superacién de este
estado de depresion Yy por la aplicacion de medidas racionales para compensar necesidades
especificas. En €s0s momentos, los padres se benefician del asesoramiento profesional y
analizan las distintas opciones para proporcionar a su hijo una expectativa de vida que le
permita hacer parte de su entorno. Adaptarse, reorganizarse y ayudar adecuadamente a los
hijos, no supone estar conforme con la discapacidad. El asesoramiento y el
acompariamiento emocional a las familias de personas que presentan TEA son funciones
del buen ejercicio profesional del psicélogo, medico, terapeuta ocupacional y demas
profesionales que intervienen; la necesidad de un acompafiamiento terapéutico hacia los
padres y familiares es de una relevancia poco desdefiable y de una eficacia mas que
corroborada en la préctica clinica.



JUSTIFICACION

Los trastornos del espectro autista (TEA) se encuadran dentro de los trastornos del
neurodesarrollo y se caracterizan por las alteraciones relacionadas con la comunicacion y la
interaccion social, asi como por presentar intereses fijos y conductas repetitivas, por lo tanto,
decidi realizar este trabajo pensando en los problemas o el sufrimiento de los padres cuando se
enteran de estas condiciones de sus hijos.

En algunas vece me ha tocado ver las situaciones de los padres, de cdmo se sienten, al enterarse
de las condiciones en la que su hijo se presenta, he visto las miles, de dudas que les pasa por la
mente, también los comportamientos, y sentimientos que ellos presentan, sobre la impotencia de
querer cambiar los resultados, deseando que lo que estan pasando fuera un suefio, de igual
manera lo que ellos piensan respecto sobre los cuidados que tienen que tener hacia sus hijos, por
ejemplo desde un horario fijo de alimentacion hasta un horario para dormir, s por eso que nace
esta inquietud de indagar méas a fondo sobre este tema y buscar soluciones para dicha situacion,
ya que un padre siempre quiere el bien para un hijo y desearian que sus hijos no les pasara nada.
Por lo tanto, En el siguiente, trabajo se realiz6 pensando en todas las necesidades de los
padres, principalmente en como poder ayudarlos, tras recibir el diagnostico de un hijo que
tiene TS. De espectro autista, ya que los padres al enterarse de dicha notica, pueden
presentar diferentes sentimientos como son, de culpa, enojo negacion, entre otros. Y al
mismo tiempo tomarlo como una herramienta principal, para poder ayudar a los padres a
enfrentar, la problematica que presenta su hijo, y poder dar seguimiento al tratamiento, y
los cuidados necesarios que deben de tener con ellos, también consideramos que pude ser
una ayuda a que los padres sean incluidos en todos los seguimientos de su hijo, y asi mismo
ayudarlos a entender, la situacion o problematica, en que el nifio, se presenta. También
contamos con que este trabajo puede ser una auto- ayuda para los padres para poder
enfrentarse a la realidad en la situacion en la que van a vivir a la larga del tiempo, y asi
mismo darle o presentarles las herramientas necesarias para gque ellos no se sientan tan
solos, y sientan que tienen un acompafiamiento de un especialista y el apoyo de familias
gue se encuentran en el mismo caso, que sin embargo con ayuda aprendieron a verle el lado
positivo, sobretodo aprendieron a vivir y adaptarse en el estilo de vida de un nifio que
presenta ts de espectro autista y que ellos se sientan plenos, de igual manera para que ellos
aprendan a convivir y puedan sobrellevar la situacién en la que se encuentran, asi mismo
podemos cubrir sus necesidades emocionales y de acompafiamiento y poder guiarlos
durante su proceso. Considero que todo esto es muy importante, ya que muchos padres no
saben como lidiar ante este tipo de situaciones, ya sea por miedo, hasta en ocasiones
piensan que sus hijos por tener personalidades o discapacidades espaciales, creen que van a
ser rechazados, mal mirados por la gran mayoria de la sociedad, y esto se esta haciendo con
esa finalidad de hacer ver a los padres que por el hecho de que sus hijos tengan ts de
espectro autista pueden tener una vida diferente pero eso no les quita que tengan las
capacidades de crecer con persona, y hacerles ver que, existen muchos ocasiones en la que
los nifios con esas capacidades especiales pueden llegar a hacer genios es decir pueden



destacar en arte murales, pueden ser matematicos, entre otros, y hacerles ver que también
estan privilegiados al tener un hijo con ts de espectro autista. Podemos decir que esta
investigacion influye mucho en el beneficio total que tendra, el saber los sentimientos y el
comportamiento de los padres, ya que es de suma importancia saber comprender y
entender, a ellos porque, en realidad los que son més afectados en cuestion mental y
sentimental, son todos los padres, como ya antes se mencionaba un padre quiere lo mejor
para un hijo, y es por eso que ellos les cuesta creer la situacion de su hijo. Se espera que el
beneficio social de este trabajo, sea de mayor facilidad para los padres, que sepan que no
son los Unicos, que hay una mayor cantidad de nifios con tea, y mas que nada sepan
sobrellevar las cosas, como también estén enterados que pueden recibir apoyo de diferente
manera, demostrarles que el mundo para ellos no se termind, si no que comienzan una
nueva etapa, quizés diferente o distinta a las que normalmente se acostumbra, de igual
manera este trabajo se hace con el propdsito de que personas que no tengan hijos con tea,
sepan cOmo tratar a un padre que efectivamente tienen hijos con tea , no puede pasar por
alto que también sepan sostener una comunicacion adecuada, es decir ser cuidadosos con lo
que se dice, no hacer preguntas incomodas Yy asi no hacer sentir mal a los padres
inconscientemente. Por otro lado, demostrarles y darles apoyo emocional y
incondicionalmente.



HIPOTESIS:

Los padres al recibir el diagnostico, y la noticia que sus hijos presentan TS. De espectro
autista, sentiran sentimiento de culpa. Sentimiento de negacion. Enojo y el no aceptar la

realidad.
VARIABLE DEPENDIENTE: TRASTORNO ESPECTRO AUTISTA

VARIABLE INDEPENDIENTE: comportamiento y sentimientos de los padres al recibir

el diagnostico.
OPERACIONALIZACION:

- Realizar a los padres, el test de ansiedad de Beck.

- Aplicar a todos los padres que tenga hijos con tea el test inventario de ansiedad de
Beck.

- Elaborar un cuestionario de preguntas, que sean dirigidas a los padres, que tengan
hijos con (TEA)

OBJETIVO GENERAL:

Conocer los sentimientos y el comportamiento de los padres al recibir el diagnostico de sus

hijos con TS de espectro autista.
OBJETIVO ESPECIFICO:
-Realizar un proyecto dirigido hacia los padres en general que tengan hijos con (TEA).

- Realizar campafias testimoniales que sean gratuitas para los padres que tengan hijos con
TEA.

-Determinar una conferencia, con especialistas, en la salud mental, la cual sea dirigida a los

padres que acaban, de recibir el diagnostico de sus hijos con (TEA).



METODOLOGIA

Durante mucho tiempo se han hecho diferentes investigaciones, respecto al tema,
pero existe un punto muy importante el cual muchos pasan por alto y no debemos dejar
pasar por alto lo que los padres sienten y el comportamiento que ellos presentan ante saber

el diagnostico de tener un hijo con trastorno de espectro autista

A lo largo de este trabajo de investigacion, pretendemos determinar o conocer si €s en
realidad que los padres les afecta tanto y presentan sentimientos ante saber la respuesta
mediante el diagnostico de sus hijos

El objetivo principal de este estudio es Analizar sobre los sentimientos y comportamientos
que presentan los padres en general, cuando reciben, el diagnostico de un hijo con TEA. En

el centro de fundacion j de julia en Comitan de Dominguez Chiapas.

Es por eso que esta investigacion se abordara en un enfoque cualitativo ya que los
sentimientos y el comportamiento de un padre ante la noticia de su hijo que fue
diagnosticado con trastorn6 de espectro autista, no puede ser exactamente medido ni
cuantificado. Pero utilizaremos las herramientas necesarias y posibles que nos ayuden con

el tema propuesto.

Para poder tener acceso hacia nuestra poblacién, se realizara un evento en el centro de
fundacion J. de Julia, con todos los padres que tengan hijos con tea, de cierta forma se aran
actividades en donde los nifios sean incluidos y puedan pasar un rato agradable con su
padres, terminando las actividades tendremos una platica solo con los padres y explicarles
cual es el proposito de nuestro trabajo, darle a conocer las ventajas que tendran el poder
participar con nosotros, asi mismo después de obtener a los padres que quieran participar se
les ara saber que tienen que contestar un cuestionario que se les proporcionara, y también
colaborar con las aplicaciones de los test que se han propuesto como operacionalisacion, les

aremos saber en qué consiste cada uno de ellos



Por lo tanto, como nuestro enfoque de investigacion es cualitativo, nos indica que
efectivamente el tipo de muestreo que veremos, o llevaremos a cabo es el de casos
extremos, ya que son los casos que se encuentran, en todo aquel extremo de los rangos de
una variable, es decir como pretendemos conocer el comportamiento o sentimientos de los
padres, esto nos indica que tendremos que abordar las dificultades en la aceptacion de la

situacion por la que se encuentran pasando los padres

Para esta investigacion utilizaremos las herramientas que ya antes se menciond, a los padres
de este centro se le realizara a cada uno de los padres el test de ansiedad de Beck para saber
como ellos se sienten y contar con que comportamientos y sentimientos presentan cada uno

de ellos.

Nuestra poblacion de estudio, sera dirigida a todos los padres en general, del centro J. de
julia de la cuidad de Dominguez chipas, nuestra aplicacion de operacionalizacion se ara la
recogida de datos en el periodo del 1 de abril al 1 de diciembre del 2020

En seguida en la misma institucion a cada uno de los padres se les ara la aplicacion del test
de inventario de Beck el cual consta de 21 preguntas, proporcionando un rango de
puntuacion entre 0 y 63. Los puntos de corte sugeridos para interpretar el resultado

obtenido son los siguientes:

e 00-21 - Ansiedad muy baja
e 22-35 - Ansiedad moderada
e mas de 36 - Ansiedad severa

después de estos dos métodos de medicion se va a hacer la elaboracion de un cuestionario
que, por lo tanto, debe de estar dirigida hacia los padres que tiene trastornd de espectro
autista, este sera elaborado por espacialitas en estos casos y verificar que el cuestionario
este correctamente elaborado y asi mismo pueda ser realizado a los padres, y poder
ayudarlos con especialistas y asociaciones de padres con hijos con tea



MARCO TEORICO

Los trastornos del espectro autista (TEA) son una discapacidad del desarrollo que puede
provocar problemas sociales, comunicacionales y conductuales significativos. A menudo,
no hay indicios en el aspecto de las personas con TEA que los diferencien de otras
personas, pero es posible que quienes tienen un TEA se comuniquen, interactden, se
comporten y aprendan de maneras distintas a otras personas. Las destrezas de aprendizaje,
pensamiento y resolucion de problemas de las personas con TEA pueden variar; hay desde
personas con muy altos niveles de capacidad (dotadas, o gifted en inglés) y personas que
tienen muchas dificultades. Algunas necesitan mucha ayuda en la vida diaria, mientras que
otras necesitan menos. Segun la OMS, se calcula que en el mundo 1 de cada 160 nifios
(0,625%) tiene un TEA. Estudios en el Reino Unido sittan el porcentaje de nifios y
adolescentes con TEA, en alrededor del 1%. Siendo mas alto en nifios que en nifias. Dado
que este trastorno no es curable, también afecta a los adultos en un porcentaje similar de los
nifios. En este marco, se estima que en el Reino Unido alrededor de 700.000 personas viven
con TEA. Si se incluye a la familia, el TEA es parte de la vida diaria de 2.8 millones de
personas. EI TEA se presenta con diversos grados de severidad. Segun los datos entregados
por National Health Stadistic Reports, la mayoria de los nifios con TEA (58,3%) lo presenta
a un nivel leve, mientras el 34,8% a nivel moderado y un 6,9% severo. Estudios sobre la
materia han dado cuenta de la importancia en la intervencion en la primera infancia para
optimizar el desarrollo y bienestar de las personas con un TEA. En forma particular, las
caracteristicas propias de este trastorno influyen negativamente en los logros educativos y
sociales, asi como en las oportunidades de empleo. Por ello, una vez que se haya
identificado un caso de TEA, es importante que a la persona y a su familia se les ofrezca
informacion y servicios pertinentes, de acuerdo con las necesidades particulares de cada
individuo. Aunque algunas personas con TEA pueden vivir de manera independiente, hay
otras con discapacidades graves que necesitan constante atencion y apoyo durante toda su
vida. Asi, muchas veces los TEA suponen una carga emocional y economica para las
personas que los padecen y para sus familiares. Por consiguiente, el empoderamiento y

apoyo a los cuidadores es reconocido, cada vez mas, como un componente fundamental de



la asistencia a los nifios con TEA. En este marco, tanto Chile como Espafia y el Reino

Unido, han desarrollado estrategias para el diagndstico e intervencion de personas con TEA

Los padres de un nifio con autismo tienen que hacerle frente a una serie de dificultades,
tanto en el campo emocional como en el eminentemente préctico. La presencia en la familia
de un nifio con alguna discapacidad se convierte en un factor potencial que puede perturbar,
en forma significativa, la dinamica familiar. Una vez diagnosticado el trastorno, los padres
han de pasar por un cambio de actitud, que implica un largo y doloroso proceso educativo,
con un alto grado de estrés, que requerird ademas de asesoramiento profesional cualificado.
Este tipo de trastorno les produce a los padres problemas emocionales caracteristicos.
Tomando en consideracion los aspectos apuntados anteriormente, cuando el nifio es
pequefio (en general el diagndstico no se realiza antes de 1-2 afios de edad), los padres
tienen que llegar a comprender las respuestas a interrogantes como las siguientes: ¢Por qué
el nifio llora constantemente sin una causa aparente? ¢Por qué no toma sus alimentos en la
misma forma que los nifios de su misma edad? ¢Por qué presenta conductas repetitivas?
¢Por qué no acepta el contacto fisico o permanece aislado la mayor parte del tiempo? vy,
¢por qué no sabe comunicarse, ni utilizar el lenguaje en forma apropiada? El papel de los
padres es de suma importancia en la integracion social del nifio, sélo asi se dara una mejor
convivencia que permita mantener a la familia unida. Esto por cuanto las conductas que
presentan los nifios con autismo son un factor disruptivo en el entorno, y muchas veces
constituyen la causa de la desintegracion de los nacleos familiares. Etapas que viven los
padres La etapa de negacion se caracteriza por el aturdimiento y por la incredulidad (que
eso les esté pasando a ellos no es posible), lo que manifiestan con la pregunta: “;por qué a
mi?”. Aqui se inicia un largo peregrinar por diferentes profesionales, con la esperanza de
que alguno les diga que hay una equivocacion en el diagnostico inicial. En la mayoria de
los casos, el término autismo por si solo no significa nada para los padres, puesto que ellos
no poseen conocimientos acerca del sindrome ni de sus proyecciones futuras. La
desinformacion, unida al sentimiento de duelo que el padre y la madre no entienden, los

llevan a experimentar colera por la pérdida del “nifo ideal” sobre el cual se habian cifrado



un sin numero de esperanzas. Otro sentimiento que aparece es el de miedo. Principalmente,
si los padres no tienen una orientacion profesional adecuada, o si el nifio no tiene una
intervencion temprana, se generan sentimientos de temor hacia un futuro para el que no
tienen respuesta... ( Ahora qué pasara? Preguntas como: qué diran, coémo lo manejaran con
los otros hermanos, o con los parientes, o si afectard o no la relacion de pareja, no se hacen
esperar. Adicionalmente, aparece la incertidumbre acerca de si los ambientes educativos a
los que asistiré el nifio o los maestros que lo atenderan, estaran preparados para su

educacion.

Etapas que viven los padres La etapa de negacidn se caracteriza por el aturdimiento y por
la incredulidad (que eso les esté pasando a ellos no es posible), lo que manifiestan con la
pregunta: “;por qué a mi?”. Aqui se inicia un largo peregrinar por diferentes profesionales,
con la esperanza de que alguno les diga que hay una equivocacién en el diagnostico inicial.
En la mayoria de los casos, el término autismo por si solo no significa nada para los padres,
puesto que ellos no poseen conocimientos acerca del sindrome ni de sus proyecciones
futuras. La desinformacion, unida al sentimiento de duelo que el padre y la madre no
entienden, los llevan a experimentar célera por la pérdida del “nifio ideal” sobre el cual se
habian cifrado un sin nimero de esperanzas. Otro sentimiento que aparece es el de miedo.
Principalmente, si los padres no tienen una orientacion profesional adecuada, o si el nifio no
tiene una intervencion temprana, se generan sentimientos de temor hacia un futuro para el
gue no tienen respuesta... ; Ahora qué pasara? Preguntas como: qué diran, cémo lo
manejaran con los otros hermanos, o con los parientes, o si afectara o no la relacion de
pareja, no se hacen esperar. Adicionalmente, aparece la incertidumbre acerca de si los
ambientes educativos a los que asistira el nifio o los maestros que lo atenderan, estaran
preparados para su educacion.

o Mediante la Teoria de Sistemas de Bertalanffy (1976), podemos identificar cémo el
autismo impacta a la familia en su totalidad. De acuerdo a las premisas de esta teoria
el todo es mas que la suma de sus partes, los sistemas estan interconectados entre si,
existe interdependencia entre las partes de un sistema, entre otras (Bertalanffy, 1976).
Para comprender como esta teoria guarda relacion con el autismo, tenemos que
percibir a quien tiene el diagndstico como un sistema en si mismo, y a su vez
componente de otro sistema llamado «familia». Por lo que aquello que afecta e

impacta, ya sea de manera positiva 0 de manera negativa, a un componente del
sistema «familia», afecta a la familia en general. Un diagndstico de autismo


https://es.wikipedia.org/wiki/Teor%C3%ADa_de_sistemas

definitivamente afecta el equilibrio de la familia al inicio del proceso y ain durante
su transcurso. La familia sufre las consecuencias y definitivamente son quienes a
diario trabajan por lograr que sus hijos adquieran las destrezas necesarias para ser
independientes, para participar en la sociedad de manera activa y disfrutar de la
inclusion.

« Porque cada logro alcanzado por ese nifio 0 nifia, representa un logro de la familia.
De igual manera sucede con las dificultades que se presentan.

o Cada puerta que se abre a quienes cuentan con dicho diagnostico, es una puerta que
se abre a su familia para lograr acceso a servicios, acceso a recursos y viceversa.

« Tan simple como expresar que cuando nuestros hijos sufren nosotros sufrimos. No
obstante, cuando ellos pueden disfrutar de ambientes agradables libres de prejuicios,
exclusion y estigmas, nosotros como padres lo disfrutamos igualmente.

o Entre otros.

Algunas anotaciones acerca de los problemas a los que se enfrentaran los padres Se ha
mencionado (Orjales y Polaino, 1993) que en aquellos hogares donde vive un nifio con
autismo se presentan méas problemas familiares que en aquellas familias en las que los hijos
no tienen necesidades educativas especiales; sin embargo, este no es un factor determinante
para que se altere el orden familiar, sino que hay otros aspectos asociados que inciden en
ello, como la estabilidad emocional de cada uno de los miembros del nacleo familiar, la
educacién de los padres y, sobre todo, el proceso de aceptacién del nifio. Las barreras
sociales son otro impedimento al que se enfrentan los progenitores. El rechazo por parte de
amigos, maestros y directores de centros educativos, que por el temor que se les genera su
desconocimiento sobre lo que tienen que hacer o sobre como guiarlos en el quehacer
educativo; aumentan la inseguridad que viven los padres. Cuxart (1997) y Wing (1998)
citan algunas de las reacciones mas frecuentes en las parejas ante la llegada de un nifio con
necesidades especiales, y argumentan que la discapacidad de una persona dentro del seno
familiar, puede fortalecer o debilitar a la pareja. Estos investigadores, también toman en
cuenta otros factores que inciden en crisis, como el nivel cultural y econémico, la
estabilidad emocional de los padres, la presencia o no de mas hijos y la severidad de la
discapacidad. En relacidn con el nivel de severidad, Cuxart (1996, 1997) realiz6 estudios
que concluyeron que, a mayor grado de severidad de los problemas en los nifios, mayor es

el nivel de estrés generado en los padres.
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