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Resumen

El estudio “Actitudes y cambios en el estilo de vida de padres y tutores de
nifos/as con trastorno del espectro autista (TEA) en el distrito VIl de Managua,
Nicaragua, durante el segundo semestre de 2024” aborda la limitada informacién sobre
las actitudes y cambios en la vida de estos cuidadores. El objetivo fue analizar cémo las
actitudes y estilos de vida de los cuidadores son afectados al recibir el diagnéstico de TEA.
Con un enfoque cuantitativo, en un disefio descriptivo y transversal, se trabajé con 30
participantes mediante encuestas estructuradas extraido del trabajo del Instituto Médico
Pedagadgico los Pipitos (2014-2015). Los datos se procesaron en el programa SPSS version
25, los resultados se presentaron en tablas y gréaficos que reflejan los principales hallazgos.
Los resultados revelaron que las emociones predominantes entre los padres y tutores de
niflos con autismo fueron dolor, tristeza, miedo y estrés, mientras que la vergtienza fue poco
frecuente. Las reacciones mas comunes incluyeron llanto, mayor apego al hijo y aceptacion
del rol parental. A nivel personal, las madres enfrentaron cambios en el tiempo libre, suefio
y alimentacion; en el ambito familiar, aumentaron las responsabilidades y se alteraron los
roles. En las relaciones conyugales, se observaron efectos diversos, como disminucion de
la intimidad o fortalecimiento de la relacién. Socialmente, aunque disminuyeron las
actividades, los padres contaron con redes de apoyo y no percibieron estigmatizacion hacia

sus hijos.

Palabras clave: Actitudes, Cambios en el estilo de vida, Trastorno del espectro autista.
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Introduccion

Los trastornos del espectro autista (TEA) constituyen un grupo de afecciones
diversas que se caracterizan por diferentes grados de dificultad en la interaccion
social y la comunicacién. Ademas, presentan patrones atipicos de actividad y
comportamiento, como dificultades para realizar transiciones entre actividades, una
atencion excesiva a los detalles y reacciones inusuales a las sensaciones (OMS,
2022).

El presente trabajo de investigacion aborda el tema: "Las actitudes y cambios
en el estilo de vida de los padres o tutores de hijos que padecen el trastorno del
espectro autista en el Distrito VII de Managua, Nicaragua, durante el segundo
semestre de 2024." Este enfoque se justifica debido a la escasez de informacion
actualizada en investigaciones previas. La mayoria de los estudios existentes se
centran en la adaptacion de los nifios con TEA, dejando de lado el impacto que este
trastorno genera en los padres y tutores. Ademas, la informacién disponible sobre
los padres en investigaciones anteriores ya no es valida ni confiable, debido a que
esta desactualizada. El objetivo principal de este estudio es analizar las actitudes y
los cambios en el estilo de vida de los padres o tutores de nifios/as con trastorno del
espectro autista. Como objetivos especificos, se tienen los siguientes: identificar las
actitudes de los padres o tutores hacia el TEA en el Distrito VIl de Managua,
Nicaragua, durante el segundo semestre de 2024; conocer el impacto psicolégico
que experimentan los padres o tutores de nifios/as con TEA; e identificar los cambios

en el estilo de vida originados por la crianza de hijos/as con este trastorno.

La primera parte del trabajo se enfoca en definir qué es el TEA, sus
caracteristicas en los primeros meses de vida de los nifios, los cuadros clinicos y los
diferentes niveles del trastorno. Posteriormente, se analiza el cambio en el estilo de
vida de los padres y tutores, que puede verse influenciado por el impacto social y
financiero que acarrea la crianza de un hijo con TEA. Asimismo, se examina el estrés
gue experimentan estos padres o tutores. Finalmente, se presenta un analisis de las
caracteristicas reportadas por los encuestados. La finalidad de esta investigacién es
evidenciar los cambios que experimentan los padres o tutores de nifios/as con TEA

y destacar la importancia de estos hallazgos para la sociedad.



Antecedentes y contexto de la investigacion

Al realizar esta investigacion nos dimos cuenta de que a nivel nacional son
muy pocos los documentos relacionados a nuestro tema central puesto que solo
abarcan a los pacientes en este caso los nifios que padecen TEA, no se hablan
mucho de las actitudes y cambios del estilo de vida enfocados en los padres o tutores
de estos nifios. Al momento de indagar mas los documentos hallados estaban fuera
de rango aceptables para tomarlo en cuenta como un antecedente confiable.

En el transcurso de la busqueda informativa pudimos observar que los padres o
tutores con nifios o nifias con el Trastorno del Espectro Autista pasan dificultades
econdmicas por parte de cualquier familia nuclear. Esto se debe al tiempo que deben
invertir al aprendizaje para el cuido de sus hijos descuidando sus propios empleos
afectando sus ingresos, sin tomar en cuenta los gastos de tratamiento de estos nifios

los cuales pueden ser farmacol6gicos como no farmacolégicos.

A nivel Internacional

Segun la investigacion de Sumalavia Casuso, M. (2019). Con el tema de
investigacion Proceso de adaptacion de padres y madres de hijos diagnosticados
dentro del Trastorno del Espectro Autista. Universidad Peruana de Ciencias
Aplicadas (UPC), Lima, Peru. El presente estudio tuvo como objetivo describir el
proceso de adaptacion de padres y madres de hijos diagnosticados dentro del
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Se utilizé el método investigacion cualitativo
con un disefio fenomenoldgico. Asimismo, se realiz6 una entrevista
semiestructurada para la recoleccién de informaciéon y el Modelo Doble ABCX como
estrategia de analisis, organizandose la informacién en ejes tematicos. Para esta
investigacion participaron siete padres de familia (cinco madres y dos padres),
guienes tenian un hijo diagnosticado con TEA y el cual se atendia en alguna
institucion especializada. Los resultados revelan que los padres de nifios con TEA
presentan una serie de sentimientos y actitudes frente al diagnoéstico (e.qg., tristeza,
frustracion, incertidumbre, estrés). Sin embargo, tales sentimientos estaban muy
relacionados a las oportunidades de obtener atencion profesional apropiada, asi
como informacién adecuada respecto al TEA. Asimismo, los participantes resaltaron

la importancia de contar con fuentes de soporte social. Se concluye que el Modelo
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Doble ABCX de adaptacion familiar es un modelo Gtil para examinar este proceso.
También, se concluye gue es necesario proveer a la poblacion con informacion
adecuada respecto al TEA, asi como una atencidn profesional especializada. El fin
de ello es facilitar el proceso de adaptacion familiar y por ende promover el bienestar

general de las personas dentro del Trastorno del Espectro Autista y de su familia.

La investigacién de Rayzza Uzéategui-Gamarra y Eli Malvaceda-Espinoza con
el tema Adaptaciéon Psicosocial en Padres de Hijos Diagnosticados con Trastorno
del Espectro Autista en la Universidad San Ignacio de Loyola, Lima, Peru en julio
2023. El objetivo de este estudio fue describir la experiencia de adaptacion
psicosocial en padres de hijos diagnosticados con trastorno del espectro autista. Se
realizé una investigacion cualitativa de disefio fenomenoldgico, haciendo uso de la
entrevista semiestructurada en profundidad a 12 participantes. Los resultados
ilustran que la adaptacion psicosocial se explica a través de categorias tales como,
factor estresante, apoyo recibido, la percepcién de la situacion, las expectativas
desarrolladas y las estrategias utilizadas para manejar la situacion. Se concluye que
la adaptacion implica experimentar sentimientos de culpa, tristeza, frustracion, enojo,
entre otros, sin embargo, posteriormente se logra la aceptacion, buscando dotar de
habilidades al hijo, mejorando su ajuste social. Se identifica al apoyo percibido de la

familia y cényuge como sustancial.

La investigacion de titulacién de Diana Laura Morales Govea con el tema de
investigacion proceso de duelo parental ante el diagnéstico del trastorno del espectro
autismo en la universidad don vasco A.C en Uruapan, Michoacan. 28 de enero de
2020. Se desarrollo con el objetivo general; Analizar el proceso de duelo que vivieron
los padres al recibir el diagnéstico de trastorno del espectro autista (TEA) de sus
hijos. Este proyecto de tesis tuvo como finalidad conocer como fue el proceso de
duelo que pasaron los padres de familia que se enfrentaron a un diagnéstico de
trastorno del espectro autista de uno de sus hijos. La presente investigacién tuvo un
enfoque cualitativo, el cual utiliza la recoleccién de datos sin medicion numérica para
descubrir y afinar en el proceso de interpretacion. “Los disefios de investigacion
transeccional o transversal recolectan los datos en un solo momento y un tiempo
unico”. El diseno transversal es mas versatil en cuanto a recogida de datos vy

objetividad como lo busca la presente investigacion. Como conclusion se resuelve
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la pregunta de investigacion: ¢ Cémo fue el proceso de duelo de los padres de familia
de la asociacion Kuani, después de recibir el diagndstico de TEA de sus hijos?
Respecto al proceso de cada familia, se vivié cada una de las etapas de forma muy
similar; los indicativos de alerta coincidieron cumpliendo todos, antes de los dos afios
de edad, el criterio A segun el DSM-V, aunque con el transcurso de los meses
terminaron cumpliendo cada uno de los criterios diagndsticos. Las tres familias se

enfrentaron a diagndsticos de otros trastornos antes de obtener su valoracion veraz.

A nivel Nacional
Al momento de investigar sobre nuestro tema de investigacion se observo
gue hay pocos antecedentes a nivel nacional relacionados con el trastorno del

espectro autista y el cambio del estilo de vida de los padres y tutores.

La investigacion realizada por Minerva del Pilar Arana Torufio, Reyna Maria
Lagos Galo y Carmenza Picado Falcon con el tema de investigacién Experiencia del
docente y propuesta de mejora en la atencién de estudiantes con autismo que cursan
primer grado con apoyo del método teacch basado en el desarrollo de habilidades
en el periodo del 07 de mayo de 2019 en Esteli, Nicaragua, de la Universidad
Nacional Auténoma de Nicaragua, UNAN Managua Facultad Regional
Multidisciplinaria Esteli, FAREM Esteli Departamento de Educacion y Humanidades.
La investigacion tuvo como Objetivo General; Poner en valor la experiencia docente
en la atencion de estudiantes con autismo que cursan primer grado en la escuela
Monsefior Antonio Madrigal y Garcia del Municipio de Ocotal, Departamento de
Nueva Segovia en el primer semestre del afilo 2019. El estudio es de corte
transversal porque se realizé en un semestre. Esta investigacion se considera
cualitativa. El alcance final del estudio cualitativo consiste en comprender un
fendbmeno social complejo, mas alla de medir las variables involucradas, se busca
entenderlo. Segun su alcance dicha investigacion tiene un enfoque de caracter
exploratorio ya que se realiz6 revision de la bibliografia existente sobre los estudios
del tema de investigacion y a la vez tiene un enfoque descriptivo. Como conclusion
se logré obtener el resultado de identificar que los intereses de la comunidad
educativa son diferentes entre sus miembros ya que madres y padres de familia

estan interesados en que sus hijos socialicen y se adapten en la escuela, aunque no
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logren mayores aprendizajes, bien pueden estar fuera del aula y con el simple hecho

gue ya no hagan rabietas para ellos es suficiente.

El estudio de Matus-Paramo, Lissa Maria, Marin-Machado y Kristel Mariel
con el tema de investigacion de Abordaje integral de nifios atendidos con Trastorno
del Espectro Autista (TEA) en el Instituto Médico Pedagdgico “Los Pipitos” en el
periodo 2010 al 2020 de la universidad catolica redemptoris mater facultad de
ciencias médicas carrera de medicina. Esta investigacion tuvo como propdsito
establecer el abordaje integral de los nifios atendidos con Trastorno del Espectro
Autista (TEA) en el Instituto Médico Pedagégico “Los Pipitos” (IMPP) en el periodo
2010 al 2020. Fue un estudio con el enfoque cuantitativo con un estudio
observacional, descriptivo, de corte transversal, probabilistico: aleatorio simple, con
un universo de 324 nifios y nifias con TEA en el Instituto Médico Pedagdgico “Los
Pipitos” (IMPP), la muestra fue de 147 nifos y nifias, se utilizé el analisis documental
como técnica de recoleccion de informacién y la fuente de informacién fue bases de
datos de expedientes clinicos. Como conclusiéon Llamo la atencién que la mayoria
de los nifios y nifias en estudio son de Managua, y que los nifios provenientes de
otros departamentos tienden a abandonar la atencién por lejania geogréfica, no
obstante estos nifios y nifias tienen una atencién personalizada, el abordaje de cada
uno varia en dependencia a su comportamiento clinico y sus antecedentes, tienen
manejo por las areas de neurologia, psiquiatria, psicologia, psicopedagogia en las
salas TEACCH, las terapias complementarias como hidroterapia y fisioterapia se
basan no solo en mejorar aspectos motrices, sino en ayudar a la integracion social

futura.
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Objetivos

General:

Analizar las actitudes y cambios en el estilo de vida de padres o tutores de

nifios/as con el trastorno del espectro autismo en el distrito VII- Managua.

Especificos:

Identificar las actitudes de los padres o tutores de los nifios/as hacia el
Espectro Autista en el distrito VII- Managua, Nicaragua del segundo semestre
2024.

Conocer el impacto psicolégico hacia los padres o tutores de los nifios/as con

Trastorno del Espectro Autista.

Identificar cambios en el estilo de vida originados en los padres o tutores de

hijos e hijas con Trastorno del Espectro Autista.
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Preguntas de investigacion.

Los padres de un nifio con autismo tienen que soportar mucho estrés debido a los
complicados horarios de la terapia, los tratamientos en el hogar y las
responsabilidades laborales y los compromisos familiares. También hay por
supuesto un innegable estrés financiero proveniente de las terapias y tratamientos.
(Fundacionconectea Madrid, 2020)
Durante la realizacion de nuestra investigacion titulada "Actitudes y cambios en el
estilo de vida de padres y/o tutores de nifios/as con trastorno del espectro autista
durante el segundo semestre de 2024 en Managua, Nicaragua", hemos observado
gue existe una escasa cantidad de informacion sobre las actitudes y los cambios en
el estilo de vida de los padres y/o tutores. Al profundizar en los documentos
disponibles, notamos que muchos de ellos ho cumplian con los criterios necesarios
para ser considerados antecedentes confiables.
Por esta razon, nos hemos planteado las siguientes preguntas de investigacion:
+ ¢Cudles son las actitudes de los padres o tutores de nifios/as hacia el
trastorno del espectro autista?
+ ¢Cudl es el impacto psicolégico de tener un hijo/a con trastorno del espectro
autista en los padres o tutores?
+ ¢Qué cambios en el estilo de vida experimentan los padres o tutores de

nifios/as con trastorno del espectro autista?
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Justificacion

Los estudios relacionados con el trastorno del espectro autista (TEA) fueron
escasos, por lo tanto, fue importante investigar y conocer mas a fondo los procesos
relacionados con el diagnéstico de este trastorno y, en este caso, de las figuras

paternas.

Al realizar esta investigacion, tuvimos como objetivo recopilar informacion acerca del
cambio en el estilo de vida y las actitudes que los padres o tutores de los nifios o
nifias con el trastorno del espectro autista experimentaron. Estos contaron con datos
especificos de una parte de la poblacién ya delimitada, es decir, de los padres o

tutores que conformaban parte de la comunidad de Managua.

De igual manera, se conocid el impacto psicolégico en la familia nuclear.
Este documento surgié para una mejor identificacion y priorizacion con enfoque
objetivo debido a que fueron escasos los estudios relacionados con las actitudes y
cambios en el estilo de vida de los padres o tutores con hijos diagnosticados con
TEA. Los estudios particularmente referidos a este &mbito estuvieron relacionados
meramente al diagndstico como tal, teniendo otro factor, el cual fue la falta de interés
ante este tema en particular, siendo estudiado en lapsos prolongados, lo que hizo
dificil encontrar antecedentes mas actuales, provocando la falta de confiabilidad en

el factor tiempo.

Esta investigacion trajo consigo un impacto en el ambito institucional
universitario debido a que fue un respaldo actualizado para este rubro, beneficiando
a las futuras investigaciones estudiantiles o un seguimiento de docencia con datos
verificativos. ElI documento presente fue un aporte en el acompafiamiento de
anteriores investigaciones relacionadas con el TEA, dirigido meramente a los
padres, enfocado en su manera de actuar ante el diagnostico de su hijo o hija con el
trastorno del espectro autista, en los cambios de actitudes y el estilo de vida que
conllevd a su nueva adaptacion y el tiempo dedicado a su persona, asi como al

aprendizaje empleado para la crianza de su hijo o hija.
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El impacto que buscamos con nuestra investigacion fue plasmar las actitudes
y los cambios de vida en los padres o tutores con hijos diagnosticados con TEA.
Principalmente, estuvo enfocada solamente en los padres o tutores debido a que
estos pasaron por un duelo y desilusién al enterarse del diagnéstico, debiendo
cambiar su pensamiento y expectativas que tenian antes para el futuro de sus hijos,
acoplandose actualmente a sus necesidades diarias.
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Limitaciones

Tamafo de lamuestra afectada por la comprension de los encuestados:
puede haber afectaciones por problemas de entendimiento del lector ya que en
forma de encuesta no de entrevista, la persona puede ser analfabeta o no tiene un
amplio vocabulario impidiendo entender de manera dptima el significado de algunas
palabras, el encuestador puede ser deliberado al momento de contestar las
preguntas saltandose algunas perjudicando al momento de recopilar los datos y no

obtener una cifra estimada en correlacion.

La falta de estudios previos de investigacion sobre el tema: en este
ambito es debido a la falta de informacion actualizada y centrada en este tema, solo
encontrando documentos relacionados centrados en el modo de aprendizaje de
nifios, adolescentes y adultos con TEA provocando una dificultad al momento de
documentarlo en los antecedentes a nivel nacional dado que la investigacion esta
enfocada a las actitudes y cambios en el estilo de vida de los padres o tutores con

nifios que padecen TEA durante el segundo semestre 2024 Managua- Nicaragua.

Medida utilizada para recolectar los datos: esta puede ser un factor al
momento de la interpretacion de los resultados ya que una pregunta objetiva se pudo

haber redactado diferente para haber obtenido resultados mas positivos.
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Hipotesis

Una hipétesis es como una suposicion o idea que sugieres para verificar si
es cierta. Una hipétesis de investigacion es una afirmacion que plantea una pregunta

y predice lo que podria suceder. (Torres, 2018)

Se eligi6 la Hipotesis de investigacion porque es la mas viable en nuestra
exploracion ya que en ella podemos realizar la aplicacibn de encuestas
correspondientes al tema a tratar desde un enfoque objetivo para poder extraer los
datos esperados, nosotras optamos por la hipétesis de investigacion en el estadio
causal debido a que indagaremos la repercusion de una variable con otra; por otro
lado tenemos una hipétesis de investigacion en estadio correlacional en la cual se
buscan variables que parecen interactuar entre si, de modo que cuando una variable

cambia el resultado también cambiara.

En este documento podemos observar las siguientes hipétesis:
(Hi): "Las actitudes y estilos de vida de los padres o tutores de hijos con
trastorno del espectro autista al enterarse del diagnéstico se ven afectadas a causa

de la desilusién ante el padecimiento del nifio o nifia."

Hip6tesis de investigacion-causales (Hi):"Sufren problemas de
afrontamiento y aceptacion los padres o tutores con hijos que padecen TEA,

perjudicando la parte psicolégica de la persona."

Hipotesis de investigacidon-correlacional (Hi):"Los padres o tutores de
hijos con TEA necesitan organizar su tiempo para recibir talleres educativos, estos
estaran dirigidos para la crianza correcta de estos nifios y el tipo de rutina que tienen

que seguir como familia nuclear."
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Variables

Tabla 1 variables
Objetivos Variables

Identificar
actitudes de los
padres o tutores
de los nifios vy
ninas con el
trastorno del
espectro autista
en el distrito VII-
Managua.

las | Pensamiento

Definicion
conceptual

Es la facultad,
accion y efecto
de pensar. Un
pensamiento es
también una
idea o]
representacion
mental sobre
algo o alguien.
Se entiende
también como la
capacidad de
construir ideas y
conceptos y de
establecer
relaciones entre

ellas.

Definicion
operacional
Pensamientos
Inmediatos ante
El diagnéstico
De discapacidad

De su hijo o hija.

Emociones
Experimentadas
Ante el
Diagnéstico de
Discapacidad de
Su hijo o hija.

Comportamiento
Realizado ante
el

Diagndstico de

20

Indicador Tipo
Variable
Ya me lo Cualitativa
esperaba iSl

/NO!

¢ Pudo haber
sido peor?

Si.

No.

Un poco.

Tal vez.

Fue una

sorpresa.

JEsto la  ha
hecho madurar?
Si.
No.

de Escala
Medicion

Nominal

de



(SIGNIFICADO,
22/11/2023)

Discapacidad de | Un poco.

Su hijo o hija

21

Tal vez.
Fue una

sorpresa.

¢ Fue mala
suerte?

iSI /NO!

Un poco.

Tal vez.

Fue una

sorpresa.

jEstoy perdido
(perdido)!

iSI /NO!

Un poco.

Tal vez.

Fue una
sorpresa.

¢ Qué hice para

merecer esto?
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¢Por qué a mi?
No voy a poder

con esto

cQué voy a

hacer ahora?

Debe ser un

error

Mi hijo (hija) no
es normal Sl
/NO!

Mi  hijo (hija)
nunca podra ser
Normal jSI /NO!

Es lo peor que
me ha pasado
En la vida Sl
/NO!
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,Cémo voy a
cubrir sus

Necesidades?

Es lo mas
doloroso de mi

vida

oY si fracaso
como madre
(Padre)?

Un (una) hijo
(hija) siempre es
Una bendicién
de Dios
iSI /NO!

Esto es una
prueba jSI /NO!
Debo

esforzarme por

mi hijo



Conducta

Esta relacionada
a la modalidad
gue tiene una
persona  para
comportarse en
diversos ambitos
de su vida. Esto
quiere decir que
el término puede
emplearse como
sinénimo de
comportamiento,
ya que se refiere
a las acciones
gque desarrolla

un sujeto frente

Componente
Cognitivo:
Incluye los
Pensamientos
de

La persona
Acerca del
objeto de la

actitud.

Componente
Afectivo o
Emaocional:
Agrupa los
Sentimientos y

Emociones

24

(hija)
Es un alivio
saber el
Padecimiento de
mi hijo (hija) Sl
INO!
Pensamientos
Positivos 1 al 10
scon qué
frecuencia?
Nunca.

Pocas veces.

De vez en
cuando.
Muchas veces.
Siempre.
Pensamientos
Negativos 1 al
10

¢Con qué
frecuencia?

O Nunca.

Cuantitativa

Intervalo



a los estimulos
gue recibe y a
los vinculos que
establece con su
entorno.
(Merino, 2024)

Asociados al
Objeto de actitud

Componente
Conductual:
Este
Componente
Recoge las
Intenciones o
Disposiciones a
La accién asi
Como los
Comportamiento
S
Dirigidos hacia
el

Objeto de actitud

25

(@) Pocas
veces.

(@) De
en cuando.
@) Muchas

vez

veces.

Siempre

Pensamientos
Neutros o
Indiferentes 1 al
10

¢Con qué
frecuencia?

(@) Nunca.

O Pocas
veces.
O De vez
en cuando.
O Muchas
veces.

Siempre
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Identificar el
impacto
psicolégico
hacia los padres
o tutores de los
nifios y nifas
con Espectro

Autista.

Emocion

Es un conjunto
de respuestas
neuroquimicas y
hormonales que
nos predisponen
a reaccionar de
cierta  manera
ante un estimulo
externo (algo
gue veo, u 0igo)
0 interno
(pensamiento,
recuerdo,

imagen).

Identificar las
emociones

permite ser
responsable vy
tomar la

iniciativa  para

cambiar la
situacion.

Muchas veces
no se puede
cambiar la

percepcion de lo

que sucede, si

28

(@) Nunca.
(@) Pocas
veces.

(@) De vez
en cuando.

@) Muchas
veces.

Siempre
Satisfaccion Cualitativa
Alegria

Dolor

Tristeza

Ira

Molestia (No

vivenciado

Un poco
Medianamente

Bastante

Mucho)

Desilusion

(No vivenciado

Nominal



(Hernandez,
septiembre,
2020)

22 | se aprende a ver

de muchos
angulos una
situacion se

puede escoger
una forma mas
positiva de

interpretar
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Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Miedo

(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Verguenza

(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Angustia

(No vivenciado
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Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Confusién  (No
vivenciado

Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Culpa

(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Frustracién

(No vivenciado
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Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Estrés

(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Incertidumbre
(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Ansiedad

(No vivenciado
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Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Impotencia

(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)

Asombro

(No vivenciado
Un poco
Medianamente
Bastante
Mucho)
¢Culpar a su
Pareja? (nunca
pocas veces
normalmente

Muchas veces



Estrategias

afrontamiento.

de Se

puede
considerar como
una respuesta
adaptativa, de
cada uno, para
reducir el estrés
gue deriva de
una situacion
vista como dificil

de afrontar.

La capacidad de
afrontar no se

refiere solo a la

En las
estrategias de
afrontamiento
podemos
diferenciarlas en
dos grupos
estos  pueden
ser estrategias
centradas en el
problema 0
centradas en la
emocion.

Las estrategias

centradas en el

33

Siempre)
Aceptacion de la
maternidad
(paternidad)
(nunca  pocas
veces
normalmente
Muchas veces
Siempre)
Analiza las
opciones en tu
entorno.
(SI/NO).

Actia con
compromiso de
superacion
(SI/NO).
Realiza
actividades de
ocio que
permitan

desconectar o

Cualitativa.

Ordinal.



resolucion
practica de los
problemas, sino
también a la
capacidad de la
gestion de las
emociones y del
estrés  delante
de la situacion-
problema.
(Castagnetta.,

2016)

problema
podemos
identificarlas  al
intentar resolver
las dificultades
de

I6gica,

manera
en la
busca de
soluciones

alternativas y en
la elaboracion
de planes de
actuacion.

Las estrategias
centradas en las
emociones por

otro lado esta se

centrard en las
respuestas
emocionales
ante una
situacion,
evitacion, la

34

relajarse
(SI/NO).
Hace alguna
actividad de
deporte  como
forma de
distraerse
(SI/NO).
Comparte
frecuentemente
sus dudas vy
preocupaciones

con otros y se
apoya de estos.

(SI/NO).
Evita o no es
capaz de

enfrentarse a

situaciones
estresantes
(SI/NO).
Guardar los
problemas y



Red de apoyo.

Es una
estructura que
brinda algun tipo
de contencion a
algo o alguien.
La idea suele
referirse a un
conjunto de
organizaciones
o entidades que
trabajan de
manera
sincronizada
para colaborar
con alguna
causa. (Merino
J. P., 2022)

preocupacion o
en la

supersticion.

Una red de
apoyo ayuda a
las personas
afectadas a
fortalecerse en
esta ocasion
seria  a los
padres de hijos
con trastorno del
espectro autista.
Las redes de
apoyo social son
auténomas, vya
que acttan
segun sus
propios criterios

y alcanzan

35

preocupaciones
para uno mismo,
sin querer que
los demas se
enteren de ellos
(SI/NO).

Recibe
asistencia
psicologica
(SI/NO)

Recibe ayuda en
el medio de
transporte para
la asistencia
institucional.
(SI/NO)

Obtiene
beneficio
alimentario
(SI/NO)

Cualitativa.

Nominal.



Conocer
cambios en el
estilo de vida
originados en los
padres o tutores
de hijos e hijas
con Espectro

Autista.

los Estilo de vida

Se basan en la
interaccion entre
las condiciones
de vida y las
pautas
individuales de
conducta
determinados
por factores

socioculturales y

objetivos
concretos,
adaptandose a
las necesidades
de cada caso.
En cada red de
apoyo existe una
correspondencia
entre las
personas que la
integran 'y la
sociedad 0
instituciones.
Cambios en la
dindmica
familiar: Cambio
en las
Actividades que
Desempeiia
cada uno de los
integrantes  del

nucleo familiar.
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Obtiene
asistencia
médica gratuita
(SI/NO)

Facilitacion de
medicamentos
costosos a un
bajo precio al
original (SI/NO)

Cambios en los
habitos de
suefo

(nunca  pocas
veces
normalmente
Muchas veces

Siempre)

Cualitativa

Ordinal



caracteristicas
personales.
(garza, 21 de
octubre de 2021;
Aprobado: 02 de
abril de 2022)

Cambios a nivel

personal:  son
procesos a
través de los
cuales
modificamos

voluntariamente
de

nuestro Yo-real

aspectos

—nuestro
estado actual—
para  construir
nuestro Yo-ideal
—nuestra
version

deseada—.

Cambios a nivel
social: Cambios
En

actividades

las

Sociales

37

Cambios en los

habitos

alimenticios
(nunca  pocas
veces

normalmente

Muchas veces

Siempre)
Desinterés por
hablar con los
demas

(nunca  pocas
veces

normalmente
Muchas veces

Siempre)

Ocultamiento de
la noticia a los

familiares



Impacto

econémico.

La idea de
impacto
economico, en
este marco,
alude al efecto
gue una medida,
una accién o un
anuncio generan
en la economia.
Cuando algo
tiene impacto
econdmico,
provoca
consecuencias

en la situacion

Determinar qué
tan grande ha
sido el impacto
econdémico

dentro de Ia
familia nuclear y
que tipo de
implementacién
han podido
desarrollar para
poder superar o
sobrellevar esta
dificultad de

manera positiva

38

(nunca  pocas
veces
normalmente
Muchas veces

Siempre)

Podemos
determinar
algunas

circunstancias

como son:
Compra de
insumos y
alimentos
(Frecuentement

e, debes de vez
en cuando, muy
pocas veces).
Realiza pagos
educativos

(SI/NO).

Cualitativo.

Nominal.



econbémica de
una persona,
una comunidad,
una regién, un
pais o el mundo.

(Gardey., 2021)

(0]

negativamente.
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Estadio de
desempleo (Con
frecuencia,

Pocas veces,
Nunca, Ama de

casa)

Son
frecuentemente
los gastos de
emergencia
(SI/NO).
Tiene escasas
reservas
econoémica o de
ahorro (SI/NO)
Tiene  sueldos
bajos conforme
a sus

necesidades

(SI/NO).
Reduce los
gastos al



Rutinas.

Una rutina es
una serie
habitual de
cosas que se
hacen en un
momento
determinado.
Una rutina
también es la
practica de
hacer cosas
regularmente en
un orden fijo.

Se utiiza la
rutina para
describir
actividades que

se realizan como

Los tipos de
cambios en la
rutina diaria
pueden afectar
de manera
negativa o]
positiva a un
individuo,
afectando su
estado de animo
y afrontamiento
al estrés ante
circunstancias
inevitables  de

ambito al sector

salud fisica,
mental y
emocional.

40

maximo para
solventar otros
gastos
inesperados
(SI/NO).
Realiza alguna
actividad fisica.
(SI/NO. 20- 40
minutos.,40 min.
- 1 hora)

Tiene tiempo de
autocuidado en
un momento
dado (SI/NO, 40
min. -1 hora; 1
hora- 1:30; 1:30
hora. — 2 horas).
Recibe terapia
psicologica

(SI/NO. 1 hora —

2 horas)

Cuantitativa.

Intervalo.
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Marco contextual

Sectores de Distrito VIl Managua

llustracion 1 Sectores de distrito VIl Managua

Distrito V

Distrito VI

Distrito V

Sector Urbano [
Sector Rural [l

Fuente: Imagen del ministerio de salud (SALUD, 2023)

Sector N° 1 Georgino Andrade Sector N° 10 Anexo Primero de
Sector N° 2 Américas 1 Mayo

Sector N° 3 Villa San Jacinto Sector N° 11 Villa Flor

Sector N° 4 Villa Fraternidad Sector N° 12 Enrique Esmith
Sector N° 5 Anexo Villa San Sector N° 13 Carlos Nufiez
Jacinto Sector N° 14 Villa Venezuela
Sector N° 6 Villa Revolucion Sector N° 15 Villa Venezuela
Sector N° 7 10 de Enero Oriental

Sector N° 8 Villa Japén Sector N° 16 Laureles Norte
Sector N° 9 Primero de Mayo Sector N° 17 Villa Libertad Sur
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https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-1-Georgino-Andrade.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-2-Americas-1.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-3-Villa-San-Jacinto.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-4-Villa-Fraternidad.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-5-Anexo-Villa-San-Jacinto.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-5-Anexo-Villa-San-Jacinto.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-6-Villa-Revolucion.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-7-10-De-Enero.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-8-Villa-Japon.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-9-Primero-De-Mayo.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-10-Anexo-Primero-De-Mayo.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-10-Anexo-Primero-De-Mayo.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-11-Villa-Flor.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-12-Enrique-Esmith.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-13-Carlos-Nunez.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-14-Villa-Venezuela-Occidental.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-15-Villa-Venezuela-Oriental.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-15-Villa-Venezuela-Oriental.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-16-Laureles-Norte.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-17-Villa-Libertad-Sur.pdf

Sector N° 18 Villa Libertad Norte
Sector N° 19 Anexo Villa Libertad
Sector N° 20 Manuel Fenandez
Sector N° 21 Lomas de Guadalupe
Sector N° 22 Laureles Sur

Sector N° 23 Los Cocos

Sector N° 24 Israel Galeano
Sector N° 25 Sabana Grande
(SALUD, 2023)
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https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-18-Villa-Libertad-Norte.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-19-Anexo-Villa-Libertad.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-20-Manuel-Fenandez.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-21-Lomas-De-Guadalupe.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-22-Laureles-Sur.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-23-Los-Cocos.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-24-Israel-Galeano.pdf
https://mapasalud.minsa.gob.ni/wp-content/uploads/2017/Managua/Managua/DVII/Sectores/Sector-N-25-Sabana-Grande.pdf

Distrito Siete se encuentra localizado en la parte sureste de la ciudad capital,
en él se encuentra localizado el manto acuifero con una extension total de 1565,
donde se concentran la mayor cantidad de pozos de agua potable que abastecen a
la ciudad de Managua. Posee una extension territorial de 29.2 km cuadrados,
conformando el 10% aproximadamente de la superficie total del municipio. También
cuenta con dos comarcas ubicadas en la zona rural del mismo, estas son: Comarca
Sabana Grande y Comarca San Cristébal. Este distrito destaca por poseer
desarrollos habitacionales de interés social como: Ciudad Belén, Villa Sol de Libertad
(Américas 1), Residencial Villa Sol y el mas reciente, el programa habitacional
“Bismarck Martinez” el cual contara en su primera etapa con 500 viviendas que seran
entregadas a familias de bajos ingresos que actualmente no cuentan con vivienda
propia. (MANAGUA, 2020)

El Distrito limita al norte con el Distrito VI; al sur con el distrito V y el Municipio
de Nindiri, al este con el Municipio de Tipitapa y al oeste con los distritos | y V.
El clima es tropical de sabana con épocas definidas himedas y secas. La humedad
relativa se mantiene por encima del 40%. Las oleadas de aire tropical usualmente
son calientes y himedos y provienen de los Alisios. La temperatura oscila entre 30

y 40 grados centigrados.

En este distrito se ubican barrios representativos con mucha densidad
poblacional como Los Laureles, Villa Libertad y Las Américas. En el distrito habitan
un aproximado de 71,648 habitantes. La Infraestructura Econémica cuenta con vias
principales como Pista Sabana grande, Pista Buenos Aires y Pista Country Club,
esta Ultima compuesta de cuatro carriles que funcionan para descongestionar parte
del trafico que ingresa a la capital a través de la carretera a Masaya brindando la
opcioén a los conductores de tomar otras vias en dependencia de su ruta. Desde el
punto de vista industrial, ha tenido un desarrollo significativo, contando con
empresas de diferentes rubros, como el de almacenamiento y transporte pesado;
entre estas empresas destacan: la Kola Shaler, Concretos y més y el Centro de
Distribucion de la Compafiia Cervecera de Nicaragua, que distribuyen diversos
productos a la zona. (MANAGUA, 2020)
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De igual manera cuenta con dos importantes universidades de referencia
nacional, entre ellas el Recinto Universitario Pedro Arauz Palacios (RUPAP) el cual
forma parte de la Universidad Nacional de Ingenieria e imparte cinco carreras en la
especialidad de ingenieria y la Universidad Nacional Politécnica (UNP), la cual
ofrece carreras a nivel de técnico superior y licenciaturas, educacion continua
(posgrados) y centro de idiomas. En cuanto a infraestructura en salud, cuenta con el
Complejo Nacional de Salud doctora Concepcién Palacios, el cual es la sede central
del Ministerio de Salud (SILAIS Managua) y el Centro de Salud de Villa Libertad.

El Distrito VII cuenta con infraestructura de servicio como el Mercado lvan
Montenegro, también conocido como “El Rey de los Lacteos” se encuentra ubicado
al noreste de Managua. Se caracteriza por ser un mercado pequefio pero bullicioso
y muy concurrido, dado que sirve de enlace para las diversas rutas urbanas.
Abastece especialmente al sector Sur -Este de la ciudad. Fue fundado luego del
triunfo de la Revolucion Popular Sandinista en abril de 1981 con la participacion de
384 comerciantes. En la actualidad cuenta con un poco mas de 2 mil pequefios y
medianos duefios de negocios, también posee una terminal de buses

interdepartamentales que se dirigen hacia la Costa Atlantica (Mar Caribe) del pais.
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Marco tedrico

1. Trastornos del Espectro Autista definicion
1.1. Definicién

Los trastornos del espectro autista son un grupo de trastornos neuroldgicos
y del desarrollo que afectan la forma en que las personas interactian con los demas,
se comunican, aprenden y se comportan. Aunque se puede diagnosticar el autismo
a cualquier edad, se le conoce como un "trastorno del desarrollo” porque
generalmente los sintomas aparecen durante los primeros dos afios de vida.
(National Institute of Mental Health, 2024)

1.2. Caracteristicas
La mayoria de las personas con trastornos del espectro autista tiene otras

caracteristicas relacionadas. Estas podrian incluir:

+ Retraso en las destrezas del lenguaje
Retraso en las destrezas de movimiento
Retraso en las destrezas cognitivas o de aprendizaje
Comportamiento hiperactivo, impulsivo o inatento
Epilepsia o trastornos convulsivos
Habitos de alimentacion y del suefio inusuales
Problemas gastrointestinales (por ejemplo, estrefiimiento)
Estados de &nimo o reacciones emocionales inusuales
Ansiedad, estrés o preocupaciéon excesiva

No tener miedo o tener mas miedo de lo que se esperaria

-k F F F F F F F

Es importante sefalar que los nifios con trastornos del espectro autista
podrian no tener todos o no tener ninguno de los comportamientos

mencionados como ejemplos. (Matus-Paramo, 2020)
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1.3. Cuadro clinico
> Fisiopatologia
Se han podido documentar alteraciones macroscoépicas en los cerebros de

nifios con autismo, destacando un crecimiento en la corteza del I6bulo frontal y

temporal, asi como un aumento de volumen en la amigdala. (Matus-Paramo, 2020)

De forma microscépica se ha observado una alteracién en la distribucion de
las capas neuronales de diferentes areas de asociacién de la corteza cerebral, asi
como proliferacién de dendritas y alteraciones en la formacion de sinapsis, con zonas
de hiper o hipo conectividad neuronal. Funcionalmente, los encéfalos de los nifios
con TEA se caracterizan por una disociacion de las conexiones entre los centros de
control y pequefios circuitos encargados de funciones cognitivas involucrados en el
establecimiento de relaciones interpersonales, empatia y comunicacién. También se
propone una disfuncién de las neuronas “espejo”, cuya funcién implica la
observacion e imitacion de movimientos o gestos de otros individuos. (Robles Lépez
et al. 2019)

Una de las teorias mas difundidas es la que establece que existe una
desregulacién de sefiales excitatorias e inhibidoras dentro de diferentes circuitos
neuronales, las cuales estan reguladas por los neurotransmisores GABA vy
glutamato. La sefalizacién neurotransmisora excitatoria, a través de los receptores
de glutamato, modula las funciones cognitivas tales como la memoria y el
aprendizaje, las cuales se encuentran alteradas generalmente en el TEA. (Robles
Lépez et al. 2019)

Se ha reportado que la concentracion plasmatica de glutamato es
significativamente mas alta en nifios con TEA comparado con controles sanos y
controles con discapacidad intelectual, lo cual ha sido corroborado en estudios post
mortem en los que se han encontrado cambios anatémicos en la region del cerebelo

y del hipocampo. (Robles Lépez et al. 2019)
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Diagnéstico

El diagnéstico es principalmente clinico, ya que es basado en observaciones
conductuales, por lo cual se deben apoyar en las caracteristicas que les brindan los
manuales anteriormente mencionados, es importante destacar que la complejidad
de esta patologia es que no se tiene un puntaje o un algoritmo especifico para su
diagnéstico certero, sin embargo, si existen instrumentos que aumentan la
posibilidad de un diagnostico acertado.

Debido a que su presentacion clinica varia con respecto al paciente, es
importante realizar una anamnesis detallada, que el personal de salud esté
familiarizado con las TEA y prestar atencion a diferentes signos de alarma que estos

nifios desde edades tempranas pueden llegar a presentar.

Dentro de las sefiales de alarma podemos dividirlas por edades, prestando atencion

al desarrollo del nifio segun la edad (Carrascén Carabantes, 2019):

e Inmediatas.
No balbucea, no hace gestos (sefialar, decir adiés con la mano) a los 12
meses, no dice palabras sencillas a los 18 meses, no dice frases espontaneas de
dos palabras (no ecolalicas) a los 24 meses, cualquier pérdida de habilidades del

lenguaje o a nivel social a cualquier edad.

e Antes de los 12 meses
Poca frecuencia del uso de la mirada dirigida a personas no muestra
anticipacion cuando va a ser cogido, falta de interés en juegos interactivos simples
como el “cucu-tras” Falta de sonrisa social, falta de ansiedad ante los extrafios sobre

los 9 meses.

e Entre los 18-24 meses
No sefiala con el dedo para compartir un interés (protodeclarativo),
dificultades para seguir la mirada del adulto. No mirar hacia donde otros sefialan,
retraso en el desarrollo del lenguaje comprensivo y/o expresiva falta de juego
funcional con juguetes o presencia de formas repetitivas de juego con objetos,

ausencia de juego simbdlico, falta de interés en otros nifios o hermanos no suele
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mostrar objetos, no responde cuando se le llama no imita ni repite gestos o acciones

que otros hacen, poca expresidbn para compartir afecto positivo antes usaba

palabras, pero ahora no. (Carrascén Carabantes, 2019)

1.4. Niveles de gravedad segun DSM V

Tabla 2 Niveles de gravedad segun dsmv

Nivel de

Severidad

Comunicacioén

Social

Intereses Restringidos

y Conducta

Repetitiva

Nivel 3
Requiere

un

Apoyo muy

sustancial

Déficits ~ severos
en habilidades de
comunicacion
social verbal y no
verbal que causan
alteraciones
severas en el
funcionamiento,
inicia muy pocas
interacciones y
responde
minimamente a
los intentos de

relacion de otros.

La inflexibilidad  del
comportamiento, la
extrema dificultad
afrontando cambios u
otros  comportamientos
restringidos/repetitivos,

interfieren marcadamente
en el funcionamiento en
todas las esferas. Gran
malestar o dificultad al

cambiar el foco de

Interés o la conducta.

Nivel 2
Requiere

un

Apoyo

sustancial

Déficits marcados
en habilidades de
comunicacion

social verbal y no
verbal; los déficits
sociales son
aparentes incluso
con apoyos;
inician un namero

limitado de

El comportamiento
inflexible, las dificultades
para afrontar el cambio, u
otras conductas
restringidas/repetitivas,

aparecen con la
frecuencia suficiente
como para ser obvios a un

observador no entrenado
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interacciones
sociales; y
responden de

manera atipica o
reducida a los
intentos de

relacion de otros.

e interfieren con el
funcionamiento en una
Variedad de contextos.
Gran

Malestar o dificultad al
cambiar el foco de interés
ola

Conducta.

Nivel

Requiere

Apoyo

1

Sin apoyos, las
dificultades de
comunicacion
social causan
alteraciones
evidentes.
Muestra
dificultades
iniciando
interacciones
sociales y ofrece
ejemplos claros de
respuestas
atipicas o fallidas
a las aperturas
sociales de otros.
Puede parecer
gue su interés por
interactuar

socialmente

Estéa disminuido.

La inflexibilidad  del
comportamiento  causa
una interferencia
significativa en el
funcionamiento en uno o
mas  contextos. Los
problemas de
organizacion y
planificacién obstaculizan

la

Independencia

1.5.

Manejo clinico

La linea de tratamiento para los TEA debe ser integral y abarca desde el area

psicologica o psicoterapeuta (terapia cognitivo conductual y educaciéon especial),
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hasta tratamientos farmacoldgicos y los clasificados como terapias alternativas o
psicolégicas las cuales ayuden a su insercion social hasta donde sea posible,

tomando en cuenta la severidad de cada paciente. (Matus-Paramo, 2020)

+ Tratamiento no farmacolégico.
El mejor abordaje para los TEA es la deteccion temprana y la consecuente

implementacion de un programa de intervencion precoz contintda siendo la opcion
por excelencia, al relacionarse con una mejor evolucion clinica del nifio. (Matus-
Paramo, 2020)

El programa de intervencion debe incorporar objetivos basados en los hitos
del desarrollo esperable de un nifo “tipico”. La intervencion en estas edades
tempranas gira alrededor de rutinas sociales centradas en todo momento en la
motivacioén e intereses del propio nifio, teniendo como finalidad, estimular y trabajar
las &reas del neurodesarrollo mas afectadas en los nifios con TEA, que son: la
imitacion, la comunicacién y el lenguaje, la iniciacion y motivacion social, el
desarrollo de las habilidades motoras, cognitivas, asi como de juego, siendo el centro
de toda la intervencion, la interaccion con un adulto. (Matus-Paramo, 2020)

El método TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
Communications Handicapped Children, Schopler 1988), proporciona muchos
ejemplos practicos y sencillos de poner en practica la estructura para favorecer el
juego, los aprendizajes y la autonomia. En nifios con poca capacidad comunicativa
verbal es aconsejable la introduccién de métodos alternativos de comunicacion

cuando sea el momento adecuado. (Matus-Paramo, 2020)

A lo largo de la Educacion Primaria y segun la evolucién de cada nifio, hay
que ir decidiendo el futuro de su escolarizacion. Para los nifios con capacidad
intelectual normal o superior, la ubicacion recomendada es la escuela ordinaria. La
intervencion adecuada ira dirigida a facilitar la comprensién del entorno, a su
integracion en grupo, a adecuar su conducta a las exigencias sociales y a mejorar

dificultades especificas de aprendizaje o lenguaje. (Matus-Paramo, 2020)

51



Durante la Educacion Secundaria, en general, hay que priorizar la mejora de
sus competencias sociales, en sesiones individuales o de grupo, la ampliacion de
sus intereses, el control de su impulsividad y mejorar su nivel de autonomia para
acercarse al maximo a la adquirida por los compafieros de su misma edad. En esta
etapa, suele hacerse mas evidentes las posibles comorbilidades, especialmente con
problemas de ansiedad u otros problemas emocionales. (Matus-Paramo, 2020)

La ansiedad, en pacientes con capacidad intelectual normal o superior, es
debida frecuentemente al inicio de la autoconciencia de sus propias dificultades y de
los frecuentes fracasos, a pesar de sus esfuerzos por mejorar, aungque no siempre
sean adecuados. Los episodios de acoso son muy frecuentes en esta etapa v,
ademas de ser fuente de ansiedad, pueden, si no se controlan, desembocar en
patologias mas graves con el paso del tiempo. (Matus-Paramo, 2020)

La mayoria de las personas diagnosticadas de TEA precisan, durante toda

la vida, una supervision o intervencion terapéutica. (Matus-Paramo, 2020)

+ Tratamiento farmacolégico
No existen, en la actualidad, farmacos de probada efectividad para los

sintomas nucleares propios del TEA. Existen dos farmacos aprobados por la FDA
para su uso en TEA que son: la risperidona y el aripiprazol para su uso en la
irritabilidad, impulsividad e hiperactividad asociada a TEA, asi que se podria dividir
la intervencién farmacoldgica segun la sintomatologia especifica. (Matus-Paramo,
2020)

* Antipsicéticos atipicos:

Solo existe evidencia alta de eficacia en el tratamiento del TEA
(especificamente de la comorbilidad asociada al TEA) para dos farmacos: el
aripiprazol y la risperidona, mejorando: irritabilidad, agitacion, labilidad emocional,
hiperactividad y conducta estereotipada evaluada por la escala de autismo ABC.

Los efectos secundarios mas frecuentes asociados a estos farmacos son:
sedacion, ganancia de peso y efectos extrapiramidales, como el temblor e
hipersalivacion. El incremento de la prolactina, sobre todo en edad adolescente,
necesita ser monitorizado. Ambos son antipsicéticos atipicos, que actuan
preferencialmente en receptores dopaminérgicos y serotonérgicos, pero que,
también, tienen efectos en receptores histaminicos, adrenérgicos y colinérgicos.
(Matus-Paramo, 2020)
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Farmacos estimulantes utilizados en el tratamiento del TDAH: existe
moderada evidencia de eficacia para el tratamiento con metilfenidato en la
comorbilidad del TEA con TDAH. El DSM-5 reconoce esta comorbilidad por primera
vez. (Matus-Paramo, 2020)

Farmacos no estimulantes utilizados en el tratamiento del TDAH:
atomoxetina, farmaco no estimulante que acta como inhibidor de la recaptacion de
la noradrenalina, también tiene moderada evidencia de mejora en los sintomas del

TDAH y ansiedad asociadas al autismo. (Matus-Paramo, 2020)

Antidepresivos: los inhibidores selectivos de la recaptura de serotonina no muestran
efecto para mejorar la interaccién social, comunicacién ni problemas conductuales
en nifios con TEA, se reportaron efectos adversos significativos como mareo y

disminucion del nivel de actividad. (Matus-Paramo, 2020)

2. Actitudes de los padres o tutores a la llegada de un nifio con
necesidades especiales

La llegada de un nifio o de una nifia es, en general, un acontecimiento familiar
muy feliz, las esperanzas son numerosas, ya que todos los padres desean que su
bebé sea el mas bello y perfecto. Es una enorme decepcién el enterarse de que
tienen un hijo con necesidades especiales que pueden ser evidentes en el momento
del nacimiento (por ejemplo, sindrome down, paralisis cerebral, etc.) Y/o en el
desarrollo posterior como: problemas de aprendizaje, de lenguaje, ausencia de
conductas basicas (atencion, seguimiento de instrucciones, discriminacion, etc.), de
autocuidado, preacadémicas, hiperactividad, etc. Dichas caracteristicas propician
que los padres consideren que estos nifios no pasan a través de las etapas usuales
de la nifiez, dado que no cuentan con los repertorios necesarios para desarrollar
habilidades mas complejas, esto les hace formarse una figura distorsionada en
relacion con la imagen ideal que se habian creado de él o ella antes del nacimiento

o durante su desarrollo. (reyes, 2006)

Por parte de los padres, de que su hijo padece el sindrome de autismo es

muy dificil de asimilar, debido a las caracteristicas propias del trastorno.
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Normalmente, y durante unos meses, los padres disfrutan de la enorme felicidad de
tener un nifio que todo el mundo considera, en principio, que se desarrolla como los
demas. Lentamente, sin embargo, van apareciendo sintomas que provocan una
inquietud progresiva y que en muchos casos supone, también, el comienzo de un
peregrinaje en busca de un diagnostico fiable. Esta primera etapa, que en ocasiones
puede durar bastante tiempo, es sin lugar a duda lo mas dificil de superar ya que
supone vivir constantemente entre la esperanza y el desconsuelo. Por este motivo,
es fundamental que los padres reciban un diagndstico lo mas precoz posible, ya que
saber la verdad, por terrible que sea, es el principio de la aceptacién de la realidad

y es lo que abre el camino para tener el coraje de empezar a actuar. (fina, 2021)

Muchos comportamientos de estos nifios desconciertan a los padres, puesto
gue, mas alla de los retrasos evolutivos, lo que caracteriza al autismo son toda una
serie de conductas anormales, que se desvian de los patrones estandar del
desarrollo. El rechazo al contacto afectivo, la falta de respuesta a los requerimientos
verbales o el juego repetitivo, son aspectos que impactan profundamente y algunas
de estas conductas pueden producir sentimientos de culpa importantes. El hecho de
gue la mayoria de los nifios con autismo no presenten alteraciones fisicas evidentes,
tampoco ayuda a tomar conciencia del problema. Cuando un nifio, ademéas de
retrasos y/o trastornos del desarrollo presenta rasgos morfolégicos (fisicos)
anormales, nadie duda que sufre algo grave y de origen organico. Pero si un nifio
posee un fisico totalmente normal las dudas aparecen, porque, aun hoy, existe cierto
prejuicio que dificulta la asociacion entre trastorno organico y fisico conservado.
(fina, 2021)

La forma en como los padres responden cuando tienen un nifio con caracteristicas
diferentes, esta determinada por factores como:

1) La manera en que fueron criados.

2) Su habilidad y experiencia para enfrentarse a este tipo de problemas.

3) El tamanio de la familia.

4) El grado de retardo.

5) El lugar que ocupa el nifio(a).

6) El sexo.

7) Su nivel socioeconémico.
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b)

8) Su nivel de estudios.

9) La calidad y naturaleza de los sistemas de apoyo que tuvieron los padres al
enterarse de la situacion.

10) La forma en que el médico comunicd la noticia.

11) La estabilidad de las relaciones familiares (reyes, 2006)

Los modelos de la conducta de los padres pueden variar desde una forma
constructiva de ajuste; como la aceptacion realista del trastorno, hasta un rechazo o

negacién de éste. Los padres pueden reaccionar de tres modos principales:

Padres que aceptan, son personas maduras, constructivas y adaptables que
reconocen y aceptan la realidad del problema del nifio. Ellos manejan la situacion de
un modo apegado a la realidad y no se esclavizan en sus relaciones con el nifio.
Asumen sus responsabilidades en cuanto a las muchas otras funciones que les pide
la sociedad, como padres, esposos, sostenes del hogar y comparieros. Su conducta
esta orientada esencialmente a resolver problemas, es decir, buscar apoyo

psicolégico y alternativas de tratamiento e involucrarse directamente en él.

El padre que oculta. En ocasiones los padres ocultan el estado del nifio o nifia, lo
cual les sirve para gue la gente no se entere de la situacién del nifio y se inicie un
periodo de cuestionamiento por la misma familia. El padre que oculta se da cuenta,
en cierto grado, de que hay algo malo en su hijo o hija, pero no puede admitir o
reconocer que la incapacidad del nifio o la nifia para realizar ciertas tareas que otros
nifos hacen comdnmente se debe a sus reducidas capacidades intelectuales. El
nifio o nifia es examinado una y otra vez, siempre con la esperanza de encontrar y
corregir alguna causa del retraso. Frecuentemente los problemas académicos del

nifio(a) se les atribuye a malos métodos de ensefanza.

Los padres que niegan. Estos padres muestran una reaccion emocional grave a la
situacion de estrés resultado de la noticia de que su hijo o hija tiene algun retardo;

tanto a ellos mismos como a los demas niegan la realidad. El reaccionar de esta
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manera no es deliberado o planeado de los padres sino mas bien una reaccion

inconsciente y automatica ante una situacion de estrés. (reyes, 2006)

Estilo de vida

El estilo de vida es una descripcién del comportamiento, los patrones y las
formas de vida que muestran cémo son las actividades, los intereses de una persona
y lo que piensan sobre si mismos para distinguir su estado de otras personas y del
medio ambiente a través de los simbolos sociales que los identifican. (Copyright,
2024)

e Impacto financiero

El impacto de los nifios con autismo afecta negativamente el estilo de vida
de la familia y su estado socioecondmico, asociado con una gran pérdida de ingresos
anuales del hogar. En general ademas la persona que ocupa el rol principal de
cuidador en la familia (suele ser la madre) ganan de media 35% menos que las
madres de nifios con otra limitacién de salud y 56% menos que las madres de nifios

sin limitacion de salud. (conectea, 2023)

¢ Impacto social

El autismo estd interfiriendo en las relaciones interpersonales. Las familias
de nifios con autismo y sus familias enfrentan varios tipos de desafios. El desafio
comienza temprano y dura toda la vida. Se asocia con otros problemas como
personales, profesionales, matrimoniales y financieros. Estos problemas ocurren en
un contexto social mas amplio. El autismo no solo afecta a los padres, sino que
también involucra a toda la familia; el sistema marital, el sistema parental, el sistema
de hermanos y el sistema de familia extendida. Socialmente se provoca una ruptura
en diferentes ambitos: educativo (muchas veces acaban en centros especificos,
separados del resto de nifios aun a edades tempranas, en la comunidad tienen
dificultades para participar de actividades para jugar, hacer amistades o para la
participacion social, en actividades normales como cualquier otro nifo, etc...
(conectea, 2023)
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Las actitudes y los cambios en el estilo de vida de padres o tutores de hijos e hijas

con trastornos del espectro autista pueden variar ampliamente algunos patrones

comunes pueden ser:

Aceptacion y la adaptacion: los padres y tutores experimentan una fase de
ajuste en la que aprende a aceptar el diagnéstico y a adaptar sus expectativas
y futuras metas para el desarrollo de sus hijos o hijas. La aceptacién puede
gue lleve tiempo y suele ser acompafada de un proceso de duelo por la
expectativa de una vision idealizada del futuro.

Empoderamiento: a medida que los padres o tutores se educan sobre el
trastorno del autista y aprenden a trabajar con los profesionales del centro
educativo donde sus hijos e hijas se encuentran, pueden sentirse mas
empoderados y capaces de abordar por las necesidades de sus hijos e hijas.
Esperanza y optimismo: a pesar de las dificultades, muchos padres y tutores
desarrollan una perspectiva positiva y esperanzada, enfocados en los logros
y el progreso de sus hijos celebrando los pequefios logros de sus hijos e hijas.
De igual manera los padres y tutores tienen que hacer cambios en el estilo
de vida que tenian antes ya que la llegada de un nifio/a con trastorno del
espectro autista es de mucho cuidado puesto que estos pequefios necesitan
de:

Tiempo y organizacion: la vida diaria puede cambiar significativamente para
adaptarse a las necesidades del nifio/a, esto puede incluir cambios en la
rutina diaria, el manejo del tiempo con una mayor organizacion para la
coordinacién de las terapias, citas y actividades escolares puesto que en
dichas actividades antes mencionadas los padres y tutores juegan un rol muy
importante ya que ellos también necesitan educarse para entender el
trastorno de sus hijos.

Prioridad y recursos: los padres y tutores a menudo reevaltan sus prioridades
y pueden redirigir recursos financieros y emocionales hacia el cuidado y la
educacién de sus hijos, esto puede incluir cambios en el empleo, gastos
adicionales en terapias 0 medicamentos u ajuste en el tiempo libre.

Apoyo y red de contacto: la busqueda de apoyo puede llevar a los padres y
tutores a formar nuevas redes de contacto, como grupos de apoyo para
padres de nifilos con autismo y a colaborar més estrechamente con

profesionales especializados para el desarrollo educativo del autismo.
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e Educacioén continua: los padres y tutores se convierten en defensores activos
de la educacion de sus hijos invirtiendo su tiempo en aprender més sobre el
autismo, las mejores préacticas de investigacion y las politicas educativas que
afectan a sus hijos.

e Autocuidado y bienestar: el estrés y las demandas adicionales pueden llevar
a una menor atencién al autocuidado, es muy fundamental que los padres y
tutores encuentren maneras de cuidar sus bienes emocionales y fisicos para

poder seguir apoyando a sus hijos de manera eficaz.

El estrés de los padres o tutores

En términos generales, padres y madres gestionan el estrés de una manera
diferente: El estrés es una préactica natural y esta relacionado con la crianza de los
hijos. Este estrés también esta asociado con las tareas domésticas de cuidar a un
nifio y esta relacionado con TEA y otros trastornos del desarrollo. En general, los
estudios analizados han demostrado que, aunque las madres estan involucradas en
el cuidado de sus hijos todo el tiempo, se enfrentan a mas desafios que los padres
(soledad, tasas mas altas de depresion, dificultades para seguir sus carreras
profesionales debido a la excesiva demanda de tiempo para cuidar al nifio,
vergiuenza de no comprender la condicién del autismo y sus sintomas, pérdida de
las relaciones entre los miembros de la familia debido a la tarea laboriosa de cuidar

a sus hijos, familiares y amigos... etc.). (conectea, 2023)

Pero mas alla de las diferencias de género que también tienen relacién con
los roles que se establezcan en cada familia, los eventos estresantes de la vida de
las familias con autismo son muy comunes, como el divorcio, la separacion, la
mudanza, la muerte de un miembro de la familia, los problemas econémicos,
laborales o legales que contribuyen al detrimento del funcionamiento familiar. Los
padres de nifios autistas pueden experimentar lo siguiente:

° Vergiienza por el comportamiento de sus hijos en publico.

° Sentirse socialmente aislado.
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° Frustracion por la diferencia entre la experiencia parental que estan

teniendo y la que habian imaginado.

° La culpa de pensar que pueden ser responsables de los desafios de
sus hijos.

° La desesperacion debido a la naturaleza incurable del trastorno.

) El resentimiento de su hijo y la culpa debido al resentimiento.

° Ira hacia ellos mismos, médicos y conyuge.

° Alivio porque hay un nombre para los desafios de sus hijos.

° Sensacion de agobio (conectea, 2023)

e Duelo ante un diagnéstico

El proceso que atraviesan los padres es complejo pues no se reponen
totalmente (Rabba et al., 2019). Segun Aguilar-Villota et al. (2018) las madres
pasan por un proceso de duelo catalogado como “natural”, se adaptan pronto al
diagnostico y su capacidad de afrontamiento se ve afectada porque deben
responder a las demandas que se generan en torno al hijo. En ese sentido, la
adaptacion psicosocial de los progenitores resulta un proceso importante a
examinar. La adaptacion psicosocial es un proceso dinamico donde la persona
responde de una determinada manera de acuerdo con la situacion que se
presenta para finalmente volver a tener el control de la condicion y su vida.

(Malvaceda-Espinoza, 2023)

El proceso de aceptacion del hecho de tener un hijo con autismo se
inscribe dentro de lo que se denomina respuesta a las crisis, y existe un
consenso importante con respecto a que esta respuesta pasa por diferentes
fases o etapas. (Fina, 2021)

Fase de shock. Los padres sufren una conmocion y un bloqueo, a la vez que se
muestran psicolégicamente desorientados, irracionales y confusos. Esto puede
durar minutos o dias durante los cuales necesitan ayuda y comprension. Ellos
experimentan sentimientos de ansiedad, amenaza y posiblemente culpa, esto

puede ser asociado a una confianza muy escasa en si mismos.
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3)

Fase de reaccién. Los padres presentan reacciones de enfado, rechazo,
resentimiento, incredulidad y sentimientos de pesar, pérdida, ansiedad, culpa y
proteccionismo. El enojo, dirigido tanto a los profesionales como a si mismos,
permite igualmente a los padres explorar los aspectos causales de la situacion;
cuestionar el diagndstico en general, e incluso pedir una segunda opinion. Este
es un paso hacia la reinterpretacion y la comprension de lo que ha ocurrido.

Fase de adaptacion. Esta aparece cuando los padres comienzan a plantear
preguntas como ¢qué se puede hacer?, lo cual implica un nuevo conjunto de
necesidades. Los padres adoptan ideas que les permiten entenderse a si
mismos y entender la situacion y valorar posibles tipos de accion. Por ello,
necesitan informacion y ayuda psicolégica, médica, pedagodgica, etc., para
adaptarse a una situacién como esta. Esta es la etapa de control, en la que los
padres han reconstruido lo suficiente la situacion como para saber qué hacer y
comenzar a actuar sobre los problemas con los que se enfrentan. (reyes, 2006)
La adaptacién psicosocial es un proceso dinAmico donde la persona responde
de una determinada manera de acuerdo con la situacion que se presenta para
finalmente volver a tener el control de la condicién y su vida (Barroilhet et al.,
2005). En el contexto de la presente, cuando los padres reciben el diagnostico
se produce un cambio muy importante en el ambiente familiar afectando su
dinamica, ademas de la atencion, y se incrementan los esfuerzos econémicos
debido al tratamiento para la mejora de habilidades y desemperio, lo cual se
relaciona con el contexto, gravedad del diagnéstico y personalidad de los padres
(Albarracin et al., 2014; Bohorquez et al., 2008; Pozo, 2010; Rogge & Janssen,
2019). En tal sentido, un hijo con alguna condicion mental o fisica puede
desestabilizar la dinamica familiar produciendo cambios en todos los ambitos y

prioridades. (Malvaceda-Espinoza, 2023)

Caracteristicas de nifios y nifias con trastorno del espectro autista en
Educacion Inicial

1 Incapacidad para establecer relaciones sociales adecuadas con las personas
de su misma edad. Pueden mostrar muy poco o ningun interés por compartir;
o estando interesados en las relaciones sociales, carecen de la comprension
de las convenciones de la interaccién social. Se vinculan con algunos adultos,
Nno con sus pares.
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Alteracién en la tendencia a compartir disfrutes, intereses y objetivos con
otras personas; No manifiestan espontaneamente placer por la felicidad de
los demas, ni conductas como sefalar o mostrar objetos u otros estimulos
gue pudieran serles interesantes. Es mas evidente en los nifios mas
pequefios, o0 mas afectados, manifestandose en sus dificultades en la
atencion conjunta, en la imitacién y en actividades de juego compartido con
otros. Cuando hay menor afectacién, se manifiesta en la dificultad para
compartir temas de interés con otros.
Falta de reciprocidad socio-emocional, que se expresa en la incapacidad para
participar activamente en juegos sociales simples, en su preferencia por las
actividades solitarias, o por implicar a otros en actividades, pero s6lo como
herramientas. La conciencia de los otros estd muy afectada y puede carecer
de todo concepto relativo a las necesidades de los demas, o no percibir el
malestar de otra persona.
Comunicacién verbal y no verbal Retraso, o ausencia total del desarrollo del
lenguaje oral, que no se intenta compensar con medios alternativos de
comunicacion, como los gestos o la mimica.
Ausencia de juego realista espontaneo, variado, o de juego imitativo, social
propio del nivel de desarrollo. Algunos nifios/as con autismo no llegan nunca
a desarrollar habilidades de juego propias de su nivel cognitivo, muchos
nunca manifiestan interés ni comportamientos indicativos de capacidades de
juego simbodlico o de actividad imaginativa; otros realizan actos de juego
funcional, o incluso simbdlico, de forma tan rigida y estereotipada (siempre
las mismas secuencias de juego, siempre las mismas palabras o frases
durante el juego), que no se pueden considerar formas normales de juego.
Adhesién aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos no
funcionales. Por ejemplo, pueden insistir en ordenar sus juguetes siempre de
la misma manera una y otra vez; pueden empefiarse en comer sélo
determinados alimentos y si estan condimentados de una forma concreta.
Rechazando ese alimento si le falta determinado ingrediente; pueden
empefiarse en hacer siempre el mismo recorrido para ir o venir del colegio. A
veces, sus reacciones a los cambios en el ambiente, en las rutinas o en su
repertorio de actividades va seguido de reacciones catastroficas o rabietas
fuertes.
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7 Manierismos motores estereotipados y repetitivos que incluyen
comportamientos que el nifio repite con frecuencia como el de sacudir las
manos (aletear, dar golpecitos con los dedos, etc.) Mover la cabeza, o
balancearse (inclinar el cuerpo hacia delante y atras o hacia los lados).
También pueden mostrar anomalias posturales, como andar de puntillas, o
adoptar posturas extravagantes. Cuanto mayor sea la afectacion de la
persona, mas probable es la presencia de estos comportamientos.

8 Preocupacion persistente por partes de objetos. Algunos nifios/as con
autismo pueden tener un acercamiento peculiar a los objetos, oliéndolos,
jugando con una parte del juguete (por ejemplo, sélo con las ruedas del
coche, o solo abriendo y cerrando la puerta de la casita de juguete, etc.) O
atendiendo s6lo a una parte del objeto (las bisagras de la puerta, las grietas
de la pared, las gafas de la gente, etc.). (Falcén, 2019)

Estado del arte

En el presente capitulo se expone el estado actual del trastorno del espectro
autista (TEA), para ello, se describen definiciones y caracteristicas de esta condicion
de vida, asi como la etiologia y las teorias que hablan del surgimiento de dicho
trastorno.

“El autismo y los trastornos del espectro autista (TEA) constituyen uno de los
trastornos mas enigmaticos y limitantes que existen, dado que las personas que
presentan alteraciones en tres areas basicas del desarrollo, tales como la interaccion
social reciproca, la comunicacion verbal y no verbal y la flexibilidad en el repertorio
de intereses y comportamiento” (GOVEA, 28)

Dentro del espectro autista los nifios presentan dificultades cualitativas en
areas de lenguaje, comunicacién social, un rango de intereses restringido y
repetitivo. Estas dificultades se inician antes de los 30 meses y no se deben a
enfermedades progresivas, trastornos epilépticos, déficit sensorial, cognitivos
globales, deprivacion afectiva o social. (GOVEA, 28)

Cuando un nifio es diagnosticado con trastorno del espectro autista, los
padres sufren un duelo al perder la expectativa de un nifio neurotipico, es decir, un
nifio que no presenta el trastorno. Se entiende por duelo la reaccién natural ante la
pérdida de una persona, objeto o evento significativo; o, también, la reaccion

emocional y de comportamiento en forma de sufrimiento y afliccion cuando un
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vinculo afectivo se rompe. Incluye componentes psicoldgicos, fisicos y sociales, con
una intensidad y duracion proporcionales a la dimension y significado de la pérdida”.
Los padres, al recibir un diagnéstico, viven un “duelo”, ya que existe una pérdida de
ideales sobre un hijo sano, volviéndose un evento tan significativo que llega a
cambiar la vida de la familia en varias esferas. (GOVEA, 28)
e Epidemiologia

Se calcula que, en todo el mundo, uno de cada 100 nifios tiene autismo. Esta
estimacion representa una cifra media, pues la prevalencia observada varia
considerablemente entre los distintos estudios. No obstante, en algunos estudios
bien controlados se han registrado cifras notablemente mayores. La prevalencia del
autismo en muchos paises de ingresos bajos y medianos es hasta ahora
desconocida. (OMS, 2023)

e Causas

La evidencia cientifica disponible indica la existencia de mdltiples factores,
entre ellos los genéticos y ambientales, que hacen mas probable que un nifio pueda
tener autismo. Numerosas investigaciones realizadas con distintos métodos a lo
largo de muchos afios han demostrado que la vacuna contra el sarampion, las
paperas y la rubéola no causa autismo. Los estudios que se interpretaron como
indicativos de tal relacién eran erréneos, y algunos de los autores tenian prejuicios
no declarados que influyen en la informaciéon que daban sobre su investigacién. La
evidencia también demuestra que otras vacunas infantiles no aumentan el riesgo de
autismo. Una amplia investigacion sobre el conservante tiomersal y el aditivo
aluminio, que forman parte de los componentes de algunas vacunas elaboradas con
patdgenos inactivados, llegé a la firme conclusién de que estos componentes de las

vacunas infantiles no aumentan el riesgo de autismo. (OMS, 2023)
e Evaluaciény atencién

Desde la primera infancia y durante toda la vida, una amplia gama de
intervenciones puede optimizar el desarrollo, la salud, el bienestar y la calidad de
vida de las personas con autismo. El acceso oportuno a intervenciones psicosociales
tempranas basadas en las evidencias puede mejorar la capacidad de los nifios con
autismo para comunicarse eficazmente e interactuar socialmente. Se recomienda
incluir el seguimiento del desarrollo infantil en la atencion sistemética a la salud de
la madre y el nifio. (OMS, 2023)
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Una vez diagnosticado el autismo, es importante que se les ofrezca al nifio 0
adolescente con autismo y a su familia informacién y servicios pertinentes,
derivacién a especialistas y ayudas practicas de acuerdo con sus necesidades y
preferencias y con la evolucion de estas. Las necesidades de atencion de salud de
las personas con autismo son complejas y requieren una serie de servicios
integrados, que abarcan la promocién de la salud, la atencion y la rehabilitacion. Es
importante la colaboracion entre el sector de la salud y otros sectores, en particular
los relacionados con la educacién, el empleo y la asistencia social. (OMS, 2023)
Las intervenciones dirigidas a las personas con autismo y otras discapacidades del
desarrollo deben disefiarse y realizarse con la participacion de personas que
presenten estos trastornos. La atencion debe ir acompafiada de medidas en el
ambito comunitario y social para lograr mayor accesibilidad, inclusividad y apoyo.
(OMS, 2023)

e Derechos humanos

Todas las personas, incluidas las que padecen autismo, tienen derecho al
disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Sin embargo, las personas
con autismo a menudo son objeto de estigmatizacién y discriminacion, que incluye
la privacién injusta de atencion de salud, educacion y oportunidades para participar
en sus comunidades. Las personas con autismo tienen los mismos problemas de
salud que el resto de la poblacién, pero pueden tener ademas otras necesidades
asistenciales especiales relacionadas con el autismo u otras afecciones comérbidas.
Pueden ser mas vulnerables a padecer enfermedades no transmisibles crénicas
debido a factores de riesgo como inactividad fisica o malas preferencias dietéticas,
y corren mayor riesgo de sufrir violencia, lesiones y abusos. (OMS, 2023)

Al igual que el resto de los individuos, las personas con autismo necesitan
servicios de salud accesibles para sus necesidades de atencion de salud generales,
en particular servicios de promocién, prevencion y tratamiento de enfermedades
agudas y cronicas. Sin embargo, en comparacion con el resto de la poblacion, las
personas con autismo tienen mas necesidades de atencion de salud desatendidas y
son también mas vulnerables en caso de emergencia humanitaria. Un obstaculo
frecuente radica en los conocimientos insuficientes y las ideas equivocadas que

tienen los proveedores de atencién de salud sobre el autismo. (OMS, 2023)
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o Resolucién de la OMS sobre los trastornos del espectro autista.

En mayo de 2014, la 67. 2 Asamblea Mundial de la Salud adopté la resolucién
titulada Medidas integrales y coordinadas para gestionar los trastornos del espectro
autista, que contd con el apoyo de mas de 60 paises. En la resolucién se insta a la
OMS a colaborar con los Estados Miembros y organismos asociados en el
fortalecimiento de las capacidades nacionales para abordar los TEA y otros
problemas del desarrollo. (OMS, 2023)

o Respuestade la OMS

La OMS y sus asociados reconocen la necesidad de fortalecer la capacidad
de los paises para promover una salud y un bienestar 6ptimos para todas las
personas con autismo. (OMS, 2023)

o Los esfuerzos de la OMS se centran en:
+ Aumentar el compromiso de los gobiernos con la adopcién de medidas que

mejoren la calidad de vida de las personas con autismo;

+ Proporcionar orientacién sobre politicas y planes de acciéon que aborden el
autismo en el marco mas general de la salud, la salud mental y cerebral y las
discapacidades;

+« Contribuir a fortalecer la capacidad del personal de salud para proporcionar
una atencién adecuada y eficaz a las personas con autismo y promover
normas Optimas para su salud y bienestar; y

+ Fomentar los entornos inclusivos y favorables para las personas con autismo
y otras discapacidades del desarrollo y prestar apoyo a sus cuidadores.
(OMS, 2023)

En el Plan de Accidn Integral de la OMS sobre Salud Mental 2013-2030 y la
resolucion WHA73.10 de la Asamblea Mundial de la Salud sobre «Medidas
mundiales contra la epilepsia y otros trastornos neurolégicos» se hace un
llamamiento a los paises para que aborden las considerables deficiencias actuales
en la deteccidn temprana, atencion, tratamiento y rehabilitacion para los trastornos
mentales y las alteraciones del desarrollo neurologico, entre los que se incluye el
autismo. En la resolucion se insta asimismo a los paises a que aborden las

necesidades sociales, econdmicas, educativas y en materia de inclusién, de las
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personas con trastornos mentales y otros trastornos neurol6gicos, asi como de sus

familias, y a que mejoren la vigilancia y la investigacion pertinentes. (OMS, 2023)
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Teorias y conceptos asumidos

Segln Abraham Maslow

En la pirdmide de Maslow, este investigador habla acerca de las necesidades
instintivas y hace una distincion entre necesidades “deficitarias” (fisioldgicas, de
seguridad, de dfiliacién, de reconocimiento) y de “desarrollo del ser’
(autorrealizacion). La diferencia existente entre una y otra se debe a que las
“deficitarias” se refieren a una carencia, mientras que las de “desarrollo del ser”
hacen referencia al quehacer del individuo. Satisfacer las necesidades deficitarias
es importante para evitar consecuencias o sentimientos displacenteros. (Allan,
2024). Por lo cual hemos asociado los cuidados que brinda Abraham Maslow en su
teoria con el trastorno autismo puesto que estos pacientes en un futuro deberan de
depender de ellos para poder adaptarse e involucrarse a la sociedad.

Las necesidades del “desarrollo del ser”, por su parte, son importantes para
el crecimiento personal, y no tienen que ver con el déficit de algo, sino con el deseo
de crecer como persona. (Allan, 2024)

Asi pues, la pirdmide de Maslow tiene 5 niveles de necesidades. Son los siguientes.

e Necesidades fisiol6gicas
Las necesidades fisiologicas son las mas basicas y vitales para la
supervivencia. Incluyen cosas como el aire, el agua, la comida y el suefio. Sin estas
necesidades satisfechas, es casi imposible concentrarse en cualquier otra cosa (ni,
practicamente, sobrevivir). Son la base de la pirdmide de Maslow y representan las

necesidades basicas del ser humano. (Allan, 2024)

e Necesidades de seguridad

Una vez que nuestras necesidades fisiologicas estan satisfechas, segin la
piramide de Maslow, buscamos seguridad y estabilidad. Esto puede manifestarse
como seguridad fisica, financiera o emocional. En este nivel, las personas buscan

crear un ambiente estable y predecible en sus vidas. (Allan, 2024)

e Necesidades de afiliacion
Con las necesidades basicas y de seguridad cubiertas, en el siguiente nivel

las personas buscarian conexiones sociales y afectivas. Esto incluye amistades,
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relaciones familiares y amorosas. Se trata del deseo de pertenecer y ser aceptado

por un grupo o una comunidad. (Allan, 2024)

e Necesidades de reconocimiento

Este nivel se refiere a la necesidad de autoestima y el reconocimiento de los
deméds. Las personas quieren sentirse valoradas y respetadas, y esto a menudo se

manifiesta en la busqueda de éxito y en la obtencion de logros. (Allan, 2024)

e Necesidades de autorrealizacion

El nivel final de la pirdmide es la autorrealizacion. Es el deseo de alcanzar
nuestro maximo potencial y ser la mejor version de nosotros mismos. Es una

busqueda constante de crecimiento personal y desarrollo. (Allan, 2024)
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Métodos (Disefio)

Tipo de investigacion.

El presente estudio fue de indole cuantitativa, caracterizado por su forma
contable, se desarrollé con un objetivo en el andlisis de los datos recolectados en un
lapso de tiempo ya determinado con sus debidas encuestas, las cuales contaron con

unas variables y respuestas ya estipuladas.

Segun los objetivos de nuestra investigacion, fue de indole descriptiva, es
decir, se conocio, identifico y se dio a conocer las actitudes y cambios en el estilo de
vida de los padres o tutores de nifios o nifias con TEA en el distrito VII- Managua,
Nicaragua durante el segundo semestre 2024, al mismo tiempo que el impacto
psicolégico que esto ocasiond a los padres o tutores. Segun la direccionalidad, fue
de manera retrospectiva, ya que este estudio se realiz6 en el periodo del segundo
semestre del afio 2024, en este periodo se recopil6 informacién relacionada con este

tema en estudio, finalizando con el analisis de datos.

Segun el nimero de las mediciones, fue de aspecto transversal, debido a
que se realizé una sola medicién de variables al momento de las encuestas en todo
el proceso de investigacion. Segun el grado de control, fue de modo observacional;
esto se fundamenté mediante el nUmero de mediciones, ya que se realizé una sola

vez.
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Poblacién y seleccion de la muestra.

En la observacion se alcanzé a identificar una poblacién de tipo finita en virtud
de la asistencia que constaba la comunidad a indagar. Esta se redujo a la
concurrencia de solo 30 personas, creando asi una limitante, ya la poblacién se basé
en los padres o tutores con hijos que padecian el Trastorno del Espectro Autista en
el distrito VII- Managua, Nicaragua durante el segundo semestre 2024. Segun el
nivel de poblacion, fue de la clase poblacion de estudio, ya que se clasificaron acorde
a las caracteristicas que estos padres o tutores tenian en comdn en esta

investigacion.

Segun el tipo de muestra, estuvo utilizando el Muestreo Probabilistico, en el
cual seleccionamos el muestrario adecuado para lograr los objetivos al obtener una

informacién mas clara y precisa de la poblacion en estudio.

El calculo de la muestra fue a través del analisis estadistico con un intervalo
de confianza del 95% y un margen de error del 5%, representado por los
encuestados, de los cuales fueron padres o tutores de nifios con TEA en el distrito
VII- Managua, Nicaragua durante el segundo semestre 2024. Este tipo de estudio
fue mas factible al momento de la exploracién y analisis, ya que pudimos valorarlo
de una forma mas precisa que en un muestreo aleatorio simple.

La muestra: Fue un subgrupo de la poblacién o universo que te intereso,
sobre la cual se recolectaron los datos pertinentes, y debié ser representativa de
dicha poblacion (de manera probabilistica, para que se pudieran generalizar los

resultados encontrados en la muestra a la poblacién) (Torres, 2018).

Técnicas e instrumentos de recoleccidn de datos utilizados.

Se realizé mediante la aplicacion de encuestas dirigidas a los padres o
tutores con hijos e hijas con TEA en el distrito VII- Managua, Nicaragua durante el
segundo semestre 2024, las cuales fueron analizadas instrumentalmente con
diferenciacién y semejanza entre si para poder obtener datos relativos y precisos
referentes a nuestro tema de investigacion, analizando los datos de una manera

objetiva.
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En esta encuesta se realizaron preguntas relacionadas con las actitudes y
cambios en el estilo de vida de cada uno de ellos posterior al enterarse del
diagnéstico de sus hijos. De igual manera, se abord6 el impacto psicoldgico,
econdémico y social con el que tuvieron que lidiar desde entonces. Se validé la
informacién con el soporte de alfa de Cronbach y el SPSS version 25, los cuales nos

brindaron datos mas precisos y objetivos.

Confiabilidad y validez de los instrumentos.

Este estudio conté con una gran validez debido a que fue realizado con el
instrumento aplicado del documento trabajo monografico titulado “Actitud y cambios
en el estilo de vida en las madres, padres o tutores de nifios y nifias con autismo o
sindrome de Down al recibir el diagndstico de su hijo o hija atendido en la modalidad
de Educacion Temprana del Instituto Médico Pedagdgico Los Pipitos en el periodo
de septiembre de 2014 a abril de 2015” para optar al titulo de licenciado en
psicologia. Por los autores: Bra. Meyling de los Angeles Mena Ruiz y Br. Anyelo
David Moya Sanches; teniendo como tutor al Lic. Antonio Polvorosa. Se afiadié por
nuestra parte la escala de Likert utilizada por el Instituto Médico Pedagdgico Los
Pipitos.

Se validaron los instrumentos en el alfa de Cronbach una vez ingresados los
datos, es decir, cada pregunta con sus respectivas respuestas, las cuales fueron

implementadas en el cuestionario.

Procesamientos para el procesamiento y andlisis de datos.

El procesamiento de datos se realiz6 con la ayuda del programa SPSS
edicion 25. Con la asistencia de este software, se nos facilitd el conteo de las
encuestas implementadas en su totalidad por los padres o tutores de nifios y nifias
con el trastorno del espectro autista.

En el andlisis de la informacidn, se guio por la media y moda realizadas en
la poblacion y muestra referentes a nuestro estudio. Estas fueron representadas por
diferentes graficos de diagrama y de pasajes; de esta manera, pudimos representar
de manera gréfica los nUmeros obtenidos, en los cuales notamos las diferentes
caracteristicas que cada encuestado tenia en comdn al momento de contestar las

preguntas ya redactadas con anterioridad.
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Resultados

Actitudes de los padres o tutores de los nifios/as hacia el Espectro

Autista.

En las familias donde hay un hijo con requerimientos de educacion especial,
este hecho produce un gran impacto en los padres, quienes suelen experimentar
una serie de reacciones emocionales. Estas reacciones se manifiestan en
sentimientos de dolor, consternacién, decepcién, duda, coraje, culpabilidad,
verglenza, angustia, temor, entre otros. Se genera en ellos un desequilibrio
emocional, social y econdmico, que, sumado a la falta de orientacion y conocimiento

sobre la situacion, agrava aun mas el impacto.

llustracion 2 Pensamiento positivo Con qué frecuencia?
Pensamiento Positivo ¢ Con Que Frecuencia?

Siempre Nunca
13% 10%

Pocas veces
10%

Muchas vece
33%

De vez en
cuando
34%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

Al encuestar a los padres y tutores sobre la frecuencia de los pensamientos
positivos se estima un mayor porcentaje de 34% seguido del 33% que refiere que
"de vez en cuando" y “muchas veces" tienen una actitud positiva, un 13.3% indica
gue siempre tienen pensamientos positivos, la distribucién sugiere que una parte

significativa de los padres tiende a tener pensamientos positivos con cierta
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frecuencia, mientras que un pequefio porcentaje no los tiene nunca un 10% o muy

pocas veces con un 10%. Ver tabla #3

Por parte de los padres, de que su hijo padece el sindrome de autismo es
muy dificil de asimilar, debido a las caracteristicas propias del trastorno.
Normalmente, y durante unos meses, los padres disfrutan de la enorme felicidad de
tener un nifio que todo el mundo considera, en principio, que se desarrolla como los
demas. Lentamente, sin embargo, van apareciendo sintomas que provocan una
inquietud progresiva y que en muchos casos supone, también, el comienzo de un
peregrinaje en busca de un diagnoéstico fiable. Esta primera etapa, que en ocasiones
puede durar bastante tiempo, es sin lugar a duda lo mas dificil de superar ya que

supone vivir constantemente entre la esperanza y el desconsuelo. (fina, 2021)

La distribucién sugiere que una parte significativa de los padres tiende a tener
pensamientos positivos con cierta frecuencia, que podria estar relacionado con las
edades de los nifios, o capacidad resiliente de los padres, mientras que un pequefio
porcentaje no los tiene nunca con el 10% o muy pocas veces con el 10%. Lo cual

podria ser relevante para contextos de bienestar o intervenciones psicolégicas.
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llustracion 3 Pensamiento negativos ¢,Con que frecuencia?

Pensamiento Negativos ¢ Con Que Frecuencias?

Siempre
Muchas veces 3% Nunca

De vez en
cuando
20%

Pocas veces
47%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

La mayoria de los padres o tutores indican que experimentan pensamientos
negativos "pocas veces" con el 47%, mientras que el 20% los presenta "de vez en
cuando”. Un pequefo porcentaje, el 10%, reporta que tiene pensamientos negativos
con mas frecuencia. Este dato sugiere que una minoria experimenta pensamientos
negativos con mayor regularidad, representando solo el 3%. Este porcentaje es el
més bajo, lo que indica que muy pocos padres o tutores informan tener
pensamientos negativos de manera constante, es decir, “siempre”. Por otro lado, un
20% de los padres o tutores asegura que “nunca” presentan pensamientos

negativos. Ver tabla #4

La llegada de un nifio o de una nifia es, en general, un acontecimiento familiar
muy feliz, las esperanzas son numerosas, ya que todos los padres desean que su
bebé sea el mas bello y perfecto. Es una enorme decepcién el enterarse de que
tienen un hijo con necesidades especiales que pueden ser evidentes en el momento
del nacimiento (por ejemplo, sindrome down, paralisis cerebral, etc.) Y/o en el
desarrollo posterior como: problemas de aprendizaje, de lenguaje, ausencia de
conductas basicas (atencion, seguimiento de instrucciones, discriminacion, etc.), de
autocuidado, preacadémicas, hiperactividad, etc. Dichas caracteristicas propician

gue los padres consideren que estos nifios no pasan a traves de las etapas usuales
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de la nifiez, dado que no cuentan con los repertorios necesarios para desarrollar
habilidades mas complejas, esto les hace formarse una figura distorsionada en
relacién con la imagen ideal que se habian creado de él o ella antes del nacimiento

o durante su desatrrollo. (reyes, 2006)

El andlisis de esta encuesta se sugiere que es crucial proporcionar soporte
emocional y psicolégico adecuado a los padres y tutores para ayudarles a gestionar
los pensamientos negativos y fomentar su bienestar mental, puesto que los
resultados hacen enfoque que experimentan pensamientos negativos "pocas veces"
(47%), mientras que un 20% llego a experimentar "de vez en cuando" y un 10% con
mayor frecuencia, siendo el porcentaje mas bajo (3.3%) aquellos que siempre los
presentan. Ademas, un 20% indica que "nunca" tiene pensamientos negativos. A

partir del diagnostico de su hijo/a.

llustracion 4 Comportamiento agresivo ¢ Con que frecuencia?

Comportamiento Agresivo ¢Con Que Frecuencia?

De vez en Muchas veces
cuando 7%

3%

Nunca

Pocas veces
60%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

El 60% de los encuestados padres y/o tutores reflejaron que “pocas veces”
han tenido comportamiento agresivo, subsiguiendo un 30% el cual abarca que los
padres y/o tutores “nunca” tienen comportamiento agresivo, a pesar de las
dificultades, muchos padres y tutores desarrollan una perspectiva positiva y

esperanzada. Sucesivo de un 7% afirman que “muchas veces” presentan
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comportamientos agresivos y un 3% asegura atribuir “de vez en cuando” presentan

comportamientos agresivos. Ver tabla #5

La forma en cdédmo los padres responden cuando tienen un nifio con
caracteristicas diferentes, est4 determinada por factores como, la manera en que
fueron criados, su habilidad y experiencia para enfrentarse a este tipo de problemas,
la calidad y naturaleza de los sistemas de apoyo que tuvieron los padres al enterarse
de la situacion la estabilidad de las relaciones familiares (reyes, 2006). Los modelos
de la conducta de los padres pueden variar desde una forma constructiva de ajuste;
como la aceptacion realista del trastorno, hasta un rechazo o negacion de éste.

La clave para mejorar la convivencia familiar o el bienestar emocional seria
continuar con el fortalecimiento de estrategias para reducir los momentos de tension
Yy, quizas, proporcionar mas recursos sobre como manejar de manera efectiva los
pensamientos agresivos cuando surjan ya que un 60% de los encuestado respondio
que “pocas veces” han tenido comportamiento agresivo, un 30% indico que “nunca”
tienen comportamiento agresivo, un 7% afirman que “muchas veces” tienen
emociones agresivas. Se pueden considerar factores como el ambiente social,
cultural o econémico que puedan influir en las emociones que presentan los padres

o tutores.
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llustracion 5 Emociones agradables ¢ Con que frecuencia?

Emociones Agradables ¢ Con Que Frecuencia?

Siempre
7% Nunca

17%

Muchas veces

27% Pocas veces

13%

e vezen
cuando
36%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

Se obtuvieron como respuestas que la opcién mas frecuente fue “De vez en
cuando”, con un 36% de los encuestados. Esto sugiere que una parte significativa
de los padres o tutores experimenta emociones agradables con sus hijos autistas de
manera ocasional, pero no de forma constante. La respuesta "Muchas veces" sigue
en frecuencia con un 27%, lo que indica que una porcion considerable de padres
experimenta emociones agradables con mas regularidad y siempre con 7%. La
opcién "Nunca" 17% y "Pocas veces" 13% sugieren que hay un porcentaje de padres
0 tutores que no experimentan emociones agradables o lo hacen solo
esporadicamente. Esto puede reflejar dificultades en la relacion o en la interaccion
con los hijos autistas, lo cual es importante considerar para ofrecer apoyo adicional

o intervenciones. Ver tabla #6

La esperanza y optimismo a pesar de las dificultades, muchos padres y
tutores desarrollan una perspectiva positiva y esperanzada, enfocados en los logros
y el progreso de sus hijos celebrando los pequefios logros de sus hijos e hijas. De
igual manera los padres y tutores tienen que hacer cambios en el estilo de vida que
tenian antes ya que la llegada de un nifio/a con trastorno del espectro autista es de
mucho cuidado puesto que estos pequefios necesitan de tiempo y organizacion.
(conectea, 2023)
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Como resultado tenemos refleja que, aunque muchos padres o tutores
experimentan emociones agradables con sus hijos autistas, la frecuencia no es tan
alta ni constante como podria esperarse puesto que 36% solo refleja emociones
agradables de vez en cuando. Este patrén sugiere que, si bien hay momentos
positivos, también puede haber desafios significativos que afectan la frecuencia de
estas emociones. Esto podria abrir el camino para un enfoque mas detallado en el
apoyo emocional y estrategias de interaccion que mejoren la relacion entre padres
e hijos autistas. De igual manera los padres hacen que sus hijos se sientan en un

habiente agradale para mejorar por decir asi el nacleo familiar.

llustracion 6 Emociones desagradables ¢ Con que frecuencia?

Emociones Desagradables ¢Con Que Frecuencia?

Siempre Nunca
3% 10%

Muchas veces
20%

De vez en |
cuando
7%

Pocas veces
60%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

El 60% de los padres o tutores experimentan "pocas veces" emociones
desagradables, seguido del 20% de “muchas veces”, 7% de vez en cuando, siempre
con el 3% y el 10% que indica “Nunca” experimenta emociones desagradables. Los
padres y tutores que aceptan la condicién de sus hijos, son personas maduras,
constructivas y adaptables que reconocen y aceptan la realidad del problema del
nifio, esto permite mayor resiliencia ante diversas situaciones de la vida. Ver tabla
#7
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Las actitudes y los cambios en el estilo de vida de padres o tutores de hijos
e hijas con trastornos del espectro autista pueden variar ampliamente algunos
patrones comunes como; Aceptacion y la adaptaciéon los padres y tutores
experimentan una fase de ajuste en la que aprende a aceptar el diagnéstico y a
adaptar sus expectativas y futuras metas para el desarrollo de sus hijos o hijas. La
aceptacion puede que lleve tiempo y suele ser acompafiada de un proceso de duelo

por la expectativa de una vision idealizada del futuro. (conectea, 2023)

La prevalencia de emociones desagradables fue pocas veces vivenciada con
60% seguida del 20% muchas veces, el 7% de vez en cuando, incluso en las
frecuencias mas bajas con 3% indican que siempre, subraya la carga emaocional que
puede implicar la crianza de un nifio con autismo. Es importante considerar este dato
cuando se disefien programas de apoyo para padres o tutores como intervenciones
psicolégicas o programas de manejo del estrés ya que se pueden ver reflejados
factores como, la manera en que fueron criados, su habilidad y experiencia para
enfrentarse a este tipo de problemas, la calidad y naturaleza de los sistemas de
apoyo que tuvieron los padres al enterarse de la situaciéon la estabilidad de las

relaciones familiares.
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Impacto psicolégico hacia los padres o tutores de los nifios/as con

Trastorno del Espectro Autista.

El autismo, una palabra que despierta curiosidad, compasion y un sinfin de
emociones, es una condicidon que afecta no solo a quienes la viven directamente,
sino también a sus familias. Las familias tocadas por el espectro autista (TEA), se
enfrentan a historias de amor, dedicacion y, a menudo, silenciosas luchas.
Especialmente para las madres de nifios con autismo, la vida se torna en una
travesia marcada no solo por el deseo de brindar lo mejor para sus hijos, sino

también por enfrentar desafios personales profundos.

llustracion 7 Emociones tristeza

Emociones Tristeza No

Bastante Mucho vivenciado
7% 3% 13%

Medianamen
te
23%

Un poco
54%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

La mayoria de los padres, con un 54% de los encuestados indican que un
poco, experimentan tristeza en una medida moderada o leve, seguido de un 23%
medianamente, Esto refleja que aunque no es una emocién constantemente vivida
de manera profunda, esta presente, aunque de forma menos intensa un 13%
respondié no vivenciado, pero un porcentaje pequefio de padres si experimenta
tristeza el 7% bastante y el 3% mucho, lo cual podria reflejar que la aceptacion del

diagnostico de sus hijos es lenta aceptar. Ver tabla #8

Los padres sufren una conmocién y un bloqueo, a la vez que se muestran

psicolégicamente desorientados, irracionales y confusos. Esto puede durar minutos
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o dias durante los cuales necesitan ayuda y comprension. Ellos experimentan
sentimientos de ansiedad, amenaza y posiblemente culpa, esto puede ser asociado

a una confianza muy escasa en si mismos. (Malvaceda-Espinoza, 2023)

La mayoria de los padres experimenta tristeza como el 54% que lo
experimenta un poco, seguido por medianamente que son 23%, el 7% bastante y el
3%mucho esto quiere decir que los padres o tutores en multiples ocasiones han
tenido emisiones de tristeza, aunque no necesariamente de forma extrema. Esto
podria indicar que, si bien es comuan sentir tristeza ante el diagnostico de un hijo con
TEA, muchos padres logran lidiar con esta emocién de manera controlada o morada
como el 13% de los encuestados que respondieron que no es vivenciado dicha
emisién, con una minoria que no experimentan tristeza profunda o en su totalidad.
Es importante tener en cuenta que esta emocién es normal y que pueden variar
segun el apoyo emocional, la informacién disponible y las experiencias personales

de cada padre o tutor.

[lustracion 8 Emocién Miedo

Emociones Miedo
Mucho

0,
3% No vivenciado

23%

Bastante

Un poco
47%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

Al encuestar a los padres y tutores se obtuvo como resultado que el 47% “un
poco” experimentan el miedo en relacion con el TEA que padecen sus hijos, seguido

del 20% “bastante”, el 7% “medianamente” y el 3% “mucho”. El 23% respondid “no
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vivenciado” Un grupo pequeio de padres no experimenta miedo relacionado con el
TEA. Ver tabla #9

Estos padres muestran una reaccion emocional grave a la situacion de estrés
resultado de la noticia de que su hijo o hija tiene algun retardo; tanto a ellos mismos
como a los demas niegan la realidad. El reaccionar de esta manera no es deliberado
o planeado de los padres sino mas bien una reaccion inconsciente y automatica ante

una situacion de estrés y miedo (fina, 2021)

La mayoria de los padres y tutores experimentan la emocion del miedo con
el sindrome del espectro autista. (“un poco 47%”,"medianamente 7%", "bastante
20%" 0 "mucho 3%"). Esto sugiere que, aungque el miedo es una emocién comun, no
es una experiencia extrema para la mayoria de los padres, pero puede variar
dependiendo de factores individuales. Los modelos de la conducta de los padres
pueden variar desde una forma constructiva de ajuste; como la aceptacién realista
del trastorno, hasta un rechazo o negacién de éste. Los padres pueden reaccionar

de diferentes modos presentando miedo a lo huevo que esta por venir.

llustracion 9 Emociones verglienza

Emociones Verguenza

B Mucho
astante 706

3%

No
vivenciado
Un poco 50%
40%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

La encuesta tuvo como resultado las frecuencias con la que los padres
experimentan la emocién de vergienza al tener un hijo con el espectro autista, No
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vivenciado 50%: La mitad de los padres no experimentan verglienza o no la sienten
en relacion con tener un hijo con autismo. Subsecuente de “Un poco” 40%: Una gran
parte de los padres, aunque no de forma abrumadora, siente una ligera verglienza,
lo que podria reflejar la influencia de factores sociales y culturales que a veces
pueden llevar a ciertos estigmas o incomodidades en torno al autismo. Bastante 3%
y Mucho 7%: Solo una pequefia proporcion de los padres reporta sentir vergiienza
en mayor medida. Esto podria reflejar casos en los que los padres tienen dificultades
para aceptar o manejar la condicion de su hijo, o bien podrian estar experimentando

juicios externos. Ver tabla #10

Los padres de nifilos autistas pueden experimentar lo siguiente: Verglenza
por el comportamiento de sus hijos en publico, Sentirse socialmente aislado,
Frustracion por la diferencia entre la experiencia parental que estan teniendo y la
que habian imaginado, La culpa de pensar que pueden ser responsables de los
desafios de sus hijos, La desesperacion debido a la naturaleza incurable del
trastorno, el resentimiento de su hijo y la culpa debido al resentimiento, Ira hacia
ellos mismos, médicos y conyuge, Alivio porque hay un nhombre para los desafios de

sus hijos, Sensacion de agobio (conectea, 2023)

En dicha encuesta se obtuvo como resultado que 50% no vivenciados padres
no experimentan verglienza o no la sienten en relacién con tener un hijo con autismo
esto quiere decir que son padres que aceptan son personas maduras, constructivas
y adaptables que reconocen y aceptan la realidad del problema del nifio. Ellos
manejan la situacién de un modo apegado a la realidad y no se esclavizan en sus
relaciones con el nifio. Asumen sus responsabilidades en cuanto a las muchas otras
funciones que les pide la sociedad, como padres, esposos, sostenes del hogar y
comparfieros. Su conducta esta orientada esencialmente a resolver problemas, es
decir, buscar apoyo psicologico y alternativas de tratamiento e involucrarse
directamente en él, seguido de “Un poco” 40%, Bastante 3% y Mucho 7% Una gran
parte de los padres, aunque no de forma abrumadora, siente una ligera vergiienza,
lo que podria reflejar la influencia de factores sociales y culturales que a veces

pueden llevar a ciertos estigmas o incomodidades en torno al autismo.
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llustracion 10 Emociones culpa

Emociones Culpa

BastantéMlucho
3% 3%

Medianament
e
17%

No vivenciado
34%

Un poco
43%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

La mayor parte de los padres o tutores 43%” un poco” parece sentir una culpa
moderada o ligera, mientras que un porcentaje considerable 34% “no vivenciado” no
experimenta culpa en absoluto. Solo una pequefia fraccion de los padres reporta
sentimientos de culpa en grados mas elevados con 7% medianamente, un 3%
mucho y otro 3% bastante. Este patron podria reflejar una mezcla de factores
emocionales y sociales, como la comprension del diagnostico, el apoyo familiar y

social, o la resiliencia ante situaciones dificiles. Ver tabla #11

En ocasiones los padres ocultan el estado del nifio o nifia, lo cual les sirve
para que la gente no se entere de la situacion del nifio y se inicie un periodo de
cuestionamiento por la misma familia. El padre que oculta se da cuenta, en cierto
grado, de que hay algo malo en su hijo o hija, pero no puede admitir o reconocer que
la incapacidad del nifio o la nifia para realizar ciertas tareas que otros nifios hacen
comunmente se debe a sus reducidas capacidades intelectuales. El nifio o nifia es
examinado unay otra vez, siempre con la esperanza de encontrar y corregir alguna
causa del retraso. Frecuentemente los problemas académicos del nifio(a) se les

atribuye a malos métodos de ensefianza. (fina, 2021)
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Al analizar en la encuesta se observa que 43% ha experimentado un poco la
culpa al igual que el 7% medianamente, 3% mucho y el otro 3% bastante, los padres
y tutores pueden presentar la emocion de culpa por diferentes factores experimentan
sentimientos de ansiedad, amenaza y posiblemente culpa, esto puede ser asociado
a una confianza muy escasa en si mismos. Como la culpa de pensar que pueden
ser responsables de los desafios de sus hijos. El 34% indico no vivenciado esto
quiere decir que ello no ha tenido dicha emocién al no sentirse culpables ante el

diagnostico de su hijo.

llustracion 11 Emociones estrés

Emociones Estres
Mucho
0,
Bastante
17%

Un poco
47%

Medianament
e
33%

Fuente: Encuesta a padre de nifios con espectro autista

La frecuencia con que los padres o tutores presentan la emocion del estrés
es con una Prevalencia mayor del 47% reporto experimentar el estrés "un poco", lo
gue sugiere que, aunque el estrés es una experiencia comun, no todos lo perciben
de manera intensa. Un 33% de los padres lo experimentan "medianamente”, lo que
también indica una frecuencia significativa, Un 17% de los padres reporta
experimentar estrés "bastante”, lo que podria sefialar que una proporciébn menor

enfrenta mayores dificultades o mayores niveles de estrés, Solo un 3% de los padres
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experimenta "mucho" estrés, lo que indica que el estrés en niveles extremos es
menos frecuente entre los padres en este contexto. Ver tabla #12

En términos generales, padres y madres gestionan el estrés de una manera
diferente: El estrés es una practica natural y esta relacionado con la crianza de los
hijos. Este estrés también esta asociado con las tareas domésticas de cuidar a un
nifio y esta relacionado con TEA y otros trastornos del desarrollo. En general, los
estudios analizados han demostrado que, aunque las madres estan involucradas en
el cuidado de sus hijos todo el tiempo, se enfrentan a més desafios que los padres
(soledad, tasas mas altas de depresion, dificultades para seguir sus carreras
profesionales debido a la excesiva demanda de tiempo para cuidar al nifio,
vergiuenza de no comprender la condicién del autismo y sus sintomas, pérdida de
las relaciones entre los miembros de la familia debido a la tarea laboriosa de cuidar

a sus hijos, familiares y amigos... etc.). (conectea, 2023)

El estrés parental parece estar presente en la mayoria de los casos con un
47%” un poco”, seguido del 33%” medianamente”, 3% “mucho y el 1% indica que
mucho” esto puede ser por el hecho que los padres se enfocan al cuidado de su hijo,
dejando a un lado su tiempo libre de recreacién, pero en su mayoria, los padres lo
perciben en niveles bajos 0 moderados. Esto podria reflejar una carga gestionable

para la mayoria de los padres, aunque todavia es un tema relevante.
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Cambios en el estilo de vida originados en los padres o tutores de hijos
e hijas con Trastorno del Espectro Autista.

Tener un hijo con autismo afecta el impacto en varios aspectos de la vida
familiar, incluida la limpieza, las finanzas, la salud emocional y mental de los padres,
las relaciones matrimoniales, la salud fisica de los miembros de la familia, lo que
limita la respuesta a las necesidades de otros nifios dentro de la familia, pobres
relaciones entre hermanos, relaciones con familiares, amigos y vecinos y en

actividades recreativas y de ocio. (Fundacionconectea Madrid, 2020)

llustracion 12 Analiza las opciones en su entorno

Analiza Las Opciones En Su Entorno

no
17%

Si
83%

Fuente: Encuestas a padres y/o tutores de nifios con espectro autista.

La mayoria de los padres y tutores, un 83%, analizan las opciones en su
entorno para optimizar el tiempo. De este modo, la vida diaria puede cambiar
significativamente para adaptarse a las necesidades del nifio o la nifia, lo que puede
implicar modificaciones en la rutina diaria, un manejo mas organizado del tiempo y
la coordinacion de terapias, citas y actividades escolares. Este enfoque de
adaptacion permite una mejor gestion de las responsabilidades relacionadas con el
cuidado del nifio o la nifia. En cambio, la minoria de los padres y tutores, un 17%,
no analizan las opciones en su entorno, lo que puede generar dificultades y una falta
de adaptacion a los cambios en el estilo de vida, lo que afecta negativamente al
desarrollo de los nifios y nifias con TEA. Ver tabla #13
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El autismo esté interfiriendo en las relaciones interpersonales. Las familias
de nifios con autismo y sus familias enfrentan varios tipos de desafios. El desafio
comienza temprano y dura toda la vida. Se asocia con otros problemas como

personales, profesionales, matrimoniales y financieros. (conectea, 2023)

En el analisis de los datos, se puede afirmar que el 83% de los padres o
tutores son conscientes de la importancia de tomar iniciativas dentro de su entorno,
determinando las mejores opciones para mejorar su estilo de vida y optimizar la

distribucion de su tiempo en funcién de las necesidades diarias.

llustracion 13 Realiza actividades que permitan desconectar o relajarse

Realiza Actividades Que Permitan Desconectar O
Relajarse

no
20%

si
80%

Fuente: Encuestas a padres y/o tutores con hijos/as que padecen TEA.

Como resultado, se observa que el 80% de los padres, es decir, la mayoria,
realiza actividades que les permiten desconectar o relajarse. Esto es fundamental,
ya que es crucial que los padres y tutores encuentren maneras de cuidar su bienestar
emocional y fisico para poder seguir apoyando a sus hijos de manera eficaz. De esta
forma, también se asegura el bienestar emocional de la familia. Por otro lado, el 20%
restante no realiza actividades que les permitan desconectar o relajarse, lo que
genera una mayor afectacién en su autoestima y puede llevar a inestabilidades

psicolégicas. Ver tabla #14
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A pesar de las dificultades, muchos padres y tutores desarrollan una
perspectiva positiva y esperanzada, enfocados en los logros y el progreso de sus
hijos celebrando los pequefios logros de sus hijos e hijas. De igual manera los padres
y tutores tienen que hacer cambios en el estilo de vida que tenian antes ya que la
llegada de un nifio/a con trastorno del espectro autista es de mucho cuidado.
(conectea, 2023)

Esta variable esta directamente relacionada con el bienestar emocional de
los padres o tutores, siendo relevante en su mayoria, ya que los padres de nifios con
TEA suelen experimentar altos niveles de estrés. La necesidad de encontrar
momentos para relajarse o desconectar resulta clave para comprender los cambios

en su estilo de vida, especialmente en lo que respecta al manejo de su estrés.

llustracion 14 Hace alguna actividad de deporte como forma de
distraerse

Hace Alguna Actividad De Deporte Como Forma
De Distraerse

Si
60%

Fuente: Encuestas a padres y/o tutores con hijos/as que padecen TEA.

Como resultado, se observa que la mayor parte, es decir, un 60% de los
padres y/o tutores de nifios o nifias con trastorno del espectro autista, realiza alguna
actividad deportiva como forma de distraerse. Esto se debe a que experimentan una
fase de ajuste en la que aprenden a aceptar el diagnéstico y a adaptar sus
expectativas y metas futuras para el desarrollo de sus hijos. Por otro lado, el 40% de

los encuestados no realiza actividades deportivas como forma de distraccion; estos
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padres o tutores optan por otras formas de entretenimiento, como actividades

artisticas, o no realizan ninguna actividad en particular. Ver tabla #15

La vida diaria puede cambiar significativamente para adaptarse a las
necesidades del nifio (a), esto puede incluir cambios en la rutina diaria, el manejo
del tiempo con una mayor organizacion para la coordinacion de las terapias, citas y
actividades escolares puesto que en dichas actividades antes mencionadas los
padres y tutores juegan un rol muy importante ya que ellos también necesitan
educarse para entender el trastorno de sus hijos. (conectea, 2023)

La actividad fisica es una forma fundamental de reducir el estrés y mejorar la
salud emocional. Si los padres o tutores han comenzado a practicar deportes o
ejercicios para distraerse, esto puede reflejar un cambio en su enfoque hacia el
autocuidado. El involucramiento en deportes o actividades fisicas también puede
evidenciar cémo los padres estan priorizando su bienestar y gestionando los

desafios emocionales de cuidar a un nifio o nifla con TEA.

llustracion 15 Comparte frecuentemente sus dudas y preocupaciones con
otros y se apoya de estos

Comparte Frecuentemente Sus Dudas Y
Preocupaciones Con Otros Y Se Apoya De Estos

Fuente: Encuestas a padres y/o tutores con hijos/as que padecen TEA.

La mayoria de los padres y/o tutores de nifios o niflas con TEA, equivalente
al 67%, comparte frecuentemente sus dudas y preocupaciones con otros, recibiendo

apoyo de ellos. Esto facilita la adaptacién psicosocial de los progenitores, lo cual
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constituye un proceso importante a examinar debido a su forma de adaptacién. En
cambio, el 37% restante no comparte regularmente sus dudas y preocupaciones con
otros, ni se apoya en ellos, o que genera un entorno negativo que afecta
directamente a los padres y, de manera indirecta, a otros miembros de la familia. Ver
tabla #16

La adaptacién psicosocial es un proceso dinamico donde la persona
responde de una determinada manera de acuerdo con la situacion que se presenta
para finalmente volver a tener el control de la condicion y su vida. (Malvaceda-
Espinoza, 2023)

El resultado con mayor impacto es el 67%, el cual esta vinculado a la manera
en que los padres gestionan sus emociones y experiencias. La disposicion a
compartir preocupaciones y buscar apoyo refleja una actitud de adaptacién y un

cambio en la forma en que los padres enfrentan las situaciones dificiles.

llustracion 16 Recibe asistencia psicoldgica

Recibe Asistencia Psicoldgica

Fuente: Encuestas a padres y/o tutores con hijos/as que padecen TEA.

Se encontré un alto porcentaje que consta de un 67% de la poblacién
encuestada, recibe asistencia psicol6gica debido a que el proceso de aceptacion de
tener un hijo con autismo se inscribe dentro de lo que se denomina respuesta a las
crisis. Existe un consenso importante en que esta respuesta pasa por diferentes

fases. Por otro lado, el 33% restante no recibe asistencia psicolégica, lo que puede
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resultar en una conmocién y bloqueo emocional, mostrando a los padres una
desorientacién psicoldgica, irracionalidad y confusién. Este proceso puede durar
desde minutos hasta dias, durante los cuales los padres requieren ayuda y

comprension. Ver tabla #17

La adaptacion psicosocial es un proceso dindmico donde la persona
responde de una determinada manera de acuerdo con la situacion que se presenta
para finalmente volver a tener el control de la condicion y su vida (Barroilhet et al.,
2005). En el contexto de la presente, cuando los padres reciben el diagnéstico se
produce un cambio muy importante en el ambiente familiar afectando su dindmica,
ademas de la atencién, y se incrementan los esfuerzos econémicos debido al
tratamiento para la mejora de habilidades y desempefio, lo cual se relaciona con el
contexto, gravedad del diagnédstico y personalidad de los padres (Albarracin et al.,
2014; Bohérguez et al., 2008; Pozo, 2010; Rogge & Janssen, 2019). En tal sentido,
un hijo con alguna condicion mental o fisica puede desestabilizar la dinAmica familiar
produciendo cambios en todos los &mbitos y prioridades. (Malvaceda-Espinoza,
2023)

Se puede afirmar que la mayoria, con un 67%, acepta el acceso a apoyo
psicolégico, lo cual es una sefial clara de que los padres estan buscando ayuda
profesional para afrontar el estrés y los problemas emocionales derivados del
cuidado de un nifio o nifia con TEA. Este tipo de asistencia suele ser una respuesta
directa al impacto que el trastorno tiene en la vida de los padres. La asistencia
psicolbgica refleja un cambio importante en el estilo de vida, ya que los padres
pueden haber tenido que ajustar sus prioridades para cuidar su salud mental debido

a las presiones adicionales de ser cuidadores de un nifio o nifia con TEA.
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Conclusion

Este estudio permitié identificar aspectos significativos en las emociones,
comportamientos y cambios en la vida de madres, padres y tutores de nifios y nifias con
autismo. Aungque no se buscd comparar estratos poblacionales, los hallazgos se presentan

de manera general.

Las emociones vivenciadas con mayor intensidad por las madres, padres o tutores
al recibir el diagnostico de su hijo o hija fueron dolor, tristeza, miedo y estrés. En cuanto a
la verglienza, el 50% de las personas encuestadas indic6 no haberla experimentado,
mientras que un 40% reportd sentirla “un poco”. Este resultado podria reflejar la influencia
de factores sociales y culturales que perpetuan ciertos estigmas sobre el autismo. Solo un

3% sefald sentir “bastante” verglienza, y un 7% reportd “mucha”.

En relacion con los comportamientos, se observé que las reacciones mas frecuentes
incluyeron el llanto, un mayor apego hacia el hijo o hija y la aceptacion de la maternidad o

paternidad en este contexto.

Los cambios en el estilo de vida de las madres también fueron evidentes. A nivel
personal, se reportd una disminucion del tiempo libre, alteraciones en los habitos de suefio
y alimentacién, asi como adaptaciones especificas relacionadas con la discapacidad del
hijo o hija. A nivel familiar, se destac6 un aumento en las responsabilidades, una mayor

demanda de tiempo y cambios en los roles familiares.

En la relacion conyugal, los cambios dependieron del tipo de discapacidad del hijo
o hija. Algunas parejas experimentaron una disminucién del tiempo compartido y de la
intimidad, mientras que en otros casos se observo un fortalecimiento de la relacion. A nivel
social, las actividades disminuyeron en funcion de la discapacidad del hijo o hija. No
obstante, los padres y tutores reportaron contar con redes de apoyo y no percibieron

actitudes sociales significativamente estigmatizantes hacia sus hijos.
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Recomendaciones

A la comunidad del distrito VII de managua, Nicaragua:

+ Continuar fortaleciendo los centros de aprendizaje y de apoyo para los padres y
tutores para que exista una mejor captacion temprana de estos nifios y asi puedan
ser remitidos a las instancias correspondientes.

+ Seguir reforzando el nivel de atencién centrado en las familias, que se les brinda a
estos nifios desarrollando estrategias que permitan un mayor Compromiso por parte

de los padres y/o tutores.

A la Universidad Central de Nicaragua (UCN):

+ Promover el interés educativo sobre este tipo de trastornos los cambios que pasan
las familias padres y tutores a los estudiantes de la facultad de enfermeria, creando
espacios abiertos de conversacion para obtener mayor conocimiento sobre los TEA
y asi formar mejores profesionales de la salud.

+ Apoyar futuras investigaciones cientificas sobre trastorno del espectro autista o
neuroldégicos haciendo énfasis en las actitudes de los padres ya que este tema en
nuestro pais es poco estudiado y no se cuenta con estadisticas especificas de cada

padecimiento neuroldgico.

A los profesionales de la salud:

+ Participar en cursos médicos para obtener mejor informacién de los signos y
sintomas de los TEA tanto a nivel hospitalario como comunitario y asi mejorar la
atencion integral de estos nifilos y niflas consolidando conocimientos y
actualizadndose para lograr obtener una adecuada atencion multidisciplinaria.

+ Ofrecer acompafiamiento psicoloégico a los padres, madres y tutores desde el
momento de dar a conocer el diagndstico del nifio o nifia para evitar alteraciones
psicolégicas y de esta manera aportar al bienestar del nifio o nifia.

+ Elaborar continuamente diagndstico de necesidades de las madres, padres y tutores

para conocer su problemética y de esta manera colaborar a su mejoria.
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Anexos o Apéndices

Tablas

Tablas de resultados de actitudes de los padres o tutores de los nifios/as

hacia el espectro Autista.

Pensamientos Positivos

Tabla 3 Pensamientos Positivos

Frecuencia Porcentaje
Nunca 3 10.0
Pocas veces 3 10.0
Muchas veces 10 33.3
Muchas veces 10 33.3
Siempre 4 13.3
Total 30 100.0
Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
Pensamientos Negativos
Tabla 4 Pensamientos Negativos
Frecuencia Porcentaje

Nunca 6 20.0

Pocas veces 14 46.7

De vez en 6 20.0

cuando

Muchas 3 10.0

veces

Siempre 1 3.3

Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
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Comportamientos Agresivos

Tabla 5 Comportamientos Agresivos

Frecuencia Porcentaje
Nunca 9 30.0
Pocas veces 18 60.0
De vez en 1 3.3
cuando
Muchas 2 6.7
veces
Total 30 100.0
Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
Emociones Agradables

Tabla 6 Emociones Agradables

Frecuencia Porcentaje
Nunca 5 16.7
Pocas veces 4 13.3
De vez en 11 36.7
cuando
Muchas 8 26.7
veces
Siempre 2 6.7
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
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Emociones Desagradables

Tabla 7 Emociones Desagradables

Frecuencia Porcentaje
Nunca 3 10.0
Pocas veces 18 60.0
De vez en 2 6.7
cuando
Muchas 6 20.0
veces
Siempre 1 3.3
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifilos con espectro autista

Tablas de resultados Impacto psicolégico hacia los padres o tutores de los
nifios/as con Trastorno del Espectro Autista

Emociones tristeza
Tabla 8 Emociones Tristeza

Frecuencia Porcentaje
No vivenciado 4 13.3
Un poco 16 53.3
Medianamente 7 23.3
Bastante 2 6.7
Mucho 1 3.3
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
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Emociones miedo
Tabla 9 Emociones Miedo

Frecuencia Porcentaje
No vivenciado 7 23.3
Un poco 14 46.7
Medianamente 2 6.7
Bastante 6 20.0
Mucho 1 3.3
Total 30 100.0
Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
Emociones verglenza
Tabla 10 Emociones Verguienza
Frecuencia Porcentaje
No 15 50.0
vivenciado
Un poco 12 40.0
Bastante 1 3.3
Mucho 2 6.7
Total 30 100.0
Fuente: Encuesta a padres de nifilos con espectro autista
Emociones culpa
Tabla 11 Emociones de Culpa
Frecuencia Porcentaje
No vivenciado 10 33.3
Un poco 13 43.3
Medianamente 5 16.7
Bastante 1 3.3
Mucho 1 3.3
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista

Emociones estrés
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Tabla 12 Emociones Estrés

Frecuencia Porcentaje
Un poco 14 46.7
Medianamente 10 33.3
Bastante 5 16.7
Mucho 1 3.3
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista

Tabla de resultados cambios en el estilo de vida originados en los padres o tutores
de hijos e hijas con Trastorno del Espectro Autista.

Tabla 13 Analiza las opciones en su entorno

Analiza las opciones en su entorno

Frecuencia Porce
ntaje
Si 25 83.3
No 5 16.7
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista

Tabla 14 Realiza actividades que permitan desconectar o relajarse

Realiza actividades que permitan desconectar o relajarse

Frecuencia Porcentaje
Si 24 80.0
No 6 20.0
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
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Tabla 15 Hace alguna actividad de deporte como forma de distraerse

Hace alguna actividad de deporte como forma de distraerse

Frecuencia Porcentaje
Si 18 60.0
No 12 40.0
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista

Tabla 16 Comparte frecuentemente sus dudad y preocupaciones con otros y se apoya de
estos

Comparte frecuentemente sus dudas y preocupaciones

con otros y se apoya de estos

Frecuencia Porcentaje
Si 20 66.7
No 10 33.3
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista

Tabla 17 Recibe asistencia psicolégica

Recibe asistencia psicolégica

Frecuencia Porcentaje
Si 20 66.7
No 10 33.3
Total 30 100.0

Fuente: Encuesta a padres de nifios con espectro autista
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Instrumento

“S=T " UNIVERSIDAD CENTRAL DE NICARAGUA™=—== =
(UCN)

El propésito de este estudio es analizar las actitudes y cambios en el
estilo de vida de padres o tutores de nifios/as con el trastorno espectro
autismo en el distrito VII- Managua, Nicaragua durante el segundo semestre
2024.

Con la realizacion de esta encuesta usted colabora a esta investigacion,
facilitando de esta manera la elaboracién de un plan de intervencién dirigido
a los padres y tutores de nifios y nifias con el sindrome del espectro autista.

Se le agradece su colaboracién y la sinceridad de sus respuestas.

Nombre:

Edad: Fecha:

Nivel académico: Padre: Madre: Tutor:
Religion: A qué se dedica:

ESCALA DE PENSAMIENTOS ORIGINADAS EN LOS PADRES Y
TUTORES ANTE EL DIAGNOSTICO DE SU HIJO.

Instrucciones: Marque con una X la frecuencia con la que evidencio los
siguientes pensamientos desde el momento en que recibi6 el diagnostico de

su hijo o hija hasta dos semanas después.

Tabla 18 Escala de pensamiento instrumento

1. Ya me lo

esperaba

2, Pudo
haber sido
peor

3. Esto me
hara madurar
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4. iQue mala
suerte

1 5. jEstoy
perdida
(perdido)!

6. ¢Qué hice
para merecer
esto?

7. ¢Por qué a
mi?

8. No voy a
poder con
esto

9. ¢Qué voy a
hacer ahora?

10. Debe ser
un error
11. Mi hijo

(hija) no es
normal

12. Mi hijo
(hija) nunca
podra ser
normal

13. Es lo peor
que me ha
pasado en la
vida

14. ¢Como
voy a cubrir
sus
necesidades

? 15. Es lo
mas
doloroso de
mi vida

16. ¢Y  si

fracaso como
madre
(padre)?

17. Un (una)
hijo (hija)
siempre es
una
bendicion de
Dios

18. Esto es
una prueba
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19. Debo
esforzarme
por mi hijo
(hija)

20. Es un
alivio saber
el
padecimiento
de mi hijo
(hija)

ESCALA DE EMOCIONES ORIGINADAS EN LOS PADRES Y TUTORES
ANTE EL DIAGNOSTICO DE DISCAPACIDAD DE SU HIJO O HIJA

En un rango del 1 al 10 ha tenido estos pensamientos o comportamientos con

gué frecuencia encerrdndose con un circulo.

Pensamientos Positivos

1 2 3 4 5 6
¢,Con qué frecuencia?

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando.

Pensamientos Negativos

1 2 3 4 5 6
¢,Con qué frecuencia?

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando.

Pensamientos neutros o indiferentes

1 2 3 4 5 6
¢ Con qué frecuencia?

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando.

Emociones Agradables
1 2 3 4 5 6
¢, Con qué frecuencia?

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando.

Emociones Desagradables

1 2 3 4 5 6
¢,Con qué frecuencia?

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando.

Comportamiento Pasivo
1 2 3 4 5 6
¢ Con qué frecuencia?

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando.
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Muchas veces. Siempre.

Muchas veces. Siempre.

Muchas veces. Siempre.

Muchas veces. Siempre.

Muchas veces. Siempre.

Muchas veces. Siempre.

10

10

10

10

10

10



Comportamiento Agresivo

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

; A ia? . . .
¢Con qué frecuencia Tabla 19 frecuencia de comportamientos y emociones

Nunca. Pocas veces. De vez en cuando. Muchas veces. Siempre.

Instrucciones: A continuacion, se le presenta una lista de emociones. Marque
con una X el nivel o intensidad en que vivencia cada emocién desde el
momento en que recibié el diagndstico de su hijo o hija hasta dos semanas
después.

Tabla 20 Emociones
Emociones N[o] Un poco Medianamente Bastante Mucho

vivenciado
1.
Satisfaccion
2. Alegria
3. Dolor
4.Tristeza
5.lra
6. Molestia
7. Desilusion
8. Miedo
9. Verglenza
10. Angustia
11. Confusién
12. Culpa
13.
Frustracion
14. Estrés
15.
Incertidumbre
16. Ansiedad
17.
Impotencia
18. Asombro

> En las estrategias de afrontamiento podemos diferenciarlas en dos grupos
estos pueden ser estrategias centradas en el problema o centradas en la

emocion.

Introduccién: a continuacion, se mencionan algunas estrategias de
afrontamiento y estrategias centradas en su persona, Seleccione si 0 no, si
realiza algunas de ellas.

Analiza las opciones en su entorno: Sl NO
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Actia con compromiso de superacion: Sl NO

Realiza actividades que permitan desconectar o relajarse: Sl NO
Hace alguna actividad de deporte como forma de distraerse: Sl NO
Comparte frecuentemente sus dudas y preocupaciones con otros y se apoya
de estos: SI NO

Evita 0 no es capaz de enfrentarse a situaciones estresantes: Si NO

Guardar los problemas y preocupaciones para uno mismo, sin querer que los
demas se enteren de ellos: SI NO

Las redes de apoyo social son autbnomas, ya que actian segun sus propios
criterios y alcanzan objetivos concretos, adaptandose a las necesidades de
cada caso. En cada red de apoyo existe una correspondencia entre las
personas que la integran y la sociedad o instituciones.

Introduccién: seleccione si 0 no, si usted tiene algin apoyo de los cuales se
mencionan:

Recibe asistencia psicoldgica: Sl NO

Recibe ayuda en el medio de transporte para la asistencia institucional: SlI
NO

Obtiene beneficio alimentario: SI NO
Obtiene asistencia médica gratuita: Sl NO
Facilitacién de medicamentos costosos a un bajo precio al original: Sl NO
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Consentimiento Informado

g

Ur 2
Wersidaq Central de Nicared”

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La carrera de Enfermeria de la Universidad Central de Nicaragua (UCN),
Managua por medio, de estudiantes de licenciatura en enfermeria efecttan
una encuesta en aporte a la Monografia que se llevara a cabo como forma de
culminacion de estudios con el tema: Actitudes y cambios en el estilo de
vida de padres o tutores de nifios/as con el trastorno espectro autismo
en el distrito VII- Managua, Nicaragua durante el segundo semestre
2024.

La participacién en esta actividad es de caracter voluntario en todas sus
etapas. Si en el transcurso del encuentro usted no desea continuar debe
hacérselo saber al estudiante para la superacién expresar sus inquietudes,
deseos, sentimientos de cualquier indole en el momento en que estime
conveniente para ser tomada por los estudiantes. Toda informacién que nos
brinde serd manejada estrictamente por el docente y estudiante que lo
atiende.

Después de haber leido este documento, acepto compartir con los docentes
y estudiante la atencidén que puedan brindarme firmamos en comuan acuerdo

el dia:

Firma del Paciente o Responsable
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Cronograma de actividades

Tutorias 17- 24- 28- 30- 04- 19- 20- 27- 04- 06- 11- 09- 23- 26- 30- 19- 21- 26- 10-01-
09- 09- 09- 09- 09- 09- 09- 09- 10- 10- 10- 11- M- M- 11- 12- 12- 12- 25
24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24 24

Introducci X

on

Capitulo I. X

Problema

de

investigaci

on

Formulaci X

6n del

problema

(Antecede

ntes y

contexto

del

problema)

109



Objetivos
(General y
especifico
s)
Justificaci
6n
Limitacion
es

Hipétesis

Capitulo II.
Marco
tedrico
Revision
de
literatura
Estado del
arte
Teorias y
conceptos
asumidos
Capitulo lll.

Diseno
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Metodologi
co

Tipo de
investigaci
on
Poblacién
y muestra
Variables
(operacion
alizacion
de
variables)
Técnicas e
instrument
os de
recoleccié
n de datos
Confiabilid
ad y
validez de
los
instrument

(o 1]
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Procesami
ento de
datos y
analisis de
la
informacio
n

Capitulo IV.
Aspectos
administra
tivos
Presentaci
on de
poster
Cronogra
ma de
actividade
s
Recursos:
humanos,
materiales

y
financieros
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Uso del
SPSS
Version 25
Insertar
formato de
las
encuestas
al SPSS
version 25.
Elaboracié
n de
ensayo del
libro
Samper.
Clase
sobre el
uso de
inteligenci
a artificial.
Implement
acion de
las

encuestas
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Uso del
Alfa de
Cronbach
Reorganiz
acion de
datos.
Tutoria
metodolég

ica.

Tabla 21 cronograma de actividades
Fuente: Elaboracién propia
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Recursos: humanos materiales y financiamientos

Tabla 22 Recursos humanos, materiales y financiamiento

DESCRIPCION

Transporte

Recargas

Poster

Recursos
informaticos
(Encuestas)

Almuerzo

Subtotal

Encolochado
Empastado
CD

Total

Costo U.

35

278

13

140

390
900
100

Fuente: Elaboracion propia

Cantidad Total

45 135

20 700

1 278

30 390

4 560
2,063

3 1,170

1 900

1 100
4,233
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