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RESUMEN

Objetivo: analizar los efectos del autismo en familias con un integrante diagnosticado
con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024. Método: se
realizo un estudio cuantitativo de cardcter basico a nivel descriptivo y de disefio de campo no
experimental; para el desarrollo del estudio se utilizé la técnica de la encuesta y el instrumento
fue el cuestionario elaborado por las Bachilleres y validado por dos expertos, la muestra fue de
96 padres de familia participes de la ONG Autismo AQP. Resultados: en la variable Autismo,
se tiene que el 44 8% se encuentra en el grado 2 del nivel de gravedad, el 39.6% en el grado 1,
y el 15.6% en el grado 3; en la variable familia, dimensién tipos de familia se tiene que el 57%
son familias biparentales; en la dimensién roles familiares se tiene que el 51% asume el rol
principal de cuidadoras de la persona con TEA otro 38% desempeiia triple papel como jefe de
familia, proveedor econémico y cuidador; en la dimension dindmica familiar, en el indicador
situacion biologica el 31% de los cuidadores ha sufrido lesiones fisicas, principalmente
arafiones y mordeduras en un 42%; con respecto a los cambios de rutina sufridos por el cuidador
el 33% indica que se encuentra algo satisfecho con las horas que duerme. el 43% se encuentra
algo satisfecho con las horas que dedica a su cuidado personal, mientras que el 32%
insatisfecho y el 34% refiere que no tiene tiempo para ellos mismos. En relacién al indicador
de situacién psicoldgica se tiene que el 99% de los encuestados conoce el concepto de estrés,
el 43% tiene un diagnéstico y el 91% considera que lo padece: también se tiene que el 32%
considera que el diagnostico de TEA ha afectado a su familia, el 32% estd de acuerdo en que
la comunicacién en la familia se ha visto afectada y el 28% estd de acuerdo en que su relacién
de pareja se ha visto afectada; en el indicador situaciones sociales, con respecto al sub indicador
aislamiento social el 36.5% refiere que sus amistades se mantuvieron neutrales posterior al
diagndstico de TEA, el 24% considera que algunas amistades se han alejado; por otro lado el

26% indica que se han alejado de algunas amistades y otro 25% indicé que se ha alejado de la




mayoria de sus amistades, en el sub indicador impacto financiero se tiene que el 41% indica
que su economia se ha visto muy afectada mientras que otro 41% refiere que se encuentra
afectada. Conclusién: con relacién a los efectos que produce el autismo, la investigacion
concluye que son significativos en las familias con un integrante diagnosticado con Trastorno

del Espectro Autista en la ONG Autismo AQP, por lo que es importante y relevante la

intervencion desde la disciplina del trabajo social para poder dar soporte a estas familias.

Palabras Clave: Autismo, familia, trabajo social.




ABSTRACT

Objective: To analyze the effects of autism in families with a member diagnosed with
autism spectrum disorder at the NGO Autismo AQP - Arequipa, 2024. Method: A basic
quantitative study was carried out at a descriptive level and with a non-experimental field
design; for the development of the study, the survey technique was used and the instrument
was the questionnaire prepared by the high school graduates and validated by two experts, the
sample was 96 parents participating in the NGO Autismo AQP. Results: In the Autism
variable, 44 8% are in grade 2 of the severity level, 39.6% in grade 1, and 15.6% in grade 3; in
the family variable, dimension family types, 57% are two-parent families; In the family roles
dimension, 51% assume the primary role of caregiver for the person with ASD, another 38%
play a triple role as head of the household, economic provider, and caregiver; in the family
dynamics dimension, in the biological situation indicator, 31% of caregivers have suffered
physical injuries, mainly scratches and bites in 42%: with respect to changes in routine suffered
by the caregiver, 33% indicate that they are somewhat satisfied with the hours they sleep, 43%
are somewhat satisfied with the hours they dedicate to their personal care, while 32% are
dissatisfied and 34% report not having time for themselves. Regarding the psychological
situation indicator, 99% of respondents are familiar with the concept of stress, 43% have a
diagnosis, and 91% consider themselves to be suffering from it; It is also noted that 32%
consider that the ASD diagnosis has affected their family, 32% agree that communication
within the family has been affected, and 28% agree that their relationship with their partner has
been affected; in the social situations indicator, with respect to the social isolation sub-
indicator, 36.5% report that their friendships remained neutral after the ASD diagnosis, 24%
consider that some friendships have distanced themselves; on the other hand, 26% indicate that
they have distanced themselves from some friendships and another 25% indicated that they

have distanced themselves from most of their friendships, in the financial impact sub-indicator,




41% indicate that their economy has been greatly affected, while another 41% report that it is
affected. Conclusion: Regarding the effects of autism, the research concludes that they are
significant in families with a member diagnosed with Autism Spectrum Disorder at the NGO
Autism AQP. Therefore, social work intervention is important and relevant to support these

families.

Keywords: Autism, family, social work.
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INTRODUCCION

En la actualidad hablar de autismo, es ingresar a un mundo nuevo, un espectro amplio
con diferentes caracteristicas; cuando a una familia llega un nuevo integrante, éste es un evento
importante y de mucha alegria, en el cual se vuelcan expectativas, pensamientos y anhelos
positivos con respecto a su futuro. Sin embargo. con el pasar del tiempo todos esos planes
pueden sufrir modificaciones luego de una evaluacion con posterior diagnéstico de trastorno
del espectro autista (TEA) (Fundacion ConecTEA, 2023), siendo que la familia al recibir la
noticia pasa por diferentes fases (Baiia, 2015) hasta llegar a la aceptacion del diagndstico, en
la cual los padres comienzan a ver luz al final del tinel, identifican sus recursos, y definen las

acciones a realizar en pro del beneficio de su hijo. (

Es importante resaltar que segin la Organizacion Mundial de la Salud,
aproximadamente uno de cada 100 nifios tiene autismo, esto lleva a pensar en los cambios que
sufren las familias en su dindmica familiar tras recibir el diagnéstico; partiendo desde la
comunicacion que se da dentro de la familia, los roles que desempefia cada miembro de la
misma, o hasta la forma en la cual la familia resuelve los conflictos; en este sentido se analizé
los efectos del autismo en familias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro

autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.

La presente investigacion consta de tres capitulos, en el primer capitulo, se abordé el
problema de investigacion y realizamos el disefio de la investigacion, en el cual se considera el
marco tedrico y se efectia la operacionalizacién de las variables, las cuales gufan el desarrollo

de la investigacion.

En el segundo capitulo, se presenta el andlisis e interpretacion de los resultados
obtenidos posterior a la aplicacion del instrumento a la poblacion objeto de estudio; dichos

resultados permitieron acercarse al objetivo general planteado en la investigacion, el cual




propone analizar los efectos del autismo en familias con un integrante diagnosticado con
trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024, posteriormente se

presenta la discusién, diagndstico y la identificacién del problema objeto de intervencién.

En el tercer capitulo, se elabord la propuesta de intervencion mediante dos proyectos
sociales que vienen a reforzar el aporte a las familias participes de la ONG, en la parte final del
capitulo se presentan las conclusiones y sugerencias; como trabajadores sociales tenemos
comprensién amplia de los procesos que viven las personas, familias, grupos, organizaciones
y comunidades; a partir de ello se promueve una cultura inclusiva desde el dmbito de

intervencién del trabajo social.




CAPITULO1




1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

1.1 Enunciado del Problema

Efectos del autismo en familias con un integrante diagnosticado con trastorno del

espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.
12  Planteamiento del Problema

En los ultimos afios el trastorno del espectro autista se viene visibilizando y
diagnosticando con mayor frecuencia; en palabras de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2023) define al trastorno del espectro autista como “un grupo de afecciones diversas
relacionadas con el desarrollo del cerebro, asi mismo las personas que poseen esta condicién
se caracterizan por presentar algin grado de dificultad en cuanto a la interaccién social y la
comunicacién; también pueden caracterizarse por presentar patrones atipicos de actividad y
comportamiento, tales como dificultad para pasar de una actividad a otra, prestar gran atencién

a los detalles asi como también tener reacciones poco habituales a las sensaciones.”

Asi mismo, el trastorno del espectro autista presenta diferentes niveles de gravedad, los

cuales se miden partiendo desde el grado 1 (nivel leve), pasando por el grado 2 (nivel
moderado) y llegando al grado 3 (nivel severo), dichos niveles estin estrechamente
relacionados con el nivel de apoyo que requiere la persona con TEA; refiere que en su mayorfa,
los nifios con trastorno del espectro autista presenta un nivel leve con el 58.3%: el 34.8% un

nivel moderado y el 6.9% en un nivel severo (National Health Statistics Reports, 2013).

A nivel mundial, aproximadamente uno de cada 100 nifios tiene trastorno del espectro
autista (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2023); asi mismo, en el Pert, la Defensoria
del Pueblo hace referencia que, en el aio 2020, el Ministerio de Salud certificé un total de 5328
personas con trastorno del espectro autista (Defensoria del Pueblo,2023) por otro lado se indica
que habria mds de un 97% de personas con TEA que no han sido diagnosticadas.

4




Segiin el informe estadistico del Registro Nacional de la Persona con Discapacidad,
para abril del 2022 en el departamento de Arequipa fueron registradas 274 personas con
diagndstico de trastorno del espectro autista (CONADIS, 2022), en la actualidad la ONG
Autismo AQP viene apoyando a 320 familias que cuentan con por lo menos un integrante con

el diagnéstico de trastorno del espectro autista.

Tras recibir un diagndstico de TEA las familias pasan por un proceso de adaptacién y
cambio, los roles familiares tales como el rol materno y el rol paterno, asi como también la
dindmica familiar pueden verse afectados puesto que las familias se tienen que enfrentar a
situaciones bioldgicas, psicolégicas y sociales que transforman su realidad; los cambios fisicos
en el cuidador asi como también los cambios de rutina, el estrés emocional y el impacto
financiero son solo algunas situaciones con las que la familia va a lidiar en su dia a dia y tendrd

que adaptarse o aprender a sobrellevarlos.

Los sentimientos de incertidumbre, miedo a lo que pasard mds adelante no son ajenos
en el entorno cercano de la persona con TEA; todos los cambios que van sufriendo las familias
puede mermar en la interaccién con los otros miembros de la misma e incluso amigos; en este
sentido se plantea la siguiente interrogante, que da pie a lainvestigacion ; Cuales son los efectos

4
del autismo en familias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la
ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024?
13  Campo, Area, Linea de Investigacién
¢ Campo: Ciencias sociales.

o Area: Trabajo social

* Linea de investigacion: Modelos de Intervencion Social
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15.  Justificacion

La presente investigacion pretende analizar los efectos del autismo en las familias con
un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP; el
autismo es un trastorno del neurodesarrollo que afecta a millones de personas en todo el mundo,
ello conlleva a que su impacto no estd limitado sélo al individuo diagnosticado, sino también,

tiene repercusion significativa en la familia y su dindmica.

Es de relevancia cientifica. porque los resultados obtenidos permiten tener un
7
acercamiento a la realidad de las familias que cuentan con un integrante diagnosticado con
trastorno del espectro autista, y evidencian los cambios que surgen en las mismas y su
dindmica; al comprender la variabilidad ocurrida en el nicleo familiar, los trabajadores sociales
podrin coadyuvar soporte efectivo a las familias afectadas.

En cuanto a la relevancia tedrica, mediante la comprobacién de la hipétesis de esta
investigacidn, sirve de base tedrica referencial para nuevas investigaciones.

La relevancia metodolégica, el estudio estd centrado en conocer los efectos del autismo
en las familias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista, para esto se
elaboré un cuestionario el cual fue validado por expertos lo que le brinda confiabilidad y
aplicabilidad. Es importante resaltar que existen escasas investigaciones referidas al Trabajo
Social y el Autismo, siendo una de las primeras investigaciones de la region lo cual permite
tener un acercamiento y mayor visibilizacion a esta condicion y sus familias; lograr los
objetivos planteados brindard una base para investigaciones futuras.

Es de relevancia para el Trabajo Social, puesto que como trabajadores sociales se
desempefia un papel importante en la comprension y el abordaje de los desafios que enfrentan
las familias que cuentan con un integrante con trastorno del espectro autista (TEA). Se debe
entender que los trabajadores sociales trabajan con las familias afectadas, mds no con la persona

con TEA. Los profesionales de Trabajo Social brindan soporte emocional, asesoria y proponen

9




recursos pricticos a las familias, procurando fortalecer sus habilidades de afrontamiento y
estableciendo redes de apoyo significativas para la misma, permitiendo tener un equilibrio
saludable en medio de los desafios del autismo, de esta forma también contribuir al bienestar
de la sociedad.
1.6. Objetivos de Investigacion
1.6.1. Objetivo General

¢ Analizar los efectos del autismo en familias con un integrante diagnosticado con

trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.

1.6.2. Objetivos Especificos

¢ Identificar el nivel de gravedad de la personacon TEA en familias con un integrante
diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP —
Arequipa, 2024.

e Definir los tipos de familia en familias con un integrante diagnosticado con
trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.

e Describir los roles familiares en familias con un integrante diagnosticado con
trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.

e Identificar la dindmica familiar en familias con un integrante diagnosticado con

trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.

1.7. Marco Teérico Conceptual
1.7.1. Marco tedrico

1.7.1.1. Teoria sobre autismo

A. Teoria de Leo Kanner sobre Autismo.
El articulo que senté las bases para la investigacién del autismo se denominé
“Trastornos autistas del contacto afectivo” de Kanner en 1943 quien identifico
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comportamientos, caracteristicas y patrones clave que dieron pie al establecimiento de criterios
diagndsticos iniciales y permitié que el autismo se posicionara como un trastorno del
neurodesarrollo diferenciado. En 1938 Kanner comienza observando a 11 nifios en la clinica
Johns Hopkins los cuales presentaban rasgos de comportamiento que més adelante los definiria
como autismo infantil temprano o también se le conocié como el sindrome de Kanner. Para
1944 Kanner describié en sus inicios al autismo infantil temprano como una forma de
esquizofrenia que comienza en la infancia y continua durante toda la nifiez, haciendo una

diferencia de diagndsticos como deficiencia mental, sordomudez, afasia y dafio cerebral

(Hamidi et al., 2024).

B. Teoria de la madre refrigeradora.

Inicialmente Kanner atribuyo las causas del autismo a una crianza emocionalmente
distante y ausente, en la cual se percibe falta de calidez y desapego en las relaciones entre
padres e hijos. El Dr. Bernard Rimland refuto esta teoria, indicando que el autismo no era una
consecuencia de los estilos de crianza sino mas bien de factores genéticos y neuroldgicos: la
investigacion temprana de Kanner sobre los patrones de herencia fue instrumental para
establecer las bases genéticas y neuroldgicas del autismo sus observaciones fueron
determinantes para definir el papel de la herencia genética en la etiologia del autismo
estableciéndolo como una condicién inherente del neurodesarrollo, diferente de otros trastornos
psiquidtricos y sin relacién con la influencia parental. Sus ideas sentaron las bases para los
avances modernos en la investigacién y el desarrollo de criterios diagndsticos (Hamidi et al.,

2024).

1.7.1.2. Teoria sobre Familia
A. Teoria Sistémico Familiar.

La teoria sistémica familiar de Bowen, también conocida como terapia familiar

sistémica, es un enfoque terapéutico que se centra en comprender y mejorar el funcionamiento
11




de la familia como un sistema. Este modelo se basa en la idea de que la familia es un sistema

interdependiente en el que cada miembro afecta a los demds miembros y a todo el sistema. A

continuacién, se detallan algunos de los conceptos clave de esta teoria:

Conceptos Clave

v

Sistema Familiar: La familia es considerada como un sistema de partes
interconectadas (los miembros de la familia). Los cambios en un miembro afectan

a los demds miembros.

Causalidad Circular: En lugar de buscar causas lineales (A causa B), se entiende
que los comportamientos y problemas son causados por interacciones ciclicas entre

miembros de la familia.

Retroalimentacion: Los sistemas familiares utilizan la retroalimentacién para
mantener su homeostasis (equilibrio). La retroalimentacién puede ser positiva

(reforzar el cambio) o negativa (reduce los cambios).

Roles Familiares: Cada miembro de la familia asume roles especificos (como el

"pacificador” o el "rebelde") que pueden influir en la dindmica familiar.

Normas y Reglas: Las familias tienen normas y reglas, explicitas e implicitas, que
rigen el comportamiento de los miembros. Estas reglas pueden ser saludables o

disfuncionales.

Limites: Las familias tienen limites que regulan el flujo de informacién y la
interaccién con el mundo exterior. Las fronteras pueden ser rigidas, difusas o
claras, y afectan la dindmica familiar (The Bowen Center For The Study Of The

Family, 2024).
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B. Principios de la Terapia Sistémica Familiar

Enfoque en la Relacidn: La terapia se centra en las relaciones entre los miembros de la

familia y no solo en el individuo con el problema.

Cambio Sistémico: Los terapeutas buscan cambiar las dindmicas del sistema familiar,

no solo tratar los sintomas individuales.

Contextualizacién: Los problemas individuales se comprenden dentro del contexto mds

amplio de las relaciones y la estructura familiar.

Intervenciones: Las técnicas pueden incluir la reestructuracién de la jerarquia familiar,
la modificacién de las reglas y roles, y la mejora de la comunicacién (The Bowen Center For
The Study Of The Family, 2024).

C. Ambitos de aplicacién
La teoria sistémica familiar se aplica en una variedad de contextos, incluyendo:

v" Problemas de Conducta en Nifios y Adolescentes: Se analiza cémo la dindmica
familiar contribuye al comportamiento problematico.

v" Conlflictos Maritales: Se trabajan los patrones de interaccién y comunicacién
entre parejas.

v Enfermedades Croénicas y Salud Mental: Se aborda el impacto de la enfermedad

en la familia y cémo la familia puede apoyar la recuperacion.

La teoria sistémica familiar es una herramienta poderosa para entender y abordar los
problemas familiares de manera integral, considerando las complejidades y las interconexiones

entre los miembros de la familia (The Bowen Center For The Study Of The Family, 2024).
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D. Modelo centrado en la tarea.

Fundamentos: s origenes de este modelo de intervencion hay que buscarlos en los
trabajos realizados por William Reid y Ann Shyne a finales de los afios sesenta. Estos trabajos
sugerian que los resultados de intervenciones a corto plazo eran mas satisfactorios que aquellos
que se obtenfan a través de intervenciones abiertas en el tiempo, en las cuales algunos clientes
abandonaban los servicios de ayuda. Como sefiala Reid “el modelo ha sido validado en el
campo investigador en numerosos paises y circulos cientificos, ademds de ser expresamente

aplicado en el trabajo de grupo y en el trabajo de la familia (Viscarret, 2014).

Objetivos del modelo de intervencién: El modelo se encuentra disefiado para ayudar
en la resolucién de dificultades que experimentan las personas en interaccién con sus
situaciones sociales, donde los sentimientos internos y las preocupaciones provienen de
acontecimientos del mundo externo. Proporciona a los clientes una experiencia gratificante en

la solucién de problemas, de tal forma que mejoren su capacidad de afrontar las dificultades.

En el proceso de la exploracion de los problemas, los clientes pueden haber expresado

algunos deseos y estos pueden proporcionar el punto de partida para identificar posibles
2

objetivos; el cliente es el encargado de formular o de determinar el objetivo o los objetivos a

conseguir. Los objetivos tienen que tener al menos dos caracteristicas:
v" Deben ser realizables por parte de la persona.
v" Deben ser observables y evaluables (Viscarret, 2014).
E. Fases o etapas modelo de intervencién centrado en la tarea segin Reid 1992
Fase inicial:
a) Explicacion de los roles, objetivos y procedimientos de tratamiento.

b) Limites temporales (entre 6 y 12 sesiones).

c) Identificacién de los problemas y evaluacién.
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d)
e)
f)

g)
h)

Seleccién de los problemas diana.

Priorizacién de los problemas diana.

Exploracién de los problemas diana y formulacién del problema.
Definici6n de los objetivos.

Utilizacién del contrato.

Fase intermedia:

a)
b)
c)
d)
e)
f)
g)
h)
i)
)]
k)

)

Planificacion de tareas.

Generacion de tareas alternativas.
Seleccion de tareas.

Establecimiento de incentivos.
Planificacion detallada del desarrollo.
Simulacién de tareas.

Anticipacién de potenciales obsticulos.
Revisién de tares y acuerdo final.
Desarrollo de las tareas entre sesiones.
Revisién de las tareas en el comienzo de cada nueva sesién.
Revisién de los problemas diana.

Si fuera necesario, revision o desarrollo de nuevas tareas.

Fase de finalizacion:

a)
b)
c)

d)

Sesion de finalizacion.
Tarea final y revision del problema.
Revision de las aptitudes y habilidades en la resolucion de problemas.

Planes futuros (Viscarret, 2014).
2

Evaluacion: Doel y Marsh (1991) proponen que la revision de las tareas se convierta

en un elemento importante. De tal forma que, tras la sesién inicial, las sesiones comenzaran
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con una revision de las tareas realizadas desde la tltima sesion. Esta revision es vital para
observar el progreso, reforzar el aprendizaje y analizar los obstdculos existentes para la

solucion de problemas (Viscarret, 2014).

2
Resultados: Este modelo, al contrario de otros modelos, no busca un cambio en la

personalidad, sino un cambio en cuanto al problema, lo que lo diferencia claramente de
modelos de corte clinico. Aunque como sefiala Du Ranquet (1996), la resolucién del problema
tiene el aspecto positivo de aumentar la autoestima a la vez que les permite un aprendizaje y
un crecimiento personal que les permita en un futuro afrontar mejor preparados situaciones

complejas como las que han tenido que resolver (Viscarret, 2014).

1.7.2. Marco conceptual
1.7.2.1. Autismo

Lo que hoy denominamos trastorno del espectro autista (TEA) tiene aproximaciones
iniciales en publicaciones tales como las de Leo Kanner en 1943 y Hans Asperger en 1944; sin
embargo, en el transcurso del tiempo se han podido identificar diferentes casos que al dia de
hoy podrian caer en el marco del trastorno del espectro autista; para esto, tal como se detalla
en el comentario denominado “Una breve historia del Autismo”, se relatan algunos ejemplos

de casos documentados, los cuales permiten tener un acercamiento a lo que se crefa antes de

acunar el término Autismo.

En el siglo XVI Johannes Mathesius (1504-1565) cronista del religioso alemdn Martin
Lutero, narrd la historia de un adolescente de aproximadamente 12 afios que manifestaba un
cuadro severo de autismo, a quien Lutero consideraba como una masa de carne implantada en
un espiritu sin alma, poseido por el diablo, del cual sugirié que debia morir asfixiado (Christian,

1957, como se cité en Chara et al., 2018).
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Otro caso cuya divulgacion resulté controversial, fue el caso del nifio salvaje de
Aveyron al que le pusieron por nombre Victor; la escritora Harlan Lane (1976) planted por vez

primera en su libro “El nifio salvaje de Aveyron”, la posibilidad de que Victor fuera autista.

El psiquiatra aleman Eugen Bleuler (1857-1939) acuii6 el término “Autismo™ el cual

describe sintomas de ciertos casos de esquizofrenia severa (Chara et al., 2018).

En 1939 se publica por primera vez el nombre autismo para una condicién especifica,
y el encargado de hacerlo fue Hans Asperger quien documentd varios de sus atributos; en el
mismo afio el psiquiatra holandés Alfons Chorus publico dos articulos en el cual se describe a
nifos que eran “autistas” y “esquizoides”; Leo Kanner en 1941 dio a conocer el articulo
denominado “Trastornos autistas del contacto afectivo™ en Baltimore, y para 1943 precis6

como trastorno psicoldgico separado en los nifios, al autismo.

Hans Asperger publicé en 1944 el articulo titulado “Los psicopatas autistas en la
infancia” que incluia cuatro estudios de casos y anilisis vinculados, que hasta el momento
constituyen la labor mds minuciosa sobre el autismo. En 1967, Leo Kanner y Bruno Bettelheim
postularon que el autismo se originaba de una crianza inadecuada por las “madres

emocionalmente frias” que causaban los sintomas del autismo en sus hijos (Sanz, 2023).

Como se detalla lineas arriba, se puede ver que lo que hoy conocemos como el trastorno
del espectro autista (TEA) tuvo diferentes denominaciones, las cuales recién en el afio de 1908

se acuiio el término como lo conocemos hoy, “Autismo™.

El trastorno del espectro autista es una condicién del neurodesarrollo, que se distingue
por la modificacién en la interaccién social, en la comunicacién (verbal y no verbal) y en una
conducta limitada y repetitiva. El concepto de “trastorno” se refiere a una situacién donde se
presentan cambios cualitativos en un conjunto de habilidades en el desarrollo comunicativo,

social y cognitivo. El concepto de “espectro” describe la variabilidad de los sintomas. También
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pueden presentar: alteraciones sensoriales, cognitivas y emocionales (Vasquez, 2023). El

trastorno del espectro autista presenta diversas caracteristicas las cuales pueden pasar

desapercibidas, puesto que por lo general las personas con TEA no presentan rasgos fisicos que

los distingan como en otras condiciones con alteraciones genéticas; esto implica que para su

diagnéstico se le tengan que aplicar diferentes pruebas, sumadas a la observacion del

profesional evaluador quien al final emitira los resultados; para acercarnos con mayor precision

a las caracteristicas de esta condicion, tomaremos de referencia al manual de diagndstico y

estadistico de los trastornos mentales DSM-5, elaborado por la Asociacion Americana de

Psiquiatria, la cual indica que el trastorno del espectro autista cae dentro de la categoria de los

trastornos del neurodesarrollo, los cuales son siete, y son los siguientes:

5]

)

b)

c)

d)

€)

g)

Discapacidades intelectuales;

Trastorno de la comunicacion

Trastorno del Espectro del autismo;

Trastorno por déficit de atencién con hiperactividad;
Trastorno especifico del aprendizaje;

Trastornos motores

Otros trastornos del desarrollo neurolégico (Asociacién Americana de Psiquiatria

[APA], 2013).

El manual de diagndstico y estadistico de los trastornos mentales DSM-5 resalta cinco

caracteristicas del trastorno del espectro autista

a)

Déficits persistentes en comunicacién e interaccién sociales, los cuales pueden
presentarse en diferentes contextos, dichos sintomas pueden haberse presentado

con anterioridad o en la actualidad; se detallan algunos ejemplos:
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b)

Déficits en reciprocidad socio-emocional; los cuales pueden analizarse desde un
rango de comportamientos, los que pueden ir desde evidenciarse acercamientos
sociales inusuales, asi como también dificultades para mantener el flujo normal de
las conversaciones; estrecha disposicién para compartir afecto, intereses y
emociones.

Déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion social;
serie de conductas que pueden ir desde manifestar dificultad en la integracion de
conductas comunicativas verbales y no verbales, hasta irregularidades en el
contacto visual, dificultad para la comprension de gestos y del lenguaje corporal,
llegando a una total falta de expresividad emocional, asi como también de
comunicacién no verbal.

Déficits para desarrollar, mantener y comprender relaciones; las cuales pueden
presentarse desde inconvenientes para regular el comportamiento con la finalidad
de encajar en los diversos contextos sociales; hasta llegar a presentar problemas
para hacer amistades o jugar con ellos; llegando a parecer que la persona no tiene

interés en la gente.

Patrones repetitivos y restringidos de conductas, actividades e intereses, los cuales
pueden presentarse en por lo menos dos de los sintomas que detallaremos a
continuacién, los que pueden haberse presentado con anterioridad o en la

actualidad:

Movimientos motores, uso de objetos, habla estereotipada o repetitiva; esto quiere
decir que la persona puede presentar ecolalia, realizar la alineacion de objetos,
frases idiosincrdticas (esto quiere decir que la persona nombra de forma graciosa a
objetos comunes, ejemplo: “lengua cansada™) asi como también realizar

movimientos repetitivos los cuales parecieran no tener propdsito como, por
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d)

€)

ejemplo: mecer el cuerpo, mover las manos de un lado a otro o hasta llegar a darse
golpes en la cabeza.

Insistencia en la monotonia, adherencia inflexible a rutinas o patrones de
comportamiento verbal y no verbal ritualizado; el individuo puede presentar
pensamientos rigidos, incomodidad extrema ante el mds minimo cambio, dificultad
para pasar de una actividad a otra; es imprescindible para la persona comer siempre
lo mismo o seguir por el mismo camino.

Intereses altamente restringidos, obsesivos, que son anormales por su intensidad o
su foco; el individuo puede presentar comportamientos excesivos tales como el
apego, preocupacion, intereses perseverantes y limitados.

Hiper o hipo-reactividad sensorial o interés inusual en aspectos sensoriales del
entorno; el individuo puede tener respuestas adversas a texturas y/o sonidos
especificos, quedar deslumbrado por objetos que giran o luces, puede ser
inexpresivo ante el dolor o la temperatura, asi como también tocar u oler en exceso

objetos.

Los sintomas deben aparecer en las primeras etapas del periodo de desarrollo
(aunque pueden no expresarse completamente hasta que la exigencia social
sobrepasa las habilidades restringidas, o pueden estar ocultos por ticticas

aprendidas en etapas posteriores de la vida).

Los sintomas causan alteraciones clinicamente significativas a nivel social,

ocupacional o en otras dreas importantes del funcionamiento habitual.

Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual o un retraso
global del desarrollo; con frecuencia el trastorno del espectro autista y la

discapacidad intelectual convergen (APA, 2013).
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Para poder especificar la gravedad del Trastorno del Espectro Autista, el manual DSM-

5 establece tres niveles de gravedad, los cuales se detallan en la siguiente tabla:

Tabla 2:

Niveles de gravedad del trastorno del espectro Autismo

Nivel de gravedad Comunicacion social Comportamientos

restringidos y repetitivos

Las deficiencias graves de las | La inflexibilidad de
aptitudes de comunicacion | comportamiento, la extrema
social verbal y no wverbal | dificultad de hacer frente a
causan alteraciones graves del | los cambios u  otros
funcionamiento, inicio muy | comportamientos
limitado de las interacciones | restringidos/repetitivos
sociales y respuesta minima a | interfieren  notablemente
la apertura social de otras | con el funcionamiento en
personas. Por ejemplo, una | todos los dmbitos.
Grado 3 “Necesita ayuda | persona con pocas palabras | Ansiedad intensa/dificultad
muy notable™ inteligibles que raramente | para cambiar el foco de
inicia  interaccion y  que, | accion.
cuando lo hace, realiza
estrategias inhabituales sélo
para  cumplir  con las
necesidades y  tUnicamente
responde a aproximaciones

sociales muy directas.

Deficiencias notables de las| La inflexibilidad de

aptitudes de comunicacion | comportamiento, la

social verbal y no verbal; | dificultad de hacer frente a

Grado 2 “Necesita ayuda | problemas sociales aparentes | los cambios u otros
notable” incluso con ayuda in situ; | comportamientos

inicio limitado de | restringidos / repetitivos

interacciones  sociales; y | aparecen con frecuencia
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reduccion de respuesta o | claramente al observador
respuestas no normales a la| casual e interfieren con el
apertura  social de otras | funcionamiento en diversos
personas. contextos. Ansiedad y/o
Por ejemplo, una persona que | dificultad para cambiar el
emite frases sencillas, cuya | foco de accion.

interaccion se limita a intereses
especiales muy concretos y que
tiene una comunicacién no

verbal muy excéntrica.

Sin  ayuda in situ, las| La inflexibilidad de
deficiencias en la| comportamiento causa una
comunicacion social causan | interferencia significativa
problemas importantes. | con el funcionamiento en
Dificultad para iniciar | uno o mas contextos.
interacciones  sociales  y | Dificultad para alternar
ejemplos claros de respuestas | actividades. Los problemas
atipicas o insatisfactorias a la | de organizacion y de
Grado 1 “Necesita ayuda” | apertura  social de otras | planificacion dificultan la
personas. Puede parecer que | autonomia.

tiene poco interés en las
interacciones  sociales. Por
ejemplo, una persona que es
capaz de hablar con frases
completas y que establece
comunicacion, pero  cuya
conversacion amplia con otras
personas falla y cuyos intentos
de  hacer  amigos  son
excéntricos y habitualmente

sin éxito.

Nota. De “Guia de consulta de los criterios diagndsticos del DSM-5. Asociacién Americana de
Psiquiatria. (2013).https://www eafit.edu.co/ninos/reddelaspreguntas/Documents/dsm-
v-guia- consulta-manual-diagnostico-estadistico-trastornos-mentales.pdf”
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1.7.2.2. Ley N° 30150 Ley de Proteccion de las personas con Trastorno del Espectro
Autista (TEA).

En el Perti existe la ley de proteccién de las personas con trastorno del espectro autista
(TEA) Ley N° 30150; la cual tiene por objeto establecer un régimen legal que fomente la
deteccion y diagndstico precoz, la intervencion temprana, la proteccion de la salud, la
educacion integral, la capacitacién profesional y la insercién laboral y social de las personas
con trastorno del espectro autista (TEA), al amparo de lo dispuesto por el articulo 7 de la
Constitucion Politica del Peru y de la Ley 29973, Ley General de la Persona con Discapacidad

(Congreso de la Republica, 2014).

El Peri cuenta con esta ley que plasma en papel lo que pretende lograr en pro de las
personas con trastorno del espectro autista, sin embargo, en la realidad podemos evidenciar que
esto es una utopia, a pesar de que esta ley fue dada en el afio 2014 a la fecha no se han logrado
muchos avances, puesto que realizar una evaluacion integral y oportuna de una sola persona
conlleva tiempo y contar con los profesionales adecuados los cuales no se encuentran en todos
los distritos del pais, es indispensable dinamizar esta Ley, para que las personas con esta

condicion puedan realmente ser insertados de manera efectiva en la comunidad.

1.7.2.3. El Trabajo Social y el trastorno del espectro autista
a
En el Per, existe la ley del ejercicio profesional del trabajador social Ley N° 30112,

en la que se detalla las funciones del trabajador social, las cuales son las siguientes:

a) Participar en la gestién, formulacion, ejecucion y evaluacion de planes, programas
y proyectos sociales dirigidos a mejorar las condiciones y calidad de vida de la
poblacién, en las instituciones piiblicas y privadas.

b) Participar en el disefio, administracion y ejecucion de programas de bienestar social,

bienestar laboral, seguridad social y salud ocupacional.

23




c) Participar en los programas y proyectos de desarrollo social en organismos
gubernamentales y no gubernamentales.

d

=

Formular propuestas de politicas priblicas para mejorar las condiciones y calidad de
vida de la poblacién.

e) Participar en proyectos de investigacion social y cientifica con el fin de optimizar
el mejoramiento de la calidad de vida de la familia, los grupos y la poblacién.

f) Otras funciones inherentes al ejercicio profesional.

Estas funciones no son limitativas sino enunciativas, pudiendo adicionarse o no
considerarse de acuerdo con las necesidades de la institucion publica o privada en que realiza

su actividad el trabajador social (Congreso de la Repuiblica, 2013).

El trabajador social posee la habilidad de adaptarse a diversas dreas., ademds de
desempeiiarse de forma eficaz y multidisciplinaria; el trabajador social posee un entendimiento
profundo de los procesos que experimentan las personas, familias, grupos, organizaciones y
comunidades. Por lo tanto, participa en la elaboracién de politicas sociales, contribuye el
desarrollo humano y fomenta el cumplimiento de los derechos y obligaciones de los

ciudadanos.

En la tesis denominada Trastorno del espectro autista: Trabajo Social y recursos en la
ciudad de Valladolid de Daniel Cuevas en el 2016, se plantean puntos importantes que pueden
definir el papel del trabajador social en intervenciones de personas con TEA, tal como se detalla

a continuacion:
a) Coordinacién entre Servicios Sociales Generales.
b) Monitoreos y respaldo a las familias.

¢) Recoleccién de datos acerca de los recursos disponibles, ya sean especificos para

personas con TEA o normalizados para incorporacién.
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d) Asistencia y guia a los usuarios y familias acerca de los recursos que requieran una

mayor normalizacién e integracién: formativos, educativos, laborales, de ocio...

e) Orientacion sobre recursos y beneficios sociales, en cooperacion con los servicios

de asistencia social.
f) Elaboracion de trabajos de investigacion y divulgacion acerca del trabajo realizado.
g) Cooperacién con las organizaciones.. ..

h) Colaboracion en el contacto y utilizacion de recursos comunitarios utiles para la
integracion e inclusién social (Cuevas, 2016).

Como trabajadores sociales es indispensable que se promueva una cultura inclusiva
desde el ambito de accién, como por ejemplo en salud, trabajando arduamente en la promocién
de la salud, brindando informacién necesaria y oportuna a las familias sobre los derechos que
asisten a estas personas, asi como también siendo soporte y consuelo luego de recibir el
diagnéstico; promover la formacion de redes de apoyo en la familia y la comunidad; el
trabajador social tiene las habilidades necesarias para fomentar el desarrollo humano, y es
indispensable que desde este campo de accion se contribuya a la visibilizacion de los diferentes

7
trastornos que existen, entre ellos el trastorno del espectro autista, asi como también su

sensibilizacion en la sociedad.

1.7.2.4. Familia
La familia se define como el grupo de individuos que tienen objetivos comunes en la
vida y buscan mantenerse unidos a lo largo del tiempo (Palacios et al., 2001, como se cité en

Gallego, 2012).

Torres, et al. (2008) sefialan que la familia es un sistema de interaccién biopsicosocial
que se establece entre la persona y la sociedad, compuesto por una variedad de individuos,

vinculados por lazos de parentesco, union, matrimonio o adopcion.
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La familia es un conjunto de individuos cuyo propoésito radica en la procreacion, el

cuidado y la interaccién social de los hijos (Flaquer, 1998, como se cité en Gallego, 2012).

La familia es tnica y distinta, no solo por las relaciones, roles y la cantidad de
individuos que la integran, sino también por las tareas y labores que llevan a cabo o la forma
en la que se estructuran y se manifiestan. La familia no puede ser considerada como unaentidad
inalterable y convencional, es necesario que constantemente se reexamine su estructura y
definiciones bajo las nuevas dindmicas, que cada vez le otorgan nuevos rasgos y desafios (Oliva

& Villa, 2014).

En resumen se podria afirmar que la familia no es mds que un conjunto de personas que
se encuentran unidas ya sea por vinculos sanguineos o afectivos, donde se ensefia a las personas
a ser seres humanos, es aqui donde las ellas aprenden a valorarse a si mismos asi como a su
entorno y en general a cualquier ser humano, las familias se encuentran regidos por reglas,
normas y practicas de comportamiento, la familia tiene la responsabilidad de acompaiiar a sus
miembros en el proceso de socializacién primaria y con este acompafamiento les puedan

brindar la seguridad para ingresar con éxito en la socializacion secundaria.

También en lo referente a familia, es necesario conocer los tipos de familia que existen

para conocer roles y dindmicas.

Aflos atrds Unicamente eran conocidas las familias nucleares, (mamd, papa e hijos/as),
hoy en dia existen otros tipos de familia como son la familia biparental sin hijos y con hijos,

familias reconstituidas, familias monoparentales, familias adoptivas y familias extensas.

Estos tipos de familia se encaminan cada vez hacia la inclusividad; la estructura familiar
no es un factor determinante para decidir si una familia es funcional o no, cabe indicar que no

es relevante la forma de funcionamiento que tenga una familia, se debe considerar que lo mds
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importante son los factores como la armonia, el cuidado y ayuda que se da entre los miembros,

el amor, el respeto y la unién (Fiex, 2024).

La familia tiene funciones las cuales estin relacionadas con cubrir las necesidades

basicas de sus miembros y entre ellas podemos definir:

a)

b

—

c)

Necesidad de tener, esto se refiere al tema material, educacién y el aspecto
econdémico.

Necesidad de Relacion, en esta necesidad la funcidn de la familia es la de ensefiar a
socializar, comunicarse con el resto de las personas.

Necesidad de ser, en esta necesidad la familia es la encargada de brindar al individuo

su sentido de identidad y autonomia (Fiex, 2024).

Tipos de familias

a)

b

—

<)

Familias Biparentales. - Este es el tipo de familia mas cldsica, también es conocida
como la familia nuclear o tradicional, se encuentra formada por padre, madre y el
hijo o hija biolégico, cuando la poblacion piensa en familia considera que este tipo
es la que mds se relaciona con el término (Fiex, 2024).

Familia reconstituida o compuesta. — Estas familias se encuentran conformadas
por la fusion de familias biparentales esto debido a los divorcios y separaciones que
se dan en la actualidad es decir se encuentra por una madre o padre con hijos y con
una nueva pareja que también puede tener hijos de su matrimonio anterior (Fiex,
2024).

Familia monoparental. — Estas familias se encuentran formadas por un adulto con
hijos y por lo general el adulto es la madre, aunque también existen padres, pero son

una minoria (Fiex, 2024). Cada vez son mds las familias monoparentales que estdn
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surgiendo ya que segiin el Instituto Nacional de Estadistica (INEN) en el 2021 este
tipo de familia representa el 13% (Ipsos Group S.A., 2021).
d) Familia adoptiva. - Se encuentran conformadas por una pareja o por un adulto con
hijos adoptados, aunque no tengan vinculos de sangre igual son familia (Fiex, 2024).
e) Familia extensa. — Este tipo de familia se encuentra conformada por varios
miembros de la misma familia y que conviven bajo el mismo techo; es decir,

conviven padres, hijos, abuelos, tios, etc (Iranzo, 2019).

1.7.2.5. Roles Familiares

Los roles que desempeiian los integrantes de la familia, tales como padres. madres, hijos
e hijas son exclusivos de cada familia y reflejan expectativas sociales, las cuales generan
patrones de interaccién y reglas, que se ajustan a cada familia en funcién de su idiosincrasia y

su marco de referencia especifico.

Este componente crucial en la dindmica familiar se describe como el conjunto de
expectativas y reglas que los integrantes de la familia poseen respecto a la posicion que cada
uno deberia ocupar, es decir, un rol se asemeja a las expectativas de comportamiento dirigidas
hacia un individuo en un contexto o situacion social. En términos familiares, se refiere a las
responsabilidades que cada miembro desempefia en la familia y que se modificaran a raiz de
las fases del ciclo vital de los miembros de la familia y del sistema familiar en su conjunto

(Reyes, 2013).

A. Rol de los padres.

Los padres cumplen un papel de gran importancia en la formacién de la personalidad
de los hijos, y esto debido a que son ellos los que brindan las pautas de comportamiento que

los llevan a actuar de una u otra manera (Reyes,2013).
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Los padres cumplen diferentes roles dentro de la familia, donde por lo general colocan como
prioridad a los hijos, asi mismo, los padres de nifios con autismo tienden a reprimir sus
sentimientos la mayor parte del tiempo a costa de la ira y su salud emocional. Cualquier
discapacidad infantil tiene un mayor impacto en la madre. También las familias que tienen un
hijo con alguna discapacidad las tasas de divorcio son mucho mads altas que las familias que

tienen hijos sin discapacidad (Sanz, 2023).

Cuando las familias tienen hijos con autismo son muy comunes los eventos vitales
estresantes como son el divorcio, separacion, mudanza, problemas econdmicos, laborales y

legales que afectan la dinamica familiar (Sanz, 2023).
B. Rol Materno.

Las relaciones interpersonales con la familia de procedencia, asi como los valores y su
cultura, influyen en las pautas del comportamiento materno. El papel de ser madre es una
competencia que se adquiere gradualmente a través de la relacion y el cuidado cotidiano del
bebe. Este papel que juega la madre es crucial desde los primeros afios de vida del nifio;
culturalmente, la madre tiene la responsabilidad de satisfacer todas las necesidades
fundamentales del hijo como comida, ropa, higiene, todo con amor. Ademas, la madre tiene la
responsabilidad de fomentar la internalizacion de valores que faciliten la integracion social del

hijo (Parraquini, 2008 como se cité en Reyes, 2013).
6]
C. Rol Paterno

Contribuye al desarrollo del nifio, debe ser modelo de identificacién para el hijo (a),de
igual forma el modelo de masculinidad para los nifios, establece liderazgo al interior de la
familia, ser la persona idénea, aunque no el tnico para establecer apertura del hijo a la sociedad,
y desarrolla una accion formativa en la vida del hijo, donde se transmiten los valores, la

autoridad y la disciplina. Es imprescindible que los padres se involucren con su presencia para
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guiar, educar y construir vinculos de confianza que fortalezcan el lazo emocional y la
apreciacion personal de sus hijos. Ademds, establecen jerarquias definidas en la familia donde
los padres desempeifien un papel de liderazgo, lo que no significa renunciar al fomento del

intercambio de opiniones y promover relaciones democraticas (Reyes, 2013).

1.7.2.6. Dinamica familiar
En lo que refiere a dindmica familiar existen muchos conceptos los cuales se han

mantenido a continuacion se desarrollaran algunos de ellos.

La dindmica familiar es la interaccion de vinculos emocionales, patrones de
comunicacion y comportamientos individuales dentro de la familia. Este autor destaca la
importancia de los sistemas familiares y cémo los cambios en un miembro de la familia pueden

afectar a todo el sistema (Bowen, 1991, como se citd en Masis, s. f.).

La dinimica familiar es la interaccién de la comunicacién, la autoestima y las
necesidades individuales dentro de la familia. Para ella destaca la importancia de la
comunicacién auténtica y la capacidad para resolver conflictos de forma constructiva (Satir,

1998, como se cité en Masis, s. f.).

Agudelo (2005), sefiala que la dindmica familiar abarca las diversas situaciones de
indole psicoldgica, bioldgica y social que manifiestan en las interacciones que se producen
entre los integrantes de la familia, permitiéndoles llevar a cabo el dia a dia en aspectos
relacionados con la comunicacién, la afectividad, la autoridad y la formacién de los miembros
y subsistemas familiares. Estos elementos son indispensables para cumplir con el propdsito
principal de este grupo fundamental de la sociedad: lograr el crecimiento de los hijos y permitir

la continuidad de las familias en una sociedad que estd en constante transformacién.

Esto lleva a entender que a pesar de que los integrantes de la familia forman parte de

un grupo, cada uno mantiene su individualidad compartiendo historias de cardcter bioldgico,
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psicoldgico y social y a su vez los miembros de las familias asumen diferentes posturas frente
a los sucesos presentados, no todos los integrantes del grupo familiar reaccionan igual ante las

dificultades, éxito o fracaso.

1.7.2.7. Dinamica Familiar y el Trastorno del Espectro Autista

El Trastorno del Espectro Autista comprende una serie de alteraciones las cuales van
de leves a graves y afectan de manera significativa en la interaccion social, en el
comportamiento, asi como en la comunicacién. Estas alteraciones afectan tanto a la persona
que tiene el trastorno como a la familia en general. El grupo familiar tiene una serie de
funciones para las personas con autismo como son: cuidar y velar por su supervivencia,
educarlas para que logren desarrollarse y vivir en comunidad social o por lo menos que puedan
desarrollarse en grupos allegados (National Institute on Deafness and Other Communication

Disorders [NIDCD], 2020).

Dentro de las familias existe un modelo de adaptacién el cual va desde la confirmacién
que un miembro de la familia ha sido diagnosticado con el trastorno del espectro autista (TEA),

hasta su aceptacion, con respecto a esto Bafia (2015) sefialan las siguientes fases:

a) Fase de Shock: Se caracteriza por la conmocion o bloqueo.

b) Fase de No: Los padres ignoran el problema o actian en el dia a dia como si nada
hubiese ocurrido.

c) Fase de reaccién: Los padres intentan comprender la discapacidad y se basan en las
interpretaciones que ellos mismos hacen de la misma.

d

—

Fase de adaptacién y orientacién. Es una fase mds realista y prictica, centrada en lo
que se debe hacer en torno a las necesidades del hijo y en la mejor ayuda que se le

puede ofrecer (Baiia, 2015).
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En lo que respecta a este tema, el nacimiento de un hijo con Trastorno del Espectro del

Autismo siempre genera, en mayor o menor medida, una crisis que se distingue por:

a) Unimpacto emocional y psicolégico intenso;

b) Un proceso de ajuste y reconfiguracién del funcionamiento familiar;

c) Alteraciones en la relacién de pareja; y

d) Lademanda de asistencia y orientacién (Bafa, 2015).

De acuerdo con investigaciones realizadas no todas las familias se rigen bajo las mismas
etapas y las atraviesan de diferente forma, se puede decir que las familias reaccionan de manera
muy diversa cuando se presenta el caso de uno de sus miembros con este trastorno (Baiia,

2015).

1.7.2.8. El trastorno del espectro autista y sus efectos en la dinamica familiar

Cuando existe un diagnédstico de discapacidad en algiin miembro del grupo familiar, se
modifica no solamente el clima familiar y su contexto, sino a la familia en general y las
relaciones que se dan entre ellas como con la sociedad (Polaino et al., 1997, como se cit6 en

Martinez y Cruz 2008).

Las relaciones internas familiares y el ambiente de la familia definitivamente se ven
alterados, esta es una de las razones por la cual es necesario que todos los miembros de la
familia busquen conocer y prepararse para enfrentar la situacion intentando mantener en la

familia un ambiente sano, cilido y sereno.

Un nifio que presenta el trastorno del espectro autista no puede mantener con su madre
una interaccion como lo puede realizar un nifio que no presenta esta condicion, por ejemplo, el

contacto visual, una mirada, una sonrisa, acercamiento o un abrazo; este comportamiento afecta
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sobre todo a la madre la cual no ve realizado su labor como tal, pudiendo afectar la relacion

con sus demds hijos o incluso con su pareja (Martinez & Cruz, 2008).

Tener un miembro dentro de la familia con autismo afecta la vida familiar, y los padres
tienen que resistir muchas dificultades tanto emocionales como también econémicas, este
trastorno causa frustracion, estrés y en algunos casos incluso sentimientos de culpa tanto en la
madre como en el padre. Uno de los principales problemas que evidencia las familias con un
hijo con autismo es que el nifio no presenta ningiin sintoma o motivo de preocupacion durante
los primeros afios de vida, su desarrollo fisico es normal, no muestra ningtin signo de alarma,

7
incluso en algunos casos exhiben habilidades que no parecen problematicas (Wing, 1998, como

se cito en Martinez y Cruz, 2008).

Martinez y Cruz (2008), indican que existen muchas circunstancias que profundizan
atin mas el sufrimiento y en muchos casos incomprensién que tienen los padres, y sobre todo
la madre, entre las cuales podemos mencionar; la pérdida de expectativas de control sobre la
conducta del hijo, las atribuciones negativas que sobre él, el miedo al futuro, en muchos casos
la renuncia al trabajo, los costos monetarios adicionales y como consecuencia la escasez de
recursos econdmicos, es por todos estos motivos que el riesgo de estrés que pasan estas familias

es muy alto y como consecuencia se presenta un clima constante de angustia y tensién.

El estrés produce en las familias un efecto negativo en la dindmica familiar esto porque
se ven afectadas las relaciones con los amigos, las actividades de ocio, la economia familiar,
las actividades y dedicacidén que tiene la madre, en general el equilibrio psiquico y fisico se ven

afectadas (Martinez & Cruz, 2008).

Cuando en un sistema familiar llega un nifio con autismo la comunicacion se encuentra
amenazada y vulnerable esto se debe a que la familia intenta ocultar el dolor, la rabia, la

incertidumbre y las preocupaciones con el tinico propdsito de mantener el equilibrio familiar.
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En estudios realizados en Cuba y en el extranjero, los padres en la mayoria de los casos
asumen actitudes de sobreproteccion, se encuentran pendientes del nifio las veinticuatro horas

atendiendo sus necesidades procurando enseflar y estimular (Martinez & Cruz, 2008).

1.7.2.9. Situaciones que se desarrollan en la dinamica familiar
La dindmica familiar comprende las diversas situaciones de naturaleza psicolégica,
bioldgica y social (Agudelo, 2005); en este sentido desarrollaremos cada situacion direccionada

a comprender como es que las familias con un integrante diagnosticado con trastorno del

espectro autista, ve afectada su dindmica familiar.
Situaciones Biologicas

Las situaciones bioldgicas pueden comprender aspectos relacionados con la genética,
el estilo de vida y el ambiente en el que se desenvuelve la familia, también abarca el estado de
salud y bienestar fisico de los miembros de esta, los cuales pueden tener implicaciones en la

reproduccion y en el funcionamiento general de la familia.

Al tener en la familia un integrante diagnosticado con TEA, la familia y sobre todo el

cuidador puede presentar algunos problemas, como, por ejemplo:

a) Cambios fisicos en el cuidador. — El rol del cuidador tiene importantes
consecuencias fisicas y psicologicas por lo que hoy en dia se le conoce con el
nombre de “sindrome del cuidador™. Es cierto que no se han dedicado muchos
esfuerzos a comprender las implicaciones del cuidador de nifios con discapacidades,
pero es una cuestion muy importante que necesita una mayor investigacién. Los
padres que tienen hijos con alguna discapacidad suelen experimentar fatiga,
depresion, baja autoestima e insatisfaccién interpersonal; las madres de nifios
autistas experimentan niveles mas altos de estrés que las madres de nifios con otras

discapacidades o nifios sanos (Autism Speaks, 2008).
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b) Cambio en la rutina y estilos de vida. - El cuidado de un nifio con autismo puede
requerir ajustes en la rutina diaria de la familia. Esto puede implicar cambios en las
actividades, horarios y roles familiares, lo que puede generar tensiones y desafios

(Autism Speaks, 2008).
Situaciones Psicolégicas

Las situaciones psicolégicas son aquellas que tienen implicancia en el estado interno de
la persona, y estin estrechamente relacionados con las emociones, percepciones y
pensamientos que pueda tener el individuo; dichas situaciones pueden ser afectadas por factores
externos como el entorno familiar, el entorno social, el estrés, experiencias pasadas, etc. Las
situaciones psicoldgicas pueden tener consecuencias emocionales, afectar el comportamiento

e incluso en algunas ocasiones asociarse a trastornos mentales (Mancebo, 2017).

Mancebo en el 2017, indica que el diagndstico de autismo puede generar una variedad
de emociones en los miembros de la familia, como estrés, ansiedad, tristeza y frustracion. La
forma en que cada miembro de la familia maneja estas emociones puede influir en la dindmica

familiar.

a) Estrés emocional: “El estrés tiene un impacto negativo en el ambiente emocional,
las interacciones familiares, con amigos, las actividades recreativas, la estructura
econdmica de la familia, la labor y compromiso de la madre fuera del hogar, las
relaciones dentro de la familia y, en general, el balance mental y fisico de los adultos

de la casa” (Martinez et al., 2008, como se cité en Mancebo 2017).
Situaciones sociales

Las situaciones sociales en la familia tienen un impacto significativo en el desarrollo
de sus miembros. Estas experiencias familiares que se desarrollan a lo largo de la vida familiar

influyen en diversos aspectos de la vida de cada individuo, desde su desarrollo emocional y
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mental hasta su formacion de sus valores. La interaccion que se desarrolla dentro de la familia
puede afectar la salud emocional y mental de cada miembro, ya que las relaciones y la
comunicacién en el entorno familiar son un pilar importante en el desarrollo de los miembros
de la familia. Dentro de la familia se desenvuelven diferentes tipos de situaciones sociales
como, por ejemplo: celebraciones y eventos, conflictos y resolucion de problemas,
comunicacién y relaciones interpersonales, roles y responsabilidades familiares; dichas
situaciones pueden estar influenciadas por factores como la cultura, el nivel socioeconémico y

educativo, la dindmica familiar y la influencia de la tecnologia (Sanz, 2023).

El autismo puede generar cambios en las relaciones entre los miembros de la familia,
incluyendo la relacion entre padres, hermanos y con el resto de la familia en general. Cada
relacién puede verse afectada de manera tnica y requerir adaptaciones y apoyo adicionales.
Las familias con un integrante con TEA, pasa por diferentes situaciones sociales, como por

ejemplo el aislamiento social, asi como también puede ver afectada su economia lo cual

dificulta el desarrollo normal de actividades que conlleven el uso de un presupuesto.

a) Aislamiento Social. - El autismo estd interfiriendo en las relaciones
interpersonales. Los sintomas del autismo consisten en alteraciones de la
comunicacion, la socializacion, el comportamiento y los intereses, asi como
habilidades sociales minimas. Las familias de nifios con autismo enfrentan diversos
desafios. El reto se inicia de manera temprana y persiste durante toda la existencia.
Se vincula con otros problemas tales como el personal, profesional, matrimonial y
econémico. Estos problemas ocurren en un contexto social mds amplio (Begum &

Mamin, 2019).

El autismo no sélo afecta a los padres, sino que también afecta a toda la familia,

incluidos; el sistema matrimonial, el sistema parental, el sistema de hermanos y el
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—

1.7.2.10.

sistema de familia extendida. Se debe a que los padres no envian a sus hijos a
ningiin programa familiar, a la comunidad para jugar o para participar socialmente.
El funcionamiento de los estudiantes con TEA en un entorno escolar puede verse
complicado debido a su comprensién limitada de las situaciones sociales. Los nifios
con autismo suelen tener patrones de juego rigidos y limitados y no pueden
compartir sus deseos y capacidades de juego, entablar amistades y desarrollar un

grupo de compaiieros (Begum & Mamin, 2019).

Impacto Financiero. — El cuidado de un nifio con autismo puede implicar gastos
adicionales, como terapias y tratamientos especializados, lo que genera impacto
financiero significativo en la familia, esto debido a que lamentablemente en el pais
la atencion para recibir un diagnéstico es sumamente lenta, y los centros del Estado
que brinden apoyo a estas familias son escasos, por lo que realizar la atencién del
familiar con trastorno del espectro autista (TEA) de forma particular eleva los costos
de vida, causando asi que en muchos casos la madre es la que debe dejar de trabajar
para atender a su familiar, por consiguiente el ingreso familiar se ve disminuido.
Ademas, las demandas de tiempo asociadas al cuidado y la atencién del nifio pueden
afectar la disponibilidad de tiempo para otras actividades familiares (Araya & Olate,

2017).

Estrategias de afrontamiento utilizadas por las familias con un integrante del

Trastorno del Espectro Autista.

De acuerdo con la revisién realizada algunas de las estrategias de afrontamiento que

utilizan las familias que tienen a un miembro diagnosticado con el Trastorno del Espectro

Autista son las siguientes:
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a)

b)

c)

d)

€)

Apoyo Familiar. — En esta estrategia los participantes vienen a ser directamente el
nticleo familiar y lo que busca la familia es buscar apoyos especializados que les
permita tener una calidad de vida satisfactoria esto por medio de programas

holisticos de apoyo (Lampert, 2018).

Apoyo Mutuo entre la Familia. — Este apoyo no solo corresponde a la familia
nuclear sino también se muestra el apoyo de la familia en su totalidad lo que va a
permitir a la familia nuclear disminuir la sobrecarga de labores que tienen al tener
un integrante diagnosticado con el trastorno del espectro autista (Mohammadi et al.,

2019).

Apoyo Psicologico. — En esta estrategia los responsables nuevamente son los
padres, aqui se integran una variedad de estrategias las cuales parten de una base

comiin (Arréniz & Bencomo, 2018).

Terapia Familiar. — La terapia familiar para individuos con trastornos del espectro
autista (TEA) juega un rol esencial en el fortalecimiento de las capacidades de
interaccién social y la gestién emocional entre los integrantes de la familia. Su meta
es incrementar el entendimiento de los padres acerca del autismo y crear estrategias
de manejo efectivas para mitigar el estrés en la familia. La terapia familiar para el
autismo es un tratamiento especializado creado para potenciar la comunicacién, el
entendimiento y las capacidades de manejo dentro del entorno familiar (Move Up

ABA Therapy, 2025).

Apoyo Emocional. — El apoyo emocional que reciben los padres y la familia en
general para afrontar este caso es muy importante para la aceptacion (Veldsquez,

2017).
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f) Afrontar la enfermedad con actitud positiva. — Toda la familia en su conjunto
debe adoptar una perspectiva optimista y proactiva que permita afrontar la situacién

y encontrar el camino hacia el bienestar (Reynoso et al., 2017).

g) Terapias Psicolégicas. — las terapias pueden contribuir a que los nifios con trastorno
del espectro autistas adquieran mejores capacidades de comunicacién, disminuyan
los problemas sensoriales y potencien su habilidad global para entender

(Children’shealth, 2023).

Se indica que pueden existir también otras estrategias como pueden ser el apoyo de
personal de enfermeria como el hecho de acudir a la religién, pero se considera que las

mencionadas lineas arriba son las mas utilizadas por las familias con un integrante

diagnosticado con el Trastorno del Espectro Autista.

1.8. Antecedentes investigativos
1.8.1. Antecedentes Internacionales

Segiin la investigacién por Marifio (2017), titulada el impacto de trastorno del espectro
autista en la familia la cual se ha llevo a cabo un estudio con 30 padres de nifios con trastorno
del espectro autista (18 madres y 12 padres). El objetivo fue conocer la influencia de las
estrategias de afrontamiento y variables sociodemogrificas en el estrés parental, asi como los
efectos directos y el posible papel moderador de la calidad de vida y la resiliencia materna. Los
resultados revelaron que la resiliencia materna y la calidad de vida producen efectos directos
beneficiosos frente al estrés parental, asi como efectos moderadores en la relacion de las
estrategias de afrontamiento y de ciertas variables sociodemogrificas con el estrés parental. Se
concluye que aquellas familias que presenten una alta resiliencia materna y una buena calidad

de vida verin reducidos sus niveles de estrés parental.
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Por otro lado, la investigacion realizada por Herndndez (2014), titulada Dindmica
familiar con un miembro diagnosticado con el trastorno del espectro autista: concordancias y
similitudes historias familiares maternas tuvo como objetivo describir las similitudes y
diferencias que emergen en las historias familiares descritas por madres de nifios autistas,
donde se realizaron 10 entrevistas a madres de nifios diagnosticados en el espectro del autismo,
las entrevistas contuvieron tres momentos diferentes, el primero explicando aspectos generales
de la historia familiar de la infancia de la madre del nifio, luego una historia sobre como la
madre formd su propia familia. y finalmente se hace una breve descripcion de la historia del
nifio, siendo que los resultados se obtuvieron de acuerdo con la guia de entrevista y las
respuestas del entrevistado se obtuvieron tres apartados, el primero mencioné la historia
familiar en general, lo que dio como resultado cinco categorfas, el segundo principalmente
sobre historias familiares. embarazo y el tiltima cuenta una breve historia sobre el nacimiento.
También encontramos que no habia memoria tdctil en el cuerpo de las entrevistadas, cada
entrevistada habfa tenido un aborto antes de que naciera su hijo y habia familiares,
especialmente sus padres, que tenian caracteristicas 0 comportamiento similar a la triada del
autismo. No eran nifios planificados, no controlaban sus emociones, experimentaron
complicaciones durante el parto y los nifios padecian afecciones, especialmente de las vias
respiratorias, del estémago y de los oidos. Conclusiones: La comunicacion es tambien otra de
las dreas afectadas en los nifios con autismo, en diversos grados, los problemas de
comunicacién y lenguaje se hacen presentes, mismos que permean la relacién hacia el otro. La
mayoria de los nifios diagnosticados dentro del espectro autista, tienen problemas de contacto
fisico como social, algunos manifiestan lo que se llama hipersensibilidad o hiposensibilidad,
algunos no toleran el contacto fisico y muchos otros pueden incluso sentir dolor al contacto
con otros, hay niflos que no logran registrar bien las sensaciones, temperaturas o manifestar

dolor. La mayoria no logra manifestar ni recibir afecto del otro.
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1.8.2. Antecedentes Nacionales

Segiin Guerrero (2020) en su investigacion titulada Estrés parental en padres de familia
de nifios con trastorno espectro autista (TEA), donde desarrollo un estudio teérico, con la
finalidad de Analizar el estado actual de las investigaciones sobre estrés parental en padres de
familia con nifios con Trastorno del Espectro Autista (TEA), desarrolladas durante el periodo
2015-2020, v donde el disefio de investigacién fue teérico, tomando en consideracién la
revision sistemdtica, habiendo recopilado informacion relevante de distinguidas bases de datos
cientificas, los instrumentos de recopilacion de informacion fueron, fichas resumen de
elaboracion propia y donde los resultados evidencian que el estrés parental ha sido explorado
desde antaflo; desde postulados que sientan sus bases en el abordaje del dicho trastorno desde
la teoria del estrés como respuestas; y mds adelante, a partir de modelos ecolégico sociales y
cognitivo conductual; asimismo, existe diversos instrumentos, adaptados a distintos contexto
sociodemogréficos, que permiten valorar el estrés parental; ademds, se ha evidenciado que, el
estrés en padres de nifios con diagnéstico TEA, predice la incidencia de otros trastornos
psicosociales, asi como, disrupciones en la dinamica familia; que podrian mitigarse con
estrategias de afrontamiento y capacidades resilientes; apoyo familiar y social. Conclusion: EL
estrés parental ,en padres de familia con nifios con diagndstico de TEA; resulta ser un problema
de salud frecuente; que afecta significativamente el desarrollo de los integrantes del circulo
familiar. Su origen tedrico sienta las bases en los aportes de la teoria del estrés como respuesta,
en el que interactian valoraciones de los padres y habilidades personales y sociales para

su afrontamiento.

Por otro lado, Uzitegui (2020), en su investigacién titulada Experiencias de adaptacién
familiar en padres de hijas e hijos con trastorno del espectro autista el cual tuvo como objetivo
analizar las experiencias de adaptacion familiar en padres de hijas e hijos diagnosticados con
el Trastorno del Espectro Autista. Esta investigacion fue de naturaleza cualitativa y disefio
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fenomenoldgico; se realizaron 19 entrevistas semiestructuradas a padres con edades entre los
29 y 54 anos, donde se siguieron las consideraciones éticas como la aplicacién del
consentimiento informado manteniendo la confidencialidad de los datos, asimismo, las
entrevistas se analizaron a través del software ATLAS.ti 9 y se consideraron criterios de
calidad, siendo que los resultados evidenciaron cinco categorias tales como factor estresante
que desestabiliza la dindmica familiar, apoyo social recibido, percepcién de la situacién,
estrategias como herramientas para un mejor ajuste y acciones para facilitar la adaptacion. En
conclusion, la adaptacion familiar se encuentra ligada principalmente a las emociones
experimentadas durante el proceso ajuste al diagnéstico, lo cual conlleva a que los padres

realicen cambios a nivel personal,, familiar y social

1.8.3. Antecedentes Regionales

Segtin la investigacion Humantuma (2017), titulada “enestar psicologico y calidad de
vida familiar en padres de nifios con autismo de los CEBES de la ciudad de Arequipa”, la cual
tuvo como objeto terminar la relacién entre el bienestar psicolégico y la calidad de vida
familiar de los padres de nifios con autismo de los CEBES de la ciudad de Arequipa, 2017.
Para obtener los datos necesarios y concretar este objetivo se utiliz como técnica la encuesta
¥ como instrumento dos cuestionarios debidamente validados (Escala de bienestar psicologico
elaborado por José Sanchez Cénovas y la escala de calidad de vida familiar elaborado por
Verdugo, Sainz y Rodriguez), tomdndose como muestra 42 padres de familia de los nifos con
autismo de los CEBES que accedieron a formar parte de la presente investigacion. Finalmente
se llegé a la siguiente conclusién general: Existe relacién positiva y significativa entre el
bienestar psicolégico y la calidad de vida familiar en los padres de los nifios con autismo de
los CEBES de la ciudad de Arequipa, 2017. Esto queda demostrado por la correlacion de
Pearson, obteniendo un p-valor inferior a 0.05. El bienestar psicoldgico de los padres es alto

en un 59.5%. Con respecto a la calidad de vida familiar el nivel de importancia en los factores
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se presenta con puntajes altos, con una tendencia dptima a la calidad de vida. En relacion al
nivel de satisfaccion de los factores de la calidad de vida familiar, estos presentan puntajes
promedios con una tendencia buena pero inferior a los obtenidos en la importancia en todos los
factores analizados. Mediante la T de Student, queda demostrado que existe una diferencia
significativa entre los resultados de la importancia de la calidad de vida familiar y los resultados
de la satisfaccion de la calidad de vida familiar en padres de nifios con autismo de los CEBES
de la ciudad de Arequipa. En cuanto a los factores del bienestar psicologico y su relacion con
la calidad de vida familiar en los padres de nifios con autismo de los CEBES de la ciudad de
Arequipa, se concluyo que existe relacion entre los indicadores del bienestar psicolégico y la
variable respecto a la importancia, al ser los p-valores de todos los indicadores menor que 0.05.
Sin embargo, esto no sucede al analizar las correlaciones entre los indicadores de la variable
bienestar psicolégico y la satisfaccién de la calidad de vida. En este caso no existe relacién

entre la variable y los indicadores al ser los p-valores mayores que 0.05.

3
Por otro lado, tenemos la investigacion realizada por Cava (2019) titulada, Resiliencia

del cuidador primario de nifios con trastornos del espectro autista: Revision tedrica el cual tuvo
como objetivo principal revisar la literatura actual sobre la resiliencia del cuidador primario al
asumir la crianza de un nifio con esta condicion. Este estudio se desarroll6 una revision de las
principales investigaciones virtuales en el continente americano, publicadas en los tltimos 10
afios, las cuales permitieron comprender mejor la experiencia del cuidador primario del nifio
con TEA, la sobrecarga subjetiva que vive, y la importancia del desarrollo de la resiliencia
como factor protector de su salud. Entre los principales resultados se observé que si el cuidador
desarrolla niveles de resiliencia de manera temprana conllevaria a que el nifio con TEA y todos
3
los miembros del entorno familiar tengan una mejor calidad de vida; Podemos concluir, por lo
tanto, que el beneficio del desarrollo de la resiliencia en el cuidador primario, se dard también

como beneficio compartido con el resto de la familia y su entorno cercano. La resiliencia
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permite que el cuidador primario perciba que tiene la capacidad de aun sentir que puede seguir
adelante con su vida y no dejarse determinar por los problemas; le brinda también la posibilidad
de sentir que puede atin compartir su vida con los demds, que puede contar con ellos mds alla
de la sobrecarga subjetiva que pueda estar llevando con él. Su entorno cercano, como los

miembros de su familia y sus amigos, sienten también que pueden contar con €l

19  Hipétesis

Considerando que el trastorno del espectro autista se viene diagnosticando con mayor
frecuencia en personas a nivel mundial, el estudio del tema resulta de interés, para acercarnos
alarealidad de las familias que cuentan con un integrante con TEA, es probable que el autismo

produzca efectos significativos en las familias con un integrante diagnosticado con Trastorno

del Espectro Autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.

2. DISENO DE INVESTIGACION
21. Tipo, Nivel y Disefio de investigacion
2.1.1. Tipo de investigacion

La investigacion es de cardcter basico, con lo que se pretende ampliar el conocimiento
y visibilizar el trastorno del espectro autista en la localidad, paraesto, la investigacién planteada
es cuantitativa puesto que emplea la recopilacién y el andlisis de datos para responder a
interrogantes de investigacién y verificar la hipétesis propuesta anteriormente, se basa en la
cuantificacién, el conteo y la aplicacién de estadistica para determinar con precisién patrones

de conducta en la poblacion seleccionada (Tamayo, 2004).

2.1.2. Nivel de Investigacién
La investigacion es descriptiva porque pretende analizar los efectos del autismo en las

familias de ONG Autismo AQP (Arias, 2012).




2.1.3. Diseiio de Investigacion
El disefio de investigacion se denomina disefio de campo de cardcter no experimental
porque recoge los datos directamente de los sujetos de estudio sin manipular ninguna variable

(Arias, 2012).

22. Técnica e Instrumento

22.1 Técnica de recoleccion de datos

A. La encuesta

En el libro Métodos, técnicas y documentos utilizados en Trabajo Social se define a la
encuesta como una estrategia de investigacién social fundamentada en un método
estandarizado para recolectar datos, ya sea de forma verbal o escrita, de una muestra

representativa de la poblacion que se estd estudiando (Guinot, 2009).

La encuesta cuantitativa estd dirigida a obtener informacién de un gran nimero de
personas, en este caso el cuestionario cuenta con un nimero limitado de preguntas y de

opciones de respuesta, este factor facilita la organizacién de la informacién (Nifio, 2013).

22.2. Instrumento de recoleccion de datos

A. El cuestionario

El cuestionario es el instrumento mds utilizado para recolectar los datos. Un
cuestionario consiste en un conjunto de preguntas respecto de una o mds variables a medir, este
debe ser congruente con el planteamiento del problema e hipétesis, los cuestionarios se utilizan
en encuestas de todo tipo (por ejemplo, para calificar el desempefio de un gobierno, conocer
las necesidades de hdbitat de futuros compradores de viviendas y evaluar la percepcion

ciudadana sobre ciertos problemas como la inseguridad) (Hernandez & Mendoza, 2018).

En el libro El proyecto de investigacién introduccién a la metodologia cientifica los

autores definen el cuestionario como el método de encuesta que se lleva a cabo de manera
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escrita a través de un instrumento o formato en papel conteniendo una serie de preguntas. Se
conoce como cuestionario como la modalidad de encuesta que se realiza de forma escrita
mediante un instrumento o formato en papel contentivo de una serie de preguntas. Se le conoce
como cuestionario auto administrado debido a que el participante debe completarlo por si

mismo, sin la intervencién del encuestador (Arias, 2012).

El cuestionario serd aplicado a los padres de familia participes de la ONG Autismo
AQP que cuentan con un integrante en su familia con autismo ya diagnosticado por un

especialista.

El cuestionario al ser elaborado por las tesistas cuenta con validacién estadistica y por
2 expertos tanto en el drea de autismo como de Trabajo Social, asi mismo posee una pregunta
(1) que ha sido tomada del manual de diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales DSM-
5, las preguntas restantes fueron planteadas por las investigadoras en base a la teoria

encontrada.

B. Confiabilidad del instrumento

Alfa de Cronbach de la Familia

Tabla 3:

Estadisticas de fiabilidad

Alfa de N de
Cronbach elementos
0821 15

En la prueba piloto aplicada a los padres de familia acerca de la variable de la familia
se encontrd una fiabilidad alta como reporta el alfa de Cronbach de 0.821 y que contribuye el

instrumento para la replicabilidad.
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Tabla 4:

Dimensiones de la familia

Alfa de N de

Dimensiones Cronbach elementos
Tipo y rol de la familia 0,884 3
Dindmica familiar 0.78 17

En el andlisis de la fiabilidad de las dimensiones de la familia, en la primera dimension
del tipo y rol de la familia se determiné el alta de Cronbach de 0.884 con la fiabilidad alta y en

la dindmica familiar es aceptable con el alfa de Cronbach de 0.78.

23. Campo de Verificacion

23.1. Ambito Geogrifico

El dmbito geogrifico serda la ONG Autismo AQP, la cual e inscrita en registros
puiblicos en el mes de junio del afio 2017; para abril del afio 2018 obtienen la resolucion de la
inscripcion en el registro de entidades exoneradas del impuesto a la renta; tienen como
principales actividades la sensibilizacién en colegios, organizaciones, televisién, radio;
realizan conversatorios para padres, capacitaciones para padres y profesionales, asi como

resaltar el dia dos de abril “Dia mundial de la concienciacion sobre el autismo™ (Vasquez,

2023).

23.2. Unidad de Estudio
Para fines del estudio tenemos que la poblacion total es de 320 familias que son

participes de la ONG Autismo AQP;

23.3. Muestra
Se considera muestra a un subgrupo o segmento del universo o poblacién donde se

realizard el estudio. Existen métodos para determinar la cantidad de los elementos de la
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muestra, tales como formulas, logicas y mas.... La muestra es una parte representativa de la

poblacion (Lopez, 2004).

Y siendo que la poblacion total es de 320 familias que son participes de la ONG
Autismo AQP, se tomara una muestra representativa de 96 padres o madres cuidadoras, el tipo
de muestra es no probabilistica seleccionada por conveniencia de las investigadoras; los 96
padres equivale al 30% de la poblacién total, esto respaldado por Ramirez, el cual refiere que
son varios los autores que recomiendan trabajar en investigaciones sociales, con

aproximadamente, un 30% de la poblacion (Ramirez, 2010, como se citd en Arias, 2012).

2.3.4. Temporalidad
El horizonte temporal abarca del mes de julio del 2024 hasta mayo del 20235, siendo
este un estudio que pretende dar a conocer la percepcion de las familias en cuanto a los cambios

que han sufrido las mismas tras un diagndstico de TEA.

24. Estrategias de Recoleccién de Datos
Para el desarrollo de la investigacion hemos coordinado con la presidenta de la ONG
Autismo AQP con el propésito de obtener la aprobacién asi como informacién referente al
nimero de familias participantes de la ONG, con la finalidad de realizar el presente estudio y
aplicar el instrumento que tiene concordancia con las variables de estudio, para luego proceder
5

al andlisis estadistico el cual permitird tener un acercamiento a la realidad de las familias con

un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista.

25.  Criterios de procesamiento de informacién

Los instrumentos que se utilizara para el procesamiento de la informacion serdn:

A. Anilisis estadistico: Es la ciencia de recopilar, explorar y presentar grandes

cantidades de datos para descubrir patrones y tendencias implicitos (SAS, 2022).
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Se realiza un analisis descriptivo e interpretativo de los resultados obtenidos de la

aplicacion del instrumento.

B. Tablas y figuras: El aprendizaje de las tablas y grificos estadisticos es esencial por
diversas razones. Por un lado, son una herramienta eficiente para trasmitir

informacidn y para sintetizarla de manera eficaz (Cazorla, 2002).

Los grificos y tablas desempenan un rol crucial en la estructuracion, descripcion y
estudio de datos, y contribuye a establecer las conexiones entre las variables que

intervienen en los fendmenos (Siles, 2020).

Se utilizardn tablas a manera de resumen para agrupar los resultados del instrumento
a aplicar, todas las tablas estarian acompafadas de graficos los cuales seran

debidamente analizados.

C. Software: Excel resulta una herramienta muy util cuando se enfrentan problemas
con escasos datos y no se requiere reiterar el proceso de andlisis varias veces. Excel
cuenta con capacidades y herramientas para el analisis descriptivo e inferencial de
estadistica; tiene la capacidad de generar grificos estadisticos de forma simple.
Ademds, puede calcular estadisticas utilizando las funciones de Excel y la

herramienta para el anilisis (OlI€, 2021).

Se utilizara la hoja de cdlculo Excel pararealizar el resumen de los resultados obtenidos,

posterior a la aplicacién del instrumento.
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26. Cronograma
Tabla5:

Cronograma

ACTIVIDAD

ANO 2024 - 2025

Jul

Ago

Set

Oct | Nov

Dic

Ene

Feb

Capitulo I

1. Problema de investigacion

2. Disefio de investigacion

Capitulo 11

1. Aniilisis de resultados

2. Discusién

3. Diagnéstico

Capitulo III

1. Propuesta de intervencion

Conclusiones y sugerencias
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CAPITULO I1
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1. ANALISIS DE RESULTADOS
Tras la aplicacion de la encuesta a 96 padres de familia que representan el 30% de
padres participes de la ONG Autismo AQP, se obtuvieron los siguientes resultados.

Tabla 6:

Grado de instruccion

Grado de instruccion Frec. Yo
Primaria completa 2 2%
Secundaria completa 11 11%
Secundaria incompleta 1 1%
Superior técnico completo 23 24%
Superior técnico incompleto 6 6%
Superior universitario completo 32 33%
Superior universitario incompleto 10 10%
Post Grado 11 11%
Total 96 100%

Nota: Esta tabla muestra el grado de instruccién que presentan los padres de familia o

C

uidadores de la persona con TEA.

Figura 1:

Grado de instruccion

35% 33%
30%
258 24%
20%
15%
11% | 11%
10%
10%
6%
5%
2%
1%
o -
Primaria Secundaria  Secundaria  Superior Superior Superior Superior Post Grado
completa completa incompleta técnico técnico universitario  universitario
completo incompleto completo incompleto

Nota: Figura muestra el grado de instruccién del encuestado perteneciente a la ONG Autismo

AQP.
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Interpretacion y analisis

En la tabla 6 y figura 1, se muestra el grado de instruccion de los padres de familia o
de quienes se encuentran al cuidado de la persona con TEA en la ONG Autismo AQP, en un
33% poseen grado de instruccion superior universitario completo, 24% poseen grado superior
técnico completo, un 11% poseen post grado, en menor porcentaje poseen menor grado de
estudio; en el dltimo censo realizado (2017) en el departamento de Arequipa, se tiene que segiin
el nivel educativo, muestran que el mayor porcentaje de la poblacion alcanzo a estudiar algtin
afio de educacion superior en un 44.7% seguido de aquellos que lograron estudiar algtin afio de
educacion secundaria en un 39.1% (Instituto Nacional de Estadistica e Informatica
[INEI], 2018), esto respalda los resultados encontrados en esta investigacion. En este sentido,
se infiere que nivel de estudios de los padres de nifios con TEA les permitira comprender
mejor el autismo, poder identificar mejor las necesidades de sus hijos, los recursos y las redes
de apoyo con el que pueden contar, permitiéndoles afrontar mejor sus roles, asi como el
tratamiento de la condicién de sus hijos y disminucién de la ansiedad. Esto le permite al
trabajador social conocer mejor la realidad de los padres que acompaiian o cuidan a la persona
con TEA ya que desde su campo de intervencion son conocedores y pueden facilitar la
informacion acerca de las redes de apoyo que se encuentran disponibles fuera del circulo

familiar, asi como ayudar a identificar las redes de apoyo dentro de la misma.
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Tabla 7:

Parentesco con la persona con TEA

Parentesco Frec. %
Madre 88 92%
Otro familiar 3 3%
Padre 4 49
Tutor 1 1%
Total 96 100%

Nota: Esta tabla muestra el parentesco con la persona con TEA que ha respondido a la encuesta.

Figura 2:

Parentesco con la persona con TEA

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
! 3% 4%
— |

Madre Otro familiar Padre Tutor

1%

Nota: Figura muestra la relacion del encuestado con la persona con TEA.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 7 y figura 2, nos muestran el parentesco con la persona con TEA,
indicdndonos asi que el 92% de las personas que participaron en la encuesta posee parentesco
de madre con la rsona con trastorno del espectro autista que son miembros de la ONG
Autismo AQP, mientras los que accedieron a participar en el estudio son otro familiar 3%, 4%
el padre y en 1% el tutor, estos resultados acompaiian a los resultados obtenidos en la tabla N°
12 referente a rol materno en la cual se evidencia que el 51% de las madres se desempefia como
cuidadora de la persona con TEA, mientras que otro 38% se desempeifia como cuidador, jefe
de familia y proveedor econémico. La intervencion del trabajador social con las madres a cargo
del cuidado de las personas con TEA es crucial ya que favorece en el bienestar del cuidador y

de su familia, proporcionando respaldo emocional, guia, educacion y proteccion de sus

derechos.
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Tabla 8:

Situacion familiar del encargado de la persona con TEA

Situacion familiar Frec. %
Administradora 1 1%
Ama de casa 38 40%
Dependiente 21 22%
Desempleado 3 3%
Docente 1 1%
Emprendedora 1 1%
Eventual 10 10%
Independiente 21 22%
Total 96 100%

Nota: Esta tabla muestra la situacion familiar del padre o cuidador de la persona con TEA.

Figura 3:

Situacién familiar del encargado de la persona con TEA.

40%
40%

255
22%

20%
10%

5%
5 3%

1% . 1% 1%
0% | | |

Administradora Amade casa Dependiente Desempelado Docente Emprendedora Eventual

Independiente

Nota: La figura muestra la situacién familiar del padre o cuidador de la persona con TEA.
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Analisis e interpretacion:

En latabla 8 y figura 3, se muestra la situacion familiar del encargado de la persona con
TEA, se detalla la situacion familiar en la que se encuentra la persona encuestada, se desempeiia
como ama de casa y esto comprende al 40%, mientras que el 22% son dependientes y otro 22%
como independientes, indicindonos con ello que él 40 % de estos nifios contaria con un
cuidado y atencién directa, ya que sus madres estin en casa para poder atender sus necesidades,
cuidados y tratamientos, asi también el 22% trabajaria dependientemente, asegurando asi un
ingreso, pero por otro lado estos tendrian que acompaiiar de forma limitada las necesidades,
cuidados y tratamientos de sus hijos en condicién de TEA, también se observa que el otro 22%
tendria trabajo independiente permitiéndoles a este porcentaje tener un mejor manejo de sus
tiempos y actividades para poder gestionar las necesidades, cuidados y tratamientos del
familiar con TEA, se observa queel 10% de estas personas contaria con empleos eventuales,
lo que generaria mayor disposicién para el cuidado de su familiar con TEA pero su situacion
econdémica podria verse afectada por la eventualidad de los ingresos. El entendimiento de la
situacion familiar posibilita al trabajador social proporcionar una intervencién mas apropiada,
individualizada y eficaz a las familias con hijos con autismo, considerando la condicion

socioeconomica particular de cada familia.
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Tabla 9:

Condicidn de la vivienda del encargado de la persona con TEA

Condicién de la vivienda Frec. %
Alojado 24 25%
Alquilado 25 26%
Casa de familia 1 1%
Cuidador de casa 5 5%
De mi pareja 1 1%
En la casa de mi familia 1 1%
Es de mi papd 1 1%
Familiar 2 2%
Propia 35 36%
En la casa de mi mama 1 1%
Total 96 100%

Nota: Esta tabla muestra la condicion de la vivienda del padre o cuidador de la persona con

TEA.

Figura 4:

Condicidn de la vivienda del encargado de la persona con TEA

A0%
35%
30
26%
25%
206
159
10%
5%
5t
1% I 1% 1% 1%
0% - | - -
Mojado  Alquilade  Casade Cuidadorde Demipareja Enlacasade Esdemi
familia casa mifamilia papa

3%

25

Familiar

1%
|

2,00 10,00

Nota: En esta figura se muestra la condicion de vivienda de las familias pertenecientes a la

ONG Autismo AQP.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 9 y figura 4, muestran la condicion de la vivienda del encargado de la
persona con TEA, se detalla que la vivienda que predomina de ls padres de familia con hijos
con trastorno del espectro autista es en un 36% vivienda propia, 26% vivienda alquilada,
mientras que 25% es alojada, el 5% es cuidador de una vivienda y el 7% restante vive en casa
de algiin familiar. Las personas con TEA poseen necesidades individuales diversas y variadas,
lo que implica que no existe una solucion tnica para su vivienda ideal, deberia existir una
extensa variedad de alternativas de vivienda en una comunidad para que los individuos puedan
seleccionar la que mejor se ajuste a sus necesidades (Federacié Catalana d’Autisme et al.,
2024). En resumen, una vivienda adecuada resulta fundamental para el bienestar de personas
con autismo y sus familias. Al establecer un ambiente seguro, predecible y adaptado, se

fomenta la mejora de la calidad de vida de todos.
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Variable Autismo — Dimension: Niveles de gravedad
Tabla 10:

JEn qué nivel de gravedad se encuentra la persona con TEA?

Nivel de Gravedad Frec. Yo

Grado 1: Necesita ayuda. 38 39.6%
Grado 2: Necesita ayuda notable. 43 44 8%
Grado 3: Necesita ayuda muy notable. 15 15.6%
Total 96 100%

Nota: Esta tabla muestra el nivel de gravedad en el que se encuentra la persona con TEA.

Figura 5:

¢En qué nivel de gravedad se encuentra la persona con TEA?

50.0%
44.8%
45.0%
39.6%
40.0%
35.0%
30.0%
25.0%
20.0%
’ 15.6%
15.0%
10.0%
5.0%

0.0%

Grado 1: Necesita ayuda. Grado 2: Necesita ayuda Grado 3: Necesita ayuda
notable. muy hotable.

Nota: Figura muestra el nivel de gravedad que tiene la persona con TEA.
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Analisis e interpretacion

En la tabla 10 y figura 5, se muestra el nivel de gravedad de sus miembros con TEA,
siendo que se identificé que 44.8% de los nifios que sufren de trastorno del espectro autista de
la ONG Autismo AQP estd en el grado 2 del trastorno, segiin el manual diagndstico y
estadistico de los trastornos mentales (DSM-5) indica que la persona con TEA en grado 2 posee
deficiencias notables en las aptitudes de comunicacion social, verbal y no verbal; problemas
sociales obvios incluso con ayuda in situ, esto mostraria la necesidad de estas familias de tener
los recursos necesarios para poder brindar la ayuda necesaria para atender a los miembros de
sus familias con TEA, mientras que en el grado 1 es del 39.6% lo que indica que la persona
con TEA sin ayuda in situ, presenta deficiencias de la comunicacion social, causan problemas
importantes, presenta dificultad para iniciar interacciones sociales, por lo que también
requeririan ayuda para su atencién y cuidado, mds esta necesidad no seria tan notable, sin
embargo seguiria siendo importante; asi también se tiene el 15.6% tendrian un grado 3 del nivel
de gravedad ello quiere decir que presentaﬁciencias graves de las aptitudes de comunicacién
social, verbal y no verbal, y considerando que, causan alteraciones graves del funcionamiento,
un inicio muy limitado de interacciones sociales y una respuesta minima a la apertura social
(APA,2013). Esto evidenciaria que estas familias tendrian que brindar un mayor
acampamiento a sus miembros con TEA, sometiéndolas a limitar mds otros tipos de actividades
que requieran hacer los miembros de la familia. Para los Trabajadores Sociales es de vital
importancia conocer las diferencias que existen entre los diferentes niveles de gravedad del
trastorno del espectro autista para brindar un mejor acompanamiento a las familias y

cuidadores, y comprender mejor su dia a dia sobre todo de la persona que se desempefia como

cuidador.
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Variable Familia — Dimension: Tipos de Familia

Tabla 11:

¢ Cudl considera que es su tipo de familia?

Tipo de familia Frec. %
Familia Biparental (Nuclear: papd, mama, hijos). 55 57%
Familia Extensa (Padres, hijos, abuelos, tios, etc.). 19 20%
Familia Monoparental (Un solo padre e hijos). 12 13%
Familia Reconstituida (Madre o padre separados o

divorciados con hijos y nueva pareja). 10 10%
Total 96 100%

Nota: Esta tabla muestra los tipos de familia que existen en la ONG Autismo AQP.

Figura 6:
¢ Cudl considera que es su tipo de familia?
70%
50% 57%
50%
40%
30%

20%
20%

1
13% 10%
10%

0%

Familia Biparental Familia Extensa  Familia Monoparental Familia Reconstituida

Nota: Figura muestra los tipos de familia que pertenecen a la ONG Autismo AQP.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 11 y figura 6, se muestra el tipo de familia donde se puede evidenciar que el
57% son familias biparentales ello quiere decir que se encuentran conformadas por mama, papa
¢ hijos biolégicos; el 20% forma parte de una familia extensa la cual incluye adicionalmente a
la familia biparental o nuclear a los abuelos, tios, etc. (Iranzo,2019). Con un 13% encontramos
a las familias monoparentales la cual estd conformada por un solo padre y por tltimo con un
10% tenemos a las familias reconstituidas las cuales se encuentran formadas por Madre o Padre
separados o divorciados con hijos y nueva pareja (Fiex, 2024). Tomando en cuenta estos
resultados se podria decir que el 57% de estas familias serian familias nucleares y considerando
a, Quintero (2007) quien define a la familia nuclear como aquella que esta “constituida por el
hombre, la mujer y los hijos, unidos por lazos de consanguinidad; conviven bajo el mismo
techo y desarrollan sentimientos de afecto, intimidad e identificacién™, porello se podria decir
que en estos hogares se estarfa manteniendo una dindmica y relacién apropiada entre sus
miembros, por otro lado el otro 20 % de estas familias que estarfa compuesta por familias
extensas, mostrarfa que estas familias contarian con soporte familiar directo dentro de sus
hogares, los cuales son importantes en el fortalecimientos de vinculos, y finalmente 13 %
restante estaria compuesto por familias monoparentales la cual solo contaria con el cuidado de
uno de los padres, seria mucho mds dificil y en condiciones menos favorecidas. El trabajador
social se encuentra en la capacidad de intervenir con cualquier tipo de familia, biparental,
extensa, monoparental, brindando apoyo emocional, orientacion e informacién, fomentando la
autonomia y promoviendo la inclusién de la persona con TEA buscando su integracion en la

comunidad.
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Variable Familia — Dimension: Roles Familiares

Tabla 12:

¢ Usted considera que la madre desempeiia alguna de las siguientes afirmaciones?

Rol de la madre Frec. o

ABC son correctos. 36 38%

A Cuidador de la persona con TEA. 49 51%

B Jefe de familia. 6 6%

C Proveedor econémico. 5 5%

Total 96 100%
Nota: En esta tabla se muestra el rol que desempena la madre con respecto a la persona con
TEA.
Figura 7:

¢ Usted considera gue la madre desempeiia alguna de las siguientes afirmaciones?

60%

50%

40%

30%

10%

0%

51%
38%
6% 5%
ABC son correctos. Cuidador de la Jefe de familia. Proveedor
persona con TEA. econémico.

Nota: Figura muestra si la madre desempena las siguientes afirmaciones.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 12 y figura 7, con relacion a las funciones que desempeiia las madres de los
miembros con TEA, muestran como resultado que en un 51% de las madres se desempefian
como cuidador de la persona con trastorno del espectro autista, El 38% de las madres
encuestadas refieren que desempefan triple papel como son jefe de familia, proveedor
economico y cuidador de la persona con trastorno de espectro autista, el 6% se desempeiia
como jefe de familia y un 5% como proveedor econémico, tomando en cuenta estos resultados,
y considerando que culturalmente la madre es la encargada de cumplir con todas las
necesidades basicas de los nifios diagnosticados con trastorno de espectro autista suelen
restringir su tiempo para cubrir sus necesidades de autocuidado, recreacion y/o como
trabajadoras, dando mds importancia a cubrir las necesidades de estas personas (Osorio et al.,
2024). Esto nos muestra la necesidad de intervencién desde el campo de trabajo social con las
madres de los miembros con TEA, para poder promocionar y fortalecer sus capacidades y poder
contribuir asf al bienestar de ambos miembros, ya que toda madre de un nifio neurodivergente
lleva también una sobre carga en sus casas y les genera mayor desgaste emocional, lo cual

afecta a su bienestar.
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Tabla 13:

¢ Usted considera que el padre desempeifia alguna de las siguientes afirmaciones?

Rol del padre Frec. %

ABC son correctos. 31 32%
A Cuidador de la persona con TEA. 8 8%

B Jefe de familia. 12 13%
C Proveedor econémico. 29 30%
Padre ausente 16 17%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra el rol que desempeiia el padre con respecto a la persona con
TEA.

Figura 8:
¢ Usted considera que el padre desempeiia alguna de las siguientes afirmaciones?

35%

32%
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30%
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ABC son Cuidadordela Jefe defamilia. Padre ausente Proveedor
correctos. personacon TEA. econémico.

Nota: Figura muestra si el padre desempena las siguientes afirmaciones.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 13 y figura 8, nos muestra los resultados a la pregunta, ;Usted considera
que ¢l padre desempefia alguna de las siguientes afirmaciones?, a lo cual los encuestados
respondieron que el 32% de los padres de familia de nifios con trastorno del espectro autista
desempeifian 3 roles como son jefe de familia, proveedor econémico y cuidador de la persona
con TEA, la implicacién directa de los hombres en su papel de padres o convierte en los
primeros cuidadores de sus hijos e hijas y resulta ventajosa para ellos, dado que contribuye al
bienestar de las personas y a su propia salud. Los hombres que participan en la vida de sus hijos
los favorecen en cuanto a su crecimiento social y emocional (Unicef, s. f.). El 30% de los padres
su papel principal es el ser proveedor econdmico, el 17% son padres ausentes, el 13% se
identifica como jefe de familia y el 8% como cuidador de la persona con TEA. Es fundamental
el papel que desempefia el proveedor econdmico para la supervivencia de las familias que
cuentan con un integrante con TEA. No obstante, es crucial reconocer el efecto del autismo en
la dindmica familiar y buscar respaldo para enfrentar los retos, esto nos muestra la necesidad
de la intervenci6n del trabajo social en la promocién y fortalecimiento de capacidades en los
padres para que estos puedan afrontar la condicién al tener que encargarse del cuidado de uno
de sus miembros el cual tiene TEA, para tratar de brindarle los mejores cuidados y poder

promover el bienestar de éste y su familia.
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Variable Familia — Dimension Dindmica Familiar (Indicador: Situacién Biolégica).
Tabla 14:
¢ Usted ha sufrido algiin tipo de lesiones o cambios fisicos producto de la interaccion con la

persona en cualquier nivel de gravedad?

Lesion que sufrié Frec. %
Si 37 39%
No 59 61%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra si el padre o cuidador ha sufrido algiin tipo de lesién o cambio
fisico producto del cuidado de la persona con TEA.

Figura 9:
¢ Usted ha sufrido algiin tipo de lesiones o cambios fisicos producto de la interaccion con la

persona en cualquier nivel de gravedad?

=5i = No

Nota: Figura muestra el si el cuidador ha sufrido lesiones a causa del cuidado de la persona con
TEA.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 14 y figura 9 nos muestra la respuesta que dan los encargados del cuidado
de los miembros con TEA a la pregunta, ;Usted ha sufrido algun tipo de lesiones o cambios
fisicos producto de la interaccion con la persona en cualquier nivel de gravedad?, la persona
que accedid a participar en el estudio y que estd a cargo del cuidado de la persona con trastorno
del espectro autista, un 39% indicaron que, si han sufrido de lesiones a causa del cuidado,
mientras que el 61% indicaron que no sufrieron lesiones como producto del cuidado, Los
cuidadores de las personas con TEA tienen una alta probabilidad de padecer daiios fisicos,
debido a la naturaleza de las responsabilidades de atencion y gestion de personas con TEA.
Estos desordenes pueden ser provocados por acciones constantes, posturas incorrectas,
levantamiento de peso y esfuerzo fisico implicado en las tareas cotidianas del cuidado personal;
cualquier persona que se dedique a atender las necesidades de otra sufre un desgaste, mdis
cuando tiene que estar disponible permanentemente para responder a demandas que en
ocasiones les sobrepasan, sin nadie mds a quien pedir apoyo (Confederacién Autismo Espaiia,
2025); se considera necesario que se realice una intervencién del Trabajo Social identificando
y reconociendo como principio el promover el bienestar de todas las personas, enfocandose
principalmente en considerar su entorno familiar de manera integral, comprometiendo a si a

todos los miembros, ya que estos se interrelacionan a diario dentro de sus hogares.
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Tabla 15:

Tipo de lesiones que haya podido sufrir

Tipo de lesiones Frec. %
Apretén de cachetes 1 1%
Arafiones, mordeduras 40 42%
Desobediencia 1 1%
Emocional 1 1%
Estrés 1 1%
Estrés, depresion, ansiedad 1 1%
Fracturas 2 2%
Golpes 1 1%
Hernias 2 2%
Moretones 1 1%
Ninguna de las anteriores 31 32%
No tengo tiempo de hacerme ver los dientes 1 1%
Pérdida de cabello 11 11%
Por estrés pierdo el cabello 1 1%
Su papa se enfermé y el nifio lo empujo 1 1%

Total 96 100%
Nota: En esta tabla se muestra los tipos de lesiones que han sufrido los cuidadores de la persona
con TEA.

Figura 10:

Tipo de lesiones que haya podido sufrir

Su papa se enfermo y el nifio lo empujo B 1%
Por estrespierdo el cabella W 1%

Pérdida de cabello  INEEG—_—_— 11%
Notengo tiempo de hacerme ver los dientes Wl 1%

Niguna de las anteriores 3266

Moretones W 1%
Hernias W 2%

Golpes W 1%

Fracturas BN 204
Estrés , depresién,ansiedad W 1%
Eswrés W 1%
Emacional B 1%
Desobediencia MW 1%

Arafiones, mordeduras 42%

Apretén de cachetes B 1%

Nota: Figura que muestra lesiones que sufre el cuidador.
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Analisis e interpretacion:

En latabla 15 y figura 10, se aprecia el tipo de lesiones que han podido sufrir los padres
de familia que estdn a cargo de la persona con TEA mencionaron que debido al cuidado la
lesion mas predominante con un 42% son los arafiones, mordeduras, luego esta ninguna de las
anteriores con un 32%, el 11% indica que tuvo pérdida de cabello, en menor medida los padres

indican que sufrieron de fracturas, hernias en ambos casos con el 2%.

Con referencia a la tabla N° 14 ante la pregunta si el cuidador ha sufrido lesiones a
causa del cuidado de la persona con TEA los encuestados indicaron en un 61% que no habian
sufrido lesiones fisicas, sin embargo, al presentar en la tabla 15 los tipos de lesiones sufridas
refieren en un 61% diferentes tipos de lesiones desde araiios y mordeduras, pasando por pérdida
de cabello y llegando en casos mas graves hasta fracturas. Cuidar a una persona conlleva un
riesgo de desarrollar lo que se denomina “sindrome del cuidador” o burnout, que se manifiesta
en un estado de agotamiento seguido de sensaciones de impotencia tristeza, ansiedad y

presencia fluctuante de sintomas fisicos (Confederacién Autismo Espaiia, 2025).
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Tabla 16:

¢ Cambios de rutina respecto al suefio, jestoy satisfecho con las horas que duermo?

P7 Frec. Yo

Algo satisfecho. 32 33%
Insatisfecho. 19 20%
Satisfecho. 26 27%
Totalmente insatisfecho. 14 15%
Totalmente satisfecho. 5 5%

Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra si el padre o cuidador se encuentra satisfecho con las horas que
duerme.

Figura 11:

Cambios de rutina respecto al suefio ;Estoy satisfecho con las horas que duermo?
35% 33%

04
30% 27%

25%

20%
20%

15%
15%
10%
5%
5C/C|
0%

Algo satisfecho Insatisfecho Satisfecho Totalmente Totalmente
insatisfecho satisfecho

Nota: Figura muestra la satisfaccion que tiene el padre o cuidador con respecto a las horas de
suefio.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 16 y figura 11, se muestra la respuesta que dan los encargados del cuidado
de los miembros con TEA a la pregunta, ;Cambios de rutina respecto al suefo, jestoy
satisfecho con las horas que duermo?, los padres de familia indicaron respecto a la satisfaccion
con las horas que duerme se encuentran algo satisfechos en un 33%, satisfechos en un 27%,
insatisfechos 20% totalmente insatisfecho un 15% y por iiltimo sélo un 5% refieren que estin
totalmente satisfechos. , tomando en cuenta estos resultados y que dicha satisfaccion resulta
importante de conocer puesto que cuando el patrén del suefio se afecta, se presentan
alteraciones en la vida diaria del sujeto que lo padece, generando un impacto negativo en las
actividades que realiza en el medio personal, familiar y social (Benavides et al., 2019). El
sujeto mencionado por el autor vendria a ser la madre en mayor porcentaje tal como se da a
conocer en la tabla N° 12 del presente estudio, es asi que es importante promover en los
miembros de las familias encargados del cuidado de las personas con TEA, el fortalecimiento
de su autoestima, asegurando asi también su propio autocuidado, para que asi estos miembros
puedan seguir realizando una labor de soporte familiar y ademds no deteriore su bienestar,
para que esto no solo afecte a un tnico miembro si no que mas bien recaiga en todos los
integrantes de la familia, asi también considerando que, el autocuidado emocional se traduce
en sentir bienestar, y desde la intervencion del trabajo social es uno de sus objetivos. Esto se
debe a que cada individuo descubrird sus propios recursos, preferencias e intereses para

disponer de espacios destinados al autocuidado emocional.
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Tabla 17:

En promedio cuantas horas duermo por la noche

Horas que duerme Frec. Y%

De 04 a 05 horas. 21 22%
De 05 a 06 horas. 31 32%
De 06 a 07 horas. 26 27%
De 07 a 08 horas. 16 17%
Menos de 04 horas. 2 2%

Tota 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra el resultado de las horas que duerme el padre o cuidador de la
persona con TEA.

Figura 12:

En promedio cuantas horas duermo por la noche

3% 32%

10/
30% 27%
25%
' 22%
20%
17%
15%
10%
o
5% 2%
0% [ |
De 04 a 05 horas. De 05 a 06 horas. De 06 a 07 horas. De 07 a 08 horas. Menosde 04

horas.

Nota: Figura muestra la cantidad de horas de suefio que tiene el padre o cuidador de la persona
con TEA.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 17 y figura 12 se muestra en promedio cuantas horas duermen por la noche,
los padres de familia a cargo de la persona con trastorno del espectro autista, mencionaron en
un 32% que duermen de 5 a 6 horas, el 27% duermen entre 6 a 7 horas, el 22% de 4 a 5 horas,
el 17% duerme de 7 a 8 horas y el 2% duerme menos de 4 horas por la noche, estos resultados
indican que el 83% de estos familiares a cargo de la persona con trastorno del espectro autista,
no estarian cumpliendo con los tiempos necesarios para un descanso apropiado que asegure el
bienestar de estas personas y considerando que, en recomendaciones actualizadas sobre la
duracion del suefio se indica que los adultos necesitan dormir entre 7 a 9 horas mientras que
los nifios y adolescentes entre 9 a 12 horas, puesto que es una necesidad bioldgica fundamental
para el bienestar fisico y mental, los efectos negativos son la falta de concentracion,
irritabilidad, ansiedad, aumento de la presién arterial e inflamacién. Ademads, puede conllevar
a otras complicaciones mds graves que se encuentran asociadas a la debilidad del sistema
inmunitario, depresién y las denominadas enfermedades degenerativas (Ministerio de Salud
[MINSA], 2024), de acuerdo con lo indicado por los expertos los padres participes de la
encuesta no llegan a cubrir las horas de suefio recomendadas. Desde el Trabajo Social se resalta
la importancia de promover en las familias una mejor organizacion y fortalecimiento de sus
planes de vida, por ello dormir lo suficiente promoveria una menor predisposicion a los

cambios de humor lo cual ayudaria a mejorar la convivencia de los integrantes de estas familias.
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Tabla 18:

¢ Cambios en cuanto el cuidado personal ;Estoy satisfecho con el tiempo que me dedico a mi

misma (0)?
Cambios Frec. %
Algo satisfecho. 41 43%
Insatisfecho. 31 32%
Satisfecho. 8 8%
Totalmente insatisfecho. 14 15%
Totalmente satisfecho. 2 2%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra con referencia al cuidado personal si se encuentran satisfechos
con el tiempo que dedican a ellos mismos.

Figura 13:
Cambios en cuanto al cuidado personal ;Estoy satisfecho con el tiempo que me dedico a mi

mismafo)?

45% 43%

40%

35% 32%
30%

25%

20%

15%
10% 8%
5% 2%
oo [

Algo satisfecho.  Insatisfecho. Satisfecho. Totalmente Totalmente

insatisfecho. satisfecho.

Nota: Figura muestra si el padre o cuidador se encuentra satisfecho con el tiempo que dedica a
él mismo.
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Analisis e interpretacion:

Enlatabla 18 y figura 13, se muestran, las respuestas dadas por los padres de familia
a cargo de la persona con TEA, a la pregunta ;Cambios en cuanto el cuidado personal ;Estoy
satisfecho con el tiempo que me dedico a mi misma (0)?, mencionaron que la satisfaccion en
cuanto a su cuidado personal se encuentra en un 43% algo satisfechos, el 32% indico que se
encuentran insatisfechos, el 15% se encuentra totalmente insatisfechos, el 8% refieren estar
satisfechos y solo un 2% totalmente satisfechos, considerando que solo el 10 % se encontraria
satisfecho con el autocuidado que se brinda hacia si mismos, esto seria muy preocupante. ya
que estas personas, no se sentirfan bien por el cuidado que se dan a si mismos y ello podria
repercutir en la calidad del cuidado que brindan hacia el resto de los integrantes de sus familias,
ademds considerando que. segiin De La Trinidad Enciso (2022), en su articulo Vista de
Autismo: Situacion del cuidador indica que “el rol del cuidador implica repercusiones fisicas
v mentales para quien asume este papel, puede tener desgaste fisico, emocional y mental si
evita contactar con €l mismo en este proceso y las consecuencias en su persona pueden ser
Jfatales™ donde se resalta la importancia de que el cuidador debe poseer tiempo de calidad para
él mismo debido a que la falta de este puede tener consecuencias negativas en su persona, por
ello es primordial que desde la intervencién del trabajo social se realice una intervencion

integral en estas personas y en sus familias.
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Tabla 19:

En promedio ;Cudntas horas se dedica a Usted mismo (a)?

Dedicacién a uno mismo Frec. %
De 0 a0l hora al dia. 29 30%
De 02 a 03 horas al dia. 26 27%
De 04 a 05 horas al dia. 5 5%
No tiene tiempo para Ud. misma(o). 33 34%
Puede disponer del tiempo que desee 3 3%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra cuantas horas dedica el cuidador a su persona.

Figura 14:

En promedio ;Cudntas horas se dedica a Usted mismo (a)?

40%
34%
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30%
30% 27%
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20%
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[51)
=

dia. al dia. al dia. para Ud. del tiempo que
mismalo). dese

Nota: Figura muestra el promedio de horas que el cuidador dedica a si mismo.
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Analisis e interpretacion

En la tabla 19 y figura 14, se muestran las respuestas dadas por los padres de familia a
cargo de la persona con TEA, a la pregunta ;En promedio cuantas horas se dedica a Usted
mismo (a)?, los padres de familia encuestados mencionaron en un 34% que no tienen tiempo
para ellos mismo, el 30% tienen menos de 01 hora al dia, el 27% tiene de 2 a 3 horas al dia, el
5% refiere que dispone de 4 a 5 horas al dia y solo el 3% puede disponer del tiempo que desee.
Considerando estos resultados se podria decir que estas personas no estarian brindandose un
tiempo suficiente para su cuidado y esto no solo generaria un deterioro fisico si no también
emocional y no solo directamente a la persona, sino que también comprometeria el bienestar
del resto de los miembros de estas familias, y ademds considerando que, segtn un estudio
realizado por la Universidad de Pensilvania y California en relacién entre el tiempo libre y a
felicidad los resultados mostraron que lo ideal es tener entre dos y tres horas libres al dia para
desconectarse del trabajo y realizar actividades recreativas (Godoy, 2024), esto indicaria que
realizar una intervencién de promocion y rehabilitacién fisica y emocional para estas personas
acargo de la persona con TEA, seria primordial y necesario, para asegurar el bienestar integral
no solo del paciente con TEA, sino también el de cada uno de los miembros de sus familias,
es alli donde radica la intervencién del Trabajador Social desde el acompafiamiento hasta la

vinculacion con fuentes de apoyo para el cuidador y la familia en general.
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Variable Familia — Dimensién: Dindmica Familiar (Indicador: Situacién Psicolégica)

Tabla 20:

Estrés emocional (3 preguntas)

Concepto Diagnostico Sufre
P11 Frec. % Frec. Y% Frec. Y%
No 1 1% 55 57% 9 9%
Si 95 99% 41 43% 87 91%
Total 96 100% 96 100% 96 100%

Nota: Esta tabla muestra si el padre o cuidador conoce el concepto de estrés, ha sido
diagnosticado y si considera que lo sufre esto a consecuencia del cuidado de la persona con

TEA.

Figura 15:

Estrés emocional (3 preguntas)

120%
99%

100% 91%

80%

60% 57%

43%
40%
20% 9%
1%
- |
Concepto del estrés Diagnostico del estrés Sufre del estrés
ENo mSi

Nota: En esta tabla se muestra si los padres de familia o el cuidador conocen el concepto de
estrés, si han recibido un diagndstico y si consideran que lo sufren.
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Analisis e interpretacion

En la tabla 20 y figura 15, con relacién al estrés emocional de los padres de familia a
cargo de la persona con TEA, indican que conocen el concepto de estrés en un 99%, tienen un
diagnédstico un 43% y el 91% considera que lo sufre o lo padece, este tltimo seria un indicador
alarmante ya que si consideramos que el cuidador principal es la madre tal como se detalla en
la tabla N°® 12 y por ende que es la encargada de brindar cuidados a la persona con TEA, se
encuentra mas propensa a padecer de estrés desde el principio, y va experimentando otras
situaciones de estrés cuando se tiene que repartir el tiempo para cubrirs necesidades de otros
miembros de la familia y el estado animico del cuidador cae en depresién y muchas veces
agresion (De La Trinidad Enciso, 2022), esto podria ser muy perjudicial, no solo para la
persona con TEA , sino también para los otros miembros de la familia; es importante la
intervencion desde el trabajo social en las familia, identificando su realidad familiar, para asi
poder hacer una intervencion eficiente y eficaz, a si también considerando la salud emocional,
es un componente crucial de la vida, promueve el desarrollo de todo el potencial que permite
trabajar de manera eficiente y manejar las tensiones de la vida diaria, favorece el trabajo
colaborativo y la contribucion a la sociedad (Gonzilez, Gonzilez, y Ponce, 2018). Es por eso

que se debe enfocar una intervencion desde el trabajo social que promueva el autocuidado

emocional ya que este seria sinénimo de bienestar.
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Tabla 21:

Cambios en las relaciones familiares (3 preguntas)

Efecto en la familia a b [

P12 Frec. %o Frec. %o Free. %
Totalmente en desacuerdo 15 16% 12 13% 15 16%
En desacuerdo 14 15% 24 25% 21 22%
Neutral 19 20% 19 20% 22 23%
De acuerdo 31 32% 31 32% 27 28%
Totalmente de acuerdo 17 18% 10 10% 11 11%
Total 96 100% 96 100% 96 100%

Nota: En esta tabla sggmuestra los cambios en las relaciones familiares con respecto a 3
preguntas la condicion de la persona con TEA ha afectado a la familia, la comunicacion de esta
y la relacion de pareja.

Figura 16:

Cambios en las relaciones familiares (3 preguntas)

o 32% 32%
30% 28%
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Totalmente en En desacuerdo MNeutral Deacuerdo Totalmenre de acuerdo

desacuerdo

M Afectoalafamilia M Comunicion enlafamilia M Afecto enlarelacion de la pareja

Nota: Figura muestra si la condicion de tener un integrante con TEA en su familia ha afectado
a la familia, la comunicacion y la relacién de pareja.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 21 y figura 16, con relacién al cambio en la relaciones familiares se
realizaron 3 preguntas a los padres de familia a cargo de la persona con TEA, primero |
Considera que el diagnéstico de la persona con TEA ha afectado a la familia? los padres de
familia mencionaron que la condicién de tener un integrante dentro de su familia con el
Trastorno del Espectro Autista ha afectado a la familia en 32% los cuales indicaron que estdn
de acuerdo, un 20% consideran neutral es decir ni estin de acuerdo ni en desacuerdo, en un 18
% se encuentran totalmente de acuerdo, un 16% totalmente en desacuerdo y por ‘ultimo un
15% en desacuerdo, considerando todo lo expuesto anteriormente, el efecto del diagndstico de
TEA puede impactar en diversas dreas del funcionamiento familia, requiriendo su
reestructuracién desde que se conoce la noticia y de manera continua a lo largo del desarrollo,
sin embargo, a pesar de que la evidencia de dicho impacto es limitada, hay poca informacién
sobre cudles son los elementos especificos que se ven afectados y hasta qué punto, un aspecto
vital para poder satisfacer las necesidades de estas personas y sus familias (Lavado & Mufioz,
2023). En la segunda pregunta acerca si la comunicacién se ha visto afectada dentro de la
familia se encontré que un 32%se encuentra de acuerdo, un 25% en desacuerdo, un 20%
neutral, un 13% totalmente en desacuerdo y un 10% totalmente de acuerdo, los problemas de
comunicacion representan un reto habitual para las familias con un integrante diagnosticado
con autismo, estos problemas pueden presentarse de diversas formas e impactar a todos los
integrantes de la familia, el agotamiento, la incertidumbre, las dificultades de comunicacién y
de interaccion crean grandes conflictos emocionales que ponen en riesgo la unién familiar
(Fundacion ConecTea, 2023). En la tercera pregunta acerca de la relacion de pareja se ha visto
afectada tras el diagndstico de TEA el 28% se encuentra de acuerdo un 23% neutral, un 22%
en desacuerdo, un 16% totalmente en desacuerdo y un 11% totalmente de acuerdo, por lo
expuesto anteriormente se denota que un incremento en los conflictos provoca la insatisfaccién
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matrimonial, cuya causa se encuentra a menudo en la disminucién del tiempo asignado a la
pareja, discrepancias en la aceptacion del diagnéstico, problemas en la crianza y severidad de
los sintomas expresados. Dichos conflictos, a pesar de estar presentes, pueden disminuir en
mayor o menor grado la relacién de pareja dependiendo de cémo se interprete la situacion y la
existencia de cargas adicionales (problemas econdmicos o existencia de varios hijos con
necesidades especiales). A medida que estos factores se encuentren presentes, el desenlace
puede variar, a pesar de que los contlictos persistan, habrd parejas que se fortalecerdn y otras
en las que se incrementard la insatisfaccion y el estrés matrimonial (Lavado & Muiioz, 2023).
Este resultado muestra la necesidad de una intervencién de los profesionales de trabajo social
en el fortalecimiento de sus vinculos familiares, entre cada uno de los miembros, considerando
también que, cuando existe un diagndstico de discapacidad en algin miembro del grupo
familiar, se modifica no solamente el clima familiar y su contexto, sino a la familia en general;
se ratifica la importancia de la intervencion sobre la dindmica familiar para fortalecer cada
dimensién, y de esta forma promover el bienestar en las familias que son parte de la ONG

Autismo AQP.
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Variable Familia — Dimension: Dindmica Familiar (Indicador: Situaciones Sociales)

Tabla 22:

(Sus amistades se han alejado de su familia?

P13 Frec. %o

Algunos se han alejado. 23 24.0%
La mayoria se ha alejado. 11 11.5%
Ninguno se ha alejado. 22 22.9%
Se mantuvieron neutrales. 35 36.5%
Todos se han alejado. 5 52%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla en relacién con las situaciones sociales se muestra si las amistades se han
alejado de las familias que tienen un integrante diagnosticado con TEA.

Figura 17:

;Sus amistades se han alejado de su familia?
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Nota: Figura muestra si las amistadas se han alejado de la familia que tiene un integrante
diagnosticado con TEA.

85




Analisis e interpretacion:

En la tabla 22 y figura 17, se muestran las respuestas dadas por los padres de familia a
cargo de la persona con TEA, a la pregunta, ;Sus amistades se han alejado de su familia?, los
padres de familia encuestados mencionaron en un 36.5% que sus amistades se mantuvieron
neutrales, el 24% algunas de sus amistades se han alejado, el 22 9% refiere que ninguna de sus
amistades se ha alejado, el 11.5% indica que la mayorfa de sus amistades se ha alejado y por
ultimo el 5.2% refiere que todas sus amistades se han alejado, en promedio 40 % de esta
familias indicarfan haber experimentado un alejamiento por parte de su entorno social o
amistades ,y considerando que, es posible que el comportamiento del hijo/a con autismo atraiga
la atencion y resulte incémodo para los padres que se sienten lastimados, desde una mirada
hasta alglin comentario, desde un lamento hasta una broma pesada, todo esto contribuye a su
distanciamiento de la familia y de sus amigos (Bueno-Hernandez et al., 2021). Considerando
que las propias familias deben priorizar el autocuidado social de sus integrantes, el cual
involucra las relaciones familiares, amigos, pareja y las personas que los rodean; es importante
una intervencién sobre y desde la mirada del trabajo social, promoviendo, impulsando y
fortaleciendo los grupos sociales donde existan normas e intereses comunes entre los

miembros, que les permita integrarse socialmente y no se sientan aislados o excluidos.
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Tabla 23:

cUd. y su familia se han alejado de sus amistades?

P14 Frec. %

No, nos alejamos de nadie. 19 20%
Nos alejamos de algunos. 25 26%
Nos mantuvimos neutrales. 20 21%
Si, nos alejamos de la mayoria. 24 25%
Si, nos alejamos de todos. 8 8%

Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra si los padres o cuidador se han alejado de sus amistades.

Figura 18:

cUd. y su familia se han alejado de sus amistades?
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Nota: Esta figura muestra si el cuidador y su familia se han alejado de sus amistades.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 23 y figura 18, se muestran las respuestas dadas por los padres de familia a
cargo de la persona con TEA, a la pregunta, ;Ud. y su familia se han alejado de sus amistades?,
los padres participes de la encuesta indicaron en un 26% que se alejaron de algunas amistades,
el 25% indica que se alejaron de la mayoria, el 21% se mantuvieron neutrales, el 20% no se
alejo de nadie y el 8% se alejaron de todos considerando estos resultados y segiin De La
Trinidad Enciso (2022) indica que para quienes desconocen la condicion de un nifio con TEA
es muy ficil emitir juicios y criticar la condicién de la familia, esto genera aislamiento social
por parte de los miembros de la familia; es importante fortalecer en estos miembros los vinculos
afectivos, asi como promover las relaciones sociales de la familias con el resto de su entorno,
lo que permite generar a su vez redes de apoyo, que contribuyan al afrontamiento de las
diferentes situaciones que enfrentan las familias que tienen un integrante con esta condicién.
Los Trabajadores Sociales tienen la capacidad de actuar en circunstancias en las que los padres
de un nifio con TEA sufren de aislamiento social, proporcionando soporte emocional, guia
sobre recursos y estrategias, promoviendo la comunicacién con otros padres y grupos de apoyo.
Ademas, pueden contribuir a reconocer y tratar las razones del aislamiento, tales como la falta
de entendimiento del TEA o el desafio para manejar las necesidades de la persona con esta

condicidon.
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Tabla 24:
¢ Considera que su familiar con TEA no es incluido en eventos familiares o sociales, como
por ejemplo fiestas infantiles, actuaciones, representaciones artisticas escolares, paseos,

eventos al aire libre?

P15 Frec. %o

Es excluido en la mayoria de las ocasiones. 17 18%
Es totalmente excluido. 5 5%

Ni incluido / Ni excluido 20 21%
Si, lo incluyen. 22 23%
Tratan de integrarlo. 32 33%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra si el integrante de la familia diagnosticado con TEA es excluido
de los eventos familiares o sociales.

Figura 19:
¢ Considera que su familiar con TEA no es incluido en eventos familiares o sociales, como
por ejemplo fiestas infantiles, actuaciones, representaciones artisticas escolares, paseos,

eventos al aire libre?
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ocasiones.
Nota: Figura muestra si la persona con TEA es excluida de los eventos familiares y sociales.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 24 y figura 18, se muestran las respuestas dadas por los padres de familia a
cargo de la persona con TEA ,a la pregunta, ;Considera que su familiar con TEA no es incluido
en eventos familiares o sociales, como por ejemplo fiestas infantiles, actuaciones,
representaciones artisticas escolares, paseos, eventos al aire libre?, los padres de familia
manifestaron en un 33% que tratan de integrarlos en eventos familiares, escolares y recreativos,
el 23% indica que, si los incluyen, el 21% considera que no es ni incluido ni excluido, el 18%
manifiesta que es excluido en la mayoria de las ocasiones y el 5% restante considera que es
totalmente excluido. Muchas veces al recibir un diagnéstico de TEA la familia puede sentir
falta de empatia por parte de la sociedad (De La Trinidad Enciso, 2022), ello generado por
desconocimiento por parte del entorno al no saber como actuar ante determinadas situaciones,
por ejemplo, ser excluido del grupo de nifios que no entienden qué pasa, por qué se comporta
de manera distinta (Bueno-Herndndez et al, 2021). La uncién del Trabajador Social es crucial

en la inclusion de personas con Tea en actividades sociales, colaborando con la familia para

adaptar el ambiente, potenciar habilidades y promover su participacién.
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Impacto financiero

Tabla 25:

La economia familiar se ha visto:

P16 Frec. %
Afectada. 39 41%
Muy Afectada. 39 41%
Neutral. 6 6%
Poco afectada. 12 13%
Total 96 100%

Nota: En esta tabla se muestra si la economia familiar se ha visto afectada.

Figura 20:

La economia familiar se ha visto
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Nota: Figura muestra si la economia familiar se ha visto afectada.
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Analisis e interpretacion:

En la tabla 25 y figura 20, se muestran las respuestas dadas por los padres de familia a
cargo de la persona con TEA, a la pregunta relacionada a como afecto su economia, a lo cual
indicaron que, se ha visto muy afectada en un 4 1%, afectada en 41%, poco afectada en un 13%
y 6% restante se mantuvo neutral, estos resultados indican que el 82% de estos familiares a
cargo de la persona con trastorno del espectro autista consideran que su economia se habrian
visto afectadas por la condicién de TEA que tendria uno de sus miembros, esto podria deberse
a que esta condicion, limitaria mds su dedicacién laboral y por ende sus niveles de ingreso en
la familia, a si también podriamos considerar lo referido en el articulo Autismo: La situacién
del cuidador de De La Trinidad Enciso (2022), que indica que la familia tiene que soportar
situaciones estresantes como ajustes en la economia estableciendo prioridades para la atencién
de la persona con TEA, por lo que lleva a reconocer la importancia de que a través de la
intervencion de trabajo social se pueda promover las capacidades en estos miembros,

identificando sus habilidades y fortalezas de tal forma que les permita mejorar sus niveles de

ingreso y por ende mejorar la calidad de vida de los miembros de estas familias.
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Tabla 26:

Marque el enunciado que se asocie a su familia

P17 Frec. %
Considero que mis ingresos pueden cubrir los costos de la condicion. 6 6%
Considero que mis ingresos se han visto reducidos porque no puedo
trabajar a tiempo completo. 36 38%
Uno de los padres a tenido que dejar su trabajo 31 32%
He tenido que recurrir a préstamos para cubrir las terapias 19 20%
Otros integrantes de la familia han tenido que trabajar para contribuir en
la economia familiar, 4 4%
Total 96 100%
Figura 21:
Marque el enunciado que se asocie a su familia
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ingresos pueden ingresos se han visto tenido que dejar su recurrir a préstamos la familia han tenido
cubrir los costos de reducidos porque no trabajo para cubrir las que trabajar para
la condicién. puedo trabajar a terapias contribuir en la

tiempo completo.
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Analisis en intervencion:

En la tabla 26 y figura 21, se exponen las respuestas dadas por los padres de familia a
cargo de la persona con TEA. a la pregunta si consideran que sus ingresos pueden cubrir sus
costos de vida, a lo cual indicaron, que el 38% de ellos considera que sus ingresos se han visto
reducidos porque no pueden trabajar a tiempo completo, el 32% indica que uno de los padres
atenido que dejar de trabajar, el 20% indica que han tenido que recurrir a préstamos para cubrir
las terapias, el 6% considera que sus ingresos pueden cubrir los costos de la condicion y el 4%
restante indica que otros familiares han tenido que trabajar para contribuir en la economia
familiar. Estos resultados muestran un notable debilitamiento en las condiciones de vida de la
familia y que podria estar afectando su calidad de vida, considerando también que, posterior a
un diagnéstico de TEA la familia se ve afectada en diferentes dmbitos tal como lo describe
Sudrez y Soto (2019) El impacto de tener un hijo con TEA también afecta en dreas como la
salud, economia, profesion y/o tiempo de ocio; lo que contribuiria a aumentar los niveles de
estrés percibido. Como se puede apreciar el impacto no es solo a nivel financiero sino también
abarca diversas dreas de la dindmica familiar, por ello se exhibe mds la importancia de la
intervencion del trabajo social, a través de la promocion de talleres de fortalecimiento de
autoestima, y capacidades que generan mayor valor en los integrantes de las familias con

miembros con TEA.
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2, DISCUSION

En la investigacion se plante6 como objetivo general analizar los efectos del autismo
en gmilias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG
Autismo AQP — Arequipa, 2024. Se encontré que si existe afectacion en las familias posterior
al diagnostico de TEA de uno de los integrantes del grupo familiar, donde se ven perjudicadas
diferentes dreas dentro de la dindmica familiar, asi como también existe afectacion directa en
el cuidador de la persona con TEA, que en un 51% dichorol lo desempeiia la madre, asi como
también otro 38% de las madres desempeiian triple rol como es ser jefes de familia, proveedor
econémico y ademads cuidador de la persona con TEA, se evidencia también que la percepcion
de estrés expresado por los cuidadores es elevada en un 91%. asi como la afectacién en la
gestion del tiempo libre, a su vez la comunicacién se ve mermada de forma general en la
familia, de igual manera las relaciones de pareja; el diagnostico de autismo tiene un efecto
significativo en la parte social de la familia, en interacciones con las amistades, asistencia a
eventos, también genera impacto en la economia puesto no todas las familias cuentan con los
mismos recursos para hacer frente a esta condicién. En el articulo denominado Experiencias de
los padres ante el cuidado de su hijo autista de Bueno et al. (2021) detalla que la experiencia
de los padres con un hijo con autismo en relacién a la dindmica familiar muestra que el 70%
de los padres se dedica al cuidado de su hijo casi todo el dia... generando estrés desde el
principio; existen diversos estudios realizados acerca de esta condicién que demuestran lo que
muchas familias ya conocen: las personas con autismo se encuentran con una serie de retos que
pueden afectar de manera negativa y significativa el funcionamiento de los padres y la familia,
generando un estrés considerable en todos los integrantes de la misma. Por lo tanto, las
carencias sociales y comunicativas impactan a todos los integrantes de la familia. Las familias
experimentan un agotamiento emocional y financiero (Fundacién ConecTea, 2023b). Como se

puede apreciar dichos resultados respaldan los encontrados en el presente estudio, destacando
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g
el rol de la madre como cuidadora principal de la persona con TEA y evidenciando el impacto

que tiene en la familia tener un integrante diagnosticado con esta condicién, partiendo desde el

ambito bioldgico, psicolégico y social.

El primer objetivo especifico fue identificar el nivel de gravedad de la persona con TEA
en milias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG
Autismo AQP — Arequipa, 2024, se determina que el 44.8% de personas que tienen astorno
del espectro autista se encuentra en el grado 2 del nivel de gravedad, lo cual indica que necesita
ayuda notable; el 39.6% se encuentra en el grado 1 del nivel de gravedad lo que refiere que
necesita ayuda y por tltimo, el 15.6% se encuentra en el grado 3 del nivel de gravedad lo que
indica que la persona con autismo necesita ayuda muy notable. Con estos resultados se infiere
que la persona con TEA al encontrarse en su mayoria en el nivel 2 de gravedad puede presentar
deficiencias notables en la comunicacion social, verbal y no verbal ademais de requerir ayuda
in situ para evitar problemas sociales, inicio limitado de interacciones sociales y respuestas
reducidas o anormales a la apertura social con otras personas (APA, 2013), a su vez quienes
son los primeros en identificar los signos tempranos del autismo son por lo general los padres
posteriormente en orden decreciente son otros familiares, personal de guarderias, maestros,

médicos generales o pediatras y finalmente los amigos, los signos se reconocen entre los

primeros 12 a 24 meses de vida (Celis & Ochoa, 2023).

El segundo objetivo especifico fue definir los tipos de familia con un integrante
diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP — Arequipa, 2024.
Seguin los resultados obtenidos se define que en la variable familia, dimension tipos de familia,
se tiene que el tipo de familia predominante es la biparental con un 57%; segtn el INEIL (2017)
indica que en el censo del afio 2017 se registré 4 millones 451 mil 706 hogares nucleares
(53.9% del total de hogares), habiéndose incrementado en 24 4% en el periodo intercensal

2007-2017 resultando que en el departamento de Arequipa presenta un 50.3% de proporcién
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de hogares nucleares; estos resultados respaldan lo encontrado en esta investigacion,
precisando que en la regién Arequipa el tipo de familia predominante seria la biparental o
nuclear. La familia representa el niicleo esencial de la sociedad, en el que se adquieren los
principios morales y éticos; en esta institucién se fomenta la formacién y adoptan patrones de
conducta social que se obtienen mediante el proceso de socializacion de la persona. En este
contexto, debe predominar la armonia, la confianza, seguridad, respeto, carifio, proteccion y el
respaldo requerido frente a las diversas dificultades a las que se enfrenta el individuo en su
entorno social (Zambrano & Lescay, 2022). Una familia biparental puede constituir un
cimiento firme para el bienestar y crecimiento de la persona con TEA, dado que ofrece un
ambiente mds seguro, balanceado y con més recursos para afrontar los retos y fomentar la

independencia.

El tercer objetivo especifico fue describir los roles familiares en familias con un
integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP —
Arequipa, 2024, en la dimension roles familiares en lo que respecta al indicador rol materno se
tiene que el 519% se desempefia como cuidador de la persona con TEA; en el indicador rol
paterno se tiene que el 32% se desempefa como jefe de familia, proveedor econdémico y
cuidador de la persona con TEA, adicionalmente otro 30% se desempeiia tinicamente como
proveedor econémico. En el articulo denominado Experiencias de los padres ante el cuidado
de su hijo autista de Bueno et al. (2021) detalla que la permanencia de las madres en su rol de
ama de casa,en un 73.7% tuvo que renunciar al trabajo, lo que ha permitido que sean ellas las
que dediquen mas tiempo al cuidado de su hijo/a con autismo, a diferencia de los padres. El
tomar la decision de dejar de laborar, para algunas madres, es probable que se deba a que no
cuentan con el apoyo de una madre o familiar que pueda apoyarla en el cuidado, ya que los
nifios autistas requieren un cuidado muy exigente”. Como se puede apreciar dichos resultados

respaldan los encontrados en el presente estudio, destacando el rol de la madre como cuidadora
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principal de la persona con TEA, puesto que las madres de nifios diagnosticados con trastorno
del espectro autista desempefian el papel de cuidadoras de sus hijos, lo que podria restringir su
tiempo para cubrir sus necesidades de autocuidado, recreacién y/o como trabajadoras, dando

mds importancia a cubrir las necesidades de sus hijos (Osorio & Veldzquez, 2024).

El cuarto objetivo especifico fue identificar la dindmica familiar en familias con un
integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP —
Arequipa, 2024. En la dimension dinimica familiar, en el indicador situacién biologica con
respecto a los cambios fisicos sufridos por el cuidador se tiene que el 31% de los encuestados
refirieron que si han sufrido algtin tipo de lesién como producto del cuidado de la persona con
TEA siendo los arafiones y mordeduras los mds representativos en un 42%:; con respecto a los
cambios de rutina sufridos por el cuidador se tiene que en cuanto a la satisfaccion de las horas
de suefio nocturno el 33% indica que se encuentra algo satisfecho con las horas que duerme;
con relacién a las horas que duerme se tiene que de 05 a 06 horas es donde se encuentra el
mayor porcentaje esto referido por el 32% de los encuestados; referente a su satisfaccion con
respecto a las horas que dedica a su cuidado personal el 43% indica que se encuentra algo
satisfecho mientras que el 32% insatisfecho, siendo el tiempo de 0 a 01 hora referido por el
30% de los encuestados y el 34% refiere que no tiene tiempo para ellos mismos. De la Trinidad
Enciso Gallardo (2022) indica que el rol del cuidador implica repercusiones fisicas y mentales
para quien asume este papel, puede tener desgaste fisico, emocional y mental si evita contactar
con ¢l mismo en este proceso las consecuencias en su persona pueden ser fatales. En tal sentido

lo dicho por el autor refuerzan los resultados obtenidos en la presente investigacion.

En el indicador de situacién psicoldgica se tiene que el 99% de los encuestados conoce
el concepto de estrés, el 43% tiene un diagndstico de estrés y el 91% considera que padece de
estrés en el estudio Autismo: la situacion del cuidador De la Trinidad Enciso Gallardo (2022)

indica que brindar cuidados a personas con TEA genera estrés desde el principio, y va creando
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otras situaciones de estrés cuando se tiene que repartir el tiempo para cubrir las necesidades de
otros miembros de la familia y el estado animico del cuidador cae en depresién y muchas veces
agresion. Esta sobrecarga al querer cubrir las necesidades de todos afecta sus relaciones
sociales, y principalmente en su salud fisica y mental. Esto reforzado por Lavado y Muiioz
(2023) que dicen que ...estas necesidades y caracteristicas especificas hacen que las familias
con un miembro con TEA sean mds vulnerables al estrés; también se tiene que el 32% considera
que el diagnostico de TEA ha afectado a su familia; con respecto a la comunicacién el 32%
estd de acuerdo en que la comunicacion en la familia se ha visto afectada; 28% esta de acuerdo
en que su relacion de pareja se ha visto afectada posterior al diagnéstico de la persona con TEA
Lavado y Muiioz (2023) refuerza este resultado indicando que el tener un hijo/a con TEA va a
incrementa la aparicion de conflictos, entre los que se incluyen: la escasez de tiempo destinado
a la pareja en exclusiva, discrepancias en la aceptacion del diagnéstico, problemas en la crianza
y cuidado de os hijos o la severidad de los sintomas presentados, lo que provoca un incremento
en las tensiones cotidianas de la pareja. Dichos autores respaldan en sus estudios que las
personas a cargo del cuidado de la persona con TEA presentan cuadros de afectacion

psicoldgica tal como se detalla lineas arriba.

En el indicador situaciones sociales, con respecto al sub indicador aislamiento social el
36.5% refiere que sus amistades se mantuvieron neutrales posterior al diagndstico de TEA y el
24% considera que algunas amistades se han alejado; frente a la pregunta ;Ud. y su familia se
han alejado de sus amistades? El 26% indica que se han alejado de algunas amistades y otro
25% indica que se ha alejado de la mayoria de sus amistades; ante la pregunta ;Considera que
su familiar con TEA no es incluido en eventos familiares, sociales como fiestas infantiles,
actuaciones, representaciones artisticas escolares, paseos al aire libre? E1 33% indica que tratan
de integrarlo, el 23 % indica que si lo incluyen. Las situaciones sociales planteadas

anteriormente reflejan afectacion, lo cual comparado con lo encontrado por Bueno et al. (2021)
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en su estudio Vista de experiencia de los padres ante el cuidado de su hijo autista indican que
el 73% de los padres manifiestan que se encuentran un poco limitados para asistir a algunas
actividades y un 26.7 se excluyé del entorno social sin darse cuenta. Las familias verdn
limitadas sus oportunidades de interactuar con amigos y vecinos o de involucrarse en
actividades comunitarias (como reuniones, actividades, salidas fuera de la escuela para los
hermanos/as...). Estos efectos se van a manifestar de manera general en todas las familias
(Lavado & Mufioz, 2023). Con respecto al sub-indicador impacto financiero se tiene que un
41% considera que su economia se ha visto afectada y otro 41% indica que se ha visto muy
afectada; frente a los enunciados presentados a continuacion se identifica que el 70% considera
que sus ingresos se han visto reducidos porque no pueden trabajar a tiempo completo, el 20%
indica que ha sido necesario recurrir a préstamos para cubrir las terapias, el 6% considera que
sus ingresos pueden cubrir los costos de la condicion el 4% restante indica que otros integrantes
de la familia han tenido que trabajar para contribuir a la economia familiar, Lavado y Mufioz
(2023) refuerzan estos resultados indicando que se produce un incremento de los gastos
derivados de tratamientos y apoyos profesionales, tal como se evidencia en mayor porcentaje
en el presente estudio... El nivel de ingresos antes del diagnéstico es relevante puesto que las
familias que cuentan inicialmente con mayores ingresos van a experimentar un menor impacto

en su economia.

Es crucial comprender que criar a una persona con Tea repercute de manera
considerable en la dindmica familiar, conocer los efectos del estrés en los progenitores puede
ayudar en la elaboracién de intervenciones con las familias, proporcionando asi una vision
distinta sobre el tema, el hecho de que existan personas con autismo en la familia puede causar
confusion, depresion, ansiedad entre otros. Con la llegada de un hijo (a) con TEA la familia
puede pasar por una crisis de desadaptacion por el cambio inesperado frente al diagndstico, en
menor 0 mayor grado lo que provoca un impacto emocional y psicolégico duro lo que lleva a
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un proceso de reconfiguracion de la dinamica familiar, provocando asi alteraciones en las
relaciones de pareja y por consiguiente demanda de apoyo y orientacién; asi como no existe un
patrén universal de conducta en las personas con TEA tampoco existe un patron tinico en las
familias de estos individuos (Osorio & Diaz, 2022). No obstante, gradualmente la transicion
hacia una perspectiva mds integral y que promueve los procesos de interaccion ha posibilitado
que se reconozca a la familia como un componente esencial en los procesos de intervencion en
situaciones de TEA.

3. DIAGNOSTICO

A. Ubicacion
La ONG Autismo AQP se encuentra ubicada en la calle Alfonso Ugarte nro. 440,

Mariano Melgar — Arequipa.

Figura 22:

ONG Autismo AQP
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Nota: ubicacioén geogrifica de la ONG Autismo AQP
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B. Breve reseia de la institucion
La ONG Autismo AQP, fue inscrita en Registros Piblicos en junio del 2017. En abril
del 2018 se obtiene la resolucion de la inscripcion en el Registro de Entidades exoneradas al

impuesto a la Renta.
Nuestras actividades principales:

* Sensibilizacién en colegios, organizaciones, TV, radio

* Conversatorio para padres

e (Capacitaciones para padres y profesionales

e 2 deabril Dia Mundial de la concienciacién sobre el Autismo.

C. Visién

Autismo AQP es una Organizacion reconocida como referente principal en el ambito
de atencion Integral a las personas que presentan Trastorno de Espectro Autista (TEA), por su
nivel de contribucién a su bienestar y calidad de vida.

D. Misién

Mejorar la Calidad de Vida de las personas con Trastorno de Espectro Autista (TEA),
produciendo cambios positivos en sus familias, mediante la Atencion Integral en los procesos

basicos de vida, que contribuyen a su bienestar dentro de la Sociedad arequipena.

3.1. Método

Se realizé un estudio cuantitativo de cardcter bdsico, con un nivel descriptivo, de disefio
de campo no experimental; para el desarrollo del estudio se utilizé la técnica de la encuesta y
el instrumento fue el cuestionario elaborado por las bachilleres y validado por dos expertos, se
aplico a 96 padres de familia participes de la ONG Autismo AQP. Los resultados obtenidos
luego de la aplicacion de las encuestas permitirdn describir los efectos del autismo en las

familias participes de la ONG.
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Para la elaboracion del diagnéstico se ha utilizado el diagrama de Ishikawa o espina de
pescado, también conocido como diagrama causa y efecto; el autor de este tipo de metodologia
fue el quimico japonés Kaoru Ishikawa en el afio de 1943; dicho diagrama se divide en 4
elementos: la cabeza del pez donde se sitiia el problema, la espina central que conecta la cabeza
con las espinas grandes, las espinas grandes que son las causas generales y las espinas pequeiias

que son las causas mds pequefias que dan lugar a la causa mayor (Nuiio, 2023).

32. Identificacién de problemas
En base a las respuestas obtenidas se pudo identificar que la dimensién de dindmica
familiar es la que se ha visto mas afectada con los indicadores de situacién biolégica, situacién

psicolégica y situacion social; en dichos indicadores se identifican los siguientes problemas.
Situacién biolégica:
* P05: de los encuestados un 39% indica que si ha sufrido algtin tipo de lesién como
producto del cuidado de la persona con TEA, mientras que el 61% refiere de que
no.

* P10: en mayor porcentaje se puede evidenciar que los cuidadores no tienen tiempo

o disponen de menos de 1 hora al dia para ellos mismos.

Situacién psicolégica:

* P11 los encuestados conocen el concepto de estrés, en su mayoria no tienen un
diagnéstico de estrés, mientras que el 91% considera que si padecen de estrés.

e P12: una vez que la persona que ha sido diagnosticada con TEA se puede observar
que esta noticia ha afectado a la familia en general, tanto en la comunicacién entre

los integrantes de la familia como en la relacion de pareja.

103




Situacion social:

e P14: posterior al diagnostico de la persona con TEA, las familias en su mayoria han
decidido alejarse de sus amistades.

e P15: se evidencia que existe un nivel significativo en el cual la persona con TEA es
excluida en la mayorfa de las ocasiones en eventos familiares o sociales.

e P16: la economia familiar se ve afectada luego de un diagnéstico de TEA.

Por tanto, la dindmica familiar se ve afectada.

Esquema:

Figura 23:

Diagrama de Ishikawa

Nota: principales problemas encontrados que convergen al POL.

Situacién Biolégica

e Presencia de lesiones fisicas producto del cuidado de la persona con TEA
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- Presencia de lesiones leves (araflones, moretones, golpes, mordeduras, pérdida
de cabello, empujones)
- Presencia de lesiones graves (hernias, fracturas, operaciones como consecuencia
del cuidado)
* Escasa disposicién de tiempo libre para ellos mismos.
- Nulo tiempo de ocio al dia 35%

- Limitado tiempo de ocio menos de una hora por dia 30.9%

Situacion Psicolégica

* Dificultad para el manejo del estrés en el cuidador
- 91% considera que padece estrés.
- 57% cuenta con diagndstico de estrés.

e Afectacion a la familia tras diagnéstico de la persona con TEA
- Afectacién en la comunicacién intrafamiliar.

- Afectacion en la relacion de pareja.

Situacion Social

+ Disminuida participacién en eventos sociales.
- Las familias en su mayoria han decidido alejarse de sus amistades.
- Existe un nivel significativo en el cual la persona con TEA es excluida en la
mayoria de las ocasiones en eventos familiares o sociales.
* Afectacion en la economia familiar posterior al diagndstico de la persona con TEA.
- Escasa posibilidad de trabajar a tiempo completo.
- Uno de los padres ha tenido que dejar de trabajar.

- Recurrir a préstamos para cubrir las terapias de la persona con TEA.
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33. Problema Objeto de Intervencion

Tras un diagnéstico de TEA en la familia se infiere que la dindmica familiar se ve
afectada en diferentes dmbitos como por ejemplo la comunicacién, la relacién de pareja, las
relaciones amicales, la economia; se denota la afectacion en el cuidador de la persona con TEA
por tanto, se identifica como problema objeto de intervencién la dificultad para mantener la
dindmica familiar en amilias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro
autista, siendo la intervencion direccionada al cuidador el cual de acuerdo a los resultados

obtenidos en mayor porcentaje se trata de la madre y se demuestra que presenta dificultad para

el manejo del estrés y gestion del tiempo libre.
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CAPITULO 111
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1. PROPUESTA DE INTERVENCION

Para poder contribuir en el manejo del problema objeto de intervencién, se pretende
abordar dos problemas principales que confluyen al POI, siendo el primero “Dificultad para el
manejo del estrés en el cuidador”, y el segundo es la “Escasa disposicion de tiempo libre para

ellos mismos™.

Para el abordaje de los problemas identificados se propone desarrollar dos proyectos

2
los cuales utilizaran el modelo de intervencion centrado en la tarea, el cual estd orientado a
solucionar problemas en un periodo de tiempo corto y disefiado para ayudar en la resolucién
de dificultades que experimentan las personas en interaccién con sus situaciones sociales,

donde los sentimientos internos y las preocupaciones provienen de acontecimientos del mundo

externo (Viscarret, 2014).

Es necesario buscar los inicios de este modelo de intervencion en las labores llevadas a
cabo or William Reid y Ann Shyne a finales de la década de los sesenta. Estos estudios
proponian que los resultados de intervenciones a corto plazo resultaban mas gratificantes que
los que se logran mediante intervenciones a largo plazo, donde algunos clientes dejaban los
servicios de asistencia. Como indica Reid “el modelo ha sido comprobado en el dmbito
cientifico en miiltiples paises y circulos cientificos, ademads de ser utilizado de manera explicita

en el trabajo de grupo y en el trabajo de la familia (Viscarret, 2014).

El modelo proporciona a los clientes una experiencia gratificante en la solucién de
2

problemas, de tal forma que mejoren su capacidad de afrontar las dificultades. En el proceso
de la exploracion de los problemas, los clientes pueden haber expresado algunos deseos y estos
pueden proporcionar el punto de partida para identificar posibles objetivos; el cliente es el

encargado de formular o de determinar el objetivo o los objetivos a conseguir.
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Los objetivos deben tener al menos dos caracteristicas:

a. Deben ser realizables por parte de la persona.

b. Deben ser observables y evaluables (Viscarret, 2014).

Doel y Marsh (1991) sugieren que la evaluacion de las tareas se transforme en un factor
de relevancia. Asi, después de la sesion inicial, las sesiones iniciarian con un repaso de las
actividades ejecutadas desde la sesién anterior. Este andlisis es crucial para evaluar el avance,
consolidar el aprendizaje y examinar los desafios presentes para la resolucién de problemas
(Viscarret, 2014). Este modelo, en contraposicién a otros modelos, no persigue una
transformacion en la personalidad, sino un cambio en cuanto al problema, lo que lo distingue

2
de manera evidente de modelos clinicos. A pesar de que, como indica Du Ranquet (1996), la
solucién del problema posee el beneficio de incrementar la autoestima al mismo tiempo que

les facilita un aprendizaje y desarrollo personal que les permita en un futuro afrontar mejor

preparados situaciones complicadas como las que han tenido que solucionar (Viscarret, 2014).

1.1. Proyecto 1: Nos cuidamos entre todos
1.1.1 Fundamentacién

Para abordar el primer problema denominado “Dificultad para el manejo del estrés en
el cuidador” se intervendrd a través del arte como forma de terapia con la finalidad de que los
padres de familia participes de la ONG autismo AQP puedan expresar sus sentimientos
respecto al Autismo, a través de recursos musicales, plasticos, lingiiisticos y corporales. Dichos
talleres les brindaran la oportunidad a los cuidadores de relacionarse con otros padres de
familia, compartir experiencias, expresar sus opiniones, formar nuevos lazos amicales y crear

espacios para la auto reflexién.
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1.1.2. Definicién de destinatarios del proyecto
Los destinatarios del proyecto son padres, madres y/o cuidadores de la persona con

autismo que forman parte de la ONG autismo AQP.

1.1.3. Formulacién de los objetivos

Objetivo general:

e Incentivar la participacién de los padres de familia participes de la ONG Autismo
AQP en los talleres de arte terapia con la finalidad de que tengan mejor manejo del

estrés.
Objetivos especificos:

¢ Concientizar sobre la importancia del arte en el manejo del estrés.
1
¢ Fomentar el desarrollo de habilidades artisticas en los padres de familia participes
de la ONG Autismo AQP.
e Motivar a los padres de familia participes de la ONG Autismo AQP a utilizar el arte

como medio para mejorar el manejo del estrés.

i -
1.1.4. Marco Légico

Tabla 27:

Marco Logico de la propuesta de intervencion 1

Objetivos Indicadores Verificacién Supuestos

Fin: Lograr que los padres de familia participes de la ONG Autismo AQP utilicen el arte

como medio para el manejo del estrés.

Propdsito: 30% de los padres de Incumplimiento  de
Incentivar la | familia participes de | -Registro de | los objetivos por

participacion de los | la ONG Autismo | asistencia.
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padres de familia | AQP asisten a los | -Evidencia causa de desastres
participes de la ONG | talleres de  arte | fotografica y video. | naturales.

Autismo AQP en los | terapia.

talleres de  arte

terapia.

Componentes El 90% de los PP. FF.

Cl: Concientizar | asistentes a  los | -Registro de | Poco  compromiso
sobre la importancia | talleres, comprenden | asistencia. por parte de los
del arte en el manejo | la importancia del | -Evidencia padres de familia
del estrés. arte en el manejo del | fotografica y  de | participes de la ONG
C2: Fomentar el | estrés. video. Autismo  AQP en
desarrollo de -Pre y post test mejorar sus niveles
habilidades artisticas | 80% de los PP. FF. | -Cumplimiento  de | de estrés.

en los padres de | Asistentes a los | tareas.

familia participes de | talleres  adquieren | -Encuestas de

la ONG Autismo | habilidades artisticas | satisfaccion al

AQP.

C3: Motivar a los
padres de familia
participes de la ONG
Autismo  AQP a
utilizar el arte como

medio para mejorar

el manejo del estrés.

70% de los PP. FF.
Asistentes a  los
talleres cumplen con

las tareas artisticas

asignadas.

finalizar cada sesion.
-Informe de las

sesiones realizadas.
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Actividades
Act.l: Sesion
educativa sobre la
importancia del arte
en el manejo del
estres.

Act.2: ;Cémo pinto
mi tristeza?
Act.3: Baile
deshaciendo nudos.

Act4: ;Como se ve

mi corazon?

30% de los PP. FF.
participes de la ONG
Autismo AQP asisten
a los talleres de arte
terapia.

Cumplimiento al
100% de los talleres

previstos.

-Registro de
asistencia,
-Evidencia

fotografica y video.

-Pre y post test

-Revision del
cumplimiento de
tareas.

-Informe de gastos

de cada actividad.

Escasa asistencia a
los talleres

programados.

1.1.5. Técnicas para medir resultados

e Para la verificacién del % de asistencia de los padres de familia a los talleres de arte

terapia, se tendrd en cuenta el registro de asistencia aplicado al final de las sesiones.

* Aplicacion de Pre y Post Test en el desarrollo de cada taller.

e Cumplimiento de tareas segiin como lo indica el modelo de intervencién.

¢ Evidencia fotogrifica y video.

» Encuestas de satisfaccion al finalizar cada sesion.

o Informe de las sesiones realizadas.
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1.1.7. Diagrama de Gantt
Tabla 29:

Cronograma de actividades del proyecto 1

Actividades Diciembre Enero

Febrero

1-15 16-31 1-15 16-31

1-15 | 16-28

1. Planificacion del proyecto

X ., X
de intervencion

2. Captacion de recursos

. X X
humanos y materiales

3. Implementacion de los
talleres

4. Evaluacién y presentacion
de resultados.

1.1.8. Plan de recursos y plan econémico financiero

Recursos Humanos:

e Un especialista en Arte terapia.
e La presidenta de la ONG Autismo AQP.
e Padres de familia participes de la ONG Autismo AQP.

e Las bachilleres de trabajo social.
Recursos Materiales:

e Lienzos de tela

¢ Equipo de sonido

e Lapiz, borrador.

* Pinceles.

* Recipientes con agua.
e Cartulinas.

e Témperas.
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» Arcilla.

* Tapetes de meditacion.

e Aceites esenciales o velas aromaticas.

Recursos Tecnologicos:

e Proyector.
¢ Computadora.

» Micrdfono.

Recursos Institucionales:

e Instalaciones de la ONG Autismo AQP.

Recursos Financieros:

Todos los costos incurridos en el proyecto serdn asumidos por las bachilleres.

Tabla 30:

Presupuesto de la propuesta de intervencion 1

Descripciéon Cantidad

Precio Unitario

Precio Total

Recursos humanos:

¢ Especialista en arte - terapia 1 100.00 x sesion 400.00
Recursos Materiales:

¢ Lienzos de tela 100 10.00 1000.00

* Equipo de sonido 1 50.00 x sesion 200.00

s Lapiz, borrador. 100 1.50 150.00

e Pinceles. 100 1.00 100.00

e Recipientes con agua. 100 1.00 100.00
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e Cartulinas. 100 1.00 100.00

e  Témperas. 10 cjs 8.00 80.00

e Arcilla. 100 10.00 1000.00
Recursos Institucionales:

*  Alquiler de local 1 80 x sesion 320.00
Movilidad 4 80 320.00
Sub total 3770.00
Imprevistos 200.00
Total 3970.00

1.1.9. Responsables
e Rafaela Ballon Villamar.

s Jamie Diaz Miranda.
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1.2. Proyecto 2: De la mano con el Tiempo
1.2.1. Fundamentacién.

Partiendo del problema identificado “Escasa disposicion de tiempo libre para ellos
mismos” es que se propone como segundo proyecto la capacitacion para los padres cuidadores
participes de la ONG Autismo AQP, con la finalidad de brindarles las herramientas necesarias
para que puedan tener mejor manejo del tiempo y este se convierta en tiempo de calidad para
su propio disfrute, puesto que un padre con momentos libres tendrd mejor disposicion hacia la

persona con TEA y los demds integrantes de su familia.

En diversas investigaciones se ha descubierto que la falta de tiempo para uno mismo
parece ser uno de los indicadores mas significativos de agotamiento emocional y fisico. Esto
podria ser resultado de que, al centrar los cuidados principalmente en las madres, no pueden
hallar momentos de relajacion. Por otro lado, debido a las particularidades de su hijo, no es

sencillo que individuos decidan delegar el cuidado, incluso en su familia (Bagnato, 2019).

1.2.2. Definicion de destinatarios del proyecto
Los destinatarios del proyecto son padres, madres y/o cuidadores de la persona con

autismo que forman parte de la ONG autismo AQP.
1.2.3. Formulacion de los objetivos
Objetivo general:

e Dar aconocer las herramientas bdsicas para contribuir en el manejo del tiempo libre

de los padres de familia participes de la ONG Autismo AQP.
Objetivos especificos:

e Identificar las redes de apoyo con los que cuentan los padres de familia participes

de la ONG autismo AQP.
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e Promover la utilizacion de horarios para un mejor manejo del tiempo.

e Identificar las actividades que contribuyen al disfrute del tiempo libre.

12.4. Marco Logico

Tabla 31:

Marco légico de la propuesta de intervencion 2

Objetivos

Indicadores

Verificacion

Supuestos

tiempo libre.

Fin: Lograr que los padres de familia participes de la ONG Autismo AQP utilicen mejor su

Propésito:

Dar a conocer las
herramientas bésicas
para contribuir en el
manejo del tiempo
libre de los padres e
familia participes de

la ONG Autismo

25% de los PP. FF.

participes de la ONG

Autismo AQP
adquieran

conocimiento sobre
las herramientas
bésicas para
contribuir  en el

-Registro
asistencia.
-Evidencia

fotografica y video.

Cumplimiento de los
objetivos en el

tiempo propuesto.

padres de familia

sus redes de apoyo.

fotografica y video.

-Pre y post test

AQP. manejo del tiempo

libre.
Componentes
C1: Identificar las | EI 90% de los PP. FF. | -Registro de | Elevado compromiso
redes de apoyo con | asistentes a  las | asistencia. por parte de los
los que cuentan los | sesiones, identifican | -Evidencia padres de familia

participes de la ONG

Autismo AQP en
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participes de la ONG

autismo AQP.

C2: Promover la
utilizacion de
horarios para un
mejor manegjo del
tiempo.

C3: Identificar las
actividades que
contribuyen al

disfrute del tiempo

libre.

80% de los PP. FF.
Asistentes a las
sesiones utilizan
horarios.

80% de los PP. FF.
Asistentes a  las
sesiones identifican
actividades
productivas.

-Cumplimiento  de
tareas.

Encuestas de
satisfaccion al

finalizar cada sesion.

Informe de las

sesiones realizadas.

mejorar la utilizacion

de su tiempo libre.

Actividades

Act.1: Reconociendo
mis redes de apoyo.
Act.2: Creando un
horario familiar para

ordenar mi mente.

Act.3: Priorizando
actividades de
calidad sobre
cantidad.

25% de los PP. FF.
participes de la ONG
Autismo AQP asisten

a las sesiones.

Cumplimiento al
100% de los talleres

previstos.

-Registro

asistencia.
-Evidencia
fotografica y video.

-Pre y post test

-Revision del
cumplimiento de
tareas.

-Informe de gastos

de cada actividad.

Elevada asistencia a
las sesiones

programados.
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1.2.5.

Técnicas para medir resultados
e % de mejora entre el conocimiento previo y el conocimiento adquirido en las
1
sesiones por los padres de familia de la ONG Autismo AQP mediante la aplicacion

de un pre y post test.

e Para la verificacién del % de asistencia de los padres de familia a las sesiones, se

tendrd en cuenta el registro de asistencia aplicado al final de cada sesion.
e Cumplimiento de tareas segtin como lo indica el modelo de intervencién.
* Evidencia fotogrifica y video.
¢ Encuesta de satisfaccion al finalizar cada sesi6n.

o Informe de las sesiones realizadas.
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1.2.7. Diagrama de Gantt
Tabla 33:

Cronograma de actividades del proyecto 2

Actividades

Diciembre Enero

Febrero

1-15 16-31 1-15

1-15

16-28

1. Planificacion del proyecto

. ., X
de intervencioén

2. Captacion de recursos
humanos y materiales

3. Implementacion de los
talleres

4. Evaluacién y presentacion
de resultados.

1.2.8. Plan de recursos y plan econémico financiero
Recursos Humanos:
e Magister en Neuropsicologia.
e Lapresidenta de ONG Autismo AQP.
e Padres de familia participes de la ONG Autismo AQP.
e Las bachilleres de trabajo social.
Recursos Materiales:
* Hojas bond
e Lapiceros
¢ Correctores
Recursos Tecnolégicos:
* Proyector.
s Computadora.

e Micrdfono.
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Recursos Institucionales:

e Instalaciones de la ONG Autismo AQP.

Recursos Financieros:

Todos los costos incurridos en el proyecto seran asumidos por las bachilleres.
Tabla 34:

Presupuesto del proyecto de intervencion 2

Descripcion Cantidad | Precio Unitario | Precio Total
Recursos humanos:
e Magister en Neuropsicologia 1 150.00 x sesion 450.00
Recursos Materiales:
* Hojas bond
) 1 paq. 18.00 18.00
* Lapiceros 100 1.00 100.00
* Comectores 100 2.00 200.00
Recursos Tecnolégicos:
e Proyector.
1 50.00 x sesion 150.00
¢ Computadora.
) 1 50.00 x sesion 150.00
s Microfono.
1 10.00 x sesion 30.00
Recursos Institucionales:
. 1 80 x sesion 240.00
* Alquiler de local
Movilidad 3 80 240.00
Sub total 1578.00
Imprevistos 200.00
Total 1778.00

1.2.9. Responsables
e Rafaela Ballon Villamar.

e Jamie Diaz Miranda.
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CONCLUSIONES

Primera: Con relacion a los efectos que produce el autismo, la investigacion concluye
que son significativos en las familias con un integrante diagnosticado con Trastorno del
Espectro Autista en la ONG Autismo AQP, siendo los efectos mds representativos los de
cardcter fisico, como son las lesiones sufridas por el cuidador que como se evidencia en esta
investigacion en la mayoria de los casos se trata de la madre, la satisfaccién frente a las horas
de suefio y el tiempo que dedica a su autocuidado; de cardcter psicoldgico, como es el estrés
percibido por parte del cuidador, la comunicacién, las relaciones de pareja; y por tltimo los
efectos de cardcter social donde se evidencia que existe afectacion en la dindmica debido a que
las familias se alejan de sus amistades y/o han sido excluidas en eventos sociales o familiares,

tambien se puede evidenciar que existe impacto financiero puesto que no todas las familias

cuentan con los medios econdmicos suficientes para hacer frente a esta condicion.

Segunda: Con relacion a identificar el nivel de gravedad de la persona con TEA en
familias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo
AQP, se determind que el 44.8% de personas que tienen astorno del espectro autista se
encuentra en el grado 2 del nivel de gravedad, lo cual indica que necesita ayuda notable; el
39.6% se encuentra en el grado 1 del nivel de gravedad lo que refiere que necesita ayuda y por

tltimo, el 15.6% se encuentra en el grado 3 del nivel de gravedad lo que indica que la persona

con autismo necesita ayuda muy notable.

Tercera: Con relacién al tipo de familia se identificé que el 57% son familias
biparentales ello quiere decir que se encuentran conformadas por mamd, papd ¢ hijos
bioldgicos; el 20% forma parte de una familia extensa, y con un 13% encontramos a las familias
monoparentales la cual estd conformada por un solo padre y por tltimo con un 10% tenemos a

las familias reconstituidas.
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Cuarta: Con relacién a los roles familiares en familias con un integrante diagnosticado
con trastorno del espectro autista en la ONG Autismo AQP, se habria determinado que, con
relacién a las funciones que desempefia las madres de los miembros con TEA, muestran como
resultado que en un 51% de las madres se desempefian como cuidador de la persona con
trastorno del espectro autista, el 38% de las madres encuestadas refieren que desempefian triple
papel como son jefe de familia, proveedor econémico y cuidador de la persona con trastorno
de espectro autista, el 6% se desempefia como jefe de familia y un 5% como proveedor
econdmico, y en relacién al rol que ejercen los padres el 30% de los padres su papel principal
es el ser proveedor econdmico, el 17% son padres ausentes, el 13% se identifica como jefe de

familia y el 8% como cuidador de la persona con TEA.

Quinta: Con relacion a la dindmica familiar, el indicador de la situacion biolégica con
respecto a los cambios fisicos sufridos por el cuidador se tiene que el 31% si han sufrido algin
tipo de lesion como producto del cuidado de la persona con TEA siendo los araiones y
mordeduras los mds representativos en un 42%; con respecto a los cambios de rutina sufridos
por el cuidador se tiene que en cuanto a la satisfaccién de las horas de suefio nocturno el 33%
se encuentra algo satisfecho con las horas que duerme; referente a su satisfaccion con respecto
a las horas que dedica a su cuidado personal el 43% indica que se encuentra algo satisfecho, en
relacion al indicador de situacion psicoldgica se tiene que el 99% de los encuestados conoce el
concepto de estrés, el 43% tiene un diagnédstico de estrés y el 91% considera que padece de
estrés; también se tiene que el 32% considera que el diagnostico de TEA ha afectado a su
familia; con respecto a la comunicacion el 32% estd de acuerdo en que la comunicacion en la
familia se ha visto afectada; 28% estd de acuerdo en que su relacién de pareja se ha visto
afectada posterior al diagnéstico de la persona con TEA, y en el indicador situaciones sociales,
con respecto al sub indicador aislamiento social el 36.5% refiere que sus amistades se
mantuvieron neutrales posterior al diagnéstico de TEA.
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SUGERENCIAS

Primera: Que la ONG —Autismo AQP, cree espacios donde promueva que el cuidador
de la persona con TEA reflexione sobre la importancia de equilibrar su tiempo libre para estar
fisica y mentalmente bien, organizarse para poder tener actividades recreativas que sean de su
agrado como el leer, hacer ejercicio, salir con amigos y sobre todo tratar de descansar y dormir
por lo menos 8 horas en la medida de sus posibilidades, evitando el aislamiento y la soledad.

Segunda: A los gobiernos locales, les corresponde ejecutar las politicas sociales
relacionadas con la discapacidad y promover la simplificacion de los tramites burocraticos que
tienen que realizar s familias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro
autista, de igual forma deben realizar intervenciones directas en las madres quienes serian las
que mds interactian con estos miembros en condicién de TEA.

Tercera: Se sugiere que el colegio de trabajadores sociales promueva desde su campo
de accion, politicas sociales que contribuyan a una mejor intervencion del trabajador social en
las familias que tienen integrantes con TEA. Inicien la implementacion de planes, programas,
y proyectos sociales que permitan visibilizar y sensibilizar a la sociedad sobre esta condicién,
para asi impulsar mds redes de apoyo para estas familias que se ven afectadas por esta
condicién.

Cuarta: Los profesionales del trabajo social, acompafien articulando junto a otras
disciplinas, la funcién principal de sensibilizar a la sociedad sobre el Trastorno del Espectro
Autista TEA en el manejo de la situacién-problema y que se encuentre dirigido también a los
familiares por medio de propuestas de intervencion efectivas.

Quinta: Los profesionales del trabajo social que laboren en organismos relacionados a
la intervencion con ﬂ.milias con un integrante diagnosticado con trastorno del espectro autista,
gestionen, promuevan y desarrollen sesiones participativas de recreacion, y rehabilitacién para
los miembros de estas familias que son afectadas por los dafios fisicos generados por sus

miembros con esta condicién.
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5
Efectos del Autismo en familias con

Espectro Autista

Encuesta:

un integrante diagnosticado con Trastorno del

La presente encuesta es tnicamente con fines académicos, es por ello que solicitamos tenga a
bien responder de manera veraz y objetiva; los datos proporcionados por usted contribuirdn

para el desarrollo de este estudio.

1.- Datos personales del padre o madre
Edad:

Grado de instruccion:

a) Primaria completa

b) Primaria incompleta

¢) Secundaria completa

d) Secundaria incompleta

e) Superior técnico completo

f) Superior técnico incompleto

g) Superior universitario completo
h) Superior universitario incompleto
i) Post Grado

cuidador.

e-mail:

Parentesco con relacién al nifio(a) con TEA:

a) Madre
b) Padre
¢) Tutor/a
d) Otro familiar:

Situacion laboral

a) Amade casa

b) Dependiente

¢) Independiente
d) Eventual

¢) Desempleado

f) Otro especifique
Condicién de la vivienda

a) Propia

b) Alquilado

c) Alojado

d) Cuidador de casa

€

Otro especifique

146




11.- En referencia a la persona con Trastorno de espectro autista

P1. En relacion con la gravedad de la condicion de la persona con TEA,
+En qué nivel de gravedad se encuentra?

a) Grado 1: Necesita ayuda (1)

b) Grado 2: Necesita ayuda notable

c) Grado 3: Necesita ayuda muy notable
II1. En referencia a la Familia

I1.1. Tipos de familia

P2. ;Cudl considera que es su tipo de familia? Marque la alternativa que mds se asemeje
a su realidad.

a) Familia Biparental (Nuclear: Papd, Mamad, Hijos)

b) Familia Monoparental (Un sélo padre e hijos)

c) Familia Reconstituida (Madre o Padre separados o divorciados con hijos y una
nueva pareja)

d) Familia Extensa (Padres, hijos, abuelos, tios, etc.)

e) Familia Adoptiva (Pareja o adulto con hijos adoptados)

111.2 Roles Familiares

P3. Respecto al rol materno: Ud. considera que la madre desempefia
alguna de las siguientes afirmaciones: Marque solo una opcién.

a) Jefe de familia

b) Proveedor econémico

¢) Cuidador de la persona con TEA
d) ABC son correctos

¢) Madre Ausente

P4. Respecto al rol paterno: Ud. considera que el padre desempefia
alguna de las siguientes afirmaciones: Marque solo una opcion.

a) Jefe de familia

b) Proveedor econémico

¢) Cuidador de la persona con TEA
d) ABC son correctos

e) Padre Ausente

1I1.3.- Respecto a la dindmica familiar.

II1.3.1 Situaci biolégicas con r al cuidad

5! P

P5. Durante el ejercicio del cuidado de la persona con TEA, Ud. ha sufrido algiin tipo de
lesiones o cambios fisicos producto de la interaccién con la persona en cualquier nivel de
severidad, entendiéndose desde cambios menores como moretones hasta cambios mayores
como fracturas u operaciones.
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P6.

a) Si(l
b) No(2)

Tipo de lesiones

a) Araflones, mordeduras

b) Pérdida de cabello

¢) Hernias

d) Fracturas

¢) Operaciones como consecuencia del cuidado.

f) Otros especifique

Con relacion al cuidado que realiza Ud. hacia la persona con TEA ;Qué cambios de rutina y
estilos de vida ha sufrido?

P7.

P8.

P9.

Cambios de rutina respecto al suefio; estoy satisfecho con las horas que duermo:

a) Totalmente insatisfecho
b) Insatisfecho

¢) Algo satisfecho

d) Satisfecho

¢) Totalmente satisfecho

En promedio cuantas horas duermo por la noche:

a) Menos de 04 horas
b) De 04 a 05 horas
¢) De 05 a06 horas
d) De 06 a 07 horas
e) De 07 a 08 horas

Cambios en cuanto al cuidado personal, estoy satisfecha con el tiempo que me dedico a mi

misma(o)

a) Totalmente insatisfecho
b) Insatisfecho

¢) Algo satisfecho

d) Satisfecho

¢) Totalmente satisfecho

P10.En promedio cuantas horas se dedica a Ud. misma(o) (excluyendo las horas de suefio
nocturno, puede comprender, tiempo de ocio, asearse, hacer ejercicio, salir sola(o) o con
amigos, leer un libro, actividades que le guste realizar)

a) De 0 a0l hora al dia

b) De 02 a 03 horas al dia

¢) De 04 a 05 horas al dia

d) No tiene tiempo para Ud. misma(o)
¢) Puede disponer del tiempo que desee
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111.3.2. Situaci Psicoldgicas respecto al cuidad
P11.Estres emocional Si(1) No(2)
i Entiende Ud. que es el estrés?
¢ Ha sido diagnosticado con estrés?
{Cree Ud. que sufre de Estrés?
P12. Cambios en las | Totalmente en | En Neutral | De Totalmente
relaciones familiares | desacuerdo desacuerdo Acuerdo | de acuerdo

;Considera que a
diagnostico de la
persona con TEA ha
afectado a la familia?

Respecto a la
comunicacion,
;Considera que la
comunicacién  entre
los integrantes de la
familia se ha visto
afectada?

iConsidera que su
relacién de pareja se
ha visto afectada
luego del diagnéstico
de la persona con
TEA?

T11.3.3. Situaciones Sociales de la familia

Aislamiento social

A consecuencia del diagndstico recibido de la persona con TEA, considera:

P13. ;Sus amistades se han alejado de su familia?

a) Todos se han alejado

b) La mayoria se ha alejado
¢) Se mantuvieron neutrales
d) Algunos se han alejado
e) Ninguno se ha alejado
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P14.;Ud. y su familia se han alejado de sus amistades?

a) Si, nos alejamos de todos

b) Si, nos alejamos de la mayoria
¢) Nos mantuvimos neutrales

d) Nos alejamos de algunos

e) No.nos alejamos de nadie

P15. ;Considera que su familiar con TEA no es incluido en eventos familiares o sociales, como
por ejemplo fiestas infantiles, actuaciones, representaciones artisticas escolares, paseos,
eventos al aire libre?

a) Es totalmente excluido

b) Es excluido en la mayorfa de las ocasiones
¢) Niincluido / Ni excluido

d) Tratan de integrarlo

e) Si,loincluyen

Impacto financiero
P16.La economia familiar se ha visto:

a) Muy afectada
b) Afectada

¢) Neutral

d) Poco afectada
e) No afectada

P17 Marque los enunciados que se¢ asocien a su familia (puede marcar mds de una opcién)

a) Considero que mis ingresos pueden cubrir los costos de la condicién.

b) Considero que mis ingresos se han visto reducidos porque no puedo trabajar a tiempo
completo.

¢) He tenido que recurrir a préstamos para cubrir las terapias

d) Uno de los padres ha tenido que dejar su trabajo.

¢) Otros integrantes de la familia han tenido que trabajar para contribuir en la economia
familiar.
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Baremo

1.- Baremo del autismo

En la operacionalizacién de variables que conforman 1 item se procedié a realizar el baremo
para describir la variable. A continuacién, se detalla el proceso:

Total, de item: 1

. Minimo: I(cantidad de preguntas)

. Miximo: 3(puntuacién méxima segiin la cantidad de {tems) Diferencia: 2
Nivel: 2/3 Nivel: 0.67 = 1

Rangos para el baremo:

Tabla 1 Nivel del autismo

Niveles Rangos(puntuaciones)
Bajo 1
Medio 2
Alto 3
Bajo:
Medio:
Alto:

Variable: Familia

Con respecto a las dimensiones de la familia: tipos de familia, roles familiares, dindmica
familiar. Se compone en los tipos de familia, roles familiares, dindmica familiar.

o ftems: 7 ftems

e Minimo: 7

e  Miximo: 35 items
e Diferencia: 28

e Rango: 9
Niveles Puntuaciones
Bajo Tal6
Medio 17a25
Alto 26a35
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LS. Cargo que desemy : Directora de escucla
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3. CONSISTENCIA | Existe una organizacion logica en los x
contenidos y la relacion con la teoria.
4. COHERENCIA | Existe relacion de los contenidos con x
los indicadores de la variable.
5. PERTINENCIA |Las categorias de respucstas y sus x
valores son apropiados.
6. SUFICIENCIA Son suficientes la cantidad y calidad x
de items presentados en el
SUMATORIA PARCIAL 16 |10
SUMATORIA TOTAL 26
IL  RESULTADOS DE LA VALIDACION
[LIAN Val on total i : 26
L2, Opinion:  FAVORABLE: X DEBE MEJORAR:
NO FAVORABLE:




.

Carecourh o] 6nla Clcnwa Pralpslens) 6
7" eukain Seial

Unssersidad Corste s #e S4mta Macis

Sello y firma del evaluador
DNI: 29559350

155




INFORME DE OPINION DE EXPERTOS DEL INSTRUMENTO DE INVESTIGACION

I DATOS GENERALES:

1.1. Apellidos y nombres del informante (Experto): Ficr@8Q. Mo Hurmgdn Gonvaley Fiiar
L2, Grado Académico: MQQ\SRI an,, bﬂu!ﬂﬂb(ﬂﬂ@o
1.3. Profesion; .. P 3 (D0,

L4 Insti d‘ Q%“%sg\c WO
15.C. %M,ﬁhmm o °~‘, 4
I VALIDACION

CRITERIOS

=
INDICADORES DE rd2|3 |E|zE
EVALUACION DEL ; " 2 | =8
INSTRUMENTO | S0bre los items del instrumento =EZ= F -] =
1 ]2]3 4 5

1. CLARIDAD Estin formulados con lenguaje i

apropiado  que  facilia  su 4

comprension_
2. OBJETIVIDAD | Estin expresados en  conductas

observables, medibles. ><

3. CONSISTENCIA | Exisic una organizacion logica ea los
contenidos v la relacion con la teoria. Y

4. COHERENCIA | Existe relacion de los contenidos con

los indicadores de la variable. % 3
5. PERTINENCIA | Las categorias de respucstas y sus
valores son apropiados. >(
6. SUFICIENCIA | Son suficientes la cantidad y nll\hd
llems presentados el Y
[T
sunmmm.\ PARCIAL
3 [16] 'S
SUMATORIA TOTAL
24
ML RESULTADOS DE LA VALIDACION
M1,  Valoracién total cuantitativa N
2. Opinién: FAVORABLE: X DEBE MEJORAR:
NO FAVORABLE:

156




157




e

Carta de autorizacion a la institucién

Arcquipa, 10 de sctiembre 2023

Estimadas estudiantes:

ion para estudio de

Iga

Previo cordial saludo y esperando se encuentren bien, por medio de la presenta carta
autorizo la realizacién de su proyecto de tesis y la aplicacin de la encuesta a nuestros
padres de familia, con ¢ compromiso de contar con los resultados del estudio una vez

finalizado.

Indicarles que ¢l medio de aplicacion de la encuesta sera por nuestro grupo cerrado de

Whatsapp.

Agradecemos de antemano su interes por escoger nuestra institucion para el desarrollo

de su estudio.

Atentamente

éi%ﬂr
S

Rosa Vasquez
Directora de la ONG Autismo AQP
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