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CAPITULO I. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Introduccién

A nivel mundial existen distintas poblaciones con necesidades en comun como lo es la
garantia al derecho a la salud resumida como el completo estado fisico, mental y social.*
Cada persona y su contexto sociocultural muestra ciertas problematicas de salud
desencadenadas por factores determinantes, lo cual fue observado desde hace décadas,
situacion que llevdé a reunir a varios paises para la creacién y el desarrollo de la
Promocion de Salud (PS) que tiene el objetivo de proteger el bienestar y la salud de las
personas, lo cual fue observado desde hace décadas. Esta situacion motivé reuniones
internacionales, dando lugar a hitos como el Informe Lalonde, la Conferencia
Internacional sobre Atencién Primaria de Salud de Alma-Ata y las 10 Conferencias

Internacionales de Promocioén de la Salud.

Con base en lo anterior, se realizé un trabajo bajo la direccidén de las acciones de la 12
Conferencia Internacional de Promocién de la Salud plasmadas en la Carta de Ottawa

Canada de 19867 sobre las madres cuidadoras de las y los hijos Autistas (TEA).

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicion del neurodesarrollo que afecta
a la comunicacion, la interaccion social y el comportamiento de quienes la presentan. De
acuerdo con la Population Today?® en mayo de 2025 se tienen registrados a nivel mundial
8,220,487,457 personas y la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) menciona que 1

1 Organizacion Mundial de la Salud (OMS). (1978). Declaracién de Alma-Ata: Atencion primaria de salud. Conferencia Internacional
sobre Atencion Primaria de Salud, Alma-Ata, URSS. (2025, 20 abril).
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/39244/9243541358. pdf

2 Organizacion Mundial de la Salud (OMS). (1986). Carta de Ottawa para la Promocion de la Salud. Primera Conferencia Internacional
sobre Fomento de la Salud, Ottawa, Canada. (2025, 20 abril) https://www.gob.mx/salud/documentos/carta-de-ottawa-publicado-por-

la-dgps

3 Piramides de poblacién del mundo desde 1950 a 2100. (s. f.-c). PopulationPyramid.net.
https://www.populationpyramid.net/es/mundo/2025/
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de cada 100 nifios es Autista®, es decir, probablemente existan 82,224,874 casos con
Trastorno del Espectro Autista (TEA).

México cuenta con una poblacion de 130, 149,237 personas en 2025, calculando que 3.8
millones de personas viven con la condicién del Trastorno del Espectro Autista® o sea, el

2.92 % de la poblacion total.

El Instituto Nacional de Estadistica y Geografia INEGI 2022, presenta en los resultados
de la Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados ENASIC en la seccion de personas
susceptibles de recibir cuidados menciona que el 77.8 % del total de los hogares en el
pais, o sea, unos 30.2 millones tenia a su cuidado un integrante con discapacidad o
dependencia.?® En dicha encuesta ENASIC se menciona que las madres son las
principales cuidadoras informales, de los 30 millones de personas encontradas en 2+022
el 30.7 % lo ocuparon las madres, es decir, 11.1 millones y que segun el INEGI
igualmente en el afio 2022 el 30.8 % de la poblacién en general lo ocupan las madres de

15 afios y mas.’

En México, la prevalencia de diagndsticos ha aumentado en los ultimos afios, lo que ha
generado una mayor demanda de servicios especializados de atencion y rehabilitacion.
Sin embargo, detras de cada nifio/a TEA existe una figura central que asume la mayor
carga del cuidado diario: la madre.

4 World Health Organization: WHO. (2023, 15 noviembre). Autismo. https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/autism-
spectrum-disorders

> Mena, C. G. (2025, 3 abril). En México se calcula que 3.8 millones de personas viven con autismo. La Jornada.
https://www.jornada.com.mx/noticia/2025/04/02/sociedad/en-mexico-se-calcula-que-38-millones-de-personas-viven-con-autismo

8 Instituto Nacional de Estadistica y Geografia. (2023). Encuesta Nacional para el Sistema de Cuidados 2022 ENASIC : informe
operativo y de procesamiento. México, INEGI.

" Calva, E., & Calva, E. (2025, 8 mayo). ¢ Cuantas madres hay en México, cuantas trabajan, cuanto ganan y cuantas son
empleadoras? Alto Nivel. https://www.altonivel.com.mx/cuantas-madres-hay-en-mexico-cuantas-trabajan-cuanto-ganan-y-cuantas-

son-empleadoras/
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Las madres se convierten en las cuidadoras principales enfrentando un conjunto de
desafios que impactan directamente su salud fisica, mental y social. El cuidado intensivo,
las rutinas terapéuticas, la falta de descanso, los altos niveles de estrés y las limitaciones
econOmicas o laborales generan un desgaste acumulativo que afecta su bienestar
general. A pesar de ello, las politicas y programas de atencidn suelen centrarse
principalmente en la persona con TEA, dejando de lado la salud integral de quien brinda
los cuidados. Se podria decir, que las madres cuidadoras se han convertido en una
problematica de salud debido al exceso de tiempo que destinan al cuidado de su ser
querido dependiente que necesita mas apoyo de lo tipico, causandoles fatiga extrema
con sintomas fisicos, emocionales y sociales, ademas, no reciben ningun tipo de apoyo

o retribucion econdmica convirtiéndose en madres cuidadoras informales.

Desde la perspectiva de la Promocion de la Salud, es necesario ampliar la mirada hacia
el entorno familiar y reconocer a las madres cuidadoras como una poblacion prioritaria.
Fortalecer sus capacidades de autocuidado, empoderamiento y salud integral no sélo
mejora su calidad de vida, sino que también influye positivamente en el desarrollo y
bienestar de las y los hijos Autistas.

Por ello, como promotores de la salud queremos actuar a favor de las madres cuidadoras
de las y los hijos Autistas por su gran demanda y que por razones culturales son las
principales encargadas en dar atencion pero que son las menos atendidas, las que menos

reciben asistencia y acompafiamiento, afectando directamente su salud.

Se quiere lograr una intervencion dirigida directamente en las madres de acuerdo a los
resultados que arrojo el estudio, mediante el indicador mas recurrente y que sea un punto
clave para minimizar la sobrecarga de las madres y disminuir situaciones de riesgo como
son estrés, frustracion, ansiedad, insomnio, dolor muscular, miedo, culpa, irritacion,
soledad y enojo, pero también, reducir el peligro en el control de situaciones complejas

por saturacion emocional, en la pérdida de energia, en la falta de suefio, en la
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enfermedad, en el descuido de actividades cotidianas y personales, ya que las madres,

pasan todo el tiempo siendo cuidadoras.

Este estudio se desarrollé6 con madres cuidadoras de las y los hijos con diagnéstico de
TEA y que asisten al Centro de Rehabilitacion Infantil (CRIT) Teleton Iztapalapa CDMX
durante el afio 2025, con el propdsito de analizar la Promocién de la Salud como una

alternativa viable y necesaria para mejorar su bienestar integral.

Para la investigacion se utilizé la metodologia cualitativa por medio de la entrevista a
profundidad individual con el propdsito de indagar la historia de vida de 8 madres con los
y las hijos Autistas, es decir nifios y nifias que fueron diagnosticados con Trastorno del
Espectro Autista de 4 a 7 afios de edad, de la alcaldia Iztapalapa de la CDMX y que
reciben tratamiento en el (CRIT) Teletén CDMX anico centro en la Ciudad.

Se eligié la metodologia cualitativa por su flexibilidad y su sistematizacion, se analizo6 los
diferentes contextos de las madres, asi como sus necesidades, caracteristicas,
dificultades y sobre todo el conocimiento empirico adquirido. Para posteriormente
formular una estrategia de intervencion desde la perspectiva de la Promocion de la Salud
gue es la encargada de dar intervencién hacia los determinantes de la salud que aquejan

a las sociedades.

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) al ser una afeccion del neuro-desarrollo que se
presenta en la infancia y se manifiesta toda la vida, tiene ciertas caracteristicas
especificas y diferentes a la mayoria de las personas neuro-tipicas, las madres y sus
contextos se han visto en la necesidad de buscar ayuda al no saber el porqué de los
comportamientos y conductas de las y los hijos; tal vez porque no cuentan con la
informacion necesaria de lo que es el TEA y mucho menos por dénde empezar el camino

para recibir atencion temprana.
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Cabe mencionar, que la insercidon escolar para las y los nifios Autistas cada vez se ha
vuelto mas complicada podria deberse a la escasez de instituciones inclusivas y por falta
de conocimiento sobre el tema aun cuando en las escuelas publicas tienen el servicio de
la Unidad de Educacion Especial y Educacion Inclusiva (UDEEI), lo que repercute en las
madres porque ellas son las que deben tomar las decisiones de donde escolarizar a los

y las hijos con cierta condicion.

Asi es como se pretende incentivar la creacion de un ambiente favorable en bienestar de
la familia lo que seria justamente el sustento de dicho trabajo al reconocer a la Promocion
de la Salud como una estrategia integral impulsando habilidades, destrezas y
capacidades, la creacion de ambientes saludables, la mejoria en la familia y su entorno,
mejores posibilidades de desarrollo personal, solidaridad, entre otros. A través, de la

implementacion de una guia que apoye en tres rubros prioritarios de la primera infancia:

a) deteccion pertinente del Trastorno del Espectro Autista,
b) intervencion terapéutica

C) insercion escolar.

Se quiere brindar informacion especifica a través de un material escrito y de apoyo visual
con la intencion de anticipar (adelantar algo, prever) a los nuevos padres y a la poblacion
en general sobre el TEA junto con todas las necesidades que conlleva para lograr una
sociedad mas justa-inclusiva-empatica-humana, pero principalmente atender la salud de

las madres y aliviar la demanda de sostener a una persona con TEA.

Se podria pensar en politicas publicas saludables en torno al Trastorno del Espectro
Autista y las instituciones prestadoras de servicio, promover la participacién social o
comunitaria, de los padres, maestros, allegados, etc. al trabajar conjuntamente en la
atencion de personas con TEA y replantear los Servicios de Salud al involucrarse con las

personas en la atencion del mismo, todo lo anterior pensado a partir del propésito que
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tenemos los promotores de la salud que es ser mediadores entre los protagonistas y la

sociedad en general.

De esta manera, tratar de cumplir con el principal objetivo de la Promocién de la Salud:
promover el concepto mencionado en la carta de Ottawa “Una buena salud es el mejor
recurso para el progreso personal, econdmico y social y una dimension importante de la

calidad de la vida”.?

Cabe mencionar, que la incertidumbre de como iniciar el proceso de atencion ha tenido
gue sobrepasar el estado emocional y fisico de las madres sin dejar de lado la recarga
conductual de sus hijos, algunas madres tuvieron que pasar por dificiles circunstancias y
para otras pasaron varios afios antes de encontrar una salida y recibir intervencion
especializada. Las madres son las primeras en tener que buscar las vias y las decisiones
de crianza de las y los hijos antes de buscar ayuda o de encontrar a los profesionales e
instituciones adecuadas y correctas que den luz verde a un diagndstico de Trastorno del
Espectro Autista, sin mencionar que pueden presentarse dos o mas diagnosticos (co-
morbilidad) y que en ese proceso ya tienen un desgaste fisico-mental y econémico que

esta perjudicando su salud.
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1.2 Planteamiento del Problema

El cuidado de un hijo/a con Trastorno del Espectro Autista implica una dedicacion
constante y prolongada que puede generar sobrecarga fisica, emocional y social.
Diversas investigaciones han documentado que las madres cuidadoras experimentan
mayores niveles de estrés, ansiedad, depresion y fatiga, ademas de dificultades para

mantener habitos saludables o espacios de autocuidado (Pardo, 2020; OMS, 2018).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) “segun los estudios realizados, 1 de cada
100 nifios es autista. Esta estimacion representa una cifra media, pues la prevalencia

observada varia considerablemente entre los distintos estudios”.?

En México, un estudio de 2016 realizado por Autism Speaks y la Clinica Mexicana de
Autismo (CLIMA) identific6 que 1 de cada 115 nifios es autista, presentandose
mayormente en nifilos que en nifias e identificando que, por cada 5 casos de autismo, 4

de ellos son hombres y 1 es mujer”.2

En CDMX el Trastorno del Espectro Autista (TEA) ha ido en aumento, podria deberse a
gue en la actualidad (afio 2025) se tienen instrumentos mas precisos y certeros,

instituciones publicas y privadas mas especificas para su deteccion.

De acuerdo, con el Teleton México en 2025 “550 familias estan recibiendo atencion
relacionado con el autismo en los centros”. Mientras que en el Centro Integral de Salud

Mental (CISAME) para el 2022 atendié 6 mil nifios y adolescentes autistas.®

8 Teleton México. Panorama del autismo en México y el mundo (s. f.). https://teleton.org/panorama-del-autismo-en-mexico-y-el-
mundo/

® Entradas, R. B. (s. f.). Clinica de Autismo de Cisame atiende a 6 mil nifios, nifias y adolescentes con esta condicién — Revista
Bocetos. Revista Bocetos. https://revistabocetos.com/clinica-de-autismo-de-cisame-atiende-a-6-mil-ninos-ninas-y-adolescentes-con-
esta-condicion/
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En la Clinica de Autismo se atienden diariamente a mas de 70 nifios de forma gratuita,
“en 2021 se llevaron a cabo 8 mil 664 atenciones y de enero a febrero 2022 tienen un

registro de mas de 3 mil 200 consultas”.1°

Sabemos que cada persona es diferente dentro del Espectro Autista y segun los
especialistas los tratamientos deben ser personalizados para obtener resultados positivos
y puedan incorporarse a la vida cotidiana. Por tal razon, se busco la forma de conocer la
historia de vida de 8 madres en situacion de cuidador primario con hijos o hijas dentro del
Espectro Autista ubicados en la alcaldia Iztapalapa CDMX, con el fin de indagar cémo
han vivido, descifrado, pensado, sentido, conocido, experimentado, interactuado,

relacionado y conocido el proceso.

De esta manera, se obtuvo informacion valiosa que nos ayudo a entender el desafio que
estan enfrentado las madres y, ademas, de recabar en la investigacién informacion
valiosa de sus procesos de intervencion, como los construyeron y como resolvieron

empiricamente las adversidades que enfrentaron y de qué tipo.

En el contexto del Centro de Rehabilitacion Infantil (CRIT) Teletdn Iztapalapa CDMX, las
madres acuden diariamente o de forma frecuente a terapias y acompafiamientos,
organizando sus rutinas en funcion de las necesidades de las y los hijos. Este rol
demandante puede limitar su tiempo personal, sus vinculos sociales y sus oportunidades
laborales. A pesar de ello, son pocos los programas que promueven acciones

sistematicas orientadas a su salud y bienestar.

Por lo anterior, al igual que los investigadores tienen interés sobre el funcionamiento del
cerebro y su desarrollo de las personas Autistas, la Promocion de la Salud tiene el interés

de participar con sus distintas lineas de accion descritas en la Carta de Ottawa 1986, las

10 Secretaria de Salud de la Ciudad de México, S. (s. f.). 01.Abr.2022 LA CLINICA DE AUTISMO, UNICA UNIDAD DE SERVICIOS
DE SALUD PUBLICA EN LATINOAMERICA. Secretaria de Salud de la Ciudad de México.
https://salud.cdmx.gob.mx/boletines/01abr2022-la-clinica-de-autismo-unica-unidad-de-servicios-de-salud-publica-en-latinoamerica
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cuales se procura utilizar para poder guiar a las nuevas madres y a la poblacion en
general para tener opciones y no se sientan pérdidas o solas, colaborando a la creacion
de ambientes saludables, el reforzamiento de la accion comunitaria, el desarrollo de
aptitudes personales, dado que intervienen muchos factores bastante complejos y que
son unicos en cada caso que a partir de las experiencias individualizadas de cada caso
de las madres que asisten al Teleton, ofreciendo materiales informativos de apoyo que

comunique una lista de datos resumidos con base en la experiencia vivida.

La Promocion de la Salud ofrece una vision preventiva, participativa y empoderadora,
centrada en el fortalecimiento de capacidades personales y comunitarias porque en la
practica, las estrategias institucionales dirigidas a las cuidadoras son escasas 0 poco

sostenidas en el tiempo.

Es decir, como descubrieron las caracteristicas de sospecha, como iniciaron el proceso
de atencion temprana gratuita para obtener un diagndstico, como enfrentaron el duelo
después del diagndstico, cémo iniciaron la atencién terapéutica, como se accede al
derecho econdémico para personas por discapacidad que ofrece el Gobierno de México
de manera permanente, cdmo y ddénde iniciaron la integracion escolar en escuelas

inclusivas.

A groso modo el acompafiamiento informativo para un seguimiento continuo destacando
la deteccion, el diagnéstico, el duelo, la atencién y tratamiento terapéutico, apoyo
econOmico e insercion escolar, es decir, brindando a la familia orientacion, informacion,
capacitacion y el constante acercamiento para garantizar el bienestar de la salud de las
madres y reducir las emociones negativas, al mismo tiempo, dar informacion

generalizada para todas las personas.

Para las madres de las y los hijos, dentro del Espectro Autista, sera mucho mas factible
si cuentan con informacion resumida y especifica de lo que a cada una le ha funcionado

y que les permita tomar decisiones que las beneficie por medio de sus vivencias y
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experiencias con diferentes pensamientos, conductas, practicas y tradiciones. Es
importante resolver circunstancias y necesidades de las madres cuidadoras ya que son
el pilar, el sustento, la base, la calma y la direccidon de las y los hijos Autistas. Ademas,
es importante la incorporacion de los padres en la tarea y la aceptacion de la

responsabilidad como parte de una paternidad responsable.

Ante esta realidad, surge la necesidad de analizar la Promocion de la Salud como una
alternativa integral para las madres cuidadoras de las y los hijos con TEA, identificando
sus principales necesidades, su percepcion de salud y las posibles estrategias de apoyo

gue puedan implementarse desde un enfoque humanista y de equidad.

1.3 Justificacion

El presente estudio se justifica por varias razones de tipo social, sanitaria y académica:

a) Relevancia social: las madres cuidadoras representan un grupo vulnerado
frecuentemente invisibilizado en los programas de salud publica. Atender sus
necesidades contribuye al bienestar familiar y comunitario.

b) Pertinencia sanitaria: promover la salud integral de las cuidadoras puede reducir
los efectos del estrés crénico, mejorar su autocuidado y fortalecer su rol en el
acompafiamiento terapéutico de las y los hijos.

c) Aporte académico: este trabajo busca generar conocimiento aplicable en el campo
de la Promocién de la Salud, aportando un modelo de intervencion o propuesta

adaptable a otros contextos similares.

Este trabajo de investigacién pretende mostrar que las madres cuidadoras se han
convertido en el principal cuidador informal de las y los hijos Autistas y que por razones
externas no se les ha dado la importancia, ya que, el infante es considerado como el foco
de alerta para su atencion por su condicion de TEA y por su necesidad de apoyo que

requiere, su inclinacion ante las autoridades es prioritaria para dar atencién y
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acompafamiento, siendo las madres cuidadoras el origen de regulacion para las y los

hijos Autistas.

Asi pues, al tener un diagnéstico de Autismo en casa ya requiere de mucha atencion;
ajustes, adecuaciones y todavia el querer atender a otra persona (madre cuidadora) que
tiene la capacidad de ser autonoma e independiente se ha vuelto invisible, no se toma en
cuenta el apoyo que requiere a su persona, a su salud y todos los aspectos negativos

emocionales y de autocuidado que se adjuntan.

El enfoque cualitativo nos permitio comprender las experiencias y percepciones desde la
voz de las propias madres, favorecido para una vision mas humana e inclusiva para la

atencion en salud desde la Promocion de la Salud.

La parte emocional, la fisica, la social, el aislamiento, la depresion, la soledad, pero
también emociones negativas a causa del constante estrés y el tener todos los sentidos
alerta 24/7 sin poder descansar, sumando la falta de suefio y todos los sucesos que
ocurren entre madre e hijo/a debido a la constante exposicién de riesgo, las crisis que se
tienen que cuidar y acompainiar, las conductas disruptivas que se tienen que regular, el
llanto, la falta de comunicacion, la escasa interaccion social, el nulo contacto visual y de
lenguaje, la presion social (donde todos las personas que opinan se vuelven expertos y
cientificos en el tema), comentarios negativos de la gente que menciona que hay una
mala educacion que no se corrige adecuadamente, sobre la comparacién entre el
desarrollo de pares, los comportamientos inusuales como las estereotipias (movimientos

repetitivos y espontaneos del cuerpo) y conductas restringidas.

Ademas, de las necesidades fisioldgicas de las madres como el hambre, la falta de una
ducha, las ganas de ir al bafio, de no poder cuidar a las y los demas hijos, la acumulacion
de quehaceres en el hogar como los trastes y ropa sucios, las mamilas, la basura,
asimismo, de ver crecer al hijo/a TEA y recibir comentarios de la sociedad del por qué

aun no deja el pafal o el biberén, cuando su edad bioldgica esta en el promedio de
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desarrollo pero sus habilidades son menores para su edad donde pueden estar
desfasados por 3 afios y las y los hijos sigan creciendo, hay casos donde se puede tener
6 afios biolégicamente con un lenguaje y comunicacion de 5 meses, conducta de 1 afio

con crisis, llantos duraderos e intensos y muy recurrentes.

Todo lo anterior se da en casa, ahora sumémosle el no saber qué pasa antes de un

diagnéstico:

Empezar a acertar y que decisiones tomar,
a donde se va a llevar en primer lugar,

el detectar que algo no esté bien y no saber qué es,

0N

encontrar los especialistas correctos porque el pediatra tampoco sabe sobre el

Trastorno del Espectro Autista,

o

el gasto econémico que se requiere para llegar a un neuropediatra, psicélogo,
paidopsiquiatra, psiquiatra, porque se menciona la posible sospecha,

llegar a una instancia de gobierno que permita el diagndstico certero y veraz,
asumir la aceptacioén del diagnéstico,

afrontar el duelo de la noticia,

© © N O

mantener el estado emocional y contener el estrés,

10. la relacién de pareja en decadencia,

11. la falta de recurso econémico,

12. el tiempo en el trabajo para poder acudir a las citas y tiempos de espera,

13. el llevar el control de las y los hijos en los lugares de atencion cuando solo llora,
le cuestan los lugares y las personas poniendo mucha resistencia y que cada vez
que se intente dar un paso a una busqueda de salida a veces todo se vuelva un
caos

14. y por ultimo llegar a la escolarizacion sin saber la opcidbn mas adecuada sobre

publica o privada, sin conocer que existe una especialista en educacion especial

en las escuelas de gobierno,
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15. sin que los profesores tengan la formacion y el conocimiento de las dificultades
que presenta una persona Autista,

16. sin conocer los ajustes curriculares y razonables en la planeacién para personas
con discapacidad,

17. sin conocer las adecuaciones en el aula para lograr la inclusién y la empatia,

18. sin conocer la labor de una monitora 0 maestra de apoyo.

19. pero también las madres si o0 si tienen que asumir el papel de terapeutas,

psicologas, nutridlogas, maestras, monitoras, etc.

Lo anterior, se engloban en un desgaste enfrentado por una sola persona, la falta de
informacion podria ser la mayor limitante para combatir todo lo que sufren las madres con
un diagnéstico de TEA en casa, aunado de algunos casos de divorcio y falta de

contencién emocional.

1.4 Pregunta de Investigacion

¢,De qué manera las experiencias de vida de las madres cuidadoras de las y los hijos con
Trastorno del Espectro Autista que asisten al CRIT Teleton CDMX (2025) pueden
fundamentar una estrategia de Promocién de la Salud dirigida a fortalecer su bienestar

integral, el empoderamiento y la toma de decisiones informadas?

1.5 Objetivo General

Analizar las vivencias de las madres cuidadoras de las y los hijos con Trastorno del
Espectro Autista que asisten al CRIT Teletdn Iztapalapa CDMX (2025) para identificar los
principales desafios de salud y proponer una estrategia funcional de Promocion de la

Salud orientada al empoderamiento, la toma de decisiones y el bienestar familiar.
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1.6 Objetivos Especificos

1.6.1 Diagndstico y Vivencias de Salud:

1. Analizar las historias de vida de las madres cuidadoras, identificando los desafios y el
impacto en su salud integral (fisica, mental y social), asi como su percepcion sobre su rol
como cuidadoras a lo largo del proceso de diagnostico y atencion de las y los hijos con
TEA.

1.6.2 Determinantes Sociales y Recursos

2. Describir los determinantes sociales y recursos a los que acceden las madres, tales
como: la atencion terapéutica, las redes de apoyo socioemocional y el
conocimiento/acceso a sus derechos (ej. apoyo econdmico), para fundamentar la toma

de decisiones.

1.6.3 Promocién de la Salud

3. Disefiar y fundamentar una Estrategia de Promocion de la Salud (Ruta de
Acompafiamiento) basada en los hallazgos identificados, orientada al empoderamiento y
fortalecimiento del bienestar integral de las madres cuidadoras en el contexto de la

investigacion.

1.7 Alcances y Limitaciones

El presente estudio se inscribe en una metodologia cualitativa, la cual, por su naturaleza,
prioriza la profundidad y la comprension exhaustiva de las vivencias individuales sobre la
generalizacion estadistica. En este sentido, la investigacion se delimité a una muestra

intencional de ocho madres cuidadoras que asisten al CRIT Teleton Iztapalapa CDMX.
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Esta delimitacion metodoldgica, si bien representa una limitacion en términos de alcance

poblacional general, se convierte en el principal alcance cualitativo del trabajo.

El estudio aporta una base empirica sélida y contextualizada, derivada directamente de
las historias de vida de las participantes, lo cual es crucial para el disefio de politicas
publicas y estrategias de Promocion de la Salud. Especificamente, el analisis de sus
experiencias permite trazar una ruta de acompafiamiento funcional, sensible y
humanizado, orientada al empoderamiento y a la mejora del bienestar integral de futuras
madres cuidadoras de las y los hijos con TEA.

La principal limitacion, por tanto, reside en la imposibilidad de extrapolar directamente los

resultados a toda la poblacién de madres en México, aunque si permite establecer

categorias de andlisis y un modelo de intervencién transferible a contextos similares.
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CAPITULO Il. MARCO TEORICO

El presente Capitulo tiene el proposito de fundamentar las bases tedricas que sustentan
la investigacion con conceptos, teorias y conocimientos previos sobre el tema principal,
encuadrada en la Licenciatura de Promocién de la Salud de la Universidad Autbnoma de
la Ciudad de Meéxico (UACM). Este marco tedrico ofrece una vision integral que
desarrollard tres ejes: la Promocion de la Salud, las madres cuidadoras y el Trastorno del
Espectro Autista. Se pretende que la seleccion de conceptos de una comprension sobre
las acciones de la Promocion de la Salud como una alternativa de apoyo integral para las

posibles madres cuidadoras y a la poblacion en general.

2.1 Promocioén de la Salud

La palabra de Promocion de la Salud se utilizd por primera vez en 194611 por el
historiador Henry Sigerist de origen aleman, quien mencioné y destac6 de manera
importante que la “Salud se promueve” para proporcionar algo que ayude a tener una

mejor calidad de vida de las personas.

En 1974 el ministro canadiense y Secretario de Salud y Bienestar Marc Lalonde public
un informe donde refiere “Una nueva perspectiva sobre la salud de los canadienses” con
intencidn de reducir las muertes y enfermedades de su poblacién. A partir de entonces
se impulsa la iniciativa del desarrollo del concepto de Promocion de la Salud, la salud
tomo un giro impactante al darsele mas importancia, asimismo, se vincula el concepto de

Bienestar.

En 1978, 4 afios mas tarde en Rusia se elabor6 La Declaracién de Alma Ata, en respuesta

a la una Conferencia internacional sobre Atencion Primaria de Salud con el objetivo

11 Secretaria De Salud, S. (s. f.). Promocion de la salud. gob.mx. https://www.gob.mx/salud/articulos/promocion-de-la-salud-9799
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“Salud para todos en el 2000”, con un enfoque que busca garantizar el Bienestar y la

Salud en toda la sociedad.

En 1986, 8 afios después de Rusia surge formalmente la 1a Conferencia Internacional
de Promocion de Salud Ottawa Canada. Carta dirigida al seguimiento del objetivo “Salud
para todos en el 2000”. Asi pues, dicha carta se mantiene para atender una urgente

respuesta directamente en Salud.

En la Carta de Ottawa se menciona que la Promocion de la Salud: “consiste en
proporcionar a los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un
mayor control de la misma. Para alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico, mental
y social un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y realizar sus aspiraciones, de
satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente”.2 Es decir, la
Promocién de la Salud es un conjunto de procesos, estrategias y acciones orientadas a
mejorar las condiciones de vida y salud de las personas y comunidades fortaleciendo sus
capacidades para tomar decisiones informadas, adoptar estilos de vida saludables y
transformar los determinantes sociales de las salud (como vivienda, educacion,
alimentacion, trabajo, medio ambiente, etc.) de esta manera empoderar a las personas
para que tengan un control sobre su propia salud por medio de informacién, orientacion,
desarrollo de habilidades. Es decir, que las personas tengan mayor control sobre los

factores que influyen en su bienestar.

Ademas, se consideraron puntos importantes para mejorar la salud como son: el progreso
personal, econémico y social, la integracion de factores importantes (politicos,
econdmicos, culturales, medio ambiente, bioldgicos y de conducta) para tener una calidad

de vida y condiciones favorables.

La carta de Ottawa menciona el concepto de la Equidad Sanitaria, el cual tiene como
objetivo “reducir las diferencias en el estado actual de la salud y asegurar la igualdad de

oportunidades y proporcionar los medios que permitan a toda la poblacion desarrollar al

Pagina 17 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

maximo su salud potencial”’. Se toman como referentes de estrategias especificas que se
podrian utilizar para intervencion, es decir, “un medio que apoye, acceso a la informacion

y poseer las actitudes y oportunidades.”2

En la Carta se menciona la labor del especialista en Promocion de la Salud que es la de
actuar como mediador entre la persona, la problematica, los gobiernos y los sectores,
asumiendo una gran responsabilidad defendiendo los derechos e intereses del otro y de

su salud.

A continuacion, se mencionan las 5 lineas de accion para la participacion activa en la

Promocion de la Salud:

1. Elaboracién de una politica publica sana: segun la carta de Ottawa “La politica de
promocién de la salud requiere que se identifiquen y eliminen los obstaculos que
impidan la adopcion de medidas politicas que favorezcan la salud en aquellos
sectores no directamente implicados en la misma.”2 La salud debe de estar en los
asuntos a tratar de los programas para la toma de conciencia que pueden tener las
decisiones gubernamentales tengan un impacto en las personas como la educacion,
transporte, economia, trabajo, etc. Se debera incorporar a la formulacién de las
politicas publicas aquellos aspectos que promuevan la atencién a determinantes

sociales de la salud familiar y colectiva.

2. La creacion de ambientes favorables: de acuerdo con la carta de Ottawa “La
promocion de la salud genera condiciones de trabajo y de vida; gratificantes,
agradables, seguras y estimulantes.”2 La unién del individuo y su medio construyen
una base para la salud. La proteccidén de los ambientes es una de las prioridades
de las estrategias de la Promocion de la Salud. El lugar donde vivimos estudiamos,
trabajamos y nos recreamos influye directamente en nuestra salud. Busca contribuir
ambientes fisicos y sociales seguros, sostenibles y que favorezcan estilos de vida

Ssanos.
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3. El reforzamiento de la accion comunitaria: incentivar a la poblacién en participar en
la toma de decisiones que los favorezca: la carta de Ottawa menciona que “La
promocion de la salud radica en la participacion efectiva y concreta de la comunidad
en la fijacion de prioridades, la toma de decisiones y la elaboracion y puesta en
marcha de estrategias de planificacion para alcanzar un mejor nivel de salud.”2 La
planificacion participativa y la toma de decisiones son elementos que ayudarian al
fortalecimiento comunitario con inclusion y empatia. Implica dar poder y
participacion a la comunidad para que identifique sus problemas de salud, proponga
soluciones y sea protagonista en la toma de decisiones.

4. El desarrollo de las aptitudes personales: de acuerdo con la carta de Ottawa “La
promocion de la salud favorece el desarrollo personal y social en tanto que
proporcione informacion, educacion sanitaria y perfeccione las aptitudes
indispensables para la vida.”2 Se pretende que las personas tengan habilidades que
les permita llegar al éxito en el control de su salud con todos los elementos
indispensables ya sean sociales, personales, econémicos, conductuales. El objetivo
es capacitar a las personas para que tengan los conocimientos, actitudes y

herramientas necesarias y la de su familia.

5. La reorientacion de los servicios sanitarios: segun la carta Ottawa “La
responsabilidad de la promocién de la salud por parte de los servicios sanitarios la
comparten los individuos, los grupos comunitarios, los profesionales de la salud, las
instituciones y servicios sanitarios y los gobiernos. Todos deben trabajar
conjuntamente por la consecucion de un sistema de proteccion de la salud. El sector
sanitario debe jugar un papel cada vez mayor en la promocion de la salud de forma
tal que trascienda la mera responsabilidad de proporcionar servicios clinicos y
meédicos.”2 Ademas, de impulsar la no discriminacion, la calidad, la equidad, la
igualdad, la diversidad de servicios para grupos de personas especificos como de
sus instituciones. Tradicionalmente los sistemas de salud se han enfocado en curar

enfermedades, pero el enfoque de la Carta de Ottawa propone que haya un enfoque
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en prevenirlas y promover la salud con atencion primaria, trabajar de forma
intersectorial y enfatizar en la promocion y prevencion. En pocas palabras la salud
no solo deberia de depender de los hospitales, sino de politicas publicas, entornos,

comunidades, educacion y un sistema de salud preventivo.

En el contexto de la presente investigacion, la Promocion de la Salud se entiende
como un proceso participativo y emancipador en el que las posibles madres
cuidadoras y la poblacién en general puedan fortalecer sus capacidades, adquirir
informacién y conocimientos y promover entornos mas saludables para si mismos

y las y los hijos Autistas.

Al hablar de Promocion de la Salud tenemos como elemento a destacar la “Salud”, que
es un derecho humano con el que contamos las personas y que debemos gozar al

maximo esplendor.

2.2 Salud

En la Declaracion de Alma Ata, Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de
Salud 1978, se menciond que la salud es “Comprendida como el estado completo de
bienestar fisico, mental y social, entendiendo bienestar en la parte econémica, social,
personal y profesional, los cuales son necesarios para que los cuidadores tengan una

condicidn de vida positiva®1 y se asocia con el equilibrio del cuerpo y de la mente.

En la Carta de Ottawa 1986, se menciona que “la salud se percibe pues, no como un
objetivo, sino como la fuente de riqueza de la vida cotidiana. Se trata por tanto de un
concepto positivo se acentla los recursos sociales y personales, asi como las aptitudes
fisicas. Por consiguiente, dado el concepto de salud como bienestar trasciende la idea
de formas de vida sanas, la promocién de la salud no concierne exclusivamente al sector

sanitario”.2
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La salud es el principal recurso que tenemos los seres humanos para lograr con plenitud
todas nuestras funciones lo cual hace que la Promocion de la Salud sea el pilar, que
busca resolver o reducir necesidades bajo una estrategia integral con una vision
humanista que cambie el modelo tradicional por un modelo alternativo a través del
empoderamiento de la poblacion para que cuente con los elementos apropiados que

favorezcan el control de su propia salud.

2.3 Empoderamiento

Durante el desarrollo de la investigacion fue indispensable tener una ruta definida en
cuanto a los modelos y corrientes desde la Promocion de la Salud. El principal de ellos
es hablar del empoderamiento ya que esta estrategia busca dar los elementos a las
personas, organizaciones o grupos para tener mejores decisiones en su estado de salud

partiendo de las condiciones sociales, econémicas y culturales.

Es conveniente mencionar que la Organizacion Mundial de la Salud considera al
empoderamiento en salud como “un proceso social, cultural, psicolégico o politico que
permite expresar a las personas, de manera individual o colectiva, sus necesidades o
preocupaciones. De esta manera, cada individuo es protagonista en la toma de
decisiones y acciones que afectan a su salud, lo que le dard mayor control sobre si

mismo/a”.12

Consideramos importante citar el siguiente concepto de empoderamiento, “proceso
mediante el cual las personas, las organizaciones y las comunidades ganan control sobre
sus vidas, considerando que se trata de un proceso intencional, sostenido en el tiempo,
centrado en la comunidad y que implica un respeto mutuo, reflexiéon critica, cuidado,

participacion grupal, acceso y control de los recursos”. 12

12 Empoderamiento comunitario para la promocion de la salud (s.f), Catedra de Desarrollo de Organizaciones y Territorios Saludables
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Para lograr el empoderamiento tanto en personas, organizaciones o comunidades es
necesario tener a la Promocién de la Salud como estrategia de desarrollo y desde esta
disciplina es oportuno hacer referencia de la Promocion de la Salud empoderante
“considera a la persona como algo mas que una cosa-entre-las-cosas y no es su meta
acumular el poder enajenado”.13 Cuando se habla de poder enajenado, se hace
referencia a la pérdida de la capacidad de control de uno mismo, considerando a la
persona como sujeto ético, busca que en el ejercicio de su poder el sujeto individual y el
colectivo sean quienes signifiquen, den contenido, formulen, decidan y logren sus futuros;
busca que esta manera de ejercer su poder se exprese como corporeizaciones, Como
inscripciones en sus cuerpos fisicos y en el medio ambiente mostrando cambios

favorables al desarrollo de su salud” 13

Cabe destacar que la Promocion de la Salud empoderante, tiene mucha relacién con la
pedagogia liberadora/ popular de Paulo Freire, la cual se caracteriza por promover el
didlogo, la reflexion y la accion de tal forma que permita analizar de manera critica la
realidad que viven las personas, grupos o comunidad identificando causas y buscando
opciones de cambio en pro a su estado de salud.

2.4 Paulo Freire “La Pedagogia Liberadora”

Paulo Freire menciona que “El dialogo es una exigencia existencial y siendo el encuentro
gue solidariza la reflexiéon y la accién de sus sujetos encauzados hacia el mundo que
debe ser transformado y humanizado no puede reducirse a un mero acto de depositar
ideas de un sujeto en el otro, ni convertirse tampoco en un simple cambio de ideas

consumadas por permutantes”.14

13 Chapela, M. C. 2007. ¢Qué promocion de la salud ha fracasado?: Promociones de la Salud Popular, Empoderante, Emancipatoria
y ciudadana. Publicaciones de la Universidad Auténoma Metropolitana.
14 Freire, P. (s.f). Pedagogia del oprimido, Cap. IlI. Siglo XXI.
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Por otra parte, menciona que “Solamente el dialogo, que implica el pensar critico, es
capaz de generarlo. Sin él no hay comunicacion y sin esta no hay verdadera educacion.
Para realizar la concepcion como préctica de la libertad su dialogicidad lo ideal seria
empezar, no al encontrarse al educador-educando con los educando-educadores en una
situacion pedagogica, sino antes cuando aquel se pregunta en torno a que va a dialogar

con estos”.14

Es importante mencionar que “para el educador humanista o el revolucionario auténtico
la incidencia de la accién es la realidad que debe ser transformada por ellos con los otros
hombres y no los hombres en si”,14enfatizando que “el empefio de los humanistas, por
el contrario, debe centrarse en que los oprimidos tomen conciencia de que, por el hecho
mismo de estar siendo alojadores de los opresores, como seres duales, no estan

pudiendo ser”’.14

Es clave mencionar que “En la realidad de la que dependemos, en la conciencia que de
ella tengamos educadores y pueblo, buscaremos el contenido programético de la
educacion. El momento de esta busqueda es lo que instaura el didlogo de la educacion
como préctica de la libertad. Es el momento en que se realiza la investigacion de lo que
llamamos el universo temético del pueblo o el conjunto de sus temas generadores. Dicha
investigacién implica necesariamente una metodologia que no puede contradecir la
dialogicidad de la educacion liberadora. De ahi que ésta sea igualmente dialogica. De ahi
que, concienciadora también, proporcione, al mismo tiempo, la aprehension de los “temas

generadores” y la toma de conciencia de los individuos en torno a ellos mismos”.14

La eleccién de la Pedagogia Liberadora de Paulo Freire es el fundamento epistemolégico
gue da coherencia a esta investigacion y a la propuesta de Promocion de la Salud. Las
ideas centrales de dialogo, pensar critico y concientizacidbn son esenciales para un
estudio cualitativo enfocado en el empoderamiento. De acuerdo con Freire, el didlogo no
es un mero intercambio de informacion, sino una exigencia existencial que solidifica la

reflexion y la accién. En el plano metodolégico de esta tesis, esto implica que las
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entrevistas a profundidad y la recopilacion de las historias de vida de las madres
cuidadoras trascienden la simple extraccion de datos convirtiéndose en un verdadero
acto dialdgico liberador que busca la horizontalidad entre investigadoras y participantes.
A través de este encuentro critico, se logra identificar el “universo tematico” o los “temas
generadores” del grupo, tales como el desgaste emocional, la soledad y la barrera
econdémica. En virtud de lo expuesto, este enfoque garantiza que la futura Estrategia de
Promocién de la Salud propuesta en este trabajo de tesis no sea un modelo de educacion
bancaria (depositar informacion), sino un proceso de concientizacion que permita a las
madres tomar conciencia de su realidad, reconocer su propia salud como un derecho
fundamental y movilizarse hacia la transformacion social, fortaleciendo asi su

empoderamiento y toma de decisiones en su rol de cuidadoras.”

Paulo Freire una educacion inclusiva, liberadora y de comprension basada en el dialogo,
donde cada persona es reconocida como sujeto activo del aprendizaje lo que en este
caso justo el Trastorno del Espectro Autista busca para reconocer sus diferencias que
generan mayor demandan y para este estudio las madres cuidadoras son las que se

enfrentan un reto social.

2.5 Madres Cuidadoras

El rol de las madres cuidadoras de las y los hijos Autistas se ha convertido en un tema
de alta demanda en la actualidad y dentro de los estudios de salud y bienestar social. De
acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud OMS, el cuidador es una persona que
brinda atencion a uno o mas miembros de su familia, amistades o comunidad de manera

informal y, en general, no recibe remuneracién”.15

15 Organizacién Panamericana de la Salud y Banco Interamericano de Desarrollo 2023. Panorama del autismo en México y el mundo
— Teletén México. https://teleton.org/panorama-del-autismo-en-mexico-y-el-mundo/
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En México “el 86% de los cuidados a personas con discapacidad son acompafiados por
las mujeres, respecto al parentesco de la persona cuidadora con las personas

susceptibles de cuidados, los porcentajes mas altos corresponden a la madre”.16

Con base en el INEGI el concepto de cuidadora principal se refiere a “aquella persona
por lo general una mujer que asume la responsabilidad constante del acompafiamiento,
supervision y atencion fisica y emocional de su familiar dependiente, lo que repercute
directamente en el estado emocional de la madre cuidadora, de su economia y de su

salud”.6

La Secretaria de Salud menciona que “la sobrecarga del cuidador genera sintomas como
estrés, cansancio, ansiedad, dificultades para tener un suefio reparador, aislamiento o
culpa”l?, es asi, que desde la Promocion de la Salud se quiere implementar una
estrategia de anticipacion sobre los posibles pasos de TEA y brindar informacion previa

a la posible aparicion de una persona con el Trastorno.

2.6 Trastorno del Espectro Autista (TEA)

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el Trastorno del Espectro
Autista se caracteriza a partir de lo siguiente: “son un grupo de afecciones diversas
relacionadas con el desarrollo del cerebro, las caracteristicas pueden detectarse en la

primera infancia”.4

Gracias a los avances e investigaciones realizadas a través de los afios sobre el

desarrollo del cerebro se conocen diversos trastornos que aquejan a los seres humanos

16 Secretaria de Salud Publica, Centro Nacional de Equidad de Género, Salud Sexual y Reproductiva 2025, Recomendaciones para
brindar una atencion incluyente y accesible.
https://www.insp.mx/resources/images/stories/IgualdadINSP/Docs/251110 Persona_cuidadoraWEB.pdf

17 Gobierno de México; Secretaria de Salud; Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia. (s.f) Importancia de la y el
cuidador primario y su salud mental, https://sitios1.dif.gob.mx/Rehabilitacion/docs/telerehabilitacion/Cuidados_Primarios.pdf
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notandose mas en los primeros afios de vida. Es asi, como se conoce el Trastorno del

Espectro Autismo (TEA) el cual podria ser adquirido por genética o por el medio ambiente.

Hoy en dia se puede tener un diagndstico con mayor precisién sobre el Trastorno del
Espectro Autista y asi, poder tener un tratamiento mas preciso para los infantes por medio
de la atencién temprana, para que tengan un desarrollo mas pleno y ayudar en su nivel

de apoyo y sus habilidades sociales diferentes.

El manual DSM-5 es el instrumento con la informacion mas actualizada, realizado para
conocer y comprender las enfermedades mentales de las personas a base de criterios
gue ayudan a establecer un diagnéstico a temprana edad y no después de los 5 afios
como se hacia anteriormente, dando una mayor oportunidad y un mejor control a las

personas con TEA.

En el Manual del Diagnéstico de las Enfermedades Mentales DSM-5 se tienen varios

cambios que son relevantes para el diagndstico del Trastorno del Espectro Autista:

1. Cambia de 3 categorias a 2. Anteriormente se tomaron en cuenta la interaccion
social, intervencién verbal y no verbal, y conductas restringidas y repetitivas. En el
DSM-5 se usan la comunicacion social y las conductas repetitivas y restringidas.

2. Se unifican los diagnoésticos a Trastorno del Espectro Autista.

3. Se menciona que el dx es conductual, toda persona con los indicadores puede ser
diagnosticado, no necesariamente por genética.

4. El diagnostico es valido por entrevista mediante una entrevista, historia de vida,

contexto.

Medicion de dificultades para llegar al diagnostico TEA.

Respuestas sensoriales hipo o hiper.

Se quita el retraso del lenguaje para usarse como especificador.

© N o Oa

De lenguaje ecolalico (repeticion de diadlogos, canciones o frases) cambia a

conductas restringidas y repetitivas.

Pagina 26 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

9. Se descarta la edad para un diagndstico, sugiere en edad temprana.

10. Se especifica la gravedad por el grado de ayuda.

Para la realizacién de Diagndstico se basa en 5 criterios:

Deficiencia en la interaccion y comunicacion social. Evidencia-dificultades no muestra
contacto visual, casi no usa lenguaje, tiene apego, ho comunica emociones.

Patrones restrictivos y repetitivos del comportamiento.

Sintomas aparecen en la etapa del neurodesarrollo, se observa méas en edad temprana.
Causar deterioro en el funcionamiento actual. Muestra dificultad en los comportamientos
comunes de los neurotipicos (personas comunes).

No se explica mejor por otro diagnoéstico, se diferencia de otros trastornos.

Para un Diagnostico del Trastorno del Espectro Autista se tiene que tomar en cuenta

ciertas conductas especificas:

1. Deficiencia en la comunicacion social. Medir minimo 2 de 3 dificultades.

2. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento. Medir 2 de 4.
Criterios de diagnadstico.
1. Deficiencias persistentes en la comunicacién social y en la interaccion social en
diversos contextos.
2. Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades.

Especificar el grado de gravedad:

1. Grado 3. Necesita ayuda muy notable. Inicio muy limitado de interacciones.

Dificultad para cambiar el foco de accion.
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2. Grado 2. Necesita ayuda notable. Inicio ilimitado de interacciones sociales.
Dificultad para hacer frente a los cambios.

3. Grado 1. Necesita ayuda. Poco interés en las interacciones sociales. Dificultad
para alternar actividades.

El Consejo Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con Discapacidad

menciona que el Autismo “es una discapacidad permanente del desarrollo”.18

2.7 Discapacidad

Segun el Diccionario de la Lengua Espafiola discapacidad es una: “situacién de la
persona que, por sus condiciones fisicas, sensoriales, intelectuales mentales duraderas,
encuentra dificultades para su participacién e inclusién social”’.19 Lo esperado es que la

sociedad debe adaptarse a la diversidad humana.

Existen Instituciones que brindan sus servicios de manera Gratuita para personas con
sospecha y con diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista, que brindan atencion
especializada, personalizada y terapéutica. Para su relevancia mencionaremos 2 dentro
de la CDMX.

El marco tedrico permitié establecer los fundamentos prioritarios de la investigacion la
Promocién de la Salud ofrece la comprension y la urgente atencién las necesidades de
las madres cuidadoras de las y los hijos Autistas desde su papel de construccion de la
salud y el bienestar. Se destaca que instituciones como el CRIT Teletén y CISAME

integren estrategias de Promocion de la Salud dirigidas a la poblacion en general.

18 Gobierno de México, La Inclusién de las Personas Con Discapacidad, C. N. P. E. D. Y. (s. f.). “Los nifios con autismo son muy
observadores, se dan cuenta de todo. https://www.gob.mx/conadis/articulos/los-ninos-con-autismo-son-muy-observadores-se-dan-
cuenta-de-todo-incluyendo-tu-actitud-hacia-ellos-trevor-pacelli

19 Real Academia Espafiola. (1956). Discapacidad. Diccionario de la lengua espariola. Madrid: spasa-Calpe.

Pagina 28 de 105


https://www.gob.mx/conadis/articulos/los-ninos-con-autismo-son-muy-observadores-se-dan-cuenta-de-todo-incluyendo-tu-actitud-hacia-ellos-trevor-pacelli
https://www.gob.mx/conadis/articulos/los-ninos-con-autismo-son-muy-observadores-se-dan-cuenta-de-todo-incluyendo-tu-actitud-hacia-ellos-trevor-pacelli

Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

CAPITULO lII. INSTITUCIONES GRATUITAS DE INTERVENCION

3.1 Centro Integral de Salud Mental (CISAME)

Es una unidad que ofrece servicios gratuitos psiquiatricos, psicoldgicos, de rehabilitacion
de lenguaje, fisica y aprendizaje. Se divide en 4 clinicas: de personas adultas, nifias,
nifos y adolescentes, Trastorno del Espectro Autista y psicomotricidad, lenguaje y
aprendizaje. Cuenta con varios pisos de atencion en este caso el 6° es designado

especificamente para Autismo.

Para agendar cita de primera vez es necesario llamar al siguiente numero telefénico 55
53 77 27 00 que es para la Clinica de Trastornos del Espectro Autista, marcar Opcion 3,

de lunes a viernes de 8:00 a 12:00 pm, especificamente para informes.

Punto importante las citas de primera vez en la Clinica de Trastornos del Espectro
Autista se refieren de manera presencial por lo que es importante acudir directamente al
centro y con hoja de referencia médica (es otorgada en el DIF) o con diagndstico de

Trastorno del Espectro Autista.

Requisitos:

Identificacion Oficial (copia)

CURP (copia)

Comprobante de domicilio (copia)

Acta de nacimiento (Copia, en el caso de nifios, nifias y adolescentes)

Referencia a Clinica de Autismo en caso de sospecha diagnaostica.

Pagina 29 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

Ubicacion:

Periférico Sur 2905, Col. San Jeronimo Lidice, Alcaldia La Magdalena Contreras, C.P.
10200, Ciudad de México.

3.2 Centro de Rehabilitacién Infantil (CRIT) Teleton Iztapalapa CDMX

El Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén forma parte de una red nacional que ofrece
servicios privados y gratuitos de atencion integral a nifias y nifios con discapacidad, con

una intervencion interdiciplinaria donde participan distintos especialistas y terapeutas.

La Fundacién Teletén da inicio en 1997 para atender las necesidades de miles de nifias

y nifios con Discapacidad, y se tienen 24 centros en todo México.

Dicha fundacién actua sin fines de lucro para proporcionar atencion integral y de calidad
a personas con discapacidad, como lo es el Trastorno del Espectro Autista. Tiene como
objetivo “promover el desarrollo de su maximo potencial, asi como su inclusién en la
sociedad. Cada dia, trabajamos con el compromiso de construir un México mas
incluyente, en el que todas las personas puedan vivir y ejercer plenamente sus

derechos”.20

Se estima que brinda atencion personalizada a mas de 30,000 personas promoviendo
una mejor calidad de vida. Gracias a las donaciones se puede cumplir el suefio de las

familias para atender a sus seres queridos.

El expresidente Andrés Manuel Lépez Obrador en su mandato firmé el 21 de agosto de
2021 el convenio con el Gobierno Federal para impulsar el Programa de apoyo de

rehabilitacion e inclusion para el bienestar de nifias, nifios y adolescentes con

20 Teleton México 2025, Solicitud Ingreso CRIT, https://teleton.org/ingreso/
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discapacidad permanente, ampliando la atencion a mas de 20,000 personas de 0 a 17

anos de manera Gratuita a través de la Secretaria de Bienestar.

Ubicacion:

BILBAO S/N, CASA BLANCA, 09860 Iztapalapa, Ciudad de México.
Teléfono: (55) 5037-0506

El Gobierno de México hace valer el articulo 40. de la Constitucion de los Estados Unidos
Mexicanos “El Estado garantizara la entrega de un apoyo econémico a las personas que
tengan discapacidad permanente en los términos que fije la Ley’21 mediante 2

programas sociales emitidos por la Secretaria de Bienestar.

3.3 Programas Sociales del Gobierno de México “BIENESTAR” con

Discapacidad

Pensién para el Bienestar de las personas con discapacidad. $3,200.00 bimestrales.

Nifios y jovenes de 0-29 afios de edad. Requisitos del solicitante:

e Acta de nacimiento.

e Identificacién oficial vigente (Credencial para votar o Pasaporte vigente o
credencial del Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores (INAPAM) u
otros documentos que acrediten identidad expedidos por la autoridad
correspondiente).

e CURP (impresion reciente).

e Comprobante de domicilio, no mayor a seis meses (teléfono, agua, luz, gas o
predial).

e Certificado de discapacidad emitido por alguna institucion publica de salud

21 Constitucion politica de los Estados Unidos Mexicanos (1917), Articulo 4 Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos.

Pagina 31 de 105


https://maps.google.com/maps?q=BILBAO%20S/N,%20CASA%20BLANCA,%2009860%20Iztapalapa,%20Ciudad%20de%20M%C3%A9xico,%20M%C3%A9xico
tel:(55)%205037-0506
https://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/pdf/CPEUM.pdf

Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

e Teléfono de contacto (para dar seguimiento a tu tramite).

e Requisitos de la persona adulta auxiliar:

e Acta de nacimiento.

e Documento de Identificacion vigente: Credencial para votar o Pasaporte vigente o
credencial del Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores (INAPAM) u
otros documentos que acrediten identidad expedidos por la autoridad
correspondiente.

e Comprobante de domicilio (mdximo 6 meses de antigledad) o constancia de
residencia de la autoridad local.

e Documento que acredite el parentesco con la persona con discapacidad

permanente.

Programa para el bienestar de las nifias y nifios, hijos de madres trabajadoras. $3,600.00
nifias y nifilos con discapacidad de 0 hasta un dia de cumplir los 6 afios.

Requisitos: Documentos de la madre, padre o tutor:

e Escrito libre bajo protesta de decir verdad, en donde sefiale sitrabaja, busca
trabajo o si esta estudiando. En caso de estar estudiando, se debera presentar
una constancia de estudios emitida por la institucion en la que estudia.

e Cartas de no afiliacion al Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) e Instituto
de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), las
cuales podran tramitarse e imprimirse desde el portal de internet correspondiente
a cada Institucion, (se excluye de este requisito a los tutores).

¢ |dentificacion oficial vigente de la madre, padre solo o tutor en original y copia.

e Clave Unica de Registro de Poblacion (CURP) de la madre, padre solo o tutor en
original y copia. En caso de ser menor de edad presentar pasaporte, acta de
nacimiento o carta de identidad emitida por el municipio.

e Comprobante de domicilio actualizado. Entregar copia y presentar original para
cotejo de cualquiera de los documentos siguientes: Recibo de pago de energia
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eléctrica, agua, teléfono o impuesto predial, o0 en su caso, constancia de residencia
de la autoridad local.

Documentos de nifia o nifio con discapacidad que sera beneficiario del programa:

e Acta de nacimiento de cada nifia(o) que solicita inscribir en original y copia.

e Clave Unica de Registro de Poblacion (CURP) de cada nifia(o) en original y copia.

e Cuando la discapacidad no sea visible para el personal de apoyo de la Secretaria
de Bienestar, se requerira certificado médico original emitido por alguna Instituciéon

Publica del Sector Salud o por médico con cédula profesional, especialista en el
tipo de discapacidad.
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CAPITULO IV. MARCO LEGISLATIVO

De acuerdo con las teorias antes revisadas en necesario mencionar un Marco Normativo
vigente que garantice los derechos de las personas con discapacidad como lo es el
Trastorno del Espectro Autista (TEA) y que a su vez ayude a regular el estrés de las
madres cuidadoras al tener un respaldo que garantice la salud, la educacion, la inclusion,

el bienestar y el desarrollo infantil.

4.1 Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos

Articulo 10. “...Queda prohibida toda discriminacién motivada por origen étnico o
nacional, el género, la edad, las discapacidades, la condicién social, las condiciones de
salud, la religion, las opiniones, las preferencias sexuales, el estado civil o cualquier otra
que atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los

derechos y libertades de las personas”.

Articulo 30. “Toda persona tiene derecho a la educacion. El Estado -Federacion, Estados,
Ciudad de México y Municipios- impartird y garantizara la educacion inicial, preescolar,
primaria, secundaria, media superior y superior. La educacion inicial, preescolar, primaria
y secundaria conforman la educacion basica; ésta y la media superior seran obligatorias,
la educacion superior lo sera en términos de la fraccion X del presente articulo. La
educacion inicial es un derecho de la nifiez y ser& responsabilidad del Estado concientizar
sobre su importancia. Corresponde al Estado la rectoria de la educacion, la impartida por

éste, ademas de obligatoria, sera universal, inclusiva, publica, gratuita y laica...”

Articulo 40. “...El Estado garantizara la entrega de un apoyo econoémico a las personas
gue tengan discapacidad permanente en los términos que fije la Ley. Para recibir esta
prestacion tendran prioridad las y los menores de dieciocho afios, las y los indigenas y
las y los afromexicanos hasta la edad de sesenta y cuatro afos y las personas que se

encuentren en condicién de pobreza.
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Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud. La Ley definira las bases y
modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera la concurrencia de la
Federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general, conforme a lo
que dispone la fraccion XVI del articulo 73 de esta Constitucion. La Ley definira un
sistema de salud para el bienestar, con el fin de garantizar la extension progresiva,
cuantitativa y cualitativa de los servicios de salud para la atencion integral y gratuita de
las personas que no cuenten con seguridad social...” derecho a la salud, no solamente
como la ausencia de la enfermedad, sino como la posibilidad del desarrollo fisico,

intelectual y social éptimos.

4.2 Declaracion Universal de los Derechos Humanos 1948

“Derechos vy libertades sin distincion alguna de raza, color, sexo, idioma, religién, opinién
politica o de cualquier otra indole, origen nacional o social, posicibn econdmica,

nacimiento...”

4.3 Ley para Prevenir y Eliminar la Discriminacién del Distrito Federal

Articulo 40. “Queda prohibida toda practica discriminatoria que tenga por objeto o efecto

impedir o anular el reconocimiento o ejercicio de los derechos v la iqualdad real de

oportunidades...

4.4 Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion (CONAPRED)

La Mision “Contribuir a que toda persona goce sin discriminacion de todos los derechos

y libertades consagrados en el orden juridico mexicano”.
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Vision “Consolidarnos como la institucion rectora que coloque en el centro de la agenda
nacional la no discriminacion”.

Los objetivos establecidos en el articulo 17 de la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminacion (LFPED) son: a) Contribuir al desarrollo cultural, social y democratico del
pais, b) Llevar a cabo las acciones conducentes para prevenir y eliminar la discriminacion,
c) Formular y promover politicas publicas para la igualdad de oportunidades y de trato a
favor de las personas que se encuentren en territorio nacional, y d) Coordinar las acciones
de las dependencias y entidades del Poder Ejecutivo Federal, en materia de prevencién

y eliminacién de la discriminacion.

4.5 Ley General para la Atencion y Proteccién a Personas con la Condicion

del Espectro Autista

Ley publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de abril de 2015 Declaratoria de
invalidez de articulos por Sentencia de la SCIJN DOF 27-05-2016.

En aquel entonces el presidente Estados Unidos Mexicanos Enrique Pefia Nieto. Decreto
lo siguiente: "EL CONGRESO GENERAL DE LOS ESTADOS UNIDOS MEXICANOS,
DECRETA: SE EXPIDE LA LEY GENERAL PARA LA ATENCION Y PROTECCION A
PERSONAS CON LA CONDICION DEL ESPECTRO AUTISTA.22

4.6 Ley General para la Inclusion de las Personas con Discapacidad

Ley publicada en el Diario Oficial de la Federacion el 30 de mayo de 2011. Ultimas
reformas publicadas DOF 12-07-2018. En aquel entonces FELIPE DE JESUS
CALDERON HINOJOSA, Presidente de los Estados Unidos Mexicanos, el Congreso de

22 Secretaria General., Secretaria de Servicios Parlamentarios. (2015), Ley General para la Atencion y Proteccion a Personas con la
Condicion del Espectro Autista Ley General para la Atencion y Proteccién a Personas con la Condicion del Espectro Autista 06 de
abril de 2025
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la Union decret6 lo siguiente: SE CREA LA LEY GENERAL PARA LA INCLUSION DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
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CAPITULO V. METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

El presente capitulo describe la metodologia utilizada en la investigacion, con el objetivo
de analizar las vivencias de las madres cuidadoras de las y los hijos TEA que asisten al
Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén (CRIT) de Iztapalapa CDMX. Siempre buscando
la intencién de la Promocion de la Salud para brindar una alternativa de apoyo integral

para el bienestar fisico, mental y social.

La metodologia tiene un enfoque cualitativo, adecuado para explorar percepciones,
significados y vivencias personales. Mediante la entrevista a profundidad se quiso captar
las narrativas de las participantes reconociendo su papel activo en el proceso de salud y
cuidado.

La investigacion cualitativa permite entender de manera profunda y especifica

privilegiando la voz de las madres cuidadoras como fuente esencial de conocimiento.

De acuerdo con Cortés M, “la metodologia de la investigacion lo podemos definir como
el proceso de investigacion cientifica, el cual estd conformado por toda una serie de pasos

l6gicamente estructurados y relacionados entre si”.23

Por otra parte “la metodologia cualitativa produce datos descriptivos: las propias
palabras, habladas o escritas y la conducta observable, estudiando a las personas en el
contexto de su pasado y de las situaciones en las que se hayan experimentado la realidad

tal como otros la experimentan.”23

La metodologia cualitativa se caracteriza por ser un método humanista, el cual permite
conocer a las personas, ver el aspecto humano y experimentar lo que sienten y luchan,

resaltando los sentimientos y sentires de las personas, es conocer la vida interior con

z Dr. Cortés. M., M. Iglesias, (2004) Generalidades sobre metodologia de la investigacion
https://www.unacar.mx/contenido/gaceta/ediciones/metodologia_investigacion.pdf
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todas sus debilidades y fortalezas, esto nos acerca al mundo empirico para obtener datos
descriptivos como son las palabras y conductas de las personas. Es decir, como la
persona lleva su vida en sociedad ofreciendo a los investigadores datos descriptivos

mediante sus vivencias.

Por otra parte, la teoria fenomenolégica, busca la comprensién por métodos cualitativos
tales como la observacion al participante, la entrevista a profundidad, que generan datos
descriptivos. Ademas, la “comprensidon en un nivel personal de los motivos y creencias
que estan detras de las acciones de la gente”.23 Enfatizando que “la realidad que importa

es lo que las personas perciben como importante”.23

Para la investigacion se utilizé la metodologia cualitativa con teoria fenomenolégica, al
hablar de esta corriente de investigacion podemos decir que es utilizada para entender
el significado de las experiencias de las personas, comprendiendo las vivencias de cada
una de ellas desde una mirada subjetiva y a su vez reconociendo la influencia social que
impacta el contexto del objeto de estudio, en este caso particular, las madres cuidadoras
de las y los hijos diagnosticados con Trastorno de Espectro Autista.

Bajo esta perspectiva, la investigacion no pretende medir variables cuantificables, sino
profundizar en la comprensién de las experiencias de las madres cuidadoras atendiendo
sus emociones, desafios, estrategias de afrontamiento y percepciones sobre la salud.

El enfoque metodoldgico enmarca un paradigma interpretativo que busca comprender los

significados sociales construidos por las personas a partir desde sus experiencias.
Para llevar a cabo el proceso de investigacion, fue importante tener en cuenta ciertas

consideraciones para su desarrollo como son; el disefio metodolégico, la teoria a utilizar,

objetivo, escenario de estudio, muestra y herramientas para recabar informacion.
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Para la recoleccion de datos se dara mediante la aplicacion de entrevistas a profundidad

se consideraron los siguientes puntos, con la finalidad de obtener la informacion.

5.1 Objetivo de la Metodologia

En esta investigacion el objetivo fue indagar como las madres de las y los hijos Autistas
vivieron, descifrado, pensado, sentido, conocido, experimentado, interactuado,
enfrentado, resuelto y relacionado por medio de entrevistas a profundidad para recabar
informacion que ayude a entender y describir el desafio que estan asumiendo y a su vez

conocer como enfrentaron dichas situaciones.

5.2 Disefio de la Investigacién

El disefio utilizado fue de caso multiple con enfoque descriptivo e interpretativo. Segun
Stake (1995), permite analizar a profundidad un fenémeno particular en este caso el rol
de las madres cuidadoras de las y los hijos Autistas en su contexto real. El estudio se
desarroll6 en el afio 2025 con 8 madres cuidadoras que asisten de manera activa el
Centro de Rehabilitaciéon Infantil (CRIT) Teleton Iztapalapa CDMX, seleccionadas por su
disponibilidad, voluntad propia, experiencia y vinculo con el proceso terapéutico de las y

los hijos.

El disefio de casos multiples posibilitd contrastar similitudes y diferencias entre las

experiencias individuales.
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5.3 Participantes

Para elaboracion de la investigacion se invitaron al azar a 8 madres cuidadoras con las 'y
los hijos Autistas que asisten activamente al Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton

Iztapalapa CDMX.

El criterio de seleccidon fue de tipo intencional, porque se buscé incluir a mujeres que

cumplieran con los siguientes requisitos:

Ser madre de un/a menor con diagnéstico clinico de TEA.
Tener minimo 6 meses de asistencia continua en el CRIT.
Mostrar disposicion voluntaria para participar en las entrevistas.

No tener problema con grabar el audio de la entrevista.

a bk 0N PE

Pertenecer a la misma clinica en el CRIT.

Las variables de edad o nivel socioeconémico no fueron consideradas, sino mas bien
conocer varios contextos, las participantes fueron presentadas como seuddnimos para

preservar su anonimato y confidencialidad.

5.4 Escenario de Estudio

Para la realizacion de las entrevistas a profundidad se utiliz6 como escenario de estudio
las casas de cada una de las participantes permitiendo mayor confianza y privacidad en
la informacion que proporcionaran las entrevistadas. “Un escenario de estudio es aquel
en el cual el observador obtiene facil acceso, establece una buena relacion inmediata con

los informantes relacionados con los intereses del investigativos”.24

%  Taylor S 'y Bogdan R, (s.f) Introduccibn a los  métodos  cualitativos de  investigacion.
https://www.paginaspersonales.unam.mx/app/webroot/files/5880/Asignaturas/2626/Archivo2.5797.pdf
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5.5 Técnicas e Instrumentos de Recolecciéon de Datos “Entrevista a
Profundidad”

De acuerdo con los métodos y técnicas en la investigacion cualitativa “los instrumentos
de recoleccion de datos mas comunes son la observacion, entrevistas a profundidad que
es una herramienta de excavar, ya que se trata de un encuentro cara a cara entre el
investigador y los informantes respecto a sus vidas, experiencias y situaciones sigue un

modelo una conversacion entre iguales”.24

Es una técnica de investigacion cualitativa basada en la subjetividad, que nos ayuda a

recabar informacion sobre el conocimiento y la experiencia empirica del otro.

Existen diferentes técnicas para la recoleccion de datos, dentro de las que se encuentran

la observacion, notas de campo y grabacion de audio.

En este trabajo de investigacion se pretende conocer las experiencias de las madres con
las y los hijos Autistas, es decir, como lo vivieron, como lo identificaron y como lo
atendieron, del mismo modo, cual ha sido el cocimiento que han adquirido para la
atencion y el seguimiento de los menores, pero sobre todo cuales fueron las emociones
que mas predominaron en el proceso y poder determinar si perjudican o benefician su

salud.

La estructura de la entrevista fue flexible, ya que esta fluyé al ritmo de la informacién que
nos relataron las entrevistadas, tratando de abordar todos los indicadores de la guia de
pautas que fue previamente estructurada ANEXO 1, ademas se contd con una guia de
lenguaje corporal que se registrd con la observaciéon durante el proceso de la entrevista
con el fin de dedicarles una mayor profundidad, pero al mismo tiempo cuidando el

desborde emocional.

El instrumento consistié en una guia semiestructurada con las siguientes categorias:
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1. Datos personales y familiares.
2. Estado de salud.
3. Datos generales sobre la identificacion del TEA.

Cada entrevista tuvo una duracion de 60 a 100 minutos y se realizé en las casas de las
entrevistadas contando en algunos casos con la participacion de los padres, para
garantizar la comodidad y la privacidad. Las entrevistas fueron grabadas con el

consentimiento y posteriormente transcritas para su analisis cualitativo.

Para llevar a cabo la técnica de recoleccién de datos es importante mencionar que fue
de suma relevancia llevar notas de campo detalladas ya que estas permiten tener
informacion de lo que se observé y se percibié durante la aplicacién del instrumento en
este caso la aplicacion de entrevista a profundidad con ayuda de la guia de pautas para

no perder la secuencia de lo que se quiere saber y llevar un orden de acontecimientos.

5.6 Procedimiento

El trabajo de campo se desarrollé entre los meses de enero y febrero de 2025 y el proceso

metodoldgico se registré en 3 fases:

Planeacion: disefio de la guia de pautas de la entrevista, contacto con las madres y
elaboracion de agenda conforme a los tiempos de las entrevistadas.

Recoleccion de informacion: aplicacion de entrevistas individuales y observacion.
Andlisis de la informacion: desgravacion de las entrevistas, lectura interpretativa,

identificacion de categorias emergentes.
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5.7 Grabacion de audio

Sabemos que las entrevistas a profundidad deben de contemplar ciertos criterios para no
tener problemas o dificultades a la hora del encuentro entre el entrevistador-entrevistado,

y asi, tener una correcta y precisa desgrabacion para su analisis.

5.8 Recoleccién de Datos

Los dispositivos de grabacion registran en caso de no recordar con precision y registran
con detalles importantes de lo ocurrido. Se podrian omitir detalles por el hecho de grabar

a los entrevistados.

5.9 Notas

Es pertinente llevar a cabo el registro de conductas, sentimientos, creencias,
interpretaciones y areas futuras de indagacion, asi como la observacion subjetiva, los
ritmos y pautas, gestos los detalles no verbales el tono de voz y la velocidad del discurso,

silencios, registro de lo que no se comprende, contencidon emocional.

De acuerdo con R. Clemente, los datos cualitativos “registra una ingente cantidad de
informacion de tipo auditivo y posteriormente textual, que sin la adecuada manipulacién
resulta estéril, por tanto, el dato cualitativo de convierte en un elemento dinamico

resultado de una serie de manipulaciones que transforman la realidad”.25

% Rodriguez. R., Lorenzo. O., Herrera. L, SOCIOTAM Vol. XV, N.2 (2005). “Teoria y practica del analisis de datos cualitativos. Proceso
general y criterios de calidad” Universidad de Granada Espafia. https://www.redalyc.org/pdf/654/65415209.pdf
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Para llevar a cabo el analisis de datos cualitativos existieron tres momentos, la reducciéon
de datos; disposicion y transformacion de datos y obtencion y por ultimo verificacion de

conclusiones.

5.10 Reduccién de Datos

Hace referencia a la codificacion, seleccion de categorias y temas de analisis, es decir

de toda la informacién recabada hay que seleccionar datos.

La categorizacion puede llevarse a cabo desde los sentimientos, emociones,
razonamientos o0 visiones y percepciones que tienen las personas respecto al fenbmeno

o estudio.

Para esta investigacion la categorizacion de datos se realiz6 desde tres opciones de
percepcion en cuanto a dificultad, que son: mucha dificultad, poca dificultad y baja
dificultad. Para organizar las respuestas de cada una de las preguntas realizadas se
utilizaron palabras clave que tiene que ver con sentimientos y emociones positivas y
negativas, es decir en el caso de la expresion de emociones negativas nos indican mucha
dificultad o poca dificultad dependiendo del desarrollo de experiencias que compartian
las personas entrevistadas. Y en el caso de sentimientos o emociones positivas, nos hace

una referencia a baja dificultad.

5.11 Disposicion y Transformacién de Datos

Este paso hace referencia al conjunto organizado de informacion, presentada de forma

especial y ordenada, “uno de los instrumentos de disposicion usados con frecuencia son
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los gréficos, los cuales permiten no solo presentar los datos sino advertir relaciones y

descubrir su estructura profunda”.26

Este procedimiento se presenta mediante tablas con informacion breve y sistema de
categorias, conocidas también como matrices, cuya caracteristica es sintetizar las
categorias de codificacibn y a su vez subdivisiones de estds mismas categorias

presentando agrupamientos conceptuales.

En esta investigacion se realizé una tabla con diferentes categorias y subdivisiones, con
la intencion de analizar los aspectos que nos acercan al objetivo. Se tomo en cuenta 12
aspectos que tienen que ver con el contexto de la edad del nifio con diagndstico de TEA,
deteccion y atencion, desarrollo promedio, apoyos, inclusién, economia, flexibilidad
laboral, red de apoyo, duelo y estado emocional, todo esto desde las experiencias de las
madres entrevistadas. Cada uno de estos aspectos se codificaron a su vez con palabras
clave desde tres aspectos ya mencionado, mucha dificultad, poca dificultad y baja
dificultad, asignando un color a cada uno de ellos, el primero con color rojo haciendo
referencia a mucha dificultad, seguido del color amarillo para la poca dificultad y por tltimo

el color verde para la baja dificultad.

5.12 Verificacion de Conclusiones

En esta investigacion se realiz6 un analisis comparativo entre entrevistas tomando en
cuenta la categorizacion y reduccion de datos aplicada, pero profundizando cada una de
estas categorias desde los diferentes casos, situaciones y experiencias similares que se
presentaron entre una y otra o en su defecto las principales diferencias entre las
entrevistas. En cada una de las categorias se agregé una grafica con la intencién de tener

una imagen visual acerca de las similitudes y/o diferencias.

% Rodriguez Gomez, Gregorio y otros (1999), Metodologia de la Investigacion cualitativa. Capitulo XI, Aljilbe Granada

Pagina 46 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

La investigacion se condujo bajo los principios éticos de respeto, confidencialidad, y
consentimiento informado de acuerdo con las normas del Cédigo de Etica en
Investigacion de la UACM (2021). Las participantes fueron informadas sobre los objetivos
de estudio, su caracter voluntario y el derecho a retirarse en cualquier momento sin
consecuencias, se menciono sobre la garantia a la proteccion de los datos personales y
gue solo seran usados para fines académicos. Se promovioé un ambiente de confianza y
respeto considerando la carga emocional que implica compartir las experiencias

relacionadas con el cuidado de las y los hijos Autistas.

Este procedimiento se realizé a través de la comprension y explicacion es importante
mencionar que dentro de las principales herramientas para este proceso es la
comparacion de resultados ya que permite enfatizar aquellas similitudes y diferencias

dentro de las categorias aplicadas.
La metodologia cualitativa permitio comprender la complejidad de las experiencias de las
madres cuidadoras de las y los hijos Autistas desde una perspectiva integral, el enfoque

interpretativo ayudo a recuperar significados de las necesidades.

El uso de la entrevista a profundidad favoreci6 al acceso a las dimensiones emocionales,

sociales y de salud.
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CAPITULO VI. RESULTADOS Y ANALISIS

Este capitulo presenta los principales resultados obtenidos a partir del analisis de
entrevistas a profundidad aplicadas a 8 madres cuidadoras de hijas e hijos Autistas que
asisten al Centro de Rehabilitacion Infantil (CRIT) lIztapalapa CDMX. El propdésito es
exteriorizar las experiencias mediante el rol de madres cuidadoras, implicaciones fisicas,

sociales y emocionales de tal labor.

La presentacion de los resultados busca dar voz a las madres, visibilizando sus desafios

cotidianos y los recursos personales para mantener un equilibrio en su vida y su salud.

Para la aplicacion de las mencionadas entrevistas a profundidad se elabor6 un
instrumento para recabar la informacién en forma de guion llamada guia de pautas,
mismo que establece un orden en la informacidén que se recogio, abordando preguntas
abiertas enfocadas en conocer el contexto social en el que se encontraron las madres
cuidadoras entrevistadas durante el proceso de deteccion, atencion y seguimiento de las

y los hijos con TEA.

Los temas principales para el andlisis de las entrevistas aplicadas son los siguientes:

e Datos personales y familiares.
e Estado de salud.

e Datos generales sobre la identificacion del TEA.

Las entrevistas fueron aplicadas de acuerdo con la disponibilidad de los entrevistados y
enfatizando la importancia del aviso de privacidad de datos.
La obtencion de la informacion se llevd a cabo mediante la grabacion de las entrevistas,

con respaldo digital.
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6.1 Analisis

Una vez que se recabo la informacion a través de las entrevistas a profundidad, se ha
realizado el andlisis del contenido cualitativo y comparativo entre entrevistas. A
continuacion, se menciona el analisis e interpretacion de los diferentes criterios que se

consideraron en las entrevistas aplicadas.

El analisis de los testimonios permite comprender que el cuidado de un hijo/a Autista
representa una experiencia ambivalente llena de amor, sobrecarga y desgaste. Las
madres cuidadoras muestran un profundo compromiso afectivo, pero también de presion

constante.

Ademas, el estudio deja visto la evidencia del rol de cuidadora construido socialmente
bajo mandatos de género que refieren al sacrificio y la entrega femenina. Existe la
presencia de resiliencia y solidaridad y que construye un potencial transformador en cada

decision y en cada paso.

6.2 Datos personales y familiares

En la figura 1, se observa de manera grafica que la edad de los padres, oscila de los 29
a los 49 afos, habiendo una mayor prevalencia en el rango de 36 — 42 afos, lo cual indica
qgue el momento del nacimiento de los hijos con diagnostico de TEA prevalecié en un
rango de los 30 — 35 afios aproximadamente, esta situacion nos indica que en su mayoria
las madres de los nifios con diagnostico de TEA se encontraban en una vida adulta, con
empleo en su mayoria y en algunos casos con una profesion concluida. En el caso de la
figura 2, se observa que las edades de los hijos diagnosticados con TEA tienen una mayor
prevalencia en las edades de 4 y 5 afios, y menor frecuencia en las edades de 6 y 7 afos,
es importante mencionar que algunos de los entrevistados tienen dos hijos con

diagnostico de TEA.
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Figura 1. Edad promedio de la madre.

Edad de madres y padres

40
20
10
0
3 4 5 6 7 8 9 10
31 36 39 41 43 49

EDAD
w
=]

1 2
Madres 29 30
Padres 31 42 42

mMadres m=Padres

Nota. Elaboracion propia, con base en los cuestionarios.

Figura 2. Edades de hijos con diagnostico TEA.

Edad de hijos con TEA

7 7
6 6 | |
6 7 8 9 10
Hijos con TEA

Edad
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I~
|
o ~
[
w
|
N @

-

= Edad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
Sexo; en la figura 3 se identifica que de las 8 entrevistas aplicadas se tuvo la participacion

de las madres de hijos con TEA sin embargo, en 2 de ellas también hubo la participaciéon

de los padres.
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Figura 3. Sexo del padre o madre.

Sexo

m Femenino

W Masculino

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
Lugar de nacimiento del padre o madre; la figura 4 hace referencia al lugar de nacimiento,
de las 8 entrevistas hubo una mayor frecuencia en la CDMX, siguiendo con el Estado de

México y por ultimo con el estado de Chiapas.

Figura 4. Lugar de nacimiento de la madre.

Lugar de nacimiento de la madre

m CDMX
m Edo. México

M Chiapas

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Religion; En cuanto a la religion, la mayoria expresoé ser de religion catdlica y en un caso

de la religion cristiana, esto se puede observar de manera grafica en la figura 5.
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Figura 5. Religion.

Religién

m Catélica/creyente

m Cristiana

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Estado civil; en la figura 6 se puede observar que, de las 8 entrevistas aplicadas, 4 de los

entrevistados son casados, 2 viven en union libre y 2 estan separados.

Figura 6. Estado Civil.

Estado civil

| Casado
m Unidn libre

M Separado/divorciado

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Escolaridad; en la figura 7 se puede ver que en cuanto a la escolaridad se realiz6 el
analisis tanto de las madres como de los padres, en el caso de las madres se observo
gue 4 de ellas tienen el nivel de licenciatura, 2 de preparatoria y 2 de secundaria. Y en el
caso de los padres hay una mayor prevalencia en el nivel de preparatoria con una
frecuencia de 5 padres, 2 con nivel de licenciatura y 1 con preparatoria trunca.
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Figura 7. Escolaridad de las madres y padres.

Frecuencia

w B o o

- N

0

Licenciatura

Escolaridad

Preparatoria

Secundaria

Grado académico

mMadres = Padres

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Ocupacion; en la ocupacion de las madres se identifico que, 5 son amas de casa, una de
ellas con pensién laboral y 3 se dedican al comercio. En el caso de los padres 3 son
empleados, 3 comerciantes, un emprendedor y uno se dedica al trabajo profesional, esto
se puede observar de manera gréfica en la figura 8.

Figura 8. Ocupacion de las madres y padres.

Ocupacion

Frecuencia
oO-=2NWREOD

Ocupaciones

mMadres mPadres

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Vivienda; en la figura 9 se observa que 3 de los entrevistados viven en casa propia, 3

rentan y 2 en casas prestadas por sus familiares.
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Figura 9. Vivienda.

Tipo de vivienda

3
2.5
2
1.5
1
0.5
0

Propia Rentada Prestada
Especificacion de vivienda

Frecuencia

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Numero de habitantes en la vivienda; la figura 10 muestra que la mayoria de los
entrevistados viven con alrededor de 7 a 10 personas, con menor frecuencia menos de 5
personas 0 mas de 10 personas. Aqui se pudo identificar que al haber mas de 5
habitantes en la vivienda, en la mayoria de los casos se cuenta con una red de apoyo
familiar que ha contribuido en la salud de las madres cuidadoras, ya que durante las
entrevistas se identificd que la mayoria de veces se encontraban con ciertas emociones
negativas como frustracion, ansiedad, estrés e incluso miedo, el hecho de vivir con méas
personas en algunos momentos permitian tener un espacio de liberacion ante las

emociones antes mencionadas.

Figura 10. Numero de habitantes.

Numero de habitantes

10
8
6
4 [
2

Familias entrevistadas

Habitantes

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
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Personas que dependen econdmicamente; la figura 11 muestra que en la mayoria de los
casos se observo que las personas que dependen econdmicamente de la fuente de
ingresos son de 4 personas, con una frecuencia de 5 entrevistados, 2 entrevistados
solventan los gastos de 5 personas y en el caso de un entrevistado son 3 las personas

gue dependen econdmicamente del ingreso.

Figura 11. Personas que dependen econOmicamente.

Personas que dependen econdmicamente

0 | |‘ | ‘ ‘ ‘I

Familias entrevistadas

[4.] o

£

N

Cantidad de personas
w

-

m5personas ®4 personas W3 personas

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Seguridad social; la figura 12, muestra que, de las 8 entrevistas aplicadas, 6 de los
entrevistados mencionaron no contar con seguridad social y 2 si. En cuanto a los datos
generales, de madres y padres, consideramos importante mencionar que la gran mayoria
carece de seguridad social, ello es importante debido a que la atencion de sus hijos con
TEA se atendera en los servicios publicos o en los privados, lo que les significa una
erogacion mayor. La escolaridad es importante debido a que a mayor escolaridad

mayores posibilidades de comprender y buscar atender el problema.
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Figura 12. Seguridad Social.

Seguridad Social

mSi

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

6.3 Estado de salud

Percepcion del estado de salud; en la figura 13 se observa que de las 8 entrevistas
aplicadas, 4 de los entrevistados considera tener un mal estado de salud, 3 entrevistados
considera tener un estado sano o0 bueno y una persona considera tener un estado regular

de salud.

Figura 13. Percepcion del estado de salud.

Percepcion del estado de salud

w Malo/enfermedad
= Sano/bueno

= Regular/no muy bueno

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
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Padecimiento de enfermedades; en la figura 14 se puede observar que la mayoria de los

entrevistados menciond no padecer alguna enfermedad y 2 comentan tener alguna

enfermedad.

Figura 14. Padecimiento de enfermedades.

Padecimiento de enfermedades

= Si

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Antecedentes de TEA; respecto a los antecedentes de TEA, la figura 15 interpreta que 4
de los entrevistados, es decir la mitad de las familias entrevistadas comentaron que existe

la posibilidad de tener antecedentes, 2 mencionaron que si y 2 comentaron no tener

antecedentes.

Figura 15. Antecedentes de TEA.

Antecedentes de TEA

= Probablemente
=Si

=No

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
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6.4 Datos generales sobre la identificacion de TEA

¢ Sabia que es el TEA? la figura 16 muestra que, de las 8 entrevistas aplicadas, 6
personas mencionaron que no sabian que es el TEA, 2 sabian un poco o habian

escuchado hablar del TEA, ninguna persona menciono6 que si sabia al respecto.

Figura 16 ¢Sabia qué es el TEA?

¢ Sabia que es el TEA?

= No

= Pocof lo habia escuchado

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Lugar donde escuchd o supo informacion del TEA; en la figura 17 se observa que 5 de
las personas entrevistadas mencion6 haber obtenido informacion en instituciones como
teletdn, hospitales o algun servicio de salud, 4 comentaron haberse informado en internet
o redes sociales y en un caso a través de programas televisivos. Es importante hacer
mencion que la informacién que conocieron sobre el TEA, fue en el momento que
iniciaron con el proceso de diagndstico, atencién y seguimiento, en la mayoria de las
entrevistas se observd que las personas en algin momento vivieron con frustracion y
cierta culpa al no tener conocimiento del TEA ya que esto pudo haber permitido una

atencion mas oportuna.
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Figura 17. Informacién de TEA.

Informacion de TEA

m Instituciones
" Internet/ redes sociales
u Television

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Conocimiento de TEA como discapacidad; la figura 18 muestra que 4 de los entrevistados
tienen el conocimiento de que el TEA es considerado una discapacidad, sin embargo, en
algin momento lo desconocieron y 4 mencionaron no saber que se considera una

discapacidad.

Figura 18. Conocimiento de TEA como discapacidad.

Conocimiento de TEA como discapacidad

" No

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
Conocimiento de pension por discapacidad; en la figura 19 se puede ver que, de las

personas entrevistadas, 4 si tienen el conocimiento y 4 no tienen el conocimiento de la
pensién que otorga el gobierno de México por discapacidad.
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Figura 19. Conocimiento de pensién por discapacidad

Conocimiento de pensién por discapacidad

uSi

= No

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Nivel de TEA, en la figura 20 se observa que, de las personas entrevistadas, 4 expresaron
gue sus hijos tienen nivel 2 de TEA, 2 personas nivel 1 al igual que 2 en el nivel 3 y una
persona no sabe. Es importante mencionar que hay entrevistados que tienen mas de un

hijo con diagndstico de TEA.

Figura 20. Nivel de TEA.

Nivel de TEA

= Nivel 1
u Nivel 2
mNivel 3
=No sabe

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Informacioén; la figura 21 muestra que de las 8 entrevistas aplicadas 7 de ellas
mencionaron que tuvieron mucha necesidad en saber o conocer la informacién que tiene
que ver con la deteccién, atencién y seguimiento para nifios con TEA. Durante las

entrevistas se pudo identificar mediante la observacion y la escucha activa, las

Pagina 60 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

expresiones de impotencia al recordar lo que en sumomento sabian del TEA y en algunos
de los casos la informacion que tenian estaba relacionada con lo que veian en programas
televisivos o en algunas publicaciones de redes sociales, sin embargo, la mayoria de los
entrevistados manifesté la desinformacion que habia por parte del sector salud y

educativo.

Sin embargo, algo que llamé la atencion en algunas de las entrevistas, es que los padres
y/o madres que tienen una profesion pudieron identificar que necesitaban algun tipo de
ayuda para dar atencién a sus hijos. Un comentario mas, es que a mayor estudio o afios
de escolaridad, tienen un panorama mas amplio para identificar situaciones y afrontarlas
mejor, En algunos de los casos, investigan en fuentes confiables, en instituciones y con
especialistas del area médica, pero esto no resultd del todo efectivo ya que para recibir
la atencion y el diagndstico seguian presentadndose barreras que prolongaron el momento

de la atencioén.

Si se analiza esta situacion con padres y/o madres profesionales en comparacion con
aquellos que no cuentan con una profesion se pudo identificar, que en este segundo caso
la falta de informacién tuvo un impacto realmente negativo pues de acuerdo a lo que
compartieron durante las entrevistas, en algunos casos el diagnostico y atencion se dio
después de los 4 afios de edad de los hijos e incluso hubieron casos en los las personas
estan en un proceso de informacion respecto a lo que es la atencién, deteccion y

seguimiento del TEA.
Por otra parte, una de las entrevistadas consider6 poca necesidad en el conocimiento de

informacion ya que su experiencia fue distinta y busco atenciones oportunas, iniciando

con la estimulacién temprana que sirvié como primer filtro de identificacion de TEA.
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Figura 21. Informacién sobre TEA.

Informacién sobre TEA

= Mucha necesidad

" Poca necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Deteccion y atencion; en la figura 22 se puede identificar que del total de entrevistas, 4
personas consideraron tener mucha necesidad en cuanto a la deteccion y atencion para
sus hijos, esto debido a que en algunas de sus experiencias recurrian a los lugares
equivocados, lugares privados que les generaban costos mayores, 0 en su defecto
seguian con la falta de informacion y no tuvieron la orientacion oportuna de conocer los
lugares que permiten identificar, diagnosticar y dar seguimiento a nifios con TEA. Durante
la aplicacion de las entrevistas surgié un tema de relevancia acerca de los servicios que
brinda el Centro Integral de Salud Mental y es que en su totalidad todos los entrevistados
en alguin momento del proceso tuvieron la informacion de los servicios que pudieron
recibir para dar la atencion y deteccion a sus hijos; sin embargo, no recibieron la atencion
por no acceder a la lista de espera que se genera debido a la alta demanda que este

centro tiene.

Por otra parte, una de las personas entrevistadas considero tener poca necesidad, en
este caso se expreso, que el motivo fue porque el menor con TEA tuvo otras situaciones
meédicas que permitieron ir identificando con el paso del tiempo la condicién en la que se

encuentra.
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En las tres entrevistas restantes, expresaron una baja necesidad debido a que
encontraron los lugares adecuados y en un momento oportuno para deteccion de TEA
en sus hijos, en uno de estos casos si accedieron a la lista de espera para la atencion en
el Centro Integral de Salud Mental.

En este punto cabe destacar que este grupo de padres y/o madres entrevistadas son
personas que buscaron la informacion oportuna y que esta muy relacionado con el punto
anterior de manera especifica con aquellos entrevistados que tienen como caracteristica

un nivel de estudios profesionales.

Y en el caso de aquellos que expresaron tener mucha necesidad, por una parte, la
desinformacion jugd un papel importante pero también la falta de aceptacion por parte de
los padres y madres entrevistados, tuvo mucho que ver en no acceder oportunamente a

la deteccion y atencion.

De manera especifica, en un par de entrevistas se pudo observar la frustracion de los
padres y madres entrevistados ante la situacién que se encontraban, dando prioridad a
sus sentimientos y preocupaciones y poniendo en segundo plano la deteccion y atencién

de sus hijos.

Figura 22. Deteccién y atencion.

Deteccion y atencion

® Mucha necesidad
= Baja necesidad

m Poca necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.
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Desarrollo promedio; en la figura 23 puede identificar que hay una prevalencia en la
necesidad de conocer el desarrollo promedio de los 2 primeros afios de vida. De las 8
encuestas se identific6 que 5 personas tuvieron mucha necesidad en identificar las
caracteristicas de desarrollo, una persona tuvo poca necesidad y en dos personas hubo

baja necesidad.

Comparando las diferentes vivencias se puede decir que aquellos entrevistados que
tuvieron poca necesidad son los mismos que recibieron atencién oportuna debido a la
informacion que si bien en su momento desconocian, se dedicaron a investigar por qué
se presentaban ciertas caracteristicas con sus hijos con TEA y por otro lado aquellos que
tuvieron mucha necesidad fue porque de acuerdo a sus experiencias, el crecimiento de
por lo menos el primer afio y medio de sus hijos fue relativamente normal y después de
los dos afios se noté un estancamiento en el desarrollo, condicion que consideraron
normal y no género preocupacion en ese momento sino hasta después de los 2 afios y

medio o tres de edad.

En este péarrafo, se considera apropiado citar a la UNICEF en donde menciona “A los 2
afos, tu hijo o hija habla, anda, trepa, salta, corre y rebosa energia. Tiene un vocabulario

cada vez mas amplio y adquiere nuevas palabras con regularidad.

Ademas, sabe clasificar las formas y los colores y también puede mostrar interés por el
control de esfinteres. A medida que se hace mas independiente y empieza a ampliar sus
limites y explorar el mundo que le rodea, puede mostrar signos de rebeldia”.27 Estos
pueden ser datos que, si lo supieran las madres y padres, seria una alerta para pensar

en buscar ayuda.

27 UNICEF (S.F), Portal sobre crianza, “Desarrollo de tu bebé a los 2 afios, todo lo que necesitas saber sobre su crecimiento en esta
edad.” https://www.unicef.org/parenting/es/desarrollo-infantil/etapas-desarrollo-bebe-2-anos
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Figura 23. Desarrollo promedio.

Desarrollo promedio

® Mucha necesidad
u Baja necesidad

® Poca necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Apoyos; En cuanto al apoyo que brinda el Gobierno de México “Pensién para el Bienestar
de las personas con Discapacidad Permanente”, se puede identificar en la figura 24 que
el total de personas entrevistadas tuvo mucha necesidad, primeramente, porque gran
parte de ellos desconocia que el TEA se considera una discapacidad y que por lo tanto
tienen el derecho de recibir mencionado apoyo. Sin embargo, no fue el Unico factor que
influyé para no ser beneficiario, pues uno de los requisitos es tener un certificado de
discapacidad emitido por alguna Institucion Publica de Salud, mismo que buscan obtener
en el momento que se enteran del beneficio de la pensién y que como consecuencia
retrasa el proceso. Hay que considerar que cuando los padres reconocieron a sus hijos

con TEA, existia el Programa.

Figura 24. Apoyos.

Apoyos

® Mucha necesidad
= Baja necesidad

= Poca necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Pagina 65 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

Inclusidn; la figura 25 muestra que, la informacién que se obtuvo en este tema, predomino
la baja necesidad, es decir, 4 de las 8 entrevistas, comentaron haber encontrado lugares
inclusivos, personas tolerantes y respetuosas en transporte y lugares publicos lo que
permitié que no presenciaran discriminacion. Dos personas informaron haber tenido poca
necesidad y dos personas mucha necesidad, esto debido a que en algin momento del
proceso de deteccion, atencidbn o seguimiento fueron victimas tanto ellas como los
menores de TEA, de algun tipo de discriminacion en algunos casos fue en instalaciones
de salud, escuela, guarderia o incluso en el entorno familiar, lo cual dej6 como
consecuencia el aislamiento tanto de los padres y madres entrevistados como de los hijos
con TEA.

Figura 25. Inclusion.

Inclusién

m Baja necesidad
m Poca necesidad
= Mucha necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Economia; En la figura 26 observar que hubo 4 personas entrevistadas con baja

necesidad y 4 con poca necesidad.

En el caso de los padres y/o madres entrevistadas con baja necesidad se identificé que
en la mayoria de los casos los padres y/o madres son profesionistas y tienen un ingreso
establecido que permite solventar los gastos que se presenten, en algunos de los casos

pueden cubrir gastos para la atencion del hijo con diagnostico de TEA, por ejemplo,
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terapeutas, escuela privada y personal de apoyo domeéstico. En comparacion con otra de
las entrevistas que dio como resultado la baja necesidad, hay un caso en el que la
persona entrevistada compartié, que cuenta con una pension laboral derivada de un
problema de salud, que permite cubrir los gastos de familia apoyada por el ingreso de su

€esposo o pareja.

Por el contrario, aquellos padres y/o madres de familia que expresaron poca necesidad,
en su mayoria son personas que se dedican al comercio y que si bien no hay un monto
econdmico establecido, el ingreso que generan es suficiente para solventar los gastos de

vivienda, alimentacién y algunos servicios médicos particulares.

Figura 26. Economia.

Economia

m Poca necesidad
= Baja necesidad

= Mucha necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Flexibilidad laboral; La figura 27 muestra que todos los padres y/o madres comentaron
gue por lo menos uno de ellos, es decir, ya sea el papa o mama del hijo con TEA han
contado con flexibilidad laboral o de tiempo disponible que ha permitido acudir a los
servicios de deteccion, atencion y seguimiento. Sin embargo, en un caso en particular, el
entrevistado compartio que se vio en la necesidad de renunciar a su trabajo formal,
debido a que no tenia el tiempo disponible para la atencion que su hijo con TEA requeria,
para dar solucion a su situacion decidié dedicarse al comercio con la intencién de manejar

sus tiempos y estar al pendiente de su hijo.
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En otros casos, ya sea el padre o madre se dedica a trabajar y el otro se hace cargo del
cuidado, atencion y seguimiento del hijo con TEA, pero cabe mencionar que en algunos
casos este cuidado no sélo queda a la responsabilidad del padre o madre que no labora,
es decir en algunos casos hay apoyo de la pareja para acudir a las terapias o actividades

gue el hijo con TEA requiera.

Figura 27. Flexibilidad laboral.

Flexibilidad laboral

m Baja necesidad
= Poca necesidad

= Mucha necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Red de apoyo; en la figura 28 se observa que hay una gran prevalencia en la baja
necesidad y eso quiere decir que durante las entrevistas aplicadas 6 de los 8 padres y/o
madres compartieron que durante el proceso que han vivido, han contado principalmente
con el apoyo familiar, y que esta condicién les ha permitido sobrellevar la situacién
ademas de que ha sido un respaldo emocional importante primero para los padres y/o
madres entrevistadas y segundo para los hijos con TEA; pues cuentan con personas de
confianza que puedan estar al cuidado de ellos, enfrentar algunas situacion de crisis y
permite que haya una dinamica de socializacion, es decir el aislamiento y discriminacion
es algo que no se hace presente con las redes de apoyo. En algunos casos no hay apoyo

familiar, pero hay apoyo de amistades.
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En una de las entrevistas se pudo identificar la poca necesidad, debido a que tanto el
padre como la madre de los hijos con TEA, (en este caso son 2) se dedican al comercio
y aunqgue ellos son quienes fijan su horario laboral hay algunos momentos en los que
tienen que dejar a sus hijos completamente solos y la manera de saber que pueden estar

en riesgo es mediante sus vecinas que viven en el mismo domicilio.

Por ultimo, en una de las entrevistas se expres6 mucha necesidad de red de apoyo,
debido a que la madre del hijo con TEA estd pasando por un proceso de separacion lo
que da como consecuencia ser la Unica al cuidado personal y de atencién de su hijo y

por otra parte vive lejos de su familia ademas de no tener buena relacion con esta.

Figura 28. Red de apoyo.

Red de apoyo

mBaja necesidad
= Poca necesidad

= Mucha necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Duelo; en la figura 29 se identifica que, de las 8 entrevistas aplicadas, 5 de los padres y/o
madres comentaron tener mucha necesidad en enfrentar el duelo ya que la parte que
mas les ha costado es la de la aceptacion, estos casos no han recibido algun tipo de
apoyo psicoldgico ya que genera un gasto extra, pero también se requiere del tiempo
disponible para poder recibir esa atencion y en gran parte el tiempo esta destinado para
el cuidado de los hijos con TEA.
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En dos de las entrevistas aplicadas, se identifico tener poca necesidad debido a que en
algun momento han recibido apoyo psicolégico, pero también expresaron que la situacion

en la que viven hay un duelo constante.
Por ultimo, en una de las entrevistas se identifico tener una baja necesidad debido a que

la madre entrevistada no vio la condicion de TEA en su hijo cdmo un problema y eso

permitié tener una aceptacion de la situacion.

Figura 29. Duelo.

Duelo

= Mucha necesidad
= Poca necesidad

m Baja necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Estado emocional; en la figura 30 se puede observar que el impacto emocional durante
el proceso de deteccién y atencion de los hijos con TEA, hubo mucha necesidad y cabe
mencionar que a lo largo de las entrevistas aplicadas los padres y/o madres relataron una
serie de sucesos que generaron sentimientos de culpa, de impotencia al no saber que
podrian padecer sus hijos, de qué manera podrian recibir atencion oportuna, sentimientos

de dolor, miedo, angustia entre otros.

Mismos que se presentaron desde el momento del embarazo, parto, puerperio, desarrollo
de los hijos con TEA, y que hubo una variacion de emociones positivas y negativas, un
ejemplo de ello es que la mayoria de los padres y madres entrevistados expresaron tener

un estado emocional negativo antes de conocer el diagndéstico de sus hijos con TEA,

Pagina 70 de 105



Universidad Auténoma l 'A‘ M
de la Ciudad de México

NADA HUMANO ME ES AJENO

Universidad Auténoma
de la Ciudad de México

principalmente por la angustia y miedo de que fuera algo mas, en el momento que tienen
el diagndstico y tienen informacion respecto al Trastorno del Espectro Autista, ese estado
emocional cambio a sentimientos de tranquilidad, porque ya tenian respuestas y opciones

de atencion.

También es importante mencionar que las madres cuidadoras de las y los hijos con TEA,
se someten a un estrés constante, que las lleva a vivir en estado de alerta, cansancio y
frustracién, en algunos de los casos llegan al descuido personal impactando

negativamente en su estado emocional, fisico y social.

Figura 30. Estado emocional.

Estado emocional

= Mucha necesidad
w Poca necesidad

m Baja necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Estado de salud; la figura 31 muestra que, de las 8 entrevistas, 6 de los padres y/o madres
de hijos con TEA consideran tener poca necesidad en la atencion de su estado de salud,
es decir no consideran prioritario recibir alguna atencion médica. Sin embargo, en el
momento de la entrevista a través de la observaciéon y de la escucha activa se pudieron
identificar algunas alteraciones bioldgicas que los padres y madres entrevistados han
normalizado, entre ellos se encuentran; dolor de cabeza, insomnio, fatiga y en un caso

particular tension arterial elevada.

Por otro lado, 2 padres y madres entrevistados consideran tener mucha necesidad en la

atencion de su estado de salud, ya que una de ellas tiene un padecimiento que la llevo a
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tener incapacidad para laborar y se ha sometido a diferentes cirugias y procedimientos
meédicos. En el otro caso, la madre entrevistada expreso que se siente con poca movilidad
lo cual genera cansancio o fatiga constante y en ocasiones dolores de cabeza,

considerando asi la necesidad de tomar acciones que cambien su condicion.

Figura 31. Estado de salud.

Estado de salud (atencion)

mPoca necesidad
= Mucha necesidad

mBaja necesidad

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios
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6.5 Analisis Retrospectivo

En la tabla 1 se muestra un analisis retrospectivo, codificado por colores que hacen referencia al nivel de necesidades que se
enfrentaron las personas entrevistadas y que tales hechos ocurrieron en el pasado, es decir antes de la atencion.

Tabla 1. Andlisis retrospectivo.

Andlisis Retrospectivo

Entrevista a Edad Contexto Informacion Detecciény | Desarrollo Estado Estado de
profundidad atencion promedio emocional

1 con pareja 36-38 5y4

2 con pareja 39-41

3 separada 30

4 con pareja 31-42

5 separada 49

6 con pare 36-33

7 con pareja 29-31

8 con pareja 41-42

Nota. Elaboracion propia con base en los cuestionarios.

Mucha necesidad. N

Poca necesidad.
Baja necesidad :
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CAPITULO VII. CONCLUSION Y PROPUESTA

7.1 Conclusiones

La presente investigacion demuestra que la Promocion de la Salud es una estrategia
funcional e integral para intervenir en las probleméticas de salud derivadas de los
determinantes sociales en la Alcaldia Iztapalapa. Se concluye que la salud de las madres
cuidadoras se ve seriamente afectada por diversos factores de riesgo, desde la etapa de

concepcion hasta la escolarizacion del hijo/a con TEA.

Como parte de los resultados que arrojé la investigacion desde la practica de la
Promocion de la Salud se puede inferir que la salud de madres cuidadoras de las y los
hijos Autistas puede verse afectada por diversos factores mismos qué comienzan desde

la concepcidén hasta la escolarizacion.

Se determiné que el resultado de un diagnoéstico de Trastorno del Espectro Autista genera
en las madres cuidadoras situaciones intensas de estrés aunado a la falta de contencion
emocional, ademas de un completo cambio de su forma de vida y su entorno, dejando a
un lado lo cotidiano por un cambio radical, teniendo que pensar de manera estratégica
ciertos ajustes en su forma de vida realizando adecuaciones para incluir a las y los hijos
diagnosticados. Por otra parte, se enfrentan a factores externos como agotamiento,
cansancio, falta de suefio, problemas de pareja, divorcio, frustracién, pero sobre todo
falta de gestiébn emocional, donde la mayoria de las entrevistadas mencionaron que no
han podido solucionarlo, asociado a la falta de superacion del duelo y aceptacién del

diagnéstico.
Es asi como podemos concluir que la falta de informacion sobre el Trastorno del Espectro

Autista a nivel general se ha convertido en la principal probleméatica de salud que afecta

directamente en las madres cuidadoras.
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El hecho de que las instancias correspondientes de atencion a personas con
discapacidad no cuenten con la infraestructura y la preparacion necesaria para atender a
los mas de 3 millones de casos, ha generado que las madres se enfrenten a diversas
complicaciones para combatir las adversidades que requiere acompafar a un nifio/a

autista en su futuro y porvenir, por tanto, su derecho a la salud se ve vulnerado.

Se estima una probabilidad mayor en perjuicio a la salud en las madres de las y los hijos
Autistas y se enlista una serie de factores considerados desde la primera caracteristica
de sospecha del diagnéstico hasta la escolarizacién y que en esta investigacion son
prioritarios y urgentes de atender para anticipar a las futuras madres ya a la poblacion en
general y que son clave para la toma de decisiones, pero con informacién veraz, concreta

y certera.

1. Edad: la madurez determind la falta de estabilidad econémica y de redes de apoyo.

2. Escolaridad: la falta de conocimientos impidi6 la toma de decisiones necesarias
para la intervencion oportuna.

3. Ocupacion: limit6 la posibilidad de contar con el tiempo necesario para atender
eficazmente, a causa de jornadas extensas de trabajo, les fue dificil poder salir
para estar al pendiente de las personas autistas.

4. Las personas con las que viven: la falta de personas de confianza obstaculiz6 la
red de apoyo.

5. Estado de salud de las madres y padres: la percepcion subjetiva del estado de
salud de las madres y sus maridos, empeoraron la atencidén de sus hijas e hijos
con diagnéstico de TEA.

6. Numero de hijos: se pudo notar que, a mayor niumero de hijos menor es el grado
de atencién de cada uno de ellos.

7. Embarazo y situacion de parto: curiosamente se detecté que los embarazos y
partos de alto riesgo tienen mas secuelas emocionales en las madres, las cuales

se suman al duelo de diagndstico y aceptacion del mismo.
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8. El desarrollo del primer afio de vida de las nifias y nifios TEA; paso sin detectar
algunas caracteristicas de TEA, lo cual es crucial para la atencion del menor, el
control de emociones en las madres y sobre todo de mejor toma de decisiones.

9. La edad del nifio TEA y su nivel de diagnostico: son indicadores que mostraron la
gravedad emocional de las madres ya que, entre mas requerimiento de apoyo
hubo mayor frustracion, estrés, ansiedad, depresion, es decir, se manifiestan mas
emociones negativas, lo que podria incrementar los niveles de cortisol y
nuevamente poner en riesgo la salud de la madre, ademas del desgaste fisico,
emocional y la tension en la relacion de pareja.

10.El duelo, aceptacion del diagndstico y superacion: la falta de contencién emocional
en las madres ha generado estancamiento, depresion y frustracion, entorpeciendo
la mente para la toma de decisiones mas claras.

11.La escasez de tratamiento especifico y oportuno de las nifias y los nifios TEA
genero en las madres intranquilidad, y sobre todo inseguridad al no saber como
tomar mejores decisiones.

12.Las barreras en sociedad: han creado la falta de inclusién, aceptacion y empatia,
desatando actos de discriminacion.

13.Insercion escolar: el haber recorrido el proceso con falta de informacién, limité el
desarrollo académico de las nifias y nifios con TEA para que sigan avanzando.

14.Apoyo escolar con UDEEI y Maestra de apoyo en escuela regular: la falta de
informacion sobre estos personajes ha restringido la vida académica de las nifias
y nifios autistas porque no ayuda en el proceso de adaptacion a la escuela y todos
sus requerimientos, generando ansiedad y desesperacion en las madres.

15.Pension que otorga el Gobierno de México: la falta de informacion ha repercutido
en garantizar el derecho de la pension para personas con discapacidad y que es
importante para apoyar a las madres para que tengan mayor estabilidad
econdémica que sirva para solventar las necesidades que se requieran.

16.Lugares gratuitos de atencion: el desconocimiento de las instancias gratuitas
existentes en CDMX, han generado el excesivo gasto para iniciar el proceso de

diagnéstico y de todo lo que conlleva para poder llegar a la escolarizacion.
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17.Se cree que es de suma importancia que las madres conozcan el valor de llevar
Su proceso con lo siguiente: a) una red de apoyo para ayudar a la contencion, dar
calmay serenidad, pero sobre todo descanso, b) atencion psicoldgica que lleve su
caso y puedan contar con la confianza de si mismas y, sobre todo el manejo y
control de sus emociones.

18.La sensibilizacién, la empatia y la inclusion en la sociedad: son acciones que han
retardado el avance y la promocion de la diversidad por la falta de conocimientos,
las personas no saben como actuar y atender a las nifias y nifios autistas que
necesitan un ajuste y una adecuacién para poder desempefiarse y estar en
sociedad, llevando consigo otro desgaste a las madres para lidiar con las crisis y/o

berrinches de sus hijos (podrian durar hasta 50 minutos).

Por lo anterior creemos, que es tarea de todos participar y contribuir en la iniciativa de
sensibilizacion y concientizacién de las personas con Trastorno del Espectro Autista y la

diversidad para lograr una sociedad mas justa y equitativa con salud y bienestar.

El gobierno y el personal encargado deben garantizar el derecho a la salud y erradicar la
discriminacion de las personas con discapacidad tomando acciones que actien en su
beneficio, trabajando en conjunto con los Promotores de la Salud, personal capacitado
para enfrentar los desafios que se encuentran en sociedad, por medio de un Sistema de
Salud que brinde atencion de calidad y cercano para salvaguardar la integridad de las

madres y de sus familias.

La investigacion demuestra la necesidad de implementar programas de Promocion de la
Salud enfocados en las madres cuidadoras, orientados al apoyo emocional, la gestion del
estrés y la generacion de redes comunitarias, pero sobre todo una sociedad mejor

informada en todas sus instancias.
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7.2 Propuesta

Es asi que, desde la vision de la Promocién de la Salud y la Educacién para la Salud,
quisimos incidir desde una formacion humanistica, de valores, empatica e incluyente y
desde una perspectiva interdisciplinaria ya que consideramos de gran importancia

mostrar nuestra participacion con evidencia cientifica.

Si bien, se sabe que la falta de informacion se consolidé como la principal limitante en la
toma de decisiones de las madres, se considera también como un factor de riesgo en
conjunto con el control y gestion de emociones, lo cual es preocupante para ellas porque
no pudieron atender a sus hijos desde la primera deteccidn de caracteristicas fuera de lo

tipico “normal” dentro del desarrollo de las y los hijos.

Desde la Promocién de la Salud pretendemos implementar una estrategia dirigida a las
futuras madres y a la poblacion en general, considerando lo importante que es nuestra
participacion como intermediarios, luchadores sociales, cuidadores del projimo,
abogadores del otro, defensores del otro y observadores de probleméticas, ademas, de
gue no podemos separar al individuo de su entorno. En este sentido, pensamos que es
mejor una propuesta de abordaje y atencidén colectiva que una resolutoria de manera

individual.

Esperamos la aceptacion y la participacion comunitaria para lograr los objetivos
planteados. El desarrollo de aptitudes sera crucial para lograr estabilidad y bienestar de
las madres con las y los hijos Autistas al mismo tiempo de proporcionarles el desarrollo
en conjunto de conocimientos, habilidades y destrezas que les permita afrontar el proceso
con informacién y por tanto atencion. Mediante esta estrategia, podriamos decir que se
lleva a cabo dos de las cinco lineas de accién propuestas en la primera conferencia
Internacional sobre Promocion de la Salud en Ottawa 1986. Al mencionar la aceptacion

y participacion se hace referencia al reforzamiento de la accion comunitaria, la cual tiene
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como objetivo la participacion efectiva y concreta de la comunidad, asi como acceso a la

informacion y mejor toma de decisiones.

Por otra parte, con el desarrollo conjunto de conocimientos se observa la linea de accion
Desarrollo de aptitudes personales, la cual propone no solo un desarrollo personal sino
también social reiterando la importancia de proporcionar informacién, educacion sanitaria

y el perfeccionamiento de las aptitudes para la vida con una participacion activa.

El cambio de educacion tal vez no sera facil pero tampoco imposible, mas bien se
requerira de mucho trabajo con escuelas, hogares, puestos de trabajo, ambito
comunitario, etc. pero también, se necesita del financiamiento del gobierno que
proporcione los recursos para que no haya carencias en el proceso que viven las madres
como de sus familias y tengan oportunidad de atencion de manera equitativa. Desde este
punto es importante considerar que deberian generarse nuevas politicas publicas que
contribuyan a la generacion de programas que beneficien principalmente a la salud de

las madres cuidadoras de las y los hijos Autistas.

Podemos decir de la investigacion realizada, que las madres han pasado por dificultades
causadas por los determinantes de la salud y que han generado cambios negativos en
sus vidas afectando directamente a su salud, siendo éste nuestro principal objetivo
‘promover la salud” para mejorar la calidad de vida con conocimientos, habilidades,
valores y conductas. El plantear estrategias a favor de ellas y de la poblacién en general
nos brindaria una mayor oportunidad de cambiar lo desconocido por acciones a favor de
todos. También, podemos mencionar que buscar la participaciéon del Estado o Gobierno
en la atencién de este problema social, favoreceria el ejercicio y disfrute del derecho a la

proteccion de la salud.

Dado lo anterior, se pretende dar una alternativa desde la Promocion de la Salud a tal
problematica atendiendo los determinantes de salud que afectan directamente a las

madres, al igual que los factores de riesgo que intervienen en la vida diaria y cotidiana en
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lo personal y social. Entonces, la falta de informacioén deberia cambiarse por orientacion
para combatir el problema de salud, pues, la Promocion de la Salud quiere prevenir,
revertir o resolver las barreras que entorpecen la toma de decisiones, el control emocional

y de salud.

Asi, que pensamos que las madres, los nuevos padres y la poblacion en conjunto deben
contar con la informacion antes, durante la gestacion, primera infancia e insercion escolar
con el fin de que conozcan, afronten y sobre todo busquen ayuda en posible sospecha
de TEA; para tener atencion y tratamiento oportuno para sus hijos y asi, minimizar o
eliminar ciertas problematicas que estan deteriorando su salud y cambiarlo por
conocimientos que de cierta manera puedan tomar mejores decisiones que les ayude a
tener una mejor calidad de vida, un entorno saludable sin depresién, estrés, frustracion,
etc. y sobre todo tener el control de su salud afrontando de manera positiva su duelo
obteniendo asi bienestar familiar. Cabe mencionar que los entornos saludables estan
directamente relacionados con la creacion de ambientes favorables, desde la Promocion
de la Salud es importante hablar de ello ya que genera condiciones de vida gratificantes,
agradables y seguras desde la proteccién de ambientes naturales hasta los sociales y
para esta investigacion es importante mencionar la importancia de los ambientes
sociales, un ejemplo de ello es la importancia del entorno familiar que en la mayoria de
los casos juega un papel importante principalmente en las emociones y salud mental de

los cuidadores primarios de nifios autistas.

Para esta propuesta se tom6 como fundamento la corriente de Promocién de la Salud
empoderante, ya que con ella se pretende dar los elementos y herramientas a través de
la informacion del Trastorno del Espectro Autista, cuya finalidad es que las madres
cuidadoras de las y los hijos con autismo tengan la capacidad de tomar las decisiones y
acciones mas apropiadas en pro de su salud, no obstante esta propuesta esta dirigida a
la poblacion en general con la intencion de generar una mayor participacion comunitaria
y colectiva que sirva como red de apoyo a las personas desinformadas del tema y que a

Su vez puedan
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Asimismo, se pretende dar atencién a las madres que se convirtieron en cuidadoras
primarias a través de estrategias que ayuden a regular sus emociones (algunas aseguran
no saber como controlar sus emociones) e impulsar el acompafiamiento psicoldgico que

las ayude a tomar mejores decisiones en el proceso.

El gobierno tiene el deber de controlar la atencion, el acceso y tratamiento de todas las
personas con posible sospecha y con diagnostico de TEA, ademds, de contar con la
infraestructura necesitaria, suficiente, cercana y de calidad, al igual que dar atencién y
acompafiamiento a todas las madres en situacion de cuidadoras primarias, para
minimizar o eliminar desigualdades en salud en este grupo de personas que enfrentan
una discapacidad. Y tomando en cuenta que existen pocos lugares gratuitos que dan
atencién. Lo que es importante, ejercer el derecho a la salud, por el simple hecho de ser

humanos.

También, creemos que es necesario contar con una accion por la salud de los cuidadores
primarios que sea favorable y se atienda de manera urgente, porque el nimero de casos
afio con afio va en aumento y asi proteger y promover la salud de todos.

Cabe mencionar que dentro de las estrategias de Promocion de la Salud ésta pensado a
largo plazo la elaboracion y creacion de politicas y planes de salud, utilizando los recursos
del pais ayudando a garantizar la salud de la sociedad, eliminando carencias en el
proceso que viven las madres y sus familias lo cual propiciaria la atencion, para que sea
equitativa. Sobre todo, garantizar una cobertura de salud y la participacion intersectorial
atendiendo la problematica de salud y haciendo participe a los Promotores de la Salud
para atender e intervenir en la creacion de politicas publicas especificas. Ya que, la
Promocién de la Salud busca proveer los medios necesarios a las personas para que

ejerzan y controlen su salud.

Por lo anterior, se pretende realizar un material dirigido a nuevos padres y a madres en

planes de procrear, pero también para padres que asisten al pediatra con hijos pequefios,
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para padres con hijos escolarizados, es decir, la informacion va dirigida especialmente
para ellos pero también para toda la poblacién que participa en sociedad, para que todos
tengamos la informacion de cémo actuar en caso de que se nos presentase alguna
personas con Trastorno del Espectro Autista y asi, vivir en una sociedad mas justa y
equitativa que fomenta la igualdad, la inclusion y la empatia. Estamos convencidos y
consideramos que la Promocion de la Salud es una Estrategia que ofrece oportunidad
bienestar y salud para todas las personas con ambientes y procesos de vida saludables

con capacidades de tomar decisiones y control de la salud misma.

Dicho material se quiere implementar como una accién coordinada entre las instancias
correspondientes y los promotores de la salud para que llegue a los individuos, familias,
comunidades, escuelas, hogares, trabajo, centro de salud, DIF, hospitales, etc. A través
del material queremos impartir informacién concreta y precisa que refuerce la red de

apoyo, estado emocional, y sobre todo de la salud.

Gracias a las entrevistas aplicadas y analizadas ahora tenemos un panorama méas amplio
de como han vivido y experimentado cada una de las madres, del mismo modo cuéles

han sido las fortalezas, las oportunidades, las debilidades y las amenazas.

7.2.1 Propuesta Pedagodgica y Paulo Freire

El instrumento utilizado en esta investigacion, para recabar la informacién con respecto
a las experiencias y vivencias de madres con hijos diagnosticados con TEA, fue la
aplicacion de entrevistas a profundidad mismas que se llevaron a cabo a través de un
dialogo que permiti6 conocer diferentes aspectos a los que experimentaron, se
enfrentaron y vivieron los entrevistados, permitiendo que se generara un espacio de
reflexion el cual se fue desarrollando de manera respetuosa sin generar verdades ni

saberes absolutos.
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Dentro de las caracteristicas del didlogo, que se mencionan en el texto ya citado se pudo
identificar que el desarrollo de esta investigacion cumple con las mismas, de manera
especifica en las entrevistas, ya que al ser un espacio de diadlogo con las dimensiones de
accion y reflexion, permitié generar una educacion como practica de la libertad, y aqui es
importante mencionar que la confianza fue uno de los elementos mas importantes para
poder lograrlo, ya que no solo se tratdé de cubrir criterios especificos de preguntas y
respuestas, sino que implic6 conocer de manera profunda las vivencias de las
entrevistadas, en este sentido nosotras como entrevistadoras tomamos una postura
solidaria, respetuosa, con implicaciones de pensar critico y con intencién de recibir la
contribucion de las personas que nos brindaron la confianza de compartir el proceso que

vivieron.

Para el momento de la aplicacion de entrevistas fue indispensable tomar en cuenta desde
la pedagogia del oprimido que no hay dialogo si no hay humildad es decir no se puede
ser arrogante, no se puede hablar de diadlogo si nos sentimos duefios de la verdad y del
saber o si nos cerramos a la contribucion o si tememos a la superacion, la aplicacion de
las entrevistas fue un lugar de encuentro en el cual no hubo ignorantes ni sabios

absolutos, sino personas que buscaron saber mas.

Cabe mencionar que la confianza fue elemental en el proceso de las entrevistas ya que
implicé el testimonio de las madres entrevistadas hacia nosotras desde sus experiencias
y vivencias reales y concretas, y esto también es una de las caracteristicas del dialogo
gue expresa Paulo Freire, pues no hay dialogo si no existe un pensar verdadero, en el
cual se haga presente una inquebrantable solidaridad entre las madres entrevistadas y

nosotras como entrevistadoras percibiendo asi la realidad como un proceso.
De acuerdo con la experiencia principalmente en las entrevistas, podemos decir que

estas fueron un proceso de educacion tanto para las madres entrevistadas como para

nosotras, a través del dialogo y del pensar critico.
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En este sentido el didlogo en caso particular el momento de las entrevistas, implico un
acercamiento importante con las madres de hijos TEA no con la intencién de llevar un
mensaje salvador sino para conocer mediante el didlogo no solo la objetividad de la
situacién que han experimentado sino la conciencia que las mismas vivencias les han
dejado y como las han ido percibiendo desde el inicio del proceso hasta el diagndstico y
la aceptacion del mismo. El nombrar las situaciones que se viven, a través del dialogo,
hace posible que reconstruyan su experiencia y estén en camino de transformar su

quehacer en beneficio de ellas, de su familia y entorno.
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CAPITULO VIII. ESTRATEGIA DE PROMOCION DE LA SALUD: RUTA DE
ACOMPANAMIENTO INTEGRAL

“A mayor informaciéon, mejor toma de decisiones”.

Ruta de acompafamiento integral para nuevas madres cuidadoras y a la poblacién en

general.

8.1 Fundamentacion

La presente propuesta se fundamenta en la evidencia empirica obtenida a través de la
metodologia cualitativa de la investigacion, la cual corroboro la existencia de un profundo
deterioro en la salud integral de las madres cuidadoras de las y los hijos con TEA. La
problematica central identificada es la sobrecarga emocional y fisica (expresada como
altos niveles de estrés, cansancio, fatiga y desgaste) y la desatencion de su propia salud
debido a la alta exigencia del cuidado permanente.

Los hallazgos del estudio cualitativo realizado con las madres cuidadoras del CRIT
Teleton Iztapalapa CDMX son la base de esta intervencion. Se identific6 de manera
consistente que la falta de informacién oportuna y accesible sobre el proceso terapéutico,
los derechos y los apoyos sociales funciona como una barrera estructural que limita la

toma de decisiones informadas y profundiza su vulnerabilidad social.

Por lo tanto, la Estrategia de Promocion de la Salud: Ruta de Acompafiamiento Integral

se justifica como una medida necesaria para:

1. Traducir el conocimiento empirico de las vivencias de las madres en una

herramienta de apoyo funcional para las futuras cuidadoras.
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2. Aplicar el enfoque de empoderamiento y dialogo (Pedagogia Liberadora de Freire)
para que las madres dejen de ser objetos de asistencia y se conviertan en sujetos

activos en la gestion de su salud y sus derechos.
Esta propuesta busca especificamente proporcionar apoyos visuales y recursos de

difusién que aborden los principales factores de riesgo identificados, facilitando el acceso

a la informacion y fomentando la accion comunitaria para el bienestar familiar.

8.2 Objetivo General

Promover el bienestar fisico, social y emocional de las madres cuidadoras de las y los

hijos Autistas mediante apoyos visuales “cartel”.

8.3 Objetivos Especificos

Informar a las nuevas madres y a la poblacién en general.
Fortalecer las redes de apoyo.
Enlistar informacion especifica y concisa.

Difundir y orientar con informacién ya existente.

8.4 Estrategias

Elaboracion de un cartel informativo como apoyo visual.
Difundir en lugares especificos y claves.

Brindar acompafiamiento gratuito.
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8.5 Estructura de “Ruta de Acompainamiento Integral”

1. Lema: jA mayor informacion, mejor toma de decisiones!28

N

Subtitulo: Acércate y conoce sobre como detectar y atender el Autismo, sélo tienes
que escanear el cddigo QR desde tu teléfono movil.

Escalera de pasos a sequir.

Conoce algunas sefiales del Autismo.29

Filtro para la deteccion del Espectro Autista (TEA).30

Tramite de Certificado de Discapacidad. Centro de Salud.31

CRIT Teleton CDMX lIztapalapa.32

Centro Integral de Salud Mental (CISAME).33

Pensioén para el Bienestar de las personas con discapacidad.34

© ©® N o 00 b W

10.Unidad de Educacién Especial y Educacién Inclusiva UDEEI.35

11.Qué es un Monitor o Maestra Sombra.36

12.Por una sociedad mas justa, mas empatica, mas inclusiva y mas humana.

13.Datos personales para mas informacién comunicate al 5534 98 42 61y 22 03 19
73 29

2 vargas. C. P, Hernandez. R. A. V, 2025, Lema: jA mayor informacién, mejor toma de decisiones!

29 Centro Autismo Teleton, 7 cosas que debes saber sobre el Autismo (TEA) Informacioin+general+sobre+el+Autismo+(TEA).pdf. 10
de junio de 2025.

30 Centro Autismo Teletdn, Filtro para la deteccion del Trastorno del Espectro Autista (TEA) Filtro deteccion Trastorno Autista - 2023
10 de junio de 2025.

st Atencion Ciudadana, Constancia de Discapacidad y funcionalidad
https://www.cdmx.gob.mx/public/InformacionTramite.xhtml|?id Tramite=952#:~:text=%C2%BFC%C3%B3m0%2C%20d%C3%B3nde
%20y%20cu%C3%A1ndo%20se,Constancia%20de%20Discapacidad%20y%20Funcionalidad, Enero 2026.

32 CRIT — Teleton México. Solicitud ingreso de rehabilitacion https://teleton.org/ingreso/, 10 de junio de 2025.

3% Secretaria de Salud, Centro Integral de Salud Mental, https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/12021/cisame_df.pdf
Febrero 2026.

34 Secretaria del Bienestar, Acciones y Programas, Pension para el Bienestar de las Personas con Discapacidad Permanente
https://www.gob.mx/bienestar/acciones-y-programas/pension-para-el-bienestar-de-las-personas-con-discapacidad-permanente
enero 2026.

3 Secretaria de Educacion Publica, Educacion especial. https://educacionespecial.sep.gob.mx/ 10 junio 2025.

3% Iniciativa con Proyecto en materia de Educacion Inclusiva e incluir la figura de maestra o maestro sombra, Abril 2021
nic Morena_Sen_Caraveo Art 7 Educacion Maestros Sombra.pdf 10 de junio de 2025.
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8.6 Pasos a Seguir

Para que se pueda obtener la informacion del cartel se tiene que escanear el QR en cada

uno de los pasos.

8.7 Recursos Necesarios

e Impresion de carteles.
e Materiales basicos cinta adhesiva.

e Apoyo del personal de salud, educacién y voluntario.

8.8 Conclusion

Promover la salud de las madres cuidadoras de las y los hijos Autistas es fundamental
para mejorar la calidad de vida familiar. Este cartel propone un modelo sencillo y
participativo que reconoce a las madres como sujetas del derecho a la salud,
fortaleciendo su bienestar integral y su capacidad de cuidado amoroso. Ademas, de darle
importancia y claridad a un listado de pasos que pretenden guiar el camino de las futuras
madres y de poner al tanto a la poblacién en general sobre la necesidad que enfrenta

una madre y sus familias al tener en casa una persona con discapacidad.
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GUIA DE PAUTAS

Datos personales
1. Teléfono:

2. Correo:

3. Edad:
Para tener una referencia general de los rangos de edades de los/las entrevistados.
Experiencias que se han vivido y como se ha respondido a ellas.

4. Sexo:
Para conocer el rol y la experiencia que desarrollé el o la entrevistada.

5. Lugar de nacimiento:
Para conocer las caracteristicas del lugar geografico.
Oportunidad de informacion.

6. Nacionalidad:
Para conocer su lugar de origen sobre todo su contexto biopsicosocial.

7. Religion:
Para conocer si sus creencias religiosas influyeron o determinaron pautas de
comportamiento y expectativas respecto al TEA.

8. Estado civil
Para conocer la situacién de apoyo de la persona, si son equipo, si comparten
responsabilidad.
Grado de estrés y frustracién de los cuidadores.

9. Numero de hijos:
Para conocer si hay mas hijos vy si el caso saber si tienen el mismo diagndstico o
alguno parecido.
Nucleo familiar.
Hijos neuro-tipicos.
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10. Escolaridad:
Para conocer la Capacidad de analizar la situacion.
Buscar opciones y entender al especialista.
Fijar una expectativa a largo plazo.

11. Ocupacion:
Para conocer a que se dedican los padres.
Posibilidad de asistir a terapias.
Ingreso aproximado de economia.
Tiempo para atender a los nifios con TEA.

12. Direccion:
Para conocer la ubicacidn y zona de marginacion.
Conocer oportunidad de informacidn, orientacién y atencién.
Accesibilidad a los servicios, tiempo, dinero y esfuerzo en acudir a ellos.

13. La casa donde vives es:
Para conocer la confianza de poder actuar ante las situaciones conductuales de los
nifos TEA.
Conocer la cantidad de habitaciones y extension de la casa, por uso de espacios o
no.

14. Cudntas personas viven con usted:
Para conocer la cantidad de las personas que viven, frecuentan, apoyan o a lo
contrario.
Para conocer la red de apoyo familiar, si los nifos tea llegan a quedarse solos en
casa.
Para conocer si existe buena relacién, red de apoyo confianza para el buen
desarrollo y atencién del nifio TEA.

15. Personas que dependen de usted:
Para conocer la cantidad de personas que dependen del ingreso y si es sustentable.
Quienes dependan de la persona, les debe dedicar tiempo o por atender a quien
tiene TEA los “descuida”.
(Especificar como es el cuidado individual).

16. Cuenta con Seguridad social:
Para conocer el acceso a los servicios de salud.
Especificos para derecho o no derecho-habientes.
Si existen oportunidades diferentes.
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Estado de salud

17. Estado de salud:
Para conocer si los cuidadores estdn sanos o padecen de alguna enfermedad que
pudiera obstaculizar la atencion de los nifios TEA.

18. Padece alguna enfermedad:
Para conocer si se tiene que repartir la atencién.
Sustancias.
Medicamentos.

19. Enfermedades hereditarias: CUIDAR LA SALUD
Para conocer las posibles enfermedades para la prevencién.

20. Antecedentes de TEA:
Para conocer si se tiene experiencia del tema,
Si tienen la informacion oportuna.
Papds con diagndstico.
Familiares con diagnéstico.

Datos generales sobre la identificacidn del Trastorno del Espectro Autista (TEA)

21. ¢Sabia qué es el TEA?
Para conocer si los padres contaban con la informacidn sobre el TEA, con el fin de la
rapida deteccién y atencion.
Donde lo escuchd.

22. iSabe qué el TEA es una discapacidad?
Para conocer si los padres estan enterados de que el TEA es una discapacidad.
Conocimiento de la pensién del Gobierno de México.
ESTADO SI ES UNIVERSAL.

23. Edad de su hijo (a) con TEA:
Para conocer la edad del nino TEA.

24. Nivel de TEA:
Para conocer y entender la dificultad que estan enfrentado los cuidadores.

25. Escolaridad:
Saber en qué edad de desarrollo se encuentra y si ya estd escolarizado.
Escuela regular o privada.
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26. (Como fue su embarazo?
Para conocer si hubo embarazo normal o de alto riesgo que pudiera ser un
indicador de TEA.

Saber si hay culpa.
Tom¢ algin medicamento.
(Conocer el proceso y el sentir de los padres durante el embarazo.

- Miedo

- Angustia

- Desesperacion

- Estrés

- Frustracién

- Ansiedad

- Problemas de pareja

- Tristeza

- lIra

- Enojo

- Soledad

- Sorpresa

- Culpa

- Inseguridad

- Disgusto

- Decepcion-

- Remordimiento-

- Desprecio — momento de silencio

- Susto

- Terror

- Asombro

- Pena-

- Odio-

- Furia-

- Humillacién

- Verglenza

- Nostalgia

- Irritabilidad

- Indignacién

- Felicidad
- Alegria

- Orgullo

- Confianza
- Amor
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27.

Gratitud

¢Cémo fue el parto?

Para conocer si hubo parto de alto riesgo que pudiera ser indicador de TEA, saber si

hay culpa.
Cesdrea.
Natural.

Alto riesgo.
Miedo
Angustia
Desesperacion
Estrés
Frustracién
Ansiedad
Problemas de pareja
Tristeza

Ira

Enojo

Soledad
Sorpresa
Culpa
Inseguridad
Disgusto
Decepcidn-
Remordimiento-
Desprecio — momento de silencio
Susto

Terror
Asombro
Pena-

Odio-

Furia-
Humillacién
Verguenza
Nostalgia
Irritabilidad
Indignacion

Felicidad
Alegria
Orgullo
Confianza
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Amor
Gratitud

. ¢Cémo fue el Posparto?

Para conocer como fue la adaptacion
Miedo

Angustia
Desesperacion
Estrés

Frustracién
Ansiedad

Problemas de pareja
Tristeza

Ira

Enojo

Soledad

Sorpresa

Culpa

Inseguridad
Disgusto

Decepcidn-
Remordimiento-
Desprecio — momento de silencio
Susto

Terror

Asombro

Pena-

Odio-

Furia-

Humillacién
Verglienza

Nostalgia
Irritabilidad
Indignacion

Felicidad
Alegria
Orgullo
Confianza
Amor
Gratitud
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29. (Como vivieron y como se sintieron de manera personal los padres durante el
desarrollo del primer afio de vida?
Para conocer el grado de dificultad que pasaron los padres, estrés, ansiedad, falta
de suefio, frustracion, etc.

- Problemas de pareja.

- Ansiedad.

- Estrés.

- Adicciones.

30

¢Su hijo ha padecido de algun accidente o algo que lo haya marcado?

Para conocer si hubo algin trauma que pudiera ser indicador y si hay culpa.
éQué sucedié?

¢Cémo lo vivid?

éQué sintié?

31. ¢Cémo fue la busqueda de informacion, de diagndstico, de atencion y resultados
obtenidos por los padres?

Para conocer como inicié y se desarrolld el proceso de deteccidn y atencion.

Si recibié algun tipo de informacién.

Quién se la dio.

Ddnde la buscé.

Cuanto le costé.

32. ¢Cémo vivio la aceptacion del diagnéstico?
éQué sintié?
éCuanto tiempo le tomo aceptar el diagndstico?
Hubo alguna red de apoyo que acompafio el proceso de aceptacion.

33. ¢Cémo fue su reaccion al conocer el diagnéstico de su hijo?
Conocer si los padres pasaron o estan pasando por un duelo que los limite a tomar
mejores decisiones para sus hijos TEA.
¢Qué emociones sintid en el momento que conocié el diagndstico?
¢Qué emociones siente actualmente?
éCree que hay un cambio, en lo que sintié cuando conocid el diagndstico y lo que
siente ahora?

34. { Usted cree que vivio un proceso de duelo o sigue en él?
En caso de decir que si, ¢éComo lo ha vivido? ¢Cédmo lo ha afrontado? éRecibid o
recibe algiin acompaifiamiento para el proceso de duelo?

35. ¢ Cudantos afios tenia el menor cuando recibié el diagndstico?
Para conocer el lugar de deteccién y atencién.
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¢Dénde fue diagnosticado?

¢Cémo llegd al lugar donde recibié el diagndstico?

¢Recibid informacion y opciones para la atencién y seguimiento?
36. ¢Actualmente acude a algun lugar de tratamiento para su hijo y para padres?
Para conocer el lugar de atencidn, gastos, etc.
La atencidn que recibe actualmente, es dirigida solo al menor o también para
padres.
La atencidn genera un gasto extra.
Como se entero del lugar donde recibe/n la atencion.

37. ¢Su hijo toma algin medicamento?

Conocer si el nifio TEA tiene gastos de medicamentos y cudl es la percepcién de los
padres.

Recibe algun apoyo para gastos de medicamentos.

Considera importante la medicacion de su hijo.

38. ¢Cudl es la mayor barrera que enfrentd su hijo?

Conocer si existe, discriminacion, falta de empatia, no tiene acceso a las
instituciones, si esta escolarizado.

¢En algin momento el menor ha experimentado discriminacion?

Fue facil o dificil acceder a instituciones educativas.

Cémo fue su experiencia.

¢Qué sinti6 en esa experiencia?

39. ¢ Actualmente su hijo estd escolarizado?
Conocer si el nifio (a) tea va a la escuela y qué tipo de educacién le estd brindando.
Que método educativo lleva a cabo la escuela en la que el menor se encuentra.
¢Coémo ha sido el proceso de adaptacion?
Causa del por qué no va a la escuela.

40. ¢Su hijo acude a una escuela publica o privada?
Conocer si existe un gasto en la escolarizacién, tomando en cuenta que debe ser
inclusiva o acude a una escuela publica con apoyo de educacion especial, o conocer
si esta en cualquier caso no hay inclusién.
Destina un gasto extra para que el menor acuda a la escuela.
El menor acude a escuela publica o privada.
En caso de ser publica cuenta con apoyo de educacidon especial.
En caso de acudir en escuela privada, cuales fueron los motivos.
Considera que la escuela donde va el menor es inclusiva.

41. i Conoce el servicio que ofrece UDEEI en las instituciones publicas?
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Saber si los padres estan enterados del servicio que ofrecen las escuelas publicas
para tender la educacioén especial y le sea mas facil atender a los nifios TEA.
éCOmo se enterd de los servicios de UDEEI?

Fue dificil ser beneficiario del servicio de UDEEI.

Recomienda el servicio de UDEEI.

42. iConoce qué es un acompafante terapéutico?
Saber si los padres conocen lo que es un monitor que acompaiia a los nifios tea en
su desarrollo académico y la importancia de su papel en la atencidn, ademas si
pueden cubrir el costo.
¢Dénde recibid la informacidn de lo que es un acompanante terapéutico?
Considera que es importante un acompafnante terapéutico para su hijo.
Su hijo tiene o ha tenido un acompafiante terapéutico.
Cuenta con el recurso econdmico para la contratacion de un acompafante
terapéutico.

43. i Conoce la pensidn que otorga el Gobierno de México para personas por
discapacidad?
Para conocer si los padres ya cuentan con la pension para los nifios tea, y poder
cubrir ciertas necesidades.
¢Como se enterd de la pensién que otorga el Gobierno de México?
Es beneficiario/a de la pensidn.
éComo fue su experiencia para hacerse acreedor/a?

44. ;Recibe alguna ayuda o apoyo?
Para conocer si los padres pueden cubrir necesidades de ayudas o apoyos.
A qué destina el recurso de la ayuda o apoyo.

45. i Conoce los servicios gratuitos que ofrece el Centro Integral de Salud Mental
CISAME vy el Crit Teletén de la CDMX?
Conocer si los padres tuvieron la oportunidad de ser atendidos por instituciones
gratuitas gracias al Gobierno de México.
¢Como se enteré de los servicios gratuitos que ofrecen el Centro Integral de Salud
Mental CISAME y el Crit Teletén de la CDMX?
éRecibe la atencidn de los servicios gratuitos que ofrece el Centro Integral de Salud
Mental CISAME y el Crit Teletén de la CDMX?
¢Cual ha sido su experiencia al recibir los servicios gratuitos que ofrecen el Centro
Integral de Salud Mental CISAME vy el Crit Teletén de la CDMX?

46. ¢Acudid a buscar ayuda psicoldgica para padres?
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Conocer si los padres cuentan con alguna ayuda que lleve su caso para la toma de
decisiones de sus hijos e ir descifrando caminos o han tenido que vivir en constante
estrés que pudiera tener consecuencias en exceso como la violencia.

Cuenta o ha contado con apoyo psicélogo para padres.

Considera importante tener apoyo psicélogo.

En caso de que si, usted cree que le ha beneficiado el apoyo psicolégico y de qué
manera.

El apoyo psicoldgico para padres le genera un gasto.

47

éConsidera importante tener una red de apoyo que lo acompafie en el proceso?
Saber si hubo acompafiamiento de una red de apoyo, y cuales fueron los beneficios
de tenerla.

Contod o cuenta con una red de apoyo durante el proceso.

Quién formo o forma parte de la red de apoyo que tiene.

De qué manera le ha ayudado contar con una red de apoyo.

48. i Cuenta con el apoyo de algun familiar, vecino, amigo?

Conocer si ante la dificultad de tiempos o cuidados, cuenta o ha contado con la
ayuda de alguna persona de confianza que pudiera apoyarle.

Ante una situacidén de emergencia cuenta con el apoyo de algun familiar, vecino o
amigo.

Ha tenido que recurrir al apoyo de algun familiar, vecino o amigo en algun
momento.

¢Cual fue su experiencia ante la situacién de recurrir al apoyo de algun familiar,
vecino o amigo?

49. {Usted cree que deberia contar con la atencidn de algun especialista que guie y
lleve su caso, con la intencién de encontrar caminos mas faciles ante el proceso?
Saber si la atencidn especializada puede contribuir a encontrar alternativas y
soluciones durante el proceso.

Considera que en algin momento del proceso, la atencidn profesional le ha
permitido encontrar soluciones.

¢Qué tan importante es para usted contar con la atencidn de un especialista que la
guie?

50. (Cree que el tener mas informacion le ayudaria a tomar decisiones a favor de su
usted y de su familia?
Saber cémo influye el conocimiento de informacidn para la toma de decisiones.
Usted considera, que el hecho de tener conocimiento de informacidn, es una
herramienta para tomar decisiones y por qué.
Ha tomado decisiones a favor de usted y de su familia de acuerdo a la informacion
gue ha recibido.
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Cual ha sido su experiencia y cdmo se ha sentido con esas decisiones.

51. i Cual cree que haya sido el principal factor o limitante que mas se repitié en su
proceso?
La situacion econdmica.
Desgaste fisico.
La falta de informacioén.
El apoyo familiar.
Flexibilidad laboral.
Tiempo.

52. ¢Cémo se siente actualmente?
¢Qué emociones siente actualmente?
Hay un cambio de emociones de cuando inicio este proceso a la actualidad.
Emociones actuales.

53. A partir de su experiencia cudl cree que haya sido el mayor impacto en su proceso
de su hijo.
Deteccion.
Diagnéstico.
Atencion.
Seguimiento.

54. ¢ Qué consejo le daria a los padres que estdn iniciando?
A partir de la reflexion personal de lo que ha vivido y experimentado que estdn
iniciando un proceso semejante.

55. éCudles son las expectativas que tiene del nuevo sistema de salud en México con
respecto al tema del autismo?
¢Qué le gustaria que se implementara?

Puntos clave:
1. Contexto
Informacion
Deteccién y Atencién
Inclusidn
Economia
Flexibilidad laboral
Estado emocional y de salud

NouhswN

Emociones fisioldgicas involuntarias
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Componentes conductuales particulares de las emociones

Emociones negativas ejemplos.

Temblor

Sonrojarse

Sudoracion

Respiracion agitada
Dilatacion pupilar

Aumento del ritmo cardiaco

Expresiones faciales.

Acciones y gestos.

Distancia entre personas.

Componentes no linglisticos de la expresidn verbal (comunicacién no verbal).

Miedo
Angustia
Desesperacion
Estrés
Frustracién
Ansiedad
Problemas de pareja
Tristeza

Ira

Enojo

Soledad
Sorpresa
Culpa
Inseguridad
Disgusto
Decepcidn-
Remordimiento-
Desprecio —
Susto

Terror
Asombro
Pena-

Odio-

Furia-
Humillacién
Verglienza
Nostalgia
Irritabilidad
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Indignacion

Emociones positivas ejemplos.

Felicidad
Alegria
Orgullo
Confianza
Amor
Gratitud
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