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ANEXO 1
ESCALA DE RESILIENCIA
A.- DATOS GENERALES
Edad.....................l Sexo 1V 0 2 M)

Profesion.........covvvii i Fecha de
aplicacion.............cooeviiiiiinn..

En este cuestionario encontraras 25 afirmaciones. Decide hasta qué grado estas de
acuerdo o desacuerdo con cada afirmacion marcando una sola respuesta en la siguiente
escala.

TOTALMENTE DE ACUERDO =TA
DE ACUERDO =DA
DUDOSO =D
EN DESACUERDO =ED
TOTALMENTE EN DESACUERDO=TD
Encierraen un circulo una sola respuesta. Esta informacion es totalmente confidencial
1.-Cuando hago un plan lo sigo hasta la fina
TA DA D ED TD
2.- Frente a los problemas por lo general me las arreglo
TA DA D ED TD
3.- Soy capaz de valerme por mi mismo
TA DA D ED TD
4.- Para mi es importante estar interesado en algo
TA DA D ED TD
5.- Si es necesario, puedo estar solo
TA DA D ED TD
6.- Me siento orgulloso de haber conseguido cosas en la vida.
TA DA D ED TD
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7.- Por lo general consigo lo que quiero sin demasiados problemas.
TA DA D ED TD
8.-Me siento bien conmigo mismo

TA DA D ED TD

9.- Puedo manejar muchas cosas al mismo tiempo

TA DA D ED D
10.- Soy decidido
TA DA D ED TD

11.- Rara vez pienso sobre el porqué de las cosas

TA DA D ED TD
12.- Hago una cosa por vez

TA DA D ED D
13.- Puedo superar momentos dificiles porque ya antes he pasado por dificultades
TA DA D ED TD
14.- Soy disciplinado

TA DA D ED TD
15.- Mantengo el interés sobre las cosas

TA DA D ED D
16.- Por lo general puedo encontrar motivos para reir

TA DA D ED TD
17.- La confianza en mi mismo me permite superar las dificultades
TA DA D ED TD
18.- E n una emergencia, soy el primero en quien confia la gente
TA DA D ED D
19.- Siempre miro las cosas desde distintos puntos de vista

TA DA D ED TD
20.- A veces me obligo a hacer cosas

TA DA D ED TD
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21.- Mi vida tiene sentido

TA DA D ED TD

22.- No me la paso hablando sobre cosas que no puedo solucionar.
TA DA D ED TD

23.- Cuando tengo una dificultad por lo general encuentro una salida
TA DA D ED D

24.- Tengo la energia suficiente para hacer lo que tengo que hacer

TA DA D ED TD

25.- No me preocupa que no haya personas a las que no les caigo bien
TA DA D ED TD
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ANEXO 2

CUESTIONARIO SOBRE EL TIPO DE RELACIONES FAMILIARES,
CONYUGALES, Y DE APOYO PROFESIONAL TRAS EL IMPACTO DEL
DIGANOSTICO DE UN NINO CON AUTISMO

Edad:
Estado civil:
Fecha de la aplicacion

El presente cuestionario servira de refuerzo y brindara informacion tanto teérica como
practica para la elaboracion de la tesis profesional sobre los factores que influyen en
el proceso de resiliencia de los padres de nifios diagnosticados con el trastorno del
espectro autista en la ciudad de Tarija.

Las respuestas que proporcione cada sujeto, seran confidenciales y anénimas, todas las
opiniones de los encuestados seran sumadas e incluidas en la investigacion, cuidando
sobretodo no revelar datos personales de los participantes y respetando la privacidad
de cada uno de ellos.

A continuacién se le presentara una serie de preguntas relacionadas al manejo de las
relaciones en su entorno. Se le pide responder con la mayor sinceridad posible, no
existen respuestas correctas o incorrectas.

INSTRUCCIONES: Con un boligrafo, encierre la opcién que considere que
refleje su punto de vista, de acuerdo a su experiencia.

FAMILIARES.-

1.- ¢ Después de que diagnosticaron con autismo a su hijo, los cambios que se
originaron en su familia fueron:

a) Muy buenos
b) Buenos

c) Regulares

d) Malos

e) Muy malos

2.- La comunicacion que usted tiene con su nucleo familiar tras el diagnostico del
autismo es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Mala
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e) Muy mala

3.- Considera que la participacion de su nucleo familiar en el tratamiento de su
hijo es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Mala

e) Muy mala

4.- Piensa que la relacion que mantiene con los miembros de su familia
actualmente es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Mala

e) Muy mala

5.- Considera que los vinculos afectivos con sus familiares, tras el impacto del
autismo son:

a) Muy buenos
b) Buenos

c) Regulares

d) Malos

e) Muy malos

6.- Considera que laformaen la que se ha organizado su familia, luego de recibir
el diagnostico del autismo es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Mala

e) Muy mala

CONYUGALES.-

1.- La comunicacion en la relacion con su pareja tras el diagndéstico de autismo
es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Mala

e) Muy mala
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2.-Podria clasificar la participacion de su pareja como

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Mala

e) Muy mala

3.-Los cambios de comportamiento que tuvo su pareja tras el diagnostico de su
hijo fueron:

a) Muy buenos
b) Buenos

c) Regulares
d) Malos

e) Muy malos

APOYO PROFESIONAL

1.- Luego de recibir el diagnostico de autismo en su hijo, considera importante el
apoyo de un profesional para cada miembro de su familia es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Malo

e) Muy mala

2.- El apoyo que recibio por parte de un profesional para el tratamiento de su hijo
es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Malo

e) Muy mala

3.-La comunicacion con el profesional atiende a su hijo es:

a) Muy buena
b) Buena

c) Regular
d) Malo

e) Muy mala
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4.- Considera que la participacion del profesional que atiende a su hijo, es:

a)
b)
c)
d)
€)

Muy buena
Buena
Regular
Malo

Muy mala
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ANEXO 3

ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA PARA DECTERMINAR EL
FACTOR QUE PREDOMINA EN EL PROCESO DE RESILIENCIA DE LOS
PADRES DE FAMILIA DE LOS NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Edad:
Sujeto:
Ocupacién:
Sexo:
Fecha:

Guia de preguntas semi- estructuradas:

1.- A queé edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista
2.- ¢ Como se sintio usted cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

3.- ¢ COmo se siente ahora?

4.- ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

5.- ¢Le da temor cuando piensa con respecto al futuro?
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ANEXO 4

Respuestas Generales de las Entrevistas a las madres de familia de nifios
diagnosticados con TEA

Pregunta 1 ;Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

Se puede apreciar que en general las madres , al momento de enterarse que su hijo
venia en camino, la expectativa que manifestaron durante los meses de gestacion
fue que gozara de una buena salud, que su hijo naciera sano, sin ningun problema
o dificultad

Pregunta 2: ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro
autista?

Las madres recibieron el diagndstico del trastorno del espectro autista en un rango
de edad de sus hijos que va desde los 2 hasta los 4 afios, y dos madres lo
detectaron a una edad mas tardia.

Pregunta 3.- ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo
tras el diagnostico desvanecieron?

En general las expectativas de todas las madres se desvanecieron tras el
diagnostico del autismo en sus hijos, ellas mencionan que hubo cambio rotundo de
planes como también el hecho de plantearse nuevas metas, lo que hace referencia
a una restructuracion en la manera de ver su vida, esta modificacion de
expectativas representa para muchas el desafio de una superacion, pero que de
alguna forma termina por responder a los ideales que en algin momento ellas se
plantearon, podria representar un quiebre entre lo deseado y lo esperado, donde los
nuevos planes siguen en funcion a sus deseos, y también es necesario mencionar
que de manera particular solo una madre se plantea expectativas que van en
funcidn a los avances de su hijo.

Pregunta 4: ; Como se sintié usted cuando le dieron el diagnéstico de su hijo?

La respuesta que prevalece en las madres tras el diagnostico de su autismo es la
negacion, el negarse a aceptar que sus hijos presentaban una condicién de vida
como es considerado el TEA.

Pregunta 5: ¢{Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?
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En general las madres refieren que si tuvieron que modificar su rutina diaria, y
esto se refleja en la respuesta que dan sobre que tuvieron que dejar de lado sus
suefios, renunciar a su trabajo para dedicarse completamente a la atencion y
cuidado de sus hijos y las horas dedicadas a las terapias.

Pregunta 6: ;Como se siente ahora?

La respuesta que prevalece en las madres es que se sienten bien y que piensan que
estan yendo por buen camino, en cuanto a su actual situacion

Pregunta 7: ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

Todas mencionaron tener nuevos desafios para su vida, y la respuesta que
prevalece en las madres es que por lo general todas aspiran a que sus hijos logren
ser independientes y autonomos a lo largo cada etapa de desarrollo de sus hijos.

Pregunta 8: ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

Todas las madres refieren que el diagnostico del autismo en sus hijos hizo que
crecieran como personas, manifestando que cambiaron su forma de ver la vida, y
pensando que siempre se puede salir delante, también que tras la situacion que les
tocd vivir se convirtieron en mujeres con mayor predisposicion para ayudar al
préjimo, como es la solidaridad.

Pregunta 9: ; Teme pensar sobre el futuro de su hijo?

La mayoria de las madres hace referencia que les preocupa que vaya a pasar con
sus hijos cuando ellas ya no estén presentes, mencionando que les da temor el
acoso que sus hijos puedan sufrir por parte de la sociedad.
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ANEXO 5

Respuestas Generales de las Entrevistas a los padres de familia de nifios
diagnosticados con TEA

Pregunta 1: ;Qué expectativas tuvo cuando se enter6 que iba a ser papa?

De manera general la expectativa de los al recibir la noticia, era que su hijo naciera
sano

Pregunta 2: ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro
autista?

La mayoria de los padres recibieron el diagndstico del autismo en sus hijos cuando
los mismos se encontraban en un rango de edad de 2 a 4 afios.

Pregunta 3.- ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo
tras el diagnostico desvanecieron?

Para todos los padres el recibir el diagndstico del autismo en sus hijos represento
una renuncia muchas expectativas que ellos habian configurado lo cual se puede
apreciar cuando predominio entre sus respuestas que los planes y aspiraciones que
tenian se modificaron.

Pregunta 4: ; Como se sinti6 usted cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

Al recibir el diagnostico de sus hijos la respuesta que predomino en los padres, fue
un gran desconcierto puesto que no entendian lo que era, no sabian dénde acudir y
sentimientos de frustracion, lo cual podria a representar un estado de shock al
recibir el impacto del diagndstico por parte del especialista, también es importante
mencionar la culpabilidad que experimentaron pensando que fallaron como
hombres y padres.

Pregunta 5: ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

Se puede apreciar que para los padres de familia, luego de recibir el diagnostico
del autismo, manifestaron que este hecho trajo consigo un aumento de
responsabilidad, que por se refleja en un mayor compromiso en el ambito laboral
para poder sustentar a su familia y a las terapias que sus hijos requieren.
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Pregunta 6: ;Como se siente ahora?

Respecto a cdmo se encuentran ahora se puede apreciar dos tendencias que
manifiestan los padres de familia, algunos piensan que se sienten bien sin embrago
otros consideran que se siente incomprendidos.

Pregunta 7: ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

La respuesta que prevalece en los padres es que todos tienen nuevos desafios para
su vida, y en general se manifiesta que estos hombres buscan ser el soporte y
apoyo para su familia, participando en la vida de sus hijos y viéndolos crecer.

Pregunta 8: ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

De acuerdo a las respuestas que manifestaron los padres la que tiene un mayor
predominio se refiera a que pesar de las adversidades ellos maduraron, como
tambien son mas responsables y trabajadores, asi mismo es importante recalcar
que, aprendieron a ponerse en el lugar del préjimo.

Pregunta 9: ¢ Teme pensar sobre el futuro de su hijo?

La tendencia que prevalecio de acuerdo a las respuesta de dadas por los padres es
de que no tienen temor al futuro porque sienten que estan yendo por un buen
camino, lo cual se respalda con la presencia de qué piensan que estan preparando
de manera correcta a sus hijos para que puedan enfrentar la vida.
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ENTREVISTAS A PROFUNDIDAD
Sujeto: 1
Sexo: Femenino

1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Ah! yo tenia las mejores expectativas del mundo (sonrie), que ibamos a meter al
mejor colegio, que le ibamos a encontrar y pagarle, que le ibamos a dar la mejor
educaciéon que podiamos no yo me imaginaba pues las mil y un maravillas con mi
hijo”.

“Pensaba-mmm- en cuando iba a ir al colegio, en lo que le ibamos a hacer con mi
marido cuando mi hijo naciera, en los lugares que lo llevaria a conocer, también
pensaba que tenia que ser mas buena, todo me imaginaba todo, absolutamente todo

(suspira)”.
2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “Mi hijo fue diagnosticado a los tres afios”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Al principio si.... (silencio), pero ahora no, porque ya esta escolarizado y nos
hemos dado cuenta de que él si puede aprender, es muy inteligente y pese a ciertas
limitaciones que tiene, él sale adelante, y estoy muy contenta y estoy esforzandome en

hacer lo mejor que podamos con é1”.
4. ¢ Como se sintid usted cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “Nuestro luto, porque sé que todo padre tiene un periodo de luto, ha sido muy corto
porque, antes ya nos dabamos cuenta solo que estabamos en negacién, si, desde que
tenia dos afios nos hemos dado cuenta de que tenia algo mal, pero no queriamos
aceptarlo (silencio). Siempre nos decian “que lo hagamos ver, que tenia problemas

pero no queriamos aceptarlo.... Y yo (suspira) me aferraba con ufias y dientes a todo



lo que me decia la pediatra “que todos los nifios tienen su ritmo que tenga paciencia,
que es muy mimado, que como es hijo Unico, que como es hombrecito™... Yo me
aferraba a eso, pero en el fondo sabia que pasaba algo. Cuando nos han dado el
diagnostico -mmm- si, he llorado unos dias, pero mi esposo es una persona bien fuerte,
entonces €l no me ha dejado deprimirme y hemos empezado ya a buscar ayuda, primero
hemos ido al CAID, ahi nos han dicho que no nos podia dar un diagndstico y hemos
empezado a buscar otras soluciones, la Unica opcion que aqui te dan es en Salta, pero
mas bien que hemos encontrado una especialista en La Paz, muy buena,-muy, muy
buena- y que lo que ha hecho es ensefiarnos que todo lo que hacemos en la casa vale
como terapia, si la enfocamos bien.. Entonces eso nos ha servido de mucho, por eso es

que ahora seguimos adelante”.
5. ¢Usted tuvo que modificar las actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si (risas), en mi casa mi esposo se queda con mi hijo (rie), somos una familia al
reveés, yo decidi salir a trabajar, ademas de que yo habia encontrado un trabajo mucho
antes que él, ademas de que mi marido es una persona con un caracter especial, pero
bueno como yo habia encontrado trabajo en esta veterinaria y no teniamos quien se
guede a cargo de nuestro hijo decidimos que yo trabaje y él se ocupe de quedarse en la
casa con mi hijo (sonrie), en realidad pienso que esa fue la mejor decision, porque asi

nos manejamos mejor, y creo que hasta ahora lo hacemos bien”.
6. ,COmo se siente ahora?

R. “Yo estoy muy orgullosa, muy orgullosa de mi hijo, porque él, dentro del espectro
autista yo me siento bien, porque somos muy afortunados, no tengo un nifio agresivo,
tengo un nifio muy carifioso... (silencio) si nos cuesta trabajo ensefiarle algunas cosas,
pero no es que él no aprende, si no lo que nos cuesta es nosotros hacernos entender,

pero yo me he dado cuenta que con él si podemos”
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “He aprendido no planear mucho con mi hijo, porque los planes que haga tienen

que ir de acuerdo a como él vaya evolucionando o avanzando, si, tengo muchas



expectativas, sobre todo con la escuela, ahora esta escolarizado, estd en el kinder,
aprende bien a excepcion del miedo de que me trabe, sé que con la parte académica
él va a poder aprender, con la escolarizacién y avance académico sé que él va a poder,
en cuanto a su independencia si en eso tengo miedo, porque él no es un nifio muy habil
para cambiarse, vestirse, prepararse el desayuno,-mmme- no tengo el desafio de que sea

un nifio stper, super independiente, pero seguimos trabajando en eso”.
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Yo creo que el autismo nos ha hecho ver de otra manera la vida, nos ha hecho
esforzarnos mas, que tanto yo como mi pareja nos ha hecho que digamos, nos

superemos y nos unamos Mas y que crezcamos CoOmo personas”™.
9. ¢ Teme pensar sobre el futuro de su hijo?

R. “Obviamente vivo con la preocupacién como todo padre de “¢qué va a ser de él
cuando yo no este?" (silencio), entonces mi Unica opcion es: tengo que prepararlo para
cuando yo no este (silencio) y tengo que potenciar sus habilidades a medida de que
vaya creciendo, mas sobre lo que pase mas alla no quiero todavia pensar en eso
(sonrie) creo que la mayoria de los padres hacemos eso, lo que si se es que él va a salir

delante de una u otra manera, como, no lo sé todavia”



Sujeto: 2
Sexo: Femenino
1. ¢Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Creo que las de toda mama, no es cierto, nunca he esperado tener un nifio mas
inteligente que lo normal, queria un nifio promedio, sano. Tenia mucho temor digamos
a que tenga algun tipo de malformacion, o sea siempre he tenido ese miedo, tengo un
primo hermano que tiene Sindrome de Down entonces, eso siempre fue una
preocupacion en mi, que mi hijo pudiera tener Sindrome de Down pero por lo demas

no ninguna, yo siempre habia querido un nifio sano”

“Cuando ha nacido mi hijo y la primera vez que yo lo tuve en mis brazos, ya me he
imaginado como iba a ser cuando vaya al kinder, cuando vaya al colegio, a que

universidad iba a ir, 0 sea te imaginas miles de cosas en un ratito”
2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con autismo?
R. “A los cuatro afos”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. (silencio, lagrimas en los ojos).... “En un tiempo si, digamos, cuando recién lo han
diagnosticado, que es mas como nos hubiesen diagnosticado a todos, si he sentido que
ni él ni yo ibamos a cumplir todas las cosas que yo habia pensado, que él iba a cumplir
todas las metas que yo ya me habia trazado para él. En un tiempo si, ahora con el paso
de las terapias que ahora hemos hecho tengo para mi hijo nuevas metas y nuevos
proyectos, han cambiado mucho mis expectativas, tal vez debe ser por lo que no tengo
otros hijos y no tenia muy claro tambien ¢qué es lo que queria no?...conforme él ha
ido creciendo me he imaginado tener un nifio con alto rendimiento escolar por ejemplo,
porgue mi hijo siempre ha sido un nifio muy inteligente, cuando estaba en el Kinder yo

pensé: ‘ahh no pucha va ser buenisimo alumno, va a ser un alumno destacado’ y



después del diagndstico todas esas cosas han cambiado un poco para mi (silencio), ya

no ha sido tan importante para mi el rendimiento escolar como pensé que iba a ser”.

“,Qué quisiera para ¢l?, quisiera que sea un nifio feliz (llanto).... Que en ningin

momento se sienta excluido por su condicion.... (silencio)...”

“A su edad él ya sabe que tiene autismo, se lo he dicho yo y por suerte también tenemos
el apoyo de la S. (silencio)... Mas bien €l sabe que tiene autismo, sabe que tiene algunas
limitaciones en ciertos aspectos, entonces me hace sufrir un poco pensar que él no
pueda hacer las cosas, en el tiempo que €l quisiera hacerlas porque él se compara con
los otros nifios, y dice: ‘Soy diferente y los otros nifios me dicen raro’, entonces si, han
cambiado mis expectativas, en definitiva de cuando no tenia diagnostico a ahora si, no

digo que para mal, son simplemente diferentes”.
4. ;Como se sintio usted cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “;Es dificil(silencio), como papa es dificil aceptar una situacion asi porque creo que
uno como padre te esperas otras cosas, me imagino gque en general los padres hacen
muchos planes y cuando te diagnostican, te pones a pensar que todas esas cosas ya no
van a ser... (llora). Cuando a mi me han dado el diagnéstico me he sentido culpable
pensaba que he hecho algo, que no me he cuidado lo suficiente, que he comido algo,
que he tomado algo, no sé, lo primero ha sido culpabilidad, o sea he dicho al final ¢ Por

qué ha pasado todo esto?, ¢Por qué mi nifio no va a poder ser como los otros nifios?

“Lo primero ha sido culpa, mucha culpa (lagrimas en los 0jos). Y ya después de leer,
informarme, hablar, y darme cuenta que no es mi culpa, eso ha sido bastante liberador,
gue no es culpa de nadie que haya estado cerca de mi; no ha sido algo que yo haya
querido que pase, ni lo que yo haya cuidado en mi embarazo y que no depende de lo
que yo haya querido, y creo que me he dado cuenta con el tiempo que no solo tenia
que superar la culpa yo. sino que hacer que mi familia acepte también la situacion, no
ha sido solamente dificil para mi, ha sido dificil para mis papas, para mis hermanos, yo
vivo con mi hijito, mis papas y mi hermanita entonces, me ha ayudado mucho el apoyo

de mi hermana que creo que ha sido la que ha tomado de mejor manera las cosas y



también convencer a mis papas que mi hijo tiene autismo, y que no es que sea un nifio
malcriado, y que no es que sea berrinchudo, y que hayamos hecho algo mal o que lo
estamos criando mal, ni lo estamos mimando demasiado, ni dandole todo lo que él
necesita, 1o que quiere y eso lo estd mal educando ha sido, tambien dificil entonces,
cuando me he dado cuenta de que tenia que convencer a mis papas he dicho: “Si no

asumo estas cosas yo, entonces no vamos a avanzar nada’.
5. ¢Usted tuvo que modificar las actividades (rutina diaria) en su vida?

R. “Si definitivamente, porque para empezar los primeros afios de vida de mi hijo yo
no vivia aqui, yo trabajaba en La Paz y a raiz del tiempo que yo venia a ver o a mi hijo,
me venia a verlo como una vez al mes y me quedaba como una semana, luego volvia a
trabajar alla. Yo me he ido dando cuenta de que no era un nifio como los otros nifios.
Cuando estaba en La Paz, convivia mucho con los hijos de mis amigas, con varios casi
de la misma edad, entonces siempre he notado en él una deficiencia digamos para
hablar; mientras los hijos de mis amigos ya hablaban, él no; los otros nifios caminaban,
él no. Yo venia aqui y siempre he notado la diferencia y a raiz de eso y como él
también estaba, he sentido la necesidad, en un primer momento yo dije: ‘me lo llevo y
alla esta mi vida’, ‘me lo llevo alla’, pero también he pensado alla ;quién nos va a
ayudar?, ;Qué vamos a hacer? ... y he decidid venirme precisamente por la
preocupacion que tenia por él. Me vine aqui, ya pues convivir con él, ya ha sido
diferente y ver que no era un nifio como los otros, y a partir de ahi es que yo también
he comenzado a preocuparme y buscar ayuda, pese a que habia pensado estar un tiempo
aqui y luego volver a La Paz a mi anterior trabajo, ya no he podido, he tenido que
establecerme aqui y en realidad me he establecido aqui: primero por la necesidad de
contar con el apoyo de mi familia, y otro que ya habia escogido la ayuda adecuada para

¢l ya no hemos querido movernos”.
6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Ahora, creo que cuando me pongo a reflexionar en lo que he pasado, me pasa esto

(sonrie) me pongo sensible y lloro, pero ahora me siento bastante bien, como le digo



he aprendido a (silencio)... como a mirar la vida desde otro punto de vista, las cosas
que antes eran importantes, ya no lo son, he aprendido a comprender mas a las otras
personas a siempre tratar de ver un poquitito mas alla de lo que ven tus ojos, siempre
ves una mama con un nifio gritando en la calle y lo primero que se te ocurre pensar es:
‘Pucha esa mama no sabe criar a su hijo’, y no sabes en realidad que le pasa a ese nifio

0 aesamama”.

“ Me ha ayudado mucho convivir y conocer a otras mamas que pasan por lo mismo que
yo, que tienen las mismas preocupaciones, las mismas dificultades, quien sabe si
dificultades mayores que las mias, por ejemplo, hasta ahora no he tenido que hacer
grandes esfuerzos para que mi hijo este escolarizado normalmente en el grado que le
corresponde, y no ha sido facil tampoco con los profesores pero ahora me siento
tranquila. .. me siento bien, aunque con mucha incertidumbre porque no Se sabe que es
lo que va a pasar, aunque tengo la esperanza de que como estamos hasta ahora vamos

a seguir’.

“Muchas veces me siento sola (lagrimas en los ojos, silencio).... Creo mucho en que
el Sefior no te coloca en la espalda una carga méas pesada de la que puedas llevar. No
hay nada que no vas a poder soportar o sea todo lo que tenga que ver con mi hijo es
algo que voy a poder hacer. Gracias a Dios, he tenido la ayuda también porque no sé

qué hubiera hecho solita, sin mis papas, sin mi hermana; jno tengo idea!”

“Me siento también apoyada por mi familia, definitivamente, no se me siento sola

también muchas veces intento no pensar en eso”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “A corto plazo, 0 sea no, creo que no me he puesto a pensar (silencio)... quiero que
sea feliz, ese es mi desafio mas grande, todos los dias quisiera que sea un dia mas facil
para él. Porque €l siempre me dice: ‘Es dificil vivir mi vida, vos no me entiendes ‘y
realmente no logro entenderlo a cabalidad, entonces a corto plazo, que todos los dias
le sea menos complicado el colegio, las actividades que tenga que hacer. A mediano,

plazo ir avanzando en sus cursos porque necesita salir bachiller — digamos- y porque



ademas es un nifio que tiene una inteligencia por encima del promedio, entonces quiero
que salga bachiller y que después haga lo que quiera, con que sea un hombre bueno,
con que pueda mantenerse de alguna manera, que no necesite de mi, quisiera que sea
independiente, dejar de preocuparme si va a poder vivir solo, si va a conseguir un
trabajo que le haga feliz, quisiera que viaje, conozca otros lugares, que pueda

mantenerse solo, que pueda tener su propia familia”
8. ¢ Usted piensa que tras el diagnostico del autismo es ha crecido como persona?

R. “Claro, definitivamente, definitivamente desde el hecho —ehh- de dejar de lado, 0
restar importancia a ciertas cosas y, que no sé son mas superficiales por ejemplo, no
sé; lo profesional, el tiempo que dedicas al trabajo, aprendes a valorar las cosas
pequefias, a darle mas importancia a los momentos que puedes compartir en familia.
Lo que el autismo ha cambiado, en nosotros como familia es aprender que la felicidad
es la felicidad que cada uno encuentra, que cada quien tiene su manera de ser feliz y
que tu felicidad no es la felicidad para la otra persona, la otra persona piensa diferente,
tiene expectativas diferentes en su vida, sus valores, la importancia que da a las cosas

es diferente”.
9. ¢ Teme pensar sobre el futuro de su hijo?

R. (silencio)... “Me esperanza mas bien, o sea no tengo miedo en pensar que pasara
mas alla. Si es que yo no estoy por ejemplo sé que o confié mas bien en que si yo no
estoy; él va a tener siempre a alguien a su lado. El apoyo que hemos recibido yo y mi
hijo de mi familia en ese sentido es lo que hace que me sienta segura, si no estoy yo,
va a estar mi hermana y él va a tener a alguien en quien apoyarse en ese momento,
creo que asi como temor no, me gusta mas pensar o ver el futuro mas con esperanza

que con miedo”.



Sujeto: 3
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Haber la verdad que yo sofiaba con que sea hombre, me hice dos ecografias y salia
hombre, la gente en la calle me decia hombre cuando veia mi barriga y no sé fui a
comprarme todo de hombre. Ya le he pedido disculpas a mi hija de muchas formas
(suspira, baja la mirada) pero yo me he quedado desilusionada se podria decir, claro
que ha sido momentaneo, tanto asi que la hemos tenido que sacar de celeste de la clinica
a mi hija (sonrie). Sofiaba con verlo en la cancha pateando, su papa estd muy orientado

al tema de autos, entonces yo asi me lo imaginaba, en todo ese tema de varones”.

“Cuando ha llegado mujer, hemos cambiado todo, 0 sea ya sofiaba tambien como nifia

pero ya no como antes”.
2. (A qué edad su hija fue diagnosticada con el trastorno del espectro autista?
R. “Fue diagnosticada a los tres afios, aqui”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. “ Si, si totalmente, digamos que yo ahora, siento que ella necesita totalmente de mi
y de mi familia, cuando con otro hijo podria pensar que salga profesional y que se valga

solo en todo aspecto; ahora no, yo siento que le tengo que ser eterna y sé que no es asi”.
4. ¢ Como se sintié usted cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “Me he sentido re mal (baja la mirada), en primer lugar porque no sabia que era,
entonces he recurrido a mis hermanos que ellos leen mucho, ven muchas peliculas,
entonces ellos solo sabian por referencias de libros o de peliculas entonces me decian:
‘vete esta pelicula’, entonces yo he comenzado a buscar en el internet, - mas que todo
ese tipo de informacion porque médicos como tal no tenia ni idea donde tenia que

recurrir, si al pediatra o al psicélogo, o psiquiatra, entonces he comenzado a leer mucho.



5. ¢Usted tuvo que modificar las actividades (rutina diaria) su vida?

R. “Si totalmente, mas o menos haber... una cosa de cuatro afios yo no he trabajado;
todo era atenderle a ella, terapias. Practicamente no he podido hacer mi vida porque no

habia con quien la deje; y ella era una nifia de mucho, mucho, mucho cuidado”

“Cuando ella ya lo ha superado parte por lo menos yo ya he conseguido trabajo, ya
estoy haciendo lo que he estudiado me estoy desenvolviendo profesionalmente, porque
ya tengo la confianza de que esta en buenas manos, en la mafiana va al colegio y en las
tardes esta en mi casa; con mi familia. Pero con lo que ella ha superado, ya no necesita

de un cuidado de 24 horas, eso a mi me permite hacer ahora mi vida, trabajar”.
6. ¢ COmo se siente ahora?

R. “Ahora la situacién es totalmente distinta, porque ahora ella ha superado muchas
cosas, entonces ahora es mas que —mmm- como llena de esperanzas de que vamos a
salir a delante; méas de lo que ya hemos salido. Con ganas de apoyar a otra gente que
recién esta enterdndose o comenzando, ahora, digamos, me siento triste por el tema de
que no es lo mismo que otra nifia en el tema del colegio, jpero ella es feliz!, yo la veo
todo el tiempo feliz; tal vez, porque vive desde una inocencia. No le veo maldad ni

nada de esas cosas”.

“Entonces... jme siento bien!, (rie) y a la vez triste; porque tengo miedo el tipo de gente

que se vaya a encontrar en la secundaria, en el trabajo, en la universidad”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “El que se pueda desenvolver mas facilmente en la vida, que no se encuentre con
gente mala que se aproveche, digamos. Ella no puede ver la maldad en las acciones de

la gente, jes muy inocente!”.
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8. ¢Usted piensa pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Siempre me he sentido fuerte (sonrie)... pero cuando me ha llegado todo esto no

me sentia capaz. Pero lo hemos sacado adelante, entonces me ha dado fortaleza”.
9. ¢Teme pensar sobre el futuro de su hija?

R. “Yo creo que ella va a llegar lejos, lo que m&s miedo me da es la gente que ella vaya
a encontrar en la vida. No la veo trabajando con gente corrupta o mala, no sé como

madre me gustaria estar a su lado y ser eterna”.
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Sujeto: 4
Sexo Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Bueno... el embarazo de O. en realidad no ha sido planificado. Yo he tenido mi
primer hijo y al poquito tiempo estaba nuevamente embarazada, he tenido esa pérdida
de ese embarazo porque estaba con la “T” de cobre, y después de la pérdida me he
vuelto a embarazar Y si bien no estaba planificado pero como ya tenia yo un embarazo
anterior en el que habia llorado por el tiempo en que era muy corto y que se yo. Yo ya
habia aceptado ese, embarazo, ya estaba tomando acido félico, hierro y he tenido una
pérdida casi de cuatro meses. Entonces cuando me embarace de O, este ha sido como
que, 0 sea no estaba planificado pero, ya tenia yo aceptado el embarazo asi que por
ahi lo he llevado bien. Ha sido un embarazo dificil, porque he tenido algunas
complicaciones, la placenta previa asi que no podia hacer muchas cosas, no podia subir
las gradas, no podia muchas cosas, he tenido unas amenazas cuando tendria unos cinco
meses, y después a los siete, no muy graves pero contracciones; entonces, bueno, he
tenido que tener reposo he utilizado toda la medicacion correspondiente para preservar
el embarazo. Y después he tenido un parto, stper rapido, he llegado 02:15 am y mi hijo
02:30 mi hijo ya estaba naciendo. Entonces, es que la expectativas como toda mama,
pese a que no estaba planificado, es pues tener un hijo principalmente sano, no me
preocupaba tanto el sexo, pero -mmm- me preocupaba mas digamos que este bien. La

expectativa era poder tener otro hijo que tenga salud sobretodo”.
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “Inicialmente yo me he dado cuenta de que algo no andaba bien a los dos afios.
Antes de eso, y tal vez un poquito antes de los dos afios, porque él ha caminado a
tiempo, ya decia palabras, comia solo, y es como que ha ido retrocediendo; porque de
agarrar la cuchara y llevarla perfectamente a la boca ya no lo podia hacer, metia la
mano al plato. Ha sido una alerta cuando, él digamos —-mmm- por mas que le decia

‘esta caliente’ era como que no comprendia y podia comer quemandose. Eso ha sido

12



casi a los dos afos, yo lo he llevado, como a mi hijo el mayor ya ha ido a estimulacion
temprana, yo lo he llevado al nidito. En el nidito después de unos 2 o 3 meses le han
hecho un test, y bueno he confirmado con el test que le han hecho, lo que yo ya habia
ido percatdndome; por ejemplo, que él no me hacia caso cuando yo le hablaba, cortarle
las ufias era muy dificil, era casi imposible, en las noches se despertaba llorando,
cortarle el cabello era super, stper dificil. Igual he querido quitarle el pafial a los dos
afios y no he podido, me he ido dando cuenta de que €l no hablaba mucho y bueno, he
recurrido al pediatra y me dijo que ‘no habia problema, que unos tardan mas otro
menos’, pero yo ya me iba dando cuenta, yo ya sabia que algo no andaba bien. Entonces
cuando del kinder me llaman y me dicen que: ‘estaban preocupadas por mi hijo y que
pensaban que ¢l era sordo’, porque no tenia un comportamiento asi, con muchos
berrinches. Si yo me habia dado cuenta que €l cuando ya caminaba conmigo en la
calle, se enojaba y corria, y como que yo tenia que ir por atras porque podia cruzar la

calle solo, y era un peligro pues, jera terrible esa situacion para mi!”.

“Y por ahi surge pues la abuela que me decia que ‘deberia darle en su mano, que como
que es un malcriado’, entonces yo me sentia muy presionada. Tenia problemas con mi
marido, porque mi marido me decia que: ‘no pasaba nada’ yo decia que si y que si y
que era como que estaba loca, mi papa ayudaba que decia: ‘jAy! Hija que no tiene

nada’, ayudaba el pediatra que decia que; ‘yo era preocupona’”.

“Hasta que un dia no pude mas y le llame a mi mama llorando a pedirle ayuda le dije
que: ‘mi hijo tenia, algo y que no sabia que era’. Primero pensamos que estaba sordo,
descartamos eso porque después que hicimos los estudios salié todo negativo. Después
me fui a una psicéloga a buscar ayuda, que no me ayudo en nada porque mi hijo lloraba
todo el tiempo cuando iba, le creaba una frustracion terrible a él, definitivamente... no
era la solucion. Al poco tiempo viajé a Salta con mi mama y alla una psicéloga me dijo
‘que debia hacer estimulacion temprana porque posiblemente mi hijo tenga un TEA’.
Yo ni idea hasta ese entonces lo que era un TEA, ademas que recibi un trato muy poco
favorable. Vuelvo a Tarija, y busco una fonoaudiologa para que me ayude, fueron otros

3 meses de sufrimiento, porque mi hijo no queria hacer nada, estaba dejando de hablar.
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Entonces decidi volver a Salta y hablé con los médicos, ellos me dicen que ‘la Unica
solucién era medicarlo, porque si no, no iba a prender nada’, entonces me dicen
‘hagamos el Gltimo intento y que me consiga una psicologa’. Vuelvo a Tarija, y mi
cufiada me refiere con una psicologa. Entonces de eso ya mi hijo tenia tres afios y no
tenia un diagndstico. Al ir donde la nueva terapeuta fue como un milagro ese dia,
porque mi hijo no llord, ni nada, creo yo que hubo mucha empatia. Después de eso yo
volvia cada vez a Salta al control, y yo como mama buscando que el médico me diga
‘Su hijo no tiene nada’. Pasa que no me explicaban nada, nadie me decia nada, hablaban
en codigos los médicos, me volvi a Tarija y unos amigos me dicen que en La Paz,
estaban llegando unos especialistas, le hacen las evaluaciones y resulta que mi hijo
tenia en edad cronoldgica de 3 afios pero en edad mental 1 afio y 6 meses, fue ahi
cuando comencé a trabajar con el método Doman, y paralelamente con la

psicoterapeuta que habia aqui”.

“Finalmente mi hijo fue diagnosticado con autismo foralmente cuando cumplié cuatro

afios, en Cochabamba por una espafiola que habia llegado a hacer unos cursos”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijos tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Claro por supuesto... cuando estaba embarazada y esperaba a mi hijo, pues pensaba
que mi hijo iba a desarrollarse de la manera mas ‘normal’. Cuando ya tenia un
diagnostico ni me imaginaba, que iba aprender a leer, ni me imaginaba que iba a entrar
al colegio; era algo que yo habia descartado, yo habia descartado que vaya al colegio
porque habia tratado de inscribirlo, yo estaba en una etapa que trataba de incluirlo en
las cosas normales pero no se podia, entonces era como que yo ya habia desistido de
es0. Y cuando ha empezado a ir al colegio, entonces ahora mis expectativas han subido
no aspiro a que llegue a ir a la universidad, ahora me conformo con que termine el

colegio”.
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4. ¢Como se sintio usted cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Si bien durante esos afios que estuve sin un diagnostico yo ya habia entrado al
internet a averiguar lo que era el autismo, entonces yo ya la tenia internalizada desde
mucho antes que me dijeran ‘Si, su hijo tiene autismo’. Habia hablado con mis
hermanas y mama sobre el tema. Creo que era como que yo ya lo habia internalizado;
ya lo habia llorado, lo habia sufrido durante el primer afio. Mi esposo en cambio a pesar
de que me habia visto ir de un lado para el otro, de médico, en médico, psicologos y
muchas otras cosas mas seguia creyendo que mi hijo no tenia nada, que todo lo hacia
para llamar la atencion. Recién lo aceptd cuando tenia tres afios, gracias a que la
terapeuta le explicé lo que era el autismo. Entonces ya deje de estar loca para mi esposo.
Entonces cada vez que yo hablaba, o pasaba algo yo me desmoronaba, porque era una
situacion que me superaba terriblemente. Yo nunca he sido una mujer de llorar, siempre
creo que mas bien me he sensibilizado con esta situacion, porque yo siempre he sido
mi marido me decia ‘eres fria’, porque yo no soy muy emotiva pero creo que con esta
situacion si me ha sensibilizado tanto que lloraba. Entonces, hasta que un dia mi mama
me dice: ‘Sabes que hija, ya has llorado, no puedes seguir llorando, tienes que seguir
adelante’ y esas palabras de mi maméa han marcado mucho mi vida, porque si bien yo
estaba haciendo todo para sacar a mi hijo adelante, lo estaba haciendo con sufrimiento.
Y después he empezado ahi cuando él tenia cuatro afios a hablar sobre el autismo. Y
con la terapeuta nos hemos ido las dos, a la plaza para el primer dia de concientizacion

sobre el autismo”.
5. ¢Usted tuvo que modificar las actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Creo que siempre hay un poco de privilegio hacia mi hijo, en diferencia de los
otros, con mi esposo tratamos de no hacerlo pero en algunos momentos es inevitable.
Mi hijo mayor una vez me dijo: ‘¢l no deberia haber nacido’ eso me partio el corazon
como madre, pero ahora puede decirte que como esta méas controlado y estable en

nuestras vidas”.
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“Muchas veces he tenido que dejar de salir a cenar o de ir a un parque o lo que fuera
con mis otros hijos por él, porque era imposible, tiraba la mesa, tiraba la soda, o sea era

un desastre”.

“Ahora, a veces un domingo no quiere salir a almorzar, no quiere y no quiere. Ha
llegado un momento en que él me ha comenzado a pedir ir a cumpleafios, incluso
festejar su cumpleafios porque yo no podia festejarle nunca, porque no le gustaba que
le canten. Ahora él me pide que le haga su cumpleafios, pero muchos afios no hemos

festejado su cumpleaiios”.

“No le gusta salir en las fotos familiares, si bien yo tengo muchas en la mayoria no esta

él y eso a mi me duele mucho, porque no voy a tener un recuerdo de mis hijos”.

“Yo muchas veces me he tenido que quedar con él, los dos solos en la casa y mi marido
y mis hijos salir a almorzar .Nosotros como pareja no hemos dejado de salir, porque
creo que era necesario después de lo que viviamos en la semana, un poco para
despejarnos, mi marido es fiestero y yo tambien, nos complementamos bien. Y creo
que nos ha hecho bien. Compartimos mucho con nuestros hijos, lo Unico que me duele

es que no le guste el futbol como a mis otros hijos”.
6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Me siento plena, por todos los dias las ocurrencias que tiene, por como te habla, lo
carifioso que es. Yo, digamos ahi he volteado el mito ese de que no siente, de que no
sienten amor, y eso es mentira, él mio es de los més carifiosos que existe. Todas las
noches me pide un abrazo. Siento que estamos yendo bien; a veces le digo a mi mama:
“Yo no sé, si es que he tenido suerte, 0 ha sido a tiempo y también con la persona
correcta’. Encontré la persona correcta, que ademas quiere a mi hijo, y él se ha
conectado de una forma tan especial que ha podido avanzar. Yo ahora me siento feliz,
alguna vez me han encontrado y me han dicho: ‘cuanto lo siento que pena’ y mi
respuesta ha sido pero porqué si yo no vivo una tragedia, no vivo llorando, tal vez mi
vida sea mas complicada pero yo he superado, obviamente hay momentos en los que

uno se conmueve por ciertas situaciones, por casos de otras personas. Mis hijos saben
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que su hermano tiene autismo y podria decirte que mi hijo mayor se ha llevado la peor
parte porque ha visto y sufrido las peores crisis; en cambio el menor lleg6 en otro

momento”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Aspiro a que mi hijo, por lo menos logre terminar el colegio, y por ahi cuando los
temas del colegio se ponen un poco complicados como la anterior semana, que no se
acordaba nada de lo que habia estudiado. Entonces yo digo que tal vez llegue un
momento en el que él ya no pueda responder Por ahora lo estd haciendo muy bien, él

Ileva el contenido igual que sus compaiieros, pero, espero”.

“Espero poder darle una profesién técnica por lo menos, y si no tiene una profesion,
espero que por lo menos sea autbnomo, que pueda vivir solo. No quiero que sea una
carga para sus hermanos, sé que sus hermanos, lo van a cuidar, lo van a proteger, pero
también sé que ellos van a tener su familia. Me imagino yo viejita y mi hijo todavia

conmigo”

“El desafio es que pueda conocer las normas sociales, porque no tiene pudor o
verguenza de nada, que pueda protegerse, que vaya al colegio solo, que sea feliz, creo
que tiene las herramientas para poder moverse en un mundo lleno de letreros, creo que

con lo que tiene hasta ahora puede hacer muchas cosas”.
8. ¢Usted piensa pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Yo creo que ha mostrado una parte de mi que no conocia, que no la hubiera sacado
a relucir si no me hubiera pasado y espero que nadie pase por lo que yo he pasado. Me

gustaria evitar que pasen por un calvario como el que yo pase, de médico en medico”
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Quiero que esté preparado, no temor a futuro, me preocupa que va a pasar con él
cuando no estemos nosotros, pero en eso estamos trabajando porque no somos eternos

y porque, yo quiero que sea lo mas independiente que pueda; necesito que €l sea
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independiente. Me da temor el dafio que le puedan hacer las demas personas porque él

es tan inocente que se pueden burlar, o cualquier cosa. Eso es lo que mas temor tengo”
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Sujeto: 5
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativa tuvo durante su embarazo?

R. “La verdad lo que quiere toda madre, que nazca su hijo sano, sin ningun problema,
ninguna dificultad. Que tenga todo bien, sin problemas de salud, sin ninguna mala

formacion, tantas cosas que pueden pasar uno nunca sabe, queria que nazca sanito”.
2. ¢ A qué edad fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los dos afios me dieron el diagnostico”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “No, al principio pensaba que si pero luego uno se da cuenta de que es el Unico
apoyo que tiene para el nifio y solo queda sacarlo adelante aunque haya cambiado

todo”.
4. ¢ Como se sintid usted cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “La verdad primeramente devastada porque no sabia lo que era, la verdad no queria
aceptar, pero bueno ha pasado el tiempo y lo Unico que me ha quedado ha sido salir

adelante”.
5. ¢ Usted tuvo que modificar las actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “La verdad todo, todo ha cambiado porque yo estaba estudiando y como mi hijo
necesitaba mucho apoyo, lo he dejado hasta que sea un poco mas autdnomo porque
necesitaba mucho de mi apoyo, y segundo ha cambiado mi rutina porque si papa hasta
ahora no quiere aceptar qué es autismo, qué es una crisis, normalmente piensa que son
caprichos que yo dejo que él cumpla; por esa razén es que nos hemos separado

también”.
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“Yo pienso que todavia él no ha aceptado que mi hijo tiene autismo peor bueno, yo he
ido a talleres, en los cuales me han ayudado a mi tambien psicol6gicamente porque yo
ya sentia que todo se me derrumbaba por ese problema, pero ahora ya, ya solo pienso

en él y en sacarlo adelante, estar cerca de ¢l como ahora”.

“El autismo ha ayudado a que mantenga mi mente ocupada, y no sea muy dificil mi
separacion estando en las terapias de él, constantemente porque son diarias hasta

sabados”.
6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Ahora me siento un poco mejor, no es facil, porque ademas tengo que seguir
adelante por mis hijos, apoyarlo a mi hijo es lo méas importante, cuando él tiene sus

altibajos a mi tambien me afecta”
7. ¢Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Claro afio tras afio comienza un nuevo desafio porque; mire primero era que mi
hijo se ambiente primero, uno porque pasabamos las clases en la puerta, peleando con
los papés o con los nifios que tienen mucha ignorancia que decian ‘no te sientes con €l

que te vas a contagiar’”.

“Otra desafio era que mi hijo aprenda a leer y a escribir; ahora que ya sabe eso quiero
que mi hijo aprenda a multiplicar y a dividir, ya estd ya multiplicando y dividiendo
pocCo pero ya, y bueno cada afio es un nuevo desafio; pero lo que yo mas quiera, quisiera
que él venga solo al colegio, que el avance solo porque hay dias que avanza aunque sea
uno de los tres periodos, y hay dias que no, o sea hay dias buenos y dias malos, es un

altibajo de éI”.

“Lo que yo mas quisiera es que él sea lo mas autbnomo que él avanece solo, sin mucho
apoyo, porque a veces cuando no estoy yo en el colegio viene su profesora de inclusion
del CEEBA cada 15 dias y con ella tambien avanza. Veo que él sigue necesitando
mucho de mi y eso me da miedo porque nadie tiene la vida comprada, y tal vez mafiana

0 pasado yo no este y me da miedo”.
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8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “La verdad es que si, porque yo era como varias personas que hay ahora que yo era
muy ignorante sobre el tema de discapacidad intelectual o fisica, mucho me fijaba de
chica, porque tenia amigos y compafieros que tenian eso, y me han hecho comprender
que nadie se libra de esas cosas y ahora lo que més me encanta es estar ayudando a mi

hijo; o trabajando en las terapias”
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “La verdad si, no mucho no porque trabajamos con mi hijita a la par, porque mi
hija desde chiquitita ya sabia que mi hijo tenia un problema, ella no sabe los términos
del autismo pero siempre ha estado apoyandome, como la profesorcita y yo le digo a
ella que si yo algun dia yo llegase a faltar ella seria la nueva mama y profesora. Pero
de todas maneras vamos a seguir luchando para cuando yo ya no este, él sea mas

autébnomo y mi hija decida hacer su vida”.
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Sujeto: 6
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Todo suefio, yo ya sabia que mi hijo iba a ser varon, yo ya habia tejido cosas de
nifios, hasta en un cumpleafios que habia ido cuando mi hijo estaba en mi barriga me
habian tocado autitos, entonces yo dije: ‘va a ser varén’, y entonces mi expectativa era
puesta que va a jugar futbol; va a entrar a campeonatos; va a ser inteligente. Hemos
preparado todo especial para él y nunca me habia imaginado que iba a ser asi, hasta

que no han diagnosticado (suspira).
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “Alos dos afios y seis meses, en La Paz, pero aqui en la guarderia me dijeron que
‘posiblemente tenga autismo’, pero nosotros nNo creiamos porque pensabamos que iba
a tardar en hablar como todos me decian, pero la psicéloga del centro Avanzar me dijo:

‘su hijo tiene autismo’, y entonces comenzo la revolucion”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Si, -mmm- si porque, a él para empezar no le gusta el futbol, y nuestro suefio era
que nuestro hijo juegue fatbol, desde que ha nacido le hemos comprado sus cositas, sus
poleritas, sus cachitos; y él odia el fatbol, entonces por esa parte cero a la izquierda no

vamos a tener esa idea de poder verlo jugar un partido”.

“Pero después en el aspecto de la inteligencia, tiene un desenvolvimiento en ese
aspecto, no como, el autismo no es puesto todos iguales pero €l ha desarrollado en el
area social un poco mas pero, le gusta hablar, le gusta manifestar algunas cosas, nos
has costado que €l pueda entender como debe manifestar sus inquietudes, sus penas,
entonces todo eso estamos encaminando. Ahora no es que estemos frustrados, no, solo
que ha habido un cambio rotundo de planes para su vida. Todavia le falta porque no

sabemos que mas le va a gustar, que no le va a gustar, recién estamos conociendolo y
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él nos estéa conociendo, o sea recién estamos aprendiendo a tener ese vinculo de padres

a hijo. Pero si ha habido un cambio rotundo”.
4. ¢ Como se sinti6 cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

R. “Ese dia no sabia donde estaba parada, porque yo vivia en La Paz y todo eso, pero
cuando nos han dado el diagnéstico (llora) yo me he perdido en La Paz, o sea mi
cerebro, mi cabeza se anularon. Cémo serd el subconsciente de madre yo digo porque,
ese dia no paraba de llorar y él me miraba, no me hablaba pues, tenia dos afios y medio
casi tres ya entonces solo atine a llamarle a mi esposo aqui a Tarija y le dije: ‘tiene,
esta confirmado’ y los dos pues nos echamos a llorar por teléfono, yo no paraba de
llorar (silencio, lagrimas en los 0jos)...Yo no sabia de verdad que era eso, lo que mas
lo que mas, lo que si nos ha matado se podria decir ha sido que un neurélogo pediatra
nos dijo que : ‘él no iba a hablar y que era mas facil recibir una noticia de que tiene
cancer a que tiene autismo’; y entonces ese neurélogo ha sido bien duro, porque nos
ha matado, las mismas palabras que le dije yo a mi marido ese dia porque él lloraba y
yo escuchaba como él pegaba la mesa y decia ‘qué hemos hecho’ y bueno me fui a mi

casa ese dia y me desahogue con mi mama”.

“Ese dia empez0 otra yo, supongo que vi mas necesidad en qué hacer para ayudarle
porque él no me entendia, €l estaba como en otro idioma y yo en otro idioma y asi
nunca ibamos a entendernos asi que a investigar por internet, y ya después conocimos
aqui a una terapeuta, aqui a los seis o siete meses conocimos una terapeuta y que nos
dijo que ‘debiamos comenzar una dieta’ y a los tres meses mi hijo comenzoé a hablar.
Entonces ha sido asi, 0 sea, no sé si ha sido veloz o no sé como decirlo nuestro progreso

pero él comenzo a decir algunas palabras”

“Ha sido un momento pero bien critico en nuestra vida que ha afectado a todos, a mis
suegros, a mi familia tambien les ha costado entender, a mis suegros decian que : ‘yo
lo mimaba mucho y por eso no hablaba’, en cambio con mi mama , ahi yo ya tenia mas
confianza para explicarles todo y bueno hemos comenzado a recibir mas apoyo por

esa parte y el trato ha sido diferente tambien, entonces ya ha habido mas preocupacion
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e inclinacién hacia lo que se debe y lo que no se debe hacer; como se debe hablar; y
todo eso, yo creo que todo ese apoyo ha ido creciendo tambien para que €l pueda ir

avanzando”.
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Totalmente porque yo estaba estudiando derecho, y tuve que dejar todo porque no
me daba tiempo para atenderlo entonces tuve que dejar todo, gracias a Dios mi esposo
tenia trabajo, y es realmente un milagro, realmente somos bendecidos porque no sé
cdmo hacemos que nos alcance para todo, para las terapias, la comida, porque tener
una dieta no es econdémico entonces y los cuatro tenemos esa dieta. Siempre tenemos
dieta sin trigo, sin lacteos, sin gluten, y hemos descubierto que la caseina afecto al

retraso del lenguaje en mi hijo”.

“Si ha habido un cambio radical porque todo el tiempo yo estaba metida con mi hijo,
que si no eran las terapias, eran otras cosas, tenemos fisioterapia y todo lo hacemos
juntos. Dejamos de salir a bailar, ni ningan lado porque preferiamos estar con él y solo
hacer las cosas que le hagan bien a mi hijo. Hasta nuestro ambiente social, ha sido todo
mas cerrado y no nos preocupa tanto eso, si no que ha habido tanto avance que no nos

arrepentimos”.

“Ha habido muchos cambios, variaciones, pero ya no hacemos actividades por
separados sino todo lo hacemos en familia, como ir a la iglesia, le gusta ir a la iglesia
a mi hijo, por esa parte tenemos mas inclusion en la sociedad, él hace més amigos,

tenemos mas comprension y todo ese aspecto ha cambiado mucho en nuestra vida™.
6. ,COmo se siente ahora?

R. “Me siento bien, ahora me siento, me siento mas aliviada porque hemos visto mucho
avance y porgque hemos visto tambien que la perseverancia, la paciencia con él, mas
que todo el amor y el trabajo en equipo, porque desde su hermanito, hasta mi pap4, su
abuelo, hasta los vecinos, los amigos, nos ha costado ensefiar a nuestro alrededor peor

hemos logrado que lo entiendan a él, porque eso es lo que necesitamos que la gente lo
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entienda a él, no que él entienda a la gente. Entonces eso hemos logrado con nuestro
alrededor falta mas”.

“No tenemos vergienza, lo hacemos por amor a él, al principio teniamos temor como
que nos daba vergiienza hablarlo pero mientras mas nos calldbamos més nos miraban
raro y pensaban que mi hijo era malcriado, y entonces hemos comenzado a explicar,

ensefiar y mostrar y ha sido fundamental”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Mi desafio ahorita es la comprension y el analisis porque €él ya ha avanzado y
mejorado mucho en la pronunciacion en los ndmeros, en la motricidad, en los
movimientos gruesos y finos todo eso hemos avanzado. Bueno para €l es todo memoria
no hay comprension de nada, ahora nuestro desafio es ese, necesitamos que él analice
que piense, no es obedecer ordenes, si no es pensar y comprender que es lo que debe
hacer, porque yo pienso ahora si yo ya no voy a estar, €l solo va a obedecer érdenes.
Hemos avanzado n buen trecho y ahora necesito que él piense y analice, estamos yendo
a gran paso, y para la edad cronoldgica y mental que él tiene es bien, porque cuando
hemos empezado los dos afios el tenida una edad cronologica de dos afios pero una
edad de seis meses, un retaso, un retraso abismal, porque todavia no podia hablar y su
manera de comunicarse 0 querer hacer amigos era empujones. En todo eso hemos ido

avanzando”.
8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Mucho, me he vuelto mucho, mucho mas fuerte y he crecido porque antes habia
algun problema o algo antes de casarnos con mi esposo y yo lloraba y me enojaba.
Ahora digo se puede, he madurado, he crecido, me siento con més energia. El autismo

me ha hecho crecer como persona; como mama, como hija, como esposa”.
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Si, tengo miedo, por eso quiero prepararlo a mi hijo. Me da temor la gente, la

sociedad porque las personas estan muy cerradas, y solo critican y juzgan. Tengo miedo
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a que lo lastimen, tal vez lo esté sobreprotegiendo, por eso quiero protegerlo y

prepararlo. Tengo miedo cuando yo ya no esté, mas ahora con lo del acoso”.
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Sujeto: 7
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Yo la verdad cuando estaba esperando a mi hijo, tenia las mas lindas ilusiones y
expectativas, en mi familia todos estaban muy entusiasmados porque iba a ser el primer
bebé de la casa, todos me decian que iban a ser dos porque engorde bastante, pero
resultd que era uno, queria que sea un nifio normal, como todos los demas, que juegue,

que salte, incluso que moleste que tenga mucha vitalidad”.
2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “Me dieron el diagnéstico cuando mi hijo tenia tres afios, bueno creo que tal vez un
poco antes, pero un neurélogo lo vio porque él no dormia bien por las noches, y ademas
no se quedaba un minuto sentado, tenia que estar 24 horas pendiente de él, yo no
entendia que pasaba porque practicamente todo el rato subia y baja de los sillones,
corria, -mmm- ese rato, era un desconcierto porque todo el dia estaba activo y no
entendia como no se cansaba. Para nosotros las noches eran un desastre, ahi fue cuando
decidi ir al neurélogo y me dieron solo pastillas para la hiperactividad, después vi que
mi hijo estaba dopado y no respondia, le hablaba y era como si yo no estuviera ahi
entonces me fui a Cérdoba y ahi en un centro me diagnosticaron, le hicieron varias
evaluaciones de todo, con fonoaudiéloga, psicopedagoga y demaés, hasta que la

directora me Ilamo a una reunion y me dijo que mi hijo tenia autismo”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. “No sé si la palabra correcta para lo que me pasa es que se desvanecieron, creo mas
bien, que se acomodaron a mi realidad y a lo que nos toco vivir, algunas puedo decir
que si, que sigo queriendo que mi hijo sea un nifio feliz, pero por otro lado pienso que

tal vez no lo veré nunca de la misma forma, o sea, me dejo entender, creo que ya no
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poder ver como el nifio que pensaba que iba a ser o llegar a ser, 0 no se cre6 que me

cay6 un poco la realidad y ya no tengo tanto por pedir o esperar”
4. ¢ Como se sintié cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “Fue una sensacion inexplicable (baja la mirada) o sea no, es que no, ese dia lo
primero que senti fue miedo, no se, es algo asi como que sabes que tienes que ser fuerte,
pero no sabia por donde comenzar, lloré mucho, lloré creo hasta cansarme de llorar y
te digo que jes inexplicable lo que senti!, porque nadie més que yo lo sentia, mi cabeza
daba mil vueltas, estaba muy embotada, solo la palabra autismo me sonaba en la
cabeza, pero claro después sales del consultorio y tienes al frente tuyo una nueva idea.
Mas bien estaba a mi lado mi esposo, que él no me dejo caer, sin él ahi ese momento
y en general cada momento de mi vida estuvo, y creo que eso también nos unié mucho
mas, que haya sido asi tan rapido y violento, porque no fue lindo como me lo dijeron,
ahorita me acuerdo y digo que a los médicos les falta ser un poco méas humanos, pero
al final creo que lo que ellos lo hacen asi porgue tienen que hacer que pises tierra. Al
paso del tiempo, porque yo me quede en Cérdoba unos meses mas, y mi marido tuvo
que volverse a Tarija pero iba cada mes a vernos, mi hijo estaba en su peor momento,
unas crisis que ya no podia mas, y él tenia la crisis y yo lloraba toda la noche cuando
él se dormia, después fue mejorando y mejore con él, me ayud6 mucho sentir a mi lado
a mi marido que desde Tarija me llamaba y hasta que yo me quede dormida y asi paso,

Yo siempre digo que yo fui sanando con mi hijo”.
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “iNi te imaginas!, deje de hacer muchas cosas, dejamos de hacerlas, antes de que
me llegue el autismo porque creo que cambia a todas las personas que te rodean, tuve
que dejar de lado los suefios que yo tenia, tuve que renunciar a un puesto que me habian
dado porque mi hijo me necesitaba, pase de ser totalmente independiente
econdémicamente, a ser dependiente, y eso me molesto una época mucho, fue un gran
sacrificio, yo estaba acostumbrada a estar en mi casa sin hacer nada y siempre habia

criticado a mi hermana que solo era ama de casa y cuidaba a sus hijas, luego yo tuve
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que hacer lo mismo, pero mi hijo valia por cinco nifios juntos cuando comenzamos el
tratamiento. Deje de ir a muchos lugares publicos, con mi marido, o salia él o salia yo
y eso también fue critico porque practicamente no podiamos hacer una vida de pareja.
Ahora creo que estamos mucho mas estables los dos porque tambien maduramos, y
cambiamos los dos, como yo siempre digo, él es esencial para miy para mi hijo, porque
siempre nos puso a nosotros primero, con decirte que tenia un trabajo que le pagaban
mucho pero era muy absorbente, y lo decidié dejar, porque sabia que en casa lo

necesitabamos”.
6. ¢ Cémo se siente ahora?

R. “Con el tiempo todo sana, todo calma y te duele menos, y es asi yo ahora me siento
bien porque mi hijo dentro de todo esté& bien y es un nifio muy bueno, tuvo un gran paso
hacia adelante, o sea no te puedo decir que mi hijo es una luz, tengo que ser realista,
pero me llena de alegria cada cosa que hace por mas pequefia que sea, no se soy feliz
con él y con la familia que tengo, y mira ahora jvoy a ser mama de nuevo!, y estoy tan
impresionada porque creo antes decia que no iba a tener otro hijo y llegd ahora un
nuevo bebé, obvio sé que tenemos muchos cambios, y ahora mas que nunca, me da
alegria y temor, pero dentro de todo lo que puedo decirte o pensar es que si soy feliz, y
me siento bien con como se ha dado mi vida, mas que todo por la familia que tengo,
algo que siempre quise, aungue muchas veces las cosas no hayan salido como yo me

esperaba, soy feliz.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Si, muchos, quiero que mi hijo entre al colegio, pero mas que todo mi desafio es
criar para gue sea un hombre de bien, que no importa lo que tenga que hacer con tal
que sea feliz, yo siempre he sido muy exigente y todo esto me ensefio a bajar un poco
mi nivel, pero a nunca renunciar, no se pienso en cuando vaya al colegio, mira ahorita

esta en kinder y es un logro, como dicen paso a paso”.
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8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “No me considero una super persona, pero si cuando se trata de mi hijo si, pienso
que soy una leona, o cuando se trata de mi familia, creo que me uni mucho mas a mi
familia, a mi esposo, y veo las cosas con otros ojos, distinta, mi vida es distinta pero
todo esto me hace valorar los momentos felices, y tambien pienso que siempre se

puede, no me doy por vencida”
9. ¢Le datemor pensar en el futuro?

R. “Mira la verdad ahorita estoy en un momento en que mas que el futuro me da miedo
como va a reaccionar mi hijo a la llegada de su hermano, obvio hasta ahora ya le
explique, pero es distinto a cuando el nueve bebe ya esté presente fisicamente, me da
temor las crisis 0 que pueda retroceder o los celos porque son personas mucho mas
sensibles, entonces mi miedo mas grande, mas que pensar en lo que es el futuro y eso
, esta aqui, vos sabes es complicado cuando les cambias el ambiente o la rutina
entonces, sobre todo él que me tiene las 24 horas a su lado, el nuevo bebé también va
a necesitar de mi, me da miedo tambien lo que pase cuando nazca, solo pido que sean

unidos y veremos como se va dando”.
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Sujeto: 8
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Bueno, evidentemente como toda mama la expectativa de su primer hijo, porque
él es mi primer hijo ha sido grande, como toda mujer cuando va a tener un hijo, yo ya
era relativamente grande, y con cierta estabilidad que es lo méas importante creo yo.
Yo ya me sentia independiente y autbnoma como para poder tener un hijo. Yo siempre
habia sofiado con que mi hijo sea varon y el dia que me enteré fue mas alegria, ha sido
como decir que cumplia con lo que yo queria. Si, mi embarazo, ha sido riesgoso pero
si yo tenia antecedentes de abortos previos y me hacia hacer ecografias cada dos meses,
yo para saber y estar informada de todo, digamos. He llevado un embarazo a detalle
para lo mas que se puede en Tarija, porque tampoco es que te dan muchas opciones, 0
no hay las herramientas con las que se cuentan en otros departamentos que por ejemplo
tienes mas informacion y mas andlisis. Puedo decir que me he cuidado bastante, para
no tener problemas ni complicaciones al momento del parto, mi hijo ha sido esperado,
y planificado. Uno como mama espera todo, de ahi se vinieron presentando las

dificultades™.
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “En realidad al diagndstico en si te lo dan a los seis afios, no, pero uno puede hacer
un diagndstico previo, pero no como un diagnostico oficial o en papel. En realidad todo
comenz6 después de los siete meses de mi hijo, que yo veia que tenia dificultades en
su desarrollo, no caminaba, no gateaba, tenia algunos retrasos de desarrollo, y a raiz de
todo eso, entonces yo me he dado cuenta al afio, al afio de que algo malo pasaba,
entonces yo por tema de trabajo me he tenido que atrasar para llevarlo a otra ciudad
porque lamentablemente aqui no he tenido buena respuesta por parte de los
profesionales, entonces me hacian pasar a mi como una mama muy protectora, 0
preocupona no sé como decirlo, y he tenido que consultar con una psicologa de aqui,

que yo sabia que trataba con estas situaciones pero tampoco tuve la mejor respuesta,
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porque me hizo esperar como dos meses para poder tener una hora para que me dé una
cita. Entonces a raiz de todo eso yo ya estaba por salir de vacaciones de mi trabajo, me
contacte con algunos lugares en Santa Cruz, y fui a un centro donde una fonoaudiéloga
me dio el diagnostico y me recomendd que me vaya al Centro Espiral ahi me dieron el
diagndstico y me comenzaron a orientar en todo lo que yo debia hacer con mi hijo,

sobre las terapias y demas”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Si y no solo las expectativas que yo tenia, si no toda mi vida, o sea no solo es el
hecho de que te digan: ‘Tu hijo tiene autismo’, sino todo lo que viene después y es
como una montafia en el que se te van sumando cosas, no sé como seré para las otras
familias pero por ejemplo para mi todo cambio, porque necesitas plata para poder dar
o cubrir las terapias, que no son nada econdmicas, ademas las otras responsabilidades
y gastos que tienes, yo justo comprado una casa en ese momento y no fue facil para
nada, ademas yo comencé a convivir con una persona que actualmente es mi pareja
pero no es el papa de mi hijo, que tampoco fue facil adaptarlos a los dos porque por esa

parte no tengo tanto apoyo, es casi nulo”
4. ;Coémo se sinti6é cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Para mi fue como un balde de agua fria, no sé en el fondo tenia la esperanza de que
no sea autismo, pensaba que podia ser otra cosa, pero cuando me dieron el diagnostico

completo fue muy duro, pero bueno ya estaba ahi y tenia que seguir adelante”.
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si totalmente, porque al no tener el apoyo de tu pareja como tal, aunque no sea el
padre de tu hijo es complicado, de repente, es, como que te ves que no puedes hablar
del tema o no puedes contar a la gente lo que pasa con tu hijo porque todos te juzgan,
ademas tu familia también como no entiende lo que pasa, porque no sabe lo que es, se

aleja, o piensa que vos eres la exagerada que no lo dejas surgir a tu hijo”
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“Por otro lado tienes que dejar actividades que a vos te gustaban porque tu hijo necesita
que estés a su lado y es bien dependiente, o por ejemplo en mi caso dejé de ir al
gimnasio por cuidar a mi hijo, o de repente quieres ir a un restaurante a comer algo y
no puedes porque te da miedo que tu hijo tenga una crisis, o tal vez no puedes ir a un

parque porque tu hijo se puede escapar, y asi muchas otras cosas mas”

“Pero terminas por cambiar gran parte de tu vida, yo me aleje mucho tiempo de mi
familia, porque resulta que mi hijo no podia estar con nifios, se alteraba de todo, y era
incomodo, entonces, como tenia sobrinos pequefios siempre gritaba y pegaba y creo
que muchas veces mis hermanos se molestaban, aunque no me lo decian. En algun
momento sentia que me iba a volver loca, no podia mas, porque mi hijo no me dejaba
entrar ni al bafio sola, no tenia privacidad, por otro lado mi pareja que siempre me
juzga y se enoja, y que yo era la culpable, que no estaba haciendo bien las cosas,
entonces la responsabilidad que sientes es tan grande, que al final terminas dejando
todo”

“En algin momento igual, no respondia bien en el trabajo por lo cansada que estaba, o

sea no tenia descanso, cambio todo para mi de un dia para otro”
6. ¢ Cémo se siente ahora?

R. “;iNo me siento del todo bien!, si bien ya he pasado gran parte, siento que no estoy
como quisiera, si soy feliz de que este a mi lado mi hijo, como pareja siento que muchas
cosas fallan, que tal vez yo recibo muy poco, muchas veces me siento incomprendida
porque la sociedad siempre juzga, y me duele, hasta ahora me duele, y creo que
siempre me va a doler porque no quieres que nada le pase a tu hijo. Siento que fallé
muchas veces en mi vida (silencio), es muy complicado, pero dentro de todo pienso
que no puedo bajar los brazos, mira mi hijo es pequefio y el diagndstico dentro de todo
me llego rapido, y sé que hay mucho por hacer, pero es complejo el tema, quisiera por
algunos momentos no sentir tanto peso sobre mi, si hago bien o hago mal, pase por
muchas cosas, con mi hijo. Creo que hay aspectos de mi vida que ya se estan ordenando

poco a poco, no sabes la paciencia que he tenido que desarrollar, terrible, muchas veces
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pienso y digo que es lo que mé&s tengo que hace, obvio si varios afios se me complicd,
pero ahora por lo normal y general puedo decir que no es que soy una sufrida y que me
va mal, mas bien dentro de todo creo que hago lo que puedo, con lo que tengo, me
gustaria darle mas pero hago lo que estd en mis manos, vivo acorde a lo que puedo y
tengo. Dentro de todo, sé que puedo (silencio), aunque no te imaginas cuanto me costo,
y €s0 que trato de estar al dia en todo, aplico todo y hago lo que esta en mi para verlo
mejorar, aunque algunas veces como todo planeo algo y no sale, me siento frustrada
como mujer muchas veces, porque no puedo ser una pareja comun por lo de mi hijo,

como mama digo que deberia ser mejor mama”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Mi mayor desafio es vivir un dia a la vez, cosa que no lo estaba haciendo porque
siempre vivia apurada y esperando ver resultados, después creo que entendi que no es
es0, que todo es un proceso, que la cura nunca llega, sabes, yo mas que mi hijo entre al
colegio y todas exigencias que tal vez otras mamas piden o quieren para sus hijos, yo
pienso que tal vez no poder pagar el colegio porque la realidad es que para un colegio
privado mas maestra inclusiva no me alcanza porque tengo deudas en el banco,
entonces yo pienso que si no lo aceptan a mi hijo en el colegio fiscal ni modo, habra

cosas que tendré que ensefiarle yo en casa”.

“Pienso que mi méas grande desafio va a ser que cada dia sea un poco menos
dependiente, mi aspiracion es que pueda hacer cosas por si solo, por eso digo que
nuestra vida es un dia a la vez, no puedo cambiar, yo no puedo pedir que sea normal

porque él es Unico, para mi es todo”
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Pienso que soy humana, cometi muchos errores, me amargué, lloré y juzgué, no sé
si soy una persona mas fuerte, hago lo que puedo, lo que si cambié es la forma de ver
mi vida, de entender la vida, no soy dé no pensar o hablar demas, de ponerme en el

lugar del otro, de no juzgar, me volvi mas comprensiva y compasiva, aungque tengo
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muchos momentos de debilidad, y otros me siento mas fuerte, depende del dia que vaya

teniendo mi hijo”.
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Muchas veces si, me da miedo pensar en todo lo que me falta en que es lo que va
avenir, COmo se van a presentar las cosas para nosotros, no se me da miedo en las crisis
o los retrocesos, me da miedo no avanzar, me da miedo la sociedad porque la gente

juzga y no se pone en tu lugar, y son nifios que necesitan que los entiendas”
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Sujeto: 9
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Mi embarazo fue normal, no tuve complicaciones, fue mi segundo hijo, y creo que
la emocion fue la misma, como toda madre no quieres nada vaya mal, te vuelves mas
precavida, no me importaba tanto el sexo, pero si que viniera bien al mundo, mi parto
fue ceséarea, creo que cuando eres mama tambien por segunda vez te vuelves un poco

mas tranquila, ya sabes lo que es, entonces lo tome bien”
2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “Mi hijo fue diagnosticado a los cuatro afios”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Si, cambiaron, porque jjamas pensé que iba a tener autismo!, lo que pasa es que
nunca te lo imaginas, para mi cambié en el sentido de que piensas en que pucha todo
va a ser igual que la primera vez que eres mama, mira la verdad que, no sé, yo le exigia
a mi hijo que haga las cosas como mi primer hijo y no pues no es asi, no son iguales,
entonces creo que lo que yo queria o habiamos planeado para nuestros hijos como
familia te hablo cambio, pienso que a él no puedo pedirle grandes cosas como a mi otro
hijo, 0 que no puedo disfrutar con él de las cosas que hago con mi primer hijo, entonces
es como se divide todo, todo modificas, en tu casa, en el colegio, en tus ritmos, y en
tus suefios, quieres que tus hijos cumplan ciertas cosas en la vida. Nosotros con mi
marido pensamos que con él tenemos que ir a su ritmo, no podria decirte si él algin dia
cumplirad con lo que nosotros queriamos porgue es incierto, es poner objetivos dia a
dia, entonces todo es distinto con él y duele porque como mama quieres que tus hijos
puedan tener las mismas posibilidades en su vida, no se tener amigos, ir a cumpleafios,
viajar, estudiar, y ves que uno si puede y tal vez con él otro no sabes, si podra es como

una duda, si aprendes pero de forma distinta a entenderlo, a conocerlo a vivirlo.
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4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Me senti culpable, muy culpable al principio, porque yo sentia ese momento que
no le habia dado la atencidn que debia, sentia que no cumplia como mama, como mujer,
que me descuide, ademas a eso se aumentd que mi marido no entendia lo que pasaba,
él nunca habia escuchado hablar de autismo, jjamas, jaméas!, y me hacia sentir mal a
mi, porque yo tampoco sabia ni era una experta en el tema, bueno me senti culpable, a
tal punto que no sabia como atender a mi hijo, porque le hablaba y lloraba, lloraba y
lloraba, no jugaba, yo tambien me sentia culpable porque me habia dedicado a trabajar
mas, Y sentia que habia descuidado a mis hijos, que habia fallado, ese momento lo
unico que hacia era llamar a mis amigas y trataba de descargarme, y claro ellas no
sabian tampoco, pero creo que era una forma de desahogarme, y poder ir aceptando lo
que estaba pasando, mi familia también como es grande, algunos lo tomaron bien, otros

mal, otros ni se preocuparon por lo que me pasaba”

“Mi esposo me decia que ‘se habian equivocado con el diagnostico, que la profesional
no sabia que era sano’, no queria ver la realidad, no queria aceptar, me decia que
‘estabamos perdiendo en tiempo y gastando plata en cosas que no eran asi’, entonces
esos momentos fueron de idas y vueltas en todo, ademas, aqui no me habian hecho
sentir tranquila porque me decian: ‘los autistas no pueden hacer nada’, ‘que va a
depender de vos toda la vida’, pucha te puedo decir que jfue un calvario para mi la
Ilegada de la noticia!, ademas mi hijo mayor me preguntaba qué tenia su hermano, yo
no sabia como explicar nada, queria irme de Tarija, lejos, de todo y de todos, solo tomar

a mi hijo y no sé, irme”.
5. ¢Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si, mis horarios, ahora no los dispongo yo, si no mi hijo, opte por trabajar desde
mi casa, gracias a Dios que eso si se acomodo, pienso que dentro de todo no me fue tan
mal en eso, yo puedo trabajar desde mi casa y estar pendiente de mi hijo de sus terapias,

del colegio y todo eso, soy afortunada en relacion a otras personas o familias, conozco
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casos que pasan por situaciones peores que la mia, y te da pena, dices que dentro de

todo tu no la pasas tan mal, porque no tienes las necesidades que otras personas tienen”.

“Pienso que tuve que privarme de muchas cosas, y también mi familia, no sé ponte que
si optamos por una dieta todos en casa seguimos esa dieta, y es dificil, bueno ahora mi
hijo mayor ya entiende, entonces es mas facil, pero cuando el pobre era pequefio tuve
que restringirlo de que invite gente a la casa, 0 de hacer otras actividades porque los
horarios se chocaban y no podia dividirme, mi esposo trabaja todo el dia, esta fuera de
la casa toda la mafiana y en la tarde también, si puedo decir que me ayuda ahora si,

porque vio que si tiene autismo nuestro hijo y que necesita de ambos”.

“A pesar de todo siento que como familia, nos entendemos mejor, estamos mas
organizados, e incorporamos nuevas formas de vida, no sé como ayudarnos, buscamos
no descuidarnos de nuestros hijos como pareja, antes me daba mucho miedo dejar solo
a mi hijo, pero ahora ya lo dejo, y puede quedarse a dormir en la casa de sus abuelas
junto con los otros primos, ayuda, y le encanta cocinar o sea que sabe hacerte todo sin
gluten —jajjaja- es un mini chef, asi le decimos en la casa, ademéas ahora ya no es tan

agresivo como antes, antes pateaba mordia, podia llorar por horas, le des lo que le des”.
6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Bien me siento bien, si para ser sincera, a veces pienso que me hubiera gustado
darme cuenta antes de lo que pasaba con mi hijo, ayudarlo mas, estar mas al pendiente,
como mama siento que disfruto mas mi vida y la disfruto con ellos, soy su chofer, hago

mas vida de casa, y creo me siento bien, ahora si, me siento bien, con lo que tengo”
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Si, quiero que mis hijos tengan una buena educacion de acuerdo a sus
caracteristicas, pero mi desafio es ayudar a toda esa gente que pasa por lo mismo que
yo, informar, ayudarlos, que tomen conciencia la gente, pienso que aqui en Tarija falta
mucho, y que no se cuenta con el apoyo que se necesita, son pocos los profesionales,

no hay ni un minimo de ayuda, entonces creo que ese es mi desafio, también con los
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colegios que abran las puertas a los nifios que tienen determinada necesidad, que haya

trabajos para estas personas”
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Si mucho, sobre todo me volvi mas solidaria, lloro por todo eso si, pero después
de que me paso lo que pasé con mi hijo, ayudo mucho mas a la demas gente, ademas
creo que vi tantos avances en mi hijo que me dio ganas de trabajar en esto, de hacer

cosas para que tengan un mejor futuro, de abrir puertas, de luchar, de perseverar”.
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Si, me da temor, pero mas miedo me da el acoso que puede llegar a sufrir mi hijo
por parte de la gente, que a veces es tan ignorante que solo causan dafio, me da miedo
pensar en el tipo de personas con las que se puede topar en la vida mi hijo y no estar
ahi para poder defenderlo, me da miedo que lo traten mal en algun trabajo, si es que
llega a trabajar, y que €l no sepa defenderse, 0 no se muchas veces me pongo a pensar
en que pasara cuando los cambios hormonales comiencen, como manejarme, creo que
es algo que me cuesta hablar todavia. Pero mis esperanzas no mueren, creo que esta en
nuestras manos construir una mejor sociedad, porque ahora ves cosas que antes no
veias, me da miedo las drogas que le ofrezcan o no se tantas cosas que pasan, Y es que
como dicen ‘hay que tener mas miedo a los vivos que a los muertos’ y siento y pienso
que es asi, que tengo que prepararlo, porque no quiero hacer responsable a mi otro hijo
de su hermano como lo hice en algin momento, no es justo para ninguno, entonces
pueden decirme exagerada pero si tengo que llenarlo de terapias lo hare, si tengo que
dejar de comer algo lo hare, todo lo hare por verlo mejor y cuando yo no este o su papa

no esté ¢l pueda defenderse”.
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Sujeto: 10
Sexo: Femenino
1. ¢ Qué expectativas tuvo durante su embarazo?

R. “Confiaba en que mi hijo iba a llegar sano, y bien, queria que sea mujer, pero bueno
las ecografias me confirmaron que era varon, igual ami gustd, porque siempre pensaba
que él iba a cuidar a su hermana, proteger, que iba hacer las cosas que un varoncito
hace, creo que cuando estads embarazada es imposible no imaginarte a tu hijo, y debe
ser algo que a la mayoria de las madres les pasa, no conozco a ninguna mama que nunca
haya pensado en cdmo iban a ser sus hijos, yo desde que estaba en el colegio me
imaginaba como iban a ser mis hijos o mis hijas, con mis amigas pensabamos en los
nombres, -ajajay- y creo que eso tambien es lo lindo el suefio de una mujer, volverte
mama, haya pasado lo que haya pasado un hijo es una bendicion, como sea, Yy es tan
lindo lo que sientes cuando esta en tu estdbmago, también cuando ves las ecografias,

repito siempre quise ser mamay se cumplio.
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “A los tres afios y medio, resulta que yo mama primeriza, lei mil libros, de todo me
hice mandar con mi cufiada desde Buenos Aires, antes de que nazca, entonces cuando
nacié hice estimulacion temprana y todas esas cositas, todo normal el primer afio, y
después comencé a notar algunas cosas, a medida que iba creciendo, pero no le daba la
importancia necesaria porque todos me decian que ‘era normal, cada nifio va a su
ritmo’, ‘que era demasiado nerviosa’ y bueno asi comenzo a pasar el tiempo, yo sentia
que algo pasaba porque veia que tenia dos afios y solo repetia las cosas o que por
ejemplo, hacia girar las ruedas de un auto horas de horas y ese era todo su juego, luego
Ilego navidad, fin de afio nos tocaba ir de visita donde mi suegro, a La Paz, bueno el
viaje fue insoportable, mi hijo llor6 en el avion desde que subi6 hasta que llegamos,
después de eso en la casa de mi suegro y a pesar de que estaban sus primos su juego
era estar en el bafio largando la cadena del water horas de horas, y bueno todos me

decian ‘muy mimado “no sabe compartir’, ‘necesita un hermano’. Llegé afio nuevo y
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seguiamos en La Paz, y un dia viene un amigo de mi suegro y comienza a verlo a mi
hijo y me dice que habia notado algunas cosas que mejor pase por su consultorio,
fuimos y le comenzamos a comentar todo, hasta eso mi marido se habia dado cuenta
de que algo fallaba y que bueno debiamos consultar, con todo eso, este especialista nos
derivé a una psicéloga, le explicamos lo que pasaba, y ella nos dijo que podria ser un
TEA, y que comencemos en casa con algunas terapias para estimular.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Mas bien creo que tuve expectativas mas grandes, desafios mas grandes para la
vida de mi hijo, como por ejemplo hacer que avance, algunas cosas nos costaron un
montdén que aprenda, pero con paciencia y empefio pudimos ir corrigiendo algunas
cosas, no puedo decir que son las mismas a cuando estaba embarazada, porque no seria
justo ni para mi, ni para €l, decir que se perdieron, tengo expectativas en funcién a las
avances que va dando mi hijo con el tiempo, decir que murieron seria como bajar los
brazos y conformarme, y sentarme a esperar resultados, las expectativas que tengo
ahora van de su mano, ya no en funcién a mi capricho o deseo, porque a veces eso pasa
gue hacemos muchos planes pero cuando te das cuenta no es que son de acuerdo a lo
que tu hijo quiere, sino a lo que vos como mama o papa tienes planeado para él y no
sabes si a él eso le gustaria, porque ahora yo pienso que veo en mi hijo habilidades que
cada minuto te sorprender y te asombras de como puede llegar a ser lo que él esta

destinado a ser”.
4. ¢Como se sinti6 cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “No soy una persona que llora facilmente, me cuesta mucho expresar mis
emociones, siempre fui asi, y muchas veces pienso que es peor, porque terminas
guardando todo lo que sientes, te los guardas, muy en el fondo tuyo, es doloroso, yo
vivi ese proceso podria decir mas calmada, sufria antes de la llegada oficial del
diagnostico porgue no lograba saber que era lo que tenia mi hijo, y sentia que yo era la

que me estaba enfermando al no saber que pasaba con él, pero realmente cuan grande
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es el sentir de una mama, yo sabia que algo pasaba, y no iba a descansar, si bien no
estaba muy informada sobre esta situacion habia odio hablar del tema, y sobre algunas
cosas que Vi en la tele, pero ahi esta el problema que generalmente muestra las cosas
mas cadticas sobre el autismo y distorsionan la informacion, por un lado yo sentia
tranquilidad, porque sabia que lo que tenia mi hijo ahora tenia un nombre y no me
quedaba mas que comenzar a tomar acciones con respecto al asunto, por méas doloroso
debia seguir adelante, en mi familia todos lo lloraron mas, a mi esposo le tocd
demasiado el tema, y me pedia disculpas por no haberme hecho caso antes, y se
comenzo6 a mover conmigo buscando informacién para ver qué era lo que podiamos
hacer, vimos muchas opciones y comenzamos por un nuevo camino, creo que los dos
comenzamos una nueva version de nosotros mismos, tanto él como yo. Comenzamos
a leer, informarnos, estudiar dentro de nuestra casa, probamos muchas cosas, creo que
ya no puedo ni enumerarlas de tantas que son, pero si creo que yo me quede un poco
mas entera que él, me tocd ser la fuerte de la pelicula, pero después paso el tiempo y
ahi si comencé a llorar, después de unos meses, creo que recién cai en cuenta de todo
y lloré, pero tuve a mi lado tanto apoyo que logre superarlo, hubiera sido distinto si yo
no lo hubiera hecho creo, o si hubiera sido dura en esos momentos, pero si lloré, y
senti por muchos meses después un gran nudo en el pecho, como un vacio en el
corazon, que sientes, y yo lo negué por mucho tiempo ese dolor intentaba no darle
mucha bola, hasta que me superd la situacion lloré y segan lo que yo lei es parte de un

proceso, del proceso que tienes que pasar cuando te dan este tipo de noticias”
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Nunca dejé de trabajar, siempre los dos trabajamos, mi esposo con su profesion y
yo con la mia, lo que si eso era necesario porque creo que debiamos seguir con nuestras
cosas y responsabilidades, mi mama fue una pieza fundamental la mayor parte del
tiempo, tomé partido y comenzé tambien a leer sobre el autismo, ella se sacrificd
mucho por mi hijo, cambio toda su vida, aprendid a cocinar, iba a las terapias, y demas,
sabia que yo debida trabajar y mi esposo igual entonces ella nos colaboro6 bastante en

ese sentido”

42



“Si cambiamos la forma de hacer algunas cosas, por ejemplo en las reuniones
familiares, solo vamos cuando nuestro hijo esta tranquilo y depende de él la hora,
podemos estar una o dos horas, después el tema de ir al parque comenzamos con rutinas

cortas y fuimos alargando”

“En cuanto al kinder, el comenz6 a ir y solo se quedaba dos horas al dia, y ahora
estamos en ese proceso, por ejemplo mi hijo tiene muchas dificultades en la interaccion
social, con él es imposible ir a un cumpleafos, por mas que lo inviten no vamos y es,

algo fregado porque muchos eventos importante tuvimos que perdernos”.

“Tambien las reuniones a fin de afio que generalmente llegan los amigos de mi esposo
y hacen reuniones con sus hijos y esposas, no podiamos ir porque a él no le gusta, se

frustra y la ansiedad comienza a subir, para evitar todo eso no vamos”.
6. ¢ COmo se siente ahora?

R. “(Silencio)... me siento conforme por el estado de mi hijo ahorita, creo que hay
algunas cosas que nunca dejan de doler, y que de cierta forma siempre van a estar ahi,
de que te de temor y revivir todo lo que viviste en algin momento, da miedo, da miedo,
pero si—mmm- digamos que ahora lo pienso como algo que debo asumirlo, que pensar
en el pasado no lleva a nada, entonces solo tiramos para adelante, estoy satisfecha en

muchas cosas como mama”
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Si tengo nuevos desafios, o sea siempre los tuve pero ahora un poco mas digamos
gue antes pensaba que tenia todo programado con la vida de mi hijo y ahora siento que
algunas cosas me van a llevar mas tiempo que otras, pero pienso que se puede, que no
importa cuanto tarde o cuanto tiempo me lleve lograr que él pueda entrar al colegio,
que aprender a escribir, a cambiarse, a leer, y todas esas cosas, si tengo muchos

desafios”.
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8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Pues si, jcrecil!, porque muchas veces cuando estaba por rendirme pude, no se,
siempre digo que Dios y su amor es muy grande, creo mucho y tengo mucha fe, creo
que eso me pasa, me acerqueé mas a Dios, y mi fe crecid, y eso te hace crecer, pensar
que hay algo maés all& en que creer, una fuerza que mueve todo, y bueno que al final no

es el fin del mundo, que es el comienzo de uno nuevo, en donde todo es posible”.
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Mucha gente me hace esa pregunta, y pasé por varias etapas con esto, pero ahora
lo que te puedo responder es que me abrazo a mi fe, como nunca antes, que quiero tener

fe en que el futuro no sera peligroso”.
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Sujeto: 1
Sexo Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “Creo que cuando te enteras que vas a ser papa, es una sensacion increible, era mi
segundo hijo, y esperas que venga sano, que crezca, pero tambien asumes mas
responsabilidad porque no solo eres vos, sino ahora tienes mas personas por las que
cuidar y proteger, darles carifio, formarlas, educarlas, jabrirle las puertas al mundo!,
pero sobre todo pides salud para tu hijo, mas alla de cualquier otra cosa, porque para

mi en lo personal la salud es lo primordial, si no tienes salud no tienes nada”
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los tres afios”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Tu vida cambia, siempre, siempre estd cambiando, lo que quieres ya no es lo que
querias, cambian tus prioridades, maduras, en mi caso fue asi, me cambio todo, todo,
muchas cosas en buen sentido y otras en mal sentido, mi caracter cambio, lo que yo
queria también y lo que yo pedia més, todo cambia sobre todo si tienes una familia y
es tu responsabilidad, tratas de hacer todo pero a veces no alcanza, siempre falta algo,
te vuelves mas frio en algunos sentidos y méas noble en otros, pero te das cuenta que
todo es distinto cuando tienes en tu familia a una persona que tiene esta condicion,
sobre todo cuando te dicen ‘que no hay cura’, claro piensas que tienes que modificar tu
ritmo de vida, controlar y dar soporte mientras puedas, pero no sabes que llega después
0 que esperar y creo que en general mis expectativas siempre cambian, mas desde que
Ilego esta noticia, ya no soy el mismo papéa , ni tampoco el mismo hombre, me volvi
mas exigente conmigo mismo, en cuanto a lo que yo espero de mi y lo que puedo
proporcionar a los demas, cada momento tienes una nueva expectativa, esperas que

avance y llegue a tal meta y puede que llegue pero tarde mucho, y de nuevo a comenzar
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creo que esperar es lo méas complicado, muchas veces te sientes defraudado, en lo que
esperas y no se cumple.

4. ¢ Como se sinti6 cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “No lo sabes hasta que lo vives, a mi me tocé vivirlo de la forma mas brusca que
una persona podria pensar, 0 sea no entiendes el porqué de la situacion, piensas que
fallaste como hombre, que no fuiste lo suficiente, o por lo menos a mi me pasoé asi, mi
esposa no dejaba de llorar cuando nos dieron la noticia, yo solo la abracé y le dije que
‘ibamos a salir adelante’, que iba a hacer lo que sea, cuando sea, y como sea para que
mejorase nuestro hijo, se lo prometi, yo sentia que no sabia muy bien lo que pasaba,
pero tenia que estar ahi, a cada cacho, nuestro caminar fue muy desgastante porque fue
un afio y medio que anduvimos de médico en médico, buscando que nos digan que es
lo que pasaba con nuestro hijo, mas que para mi, creo que para mi esposa porque ella
fue la primera en darse cuenta de que algo iba mal con él, y bueno asi comenzamos,
ademas, no te dan respuesta, estas cansado porque tienes un nifio en tu caso un nifio
que no duerme y no para de llorar y otro que es un afio menor que igual demanda de tu

atencion y que no puedes descuidar”

“Ambos viajamos por todas partes buscando terapias después de la noticia, porque jya
esta, barbaro, te lo dicen! pero lo demas viene después, todo lo que tienes que hacer
porque aqui hay muchas personas que ni deberian trabajar en este tema, que no saben
nada y se meten a opinar, me enojé en algin momento mucho con muchas personas
que atendieron a mi hijo porque resulta que se dan de grandes médicos pero ja la hora
de la hora no saben nada de nada!, jy de paso te trata mal, te cobran y sigues en lo
mismo!, por otra parte esta tu familia que muchas veces quiere ayudar pero no sabe
coémo hacerlo y entorpece muchas situaciones de tu vida, en la relacion con tu pareja,
como te digo es todo un baile, -jajaja- un proceso en el que hay sus subidas y bajadas,

pero me dio bronca, cuando me pasé todo lo que me paso.
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5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Trabajo mucho mas para poder mantener a mi familia, eso si jno quiero que nunca
les falte nada!, o sea que paso gran parte de mi dia trabajando, pero dentro de esas horas
siempre me escapo a ver a mis hijos, porque tengo tres y mi esposa-jajaja-. Despueés si
cambiamos el hecho de que tenemos que meter a una terapeuta a nuestras vidas y no es

facil aceptar que una persona que no conoces maneje mejor a tu hijo que vos mismo.

“Tambien algunos de los viajes que hacemos, jes jodido! saber que €l no puede ir y se
tiene que quedar al cuidado de sus abuelos, algo que no disfrutas del todo porque
quisieras tener a los tres ahi y poder estar tranquilo pero no se puede, siempre tu mente
estd en que estard haciendo, como estard y asi. Lo que te digo no solo pasa con los
viajes pasa en todo, con los restaurantes o las salidas al parque o el futbol o muchas

cosas que deberiamos hacer como familia y las dejamos de lado”
6. ¢ Cémo se siente ahora?

R. “Me siento bien, normal dentro de todo, siento que tengo una familia linda, tres
razones por la cuales vivir y luchar, tengo que dar gracias por la mujer que tengo,
porque dentro de todo nos va bien, y porque jamas dejamos de luchar, como que nos

volvimos maés fuertes y unidos como familia y personas”

7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Mi gran desafio es que jnunca les falte nada a mis hijos!”.

8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Si, entendi que hay algunas cosas que no puedes controlar, que escapan de tus
manos, aprendi a ser mejor hombre, a ser mejor compafiero, a no quejarme y renegar
porque antes de que pasara todo esto renegaba y peledbamos y discutiamos, en cambio
con todo esto creo que tanto ella como yo cambiamos, ahora antes de pelear nos
tranquilizamos y hablamos, ademas pienso que no solo creces vos, yo lo miro a mi hijo
mayor que tiene 14 afios y realmente es un chico muy maduro para su edad, que no es

egoista, que entiende, que sabe cuando algo en tu dia no salié como esperabas, que trata
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de colaborar, y por otro lado esta el mas chico que igual entiende, entonces, creo que
son cosas que te marcan como persona, como papa, Yy jal final vez a tu mujer tan

guerrera que no baja los brazos! y agradeces por la mujer que te toco”.
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “;No! porque sé que estamos yendo por buen camino, y que trabajamos en equipo”.
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Sujeto: 2
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “Queria que mi hijo juegue fatbol conmigo, no sé mucho de estas cosas, pero, jque
me imaginaba a mi changuito asi!, viéndolo correr, o yendo a recogerlo de su kinder,

después del cole, eso no més, algo normal, no asi tan complejo, y raro”.
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “A los tres afios, por la psicologa amiga de mi pareja, que estudiaba psicologia,
luego nos mand6 al CEEBA, cerca de la posta del campesino, ahi nos lo vieron,

después, nos mandaron a este lugar que es de la gobernacion, y sacamos el carnet”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Si, porque jmi hijo ahorita tiene seis afios y no habla!, y hemos buscado hacer otras
terapias con mi esposa, por eso fuimos a la asociacion de padres para que nos ayuden,
porque ahi en el colegio la psicologa nos dijo que necesitamos terapia, y es costoso, yo
desde que mi hijo tiene este problema, consigo trabajos en todo lado porque hay que
comprar cosas para ayudarlo, ademéas mi esposa ahorita esta enferma porque le dio una
enfermedad que se llama fibromialgia, que ataca a los masculos y huesos y ahora yo
soy el que mas a cargo esta de mi hijo, por eso veo de ir yo a las reuniones, y él va al
colegio en la mafiana y en la tarde pero no dice ni una sola palabra todavia, todo lo hace
con sefias, solo apunta y tenemos que pasarle lo que él pide

4. ¢ Como se sintié cuando le dieron el diagndstico de su hijo?

R. “No entendia mucho lo que era, porque nadie de mi familia tuvo eso, y tampoco de
la familia de mi esposa pero, los otros papa nos ayudaron y pasaron muchas revistas
para que podamos leer y nos informaron sobre lo que era. Mi esposa mas que yo iba a

las reuniones, bueno ahora cuando se siente bien va o porque le duele mucho algunos
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dias, cuando hace frio, peor igual lo atiende a mi hijo cuando yo tengo que ir a
construcciones lejos, entonces ella se queda, y le tiene méas paciencia en algunas cosas
y me desespero muy rapido veces cuando €l no me hace caso, creo que ahora he
aprendido mucho mas sobre todo en la vida, pero es medio dificil saber que tiene si no
tienes una buena formacion o gente que te ayude y es dificil porque quieres que mejore,

pero no sabes como ayudar o moverte”.

“;Somos solo los dos aqui! , los demas estan en el campo o sea si las hermanas de mi
mujer viven aqui pero no nos ayudan, entonces estamos solo los dos, aunque a veces
los dos peleamos, igual tratamos de salir adelante por nuestro hijito, mas bien mi jefe
me ayudo y pudimos ir a Santa Cruz a que lo vean y ahi nos dieron muchas charlas,
por eso, como le digo mi mujer aprendi6 tambien a cocinar para todos asi sin gluten, y

mejoro en muchas cosas pero no habla todavia”
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si, conseguir mas trabajos, aprender tambien a ver las cosas de mi hijo en los ratos
qgue mi esposa no puede, tuve que ir a los talleres para informarme. Pero sobre todo
porque no lo entiendo a veces no sé qué es lo que quiere decir o lo que le pasa por su
cabeza. Tengo que repartirme para ayudar a mi esposa en la casa, a mi hijo porque tiene
un problema, y veces me faltan horas del dia para terminar todo lo que tengo que

hacer.”

“Todos los dias me despierto muy temprano, veces tengo que cocinar porque mi esposa
tiene tanto dolor que no se puede parar de la cama, sobre todo esos dias en los que hace
mucho frio, pero ella la pobre trata de cdmo puede ayudarnos, yo pienso que todo
Ilegd después de que nuestro hijo se enfermara, por suerte tenemos una vecina que es
mayor, y que nos ayuda cuando yo no puedo salir del trabajo y ella dice que ‘somos
como una familia’ , hasta ahora tenemos suerte porque dentro de todo tenemos una casa
gue es nuestra, la construimos con nuestros ahorros, pero luego no pudimos terminar
algunos cuartos porque utilizamos esa plata en las terapias de mi hijo, que ahora no

estd yendo porque la psicologa dijo que ‘mejor lo hagamos con el colegio y poco a
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poco’, igual nos dio un cuaderno lleno de tareas para que le hagamos hacer todos los

dias cuando vuelve del colegio a la casa y asi estamos.

En el colegio me dicen que mi hijo ‘tiene mucha capacidad para memorizar’ pero que
no entiende ordenes de razonamiento, él también ayuda cuando yo no puedo llevarlo
al colegio se queda en casa con sumama y la ayuda y juntos hacen cosas de la casa,
pero solo cuando esta de humor para hacerlo, porque cambia de un rato a otro y tira

todo, cuando hay algo que lo molesta y no le gusta.
6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Siento que ja veces me canso mucho!, en realidad me canso porque me siento con
mucha responsabilidad de todas partes, de mi hijo y esposa, es algo asi como sentirse
soloy no tener como hacer para sentirte mejor, solo sé que tengo que continuar, porque
me esperan cada dia en mi casa, quisiera que €l ya aprenda hablar, porque cuando
vienen sus crisis es mas dificil entenderlo, igual me gustaria que me expliquen jpor qué
pasan todas estas cosas!, si nosotros somos personas normales, humildes, al menos yo
por mi parte nunca hice dafio, me falta que me expliquen, porque me falta entender,

para ayudar”.

“Cuando mi esposa no estaba tan enferma no me sentia tan mal, o tan solo como me
siento ahora, aunque ella hace todo para ayudame, en lo que puede, soy el Unico que
trabaja, y me gustaria dar mejores cosas a mi hijo o terapias como tal vez veo que
otros papas les dan, me gustaria poder tener una mejor educacién y no ser tan ignorante
en algunas cosas que se tratan de mi hijo porque muchas veces me siento tonto cuando
me preguntan algo y no sé qué responder, o solo me quedo callado porque no sé qué

contestar”.

“Siento que si habria terminado el colegio seria muchas cosas mejores, pero bueno
tampoco me puedo quejar porque mi jefe es muy bueno y me colabora siempre me da
permiso cuando yo tengo que salir del trabajo a mi casa por alguna urgencia, y €50 no
le pasa a cualquiera. El sabe de todo lo que pasa con mi hijo y siempre me trata de

ayudar”.
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“Siento que ja veces no soy lo suficiente para mi familia!, que podria hacer mucho
mas pero tengo muchas cosas con las que cumplir y no puedo dividirme para terminar
todo”

7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Hacer que mi hijo hable, que él hable o por lo menos que aprenda a leer los labios
de la gente que lo rodea, o por Gltimo que aprenda el lenguaje de sefias, jeso pido!, sé
que puede ser mucho y me puede faltar mucho, pero soy el mas primero en no perder
las esperanzas de que algun dia lo voy a ver a mi hijo hablar y cuando eso pase voy a
poder estar tranquilo porque sé que €l tiene cosas para decirnos tanto a su mama como
a mi que todavia no nos ha dicho porque quiza no le hemos dado la oportunidad que
debiamos darle. Entonces eso es 10 que yo mas pido que él diga ‘papa’ ‘mama’ escuchar
el sonido de su voz, no pido mucho mas, tambien le quiero ensefiar algunas cosas de
albafil para que el dia de mafiana aunque sea pueda trabajar de eso 0 podamos trabajar
juntos y ayudarnos lo dos, el ahorita esta yendo al colegio pero no sé si podra aprender,
con eso que me ha dicho que el profesor dijo ‘su hijo no razona’ no sé qué pensar
entonces quisiera que €l aprenda de mi para que cuando yo no este por lo menos le haya

dejado algo , algo con que ganarse la vida.

8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?
R. “Pienso que me he vuelto mas trabajador y responsable”

9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Yo pido que Dios me de mucha vida para poder seguir apoyando a mi esposa y a

mi hijo, nada mas.
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Sujeto: 3
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero6 que iba a ser papa?

R. “Supongo que lo que le pasa a todo padre que quieres que tu hijo llegue bien al
mundo, llenarlo de cosas buenas, y darle todo lo que esté al alcance de tu manos y de
tus posibilidades para que sea feliz y nada le falte, formar una nueva forma de vida con
él, puede ser una aspiracion llegar a ser papa cuando ya consigues un trabajo, tienes un
matrimonio, y tu hijo viene hacer una razén muy importante que cobra sentido y
hace gran parte de tu vida mas interesante, como dicen un hijo es la prolongacion de la
vida, el motivo de las penas y alegrias, tu legado”.

2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “A los cuatro afios, él fue mi primer hijo, yo no tenia mucha experiencia en esto de
los nifios, porgque nunca habia sido muy pegado y tampoco muy interesado con mi hijo
todo cambio, yo me daba cuenta que era un nifio que no le gustaba que lo toque, o que
lo alce, distinto a todos los demaés, porque generalmente mis sobrinos buscaban que los
acaricie, pero era como si mi hijo me rechazaba o a veces me ignoraba y me daba cuenta
de esto cada vez que yo llegaba del trabajo, era muy poco afectivo conmigo y con su
mama. El si hablaba decia ‘papa’ y ‘mama’ pero después dejo de hacerlo, se perdieron
las palabras de pronto y fue ahi que consultamos con los especialistas hasta que nos

diagnosticaron autismo”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. “Creo que si, totalmente, todo, porque hay cosas que no se dieron como habiamos
pensado acerca de su desarrollo y crecimiento, no se esperas llevar una vida como lo
hacen los otros papas y no puedes, porque tu hijo no es igual, tiene algunas limitaciones,

entonces te tienes que ir acomodando a eso”
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4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Triste, me sentia, muy triste, jSe me cayo el mundo ese dia!, a pesar de que mi hijo
fue diagnosticado a los cuatro afios, desde que el cumplio los dos afios fue un largo
caminar, primero porque el pediatra no daba con lo que €l tenia, consultamos a muchos
médicos, neurdlogos, psicélogos, psicopedagogos, recién dos afios mas tarde Ilegamos
a un diagnostico, jla falta de ética es terrible a nivel de Bolivial, cuando te pasa algo
asi no sabes donde acudir porque falta mucha formacion en el tema, el tiempo pasa y
cada vez es peor, porque mi hijo empeoraba, creo que te vas desgastando en ese proceso
de buscar que te den algo o que te ayuden y terminas por aceptarlo porque no te queda
de otra, no hay remedio, no hay cura, es algo con lo que tienes que vivir y enfrentarlo
como papa, aprender a ver las cosas buenas y malas, pero creo que el tema central para
nuestro caso fue la negligencia que tuvimos de pasar a ver a tu hijo medicado, de ver a
tu esposa sufrir porque nadie da respuesta y por ende las personas que son apegadas a

vos tambien sufren”
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si, bueno en realidad podria tocar aqui varios temas gque creo que son importantes,
porgue ninguno pasa de ser menos importante a la hora de hablar de todo lo que pasa
en tu casa antes y después, en realidad no sé si es que existe un después porque nada

se acomoda 0 nada vuelve a ser como en un principio”.

“Primero con lo del trabajo, yo no deje de trabajar, porque soy el sostén de mi familia
en ese sentido creo que mi mujer tuvo que hacer mayores renuncias, para tener que
atender a nuestro hijo, eso fue algo que nos vimos obligados a hacer, por el manejo del
cuidado, la atencion, los horarios y demas, optamos por esa opcidn aunque pensamos
que ella podra volver a trabajar dentro de poco. Por otro lado tu ritmo de vida, me
refiero a que pasas a dejar de lado las fiestas, las invitaciones con los amigos, como
que te asilas de la sociedad, porque prefieres que tu esposa pueda descansar y tu cuidar

a tu hijo mientras tienes un tiempo libre, creo que por eso perdi muchos amigos, antes
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si me llamaban y ahora ya nada, para nada, entonces es una bomba porque te pones a

pensar en como la gente muestra su verdadera cara”.

“En relacion con los demas miembros de tu familia tambien muchas cosas modificamos
no sé por ejemplo fuimos creando un poco de espacio personal para que no se metan
en las decisiones que uno toma con respecto a tu hijo, aunque es obvio muchas veces
ellos solo quieren apoyarte pero la realidad es que no estan en tu posicion, no ven las

cosas como vos, o no las entienden”.

“En la situacion de pareja tuvimos muchas crisis, peleas, mas bien eso ya no se daen
nosotros, es como gque mi esposa te comienza a reclamar que te alejas, que te vuelves
indiferente o que simplemente muchas veces no colaboras con lo que se tiene que hacer
pero no es asi, es como que tienes otra forma de actuar en relacion a la de la mujer, nos

costd mucho tiempo poder llegar a un punto entre ambos”.
6. ¢ Cémo se siente ahora?

R. “iNo sé, me siento mas tranquilo!, muchas cosas mejoraron, pero siento que es el
fruto de muchos afios en los que no paramos de trabajar, es un esfuerzo grande el que
se hace para ver los avances en tu vida, tuve que ceder en muchas cosas, cambie mi
forma de pensar con respecto a algo, no se cre6 que tranquilo, y vivo en funcion de

buscar paz y armonicen cuanto a mi familia y a mi vida”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “No, creo gue mis desafios son los mismos, en cuanto a ser un buen padre, eso creo
que no cambio porgue mi desafio siempre ser un apoyo y soporte para mi familia desde
el momento que me case, solo eso te puedo decir que pienso que eso no cambid porque
sigo esperando lo mismo de la vida, o0 yo por lo menos con respecto a lo que tengo,
pienso que sigo teniendo las mismas metas de hace afios como todo ser humano, estar
presente para ver crecer a tus hijos, tener una casa y asi como muchas personas lo

pueden pensar, creo que poco a poco uno va creando esas cosas”
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8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Si, porque creo que antes era mas cerrado, pensaba todo en absoluto, o me costaba
mucho mas a la demas gente, creo que era mas autoritario, en mi trabajo, y renegaba
cuando me salian mal las cosas en mi trabajo, o cuando un trabajador hacia mal las
cosas o simplemente me fallaba, o faltaba a trabajar, en cambio ahora siento que soy
maés flexible con esos temas, por ejemplo intento pensar en que si fallan o faltan es
porque deben tener algin problema, o0 me pongo a charlar con ellos, a encontrar un
motivo de su accionar, siento que ahora soy més capaz de hablar con la gente que me
rode de informarme y de no solo pensar en mi Unicamente, sino tambien en los demas,
que eso es algo que me pasaba yo estaba cerrado en mi vida y solo me importaba el
bien de los mios, pero cuando la vida te golpea te das cuenta de que no eres vos el Unico
que la pasa mal, y que no tienes que creerte el ombligo del mundo sino ser un poco
menos egoista, pensar en los demas, ayudarlos, creo que esto me ablando como
persona, como hombre y de repente te das cuenta que demostrar lo que te pasa, no sé
muchas veces por ser hombre te haces al fuerte, pero detras de eso hay mucho mas

porque es inevitable ser débil en algunos momentos”
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “No, me da temor mé&s bien pensar en las cosas que yo pueda fallar, o en el hecho
de fallar a mi familia, o a mi hijo que dentro de todo me considera su mejor amigo, me
da miedo no tener el coraje que tuve, los afios pasan y cambias, y ademas ellos
cambian, mas miedo que el futuro, o las cosas del futuro, me da miedo el no estar

preparado para afrontarlo como deberia hacerlo
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Sujeto: 4
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “;Pucha para mi fue raro!, sentia que no iba a ser un buen papa porque era joven,
me daba miedo no poder ser un buen papa, porque todavia estaba estudiando, y la
verdad es que piensas en todo cuando te pasa eso, que vas a hacer, como lo vas a educar,
que consejos le vas a dar, como le vas a decir que es bueno y que es malo, y asi hartas
preguntas pasan por tu cabeza, pero igual lo tome con mucha alegria, de saber que iba
tener un hijo, y que ese hijo iba a llevar mi apellido, y no se pensaba mucho en ponerle
mi nombre, y se lo puse, en ensefiarle a hacer cosas que hacen los hombres, incluso mis
amigos me decian que ‘ahora iba a tener un pequefio igualito a mi”, con mi chica, que
bueno ahora es mi concubina nos fuimos a vivir juntos, ella alistaba todo, lo
esperabamos con alegria pero al mismo tiempo yo tenia miedo, porque creo que las

mujeres siempre saben més de esas cosas que los hombres”.
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los tres afos y seis meses”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. “Pienso que si se cambiaron, creo que igual siempre voy a esperar y querer cosas
buenas para mi hijo, pero si tambien tienes que renunciar muchas cosas desde que eres
papé, ahorita me pongo a pensar y digo ‘¢, serd que mi hijo alguna vez tiene una chica?’,
como esa muchas otras cosas, mas si algun dia sera papa o podra tener amigos o llevar
relativamente algunas responsabilidades que cada persona lo hace en su vida, y que es
parte de crecer, entonces cuando lo miro pienso en como sera su vida, 0 que cosas
pasaran o que no llegara a pasar y cosas que no creo que él pueda hacer y no es que se
trate de ser negativo como me dicen sino que vos y nadie mas que yo veo lo que es él

y a ratos dices pucha las potencialidades que tiene, las seguira teniendo, o quieres que
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se pueda integrar a la vida como mis sobrinos, ir al colegio, que juegue, que haga algun
deporte pero no todo se pinta tan bien entonces tienes que ir descartando algunas ideas

que tenias, dejando de lado y creo que van muriendo y vas pensando en cosas nuevas*
4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Yo, jal principio pensaba que él se iba a curar!, tenia esa esperanza que €l se iba a
curar 'y que iba poder verlo jugar futbol, o hacer deporte, y miles de cosas mas, el
primer pensamiento que se me vino a la cabeza fue ese de pensar que habia solucién
y que solo estdbamos pasando un mal momento, aunque no te das cuenta al principio
de lo que te pasa, rechazas la idea de que se trate algo para toda la vida. Entonces, yo
después de eso veia como mi pareja hacia todo, cambiaba todo, como toda mujer
protectora, ademas ella lloraba, tal vez en ese momento sacé todas sus emociones, se
mostraba tan fragil cuando alguien le tocaba el tema que a mi me ponia de mal humor
porque lloraba siempre de lo mismo, y pasaba que ella si habia entendido que era algo
de toda la vida en cambio yo no, y pensaba que ella era muy exagerada con mi hijo,

muy dramatica”
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “No, con respecto a la organizacion de mi casa, no, o sea si la forma en que me
volvi como papa que me gusta estar con él, pasar momento con €l, cosa que cuando era
mas chiquito no lo hacia porque estaba en otras cosas y me sentia torpe, ademas mi
esposa era perfeccionista y no confiaba tanto en mi, pero ahora creo que si confia
porque le demostré que si puedo hacerlo. Tratamos de que algunas veces nos deje mas

tiempo a solas para los dos, y hacer las cosas de chicos, algunas que ¢l puede hacer”
6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Me siento bien, normal como toda persona, jsoy feliz, hago lo que puedo para
serlo!, disfruto de los logros de mis hijo y también de sus errores, con mi pareja nos
entendemos bien con las cosas que debemos hacer, tenemos algunas cosa que seguir
trabajando pero creo que en general mi vida va bien, tengo trabajo, me siento apoyado,

vivo en un lugar que me gusta, tengo ganas de aspirar a hacer una maestria y seguir
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ampliando mis conocimientos, tambien tengo ganas de probar suerte en otra ciudad
pero eso es algo de lo que mi pareja no esti de muy acuerdo porque ella me dice que:
‘aqui estamos bien’, claro, ella no quiere separarse de su ambiente o de su zona comoda,
pero la voy a convencer, porque tal vez en un lugar mas desarrollado mi hijo ahora
tenga méas opciones, aunque tengamos que trabajar mas o exigirnos mucho mas, pienso

que podriamos avanzar en todo sentido”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “jSi!, como te contaba antes, no quiero quedarme quieto por ahora, 0 sea quiero
hacer una maestria, ir me a vivir a otra parte con toda mi familia, ver nuevas cosas

juntas, ampliar el panorama”
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “A mi me pasé que yo no era consciente de los cambios que estaba dando en mi
vida , hasta que personas cercanas me lo hicieron notar, mis papas al ver como yo
comencé a madurar al momento de tomar decisiones, porque cuando yo estaba en el
colegio era muy picaro, me tomaba la vida como un chiste o un juego, pero cuando
llega un hijo todo cambia y ahora soy méas responsable maduro, cambié como amigo,
y si creo que cuando maduras todo es distinto, creo que cuando las cosas se ponen
dificiles siempre pienso que se puede y por mas mala que sea la circunstancia como
dicen ‘si quieres, puedes’ y todo se trata de perseverar, de luchar, de no hundirte por
mas negra que sea la situacién por la que estas pasando, y por un hijo uno hace todo,
YO N0 me veia y no creia en mi como papa y jmira aqui estoy!, haciendo de papa,
jugando con mi hijo, en la forma que puedo, como dicen no solo la mujer cambia, el

hombre también, pienso que la base de todo es el respeto hoy en dia.”

“Aprendi a respetar a los demas, a no reirme o burlarme, yo siempre en el colegio era
el que ponia apodos a mis compafieros, recuerdo que tenia un compariero que no podia
leer bien y con otros compafieros nos burlamos de él por mucho tiempo, y miro atras y
digo no deberia haber hecho eso porgue uno nunca sabe, entonces pienso que a mi no

me gustaria que le hagan eso a mi hijo en el colegio, por eso trato de ser su amigo, de
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no faltar al respeto al préjimo, de no poner apodos a los demaés, porque no quiero que
lo hagan con mi hijo, por €l yo seria capaz de matar, de hacer todo. No sabes lo cruel
que puede llegar a ser la gente, a mi ya me paso en el colegio, yo fui cruel y luego
fueron crueles con mi hijo y no entiendes que hacer, y como papa que hagan eso es

duro entonces creo que cambie mi forma de actuar”
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “No es que no intento 0 no vivo pensando en lo que sera el més alla, pero asusta
saber lo que tu hijo pueda hacer en su vida como persona, no se desde lo mas béasico
hasta lo mas dificil, yo pienso que no quiero que me hijo se pierda de los buenos
momentos de la vida, no pierdo el suefio pensando en el futuro, pero si poniendo nuevas
metas para mi como persona. Trato de prepararlo para que pueda defenderse ante la
vida, quiero que él algin dia pueda enamorarse, ver el otro lado, también pienso en no
sobreprotegerlo porque a pesar de que tiene una condicion de vida €l debe golpearse
saber que no es nada facil, aprender, leer, conocer, entonces no soy mas ni menos pobre,

soy una persona normal que tiene que hacer cosas buenas para un buen futuro”.

60



Sujeto: 5
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “iMe has hecho retroceder en el tiempo con tu pregunta!, complicado describir con
palabras lo que uno siente cuando le dicen “vas a ser papa”, queria que mi hijo sea
hombre y fue asi, y después se te vienen muchas cosas a la cabeza, el embarazo que
tuvo ella no fue del todo facil porque tuvo algunas complicaciones, por eso tuvo que
estar como dos meses en cama haciendo reposo, pero igual lo disfrutamos, el dia que
sostuve a mi hijo entendi que tenia en mis brazos al mejor bebé, siempre como todo
papé creo que piensa que sus hijos son los mejores, asi pasa, yo lo veia tan indefenso,
gue necesitaba de mi y de su ma para poder vivir, jincreible como pasa el tiempo y

ahora lo ves en el colegio!, queria que sea hombre y nazca sano”
2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los dos afios”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “No con respecto al sexo no, porque es hombre como yo queria, después creo que
si las ganas que tenia de agrandar la familia si, no quiero tener mas hijos, porque creo
que no podriamos manejarlo de buena forma, es demasiado tiempo y esfuerzo el que
se requiere para atender a un hijo, no quiero tener mas hijos, creo que con uno ya es
suficiente, tal vez si nuestra situacion fuera distinta , mi forma de pensar sobre el tema
cambiaria, y eso es algo que me ha provocado grandes discusiones con mi familia,
porque me dicen que ‘va a crecer muy solo” yo no lo pienso asi, antes Si queria mas
pero ahora no, y eso es algo que se desvanecian después de recibir el diagnostico, no
porque yo tenga miedo y piense que el otro hijo pueda llegar con autismo sino porque,
seria modificar todo de nuevo, me refiero a que asi no mas no se puede como fuera si

tendria otro hijo, creo que eso fue lo que mas se perdio en mi, el deseo de volver a ser
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padre de nuevo. No creo que mi actitud con respecto a eso cambie y mas bien en este
asunto cuento con la misma opinién de mi esposa que considera lo mismo que yo
acerca de no tener mas hijos, siento que ella algunas veces quiere pero, luego ve lo que

nos pasd toma la misma actitud que yo”.
4. ;Como se sintioé cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

R. “Triste, ansioso, senti que el rumbo de mis suefios cambiaron, porque suefias con
ver bienatu hijo, que sea un nifio sano, pero esto es algo que te destruye como persona
para luego hacerte ver otras cosas pero con el tiempo, cuando llega el dia que estas
frente a este diagndstico, no sabes por donde comenzar a dar todo, como volver a

poder dormir tranquilo por las noches”

“En mi caso me pasOd que mi suefio cambid, no podia dormir por las noches, me
despertaba todos los dias a media noche y no podia dejar de pensar en las cosas,
comenzaba a analizar todo, por una parte me sentia culpable, queria gritar, y romper
todo lo que podia, bajaba las gradas y me sentaba en la cocina de mi casa a pensar que
era lo que debia hacer, porque no sabes, todo lo que se te pasa por la cabeza, sentia
culpa de no haber sido lo suficientemente hombre o padre, que habia algo en mi que
haya hecho que Ileguemos a esto. Al pasar los meses comencé a sentir enojo, estaba
enojado y renegaba de todo nada me parecia bueno, no me gustaba nada, era como un
robot, una persona que vivia en piloto automatico, trataba de no estar en mi casa, de
salir o inventarme mil cosas para no ver lo que pasaba con mi hijo, me enfocaba mas
en el trabajo, y por mucho tiempo no participé de las terapias de mi hijo porque me
negaba a aceptar que tenia autismo, no queria , no podia soportar esa palabra, esas cosas
que dices no y no y queria no queria, no queria hablar del tema, no queria que nadie

me pregunte, no queria comentarlo, no queria que nadie sepa lo que tenia mi hijo”

“Muy ansioso, nervioso, asustado, me sentia, y después las emociones fueron
cambiando pero necesite de mucha ayuda, hasta ahora dudo de lo que creo y sigo
teniendo la esperanza de que algin dia me digan que no tiene autismo, que es mentira

y que no es real, pero en el fondo sé que eso no pasara con nosotros, es algo que no
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tiene vuelta atrés, latente siempre, presente, y que tienes que adaptarte. Yo no sé si lo
supere, porque algunas veces me sigue causando enojo, no estoy convencido del todo

de la situacion en la que me encuentro hoy en dia”.
5. ¢Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Creo que hago muchas cosas por hacerlas y no discutir, como te dije no estoy
convencido de la situacion en la que estoy, mas que mis cosas, pienso que lo que yo
quiero cambid, no sé en qué papel puede ayudar mi situacién, o sea de que sirve que
yo haga algo de lo que no estoy convencido del todo, veo que mi hijo es un nifio que
tiene salud, por ejemplo nunca se enferma o es rara vez la que se enferma, veo cosas
en el que pienso que son normales, por eso no participo mucho de las terapias de él, o
sea si mi esposa me comenta pero no es que yo me mate cambiando mis actividades,

colaboro en la medida en que me convenzo y digo que hay que intentar algo”
6. ¢ Cémo se siente ahora?

R. “Siento que jmi vida no es facil!, en el sentido de que si bien pongo y cuido a mi
hijo, no estoy seguro de lo que tiene, o sea quiero verlo feliz pero no sé si con todo lo
que hace su mama él es feliz, es diferente mi caracter, nunca se normalizé mi suefio
me sigo despertando por las noches y sigo sin poder dormir bien, incluso cuando tengo
relaciones con mi esposa ya nada es lo mismo, en la intimidad con ella, y no sé porque
paso lo que paso, pero de un rato al otro la atraccion cambio, y ella lo sabe, lo sabe y
es consciente de eso, como yo tambien, ella descuidé mucho nuestra relacion por estar
pendiente a nuestro hijo, y creo que tambien de eso parte nuestras ganas de no volver
a ser padres, de no ampliar la familia. Sabes, en realidad a veces pienso que deberiamos
hacer otras cosas, como mejorar nuestra relacion volver a encender la chispa, me siento
muy incomprendido, siento que cuando llego a mi casa no tengo alguien con quien
hablar de como fue mi dia porque todo radica en las cosas que ella tuvo que hacer en
las terapias, cosas de las que yo no estoy muy involucrado, y ella me reprocha, todo,
todo el tiempo, si soy una persona atenta con mi hijo y me siento bien con su existencia,

lo quiero, juro que lo quiero, y le doy atencion, pero a veces sien to que soy yo el malo
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de la pelicula para todos, porque tome decisiones drésticas, y dicen que ‘que yo no
soy muy buen padre’, pero no es asi, he llegado a ignorar ese tipo de comentarios, de
que me resbalen. Pero si pienso que dentro de todo me rio de la tonteras que hace mi
hijo, lo disfruto pero a mi manera, y no entienden eso, que puedo hacer yo nunca fui
muy carifioso, no me doy a estar todo el dia abrazando o besando o no s¢, pero cuando
quiero, quiero y la gente que me conoce, lo sabe, los demés pueden decir lo que sea me

vale. La persona que esté en mis zapatos que juzguen los demas no”
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Siempre hay que tenerlos para no fracasar como persona, en mi caso no se cuales
irdn primero en mi lista, pienso que tengo que arreglar mi situacion familiar, en muchos
sentidos, con mi esposa, reparar cosas, y con mi hijo verlo crecer, y que se convierta
en hombre, creo que los desafios no pesan tanto ahorita, son situaciones que se
descontrolan, quiero encontrar paz, porque siento que algo en mi falla, y necesito que
me ayuden, pero me da miedo ser ayudado, no quiero enfrentar lo que debo afrontar,
porque no es justo, que a mi me esté pasando esto, creo que la relacion con mi esposa

se ha vuelto un gran desafio”
8. ¢Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “No, siento que no, que solo cambié en algunas cosas de mala forma y eso no es
crecer es involucionar, siento que estoy muy estancado en muchas cosas de mi vida, y
que alejo a la gente que me quiere por el mal caracter que no lo controlo, porque soy
bromista y sincero y a mucha gente no le gusta eso, pero no creo que no creci, que
siempre fui fuerte, siempre, siempre sali adelante con buenas cosas o malas pero logré

hacer frente a todo lo que se me presentd”
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Por ahora no puedo pensar en un futuro, porque no estoy convencido de lo que
tiene mi hijo, no sé qué puedo esperar, veces digo que todo se va arreglar y van a haber
mejores momentos, y situaciones pero luego pienso que no, entonces no sé, solo quiero

tomar decisiones correctas que no impliquen tener que lastimar, o hacer que mi hijo
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rompa la estabilidad, pero sabes no es estar solo por estar, creo que las decisiones que
tome son las que me preocupan, porque digo ‘que pasara cuando yo tomé la decision
de irme” entonces me asusta y no quiero hablarlo pero siento cada dia que me despierto
que falta menos para hablar sobre lo que me pasa con mi esposa por nuestro propio
bien, hay cosas que no funcionan ya, entre los dos, jella cambid, yo cambié! y mi hijo
tambien se da cuenta dentro de todo, porque él sabe, se da cuenta, entonces no sé cual

sera la realidad que tengamos como familia de aqui en un futuro”.
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Sujeto: 6
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “Muchas, muchas, muchisimas, y eso es algo que nos acercé mucho a mi y a mi
esposa, los dos queriamos que sea varén y Dios nos lo mand6, compramos una casa
para vivir ahi, nos comenzamos a independizar como familia para que mi hijo tenga un
hogar donde pueda crecer, luego, luego pensaba en si se pareceria a mi, que queria que
sea un nifio bien grande, no sabe, mi esposa engordé mucho y yo también pero mas

bien los dos estabamos ansiosos y con ganas de que nazca bien.”.
2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?

R. “Si bien me acuerdo fue a los dos, no, no me estoy confundiendo a los dos afios y
no se bien los meses casi por cumplir tres afios, pero yo no estuve al lado de mi esposa
cuando le dieron el diagnostico, ella se fue a La Paz para que le hagan la evaluacion yo
no pude ir porgue tenia que trabajar y no me daban permiso. Nosotros somos pacefios,
pero nos vinimos a vivir aqui solo por el trabajo que me dieron aqui, el resto de nuestra
familia vive alla y tiene sus cosas alla, a raiz de eso, mi esposa se fue con mi hijo a que
lo vieran en un centro que nos mandaron. Cuando ella salia de que escuchar a la
psicologa me Ilamo y me dijo: ‘Confirmado, tiene autismo’, yo me quedé callado
recuerdo, no sabia que decir pero ella al otro lado del teléfono lloraba y lloraba, yo, yo
(silencio)... le dije que ‘vamos a ver que se puede hacer y traté de consolarla, le dije
cuanto la amaba. Después me fui a mi casa, porgque yo estaba saliendo de mi trabajo,
llegue, y solo, estando solo lloré, lloré mucho comencé a llorar hasta quedarme
dormido, y asi pasé todo. Después hablar con mi familia, explicarles y ellos
comenzaron a juzgar a mi esposa, a rechazarla, hubieron muchos conflictos, recibimos
mas apoyo de la familia de mi esposa que la de mis papas y hermanos, fue doloroso
para mi porgue todo lo que hacian era atacarnos, mas que a mi, a ella, como mama,
COMO esposa, Yy pienso que si yo les hubiera escuchado me hubiera terminado separado

ya, y ahora seria infeliz”
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3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Si, todas porque hay cosas que no puedo disfrutar todavia con él, si podemos
disfrutar nuevas cosas, nunca pensé que mi hijo iba a ser habil para actuar o pintar, me
imaginaba a mi hijo como jugador de futbol, cosa que a él no le gusta y no creo que lo
haga, pero es una nueva forma de pensar en lo que él me puede presentar. En realidad
la idea de vida cambio, los suefios y aspiraciones que teniamos ya no las tenemos, pero

creo gue es una probadita de todo lo que él tiene para mostrarnos”
4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

R. “Triste, pero fue un proceso que lo vivi rapido, muchos hablan de eso como algo
que les da vergiienza, yo, si me puse muy mal, pero después comencé a ver nueva
cosas que no las tenia pensadas de esa forma, el apoyo que tuve de mi esposa y de sus
papas es algo de lo que siempre voy a estar agradecido, porgue tal vez no lo hubiéramos

logrado sin la presencia de ellos en nuestras vidas”
5. ¢Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Comenzamos a compartir mas en familia, a hacer actividades los dos con nuestro
hijos a valorar igual el tiempo que pasamos al lado de nuestros hijos porque yo viajo
mucho por el trabajo, igual aprendimos a hacer cosas que no haciamos antes de que
Ilegara todo eso, dejamos de lado la individualidad y nos unimos, siempre poniendo
limites y respetando las ideas de cada persona dentro de la familia. Escuchamos las
ideas del hijo méas chico como las del mas grande hacemos cosas que son importantes

para cada uno, nos vemos mucho lo que nuestros hijos quieren, o lo que les gusta”.
6. ¢ Como se siente ahora?

R: “;Me siento realizado!, me siento bien, tengo una vida en la que no me puedo
guejar, no me falta el alimento para llevarme a la boca, tenemos muchas ventajas en

cuanto al avance de mi hijoy a la forma de responder, el hecho de que pueda disfrutar
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de las pequefias cosas de mis hijos, de mi esposa, de la forma en como todo se ha ido
acomodando con él, tiempo y tambien me siento agradecido con Dios y con las
personas que atienden a mi hijo porque creo que son las correctas y han sido claves a
los largo de todo nuestro caminar, y tambien pienso que tengo gente que me quiere y
apoya Yy que va a estar ahi para mi pase lo que pase, me siento feliz con la vida que
tengo.

7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Si quiero que mi hijo, aprenda, que tenga las herramientas para poder hacer frente
a la vida, que me importa que él sea feliz y que sienta que puede ser lo quiera, que en
su familia se lo acepta y respeta como es, pero creo que mi mas grande desafio es su
educacién que no importa si tiene diplomas o no, sino que logre terminar el colegio, y

luego entrar a la U y asi comenzar a prepararse.
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Exactamente, siento que soy mejor persona, que he crecido como hombre, que
soy mas fuerte y que siempre se puede solo hay que tener fe, mi forma de hacer frente
a las cosas cambiaron antes pensaba que me iba a faltar mucho y que iba a ser imposible
llegar a la cima de la montafia 0 que nunca iba a terminar de pasar, pero ahora si digo
que estoy bien, creo que como familia hemos madurado todos, y si bien muchas cosas
no son perfectas se acomodaran con el tiempo como todo se vino acomodando hasta
ahora, por ejemplo con mi trabajo, jgracias a Dios no estoy desempleado y me va

bien!”.

“Creo que aprendi a verle el otro lado de las cosas, a no buscar explicaciones o pedir
respuestas inmediatas, a no desesperarme 0 a ser impaciente a tratar de mantener la
calma en los momentos en los que se presenta algin problema en mi vida y creo que

eso tiene que ser asi”.
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9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Quiero que mi hijo pueda vivir de acuerdo a sus necesidades, que haya un lugar
mas justo, para ellos que no se les etiquete, como al gente lo ha estado haciendo hasta
ahora, pienso en que se debe hablar de esto en los colegios, de aceptar a las personas
por lo que son, sin mirarlas raro, o sefialarlas, cosa que nos pasé mucho y asusta que el
dia que no estemos le pueda pasar algo, y que no podamos hacer algo al respecto, quiero
que el pueda vivir bien, que aprenda a que en el mundo hay gente buena y mala, que
se tiene que cuidar y preparar para la vida porque los papas ni las mamas viven siempre,
entonces espero que mi hijo aprenda de eso, para que pueda enfrentar cualquier cosa

que se le presente, en el cole, en la calle, o con sus amigos”.
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Sujeto: 7
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “Me temo que tener un hijo es ese tipo de cosas que te cambia la vida demasiado.
La decision de ser padres no fue tomada a la ligera. Ha sido algo pensado y reflexionado
entre mi pareja y yo. Pero eso no quitaba que me de miedo y que de vez en cuando
tenga dudas de si he hecho lo que queria hacer, lo que se esperaba de mi o simplemente
no tengo ni idea de lo que estoy haciendo. Tenia miedo de no poder estar a la altura de
las circunstancias, de no poder satisfacer a mi esposa, de la forma que lo veas en todos
los planos, no es como te lo pintan, no es tan facil, a pesar de que lo hablamos varias
veces y lo esperabamos. Pero también es cierto que no queria perderme la experiencia
de ser padre, saber lo que se siente y disfrutar de tener un hijo.”

2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “Cuando cumpli6 cuatro afios”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. “;Me sonara ridiculo! y supongo que es un miedo irracional, pero no sé como se
quiere un hijo. No sé lo que tengo que sentir ni lo que se espera de mi a cada momento

0 en cada etapa del crecimiento de mi hijo”.
4. ;Coémo se sinti6é cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Mucho temor y frustracion, a pesar en que ya la cosa se estaba complicando, miedo
de no poder encarar la situacion y no ser lo suficientemente hombre en la relacion de
padre, y tambien no saber queé hacer, porque te quedas como con la mente en blanco,
y no sabemos como responder a lo que te preguntan o lo que te dicen, te quedas como
en shock al recibir algo que no conoces, sientes grandes temores e inseguridades, y te
sientes frustrado, tanto en lo personal como en lo personal. Nadie es culpable, pero si

eres responsable de lo que vayas a hacer en ese momento, con todo lo que se viene, es
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un torbellino lo que sientes, lo que piensas, y las mujeres son mucho mas fragiles, pero
saben afrontarlo mejor, porque en mi esposa encontré refugio pero sentia que no la
podia dejar sola frente a lo que se nos presentd, que debia reponerme lo mas rapido
posible y comenzar a trabajar en nuestro hijo con ella, ella me hizo sentir que no
debiamos caer en cosas que ya no tenian sentido pensarlas, fue increible como ella,
comenzo a estudiar la situacion, yo la llame ese momento como mi cable a tierra, me
hizo entender que hay cosas que uno no puede controlar y que no se compran, como
era nuestra situacion, que debiamos centrarnos, y tomar las cosas con calma, pues no
es facil, y tambien me hizo entender que no era el momento para juicios o prejuicios
que debiamos unirnos, y que los temores no te dejan vivir, le expliqué y hablé

libremente con ella, lloramos los dos, ella me dio fuerza”.
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si, no se es como que en el sentido de tu individualidad, ya no es la misma, o sea
pasas a compartir todo, los cambios mas fuertes fueron en la relacion con mi esposa, te
cuento que nosotros salimos como enamorados mucho tiempo, luego nos fuimos a
vivir juntos y después recién nos casamos, después llego él y revolucioné todo, -jajaja-
un pequefo arrebatador de la privacidad como pareja, resulta que hay momentos que
quiero estar solo con ella y él esta metido al medio de los dos, quiero decir algo y te
encuentras que él estd al medio saltando, gritando, o haciendo algo, entonces no es
justo, eso tenemos que trabajar, solo puedo hablar con ella cuando él duerme, o esta en

otra cosa”

“Ahora, a él le gusta mucho que la gente vaya a la casa, como comenzd el colegio que
va con una profesora inclusiva, él nunca tuvo problema con lo de la interaccion pero si
en el habla, o las conductas repetitivas, entonces siempre te pide que vengan sus amigos
a la casa, y a veces va de maravilla con eso, pero otras es fatal, porque se emputa o
algo no le gusta y agarrate porque ya sabes que se va a mandar algin moco. El es muy
absorbente quiere que estés las 24 horas del dia pendiente de lo que hace, y es pues
cansador, tener que estar ahi, porque no solo se trata de él se trata de que uno tiene

mil cosas por hacer y mil responsabilidades y eso €l no lo entiende”.
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6. ¢ Como se siente ahora?

R. “Siento que lo peor ya paso, que estamos actuando de forma correcta para ayudar
a nuestro hijo, siento que estamos encontrando soluciones, y viendo como nuestro hijo
crece, que aprendi a querer lo que es él y a pensar que es un ser que tiene mucho para
darnos, que es una bendicion, que yo no sabia como ser padre, pero €l me lo ensefio, y
que muchas veces no sé qué es lo que tengo que hacer o no entiendo como hay que
hacerlo porgue todavia me cuesta, no se hay dias que tengo que explicarle y repetirle
muchas veces y vuelve a hacer lo mismo, pero al final me termino riendo yo solo porque
ha desarrollado en mi la forma de un nuevo hombre, de tener mas calma, a ratos me
encanta hacerlo enojar porque estamos en esa etapa en la que piensa que su mama es
solo de €l y cuando yo le doy un beso o le digo es ‘es mi esposa, mia, yo la escogi para
mi’, él otro se quiere morir y llora, y me patea y me quiere pegar pero es por lo que él
no entiende que lo estoy molestando y no se da cuenta de mis intenciones, no sabe
distinguir, entre chistes o cuando lo quieres cargar con algo para que reaccione, -jajaja
- mi esposa siempre dice que jtiene dos hijos en lugar de uno solo!’ , a mi me da risa,
he aprendido a reirme de lo cadtica que son algunas situaciones, pero tampoco puedo
sentarme a llorar, 0 enojarme por lo que él es, eso sera no aceptarlo, mi esposa se enoja
de que yo siempre ande bromeando o qué veces me ria de cada cosa que se manda ,
con lo de colegio, hace poco resulta que le dijo a su profesora ‘boluda’, porque le puso
una nota en un trabajo en el que él se habia esforzado mucho, entonces nos llamaron
del colegio, mi esposa lo retd, castigd y quitd la Tablet, cuando llegué a mi casa era
todo un caos, él otro tiraba la puerta de su cuarto sin parar y ella no daba mas , entonces
cuando me enteré de lo que habia pasado me rei a carcajadas y mi esposa casi me bota
de la casa, porgue no solo es ayudarlos, es educarlos poner un alto a las cosas que no
estan bien, era obvio que iba a hablar con él pero fue mi forma de reaccionar en ese
momento, ahorita te cuento esto y no puedo evitar reirme, entonces son esas cosas que
pucha te dan gracia y hacen ver la vida bien, pero si igual es que no se puede andar por

la vida diciendo ‘boluda’ a las personas aunque a mi tambien me dio rabia porque yo

72



sé como el trabajo por esa presentacion, pero estoy bien, normal, bien como una

persona tranquila”
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Si, pienso que mis desafios se han ido ampliando en medida de que mi hijo crece,
como familia tenemos muchas ambiciones, a veces son altas, y pueden decir que soy
muy soflador pero soy padre y quiero un buena vida para mi hijo y creo que nadie va a
aflojar a eso, quiero verlo bien, triunfando en lo que él pueda hacer, porque no es un
nifio raro, es un nifio como cualquier otro que sé que podra conseguir lo que se
proponga si lo ayudamos, si trabajamos para que sea asi y sé que tiene muchas cosas

para ofrecer”

“Yo quiero que el dia de mafiana no solo mi hijo, si no tambien otras personas puedan
trabajar en algo para lo que ellos se sientan aptos, pienso en hacer en abrir una tienda
para que el la atienda si es que no termina el colegio o dejarle algo para que se pueda

sentir Util y querido en nuestro medio”.
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Si me preguntas si soy un buen pap4, creo que si, porque participo de la cosas que
hace de mi hijo y soy presente en su vida, como esposo jsaco muchas canas verdes a
mi esposa!,(sonrie) somos una familia que no existe los no puedo, siempre hemos
podido, hemos tenido grandes momentos de debilidad, pero el amor es la base, nos
conocemos tanto que sabemos que podemos salir de todo, cuando ella caia yo estaba y
estoy parado a su lado, y ella conmigo hace lo mismo, fueron afios de mucho
crecimiento porque creces, es inevitable que te quedes con la misma mision o vision
de vida que en un principio, todo hace que crezcas desde que te la ver verdes con el
diagnostico, hasta los momentos en los que sientes que tocas el cielo con solo que tu
hijo haya podido hacer o responder a algo, aprendes a disfrutar las cosas mas simples
pero mas verdaderas, y cuando te dicen ‘pobre, tu hijo tiene autismo te da rabia porque
no es que seas pobre, ellos no saben si lo eres o no, yo siempre que me dicen eso digo

‘yo si lo conozco a mi hijo, sera que tu lo conoces al tuyo o por lo menos haces el
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intento de conocerlo’, y bueno, no se trata de que tienes una cruz, se trata de que tu hijo
te ensefia cosas que no tenias ni idea que podias llegar a hacer, partes guardadas que

estaban esperando ser reveladas”
9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “No, no, la verdad es que no, que venga lo que tenga que venir, como tenga que
venir y cuando tenga que llegar, no tengo miedo, sé que puede hayan cosas que no sean
faciles pero tras que sacaran nuevas formas de nosotros, de acercarnos, de pensar,
pienso que esto del autismo es un gran misterio, entonces lo que traiga el futuro no
sera, ni mejor ni peor, serd lo que la vida quiera que sea para nosotros. Si tienes que
luchar cada dia, poco a poco, para ir ajustando tus exigencias, cambiando las cosas que

creerias que iban a ser de una determinada forma, entonces tienes que ir con calma”.
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Sujeto: 8
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. «;Sin lugar a dudas!, lo que mas ilusion me daba era disfrutar de verlo crecer. Me
parece alucinante tener la oportunidad de ver como mi hijo crece. Esperaba
disfrutar dia a dia de ver y participar como se va convirtiendo en persona, como

aprende a hacer, como aprende a sentir y como aprende a pensar”

2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los dos afios y un poco mas no sé exactamente”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagndstico se desvanecieron?

R. “Tengo mis dudas de si fui un buen padre cuando mi hijo era un bebé, me daba
muchos nervios, alzarlo, o lastimarlo. Pero ahora que estd mas grande si tengo claro lo
que quiero hacer y lo que voy a disfrutar .No quiero ser un padre controlador ni dirigir
la vida de mi hijo, pero quiero participar de lo que haga. Y en esto tengo el modelo
muy claro y muy cerca. He disfrutado siempre de que mi padre haya participado

siempre de las cosas que han sido importantes en mi vida”

“Lo recuerdo pasando la tarde en la biblioteca del colegio, ayudando en el equipo de
baloncesto de cuando era chico, implicandose en organizar juntes con mis Y te puedo
asegurar que nunca lo ha hecho ni por controlarme ni por tratar de
beneficiarme. Simplemente la ha hecho por disfrutar de su hijo y compartir momentos
conmigo. Eso es lo que pienso y espero, o siempre fueron las expectativas que siempre
tengo con la relacion de mi hijo, o al menos espero hacerlo asi, en lo que pueda, con
autismo o sin autismo siempre lo pensé asi, y eso no cambi0, se mantiene como siempre
lo pensé, no cambia nada un diagndstico, no implica alejamiento ni renuncia a los

suenos”.
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4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

R. “Me golpeo fuerte, porque yo ese momento justo me encontraba en otro pais
haciendo una capacitacion para un trabajo, no estaba a lado de mi esposa porque ese
momento estdbamos casados, yo al estar lejos y sin poder venir me sentia impotente,
sientes que no puedes hacer mucho estando lejos, fue una tortura ese momento, queria
tomar el primer avion de vuelta a casa pero no podia hacerlo porque tenia un
compromiso del cual dependia gran parte nuestra vida, en aquel momento. El dia que
yo me enteré de lo que pasaba, queria volver porque me sentia responsable, debia estar
ahi ese momento, me reprochaba muchas cosas, de que no deberia haber aceptado de
que no deberia haber ido y estar aqui, y la verdad es que era asi mi familia me
necesitaba, mi hijo, lo mas importante de mi vida, yo tuve que esperar unos meses para
poder volver porque no me daban el permiso, ella me reclamaba que me necesitaba,
volvi recién a los seis meses cuando termine mi capacitacién, y en todo lo que yo estuve
afuera creo que ella tuvo que afrontar muchas cosas sola, cosa que yo lo hacia desde
lejos, y fue muy duro, porque implicaron muchas renuncias, ella, a pesar de que estaba
sola, nunca me pidi6 que yo renunciara o que lo dejara todo, fue muy buena en ese
sentido, pero como todo, eso también tuvo sus consecuencias en nuestra relacion,
terminamos por separamos a los afos si bien no fue el motivo que yo no haya estado

aqui, si influyo bastante, y con el tiempo paso a tomar peso en nuestra relacion”

“Hoy los dos estamos separados, cada uno por su lado, pero mantenemos una buena
relacién en lo que tiene que ver con nuestro hijo, no estamos juntos pero somos buenos
padres los dos, cuando se trata de las cosas que hay que hacer o0 nos ponemos de acuerdo

con las decisiones que se deben tomar”
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si, renuncie a muchas cosas, trabajamos, dejé todo por venirme a ver a mi hijo,
deje trabajos que aspiraba tener y que me dieron, porgque eso implicaba estar lejos de
mi hijo y perderme de ver su crecimiento, avance y muchas cosas mas, nada vale mas

que estar presente en la vida de tu hijo, ayudarlo y verlo, ningin reconocimiento, para
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mi el mejor logro en la vida ser su papé, contenerlo. Tambien hubo separacion de por
medio, cosa que no pensé que se iba a dar, llegamos al punto en el que los dos tomamos
la decision porgue en vez de hacernos bien los dos nos estabamos haciendo mal y lo
tomamos como personas maduras, asumimos lo que nos pasaba, y decidimos darnos
un tiempo primero, pero no funciond y nos separamos, nuestra convivencia estaba muy
dafiada, yo la tomo a ella muchas veces como ejemplo porque sé que es una buena
mujer, especialmente una buena mama, que te puedo decir las mujeres son valientes, y
saben como moverse hacia adelante, y pelean por ver bien a sus hijos, luchan yo la veo
luchar siempre, y ahora més alla de todo los problemas que tuvimos los dos nos unimos
para sacar adelante a nuestro hijo, ella se volvid a casar y mi hijo tiene nuevos
hermanos y no vive conmigo, pero lo veo casi todos los dias y ayudamos en lo de las
terapias, nos repartimos todo, y creo que es bueno, llevamos una relacion de amigos

y es0 es algo que nos tocd hacer a ambos por la estabilidad de nuestro nifio”
6. ¢ COmo se siente ahora?

R. “Me siento bien, en el camino correcto, pienso que no tengo ganas de volver a
casarme, pero si puedo tener una compafiera, igual tengo una muy buena relacion con
mi hijo porque estoy con el siempre, fui a cursos sobre todo para ayudar en su
tratamiento porque es algo que debe hacerse de forma coordinada, no solo se trata de
terapia, se trata de lo que aplicas en tu casa entonces, cambié y modifiqué algunas cosas

pero me siento bien”.
7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Ser mejor persona, mas competente en todos los sentidos, laboral, familiar, social,
siento que si bien participo de la vida de mi hijo, no es suficiente debo seguir

aprendiendo”.
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Me volvi mas exigente en la forma de ver la vida, en cuanto a lo que quiero y
espero de mi vida, no quiero equivocarme, pero creo que hay cosas para las que no

estoy, y cosas para las que si estoy”.
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9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R: “No”.
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Sujeto: 9
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “Yo ya era pap4, lo tuve a él cuando ya era mayor y el hecho de ser papa me paso
por otro lado, como mas chochero, menos exigente y mas relajado, él lleg6 después de
10 afios jimaginate, fue una sorpresa! pero igual fue bien recibido, de mi parte pienso
que lo miraba con distintos ojos comparando a la primera vez que fui papa, menos
ansioso, si queria gque nazca sano, y tenia miedo porque ya estdbamos los dos un poco
mayor, yo sobre todo, mi esposa es menor que yo por 11 afios, ella le pasé que estaba
asustada con la noticia, porque ya teniamos una vida sobre ruedas, nuestros hijos ya
grandes, en otra etapa, por fin estabamos descasando y dedicandonos a nosotros como
pareja, entonces con su llegada fue volver a comenzar, a cambiar pafales, preparar

mamaderas etc.”.

2. ¢ A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los cinco anos”

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Llega un momento en lo que solo buscas es tranquilidad porque ya tienes todo
establecido, pero luego llega un nuevo bebé con una nueva situacion con muchas
sorpresas bajo el brazo, los planes que tenias hechos ya no son asi, o por decir pensabas
que con este nuevo ser iba a ser todo igual, pero resulta que no, no es asi tienes que ir
adaptando todo, tu tiempo, retroceder y aprender cosas que no las tenias pensadas, o

la palabra estabilidad ya no es lo mismo”
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4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnostico de su hijo?

R. “Preocupado, jimaginate tener que aprender cuando ya eres un adulto sobre lo que
es el autismo!, yo pensaba que mi hijo era un malcriado y que estaba siendo mal
educado y muchas veces lo castigue en el cuarto con la luz apagada, el dia que me
dieron lo que €l tiene me senti muy culpable, y me reclamé yo muchas cosas, falle como
papa y es algo que pido disculpas, porgue no tuve la paciencia para ayudarlo, y pensaba

que con castigarlo todo se iba a solucionar asi”.
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “Si, muchas cosas, la calma, la paciencia, el trabajo, las terapias, las horas de lectura

y aprendizaje”.

6. ¢ COmo se siente ahora?

R. “Me siento bien”

7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Creo que mis desafios siguen siendo los mismos, en relacion a mi vida no aspiro
algo que no pueda alcanzar, me he trazado a lo largo de mi vida objetivos que considero
que son alcanzables y que si requieren esfuerzo y constancia, se trata se trazar objetivo
que puedas llegar a tener, cumplir y que hacen que te realices como persona, igual
algunos de ellos estan relacionados con la economia porque como hombre buscas tener
estabilidad en ese aspectos es fundamental para dar comodidad a tu familia, para no
hacerlos pasar por cosas que no deben, pienso que no quiero que mis hijos ni mi esposa

pasen por dificultades en la economia, y que pueda darles buenas cosas”.
8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?

R. “Estodo de perspectiva de como veas la vida, yo ya soy un poco mayor, en relacion
a mi esposa, entonces hay algunas cosas que me es dificil cambiarlas como mi forma
de reaccionar, 0 mi caracter, tengo menos paciencia, pero apoyo cuando se me

necesita”.
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9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Quiero una vida en paz, sin tener que pensar mucho, quiero disfrutar de mis hijos
de los mas grandes como de los pequefios, no quiero que mi hijo sea una carga para mi
esposa, como veo que muchas veces puede llegar a serlo, no, pienso que vamos a
necesitar de mucha ayuda de una tercera persona para atenderlo en algin momento,
porque solos no vamos a poder, no sé si podra valerse por si solo, o tendra que vivir
con nosotros los tres, pero cuando pienso en el no tengo tranquilidad, veo a mis otros
hijos y los veo bien, en cambio con él no, siento que tendra que vivir por siempre a
nuestro lado, que no podra vivir solo porque no puede hacer muchas cosas solo si no

lo cuidas o vigilas”
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Sujeto: 10
Sexo: Masculino
1. ¢ Qué expectativas tuvo cuando se entero que iba a ser papa?

R. “Lo que todo padre espera en algin momento, el dar le un sentido a tu vida la
prolongacion de tu familia, el verlo crecer, hacer cosas con él-”

2. ¢A qué edad su hijo fue diagnosticado con el trastorno del espectro autista?
R. “A los dos afios”.

3. ¢Usted siente que las expectativas que tenia con respecto a su hijo tras el

diagnostico se desvanecieron?

R. “Si, porque el prondstico de vida no era bueno, la situaciéon fue muy mala para mi,
en todos los sentidos, tenia un desbalance en lo que queria de mi vida, devastador, fue
todo en ese sentido”.

4. ;Como se sinti6 cuando le dieron el diagnoéstico de su hijo?

R. “Estoy aqui, en pie, pero ese momento me senti muy mal, sumamente
desequilibrado, porque me acababa de separar, no tenia una buena relacion con mi
familia, no tenia en quien apoyarme. Habian pasado muchas cosas con la mama de mi
hijo, ella, y yo no habldbamos entonces esto me llegé por medio de una notificacion
del juzgado para que aumente la pension de mi hijo porque le habian diagnosticado
autismo, ese momento la llamé y no se dio ni la hora para contestarme el teléfono para
explicarme lo que era, ella y yo manteniamos una relacion solo para las pensiones de
todos mis hijos que yo no se la daba en persona porque tenia restricciones para ver a
mis hijos y solo podia verlos por medio de una trabajadora social, una vez al mes.
Entonces no sabia cual era situacion porque no era cercano ni a mis hijos, mis hijos
mayores me rechazaban todo por manipulaciones de su mama de cosas que pasaron
entre los dos cuando estabamos casados, ella, se puso de victima y me dificulté mucho
la vida hasta el dia de hoy cosa que no es buena, porque se complicaron las cosas mas

para ella que para mi hasta ahora”.
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“Opté por aceptar el aumento de la pensidn para no crear mayores problemas pero no
estaba bien informado de lo que era, nunca lo hablamos ni tampoco tuvimos un
acercamiento, ella me dijo que yo debida dejar la plata y listo que lo demas, no era
necesario, me nego el derecho a ser parte de la vida de mis hijos, los alejé de mi, yo
pienso que ella se portd mal y es como toda mi familia me dijo ‘ella, no acepto, ni dejo
que yo sea parte’, me quitd cosas a las que yo tenia derecho, y no me hizo sentir mal,
me nego a mis hijos a poder disfrutar no solo al menor sino a todos, yo le pedi muchas
veces que arreglemos las cosas pero ella se dejo llevar por las opiniones de sus
hermanas y de su mama, entonces yo nada podia a hacer. Intenté mucho tiempo
acercarme mandando cosasa mi casa, 0 buscandola pero siempre me cerraron la puerta
de mi propia casa, ella se intereso en su propio bien y le valio lo que habiamos paleando

cuando estamos juntos”.

“Yo0 sé que cometi muchos errores pero traté de repararlos, hubo un tiempo en el que

yo era muy irresponsable, hacia cosas que no debia, mis actos pesaron y la cansaron”
5. ¢ Usted tuvo que modificar actividades (rutina diaria) de su vida?

R. “La pagué muy caro, mucho tiempo sin ver a mis hijos, alejado de ellos sin verlos

crecer, sin que ellos me respondan”

6. ,COmo se siente ahora?

R. “Mal”

7. ¢ Tiene nuevos desafios para su vida?

R. “Trabajar en larelacion con mis hijos, que ellos confien en, mi y me dejen participar

en su vida, cambié, no soy el mismo”

8. ¢ Usted piensa que pese a las adversidades ha crecido como persona?
R. “Si, cambie”

9. ¢Le da temor pensar en el futuro?

R. “Me da miedo terminar solo”.
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