ACREDITACION INSTITUCIONAL

%m»zma{ JE¢ wuellre n/;iﬂ/z'fxw,/

Pamplona, 11 de Junio de 2021
Cordial saludo

Docente

ELIANA MARIA IBANEZ
Coordinadora de Trabajo de Grado
Programa de Psicologia
Universidad de Pamplona

Asunto: Aval Para Sustentar

Me permito dar el aval para sustentacion del Trabajo de Grado denominado Guia De Atencién
Inicial Para Familiares Y Cuidadores De Nifios Diagnosticados En Primera Fase Del Espectro
Autista, tealizado por las Psicologas en Formacion LAURA GINETH ORTIZ SALINAS
identificada con C.C. No. 1.094.281.373 y CAROLAYN TATIANA JAIMES BELENO
identificada con C.C. 1.094.283.270, bajo la asesoria de mi persona JOSE VICTOR CUELLO
BALLESTAS identificado con C.C. 1.065.657.480.

Muchas gracias.

H

Ps. Esp. José Victor Cuello Ballestas

Docente Asesor

DGt is mer of ’ 3 ’ ”
cizel “Formando lideres para la construccion de un nuevo pais en paz
Universidad de Pamplona
Pamplona - Norte de Santander - Colombia
Tels: (7) 5685303 - 5685304 - 5685305 - Fax: 5682750

www unipamplona edu.co

;

150 5001
Qisontes




Guia de atencidn inicial: Autismo

UNIVERSIDAD DE PAMPLONA
FACULTAD DE SALUD
PROGRAMA DE PSICOLOGIA

GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE NINOS
DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

PRESENTADO POR:

LAURA GINETH ORTIZ SALINAS
CAROLAYN TATIANA JAIMES BELENO
PSICOLOGAS EN FORMACION

PAMPLONA, COLOMBIA
2021 - |



Guia de atencidn inicial: Autismo

UNIVERSIDAD DE PAMPLONA
FACULTAD DE SALUD
PROGRAMA DE PSICOLOGIA

GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE NINOS
DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

PRESENTADO POR:
LAURA GINETH ORTIZ SALINAS
CAROLAYN TATIANA JAIMES BELENO
PSICOLOGA EN FORMACION

PS. ESP. JOSE VICTOR CUELLO BALLESTAS
DIRECTOR DE TRABAJO DE GRADO

PAMPLONA, COLOMBIA
2021 - |



Guia de atencidn inicial: Autismo

Agradecimiento

Al Psicélogo Magister José Victor Cuellos Ballestas, director del proyecto de grado,
docente durante la formacién académica, quien contribuyd de manera positiva a lograr este suefio,
por su empefio y dedicacion para con el trabajo, por sus conocimientos, su ética y profesionalismo.
Al grupo de apoyo Asperger la VVoz por su participacion, a Maria Luz Lobos por permitir el
acercamiento a la poblacién en pro de este suefio, de nuestro desarrollo académico y profesional,
agradecemos a cada uno de los participantes por su tiempo, disposicion y compromiso para con
nuestro proyecto, y agradecemos a todas las personas que de una u otra forma hicieron parte de

nuestro trabajo de grado.



Guia de atencidn inicial: Autismo

Dedicatoria

A Dios, por guiarme de la mejor manera en todo mi proceso académico, a mi madre y a
mis abuelos por acompafiarme y apoyarme en este largo camino, por confiar en mi, por ensefiarme
a luchar por mis suefios, de igual forma a mi hijo, por ser esa motivacion a querer salir adelante y
ser mejor persona y mejor profesional, a mi pareja por acompafiarme durante todo mi proceso
académico, por confiar en mi y apoyarme siempre, a mis amigos y demas familiares por el apoyo
incondicional, a cada uno de mis comparfieros y docentes que hicieron parte de mi formacion

profesional y personal.

Laura Gineth Ortiz Salinas



Guia de atencidn inicial: Autismo

Dedicatoria

A mi familia y a Dios, por el apoyo constante e incondicional que nunca me ha faltado, a
mis hermanos y a mi pareja por confiar y acompariarme siempre en los momentos donde he sentido
que pierdo la motivacion. Ellos son mi principal motor para no rendirme ante las adversidades y
querer crecer como persona y siempre superarme como profesional. Los limites en la vida no

existen para mi, nosotros somos los que nos los ponemos.

Carolayn Tatiana Jaimes Belefio



Guia de atencidn inicial: Autismo

Indice de Tablas

Tabla 1. Niveles de Gravedad del Trastorno del Espectro Autista (tomado del DSM-V)........... 38
Tabla 2. Presentacion de Resultados Entrevista EStructurada .............ccoeevvereiinenenniencneinenns 62
Tabla 3. Presentacion de Resultados Entrevista Semiestructurada............c.coovevrereiiiencneienennns 69
Tabla 4. Presentacion de Resultados Grupo FOCal...........c.ccvoiiiiiieciiie e 74
Tabla 5. Presentacion de 1a TrianguIACION ..........cccooceiiiiieii e 81



Apéndice
Apéndice
Apéndice
Apéndice
Apéndice
Apéndice

Apéndice

Guia de atencidn inicial: Autismo

Indice de Apéndices

A. Formato Entrevista Estructurada ......

B. Formato Entrevista SemieStrUCTUIATA ... .. ..eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees

C. Formato Grupo Focal...........cccenenee.

D. Formato de Validacion de Instrumento — Entrevista Estructurada.......................

E. Formato de Validacién de Instrumento — Entrevista Semiestructurada................

F. Formato de Validacion de Instrumento — Grupo Focal ..........ccccocovevieiinciniennnn,

G. Formato Consentimiento Informado



RESUMEN
ABSTRACT
INTRODUCCION
PROBLEMA DE INVESTIGACION
Descripcion del Problema
Formulacion del Problema
JUSTIFICACION
OBJETIVOS
Obijetivo General
Obijetivos Especificos
ESTADO DEL ARTE
Internacionales
Nacionales
Locales
MARCO TEORICO

Tabla de Contenido

Capitulo I. Trastornos del Espectro Autista (TEA)

Concepto trastorno del espectro autista

Guia de atencidn inicial: Autismo

11
12
13
15
15
16
18
20
20
20
21
21
28
33
35
35
35

Capitulo Il. Adaptacion de la Familia y Sintomatologia de los Cuidadores de los nifios con Trastornos

del Espectro Autista
Afrontamiento al diagnéstico
Redes de apoyo

Adaptacion

Capitulo I11. Inclusién Desde las Perspectiva del Cuidador

Psicologia de la salud
METODOLOGIA
Disefio Investigacion

Tipo de Investigacion

40
45
46
47
47
48
51
51
51



Poblacion
Muestra
Muestreo
Definicion de Categorias
Triangulacion de Técnicas
Proceso de Intervencion
Técnicas para la recoleccion de la informacion
Entrevista estructurada
Entrevista semiestructurada
Grupo focal
Posibles Colaboradores
Recursos
RESULTADOS Y ANALISIS DE RESULTADOS
Entrevista Estructurada
Entrevista Semiestructurada
Grupo Focal
Triangulacion
DISCUSION DE RESULTADOS
CONCLUSIONES
RECOMENDACIONES
REFERENCIAS
APENDICES

Guia de atencidn inicial: Autismo

51
52
52
52
53
53
53
54
54
54
54
55
56
56
63
69
74
82
88
92
93

103

10



Guia de atencidn inicial: Autismo

RESUMEN

Para Joan de Deu (2013), “cuando a un hijo se le diagnostica una deficiencia, el entorno familiar
sufre un fuerte golpe y los padres experimentan diferentes fases psicoldgicas y emocionales”. La
presente investigacion tiene un enfoque cualitativo, es de tipo transversal con alcance descriptivo,
se contd con una poblacién de 80 familiares y cuidadores de nifios diagnosticados con TEA,
pertenecientes al colectivo Asperger La Voz de los cuales seleccionando una muestra de 13
familiares entre edades de 30 a 55 afios. Técnicas de recoleccion de datos; entrevista estructurada,
entrevista semiestructurada y grupo focal. Se abordaron las categorias de afrontamiento, redes de
apoyo Yy adaptacion. Objetivo; disefiar el prototipo de una guia de atencién inicial para familiares
y cuidadores de nifios diagnosticados con TEA, por medio de una investigacion cualitativa,
partiendo de las dificultades y procesos de afrontamiento, generando un mayor asertividad en el
proceso de adaptacion frente a la condicidn diagnosticada. Resultados; el recibir el diagnostico
genera malestar psiquico en el padre, emociones negativas debido al desconocimiento del
diagndstico y la incertidumbre del futuro de sus hijos, los progenitores en su mayoria, debido al
impacto del diagndstico se han separado, llevando la responsabilidad del hijo solo uno de ellos,
siendo la familia la principal fuente de apoyo para el padre o la madre, evidenciandose la apropiado
de herramientas o estrategias que de forma directa o indirecta han ayudado a su paz mental,
concluyendo con la importancia de desarrollar una guia de atencidn inicial para los padres con
hijos con TEA.

Palabras Clave: Afrontamiento, Redes de apoyo, Adaptacion, Trastorno del Espectro Autista,

Acompafiamiento, Bienestar Emocional.
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ABSTRACT

For Joan de Deu (2013), “when a child is diagnosed with a deficiency, the family environment
suffers a strong blow and the parents experience different psychological and emotional phases”.
This research has a qualitative approach, it is cross-sectional with a descriptive scope, there was a
population of 80 family members and caregivers of children diagnosed with ASD, belonging to
the Asperger La oz collective, from which selecting a sample of 13 relatives between the ages of
30 to 55 years. Data collection techniques; structured interview, semi-structured interview and
focus group. The categories of coping, support networks and adaptation were addressed. Objective;
design the prototype of an initial care guide for family members and caregivers of children
diagnosed with ASD, through qualitative research, based on the difficulties and coping processes,
generating greater assertiveness in the process of adaptation to the diagnosed condition. Results;
Receiving the diagnosis generates mental discomfort in the father, negative emotions due to
ignorance of the diagnosis and the uncertainty of the future of their children, the majority of
parents, due to the impact of the diagnosis, have separated, taking the responsibility of the child
only one of them, with the family being the main source of support for the father or mother,
evidencing the appropriateness of tools or strategies that have directly or indirectly helped their
peace of mind, concluding with the importance of developing an initial care guide for the parents
with children with ASD.

Key Words: Coping, Support Networks, Adaptation, Autism Spectrum Disorder,

Accompaniment, Emotional Well-being.
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INTRODUCCION

La vida conlleva cambios constantes, el solo pensar en el ciclo de la vida es de
innumerables cambios; fisico, emocional y del ambiente. Adaptarnos a estos cambios se hace
necesario, pero y ¢De donde viene la necesidad de adaptarnos a los cambios?, esto deriva de la
busqueda del bienestar emocional; para Morer y et. al (2019), el bienestar emocional capacita a
los procesos mentales, generando sensaciones para el enfrentamiento a los cambios o una fécil
adaptacion a los mismos, se realiza la bdsqueda de habilidades o herramientas que permitan
sobrellevar y apaciguar el malestar psiquico o la desestabilidad emocional que se esta presentando

ante un problema o algo desconocido.

Para Gomez (2021), “El malestar psicoldgico suele estar condicionado por nuestra forma
de percibir y afrontar los problemas cotidianos y las experiencias vitales.”, al presentarse una
circunstancia o una problematica que esta fuera de nuestro “campo conocido” , muchas veces no
sabemos como reaccionar y perdemos con facilidad nuestra paz mental, generando en nosotros;
estrés, ansiedad, insomnio, depresion, trastornos alimentarios, entre otros, todo esto derivado de la
situacion que estd afectando nuestra vida directa o indirectamente. Como en todo, el
desconocimiento genera temor y preocupacion; el ser padres primerizos no es la excepcion en este
caso, el no saber cdmo cuidarlos, como hay que cargarlos, lo fragil que son, la alimentacion, es un
sin fin de preguntas y la dedicacion de tiempo y energia que exige el cuidado de un nifio es de gran
magnitud, se hace presente emociones como; el miedo, la baja autoestima, la ansiedad, la

preocupacion e inclusive la alegria.

Partiendo de lo expuesto anteriormente, el tener un hijo suele ser un desgaste emocional y
fisico, para Joan de Deu (2013), “cuando a un hijo se le diagnostica una deficiencia, el entorno
familiar sufre un fuerte golpe y los padres experimentan diferentes fases psicologicas y
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emocionales”, cabe resaltar que estas fases mencionadas no se presentan en todas las familias en
algunas ocasiones ni siquiera con la misma intensidad. La realidad de las familias cambia y pasa a
girar entorno a la condicion del nifio, la afectacion emocional puede variar de acuerdo a las pautas
de crianza y el contexto familiar, identificando asi Kubler-Ross (citado por Joan de Deu, 2013),
“cuatro etapas emocionales” por las que atraviesan los padres desde la escucha del diagnostico
hasta la aceptacidn del mismo, la intensidad y durabilidad es diferente en todas las familias. Dichas

etapas son; la negacion, depresion, aceptacion y aprendizaje.

Por consiguiente, para ningun padre al recibir el diagnéstico de su hijo es facil,
experimentan emociones negativas, las cuales muchas veces ocasionan culpabilidad y
preocupacion, pero a pesar de esto no hay desvio de lo que para ellos como padres es importante;
sus hijos. Para Gaviria et. al (2016), refiere que se convierte en algo fundamental la busqueda de
profesionales y especialistas en la linea de investigacion del diagndéstico del hijo, partiendo de eso
la atencion primordial se centra en el nifio buscando su bienestar fisico y mental, pero ¢y el impacto
emocional que esta experimentando el padre? Por lo general no recibe acompafiamiento alguno al
menos que sea una situacion dificil y compleja que esté afectando todos sus contextos e incluso de
forma directa o indirecta sobre el hijo. Para una adecuada adaptacion y afrontamiento ante el
diagnostico se hace necesario una guia en la cual los padres puedan encontrar de forma recopilada,

respuesta a posibles malestares psiquicos por los que estan pasando.

14



Guia de atencidn inicial: Autismo

PROBLEMA DE INVESTIGACION

Descripcion del Problema

Autismo Diario (2014), hace referencia que al tener un hijo/a dentro del marco del autismo
implica enfrentar diferentes retos y el conocimiento sobre la crianza de los nifios va a ser

insuficiente en muchos casos.

Los retos a los que la familia y los cuidadores deben enfrentarse son mdltiples, y obliga a
la familia a formarse en mdltiples disciplinas, y generalmente a marchas forzadas. En el momento
en gue se ve un nifio con capacidades diferentes se puede llegar a sefialar como un nifio raro cuando
en realidad el problema es que puede presentar sintomas de TEA, estas personas pueden llegar a
ser muy particulares por lo que hay que saberlas tratar ya que un nifio que presenta este trastorno
no puede entender alguna broma que se le haga o no puede captar las cosas que le diga con doble
sentido y pueden llegar a tomarselo de forma muy personal.

Segun Cuxart y Fina (citado por Cuadro, 2017) cuando los padres reciben la noticia del
diagnostico inicial de sus hijos pasan por una serie de etapas en donde la primera es la fase de
shock ya que no se espera y no se esta preparado para escuchar que su hijo padece este trastorno
tan grave y menos que este no tiene cura, algunos padres se le hace rotundamente dificil salir de
esta etapa, como segunda fase sigue la negacion y es cuando estos padres no pueden aceptar la
realidad que se estan viviendo y optan por recurrir a otros especialistas y a otros diagnosticos, al
principio el hecho de saber que el nifio tiene afectaciones graves e irreversibles puede ser
desesperanzador para los padres lo que puede desencadenar un estado de depresion de los mismo,

por Gltimo esta la fase de realidad y esta se caracteriza por el hecho de superar y pasar por esa
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etapa de depresion y asimilar que nifio tiene capacidades especiales y empiezan a buscar ayuda
profesional para que los ayude a brindarle una mejor vida al nifio y una mejor adaptacion a esta
condicion a ellos. Estos autores también mencionan que la duracion de estas etapas puede variar

segun la familia y el nivel de afrontamiento y apoyo que estos tengan.

Por otra parte al ser un nifio diagnosticado con el Espectro Autista se convierte en un reto
para los padres, debido a que deben adaptarse a esta condicién de los hijos, asumir este rol, muchas
veces se puede tornar desesperanzador y conflictivo con si mismo, debido a esto se ve la necesidad
de crear una guia pensando en los padres y cuidadores de estos nifio con el fin de hacer esta fase
de diagndstico un poco menos compleja y asi ayudarlos a que la tomen con conocimientos previos
acerca del trastorno, sepan manejar el estrés en diferentes circunstancias, lo afrontes de manera

maés llevadera pero sobre todo acepten al nifio con esta condicion.

A partir de la recopilacion de datos, mediante una entrevista estructurada, semiestructurada
y el grupo focal, se disefian diferentes estrategias las cuales ayudaran a la poblacion a afrontar este
diagnostico de manera adecuada, y tornar un ambiente mas ameno tanto a los padres y cuidadores

como a los nifios que presentan este diagndstico, se realizara con un método cualitativo.

Planteamiento del Problema

El autismo es una patologia compleja del desarrollo neurolégico, donde se abarcan
dificultades en las interacciones sociales y la capacidad de comunicaciéon de igual forma se
evidencian los patrones de conducta estereotipados, restringidos y repetitivos (Gonzales, 2019).
Cuando se presencian sintomas del espectro autista los padres, creen que sus hijos estan enfermos
por sus conductas inusuales, Jimenez (2014) refiere, si el nifio muestra sefiales de sordera,
incapacidad para mirar directamente a las personas, dificultad de manifestar sus sentimientos; estos

son sintomas que los padres consideran como raros, siendo también el inicio del TEA.
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Al tener el diagndstico del espectro autista las familias se tornan intranquilas, hay que tener
en claro que el autismo no es una enfermedad, sino una condicion donde la persona tiene
capacidades diferentes a las de otros, su forma de expresarse, sus reacciones y tiempos son Unicos
en la persona. La exposicion a esta condicion es de gran impacto en los familiares, afectando su
ambito econdmico, emocional y el social; la vida familiar comienza a girar en torno a ellos, Oliver
(2017) refiere, cuando los padres tratan de explicar su diario vivir con un hijo autista, se identifican
con términos como complicado, molesto, dificil, normal, doloroso, desilusionante y traumatico
son los mas frecuentes, lo que si es seguro es que cada miembro de la familia, es afectado por el

miembro autista de una forma diferente.

Aquellas caracteristicas del TEA que llegan a causar dudas e intranquilidad en los
familiares son la dificultad en la comunicacion, la sensacién de rechazo de las personas y areas
muy poco afectadas tales como la motricidad o el aspecto fisico; siendo este un motivo que lleva
a los padres acomplejarse; el chogue de emociones y la intensidad de las mismas respecto al
diagnostico del hijo autista y la situacion a la que deben afrontar, es una problematica de gran

importancia que se debe abarcar (La Garriga, 2016).

Formulacion del Problema

¢Como disefiar un prototipo de una guia de atencion para padres y cuidadores de nifios
diagnosticados con el Trastorno del Espectro Autista?
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JUSTIFICACION

Algunas veces puede resultar dificil diagnosticar el Trastorno del Espectro Autista, debido
a que no existen examenes médicos que logren diagnosticarlos, para esto es importante observar
el desarrollo del nifio y como es su comportamiento; hasta el momento no se ha encontrado una
causa especifica del autismo, pero su origen es neurobiologico (Centro para el Control y la
Prevencion de Enfermedades (CDC), 2020). En el afio 1940 fue la primera vez que hablo del
sindrome de Kanner, hoy en dia conocido como autismo, pero en aquel entonces no era mucha la
informacidn que se encontraba acerca del TEA, actualmente con los avances que se han realizado
se logrado crear un conocimiento mas amplio de lo que es esta condicion, pero a pesar de esto aun

sigue siendo desconocida y extrafio para algunas personas.

El diagndstico para algunas familias, a la hora de enterarse puede llegar a tornarse triste y
dificil, pero para otras, puede ser algo calmante al saber que presentan sus hijos; pero dejando en
un segundo plano cual fue un primer impacto de autismo, muchas veces las familias se encuentran
con situaciones dificiles llevandose a sentir muchas veces, juzgadas o interrogadas por
desconocidos que interpretan el comportamiento de sus hijos como extrafios, “la gente mira, la
gente juzga y la gente habla sin saber. Esto es realmente muy dificil para las familias” (Ponce,
2018). Por consiguiente, el desarrollo de esta guia lograra mejorar la calidad de vida del nifio
diagnosticado con el trastorno del espectro autista, logrando que en los familiares y cuidadores

haya una adaptacion a los cambios que se presentaran en adelante.

Por otra parte, es importante hablar sobre la inclusion en el contexto colombiano, el cual
tuvo un inicio en la década de 1960, en la que nace la Educacion especial, en la que se atendian
nifios ciegos y sordos. Yarza refiere, que se promovié un plan de trabajo bajo estimulos el cual era
realizado por los maestros en base al Instituto de Especializacion del Magisterio del Distrito de
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Bogot4, el Instituto Nacional para Ciegos y la Federacion de Ciegos y Sordomudos de Colombia
en el cual se ayudaba a docentes a desarrollar ciertas habilidades para realizar un trabajo 6ptimo
con esta poblacién vulnerable (citado por Gomez et. al, 2016).

La crianza y la educacion del nifio en el rol de padres es una tarea muy importante, en
ciertas ocasiones se torna dificil desempefiar un rol adecuado; nadie nace aprendido. Cuando un
hijo presenta TEA, el estilo de vida familiar gira en torno a él siendo necesario la orientacion de
un profesional para saber “qué es lo mejor” para el nifio. El profesional proporciona las estrategias
adecuadas para el afrontamiento y las herramientas que seran de utilidad ante esta condicion. Este
trabajo es de suma relevancia realizarlo debido a que en Norte de Santander no hay ninguna guia
establecida para este tipo de poblacion, asi mismo para la Psicologia se realiza un aporte
significativo aportando conocimiento, técnicas para futuras poblaciones que afronten esta

situacion.
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OBJETIVOS

Objetivo General

Disefiar el prototipo de una guia de atencion inicial para familiares y cuidadores de nifios
diagnosticados con TEA, por medio de una investigacion cualitativa, partiendo de las dificultades
y procesos de afrontamiento, generando un mayor asertividad en el proceso de adaptacion frente a

la condicion diagnosticada.

Objetivos Especificos

Conocer las realidades que se presentan en los padres y cuidadores a la hora de enfrentar

el diagndstico de un nifio con trastorno del espectro autista.

Proponer estrategias que permitan un adecuado afrontamiento a los familiares y cuidadores
de nifios con el espectro autista.

Disefiar un prototipo de una guia de atencidn inicial para padres y cuidadores con hijos
diagnosticados en fase inicial del Trastorno del Espectro Autista.
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ESTADO DEL ARTE

Para esta investigacion se recopild una serie de estudios cientificos con el fin de observar
el objeto de estudio que es el Trastorno del Espectro Autista, se encontraron diferentes estudios,
en donde se plasma la resiliencia de las familias, la complejidad del trastorno, lo importante que
es que las familias logren adaptarse a esta condicion de sus hijos, pacientes que estan siendo
intervenidos, otros que apenas estan en la fase de diagndstico, en este apartado se encuentran
articulos nacionales e internacionales, debido a la poca informacion y los pocos estudios que hay

sobre este tema no se logro encontrar articulos realizados en Norte de Santander.

Internacionales

*Mirando el Autismo con otros ojos: acercamiento de familias de nifios con TEA”,
Cuadro Andrea (2017) Uruguay. Es una monografia, la cual fue su trabajo de grado en la
Universidad de la Republica Uruguay, el cual tenia como objetivo observar las vivencias de las
familias luego de diagnosticar el Trastorno del Espectro Autista a un miembro de su familia, otro
objetivo importante en esta monografia es aportar un acercamiento a las complejas situaciones que
viven estas familias, desde el &mbito profesional se abordo6 el rol de los profesionales de la salud
que estan implicados en este tema y la influencia que estos tienen en las familias afectadas, como
conclusion se observd principalmente el desconocimiento que hay sobre este trastorno y lo
complejo que puede llegar a resultar el hecho de enfrentarlo, también se observé lo fundamental
que resultan los profesionales de la salud en este tipo de familias, para que no sientan que estan

enfrentando este trastorno solas.
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Como consideraciones finales la autora encontro el impacto que produce en las familias el
hecho de tener un hijo con este trastorno y el tener que afrontarlo ya que muchas veces causa
sentimientos de infelicidad y desgracia tanto para la persona que lo padece como para las personas
que lo rodean de la forma mas cercana debido a lo devastador que puede llegar a ser este
diagnostico, por esta razon Cuadro (2017), intento explicar que la forma en la que se viva y conviva

con éste trastornos depende de tres factores (familiares, individuales y el ambiente).

*“La danza como medio terapéutico para nifios con Trastorno del Espectro Autista.
Opiniones de los profesionales que trabajan en los centros asociados a la Federacion de
Autismo del Uruguay”, Ferrari Tatiana (2016), Uruguay, tuvo como objetivo principal fue
relevar las percepciones que tienen los profesionales de los centros asociados a la federacion de
Autismo de Uruguay sobre la inclusion de la danza para el trabajo terapéutico con nifios con TEA,
la metodologia que se utilizé para esta investigacion fue cualitativa de tipo exploratoria, en donde
la técnica principal para la recoleccion de datos fue la entrevista, como resultado se encontrd que
una gran cantidad de profesionales trabajan con nifios diagnosticados con el Trastorno del Espectro
Autista, lo cual gener6 un acercamiento primario a lo que concierne a la posicion de los

profesionales que trabajan en el campo de la inclusion con este tipo de poblacién.

*“Jugar y Aprender: Aspectos Relacionales de los Nifios con Autismo”, Chicon, J,
Martins, I, Vighini, G, Ferreira, C, y Carvalho, M, (2019). Brasil. Esta investigacion realizada
en el Colegio Brasilefio de Ciencias del deporte, esta tuvo como objetivo comprender los aspectos
relacionales de un nifio con autismo en relacién con otros nifios en situaciones de juego, esta
investigacion fue de tipo cualitativa donde se realizd un estudio de caso, se trabajé con 17 nifios y
nifias con y sin autismo, de entre tres y seis afios, diez nifios hacian parte de un centro de desarrollo
infantil con desarrollo tipico, seis con autismo y uno con sindrome de Down, de la comunidad de
Victoria, la recopilacion de datos se realiz6 mediante una observacion participante, grabacion de
video de llamadas y registros en un diario de campo, el analisis que permitid este estudio fue
observar la importancia que tiene la interaccion con otros nifios, la posibilidad de interactuar con

sus pares y realizar actividades ludicas.
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*“Factores Prenatal, Perinatal Y Postnatal Asociados Con El Trastorno De Espectro
Autista”, Hadjkacem, I, Ayadi, H, Turki, M, Yaich,S, Khemekhem, K, Walha,A, Cherif,L,
Moalla,Y, Ghribi, F. (2016), Rio de Janeiro Brasil. Tuvo como objetivo general identificar
factores de riesgo prenatales, perinatales y postnatales en nifios con trastorno del espectro autista
(TEA) comparéndolos con los hermanos que no padecen este trastorno, este estudio fue de tipo
transversal y comparativo, se realiz6 en un periodo de 3 meses, en donde se trabaj6 con 101 nifios,
50 nifios con el trastorno del espectro autista diagnosticados segun los criterios del DMS-5 y 51

hermanos sin este trastorno.

Como resultados se obtuvo una mayor prevalencia de factores prenatales, perinatales y
postnatales en nifios con TEA en comparacion con los hermanos no padecientes. Este estudio
también arrojo una asociacion entre los factores perinatales y postnatales y los TEA, en donde los
factores perinatales fueron principalmente el tipo de sufrimiento fetal agudo con un 26% de los
casos, la extensa duracion en el momento del parto y la prematuridad con los 18% de los casos
para cada factor, en cuanto a los factores postnatales prevalecieron las infecciones respiratorias
con un 24%. Por otro lado, no se encontr6 correlacion entre la edad avanzada de los padres y el
TEA, como conclusion se confirmé la alta prevalencia de factores prenatales, perinatales y
postnatales en nifios con TEA.

*“Concordancia entre observadores de video de pacientes con sospecha diagnostica
de autismo y psicosis infantiles” por Jordan, M, Ayala, C, Cepeda, J, Porras, C, Sanchez, V.
(2019), Espafia. Esta investigacion tuvo como objetivo determinar la confiabilidad entre
evaluadores y evaluar cuantitativa y cualitativamente las variables involucradas en el diagnostico
de pacientes con sospecha de autismo y psicosis infantil, basados en conceptos psicodinamicos, el
método que se utilizé fue un estudio de confiabilidad entre evaluadores, donde se basaron en la
evaluacion diagnoéstica de algunos videos de pacientes con sospecha de autismo o psicosis infantil

que asistieron a la reunion de diagnaostico.
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Como resultado a esta investigacion se obtuvieron valores de Kappa que varian de 24 a 50,
con una confiabilidad que varia de leve a moderada para la organizacién de la personalidad de
estos pacientes, en este tipo de diagndstico se tienen en cuenta los aspectos patolégicos y
saludables que conforman la personalidad, como conclusion se encontro la necesidad de evaluar a
un nifio con trastornos mayores en un equipo interdisciplinario, con el fin de evitar lecturas

parciales del funcionamiento psicol6gico del paciente.

*“Comunicacion Sobre Sexualidad Entre Padres Y Adolescentes Con Trastornos Del
Espectro Autista: Una Revision Sistematica”. Geralda, Valdez, Marquez, Ahumada y
Gamez, (2020), Monterrey Meéxico. Tuvo como objetivo identificar y analizar toda la
informacion disponible sobre la comunicacién sexual entre padres y adolescentes con trastorno del
espectro autista, para esta investigacion los autores siguieron las seis etapas que fueron propuestas
por Holly, Salmond y Saimbert, las cuales eran: (1)formular una pregunta de investigacion, (2)
establecer criterios de inclusion y exclusion de estudios, (3) desarrollar la estrategia de la busqueda,

(4) seleccione los estudios para su inclusion, (5) extraiga los datos y (6) sintetice los datos.

Como resultado se encontrd que los padres utilizan varios temas para comunicarse con sus
hijos adolescentes padecientes de este trastorno, en donde los temas que mas prevalecian eran la
privacidad de las partes del cuerpo, el tipo de contacto fisico, la higiene y la pubertad, este estudio
sugirio que los padres de los adolescentes con TEA pueden lograr una mayor comunicacion y
mejor didlogo con sus hijos, si tienen informacion mas clara y precisa sobre los temas de interés a
tratar, y como conclusién se encontr6 que los padres sienten mas seguridad al abordar el tema de

la sexualidad con sus hijos si son guiados y orientados por un profesional de su confianza.

*“Voces De Los Cuidadores: Aportes Interculturales Para Mejorar El Acceso A Los
Servicios De Autismo”. Stahmer, Vejnoska, Iadarola, Straiton, Reinosa, Luelmo, Morgan,
Soo, Javed, Bronstein, Hochheimer, Cho, Aranbarri, Mandell, Hassrick, Smith y Kasari.
(2019), Barcelona. Espafia. Esta investigacion fue realizada por varias facultades de diferentes

Universidades de Estados Unidos y donde ademas particip6 el Departamento de Salud Mental,
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Hospital de Nifios de Sant Juan de Deu, Barcelona. Este estudio se basé en colectar informacion
de cémo era el acceso en los servicios de EE.UU, se utiliz6 un método cualitativo, la cual tuvo
como fin reunir a las familias de nifios con el TEA y que eran desatendidas, esto se hizo por medio
de grupos focales y de entrevistas que se le realizaron a tres grupos culturales diferentes (negros,
hispano/latino y coreano), en esta investigacion participaron 58 cuidadores de nifios con TEA y 55

proveedores y administradores de servicios para nifios con TEA.

Por otra parte se obtuvo como resultados que el hecho de un retraso en el diagndstico del
Trastorno del Espectro autista y asi mismo la intervencion a temprana edad afecta rotundamente
la calidad de vida tanto del nifio como de sus familiares, también se encontraron diferencias y
similitudes en el grupo de padres y proveedores principalmente por el acceso que unos tenian al
servicio y por las barreras que presentaban otros grupos para pertenecer a este mismo servicio y
para concluir se realizaron estrategias donde se le debia brindar oportunidades a estas familia para
participar en los servicios de forma remota y asi mismo apoyar a los padres que tuviesen varios

hijos con este trastorno.

*“Estrategia De Orientacion A Familias De Nifios Con Trastorno Del Espectro
Autista”. Leyva, D, Olbine, S y Pefia, N. (2019) Cuba. EI objetivo de esta investigacion fue
elaborar una estrategia educativa de orientacion a familias de nifios con el Trastorno del Espectro
Autista, el método que se utiliz6 para esta investigacion fue el analisis-sintesis, inductivo y
deductivo, talleres de orientacion familiar, el criterio de especialistas y exploracion del terreno, la
poblacion fue conformada por 31 familias que tenian nifios de entre 3 y 6 afios diagnosticados con

el TEA, de los cuales se realizé un muestreo de 14 padres del municipio de Holguin.

Como resultados se encontraron las primeras caracteristicas de las familias con nifios que
padecen este trastorno, tales como, la frustracion de toda la familia por el diagnostico del nifio,
sentimientos de culpa, frustracion, ansiedad, depresion, pérdida de autoestima y estrés, y una de
las cosas mas significativas que se encontraron en este estudio era que el 85% de los padres de

estos nifios eran Universitarios. Para concluir se disefi¢ la estrategia educativa la cual se basé en
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el desarrollo de una metodologia con diferentes etapas donde se les permitiese a estas familias

orientarse para brindarle un buen estilo de vida al infante.

*“Resiliencia En Padres Y Madres De Nifios Con Trastorno Del Espectro Autista”.
Jimenez, E. (2016), Valencia — Espafia. Tuvo como objetivo general conocer la importancia de
la Resiliencia al momento de un grupo de padres de nifios diagnosticados con el Trastorno del
Espectro Autista adaptarse, como metodologia se hizo una evaluacion de variables por medio de
auto informes de un grupo de padres de familia con nifios padecientes del Trastorno del Espectro
Autista, provenientes de la Ciudad de Valencia, los cuales acuden a centros de atencion temprana
especializada en trastornos del desarrollo y a centros educativos como aulas de comunicacion y
lenguaje, los instrumentos que se utilizaron en esta investigacion fueron: (el cuestionario de datos
sociodemogréficos), (cuestionario de apoyo social funcional DUKE-UNC), (escala de cohesion y
adaptacion familiar CAF), (indice de estrés parental), (escala de autonomia), (escala de esperanza)

y (escala de satisfaccion con la vida).

Como resultado se dividio el grupo en 3 subgrupos (diagnosticados con TEA, sospecha de
TEA y sin TEA) Y se encontr6é que a pesar de la situacion un poco traumatica y estresante que
viven estos padres al momento del diagndstico de sus hijos y al hecho de tener que adaptarse a esta
condicion de sus hijos hay menos Resiliencia en los padres de los nifios con el diagnéstico
establecido y mayor Resiliencia en los padres de los nifios sin el diagnostico establecido, en
conclusion es importante la resiliencia de cada una de las familias con el fin de brindarle una buena

estabilidad emocional, social y familiar a los infantes con o sin diagnostico establecido.

*“Contexto Familiar En Nifios Con Autismo. Implicaciones En El Desarrollo Social
Y Emocional”. Mira, A, Berenguer, C, Baixauli, I, Rosello, B, Miranda, A. (2019), Valencia
Espafia. El objetivo de este estudio fue analizar las diferencias conductuales, emocionales y
sociales de nifios con Trastorno del Espectro Autista en relacion a diferentes tipologias de familias
con factores de riesgo, bajo, moderado y alto, la poblacion esta conformada por 52 familias con

nifios diagnosticados con TEA, para la recopilacion de informacién se utilizo el cuestionario de
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capacidades y dificultades con el fin de analizar las manifestaciones sociales, conductuales y

emocionales de estos nifios.

Como resultados esta investigacion arrojo que los nifios de las familias del grupo de riesgo
alto presentaron las puntuaciones méas altas en la escala de problemas emocionales,
comportamentales, de hiperactividad y en problemas con sus pares y puntuaciones bajas en
conducta pro social, por otro los nifios de las familias del grupo de riesgo bajas presentan
puntuaciones bajas en la subescala de dificultades emocionales y comportamentales y altas en

conductas prosocial.

*“El Sindrome de Asperger no existe: Los Limites de los Discursos de Identidad
Basados en el Cerebro Sobre el Sindrome de Asperger y el Autismo en Italia”, Cascio, A.
(2020), Italia. Este articulo se centro6 en los diferentes conceptos del autismo y el significado que
tenia para diferentes personas, en donde se abrié la forma en que todos los participantes pudiesen
dar su opinion respecto a este trastorno, el articulo demuestra lo complejo del modo en que los
adolescentes se basan en el dialogo del cerebro y los discursos de identidad del autismo, debido a
que los padres en diversas ocasiones hablan sobre el autismo con relacién a la individualidad y el
autismo relacionado con el cerebro e incluso la relacion con la inteligencia, esta investigacion fue

realizada en el norte de Italia con un grupo social / recreativo para jévenes con el espectro autista.

Fue una investigacion cualitativa en la cual se recolect6 informacién por medio de una
observacion participante, entrevistas semiestructuradas individuales y una entrevista con un grupo
focal, tipo de estudio etnografico transversal el cual empezo en el 2012, como resultado se obtuvo
gue no todos los jovenes se identificaron con este trastorno e incluso no reconocieron a alguna
persona cercana que pudiese padecer, en este articulo se evidencia la variabilidad de definiciones
que tienen los jovenes Italianos respecto a que es el autismo y cémo lo estan experimentando, la
poblacién participante se relacionan de forma ambivalente con el autismo como una identidad

propia e incluso mientras participaban en el grupo social.
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*“re Roma ltalia. Esta investigacion nacio de la necesidad de difundir informacion sobre
el trastorno del espectro autista en adultos con respecto a la educacion superior, su objetivo
principal fue realizar un panorama general, analizando la mirada a la situacion internacional, donde
se mostraron unas leyes que rigen esta area, la situacion en Italia y varios paises europeos, para
concluir se mencionan dos proyectos en el ambito educativo, los cuales son “Educaciéon y
formacion profesional (IFTS), politicas y practicas escolares para necesidades educativas
especiales” y un proyecto europeo Ispectrum titulado” El primer proyecto fue lanzado por la
agencia europea para el desarrollo en la educacion para necesidades especiales” el cual tenia como
objetivo la educacion y formacién de estudiantes con alguna discapacidad entre los 14 y 25 afios

de edad, con el fin de promover las buenas practicas y el mejoramiento de oportunidades laborales.

*“Jugar y Aprender: Aspectos Relacionales del nifio, con Autismo”, Ferreira, M,
Vighini, G, Martins de Oliveira, I, Francisco, J, Carvalho, M. (2019) Brasil. Esta investigacion
tiene como objeto de estudio comprender las relaciones del nifio con autismo en situaciones de
juego, siendo una investigacion de tipo cualitativa, con una poblacion de diecisiete nifios entre los
tres y seis afios del Centro Educativo Nifios (CEI); esta orientado a la observacion, grabacion y
analisis de episodios de juego infantil de nifios con y sin autismo. Se permite evidenciar que el
trabajo desarrollado en un entorno social inclusivo, como mediador adulto y profesionales
experimentados, favorece que los nifios con autismo presentan actitudes que favorezcan su
disposicidn a compartir juegos con sus compafieros fue posible observar que el nifio con autismo

puede jugar, interactuar y compartir intereses, objetos y juegos con los deméas compafieros.

Nacionales

*“Trastorno del Espectro Autista: Caracterizacion Clinica en Pacientes de Dos
Centros de Referencia en Bogota, Colombia”. Espinosa, E, Mera, P, Toledo, D, (2017).

Bogotd Colombia. Realizada en la Universidad del Bosque y el objetivo principal fue
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caracterizar clinicamente los pacientes con diagnéstico de TEA de dos centros de referencia, en
Bogota, la metodologia que se utilizé para este estudio fue la retrospeccion observacional y
descriptiva de la revision de una serie de historias clinicas de los pacientes diagnosticados con
TEA entre enero del 2010 a enero del 2014, aca se incluyeron datos sociodemograficos,
antecedentes personales y familiares, factores de riesgo, ayudas diagnosticas, comorbilidades y
tratamiento, como resultado se encontraron 81 casos que cumplian con los criterios de inclusion,
también se encontrd que este trastorno predomina en un (94,1%) en los hombres y un (43%) son
complicaciones perinatales y el (7,6%) son prematurez, para concluir se encontré que la
presentacion clinica, el abordaje diagnostico y terapéutico concuerdan con lo reportado en la

literatura mundial.

*“Intervencion Lidico-Pedagogica En La Poblacion Autista De La Fundacién Sin
Limites De La Ciudad De Bogota”, Cristancho, W, (2018), Bogota Colombia. Realizada en la
Universidad Libre de Colombia, en la Facultad de Ciencias de la Educacion, la cual tuvo como
objetivo general el aprovechar el uso del tiempo libre, en la poblacion Autista de la fundacién sin
limites, se utiliz6 como metodologia una investigacion de tipo cualitativa, las técnicas que se
utilizaron fue la entrevista, la observacion, en donde se usaron diarios de campo, formatos de
entrevista y planes de clase, se trabajo con 35 jovenes de la Fundacion sin Limites de la Ciudad de
Bogotéa diagnosticados con TEA, una de las actividades que se trabajaron fueron las capacidades
sensorio-motrices, simbdlicas o de razonamiento, como conclusion se encontré lo fundamental
que son las actividades ludico-pedagdgicas que se trabajaron durante esta investigacion para la
convivencia sana de estos jovenes y para el fortalecimiento de la motricidad de los mismos, las
recomendaciones que da el autor son seguir utilizando estas actividades como medio para el

aprovechamiento del tiempo libre dentro y fuera de los planes terapéuticos.

*“Estado Del Arte Sobre Las Orientaciones Y Lineamientos Pedagégicos Para El
Trabajo Educativo De Personas Con Espectro Autista En Colombia Durante Los Ultimos
Diez Aios”, Diazgranados, J, y Tebar, M, (2018), Bogotd Colombia. Realizada en la

Corporacion Universitaria Iberoamericana de Bogota Colombia, cuyo objetivo principal fue
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realizar un estado del arte sobre concepto, orientaciones, lineamientos pedagogicos y estrategias
para el trabajo educativo con las personas que presentan Trastornos del Espectro Autista durante
los Gltimos 10 afios, esta investigacion es de tipo documental , donde se observaron 5 categorias:
a) Concepto de Trastorno del Espectro Autista (TEA), b)lineamientos pedagogicos,
c)orientaciones pedagogicas, d) estrategias educativas y, ) marco normativo referente a todos los
avances generados en la legislacion Colombiana. Para la realizacién de esta investigacion se
realiz6 una matriz con el fin de recolectar informacion, como conclusion se observo el hecho de
apostarle a la educacion es fundamental para aumentar la calidad de vida de las personas
diagnosticada con TEA, en donde el Ministerio de Educacion debe ejercer su papel y construir

lineamientos pedagdgicos para dicha poblacion.

*“Los avatares del vinculo conyugal a la llegada de un hijo con autismo”, Gladis
Rossana Cuervo Botero (2019), Bogotd. Universidad Nacional de Colombia en la Sede de
Bogotéa. Tuvo como propdsito identificar y analizar los efectos de un hijo con autismo en el vinculo
conyugal. Se realiz6 una investigacion que combind el método de naturaleza cualitativa con el
andlisis e interpretacion desde presupuestos teoricos del psicoandlisis. El articulo presenta
situaciones singulares y comunes de cdmo el componente relacional de las parejas entrevistadas
se ve afectado ante la llegada de este hijo, las cuales dependen de la condicion subjetiva y de las

experiencias previas y actuales de cada pareja.

*“Analisis socio demografico al personal terapéutico y cuidadores en menores con
trastorno del espectro autista de la Institucion ASOPORMEN en Bucaramanga, Colombia”,
Natalia Palomino Velasco (2019, Bucaramanga Colombia. La cual tuvo como objetivo analizar
los datos sociodemograficos del personal terapéutico y cuidadores del Trastorno del Espectro
Autista con el fin de aportar al desarrollo del proyecto “caracterizacion del Trastorno del Espectro
Autista y su abordaje terapéutico en Colombia” que a su vez busca el desarrollo de indicadores de
morbilidad e incidencia en Colombia, se contd con una poblacién de 53 personas que tratan el
Trastorno del Espectro Autista entre cuidadores y terapeutas, se extrajo una muestra total de 46

personas, entre ellas 26 terapeutas comportamentales y 20 cuidadores, entre formales e informales,
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que hicieron parte de la investigacion, en lo que se obtuvo mayor participacion por las mujeres que
por los hombres cuidadoras y también en terapeutas, asi mismo se destaca la participacion de las
mujeres en mayor flexibilidad en el servicio extramural o domiciliario hacia los nifios/a con TEA,
con la participacion del 73% en mujeres y el 27% hombres. En cuanto a los cuidadores, el 80%son
mujeres y el 20% hombres, existiendo mayor carga sobre la mujer tanto la terapeuta como la
cuidadora, asi mismo en cuidadores formales solo se cuenta con el 10% y el 90% informales. Cabe
resaltar la mayor probabilidad que existe en la mujer cuidadora y terapeuta en presentar el

sindrome del cuidador, y en el caso de las terapeutas el burnout.

*“Un analisis del autismo desde la perspectiva de su influencia en familias y la
tecnologia como facilitador en el manejo de esta condicion” Jesica Paola Casas Rodriguez y
Lilia Edith Aparicio Pico (2016), Bogotd Colombia. Realizada en la Universidad Distrital
Francisco José de Caldas, Colombia, el cual contiene un andlisis detallado de las particularidades
del desarrollo que se generan en las personas con Trastorno del Espectro Autista (TEA). Se
comienza por una profunda investigacion de los sintomas comunes, tomando referentes historicos
para entender el desarrollo de este trastorno en nifios, teniendo en cuenta caracteristicas de quienes
la presentan y la manifestacion en su comportamiento. A manera de reflexion, es necesario realizar
el analisis de la influencia que tiene esta condicion sobre el comportamiento de los padres y como
se ha manejado desde diferentes perspectivas y alternativas que, sumadas con el apoyo de la
tecnologia y de instituciones gubernamentales, puede llegar a verse como un caso controlado.
Finalmente, se muestra como la tecnologia ha contribuido a contrarrestar el sindrome que sufren

los padres y familiares de los nifios con TEA, siendo este el principal objeto de reflexion.

*“La educacion de las personas con trastorno del espectro autista”, Mayerli Stefany
Tebar Fuquen y Jessica Natalia Diaz Granados Beltran, 2019, Colombia. La cual su objetivo
es la recoleccion de documentos publicados en Colombia sobre conceptos, orientaciones,
lineamientos pedagdgicos y estrategias estipulados para el trabajo educativo con las personas que
presentan dicha condicion durante los Gltimos 10 afios, desde el afio 2007 al 2017. Se analizaron

un total de 50 documentos de este pais, con los cuales se lleva a cabo un analisis descriptivo en
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torno a cinco categorias a) Concepto de TEA, b) Lineamientos Pedagogicos, ¢) Orientaciones
pedagogicas, d) Estrategias Educativas y, €) Marco normativo referente a todos los avances
generados en la legislacion colombiana. Posteriormente a traves de la recoleccion se realiza un
sondeo de informacion proporcionada en cada afio, donde destaca significativamente el afio 2017
por mayores desarrollos en torno a la problematica analizada. Para mayor amplitud del tema, en el
transcurso de la revision se resaltan algunos documentos, con el fin de observar avances generados

dentro del periodo seleccionado.

*“Desarrollando habilidades emocionales, neurocognitivas y sociales en nifios con
autismo. Evaluacion e intervencion en juego de roles sociales”, Bonilla Santos Jazmin,
Villanueva Cristian, Rios Angela y Soliviaba Yulia (2018), Huila Colombia. Realizada en la
Universidad Sur Colombiana en Neiva, Huila, Colombia; la cual tiene como objetivo describir el
efecto de un programa de intervencion sobre las habilidades emocionales, neurocognitivas y
sociales en tres nifios con trastorno del espectro autista (TEA). Se utilizé un disefio de caso
multiple, orientado por principios de metodologia microgenética para determinar las caracteristicas
emocionales, neurocognitivas y sociales de tres nifios con autismo posterior a la aplicacion de un
programa de intervencion basado en el juego de roles sociales. Caso 1: Nifio de 9 afios de edad,
con escasa identificacion y expresion emocional, asi como dificultades para mantener
conversaciones fluidas y coherentes. Caso 2: Nifio de 10 afios de edad, con lenguaje mecéanico,
poco fluido y dificultades para iniciar y mantener una conversacion. Caso 3: Nifia de 8 afios de
edad, presenta déficits en conductas comunicativas no verbales usadas en la interaccion social y
dificultades para adaptarse a situaciones no cotidianas. Se evidenciaron cambios positivos en la
identificacion, comprensién y expresion emocional, estados mentales y lenguaje social. Ademas,
los nifios presentaron mejoria en sus habilidades cognitivas y sociales después del programa de
intervencion. Los resultados mencionados se deben interpretar cuidadosamente debido al caracter
preliminar del estudio. Se sugiere para futuras investigaciones una muestra mayor que permita la

generalizacion de los resultados.
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*“Aproximacion a la relacion entre autismo y calidad de vida”, Semeleer Thayrin;
Escobar Paola; Guevara Maroly y Guzman Johanna, 2016, Colombia. Realizada en el
Repositorio Institucional de la Corporacion Universitaria Adventista — (UNAC) Este articulo
presenta de manera clara, concisa y rigurosa una aproximacion conceptual al autismo y calidad de
vida, para posteriormente determinar como se da la relacion entre estas partes. Dadas las
particularidades de las personas con el Trastorno del Espectro Autista (TEA), resulta pertinente
indagar el rol de la familia como facilitadora de buena calidad de vida, y asi caracterizar las
posibles buenas practicas en atencion par. Metodologicamente se ha desarrollado un analisis
bibliogréafico en diferentes bases de datos, entre ellas Scientific Electronic Library Online; Redalyc
Red de Revistas Cientificas de América Latina y el Caribe, Espafia y Portugal; Dialnet Portal de
difusion de la produccion cientifica hispana; Biomed Central Publicaciones en ciencia, tecnologia

y medicina; Tesis Doctorales en Web, entre otras.

Locales

*“El Arte Una Ruta Para Fortalecer Procesos Sociales En Nifios Con Trastorno Del
Espectro Autista (TEA)”, Manrique, D. (2018). Pamplona - Norte de Santander, Colombia.
Universidad de Pamplona. Esta investigacion tiene como objetivo disefiar un manual de apoyo
para docentes basado en estrategias artisticas para trabajar con nifios con TEA para fortalecer
procesos sociales, es un de tipo descriptiva. Los instrumentos aplicados para la recoleccion de
informacion fueron la observacion participante, una entrevista semiestructurada dirigida a la
directora y docentes. se hace uso del arte como estrategia en la creacion del manual puesto que
esta es, “una herramienta esencial en todos los procesos que se desarrollen con los nifios, ya que a
través de este se permite la exploracion y la ejecucion de sus procesos de manera libre y

espontanea, trabajando todas las dimensiones de multiples maneras” (Manrique, 2018).

Al analizar los resultados se concluye que la informacion que se tiene sobre el autismo es

bésica y se hace necesaria la creacion de este manual con la informacion adecuada y de esta manera
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lograr 6ptimos procesos de desarrollo con estos nifios y su familia, asi mismo haciendo peso en la

inclusion.

*“Estrategias pedagégicas dirigidas a maestros para incentivar la literatura infantil
de nifios y nifias con autismo en educacién basica primaria del Instituto Técnico Guaimaral
de la ciudad de Cucuta Norte de Santander”, Mogollon, D. (2016). Pamplona/ Colombia,
Norte de Santander, Universidad de Pamplona. El objetivo de esta investigacion fue adaptar
estrategias pedagogicas por medio de pictogramas, esto con el fin de facilitar la formacion
académica de nifios con el trastorno del espectro autista que estuviesen en bésica primaria en el
Instituto Técnico Guaimaral de Cdcuta Norte de Santander, se utiliz6 una metodologia mixta,
donde se trabaj6 con docentes y 5 estudiantes diagnosticados con el espectro autista, mediante una
fase de observacion como método para recolectar informacion, del mismo modo se aplicé una
prueba para disefiar una cartilla con orientaciones y adaptaciones dirigidas a los docentes con el
objetivo de ayudarlos a incluir a los nifios con este trastorno. Del mismo modo la cartilla tiene
como objetivo contribuir al proceso de lectura de los nifios con dicho trastorno. Como resultados
se obtuvo que a los docentes se les facilita el proceso de lectura con los pictogramas realizados y
esto ayudo a que los nifios obtuvieron conocimientos previos, contribuyendo esto al mejoramiento
de habilidades, fortalezas, destrezas para aumentar el trabajo en conjunto con sus docentes e

incrementar sus relaciones sociales.
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MARCO TEORICO

Capitulo I. Trastornos del Espectro Autista (TEA)

Concepto trastorno del espectro autista

Ferrari (2016; pag.10) refiere que, el autismo ha sido un foco de estudio; en 1980 con el
surgimiento del DSM 11, se conceptualiza como un trastorno del neurodesarrollo. Con la aparicion
del DSM V, se dej6 a un lado el ser de una categoria y se formaliz6 como trastorno del espectro
autista (TEA). Asperger y Kanner son considerados los pioneros en la investigacion de autismo
los primeros en clasificarlo en el area clinica, los sintomas que presentaban sus pacientes eran
similares; aislamiento social, dificultad en el lenguaje su contenido y uso, patrones repetitivos,

habilidades memoristicas Unicas, movimientos estereotipado, entre otros (Salas et. al, 2013; pag.8).

El autismo es una patologia en la cual la detencion temprana y el tratamiento adecuado
generan un mejor desarrollo en las personas con TEA y seducen sus sintomas (Ferrari, 2016;
pag.11). Los Trastornos del espectro autista o TEA, repercuten en el funcionamiento cerebral y el
neurodesarrollo siendo consecuente y evidente; dificultades a las horas de interaccionar, en la
flexibilidad del pensamiento y comportamiento, dificultades en las habilidades comunicativas,
conductas repetitivas y con un patron Unico son estas algunas de las manifestaciones que se
presentan, la gravedad puede variar. En todos los casos afectan a las habilidades para comunicarse
socialmente e interactuar con las demas personas. También se asocian a un patron rigido,
restringido y repetitivo de intereses, actividades y comportamientos, que inciden en la capacidad
de la persona para adaptarse de manera flexible a las cambiantes demandas del entorno.
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Ademas, reconocieron la deficiencia en su juego imaginativo, los patrones repetitivos de
actividades, movimientos corporales estereotipados, el interés peculiar en ciertos objetos,
respuestas extrafias a estimulos sensoriales y habilidades especiales en el manejo de su memoria.
El autismo, por lo tanto, se diagnostica en las personas, basandose en su comportamiento e historial
de desarrollo. Asi, sus primeras manifestaciones aparecen antes de los tres afios de edad y
permanecen por toda la vida. Se caracteriza, como lo perfilaron Kanner y Asperger, por sus
dificultades en utilizar el lenguaje, por su falta de reciprocidad personal, acompafiado de

movimientos 0 comportamientos repetitivos o estereotipados (Salas et. al, 2013; pag.8).

En el DSM-IV, encontramos los Trastornos Generalizados del Desarrollo clasificAndose
en el Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, el Trastorno Desintegrativo Infantil y los
Trastornos Generalizados del Desarrollo no Especificados (Hervas et. al, 2012). El TEA puede ser
diagnosticado desde el primer afio de vida, este debe ser evaluado por un profesional de la salud o
un grupo de trabajo interdisciplinario. En el DSM-V, el Trastorno Desintegrativo Infantil, el
Trastorno de Asperger, el Trastorno Autista y el Trastorno Generalizado del Desarrollo no
especificado, se fusionan dentro del Trastorno del Espectro autista, quedando asi dentro de la
categoria de los Trastornos del Neurodesarrollo (Palomo, 2014).

La calidad y el desarrollo de vida de una persona con autismo, se puede ver influenciada
por ciertos factores; una amplia red de apoyo para conseguir la inclusion y participacion en la
sociedad, adecuacion de los recursos educativos a las necesidades. Las estrategias que se
implementen en nifios con TEA, deben estar dirigidas a la inclusion, adaptacion y oportunidad de
aprendizaje (Vidriales et. al, 2017). Asi mismo para Vidriales en el DSM-5, el TEA presenta

ciertos criterios entre los cuales tenemos:

A. Déficits persistentes en la comunicacion y en la interaccion social en diversos
contextos, manifestado por todos los siguientes sintomas, actualmente o por los

antecedentes. (Especificar gravedad).
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B. Patrones repetitivos y restringidos de conducta, actividades e intereses, que se
manifiestan en, al menos dos de los siguientes sintomas (actualmente o por los

antecedentes). (Especificar gravedad).

C. Los sintomas deben estar presentes en la infancia temprana (aunque pueden no
manifestarse plenamente hasta que las demandas del entorno excedan las capacidades del
nifio o pueden estar enmascarados por estrategias aprendidas en fases posteriores de la
vida).

D. El conjunto de los sintomas limitan y alteran el funcionamiento diario.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por la discapacidad intelectual o por el
retraso global del desarrollo. La discapacidad intelectual y el trastorno del espectro autista
con frecuencia coinciden; para hacer diagnosticos de comorbilidades de un TEA vy

discapacidad intelectual, la comunicacién social ha de estar por debajo de lo previsto para

el nivel general de desarrollo.

Con los cambios realizados en los trastornos del neurodesarrollo en el DSM-V (Hervas,

2017), incluye también grados de severidad en el TEA, se clasificaron en tres; grado 3 “necesita

ayuda muy notable”; grado 2 “necesita ayuda notable”; y grado 1 “necesita ayuda” (Tabla 1).

Nivel De

Gravedad

Comunicacion Social

Comportamientos Restringidos

Y Repetitivos

Grado 1.
“Necesita Ayuda”

La falta de comunicacion social acarrea
consecuencias importantes como, la dificultad para
iniciar interacciones sociales. “Por ejemplo, una
persona capaz de hablar con frases completas y
establecer una comunicacion, puede fallar con
ciertas personas y cuyos intentos de hacer amigos

pueden ser excéntricos y habitualmente sin éxito.”

“La inflexibilidad de
comportamiento  causa  una
interferencia significativa con el
funcionamiento en uno 0 mas
contextos. Dificultad para alternar
actividades. Los problemas de
organizacion y  planificacion

dificultan la autonomia.”
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Grado 2.
“Necesita Ayuda
Notable”

En las habilidades y aptitudes de comunicacién
verbal y no verbal en un contexto social puede
presentar notables deficiencias; “inicio limitado de
interacciones sociales y reduccién de respuesta o
respuestas no normales a la apertura social de otras
personas. Por ejemplo, una persona que emite
frases sencillas, cuya interaccion se limita a
intereses especiales muy concretos y que tiene una

comunicacion no verbal muy excéntrica.”

inflexibilidad de
comportamiento, la dificultad de

“La

hacer frente a los cambios u otros
comportamientos restringidos 'y

repetitivos aparecen con
frecuencia claramente al observar
con el

casual e interfieren

funcionamiento en diversos
contextos. Ansiedad y/o dificultad

para cambiar el foco de accion.”

Grado 3.
"Necesita Ayuda
Muy Notable™

habilidades

comunicativas; verbales y no verbales causan

Las alteraciones graves en las

limitaciones en las interacciones sociales; las
dificulta habiendo un rechazo total a la apertura
social. “Por ejemplo, una persona con pocas

palabras inteligibles que raramente inicia

interaccion 'y que, cuando lo hace, realiza

estrategias inhabituales solo para cumplir con las
Unicamente

necesidades y responde

aproximaciones sociales muy directas.”

“La inflexibilidad de
comportamiento, la  extrema
dificultad de hacer frente a los
cambios u otros comportamientos
restringidos y repetitivos
interfieren notablemente con el
funcionamiento en todos los
Ansiedad

dificultades para cambiar el foco

ambitos. intensa o

de accion”

Tabla 1. Niveles de Gravedad del Trastorno del Espectro Autista (tomado del DSM-V)

La Garriga (2016), refiere que el Trastorno del Espectro Autista o TEA, es un trastorno

neurobiolégico del desarrollo el cual se manifiesta durante los tres primeros afios de vida y

perdurara a lo largo de todo el ciclo vital, para Gomez (2016), las personas presentan problemas

en larelacion social, pensamiento rigido o cerrado, afectaciones en el lenguaje llegando a tal punto

de no desarrollar o presentar limitaciones, su incapacidad de adaptarse al lenguaje hace que éste

sea muy literal, no es capaz de entender bromas o dobles sentidos. Ademas, sus actividades son

muy limitadas, repetitivas y de constante rutina, al no presentar estas un orden puede llegar a

causarles angustia generando “rabietas”. Presentan movimientos estereotipados. Cuando se es
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diagnosticado un nifio con TEA, los padres son los primeros en reaccionar ante esta notica, al
principio suelen tomar un sentimiento de sorpresa y culpabilidad por la condicién de su hijo “salio
algo mal en el embarazo”, “hicimos algo mal en sus primero dias de vida” alimentando falsas

creencias (Morales, 2013).

Por los cual se este tipo de pensamientos y el desconocimiento que se presenta desaparecen
al ser asesorados por expertos en el tema, pero a pesar de esto en los primeros dias a veces suele
ser inevitable el sentimiento de desesperanza, hasta lograr una adaptacion; en la investigacion
“Adaptacion, afrontamiento y calidad de vida en cuidadores de infanto-juveniles con trastorno por
déficit de atencion con hiperactividad” realizada en el 2018 por Carilaudy Enriquez, Lucia del
Carmen Pérez, Litzandra Corzo Daily Caballero y Damaris Rojas, se logra evidenciar la capacidad
de afrontamiento y de adaptacion por parte de los cuidadores y como es su calidad de vida, durante

este proceso.

Siendo asi la familia es la principal y permanente fuente de apoyo en el nifio, su
desenvolvimiento ante esta condicion va influir en el nifio y la calidad de vida familiar. El
conocimiento y el asesoramiento que se les brinde a los familiares van a hacer fundamental en la
adaptacion en el contexto educativo y familiar (padres, madres, hermanas, abuelos, entre otros).
El contexto familiar es de suma importancia para el desarrollo de las personas con Trastorno
Espectro del Autismo (Bafia, 2015).

Para finalizar, en este capitulo se enfatiza en dar claridad sobre los cambios del Autismo
del DSM-IV al DSM-V, los diferentes trastornos generalizados del desarrollo pasan a la
unificacién de los trastornos del espectro autista, que de una u otra forma tienen relacion con él.
El trastorno del espectro autista y su diagnéstico puede llegar a confundirse, el objetivo de este
capitulo fue observar los cambios y los grados de severidad del TEA, tener el conocimiento base

y realizar el debido acompafiamiento e intervencion al momento de aplicar estrategias establecidas.
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Capitulo Il. Adaptacion de la Familia y Sintomatologia de los Cuidadores de los nifios con

Trastornos del Espectro Autista

Para entrar a fondo en este tema, es importante comprender lo que es una familia para
Aurora (2020), la familia es un grupo de personas emparentadas entre si, personas unidas por
vinculos de matrimonio, parentesco o adopcidn, con base afectiva, que influye en la formacion del
individuo; “la familia se ha modificado con el tiempo, pero siempre ha existido, por eso es un

grupo social universal, el mas universal de todos.”

Tiempo atrés, se conocia a la familia por aquella que es conformada por papa, mama e
hijos, un concepto clasico llamado familia nuclear, esto ha venido cambiando con el paso del
tiempo actualmente este concepto no se centra en los lazos consanguineos, la familia puede ser el
grupo de personas con el que nos sentimos protegidos, amados y felices (Habitat Para La
Humanidad, 2021), asi mismo continda; la familia son las bases de que ayudan a la construccion
y desarrollo de la personalidad, se establece el desarrollo psicologico, social y fisico del ser
humano, cuando estas bases no son estables por conflictos o problemas y no se resuelve de la

forma adecuada ponen en riesgo su integridad fisica, mental y emocional de los integrantes de esta.

Cada miembro de la familia es importante si uno presenta dificultades en su diario vivir
influye de forma colectiva sobre los demas del sistema, aunque no siempre se esta consciente de
la importancia del lugar que ocupa cada uno en la familia, cada miembro de una familia desempefia
un rol diferente en la misma, se desenvuelven de acuerdo al papel o lugar que desempefian en ella.
Por consiguiente, los padres o cuidadores juegan un papel fundamental pues ellos son quien
imparte las normas, segin Perez (2014), uno de los objetivos de los padres o cuidadores es conocer
al nifio, impartir autoridad; establecer limites y normas, tener una buena comunicacion; hacer que
el nifio se sienta querido y valorado y tener paciencia y autocontrol; necesitan la paciencia y

serenidad de los padres, que no pierden el control y que no se dejan llevar por la ira y el enfado.
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Para ningun padre es una situacion sencilla es el escuchar que su hijo presenta alguna
condicion o trastorno, se presentan sentimientos dificiles de asimilar, entran los miedos, las
inseguridades, las preocupaciones, escuchar que su vida no seré igual a la de otros nifios, que se
presentaran obstaculos; esto los asusta, al escuchar una noticia de este tipo entran los sentimiento,
emociones y pensamientos de indole negativo y ¢donde estan los positivos? Todo esto es un

proceso en el cual es de aceptar, aprender y adaptarse. Pedro (Citado por Portinari, 2017) refiere:

Recuerdo la revision del afio y medio de mi hijo Pedro. Estaba trabajando y recibi
una llamada de mi mujer... Nosotros ya habiamos observado que el nifio era mas
independiente, incluso desde bebé, nos demandaba menos que su hermano mayor y lo
vemos respecto a sus otros dos menores. Habia empezado a andar y hablar mas tarde, con
lengua de trapo; bromeamos y deciamos que él hablaba aleméan. Luego retrocedio6 en el
habla. Yo hasta ese momento no sabia nada de los Trastornos del Espectro del Autismo
(TEA) y lo primero en lo que caes es la negacion: “No puede ser”. El pediatra nos dijo que
habria que hacerle mas pruebas y los resultados de Pedro siempre estaban al limite. Nos
decian que habria que esperar para ver como evoluciona. “A veces pienSo que, Si
hubiésemos intervenido mucho antes, si no hubiésemos dejado pasar tanto tiempo entre
pruebas, quizés se podria haber hecho més”. A Pedro le tiembla la voz cuando recuerda los
primeros meses a la espera de confirmar un diagnostico para su hijo... Este verano consigo
que distinga ‘cuchara-cuchillo-tenedor’, pensaba yo. Pero cuando vi que no habia manera
fui consciente de que era mas de lo que nos decian, nunca estas preparado para un
diagnostico asi y sinceramente, seria muy duro si mi hijo pequefio también presentase
sintomas de TEA. Pero ahora sabemos que la atencion temprana les ayuda muchisimo en
su desarrollo y queremos estar preparados... Cada hijo es un interrogante, ;no? Pues lo
unico que podemos hacer es buscar el diagnostico cuanto antes y empezar a trabajar con el

nifio desde el primer momento.

Partiendo de aqui; el diagndstico genera un derrumbe emocional en los padres, algunas

veces suele ser muy profundo, conllevar multiples y variadas reacciones desde la tristeza y el
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desencanto hasta la ira y desesperacion. Oliver (2017), refiere que cuando los cuidadores o padres
intentan describir como es él ahora su vida con un nifio con TEA, relatan que es doloroso, normal,
hace madurar, molesto, dificil, desilusionante, complicado y traumatico; un nifio con TEA en casa

genera cambios en todo el entorno y en cada miembro de los que en ella habitan.

En articulos como El Rol De La Familia En La Calidad De Vida Y La Autodeterminacion
De Las Personas Con Trastorno Del Espectro Del Autismo en Espafia por Manoel Bafia Castro en
2015; se ha logrado evidenciar que un de las fuentes de preocupaciéon y que genera conflictos
emocionales en las padres y cuidadores es el miedo a lo desconocido. Es frecuente que los padres
se sientan en un conflicto emocional; la diversidad, la intensidad y la contradiccion de los
sentimientos que presentan respecto al nifio con diagndstico autista, estos conflictos varian de
acuerdo a ciertos periodos o niveles que deben atravesar las familias cuando el hijo presenta TEA;
al recibir el diagndstico, durante los afios escolares, en la adolescencia, en la madurez (Oliver,
2017).

Cunningham y Davis (citado por Bafia, 2015) hacen referencia a las familias donde uno de
sus miembros presenta TEA, estas entran dentro de un modelo de adaptacion hasta que llegan a la

aceptacion, sefialan lo siguiente:

Fases de adaptacion
Fase de shock: Se caracteriza por el bloqueo o la conmocion.

Fase de no: Los padres o cuidadores dejan en segundo plano e ignoran el problema,

actuando en el dia a dia como si nada estuviese pasando.

Fase de reaccidn: Entra la comprension a la condicion o discapacidad por parte de los

cuidadores o padres, se basan en las interpretaciones que ellos mismos hacen de la misma.
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Fase de adaptacion y orientacion: Se ponen “los pies sobre la tierra”, es una fase mas
realista y préctica, donde se centra en las necesidades del nifio y en coémo se debe hacer para ayudar

a su mejoria y lograr una vida digna.

Planteando lo anterior de una perspectiva terapéutica desde el momento del diagnostico del
nifio con Trastorno del Espectro Autista se presenta dicha crisis 0 proceso de adaptacion; en primer
lugar, se presenta un fuerte impacto psicolégico y emocional, segundo el proceso de adaptacion y
redefinicion del funcionamiento familiar, tercero los cambios en la relacion de pareja y por dltimo
la necesidad de ayuda y de asesoramiento. Ahora bien, no se puede suponer que todas las familias
atraviesan una secuencia similar de etapas; las familias como sistemas separados reaccionan de
maneras muy distintas ante la aparicion de un miembro con Trastorno del Espectro Autista
(Heward, citado por Bafia, 2015).

Garza (citado por Casanova, 2013) comenta; la aceptacion de un nifio con una condicion
espacial no significa que los padres necesariamente deban estar satisfechos con su destino, en ellos
queda el aceptar o elegir; si fuese el “aceptar” al nifio como es, en su interior, sonarian en lo que
pudo ser y que nunca sera, esta idea va logrando desaparecer el espiritu de los padres poco a poco,
debido a que lo Unico que hacen es conformarse con la situacion y buscando hacer lo mejor posible
dentro de sus valores éticos, morales y afectivos si se opta por la opcion de “elegir” al niflo, el
padre o cuidador desea al nifo tal y como es, sin pensar en como seria si fuese “normal”, las fuerzas
van encaminadas a sacar al nifio adelante al igual que cualquier otro nifio. Asi el padre aprende a

encontrarse a través del nifio.

La calidad de vida se logra cuando el padre elige a su hijo, aprende de él, aprovecha cada
pequefio detalle y cada dia ve una nueva oportunidad; para lograr una éptima calidad de vida, se
debe desear y luchar por ella; por si solo las cosas no llegan. Sin embargo, existen variables
notorias que afectan el proceso de adaptacion familiar como lo son, las creencias religiosas y
culturales, el ajuste familiar, las caracteristicas del nifio, el estrés y angustia psicoldgica, los

sistemas de apoyo Yy los recursos econémicos.
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Bafia (2015) refiere, el ambito familiar es de gran importancia para la evolucion y
desarrollo de las personas con TEA, siendo asi la familia la principal fuente de apoyo en el nifio,
sus acciones ante esta condicion van a ser influyentes en la calidad de vida familiar y la del nifio;
el conocimiento y el asesoramiento que se les brinda a los familiares se vuelve fundamental para

la adaptacion en el contexto educativo y familiar (padres, madres, hermanas, abuelos, entre otros).

“El autismo no distingue de clase social o posicion econdmica. Cualquier nifio puede verse
afectado por el autismo, una enfermedad que impacta a la familia de muchas formas.” (Oliver,
2017), las necesidades que presenta un nifio autista, algunas veces se convierten en exigentes y
tediosas; los padres se enfrentan a multiples desafios, afectando estos en el ambito emocional,
economico y cultural, a veces no se cuentan con los recursos necesarios para suplir dichas
exigencias generando frustracion en la familia. EI apoyo profesional ayuda a sobrellevar la
condicion del nifio y a sobrellevar en los padres las conductas y emociones que surgen debido a

este nuevo estilo de vida.

De igual forma Oliver refiere, el “impacto” se refleja en la salud mental de toda la familia;
el miedo e incertidumbre al enfrentarse a situaciones nuevas, la educacion; no existen muchos
centros especializados, que brinden una educacion especializados para nifios con autismo, los
gastos; gastos médicos, terapias, educacion, en las relaciones filiales y de pareja. Para Bafia (2015),
es necesario brindar la orientacion y el apoyo cuando se presenta este primer impacto; el
diagnostico de TEA; resulta fundamental que haya un adecuado proceso de adaptacion, al
presentarse un buen clima emocional y de relacion no influyen de forma directa en el nifio y por
el contrario permite solventar la necesidad, obtener méas informacion y la educacion adecuada de

las responsabilidades que se suman a su papel como padres al tener un hijo con TEA.

Se tiene en cuenta a la familia como un sistema, como el todo, pero quien mas sobrelleva

las consecuencias son los padre o cuidadores del nifio con TEA, pues ellos son los que velan por
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su bienestar, trabajan a diario para lograr cumplir con las necesidades del nifio, que este tenga una
vida digna y logre ser tratado como igual dentro de la sociedad sin tener en cuenta su condicion,
que supere diagnosticos, este es uno de los esmeros mas grandes y de gran felicidad para la familia.
La familia se moldea en la vida del nifio, cambian sus conductas, su forma de pensar y en la toma
de decisiones él es la prioridad, “Por lo que podriamos decir que de manera indirecta “todos” -en
cuestion de familia- hemos sido diagnosticados.” (Perez, 2021). Para Sotomayor y Velasquez
(2016), “El afrontamiento, las redes de apoyo, la aceptacion y las estrategias a usar son la

herramienta fundamental para abarcar el bienestar del sistema familiar de un nifio con TEA”.

Afrontamiento al diagnostico

Carolyn, L y Wiener, J refieren que el afrontamiento es un proceso dindmico, el cual
contribuye a manejar la alteracion y alejar respuestas a acontecimientos especificos que
experimenta la persona en su diario vivir, de este modo evitan poner etiquetas a las mismas como
por ejemplo (malo o bueno) a ciertas conductas las cuales se describen cominmente como
afrontamiento al problema o situacion crucial (Citado por Martinez y Gomez, 2017), en otras
palabras, para Vargas et. al (2006), “el afrontamiento es una serie de pensamientos y acciones que
capacitan a la persona en el manejo de situaciones dificiles, es un proceso de esfuerzos
determinados a manejar lo mejor posible (minimizando, tolerando, reduciendo o controlando) las

demandas internas y del ambiente”.

Asi mismo, el afrontamiento para Taylor y Stanton (2007), se puede considerar como un
procedimiento el cual conlleva una serie de cambios, debido a que el individuo es capaz de ejecutar
diversas estrategias de acuerdo al contexto y la situacion; las cuales pueden servir como
mecanismos de defensa o permitirles resolver los conflictos de una manera oportuna. Partiendo
de esto el autor refiere dos estrategias de afrontamiento, las cuales son: “Orientada al problema, la
cual ,involucra intentos por realizar algo constructivo con las condiciones estresantes dafiinas,

amenazantes o que retan a un individuo la cual se basa en intentos que realice la persona para
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construir algo y Orientada a la emocion, involucra esfuerzos para regular emociones generadas por

la situacion estresante.” (Pag. 193).

En el articulo “El Afrontamiento Del Diagndstico En Pacientes Y Familiares Con
Problemas Oncoldgicos” publicado en el 2016 habla que, de acuerdo a que tan estable es la relacion
con su entorno social; personas allegadas o la familia, se puede determinar que tan afectado puede
Ilegar a estar su bienestar y si es complejo o no el lleva esta etapa de afrontamiento a un diagndstico
(Folch et. al, 2016).

Redes de apoyo

Segun Aguilar (2016), las redes de apoyo son esenciales en el bienestar fisico y mental de
los seres humanos, debido a que su principal funcion es que la persona presente autoayuda y ayuda
mutua con los demas, esto lo que hace es que las familiar, parejas, comunidades, grupos
disminuyan los riesgos de exclusion social y de este modo empeore su salud fisica y mental, asi
mismo crear redes de apoyo ayuda a prevenir problemas sociales como la marginacién, exclusion
social, desintegracion y de lo contrario la persona tenga a alguien en quien confiarle sus cosas y

de esta manera buscar ayuda emocional al momento de hacerlo.

De igual forma, el Instituto Nacional de las Personas Adultas Mayores (2020), las redes de
apoyo son aquellas relaciones que entran dentro del conjunto de personas que componen nuestro
circulo intimo social, aquellas a las que se les busca para resolver necesidades especificas. Estas
Ilamadas redes de apoyo son maleables, pueden reducirse o extenderse de acuerdo al bienestar

emocional, fisico y material de la persona o de las personas involucradas.

Cardenas (citado por Garcia, 2016) refiere, se considera como la principal red de apoyo a

la familia, siendo esta el primer soporte; ante un posible diagnostico de una enfermedad no
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esperada, se hace importante contar con los parientes, estar rodeados de ellos y que estos sean
pacientes y comprensivos puesto que se estd pasando por una etapa de descubrimiento de
emociones, de igual forma Garcia considera parte de esta red de apoyo a los grupos de ayuda o
foros de ayuda, puesto que alli se logra generar un vinculo, se logra hacer un descargo emocional

y una busqueda de estrategias.

Adaptacion

Para Perez y Merino (2008), “la adaptacion es la accion de ajuste de acomodacion a algo”,
partiendo de aqui el ser humano es considerado como un ser moldeable y adaptable a la
circunstancia, la vida es un constante va y viene nunca vamos a estar preparados para ella, pero si
podemos moldearnos y adaptarnos a las situaciones, este proceso de adaptacion conlleva una serie

de cambios para llegar a la estabilidad.

Por consiguiente, para Nieto (2020), ve la adaptacion dentro del entorno familiar como
parte de un proceso, en el que las familias usan todas sus capacidades y habilidades para
mantenerse totalmente equilibradas y asi mismo poder actuar ante situaciones complejas de su vida
diaria incluyendo estresores y tensiones, de esto parte el hecho de que todo el nucleo familiar
funcione de forma balanceada y logren adaptarse a los diferentes cambios que se les presenten a

lo largo de la vida.

Capitulo 1. Inclusion Desde las Perspectiva del Cuidador

Principalmente es importante mencionar que los individuos con Trastorno del Espectro
Autista presentan alteraciones generalizadas en mdaltiples areas de su desarrollo, como lo son: la
interaccion social, anomalias en el discurso a la hora de comunicarse y la presencia de

comportamientos, actividades e intereses estereotipados, esto lo que hace es disminuir la
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participacion de la persona en eventos sociales o familiares, de este modo también su autonomia
y aprendizaje de forma en que la enfermedad se vuelve cronica y debido a esto se vuelven

dependientes de sus familiares o cuidadores.

Por otra parte, la persona encargada del paciente que presenta TEA crénico, puede llegar a
sufrir alteraciones en su rol de cuidador, como por ejemplo presentar dificultad a la hora de
alcanzar alguna meta, o al realizar favorablemente el autocuidado, de este modo también se ve
afectada la forma en la que se relaciona socialmente y esto esta incluido el trabajo, la familia, lo

social, la parte psicoldgica e incluso su economia (Cardenas et. al citado por Garcia, 2016).

Psicologia de la salud

Lellis (citado por Garcia, 2016) refiere que la Psicologia de la Salud abarca de forma
Optima e integral los procesos de promocionar el autocuidado, el cuidado de los terceros y de igual
manera el prevenir los riesgos psicosociales que tiene comorbilidad con enfermedades o afecciones
de la poblacién, lo cual justifica el abordaje de la carga dptima por parte del cuidador hacia la

persona con TEA.

Posteriormente en cuanto si el nifio, o adolescente con TEA se le dificultan los procesos de
aprendizaje dentro de la formacion académica o incluso no se presenta la inclusion en el aula, el
cuidador o familiar debe brindar apoyo y acompafiamiento aln todo el proceso escolar sin que se
le discrimine, esto con el objetivo de brindarle al nifio una educacion adecuada y que garantice sus
derechos como estudiante para que logre culminar sus estudios, continle sus estudios profesionales

y logre incorporarse de forma correcta al campo laboral (Garcia, 2016).

Por otro lado, los padres, cuidadores o familiares de individuos con Trastorno del Espectro

Autista transitan por largos periodos de incertidumbre debido a la presencia de alteraciones en los
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nifios, sumado a esto las personas con este trastorno presentan déficits en aspectos cognitivos,

alteraciones en los habitos alimenticios y trastornos de integracion sensorial (Novoa, 2016).

Por otra parte, los cuidadores de los individuos con TEA, sus creencias religiosas y sociales
juegan un papel primordial en los programas terapéuticos debido que esto se vera reflejado en la
efectividad de los resultados. De esta manera algunos cuidadores o familiares que desean ayudar
a sus parientes que presentan alteraciones en la alimentacion prefieren hacerlo sin ninguna ayuda
profesional, debido a la falta de profesionales expertos en tratar temas alimenticios y debido a que
no todos los profesionales tienen conocimientos previos sobre el trabajo con personas autistas
(\VValdés citado por Novoa, 2016).

Cuxart Francesc en su libro (La familia del nifio con autismo y el apoyo terapéutico a las
familias), refieren que los miembros del hogar de estos nifios y nifias con TEA, se ven obligados a
cambiar habitos en su vida cotidiana, debido al gran cuidado que se debe tener con estas personas,
con el fin de no alterar su funcionalidad cognitiva y de este modo contribuir al desarrollo personal,

social, escolar, familiar y asi no poner en riesgo su salud tanto fisica como mental (Obando, 2009).

Asi mismo el hecho de tener al cuidado a un nifio o adolecente con TEA a cargo le impide
al cuidador a tener disposicion de tiempo y dinero suficiente como para satisfacer las necesidades
propias, debido a que su vida gira en torno a los pacientes lo que produce una disminucion
importante en la calidad de vida de estas personas y de sus familiares. Esta circunstancia provoca
un reto notable a los profesionales de la salud, exclusivamente a los profesionales en enfermeria
ya que pueden ejercer y aplicar sus conocimientos en programas de promocion y prevencion lo
cual contribuye a identificar de qué forma estd cambiando la vida de los cuidadores y buscar
alternativas que ayuden a satisfacer las necesidades de la persona que esta ejerciendo este rol de
cuidador (Obando, 2009).
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El papel que ejercen los enfermeros y todos los profesionales de la salud es fundamental
para los padres y cuidadores, debido a que se encargan de brindar apoyo y de este modo educacién
a la familia contribuyendo a la participacion de estos en el tratamiento de los nifios y/o adolescentes
diagnosticados con autismo y asi lograr mejor la calidad de vida de los cuidadores y contribuir al

desarrollo fisico y verbal de los nifios (Obando, 2009).
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METODOLOGIA

Disefio Investigacion

La presente investigacion tiene un enfoque cualitativo; el cual segiin Sampieri (2000), en
los estudios cualitativos se pueden llegar a desarrollar hipdtesis o preguntas antes, durante y
después de la recoleccidn y analisis de datos; realizandose registros narrativos de los fendbmenos a
estudiar mediante entrevistas y la observacion, la investigacion cualitativa trata de identificar, la

profundidad de la naturaleza y la estructura dinamica.

Tipo de Investigacion

Esta investigacion es de tipo transversal, ya que recopila datos en un momento determinado
y su objetivo es describir variables y analizar su incidencia en un solo momento, en un tiempo
unico (Fernandez, 2014). Asi mismo es de alcance descriptivo debido a que busca especificar la
importancia de las caracteristicas, perfiles, grupos sociales, comunidades e incluso otro fenémeno
que sea tipo de estudio, este tipo de alcance lo que hace es recoger informacién de forma conjunta
sobre las variables a las que se refiere la investigacion y Correlacional ya que mide el grado de

relacion existente entre las variables que se pretenden estudiar (Sampieri, 2000).

Poblaciéon

“La poblacion es el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de

especificaciones” (Sampieri, 2000, pag. 65), siendo posible contar con 80 familiares y cuidadores
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de nifos diagnosticados con TEA, en edades entre 30 a 55 afios, pertenecientes al colectivo

Asperger La Voz.

Muestra

La poblacion con la cual se trabajard son 13 familiares y/o cuidadores del colectivo
Asperger La Voz, de entre edades de los 30 a 55 afios. “La muestra es, aquel subgrupo de la
poblacidn, es decir es el subconjunto de elementos que pertenecen a ese conjunto definido que

cumple con las caracteristicas buscadas; al que se le llama poblacion (Sampieri, 2000).

Muestreo

Es un muestreo no probabilistico de tipo voluntario; para Battaglia (citado por Sampieri,
2000, pag. 387), “la eleccion de los participantes depende de circunstancias muy variadas”,
considera que este tipo de muestra se denomina autoseleccionada, puesto que se realiza una

invitacion a que las personas se postulen como participantes.

Definicion de Categorias

Afrontamiento: Carolyn, L y Wiener, J refieren que el afrontamiento es un proceso
dindmico, el cual contribuye a manejar la alteracion y alejar respuestas a acontecimientos
especificos que experimenta la persona en su diario vivir, de este modo evitan poner etiquetas a
las mismas como por ejemplo (malo o bueno) a ciertas conductas las cuales se describen
comunmente como afrontamiento al problema o situacion crucial (Citado por Martinez y Gomez,
2017).
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Redes de apoyo: Segun Aguilar (2016), las redes de apoyo son esenciales en el bienestar
fisico y mental de los seres humanos, debido a que su principal funcion es que la persona presente
autoayuda y ayuda mutua con los demas, esto lo que hace es que las familiar, parejas, comunidades,
grupos disminuyan los riesgos de exclusion social y de este modo empeore su salud fisica y mental,
asi mismo crear redes de apoyo ayuda a prevenir problemas sociales como la marginacion,
exclusion social, desintegracion y de lo contrario la persona tenga a alguien en quien confiarle sus

cosas y de esta manera buscar ayuda emocional al momento de hacerlo.

Adaptacién: Nieto (2020) define, la adaptacion como un proceso en el que las familias usan
todas sus capacidades y habilidades para mantenerse totalmente equilibradas y asi mismo poder
actuar ante situaciones complejas de su vida diaria incluyendo estresores y tensiones, de esto parte
el hecho de que todo el ndcleo familiar funcione de forma balanceada y logren adaptarse a los

diferentes cambios que se les presenten a lo largo de la vida.

Triangulacién de Técnicas

Se realizara una triangulacién de técnicas y una triangulacion tedrica, bases para el
desarrollo de esta investigacion, permitiendo que los datos sean evaluados de forma objetiva y
clara. “De esta manera, la triangulacion de técnicas consiste en la combinacion de varias
estrategias, tanto (cualitativas como cuantitativas) empleando asi el uso de varios métodos
(entrevistas individuales, grupos focales y observacion no participante) para abordar mejor el

fenomeno que se investiga” (Benavides y Gémez, 2005).

Proceso de Intervencion

Técnicas para la recoleccion de la informacion

53



Guia de atencidn inicial: Autismo

A continuacion, se mencionan las herramientas a utilizar para la recoleccion de
informacion para la investigacion, estas técnicas se rigen bajo el enfoque cualitativo, siendo este

confiable para obtener los datos precisos y concretos.

Entrevista estructurada:

Segun Bertomeu (2016), la entrevista estructurada sigue un orden establecido; unas
preguntas, un guion fijo y secuencial, se decide el tipo de informacion con anterioridad para que
las preguntas sean contestadas de forma breve y clara. Es preciso seguir el guion ya fijado
(Apeéndice A).

Entrevista semiestructurada:

Segun Bertomeu (2016), la entrevista semiestructurada es definida como esencia en la que
el entrevistador tiene una actitud abierta y flexible para poder saltar de pregunta segun las
respuestas que se vayan realizando o incorporar alguna nueva cuestion a partir de lo que responda

la persona entrevistada (Apéndice B).

Grupo focal:

Para Krueger (citado por Rivera, 2015), el grupo focal es una discusion que se realiza con
el fin obtener informacion de los familiares y/o cuidadores de nifios con los trastornos del espectro
autista que participan, acerca de la percepcion que tengan sobre el tema que se esta estudiando
(Apeéndice C).

Posibles Colaboradores

Docente asesor: José Victor Cuello Ballestas.
Muestra: Padres pertenecientes al colectivo Asperger La Voz.

Materia: Trabajo de Grado.
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Recursos

Materiales: Entrevista estructurada, semiestructurada y grupo focal.
Humanos: Psicologas en formacion y padres pertenecientes al colectivo Asperger La Voz.

Tecnologicos: Computador, formularios digitales, plataforma de zoom.
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RESULTADOS Y ANALISIS DE RESULTADOS

Entrevista Estructurada

Categoria Pregunta Respuesta Cddigos
P1: Si, al principio.
P2: Al principio es dificil para todos, me imagino.
P3: No, sentimos alivio al saber su diagndstico, ya que
fue tardio.
P4: No, fue algo que esperaba
1: ¢Se le | P5: Un poco Dificil
dificulto aceptar | P6: Si
el diagndstico de | P7: Si Alivio
su hijo/a? P8: No
P9: No
P10: Si
P11: Si, un poco
P12: Si, fue dificil
P13: Si, me llevo un tiempo
) P1: Miedo, enojo, tristeza, incertidumbre Miedo
Afrontamiento P2: Senti calma momentanea, pues ya tenia ese algo que
por mucho tiempo habia buscado Tristeza

2: ¢ Qué emocion
experimentd  al
momento del
diagnostico?

P3: Incertidumbre, no conocia mucho sobre el autismo
P4: Miedo a lo desconocido del Espectro autista. Y mas,
porque nos dijeron que en mujeres casi no se daba este
sindrome.

P5: Angustia preocupacion

P6: Ninguna en particular. Ya que el comportamiento de
mi hijo era igual al mio a su edad, no me parecia que
fueran un problema. Era un asunto del que ahora tenia
nombre y ya.

P7: Tener la respuesta fue algo que me motivo a saber
ayudar y aprender como.

P8: Muchas tristezas incertidumbre culpabilidad y
muchas cosas méas

Frustracion
Incertidumbre
Angustia
Preocupacion
Culpabilidad

Alivio
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P9: Sorpresa y a la vez alivio

P10: Miedo. Alivio

P11: Incertidumbre, confusion, pena.
P12: Preocupacion por su futuro

P13: Incertidumbre por desconocimiento

Confusién

No conocia el
Trastorno

P1: Terapia psicologica

P2: Apoyarme con la terapeuta, charlar con mi familia.
Leer

P3: Mucho apoyo y terapia psicoldgica

P4: Terapia de acompafiamiento, investigar sobre la
condicion de mi hija.

P5: Precisamente la aceptacion de su condicién

Terapia

Dialogo con la

3: ¢Qué | P6: Ninguna. Yo ya aceptaba el comportamiento de mi familia
estrategias  de | hijo. Lo que me costd trabajo fue aceptar que eran los
afrontamiento demas quienes no lo aceptaban. Leer
utilizo para | P7: Ninguna, era algo que esperaba
lograr la | P8: Informacion y mucha oracion Busqueda de
aceptacion  del | P9: Investigar el como poder ayudarlo informacion
diagnostico? P10: Informacion
P11: Ningun si Aceptacion
P12: Diélogo con la madre de mi hijo (en ese momento
éramos pareja
P13: Busque informacién y experiencias, para tener
conocimiento de lo que vendra desde el momento en
adelante. Antes de eso, lei completo el libro que me envié
el neurdlogo.
P1: Si
P2: Si, la psicéloga.
P3: De una psicologa Psicologa
P4: Si
o P5: Ninguna Ninguna
4:;Tuvo ) . - . . .
. P6: No para el diagndstico en si. Busque asistencia
acompafiamiento | .. . L -
de algan pS|qU|at_cha para mi para pod_er lidiar con la falta de Psiquiatra
. aceptacion de los demas (colegios, sobre todo)
profesional  en i
P7: No Terapeuta
cada una de las D ;
P8: Si ocupacional
etapas e
mencionadas P9: Si
P10: Nada Fonoaudidloga

anteriormente?

P11: Si, el veredicto médico del psiquiatra tratante mi
hijo

P12: Si, terapeuta ocupacional

P13: Fonoaudidloga, psicologa y profesora del Colegio
de Lenguaje.

Docente de
lenguaje
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Redes de Apoyo

P1: Terapia
P2: La platica, del analisis y algunas explicaciones mas
detalladas. Terania
P3: Aprender a escucharme y a vivir mis sentimientos y P
no sentirme culpable por ellos .
R P . Dialogo
P4: Primero paciencia, estrategias en cuanto a lo
conductual como una estructuracion en su rutina diaria.
R . . Escucharme
. o~ Asi seria mas funcional su vida.
5: ¢ Cuéles o
P5: Ninguna L
fueron las ; . . Paciencia
estratedias 0 P6: Terapia cognitiva y conductual para aprender a
g manejar las emociones negativas que me producia la falta .
herramientas que . ; Terapia
. de aceptacion de los demas. -
el profesional le ) : cognitiva
S P7: No fue necesario
brindd frente a ) - conductual
o P8: Solo terapias
esta situacion? ) ) , . .
P9: Canalizarlo en area de psicologia -
. -, Psicélogo
P10: Informacion
P11: Seguimiento Psicoldgico, medicina Eiercicio
P12: Terapia de equilibrio, ejercicios para motricidad y J
otros
P13: Mayor atencion en las clases y explicar de forma
clara las instrucciones, guia de cémo trabajar los
berrinches iniciales.
P1: No, ninguno
P2: Si, informacion
P3: No
P4: No, sin embargo, ha habido comentarios que puede
ser un tema de falta de autoridad de mi parte, mas que un
TEA propiamente tal. Informacion

6: (Ha
experimentado

por parte de su
familia  algun
tipo de rechazo
por la condicién
del nifio/a? Si es

asi, ;Qué
estrategias
utilizo para

afrontarlo?

P5: Todos desconocian que era TEA, por lo que no
entendian al principio, pero no hubo rechazo, solo que ha
costado afios que comprendan la forma que ella tiene de
ver las cosas, que hay que explicar claramente y que lo
que tiene no son maiias.

P6: Si, familia de mi esposo, informacion

P7: No, ninguna

P8: Si, la mayoria de ambas familias, paterna y materna.
P9: Ninguna

P10: Digamos que rechaz6 como tal no, pero si
incomodidad por el comportamiento del nifio.

P11: Si, especialmente con un miembro de la familia, fue
dificil aceptarlo por TEA de senilidad avanzada, asi que
basicamente la solucién fue minimizar el contacto entre
mi hijo y ese miembro de la familia.

P12: Si, bastante, pero tanto él como yo aprendimos a
vivir con eso e ignorarlo.

Desconocimien
to

Rechazo
Incomodidad

por las
conductas
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P13: No, Ninguna

7: ¢COmo siente
que  se ha
adaptado su
nacleo familiar a
la condicion de
su hijo/a?

P1: Bien

P2: Bien

P3: Esta siendo muy dificil

P4: Lo han aceptado de una forma

P5: Es relativo, a veces bien y otras la contintan viendo
como rara.

P6: Bien, muy bien

P7: Con mucho respeto

P8: Ha sido super bien, todos quieren aprender y saber
como poder ayudar.

P9: A Veces experimento culpabilidad, impotencia y nos
hemos sentido a la deriva de no estar haciendo las cosas
bien, necesitamos convivencia con otros padres.

P10: Ha sido de manera paulatina, pero vamos bien
P11: El miembro de la familia que vivia con nosotros (el
mismo que describe en la pregunta anterior) no logro
aceptar el diagnostico, pero mi hijo tardd un poco en
aceptar que por senilidad esta persona ya no iba cambiar.

Bien
Dificil
Aceptado
Relativo
Respeto
Aprender
Culpabilidad
Impotencia

No aceptacion

8: ¢Actualmente
vive con el
padre/madre de
su hijo?, ¢De qué
forma el
padre/madre ha
apoyado en todo
lo relacionado
con su hijo/a?

P12: Mis padres con los que convivo me ayudan d_frent,e ql
o . iagnostico

muchisimo, ellos entienden todo.

P13: Muy dificil pues el papa no lo ha aceptado.

P1: Si vivi, gran apoyo

P2: No, no me colabora

P3: Si, mi esposo, padre del joven, apoya mas o menos... Apoyo

se ha hecho muy dificil...¢él dice malcriadez...pero es

consciente de que es mas...se le hace muy dificil Poca

aceptarlo.

P4: Vive con su madre, ella lo apoya, sin embargo no del
todo segiin me dice él.

P5: Solo con la madre, nos mudamos a una regién donde
existan mayores opciones en apoyo educacional,
programas de integracion, participacion en talleres de
habilidades sociales, neurdlogo periodicamente vy
psicologa semanal, ha sido un costo familiar, emocional
y econoémico.

P6: Si, me ayuda mucho

P7: Si vivimos juntos, trabajamos en equipo, brindamos
el apoyo que él necesita y pues ahora solo ajustamos
pequefias cosas.

P8: Vivo con mi pareja y él nos ha ayudado un montén
P9: Si, siempre hemos estado los dos apoyando todos los
aspectos.

colaboracion
Dificil

Apoyo
psicosocial

Trabajo en
equipo

Aceptacion

Apoyo nulo
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P10: Aceptandolo y amandolo a pesar de su condicién
P11: Su papa se habia ido de la casa durante el embarazo,
asi que nunca hubo convivencia entre él y mi hijo, su
apoyo ha sido nulo, de hecho, a los dos meses de nacido
mi hijo fue diagnosticado con hipertonicidad muscular y
el nunca contribuy6 con las terapias fisicas, hoy 14 afios
después no ha preguntado como resulté esta terapia.
P12: No, no tengo ningun apoyo por su parte.

P13: Con el padre y muy poco ayuda.

9: ¢Qué tipo de
apoyo recibe
usted y su hijo/a
por parte de la

institucion
educativa a la
que acude su
hijo/a?

P1: Hay un programa llamado auditas en donde se les
brinda apoyo psicoldgico y cursos especiales de materias
para este tipo de nifios, ademas de que si tienen
cualidades les ayudan a desarrollarlas.

P2: Uso de computadora, mayor tiempo para examenes.
P3: Ninguna, fue terrible, aunque existe departamento
psicoldgico, nunca supieron afrontarlo, no sabian cdmo
ayudar, mi hijo toda la etapa escolar sufrié Bullying,
acaba de terminar el colegio, resultado final de esa
etapa...ODIA TODO LO QUE SIGNIFICA
ESCUELA... son los peores recuerdos de su vida...
Actualmente tiene 17 afos, ahorita estd en etapa de
descanso y al mismo tiempo se prepara para postular a la
Universidad, le hemos dicho que su etapa universitaria
sera diferente... especial... y buena... él no estd muy
convencido de eso... ademas no tiene deseos de
estudiar... bueno alli vamos... lo amamos mucho... no
esta abandonado... seguimos con ¢€l... esta pandemia ha
originado que esto se vuelva mas complicado.

P4: Lo han aceptado en su colegio como un nifio mas
P5: Evaluacién por programas de integracion escolar
(Pie), lo cual no funciona muy bien, por la cantidad de
horas de profesional para dedicar al programa.

P6: Ninguna ayuda

P7: Las terapias con la psicéloga, la escuela solo sabe de
su condicién, pero no ha tenido necesidad de intervenir.
P8: No mucho, hay poco conocimiento del autismo en
muchas partes.

P9: Recibimos medicamentos, citas con los especialistas,
pero terapias psicologicas y alternativas nosotros las
cubrimos de forma particular.

P10: Ninguna

P11: Ninguna, mi hijo no requiere asistencia educativa
especial, sin embargo, el colegio nunca ha discriminado
0 etiquetado a mi hijo por el diagndstico.

P12: Apoyo y el espacio que necesitamos.

Apoyo
psicoldgico

Uso de
computadoras

Apoyo
emocional

Ninguna
Bullying
Aceptacion

Evaluacién por
programas

Terapias
psicoldgicas

Poco
conocimiento

Apoyo escolar
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P13: Ninguna

Adaptacion

10: ¢De que
forma se adapto
al diagnostico de
su hijo/a?

P1: Aceptable

P2: En primera

P3: Estudiando el trastorno en internet y asesorandome
con especialistas

P4: Informacién y en el camino fui encontrando otras
mamas que van en etapas mas avanzadas con sus hijos,
de ellas he aprendido donde buscar o como apoyarla,
entregando las mayores herramientas que estan a mi
alcance, que le permita independencia cuando sea mayor
y no dependa de mi, que sepa identificar lo bueno y lo
malo.

P5: Aceptacidn e informacion

P6: Con paciencia, algunas veces algo frustrada, sin
embargo, el apoyo de la psicéloga ha sido fundamental.
P7: Trabajando, aprendiendo a respetar tiempos.

P8: Nos fuimos adaptando a través de los afios, ya que
desde que naci6 tuvo complicaciones por ser prematura
de 7 meses, y fue un peregrinar con tantos diagndsticos
que nos dieron, pero siempre con la esperanza de salir
adelante.

P9: Aceptacion y responsabilidad, dos cosas que se deben
tener claras.

P10: No tuve que adaptarme, no me parecian
comportamientos problematicos porque yo mismo era
asi, solo tuve que adaptarme a que ahora eso tenia un
nombre

P11: Para mi bien, porque fue respuesta a una sospecha

Aceptable
Estudiando

Busqueda de
informacion

Paciencia
Apoyo
psicoldgico
Aceptacion
Trabajando

Respetando los
tiempos

Adaptacion

Responsabilida
d

Herramientas

P12: Poco a poco de apoyo
P13: Herramientas de apoyo.
P1: Si, entendi mejor su comportamiento Informacion
11: ¢Cambiaron P2: Infor,macic’_)n, paciencia . . Paciencia
Sus P3: Senti de cierta manera un alivio total. Tuvo sentido
. muchas cosas a las cuales antes no encontraba ..
pensamientos Alivio

luegpo de Ia
aceptacion  del
diagnostico  del
nifo?, ¢Que
estrategias 0
actividades uso
para lograrlo?

explicacion.

P4: Si, era algo lejano en un principio, después descubri
que puede llegar a ser completamente independiente.

P5: Si, la convenci de que debo entregar mucho mas que
una madre comun, porque ella necesita mayor atencion,
he reforzado mi lenguaje, no utilizando el sentido
figurado, hablando claro y explicando todo lo que pudiera
confundirse.

P6: Si, empatia

Independencia
Atencion
Empatia

Respeto
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P7: Si, he aprendido a respetar su manera de ser, a ser
paciente, pero firme, su condicidn no es sindnimo de que
pueda hacer su voluntad.

P8: No, para nosotros sigue siendo nuestra hija.

P9: Si, nos llenamos de esperanza saber su diagnostico,
nos funciond cambiar de terapeutas y médicos cada vez
que veiamos que no avanzamos, siempre hemos estado en
terapia ambos padres, y nos ha funcionado también la
paciencia y el apoyo emocional de ambos padres.

P10: Si cambiaron, empecé a leer, a conocer un poco mas
del tema para poder orientarlo.

P11: Mis pensamientos siempre fueron los mismos

P12: Si, capacitarse aprender a ayudarlo.

P13: Si, cambiaron mucho, busque informacion.

Paciencia
Esperanza

Cambio de
especialistas

Apoyo
emocional

Lecturas

Capacitarse

12: ¢Qué
cambios
relevantes
considera que ha
tenido su vida
después de ser
padre/madre de
un nifio TEA?

P1: Al entender el porqué de su comportamiento me
siento mas tranquila

P2: Paciencia, entendimiento

P3: Cambios muy relevantes

P4: Me ha hecho crecer como persona

P5: Increiblemente uno identifica a los nifios con rasgos
TEA con mayor facilidad, he podido entregar mi
experiencia a otros para que pierdan el temor al
diagndstico y que no se nieguen a esa posibilidad. El
valorar las cosas simples y el amor incondicional, ellos
son tan puros, que no esconden sus sentimientos.

P6: Empatia, dar informacion e informarme.

P7: Algunas costumbres, aprendi a involucrarme mas en
el medio ambiente y a disfrutar de las cosas mas sencillas.
P8: Programar todo creo que ha sido lo mas importante
P9: Adaptar nuestras vidas como familia y ser
conscientes de su condicion.

P10: Cambios todos, a pesar de que él es diferente a los
demas no lo hace inferior.

P11: El dnico cambio relevante fue incluir la logistica de
transporte para llevarlo a terapias.

P12: Muchos, por el tiempo que tuve que dedicar a
llevarlo a terapias, tramites, etc.

P13: Aprendi a ver las cosas diferentes y que cada logro
de él en su independencia es un logro para mi y que
necesito informarme mas para poder ayudarlo a él a poder
Ilegar a ser una persona independiente lo mas que pueda.

Tranquilidad
Paciencia

Crecimiento
personal

Identificacién
de rasgos

Empatia
Informacién
Ensefianzas

Programacion
de actividades

Adaptacién

Incluir
logisticas

Tiempo de
dedicacion

Independencia.

Tabla 2. Presentacion de Resultados Entrevista Estructurada
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Entrevista Semiestructurada

Categoria Pregunta Respuesta Cadigos
P1: A veces incertidumbre Incertidumbre
P2: Que todo lo puede lograr... educando a la sociedad
sobre el TEA. Educacion
P3: Va a lograr todo lo que se proponga
P4: Orgullo, sé que mi hijo tiene todas las capacidades
. Puede lograr lo
para lograr lo que quiera lograr, empezando por ser un ser e se
humano como debe ser; honesto, correcto, respetuoso, a
" : : g proponga
empatico y cualquier otra dentro de esta misma categoria.
. ...« | P5: Muchas veces temor de no poder lograr que pueda
1: ¢Qué - . . Orgullo
. defenderse o ser autosuficiente, pues su sentido comin no
pensamientos o .
: estd completamente al 100%. .
ideas pasan por . . s Capacidades
P6: Angustia y preocupacion de que en un futuro no
su mente al R para lograr lo
pueda valerse por si mismo y afrontar el mundo. )
pensar en el _ - que quiera
futuro de su PT: F”.JS”."?‘C'O” . . :
. P8: Mi hijo tendré el futuro que decida tener, no tiene
hijo? L Temor
limites.
P9: Incertidumbre .
Angustia

Afrontamiento

P10: Quiero que pueda desenvolverse bien

P11: Hacer todo lo posible porque sea una persona
funcional e independiente, pero por todo, que sea feliz,
que la condicion no o “condicione” a ciertos estereotipos.

Preocupacion

Frustracion

P12: Preocupacion de que no pueda lograr su
independencia Miedo
P13: Miedo, deseos de tenerla protegida toda la vida.
P1: Dificil, no aceptaban, no entendian su condicién. Dificil
P2: Temor
P3: Fue fastidioso, no por el hecho de notificarles sobre Temor
la condicion, sino por recitar una y otra vez de que se
2: ¢Como fue | trataba la condicion en si. Complejo
decirles a los | P4: Complejo, sin embargo, fue grato compartirlo
demas P5: Hablamos con nuestra familia y les informamos la Dialogo
miembros de la | condicidn de nuestra hija.
familia de la | P6: Complicado por la falta de conocimiento para ellos Falta de

condiciéon  del

nifio?

P7: Dificil, pero me apoyaron

P8: Fue de a poco, explicandole desde la base lo que
significa el autismo.

P9: Dificil, pero lo més dificil es estar constantemente
ensefiandoles como tratar con mi hijo.

P10: Sin dramatismo

conocimiento
Apoyo

Informando
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P11: Lo he comentado con mi entorno cercano, todo
tranquilo

P12: Fue de forma directa y solicitando su méaxima
comprension.

P13: Extrafio y dificil, porque uno al inicio igual tiene
prejuicios heredados, pero no es consciente de ello, hasta
gue comienzas a entender y conocer a tu hija desde otro
punto de vista.

Tranquilidad
Comprensién
Prejuicios

Conocimientos

3: ¢Qué
emociones
surgieron al
escuchar ese
primer

diagnostico?

P1: Frustracion... preocupacion

P2: Frustracién por encontrarme sola

P3: Miedo, llanto

P4: Mi primera pregunta fue: ¢Eso se quita?, me dijeron
no y yo dije ;CoOmo se maneja?, no senti nada negativo al
respecto, afios después fue que supe que por lo general los
padres pasan por un luto ante esta situacién, pero yo
considero que no lo experimente.

P5: Senti que por fin tenia una respuesta

P6: Miedo a lo desconocido, angustia

P7: No sabia que significaba, asi que tuve que
investigarlo.

P8: Angustia y dolor

P9: Fue un poco triste porque uno nunca piensa que te
puede pasar a ti.

P10: Pena, rabia, ansiedad, incertidumbre

P11: Alivio por entender mucho de lo que no entendia de
sus comportamientos.

P12: Una mezcla de tristeza y tranquilidad

P13: Llore mucho, porque no sabia si podia ayudarla y
pensé que sera muy dificil que se pueda adaptar, todo esto
desde el desconocimiento absoluto de la condicion.

Frustracion
Preocupacion
Miedo
Angustia

Desconocimien
to

Tristeza
Pena
Rabia
Ansiedad
Alivio

Tranquilidad

4: ;Qué

estrategias
usaron
sobrellevar
diagnostico?

para

el

P1: Ninguna, solo dejamos que pasaran los dias viendo
cémo evoluciona.

P2: Sume a mi taller de asperger la voz de adolescente
usando estrategias involuntarias sobre él.

P3: Terapia Psicoldgica

P4: Explicar en los colegios, la terapia, conforme iba
creciendo llegdé el momento de explicarle su condicion,
entonces él pudo comprender porque a veces era
rechazado y poco a poco trabajar en algunos aspectos. Sin
embargo, a él no le gusta que todo el mundo sepa su
diagnostico, pues no quiere ser tratado de forma diferente
0 que sienta lastima de su condicion.

P5: Union matrimonial y terapia para comprender la
situacion

Estrategias
involuntarias

Terapia
Psicoldgica

Explicar en el
colegio

Unién
matrimonial

Terapia
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P6: Investigar y amor

P7: No lo senti como una carga que sobrellevar sino como
una cruzada para ayudarlo.

P8: Empezamos por ser mas ordenadas y adelantar lo que
va a pasar y también darle sus propios tiempos.

Investigar
Orden

Intervencion

P9: Mucha informacion, tratar de obtener la mayor | psicoldgica
informacion para saber a qué nos enfrentamos.
P10: Intervencion con psicologos, apoyo en la familia, Empatia
empatia
P11: Tuve que hablar con su papd y hermanos... no Terapia
fueron muy colaboradores... A veces siento que estoy | ocupacional
luchando sola contra el mundo.
P12: De inmediato asistir a terapia ocupacional Busqueda de
P13: Buscar informacion, la cual habia poca y poner | informacion
mayor atencién a los detalles en el dia a dia. Los medios
econdémicos no permitian la contratacion de profesionales
que apoyaran el proceso.
P1: En ninguna... He estado sola en este proceso.
P2: En todos, pero nadie me acompafo.
P3: Mi esposo.
P4: El apoyo que busqué fue logistico, no emocional.
Estaba ya separada del padre de mi hijo y era yo sola para
. . | poder cumplir con la logistica del apoyo psicologico que
5 ¢En  qué SRR -
requeria mi hijo en el momento y a la vez para poder Familia
persona  busco . : ; . .
200V0 cumplir con mi trabajo, pues era yo sola sosteniendo mi
er%gcional al hogar. Dios
Redes de Apoyo P5: Una hermana, mi esposo, mi mama. Siempre la
momento de .
. terapeuta. Pareja
recibir el e .
diagnéstico  de P6: Mis c_olegas y Dios. _
P7: En mis padres. Amigos

su hijo?

P8: Primero Dios y después su psicéloga.
P9: En mi pareja y familia.

P10: En mis amigas y en el padre de mi hijo.
P11: Neuropsicoldgicas, psicoldgicas.

P12: En mi pareja, la mama de Mi hijo.
P13: Mi madre.

6:.Si al tiempo
de enterarse del
diagndstico de
TEA, hubieran
tenido la
oportunidad de
hablar con unos
padres que vya

P1: Qué hacer para mejorar la calidad de vida de ellos
ante una sociedad cruel.

P2: (Cuél es el mejor apoyo y acompafiamiento
profesional que se le puede brindar?

P3: ¢Como le hicieron para salir de casa?

P4: ;Hubiera preguntado “como logran que los demas lo
acepten con su condicion?"

Incertidumbre

Angustia
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habian  pasado
por la misma
situacion que les
hubiesen
preguntado?

P5: Hubiese sido lo mas maravilloso; preguntar su
experiencia hacia la condicion de su hijo.

P6: De todo que era como manejarlo y como prepararme
mejor.

P7: ¢ Qué caracteristicas tiene su hijo?

P8: ;Como se vive con esto?, ;como se hace?, ;cual es
la férmula magica?

P9: ¢ Qué estrategias utilizaron?

P10: Continuamente, trat0 de retroalimentarme de
diferentes experiencias. Quizas me ayuda mas escuchar o
enterarme de experiencias de chicos TEA.

P11: ;Cdémo manejas esta situacion?

¢Qué haces para que tu hijo se sienta mejor y no te
diga...maméa porque naci asi???porque no entiendo
nada??? No quiero

P12: (Cudl es el mejor apoyo y acompafiamiento
profesional que se le puede brindar?

P13: Muchas cosas.

¢Qué es lo que se debe trabajar con los nifios?

¢ Existen redes de apoyo?

¢En qué profesionales deben buscar apoyo para el
tratamiento?

¢ Qué situaciones son las que mas les afectan?

¢De qué modo contener a los nifios en crisis?

Estrategias para que los padres puedan superar las crisis
y como tener la fortaleza de continuar sin desgastarse
cada dia.

Coémo enfrentar las situaciones de Bullying en el colegio.
Son tantas las preguntas que habria realizado y me
hubieran ayudado mucho en el proceso en el ain estoy
con mi hija, llevamos casi 7 afios y siempre surgen dudas
porque en diferentes etapas, son diferentes las situaciones
preocupantes.

Alivio

Preocupacion

7: ¢Como fue la
ayuda que
recibio por parte
de sus familiares
para el cuidado
del nifio?

P1: Mi madre y hermanas siempre han estado. Siendo
respetuosa y estan pendientes de mi y de él, preguntan
para saber como apoyar.

P2: Siempre estuve sola.

P3: Ninguna

P4: Mucho apoyo.

P5: De mis padres, excelente.

P6: Ninguno.

P7: Mi mama siempre ha estado presente en los cuidados
que él necesita.

P8: Fue muy buena, hemos recibido mucho apoyo por
todos lados.

Padres

Hermanos

De Nadie

Profesional de
Salud Mental
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P9: Bueno. Sobre todo, de mi madre. Ella siempre nos
apoyo en su cuidado mas que nada.

P10: Recibo constante ayuda, pero no carente de
dificultades.

P11: Apoyo en particular en el cuidado y proteccion.
P12: Apoyo moral, todo. Apoyo logistico (llevar y traer
de terapias para que yo pudiera seguir trabajando tiempo
completo y ganar dinero suficiente para las terapias de mi
hijo), ninguno.

P13: Ninguna.

8: ¢Como fue el

P1: Ninguna.

P2: Ninguno, la salud publica aqui es muy mala y tardia.
Todos sus diagnosticos de tea y epilepsia, asi como
terapias y medicinas han corrido por cuenta propia.
Algunas ocasiones hemos dejado la terapia por algin
tiempo por la economia, sin embargo, ahora vamos un
poco mas seguido.

P3: Poco.

P4: En México, eso no existe

P5: A mi personalmente me daban una devolucion

Mala atencién

. ! Buena
apoyo semanal de sus progresos. Yo no requeri terapia. -
T ) . , . _ Atencion
psicolégico que | P6: No tenemos obra social, pagué efectivo y recibi buen
se le brind6 por | apoyo... ya que €l trabaja conmigo en mi proyecto. Privado
parte del centro | P7: En Chile el Tea aln no es tan importante para el
de salud al que | sistema de salud como debiese ser asi que ninguna. i
) : . . Publico
se encuentra | P8: Buscamos profesionales en el sistema privado de
afiliado? salud. Ninauna

P9: El psicologico cuesta mucho dinero y lo pago pero g

no estoy satisfecha.

P10: Poca.

P11: No fue nada eficiente, tuvimos que buscar médicos

particulares.

P12: Mi seguro médico no cubria consultas psicolégicas

por este tipo de condiciones, a menos que sea como

resultado de algin evento traumatico o accidente.

P13: Ninguna.

P1: Hemos aprendido mucho. Cada uno juega un papel Dificiles
9:,Que cambios | importante en la vida de Pablo. Mi hijo menor aprendio a Rutina
tuvieron en la | vigilar a su hermano y a entender con el tiempo que no

Adaptacion vida  familiar | era responsable de nada de él. :
. . . - L . Ninguno
después del | P2: Ya éramos una familia rutinaria, por mi esposo.

diagnostico?

P3: Enfrentar a la sociedad al ver que ellos no son tan
completos, pero no iguales a los demas.
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P4: Paciencia y yo me divorcié a los tres afios del
diagndstico de mi hijo, en parte, consciente de la
dedicacion que requiere mi hijo y de que, con el padre,
no lograria apoyo Yy si seria una carga adicional que no
me corresponde.

P5: Solo salir muchas veces a la semana y empezar el
jardin antes de tiempo.

P6: Todos, somos polos opuestos, pero nos
complementamos porque tiene muy buena educacion.
P7: Lograr que ellos sean mas empaticos con él.

P8: El crear rutinas mas estructuradas.

P9: Adaptarnos a ciertas rutinas nuevas, mayor atencion
a sus actividades

Pero muchas veces cometiendo el error de la
sobreproteccion.

P10: Muchos cuidados del entorno que la rodea, que sea
lo més sano posible.

P11: Cambios en los hébitos, la alimentacion, los tiempos
de ocio, la manera de criar.

P12: Un cambio completo al enterarnos de su diagnostico
como mas comprension, mas paciencia ante la situacion,
unién en nuestra familia

Seguir buscando alternativas e informacion.

P13: Ningun cambio. Sélo éramos mi hijo y yo en casa.

10. ¢(Con la
llegada del
diagnostico que
cambié en su
rutina diaria?

P1: Algunas salidas a lugares muy concurridos. Ser mas
organizados.

P2: No, ya éramos rutinarios.

P3: En mucho mas cuando te toca solo y encontrar
personas que te apoyen y ayuden a entender a mi hija.
P4: Tiempo adicional para llevarlo a terapias
psicologicas.

P5: Todo, llevarlo a terapia 3 veces por semana,
esperarlo, acompafarlo, llevarlo al jardin. En ese
momento no trabajaba, me dedicaba a él.

P6: La convivencia, es muy estructurada.

P7: El ser méas estructurada, el seguir tiempos.

P8: Todo fue nuevo

Y pensando siempre en su aprendizaje.

P9: Todo.

P10: Casi nada, sin darme cuenta, siempre he vivido en
funcién de mi hijo.

P11: Si, mi vida es solo ella.

Todo lo que hago es pensando en su bienestar y entregar
lo que pueda.

Salidas

Rutinas

Todo

Nada
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P12: Como su condicion fue desde el nacimiento nos
fuimos adaptando a sus necesidades. Aungue no tuviera
bien diagnosticada su condicion.

P13: Hubo que incluir en la rutina las citas con
psicologos y terapistas, por lo que el dia se hacia muy
largo y canson.

11. ¢Cémo
influye el
diagnéstico del
niio en su
relacion
sentimental?

unico que era él.

P2: No sé, creo que no hay nada por la sima del amor de
un hijo, pero buscas sacarle tiempo a una relacion.

P3: En mi matrimonio fue decisivo el terminar una
relacion de 18 afios y actualmente, tengo una pareja, pero
vivimos separados. Me apoya mucho.

P4. Para bien mejor6 la comunicacion y el
entendimiento.

P5: Si, porque tenia las mismas caracteristicas, pero mi
pareja pretendia transformar a mi hijo, pero no sabiamos
del Tea.

P6: Comprendo y respeto cuando ella quiere acercarse y
abrazar.

P7: Complejo en ciertas ocasiones. Por criticas mutuas
de falta de atencion a nuestro hijo.

P8: No tengo ninguna relacion sentimental con nadie no
tengo ni el tiempo ni la libertad que pudiera y desearia
tener pues vivo con el padre de mis hijos, bajo un mismo
techo, pero separados de cuerpo con respeto, pero sé que
mi chico tea no entenderia una nueva relacion en mi vida
lo perjudicaria y eso no cabe en mi corazén, ni mente.
P9: Lo amo igual que SIEMPRE.

P10: Nos separamos con su padre.

P11: Lamentablemente, influy6 de manera negativa.
P12: A veces cuando ella requiere atencién, papa y
mama, no podemos convivir de forma social y en pareja.
P13: Mi relacién sentimental ya habia terminado durante
el embarazo. Se me dificultd crear una relacion nueva,
porque por la logistica no tenia tiempo literalmente salir
y conocer gente nueva.

Aceptacion
Apoyo
Separacion
Respeto

Aprender

Tabla 3. Presentacion de Resultados Entrevista Semiestructurada

Grupo Focal
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Categoria

Pregunta

Respuesta

Cadigos

Afrontamiento

1. (Como el
proyecto de vida
puede verse
afectado al tener
un hijo o
familiar con
TEA?

P1: Creo que no, solo se hacen ajustes, en realidad no lo
hemos pasado terrible, creo. Porque la condicion de Pablo
no es algo tan dificil.

P2: Pues no pude ejercer mi profesion, porque necesito
acompafiamiento.

P3: Tener un hijo con condicion es mas complicado, pero
hay que buscar la manera de que todo se dé, pero no es
imposible.

P4: Cambia totalmente mi plan de vida pues sé que el
acompariamiento y apoyo es para toda la vida.

P5: No considero que puede afectar en mi proyecto de
vida.

P6: Y mucho, porque requiere mucha atencion.

P7: En sus caracteristicas, pero es cuestion de fusionarse.
P8: Sigue siendo el mismo proyecto, el darle una vida
feliz y tranquila.

P9: Siempre es posible lograr los proyectos o adaptarse a
ellos.

P10: Se modifica totalmente.

P11: Si, mi vida personal es solo ella.

P12: No considero que se vea afectado mayormente, pero
si se ha visto modificado.

P13: Es adaptarnos como padres. Pero salimos adelante
con nuestros proyectos con ayuda de nuestra pareja. Yo
hice mi carrera profesional cuando mi hija estaba
pequefia y con apoyo de mi esposo.

Dificil

Sin Cambios

Cambios

2. ¢(Como se
siente al tener
bajo su cuidado
a un nifilo con
TEA?

P1: Es algo que al principio estresa, pero después de
tomarme de su mano y ser la que aprende, creo que esta
siendo muy fantastico.

P2: Los primeros afios con miedo y angustia al futuro.
P3: Insegura, temerosa, siempre con la duda de si
lograremos que sea autbnomo.

P4: Yo soy feliz de tenerlo conmigo, ayudarlo y
compartir con el.

P5: Es un dolor inconsciente por llevar una sociedad que
no facilita sus haberes.

P6: No es facil pero igual son nuestros hijos los amamos
como debe ser.

P7: Uno estd mas alerta de ciertas situaciones,
incluyendo en otros nifios.

P8: Mucha responsabilidad, pero a la vez un amor
profundo.

Angustia
Preocupacion
Felicidad

Experiencia
Unica

Responsabilida
d
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P9: Me siento con mayor responsabilidad y Ila
incertidumbre me afecta.

P10: Una experiencia Unica.

P11: Bien, es cansador pero gratificante a la vez cuando
hay avances.

P12: Normal. Solo con un poco de mas atencién hacia
ella.

P13: ¢Y0? Fenomenal. No cambiaria su TEA por nada
del mundo. Cada dia es una aventura y aprendo algo
nuevo con €l y sobre él.

3. ¢Los
conflictos
familiares de qué
manera afectan
el cuidado del
nifio?

P1: Cuando discutimos mi esposo y Yo, él se ponia muy
ansioso, pero si algo lo caracteriza es que al crecer se ha
vuelto muy analitico y reflexivo y cuando sucede algo
que no le agrada, lo expresa con sus explicaciones,
dejando para nosotros una reflexion.

P2: Mi hijo ya no es un nifio, pero cuando lo fue, en la
misma medida que con mi hijo neurotipico.

P3: Los conflictos se resuelven.

P4: Los conflictos son minimos, no afectan su cuidado.
P5: Qué no lo reconocen con sus caracteristicas.

P6: El cuidado del nifio no se mezcla con ningln
conflicto.

P7: De ninguna manera porque
problemas de adultos conversando sin
presentes.

P8: Siempre es mejor que quede al cuidado de alguien de
confianza, por lo que cualquier conflicto no es sano para
él.

P9: Afectan mucho.

P10: Mucho, su estado emocional y repercute en tiempo.
P11: Ya no afectan, pues se acabaron los conflictos
familiares.

P12: Lo hemos tratado de llevar bien como familia. Y no
ha afectado.

P13: En caso de conflictos familiares, el mayor problema
es evitar que mi hijo se "embasure" de cualquier opinion,
y que aprenda a tener criterio para poder analizar de qué
se trata el conflicto y forme su propia opinién. En todo
caso, el cuidado en si, siempre ha sido mio (en las cosas
que él poder edad aun no puede hacer por su cuenta).

resolvemos los
los nifos

Conflictos

Resolucién

Redes de Apoyo

4, ¢Qué
limitaciones se
le presentan
respecto al

P1: Ahora menos que antes, tiene 16, todavia hay que
explicarle sobre si alguien toca la puerta, que mire por la
ventana, de tener cuidado si realiza alguna actividad en la
cocina. De estar pendiente si algo se presenta, qué hacer.

Salir Juntos

Complicado
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cuidado del nifio
al momento de
salir hacer
alguna
diligencia?

P2: La gente, el bullicio, los lugares, personas nuevas.
P3: Complicada.

P4: Mi hijo no necesita cuidado adicional porque es de
alto funcionamiento.

P5: Viene conmigo, lo llevo y asi fue siempre. Si no se
quedaba con mis padres.

P6: Que es inocente ya que las caracteristicas de la Tea
es que no distinguen la realidad o broma o malicia.

P7: No salimos sin él y tampoco lo dejamos al cuidado
de alguien més sino es mi mama... Simplemente si no
podemos llevar al nifio entonces no salimos.

P8: Ninguna, mi hija tiene tea leve y es muy muy leve asi
gue no tengo mucho problema en salir con ella.

P9: Le gustaba mucho salir a pasear, como compafiia no
era problema. Ahora a los 12 afios se ha puesto mas
complicado para acompariar.

P10:  Ninguna..salgo de casa y  regreso
preocupada...pensando en que durante ausencia no se
originan conflictos y peleas con sus otros hermanos.
P11: Salgo con ella siempre, no puedo dejarla sola.

P12: El cancelar actividades que ya teniamos
programadas.

P13: Cuando era mas pequefio, debia llevarlo conmigo a
todas partes (si hacia las diligencias fuera de los horarios
de colegio o de trabajo). Hoy en dia, por edad (ya tiene
14 afios) no hace falta que venga conmigo a todas las
diligencias, puede quedarse so6lo en casa sin problemas.

5. ¢Cudl es la
posicion de su
pareja respecto
al  diagnostico
del nifio?

P1: Lo acepta y respeta como es.

P2: Tranquilidad, descubri6é que él era TEA, y se
comprendio.

P3: El padre apoya, aprendi6 a reconocer, amar y si eres
separada te aceptan.

P4: Mi ex marido lo encuentra “normal” porque ¢l es
igual y no tuvo terapias ni cuidados especiales. Mi actual
pareja sentimental, entiende que esto es dificil, pero
piensa como yo. Que mi hijo podra hacerse cargo de si
mismo Yy que debo exigirle que lo haga.

P5: Excelente ayuda.

P6: El padre desaparecio. Mi pareja, si.

P7: Mi esposo sabe que él es diferente pero no inferior a
los demés.

P8: La misma, sigue siendo nuestra hija.

P9: Normal, ella piensa que no necesita mas apoyo
terapéutico.

Respeto
Aceptacion
Apoyo

Rechazo
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P10: Seria su papa no lo acepté ni siquiera firmo el
diagndstico.

P11: Una mezcla de preocupacion, desinterés,
conformismo...yo por mi lado no descansara hasta ver
feliz y realizado en esta vida a mi hijo... dotado de las
herramientas necesarias para vivir tranquilo e
independiente en este mundo.

P12: No esta presente y no se preocupa por no estar.
P13: Nula. Para el padre de mi hijo (estamos separados
desde el embarazo) es nulo. No se molesta siquiera en
aprender de queé trata la condicion. Tampoco toma en
consideracién mis pautas o aportes para que él pueda
hacer un vinculo afectivo con mi hijo. Hoy, 14 afios
después, no ha logrado ese vinculo por falta de interés.

P1: Pues antes me generaba conflicto porque hablaba
cosas diferentes, ahora no me importa, donde me hagan
alguna groseria o me ofendan, sabemos que es un lugar
gue no nos merecen.

P2: Solo socializo con personas empaéticas 0 sea pocas.
P3: En mi caso todos me apoyan.

P4: Lo aleja de la vida social ademas de que, segun él, la

. : . : . Socializar
6 . COmo vida so_C|aI no le interesa ni le hace falta pero que la tiene
g ¢ con amigos virtuales. .
influye el . . . . Ocasiones
T P5: En ocasiones es diferente por no convivir.
diagnostico  de : - .
- P6: No influye en nada, lo integran. .
su hijo en sus : ) Empatia
. P7: No afecta si la persona me conoce.
relaciones : . .
. P8: A veces la gente no es empética y cree que son nifios
sociales? . . Informar
mal criados o consentidos.
P9: Ahora hablo y doy a conocer el tema.
P10: Sin mayor problema.
P11: No todos comprenden.
P12: Influye bastante, pues me toca explicar siempre a
que se debe el comportamiento de mi hijo.
P13: A veces nos hemos alejado de determinado tipo de
relaciones por no aceptar la condicion de nuestra hija.
. _ : s Dificil
7.,Como P1: Pues al ser un adolescente ya se tiene mas tiempo,
organiza el | solamente organizamos el tiempo cuando desea hacer una .
. s e . Complejo
tiempo entre los | actividad especifica que es salir a observar aves. Lo hace
Adaptacion cuidados del | en compafiia de alguno de nosotros, mama o papa. Eso es Equilibrio

nifio, los oficios
del hogar y su
trabajo (si
trabaja)?

algo en donde todavia depende de nosotros porque se
hace en lugares especificos y pues no anda sélo. Aunque
si toma algun taller de eso, pues en ocasiones asiste a la
observacién sin compafiia de ninguno de nosotros, lo

Organizacién
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dejamos con el grupo y nos vamos, siempre con muchas
recomendaciones.

P2: Con colaboracion, pero a veces es muy complicado.
P3: No es algo que me dificulte mas de lo que me
dificulta tener que trabajar mucho por ser madre soltera.
P4: Con el apoyo de mis hijos y familia.

P5: Exactamente organizando todo. Pero es una forma de
vivir,

P6: Mi hijo colabora con todo. Se queda en casa,
dependiendo del tiempo que esté en salida.

P7: Todo el tiempo estoy orientdndome... En la mafiana
estamos en sus clases virtuales y en la tarde salimos a
caminar o al parque. Hay que distribuir bien el tiempo
para cumplir con todos los compromisos.

P8: Trato de darle su tiempo para estudiar y cuando se
siente cansada paramos.

P9: Muy dificil.

P10: Muy dificil. Actualmente cuento con el apoyo de
una amiga incondicional que me apoya.

P11: Aprendi a organizarlos, pues al comienzo fue
bastante complejo.

P12: Tener una organizacion especifica y estructurada,
aunque a veces tenemos que estar abiertos ante cualquier
evento imprevisto.

P13: Metodologia agil de planificacién logistica (si,
suena muy corporativo, pero es lo que me ha funcionado.

Tabla 4. Presentacion de Resultados Grupo Focal

Triangulacion

Técnica 1l

Técnica 2

Técnica 3

Entrevista Estructurada

Entrevista Semi-estructurada

Grupo Focal

Para los participantes el enfrentarse a
esta condicién al principio es dificil,
experimentan ~ emociones  como;
miedo, enojo, tristeza, incertidumbre,
emociones que se reflejan por el

El pensar en lo que depara el futuro
para ellos y sus hijos, les genera
incertidumbre, es una preocupacion,
frustracion 'y desasosiego a lo
desconocido, el no saber si ellos como

Desde la perspectiva de los
participantes el tener al cuidado a
un nifio con TEA, los primeros
aflos es complejo, estresa, da
miedo, g@enera angustia, cada
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desconocimiento del diagnostico y lo
incierto que se convierte el futuro, por
esta razon los participantes buscan
esta ayuda en los profesionales de la
salud  como los  psicologos,
fonoaudiologos, pediatras e incluso
las psicopedagogas del colegio.

Posteriormente, los participantes
tuvieron que aprender a escucharse
ellos mismos y enfrentar los
sentimientos negativos que
experimentaron frente al diagnostico,
asi mismo buscar informacion en
libros, pagina web y de esta forma en
experiencias de algunos padres que
tuviesen hijos con este trastorno,

asimismo, buscaron ayuda
profesional, acudieron a terapia
psicoldgica, también optaron por

tener un dialogo abierto con el otro
padre o con toda la familia, esto les
ayudd a sobrellevar el diagndstico de
una manera mas oportuna.

Por otra parte la postura que han
experimentado los padres del grupo
de apoyo, ante el momento de
compartir el diagnostico en su circulo
social y familiar ha sido de rechazo
para aquellos que desconocen esta
condiciéon, por esta razon los
participantes deben explicarle a sus
familias como tratar al nifio, el porqué
de las conductas del nifios, aunque en
algunas familias sigue persistiendo el
rechazo y ellos simplemente aprenden
a vivir con este, por el contrario para
algunos esta situacion de rechazo va
mejorando con la psicoeducacion, de
esta manera, para algunas familias el
diagndstico fue tomado con mucho
respeto, lo aceptaron de la mejor
forma, siempre al pendiente de las
situaciones y de las cosas en las que
podian brindar ayuda y por el
contrario para otros, a alguno de los

padres puedan estar ahi para ayudarlos,
apoyarlos y protegerlos, ya que el
mundo no esta preparado para un
condicion como lo es el TEA, el pensar
en el futuro de su hijo les genera
angustia y preocupacion, encuentran la
calma y seguridad, el saber que han
logrado equipar a sus hijos con
habilidades y herramientas; las mejores
con las que puedan enfrentar este
mundo.

Sumado a esto, para los padres el
comunicar a los familiares acerca de
esta condicion, les genera “temor”, el
no esperar esta noticia; un diagndstico
que antes no se habia escuchado puede
llegar a producir rechazo de forma
consciente e inconscientemente, ya que
con la escasa informacidn que se tiene
no se logra comprender este trastorno;
haciéndose dificil aceptar y de primera
instancia evadiendo y rechazando la
condicion; el apoyo del entorno social
suele ser importante para los padres en
esta primera etapa, puesto que les ayuda
a descargar el peso emocional que a
veces llevan, buscan el apoyo en la
pareja, los hermanos, padres y en las
amistades; en algunas ocasiones este
apoyo es encontrado en la religion.

Por otro lado, para los padres
pertenecientes al grupo de apoyo
(Asperger la Voz), el apoyo psicoldgico
que se le brindé por parte del centro de
salud al que se encuentra afiliado fue
nula o negligente, en primera instancia
la atencion va dirigida a los nifios y no
se tiene en cuenta al padre. El apoyo
psicolégico por cuenta del sistema de
salud en algunos paises es nulo para los
padres con hijos que presentan algin
trastorno o patologia; para recibir un
servicio de calidad deben pagar por
este.

decision es tomada con un poco de
inseguridad, es una
responsabilidad muy grande pero
la cual es maravillosa, puesto que
al final los padres aprenden mucho
de los hijos y los ayudan a ser
mejores  personas. Para los
participantes el enfrentar el
diagnostico se ha tornado un poco
complejo, puesto que la
organizacion de los tiempos ha
sido un tema dificil, algunos
cuentan con el apoyo de la familia,
de los amigos pero de igual forma
tienen que cambiar la metodologia
de convivencia y las rutinas que
antes utilizaban para ahora
adaptarlas a la condicion del nifio,
al momento de que los hijos llegan
a la adolescencia los padres
empiezan a tener un poco mas de
tiempo, puesto que a esta edad los
hijos suelen ser mas
independientes, si su tratamiento
ha sido adecuado en el caso del
TEA.

Por otra parte, a los participantes se
les dificulta salir sin sus hijos, por
lo que optan a no salir o a dejarlo a
cargo de alguien de confianza
como familiares, pero suelen
experimentar algunas emociones
negativas como preocupaciéon de
que algo suceda en su ausencia, e
incluso llevarlos a los lugares a
donde deben ir, corriendo el riesgo
de que tengan alguna crisis, a
medida de que van creciendo esto
va cambiando y volviéndose mas
independientes, como para que se
quedarse en casa mientras sus
padres estan fuera de la misma.
Desde el punto de vista de las
participantes, muchas veces el
diagnostico del hijo puede influir
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dos padres del nifio se le ha
dificultado aceptar y adaptarse al
diagnostico de su hijo, por esta razén
el apoyo filial por parte de la pareja ha
sido nulo, en algunos casos el padre o
madre que estd presente, muestra su
apoyo no en la misma magnitud que
su otro progenitor.

Por otro lado, para los participantes, el
apoyo que han recibido de parte de las
instituciones educativas fue
completamente nula; Asi mismo para
otros participantes las instituciones
educativas si brindaron el apoyo con
terapia psicolégica o programas de

apoyo  para  condiciones  de
aprendizaje.
Para finalizar, los participantes

sienten que la condicién de sus hijos
los ayud6 a crecer como seres
humanos, notando y resaltando las
herramientas de apoyo; el
acompafiamiento  terapéutico, el

apoyo  familiar y  conyugal,
psicoeducacion, la lectura y la
actualizacion de informacion

referente al TEA, facilitandoles un
poco mas el hecho de ser pacientes, de
igual manera sienten que sus
experiencias pueden ayudar otras
familias a enfrentar este diagndstico y
a lograr que sus hijos sean personas
independientes y que se valgan por si
mismos.

Finalmente, las relaciones conyugales y
el diagndstico, no suelen ir bien de la
mano en primera instancia,
reflejandose asi; padres o madres
solteros, padres separados y en otros
casos las parejas estan con temor del
futuro, pero apoyandose mutuamente.

de forma directa en el contexto
social;, en sus  relaciones
interpersonales. Las  personas
suelen ser poco empaticas y
tienden a usar el rechazo o juzgar
cuando no se conoce algo, puesto
que muchas veces los padres deben
explicarle a los demas el porqué de
la conducta de su hijo;
reduciéndose su circulo social y
alejandose de las personas que no
logran comprender la condicion.
Continuando con lo anterior, la
perspectiva o posicion de la pareja
sentimental ~ tiende a  ser
importante, puesto que suele ser un
apoyo emocional, para algunos
participantes el padre del nifio no
ha estado presente en ninguna
etapa de la vida del hijo, en algunas
familias el padre no acepto el
diagndstico y por esta razén se
marcho, se evidencia un serie de
conductas de rechazo por parte de
la figura paterna, suelen presentar
desinterés, conformismo,
desilusion, y esta puede ser la
causa de abandono a su esposa e
hijo/a y se desentienden de sus
familias, dejandola a ella
completamente sola y sin ningdn
tipo de apoyo, por otra parte para
algunas participantes la pareja
sentimental esta presente durante
esta etapa y es de gran ayuda.
Posteriormente, los padres por lo
general tratan de que en los
conflictos familiares no se vean
envueltos los hijos, pero el tono de
voz no lo modulan o a veces el
problema es dificil de esconder del
nifio; solo se procura que los
asuntos conflictivos no afecten
sobre el trato y cuidado del menor.
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Por otro lado, algunos
participantes experimentaron un
apoyo nulo por parte de las
instituciones, para otras familias
las instituciones educativas fueron
de gran ayuda puesto que les
brindaron apoyo psicoldgico para
las crisis de ansiedad,
acompafiamiento de la maestra
integradora, los demas docentes se
acomodaron las temaéticas a
trabajar de acuerdo a la condicion
y al estilo de aprendizaje del
nifio/a, adecuaron las pruebas,
cambiaron su lenguaje para que los
estudiantes tuvieran una mejor
comprension.

Para finalizar, el tener un hijo
diagnosticado con TEA puede
afectar de una u otra forma el
proyecto de vida de los padres,
puesto que deben dedicar mas
tiempo y mas atenciones a los
nifios y mas si estos son pequefios,
lo que hace que posponga los
planes que tenian antes del
diagnoéstico. Para algunos padres
con la llegada de este, sienten que
su plan de vida ha cambiado
totalmente, algunos no pudieron
culminar sus estudios ya que
expresan que el acompafiamiento y
el apoyo es tiempo completo y para
toda la vida, algunos enfatizan en
que es complicado al principio es
solo cuestion de ajustes.

Andlisis

Para los padres pertenecientes al
grupo de apoyo (Asperger la VVoz), el
afrontamiento frente al diagndstico es
como un “batido de emociones”, el

Analisis

Para los padres pertenecientes al grupo

de apoyo (Asperger la Voz),

los

sentimientos de miedo, preocupacion y
angustia invadieron los pensamientos al

Anadlisis

Un hijo es un sin fin de aventuras,
experiencias e incluso
responsabilidades, como padres
tratamos de brindarles lo mejor que
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diagnostico es algo que no se espera 'y
no se visualiza. La espera y la llegada
de un hijo al hogar es un mar de
suefios e ilusiones; “Mi hijo serd.”,
“Mi hijo hara”, “Cuando crezca”,
“Cuando ¢l sea”; y el hecho de
percatarse y observar que el nifio
realiza conductas no habituales a las
del estereotipo, se comienza por una
intriga y preocupacion, por saber ¢qué
le pasa al nifio? y ¢por qué esta
comportandose asi?, buscan ayuda
médica, para saber si ¢es malo?,
jcuando desaparece?, (qué es? y
(porque es?,

Por consiguiente, en el proceso de
“busqueda de ayuda” para el nifio, no
se tiene presente el bienestar propio
como padre; es una busgueda que se
enfoca en el trastorno del espectro
autista, todo lo relacionado, que
permita al nifio gozar del bienestar
fisico y emocional para alcanzar una
vida Optima, siendo asi, el
acompafiamiento  terapéutico o
médico dirigido solo al nifio; el padre
si, tiene la necesidad de buscar
estabilidad emocional a pesar de que
su hijo es su prioridad, ya que si él
como padre se quiebra
emocionalmente, no habra quien
brinde ayuda con la misma intensidad
al nifio, por consiguiente, la
adaptacion familiar en base al
diagnostico ha sido para algunos
padres bueno y para otros no tanto; a
pesar del desconocimiento que
algunos presentan, los valores
morales persisten respecto a la
condicion.

Por otro lado, desde las instituciones
educativas los profesionales no
afrontaron la condicion de la mejor
forma posible, ni usaron las
herramientas adecuadas para una

escuchar ese primer diagnostico, el no
saber qué es el TEA es la principal
preocupacion. El informarse, el apoyo
psicoldgico, el apoyo familiar y la
empatia generan esa seguridad Yy
confianza de seguir y no quebrarse ante
la situacion, asi mismo sienten que el
futuro es incierto, nunca se estara
preparado para todo, es cuestion de
tener las herramientas y habilidades
necesarias para afrontarlo, no todo tiene
un orden, siendo esto un poco
contraproducente para la condicion del
TEA, por ello es imposible para los
padres con o0 sin hijos con una
condicion el no sentir miedo Yy
preocupacion por la seguridad del
mismao.

Rescatando de lo dicho anteriormente,
el apoyo familiar se torna indispensable
para la estabilidad emocional del padre
0 madre; cuando no hay un
conocimiento previo de lo que es y en
lo que consiste el TEA, la preocupacion
y  desasosiego  persisten,  estos
sentimientos que se generan en el padre
0 madre hasta la informacién vy
psicoeducacion  por  parte  de
profesionales ante la condicion del hijo
son los mismos que presentan el resto
de la familia.

Por consiguiente, todos somos seres
humanos con necesidades fisicas y
emocionales, como padres al saber que
algo sucede en nuestro hijo es de
preocupacion y angustia; ¢Que
sucede?, ;Qué debo hacer?, el no saber
qué es y como ayudarle genera malestar
emocional y el tener el “veredicto”, un
diagnostico calma un poco la angustia
“ya sé que es, ahora me debo informar”,
pero esto de igual forma genera
desgaste en la persona; el tipo de TEA,
los gastos economicos, si hay o no el
apoyo conyugal, la terapias, el trabajo y

podamos, desde habilidades
sociales hasta las comodidades
fisicas. Siendo asi para los padres
primerizos algo muy complejo la
crianza, sumandole de base una
condicion ~ se  duplica la
complejidad reflejandose el miedo
y la angustia en los primeros afios
hasta que se logra llevar una rutina
y se llega al aprendizaje.
Resaltando lo anterior, un hijo
conlleva muchas responsabilidades
e incluso sacrificar cosas Yy
sobreponerlas  sobre  él.  El
momento de salir para hacer
diligencias es una situacion
compleja, en el cual se escoge o
llevar al nifio a las diligencias o
buscar quien lo cuide; los nifios por
naturaleza son  curiosos e
inquietos, lo quieren todo pero a
veces no quieren nada y para una
madre o padre en el que hacer de
una vuelta al banco o un tramite e
incluso el hacer las compras debe
tener total paciencia y mucha
agilidad, la cuestién entra y como
es la situacion si salgo con mi hijo
con TEA, no solo tenemos las
situacion ya planteadas sino que
ahora entra, una posible crisis por
ruidos, colores o situaciones, la
sociedad no  empatica vy
etiquetadora, todo esto hace que
salir sea un dolor de cabeza para la
madre o padres llevandolos en
ocasiones a limitarse a salir.
Seguidamente, la organizacion del
tiempo es un poco complicado al
principio del diagnéstico y mas
para las personas que deben
trabajar para poder cubrir el
tratamiento de sus hijos; en
muchas ocasiones no hay quien les
ayude y no encuentran quien tenga
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correcta inclusion, generando
aversion en los ninos, “al ir al colegio”
por el Bullying constante de parte de
sus deméas comparieros.

Finalmente, el informarse de Ia
condicion, el tener el apoyo del
circulo social y de un profesional de
salud e incluso las experiencias de
otras familias que tuvieran hijos en
etapas mas avanzadas de TEA,
permiten a los padres sobrellevar la
situacion para llegar a una adaptacion.

a medida que crece el nifio pasan a
posicionarse mas responsabilidades
con méas demanda de tiempo; todo esto
Ileva a un desgaste fisico y emocional.

La espera de un hijo la mayoria de
veces es una ilusion y emociona el
esperar; y el saber que de trasfondo, al
nacer o con el tiempo hay un
diagnostico de una patologia o un
trastorno muchas veces puede ser
devastado, influyendo en el entorno del
padre, social, laboral, familiar e incluso
conyugal, cuando padre o madre
reciben el diagndstico de esta condicion
y hay una relacion solida y estable, por
mucho que sea el temor a lo
desconocido el apoyo y la union
persiste, “con amor y respeto”, pueden
las cosas llegar a mejorar pero en otras
ocasiones la relaciones de pareja no son
lo suficientemente fuertes y al final
terminan en “un quiebre”, desgastando
la relacion con el tiempo y llegando a
su fin o incluso terminando la misma al
saber el diagndstico del nifio.

Siendo asi el diagndstico, un generador
de cambios en el ambiente familiar,
desde la empatia y el desconocimiento;
se logra la union y el apoyo familiar,
buscando llegar a una adaptacion y paz
mental de forma conjunta.

las capacidades o la paciencia y
calma para que pueda cuidar al
nifio mientras ellos trabajan, esto
hace que enfrentar el diagndstico
sea mas dificil. Debido a la “mente
cerrada”, desinformacion y la poca
empatia, los padres de hijos con
TEA muchas veces reducen su
circulo social e incluso puede
llegar a ser nulo o solo socializar
con otros padres que tienen hijos
con TEA.

Cabe mencionar que, la pareja
sentimental es un gran apoyo de
entre los familiares, teniendo
también responsabilidades con el
nifio y el hogar, dividiendo asi “la
carga” en dos, pero claro esta, si
este asume su rol padre, cuando es
todo lo contrario el total peso recae
sobre la madre o padre,
dificultando las cosas, los gastos y
deberes. Como padres el escuchar
el diagnostico sin esperarlo es un
fuerte impacto, da miedo y ganas
de creer que todo es un suefio, pero
como no es asi los padres solo ven
dos opciones o enfrentarlo y
aceptar los cambios que vendran o
soltarlo por completo y huir de las
responsabilidades como padre o
madres “sin cambios” en su vida.
Por consiguiente, los conflictos
familiares a veces suelen llegar a
influir en el cuidado del hijo si no
se saben manejar o controlar; los
nifos son pensantes y reflexivos y
para un nifio con TEA puede
experimentar algunas conductas
negativas como; ansiedad, estres,
tristeza, si llegaran a vivir una
circunstancia tensa. Prefiriendo
como padres evitar que el nifio se
vea envuelto en un problema
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familiar o que este pueda ser
afectado por el mismo.
Finalmente, el apoyo que recibe el
nifio/a por parte de las instituciones
educativas es de suma importancia
puesto que contribuye en el
aprendizaje de ellos y en su
conducta, de igual forma Ia
institucion debe contar con las
herramientas  necesarias  para
trabajar desde la  inclusion
dependiendo de las condiciones
que los nifios puedan tener.

Conclusion

Finalmente para llegar a una
aceptacion del diagnostico y un
aprendizaje del mismo se deben pasar
por las etapas de negacion, crisis y
depresion, cabe aclarar que no en
todos los padres ante el diagnéstico se
presentan las misma etapas; de
manera que el tener un hijo con una
condicion, en este caso TEA, conlleva
a muchos cambios; no solo en rutinas
sino también cambios emocionales,
de pensamiento, de aprendizaje y
organizacion del tiempo, asi mismo el
lograr la independencia en los hijos ha
sido un trabajo largo. Continuando, al
haber pasado por dichas etapas se
logra observar el aprendizaje que el
padre ha tenido y el querer seguir
aprendiendo y leyendo informacién
actualizada de la condiciéon de su hijo,
de esta forma los participantes
asumieron el rol de padres de una
manera Optima, en la cual reforzaron
el lenguaje, la escucha activa y la
paciencia logrando una comunicacion
clara y organizacion diaria con sus su
hijos.

Conclusion

Finalmente, el desconocimiento y la
desinformacion son la clave del miedo
y la preocupacion, se visualizan los
prejuicios heredados, sin embargo, esto
no se convierte en un impedimento para
brindar el apoyo posible al padre o
madre que estd pasando por este
diagndstico.

Cabe resaltar que el apoyo emocional
no solo consiste en la escucha activa, la
comunicacion asertiva y las muestras
de afecto. Al presentarse una situacion
que nos desestabiliza emocionalmente,
la empatia de la mano del apoyo fisico
se hace importante; nunca seremos
seres totalmente independientes. El ser
padres es un trabajo de tiempo
completo, no hay vacaciones, ni dias
festivos, si se estd en pareja y hay el
apoyo, el trabajo es en equipo y la carga
se reduce, brindando la pareja el apoyo
fisico y emocional. Pero al ser padres
solteros sin apoyo por parte de la
pareja, la carga es completamente del
padre responsable del menor. Por
consiguiente en ambos casos la
responsabilidad de un hijo es grande y
se llegard a un punto de quiebre

Conclusioén

Finalmente, el no tener hijos a

tener hijos, lleva a cambios
notables; de  tiempo, de
responsabilidades, e incluso

cambios de orden en las cosas del
hogar. Pero para los padres de hijos
con TEA es “un giro de ciento
ochenta grados (180°)”, no solo
acarrean los cambios de la
estabilidad emocional, sino que
entra a jugar también, cambios en
el proyecto de vida quizads para
alguno los cambios impactan
bastante y pueden llegar a ser
desilusionante, pero para otros solo
es cuestion de reorganizarse y

proseguir.
Los estereotipos, son un gran
problema siempre suponemos,

pero nunca vemos mas alla.
Vivimos en una sociedad donde el
temor a lo desconocido persiste,
donde se nos hace mas facil juzgar
que comprender, mas facil criticar
que ayudar. El TEA, es una
condicion la cual solo debemos
comprender, ser empéticos Yy
conocer en vez de suponer.
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emocional, si no se saben estabilizar las
cosas y no se tiene un apoyo familiar,
conyugal o de las amistades.

Tabla 5. Presentacion de la Triangulacion
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DISCUSION DE RESULTADOS

A Continuacion se presenta un apartado en el que se resalta lo expuesto por autores, los
cuales se plantearon dentro del marco teorico, esto permite fundamentar con bases tedricas esta
investigacion, asi mismo se contrasta la informacion y las posturas de los tedricos con las de los
participantes, finalmente se contrastaron las coincidencias y las diferencias que se presentan en las
mismas y asi poder brindar mayor conocimiento sobre el afrontamiento y adaptacion de los
familiares y cuidadores ante el diagnostico del TEA.

El afrontamiento para Taylor y Stanton (2007), se puede considerar como un procedimiento
el cual conlleva una serie de cambios, debido a que el individuo es capaz de ejecutar diversas
estrategias de acuerdo al contexto y la situacion; las cuales pueden servir como mecanismos de
defensa o permitirles resolver los conflictos de una manera oportuna. Partiendo de esto el autor
refiere dos estrategias de afrontamiento, las cuales son: “Orientada al problema, la cual ,involucra
intentos por realizar algo constructivo con las condiciones estresantes dafiinas, amenazantes o que
retan a un individuo la cual se basa en intentos que realice la persona para construir algo y
Orientada a la emocion, ,involucra esfuerzos para regular emociones generadas por la situacion

estresante.” (Pag. 193).

En articulos como El Rol De La Familia En La Calidad De Vida Y La Autodeterminacion
De Las Personas Con Trastorno Del Espectro Del Autismo en Esparia por Manoel Bafia Castro en
2015; se ha logrado evidenciar que una de las fuentes de preocupacion y que genera conflictos
emocionales en las padres y cuidadores es el miedo a lo desconocido, constatando de los
participantes que el enfrentarse a esta condicion al principio es dificil, experimentan emociones
como; miedo, enojo, tristeza, incertidumbre, emociones que se reflejan por el desconocimiento del
diagnostico y lo incierto que se convierte el futuro, tanto para ellos como para sus hijos.
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Por otra parte, los cuidadores de los individuos con TEA, sus creencias religiosas y sociales
juegan un papel primordial en los programas terapéuticos debido que esto se vera reflejado en la
efectividad de los resultados. De esta manera algunos cuidadores o familiares que desean ayudar
a sus parientes que presentan alteraciones en la alimentacién prefieren hacerlo sin ninguna ayuda
profesional, debido a la falta de profesionales expertos en tratar temas alimenticios y debido a que
no todos los profesionales tienen conocimientos previos sobre el trabajo con personas autistas
(\Valdés citado por Novoa, 2016); para contrastar lo mencionado por Valdés, los participantes
mencionan que ellos buscan esta ayuda en los profesionales de la salud como los psicdlogos, los
fonoaudiologos, los pediatras e incluso las psicopedagogas del colegio y esto les ha ayudado a
sobrellevar el diagnoéstico y asi mismo les han ayudado con un tratamiento adecuado para sus hijos,
en este proceso de “busqueda de ayuda” para el nifio, no se tiene presente el bienestar propio como
padre; es una busqueda que se enfoca en el trastorno del espectro autista, todo lo relacionado, que
permita al nifio gozar del bienestar fisico y emocional para alcanzar una vida éptima. Por otra
parte, al ser, el acompafiamiento terapéutico o médico dirigido al nifio, el padre tiene la necesidad
de buscar estabilidad emocional a pesar de que su hijo es su prioridad, ya que, si él como padre se

quiebra emocionalmente, no habré quien brinde ayuda con la misma intensidad al nifio.

Los participantes tuvieron que aprender a escucharse ellos mismos y enfrentar los
sentimientos negativos que experimentaron frente al diagnostico, asi mismo buscar informacion
en libros, pagina web y de esta forma en experiencias de algunos padres que tuviesen hijos con
este trastorno, de esta forma buscaron ayuda profesional, acudieron a terapia psicoldgica, también
optaron por tener un dialogo abierto con el otro padre o con toda la familia, esto les ayud6 a
sobrellevar el diagnéstico de una manera mas oportuna, siendo asi para Obando (2009), el papel
que ejercen los enfermeros y todos los profesionales de la salud es fundamental para los padres y
cuidadores, debido a que se encargan de brindar apoyo y de este modo educacion a la familia
contribuyendo a la participacion de estos en el tratamiento de los nifios y/o adolescentes
diagnosticados con autismo y asi lograr mejor la calidad de vida de los cuidadores y contribuir al

desarrollo fisico y verbal de los nifios.
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Pasando a nuestra segunda categoria para el Instituto Nacional de las Personas Adultas
Mayores (2020), las redes de apoyo son aquellas relaciones que entran dentro del conjunto de
personas que componen nuestro circulo intimo social, aquellas a las que se les busca para resolver
necesidades especificas. Estas llamadas redes de apoyo son maleables, pueden reducirse o
extenderse de acuerdo al bienestar emocional, fisico y material de la persona o de las personas

involucradas.

Para los padres del grupo de apoyo, el compartir el diagndstico en su circulo social y
familiar ha sido complejo ya que para la mayoria se desconoce esta condicion, por esta razén los
participantes deben explicarle a sus familias como tratar al nifio, el porqué de las conductas del
nifio, aunque en algunas familias sigue persistiendo el rechazo y ellos simplemente aprenden a
vivir con este, por otra parte, para algunos esta situacion de rechazo va mejorando con la
psicoeducacion, por consiguiente, Fernandez (2017) refiere, el “impacto” se refleja en la salud

mental de toda la familia; el miedo e incertidumbre al enfrentarse a situaciones nuevas.

Bafia (2015) refiere, el ambito familiar es de gran importancia para la evolucion y
desarrollo de las personas con TEA, siendo asi la familia la principal fuente de apoyo en el nifio,
sus acciones ante esta condicion van a ser influyentes en la calidad de vida familiar y la del nifio;
el conocimiento y el asesoramiento que se les brinda a los familiares se vuelve fundamental para
la adaptacion en el contexto educativo y familiar (padres, madres, hermanas, abuelos, entre otros),
para constatar lo mencionado por Bafia, para algunas familias el diagndstico fue tomado con
mucho respeto, lo aceptaron de la mejor forma, siempre al pendiente de las situaciones y de las

cosas en las que podian brindar ayuda.

Asi mismo para Heward (citado por Bafa, 2015), refieren que las familias con sistemas
separados reaccionan de maneras muy distintas ante la aparicion de un miembro con Trastorno del

Espectro Autista, siendo asi por lo general para alguno de los dos progenitores del nifio, una
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desestabilidad tan fuerte que se le dificulta aceptar y adaptarse al diagnostico de su hijo, por esta
razén el apoyo filial por parte de la pareja ha sido nulo en algunos casos el padre 0 madre que esta

presente, muestra su apoyo no en la misma magnitud que su otro progenitor.

Finalmente, en la categoria de adaptacion, para Perez y Merino (2008), “la adaptacion es
la accion de ajuste de acomodacion a algo”™, partiendo de aqui el ser humano es considerado como
un ser moldeable y adaptable a las circunstancias, la vida es un constante va y viene nunca vamos
a estar preparados para ella, pero si podemos moldearnos y adaptarnos a la situacion, este proceso

de adaptacion conlleva una serie de cambios para llegar a la estabilidad.

Para Garza (2016), “El afrontamiento, la aceptacion y las estrategias a usar son la
herramienta fundamental para abarcar el bienestar del sistema familiar con un nifio con TEA”,
rescatando lo dicho por los participantes que las herramientas de apoyo, como; el acompafiamiento
terapéutico, el apoyo familiar y conyugal, psicoeducacion, la lectura y la actualizaciéon de
informacién referente al TEA, el informarse de la condicién, el tener el apoyo del circulo social y
de un profesional de salud e incluso las experiencias de otras familias que tuvieran hijos en etapas

mas avanzadas de TEA, permiten a los padres sobrellevar la situacion para llegar a una adaptacion.

Oliver (2017), refiere que cuando los cuidadores o padres intentan describir como es él
ahora su vida con un nifio con TEA, relatan que es doloroso, normal, hace madurar, molesto, dificil,
desilusionante, complicado y traumatico; un nifio con TEA en casa genera cambios en todo el
entorno y en cada miembro de los que en él habitan, pero los participantes mencionan que a pesar
de experimentar estas emociones negativas, la condicion del hijo/a los ayudé a crecer como seres
humanos, se les facilita un poco mas el hecho de ser pacientes, de igual manera sienten que sus
experiencias pueden ayudar otras familias a enfrentar este diagnéstico y a lograr que sus hijos sean

personas independientes y que se valgan por si mismos.
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Garza (2016) comenta; la aceptacion de un nifio con una condicién espacial no significa
que los padres necesariamente deban estar satisfechos con su destino, en ellos queda el aceptar o
elegir; si fuese el “aceptar” al nifio como es, en su interior, sonarian en lo que pudo ser y que nunca
serd, esta idea va logrando desaparecer el espiritu de los padres poco a poco, debido a que lo Unico
que hacen es conformarse con la situacion y buscando hacer lo mejor posible dentro de sus valores
éticos, morales y afectivos si se opta por la opcion de “elegir” al nifio, el padre o cuidador desea
al nifo tal y como es, sin pensar en como seria si fuese “normal”, las fuerzas van encaminadas a
sacar al nifio adelante al igual que cualquier otro nifio. Asi el padre aprende a encontrarse a través
del nifio; asi mismo cuando el padre no elige o acepta el diagnostico, simplemente rechaza la
condicion de su hijo, en ese momento se presenta un quiebre familiar, debido a que la espera de
un hijo la mayoria de veces es una ilusién y emociona el esperar; y el saber que de trasfondo, al
nacer o con el tiempo hay un diagnéstico de una patologia o un trastorno muchas veces puede ser
devastado, influyendo en el entorno del padre, social, laboral, familiar e incluso conyugal; cuando
padre o madre reciben el diagnostico de esta condicion y hay una relacion sélida y estable, por
mucho que sea el temor a lo desconocido el apoyo y la unién persiste, “con amor y respeto”,
pueden las cosas llegar a mejorar pero en otras ocasiones la relaciones de pareja no son lo
suficientemente fuertes y al final terminan en “un quiebre”, desgastando se la relacién con el

tiempo y llegando a su fin o incluso terminando la misma al saber el diagnéstico del nifio.

Cuxart Francesc (citado por Obando, 2009), en su libro “La familia del nifio con autismo
y el apoyo terapéutico a las familias”, refieren que los miembros del hogar de estos nifios y nifias
con TEA, se ven obligados a cambiar habitos en su vida cotidiana, debido al gran cuidado que se
debe tener con estas personas, con el fin de no alterar su funcionalidad cognitiva y de este modo
contribuir al desarrollo personal, social, escolar, familiar y asi no poner en riesgo su salud tanto
fisica como mental; de esta manera, las relaciones conyugales y el diagnostico, no suelen ir bien
de la mano en primera instancia, reflejandose asi padres o madres solteros, padres separados y en
otros casos las parejas estan con temor del futuro pero apoyandose mutuamente, siendo asi el
diagndstico, un generador de cambios en el ambiente familiar, desde la empatia y el
desconocimiento; se logra la union y el apoyo familiar, buscando llegar a una adaptacion y paz

mental de forma conjunta.
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Se tiene en cuenta a la familia como un sistema, como el todo, pero quien mas sobrelleva
las consecuencias son los padre o cuidadores del nifio con TEA, pues ellos son los que velan por
su bienestar, trabajan a diario para lograr cumplir con las necesidades del nifio, que este tenga una
vida digna y logre ser tratado como igual dentro de la sociedad sin tener en cuenta su condicion,
que supere diagnosticos, este es uno de los esmeros mas grandes y de gran felicidad para la familia.
La familia se moldea en la vida del nifio, cambian sus conductas, su forma de pensar y en la toma
de decisiones ¢l es la prioridad. “Por lo que podriamos decir que de manera indirecta “todos” -en
cuestion de familia- hemos sido diagnosticados.” (Oliver, 2017); por lo general como padres tratan
de que en los conflictos familiares no se vean envueltos los hijos, pero el tono de voz no lo modulan
0 a veces el problema es dificil de esconder del nifio; solo se procura que los asuntos conflictivos
no afecten sobre el trato y cuidado del menor, asi mismo, los conflictos familiares a veces suelen
llegar a influir en el cuidado del hijo si no se saben manejar o controlar; los nifios son pensantes y
reflexivos y para un nifio con TEA puede experimentar algunas conductas negativas como;
ansiedad, estrés, tristeza, si llegaran a vivir una circunstancia tensa. Prefiriendo como padres evitar
que el nifio se vea envuelto en un problema familiar o que este pueda ser afectado por el mismo,
es importante que las familias incluyan a los hijos en las decisiones familiares, pero también es
importante que los problemas de pareja se queden en la pareja y que estos no afecten de forma

directa en el cuidado del nifio.
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CONCLUSIONES

Para llegar al cumplimiento del objetivo general, se debi6 conocer e identificar
principalmente aquellas dificultades que a los padres del grupo Asperger La oz, se les presentan
en el proceso de adaptacion. El principal impacto que genera el recibir el diagnostico del hijo en
su mayoria de veces es de forma negativa sobre su estabilidad emocional, no solo en nivel

individual sino mas alla, logrando afectar sus demas contextos e inclusive sus redes de apoyo.

A nivel individual como padres, se presenta un sentimiento de culpa, de miedo, de
frustracion, desilusion, incertidumbre y preocupacion. Este impacto emocional puede ser leve o
fuerte pero muchas veces los padres y los profesionales dejan de lado esta problematica dando
prioridad al bienestar fisico y mental del nifio; a pesar de que el mundo de los adultos se viene
cuesta abajo lo importante es buscar informacidn, buscar ayuda, el saber en qué puedo ayudar a

mi hijo, es lo principal.

Continuando, para muchos sus proyectos de vida fueron postergados o descartados debido
a la gran demanda que generaba en diagnostico; una gran demanda econdmica, de tiempo, de
dedicacion, de paciencia. Teniendo que olvidar sus suefios o quizas no olvidarlos si no cambiarlos
por otros nuevos, olvidar los suefios o cambiarlos e incluso postergarlos no es sinébnimo de
lamentacién para los padres del grupo asperger la voz, ya que sus hijos son su fuente de
motivacion, por ende sus metas a largo plazo se modificaron en relacion a la condicion del nifio,
para algunos padres esto es motivo de superacion, lo que los impulsa a querer destacarse en el
ambito de la salud con el fin de ayudar de una mejor forma a su hijos y asi mismo encontrando
una tranquilidad mental para ellos, puesto que la condicidn del nifio ya deja de ser un tema

desconocido.
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Seguidamente, para los padres del grupo asperger la voz, los cambios después del
diagnostico no solo fueron a nivel emocional y econémico sino también fueron notables en las
actividades diarias, encontrandose con limitantes al tener que salir a realizar algin tipo de
diligencia y no tener alguien de confianza o con el conocimiento previo acerca de la condicion; los
participantes refieren que al momento de salir y dejarlo con algin familiar (madre, hermanos),
sentian preocupacion de que alguna situacion se presentara en su ausencia, otros participantes
mencionaba que ellos evitaban salir para poder quedarse cuidando al nifio, puesto que si lo llevaban
corrian el riesgo de que entrara en una crisis debido al entorno e incluso experimentar algun
rechazo social, al momento de llegar los hijos a la adolescencia se torna un poco mas fécil el hecho
de tener que salir, pero asi mismo deben hacerles algunas recomendaciones como el hecho de que

no le abran la puerta a extrafios, de que no salgan solos y a pesar de esto la preocupacion persiste.

Por otra parte, el apoyo que se recibe por parte de la pareja sentimental muchas veces suele
ser de gran importancia y ayuda, puesto que este es uno de los progenitores y la principal fuente
de apoyo para el otro padre; el impacto de un diagnostico, de una condicién que no se conoce ni
se espera es dificil de asimilar y desestabiliza la calma mental del padre. Para los participantes del
grupo de apoyo Asperger la Voz mencionan que sus parejas al enterarse del diagnéstico del hijo/a,
en su mayoria estos decidieron rechazar su responsabilidad como padres, sencillamente retirandose
de la vida de sus hijo; no es facil sobrellevar el diagnéstico solos pero no es imposible, trae sus
consecuencias a corto y largo plazo si no se tiene una adecuada organizacion y acompafiamiento;
la carga diaria se hace méas extensa y pesada, no solo es la crianza del hijo, necesidades basicas
sino también la atencién que requiere la condicidn. Siendo asi el adaptarse a la condicion del TEA,
un poco dificil ya que como padres no estamos preparados, ni para ser padres, ni para ser padres

de un hijo con una condicién que requiere mas dedicacion.

Cabe afadir que en las parejas 0 progenitores que han aceptado su responsabilidad de

padres, el trabajo en equipo no desaparece, a pesar de quien es la madre la que dedica la mayor

89



Guia de atencidn inicial: Autismo

parte de su tiempo; de igual forma los padres son pacientes y brindar el apoyo fisico y emocional

hacia la madre, pero no se oculta que el aceptar la condicion del nifio/a, se les ha dificultado.

De igual forma, para los participantes las familias son su segundo respaldo emocional y de
apoyo logistico, a pesar de que para las familias el conocer y aceptar el diagnostico fue el suceso
mas complejo, de mucho temor y preocupacion nunca se dejé de lado el brindar la ayuda a los
padres. El desconocimiento es la principal fuente de miedo y ain mas que todo del rechazo, por
no saber comprender que es “El TEA”, se vuelve algo mas facil rechazar y juzgar. Para los padres
fue dificil no solo tener ellos que psicoeducarse ante el diagnostico del hijo, si no también que
hacerlo con sus familiares y poder sentir un trato respetuoso y sin rechazo alguno. Cuando hay
asertividad entre los familiares, el querer aprender esto ayuda un poco a la estabilidad emocional
del padre que pasa el diagnostico, pero por el contrario cuando los familiares no son para nada
asertivos a querer informarse; el adaptarse al diagnostico, este proceso como tal se torna mas

complejo de llevar.

Posteriormente, las herramientas o habilidades a usar al momento de enfrentar una
situacion, son importantes. En este caso los participantes del grupo Asperger La oz para llevar
el proceso de adaptacion al diagndstico se apropiaron de estrategias como; apropiacion teérica o
informativa acerca del TEA en libros, paginas web e incluso buscaron diferentes testimonios de
padres con hijos con este mismo trastorno pero que ya estuvieran en una etapa mas avanzada, de
igual forma buscaron ayuda en diferentes profesionales como psic6logos y mantuvieron una mejor
comunicacion con el otro progenitor del nifio/a, todo esto con el fin de poder ayudar a su hijo(a) a
tener una vida de calidad y lo méas 6ptima posible. Pero lo que los padres no resaltan, ni evidencia
es que estas estrategia no fueron solo con la intencion de “querer ayudar a mi hijo”, si no es la
necesidad de sentir tranquilidad ante el desconocimiento de algo y como puedo ayudar a mi hijo

para asi ayudarme a mi.

A partir de estas estrategias encontradas con el fin de ayudar el nifio; lograron también

influir en el “sobrellevar” la condicion de la mejor manera y lograr llegar a una adaptacion,
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teniendo que aprender a escucharse ellos mismos y a enfrentar las emociones negativas que
experimentaron frente al diagnostico. Rescatando de lo anteriormente expuesto, se llega a la
conclusidn de lo relevante que llega a ser el desarrollar una guia de atencién inicial para los padres
con hijos con TEA, ya que en ella podran encontrar no solo informacion respecto al Tea; ¢Qué
es?, ¢En qué consiste?, sus caracteristicas, sino también respuestas a preguntas que como padres
al recibir el diagndstico se hacen; ;Debimos habernos dado cuenta antes?, ¢Es posible superarlo?,
¢Qué podemos hacer para sentirnos mejor?, ;Qué podria sernos de utilidad en estos momentos?,
de igual forma se establecen estrategias como; técnicas de respiracion y relajacion, intervencion

en crisis.

Finalmente se logra llevar a cabo la elaboracion del prototipo, un pre disefio aun no llevado
a la aplicacion de una guia de atencion inicial para familiares y cuidadores de nifios diagnosticados
con TEA, la cual se busca que pueda ser desarrollada mas a fondo y llevada a la aplicacion para

asi generar un mayor asertividad en el proceso de acompafiamiento de este.
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RECOMENDACIONES

A partir de lo indagado y observado en esta investigacion, se realizan una serie de
recomendaciones, pequefios incisos a tener en cuenta para una futura investigacion. El
afrontamiento, las redes de apoyo y la adaptacion, no son el inico medio para llegar al aprendizaje;

para todos los caminos es diferente es asi que se realiza las siguientes sugerencias:

Principalmente se hace necesario que la poblacion abarcada sea de forma equitativa, que
haya la misma cantidad de hombre como de mujeres para observar de una forma mas detallada la

perspectiva que tienen ambos padres frente a la condicion del hijo.
Incluir las perspectivas y puntos de vista de otros familiares (tios, hermanos, abuelos).

Hacer més profundizacion en cada una de las etapas que presentan los padres hasta llegar

al aprendizaje.

Tener en cuenta la necesidad que tienen los padres en cuanto al efecto emocional frente al
diagnostico; no simplemente enfocarse en la condicidn del nifio/a, sino que también se priorice el

estado emocional y psicolédgico de los padres.

Seria satisfactorio poder llevar a cabo la recoleccion de datos de forma presencial, quizas

se podria recopilar informacion diferente o ademas a la que se observo de forma virtual.
Se recomienda que en un futuro se aplique la guia, que esta sea llevada a la practica.

Seria apropiado llegar a aplicar un test sobre las estrategias de afrontamiento, esto con el

fin de realizar una guia mas completa, y sea mas apropiada para la poblacion.

Finalmente, se propone dejar esta investigacion para futuras personas que quieran retomar

0 sequir investigando en este ambito.
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APENDICES

Apéndice A. Formato Entrevista Estructurada

Universidad de Pamplona
Pamplona - Norte de Santander - Colombia
Tels: (7) 5685303 - 5685304 - 5685305 - Fax: 5682750 - www.unipamplona. edu.co

“GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE NINOS
DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA”

El presente trabajo de grado es llevado a cabo por las estudiantes del programa de Psicologia;
Carolayn Tatiana Jaimes Belefio y Laura Gineth Ortiz Salinas. El objetivo de este trabajo de grado es
Disenar el prototipo de una guia de atencion inicial para familiares y cuidadores de ninos
diagnosticados con TEA, por medio de una investigacion cualitativa, partiendo de las dificultades y
procesos de afrontamiento, generando un mayor asertividad en el proceso de adaptacion frente a la
condicion diagnosticada.

Entrevista Estructurada

1. ;Se le dificulto aceptar el diagndstico de su hijo/a?

2. (Qué emociones experimento al momento del diagnostico?

3. ;Qué estrategias de afrontamiento utilizo para lograr la aceptacion del diagnostico?

4. ;Tuvo acompanamiento de algun profesional en cada una de las etapas mencionadas anteriormente?
5. ;(Cuales fueron las estrategias o herramientas que el profesional le brindé frente a esta situacion?

6. ;Ha experimentado por parte de su familia algun tipo de rechazo por la condicion del nino/a? Si es
asi, ;jqué estrategias utilizo para afrontarlo?

7. (Coémo siente que se ha adaptado su nucleo familiar a la condicion de su hijo/a?

8. (Actualmente vive con ambos padres? ;De qué forma el padre/madre ha apoyado en todo lo
relacionado con su hijo/a?

9. (Qué tipo de apoyo recibe usted y su hijo/a por parte de la institucién educativa a la que acude su
hijo/a?

10. ;De qué forma se adapto al diagnostico de su hijo?

11. ;Cambiaron sus pensamientos luego de la aceptacion del diagnostico del nino? ;Qué estrategias o
actividades uso para lograrlo?

12. ;Qué cambios relevantes considera que ha tenido su vida después de ser padre/madre de un nifio
con TEA?

@ Formando lideres para la construccion de un
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Apéndice B. Formato Entrevista Semiestructurada

Universidad de Pamplona
Pamplona - Norte de Santander - Colombia
Tels: (7) 5685303 - 5685304 - 5685305 - Fax: 5682750 - www_unipamplona.edu.co

“GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA”

El presente trabajo de grado es llevado a cabo por las estudiantes del
programa de Psicologia; Carolayn Tatiana Jaimes Belefio y Laura Gineth Ortiz
Salinas. El objetivo de este trabajo de grado es Disenar el prototipo de una guia de
atencion inicial para familiares y cuidadores de ninos diagnosticados con TEA, por
medio de una investigacién cualitativa, partiendo de las dificultades y procesos de
afrontamiento, generando un mayor asertividad en el proceso de adaptaciéon frente a

la condicién diagnosticada.

Entrevista Semiestructurada

1. ;Qué pensamientos o ideas pasan por su mente al pensar en el futuro de su hijo?
2. (Coémo fue decirles a los demas miembros de la familia de la condicion del nino?
3. ;Qué emociones surgieron al escuchar ese primer diagnoéstico?

4. ;Qué estrategias usaron para sobrellevar el diagnéstico?

5. ¢En qué persona busco apoyo emocional al momento de recibir el diagnoéstico de
su hijo?

6. (Si al tiempo de enterarse del diagnostico de TEA, hubieran tenido la oportunidad
de hablar con unos padres que ya habian pasado por la misma situacién que les
hubiesen preguntado?

7. (Como fue la ayuda que recibid por parte de sus familiares para el cuidado del
nino?

8. ;Como fue el apoyo psicologico que se le brind6 por parte de la EPS?
9. {Qué cambios tuvieron en la vida familiar después del diagnostico?
10. ;Como es el aprendizaje en los ninos?

11. ;Con la llegada del diagnostico que cambi6 en su rutina diaria?

12. ;Como consideran que lograron adaptarse al diagnoéstico?

13. ;Cuales eran sus actividades diarias antes y después del diagnostico?

14. ;Como influye el diagnostico del nino en su relaciéon sentimental?
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Apéndice C. Formato Grupo Focal

THE INTERNATIONAL CERTIFICATION NETWORK Sompeat®

“GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA”

El presente trabajo de grado es llevado a cabo por las estudiantes del
programa de Psicologia; Carolayn Tatiana Jaimes Beleno y Laura Gineth Ortiz
Salinas. El objetivo de este trabajo de grado es Diseiiar el prototipo de una guia de
atencion inicial para familiares y cuidadores de nifios diagnosticados con TEA, por
medio de una investigacion cualitativa, partiendo de las dificultades y procesos de
afrontamiento, generando un mayor asertividad en el proceso de adaptacion frente a
la condicion diagnosticada.

Entrevista Grupo Focal
Numero de personas en el Grupo Focal:
Numero de mujeres: ____

Numero de hombres:

1. ;Como el proyecto de vida puede verse afectado al tener un hijo o familiar con
TEA?

2. ;Cémo se siente al tener bajo su cuidado a un nifio con TEA?
3. ;Los conflictos familiares de qué manera afectan el cuidado del nino?

4. ;Qué limitaciones se le presentan respecto al cuidado del nifio al momento de salir
hacer alguna diligencia?

5. ;Cual es la posicion de su pareja respecto al diagnostico del nifio?
6. ;Como influye el diagnostico de su hijo en sus relaciones sociales?

7. (Qué estrategias de ensefianza se le brindan al nino en la Institucion Educativa
Alonso Carvajal Peralta?

8. ;Como organiza el tiempo entre los cuidados del nino, los oficios del hogar y su
trabajo (si trabaja)?

SR : 5
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Pamplona - Norte de Santander - Colombia
Tels: (7) 5685303 - 5685304 - 5685305 - Fax: 5682750 - www.unipamplona.edu.co

FORMATO DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO DE

INVESTIGACION

GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Estructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Beleno

Experto: ANDRES MOJICA GUZMAN

Pertin No
Categoria Reactivo ente Pertin Observaciones
ente
5 1.;Le costo aceptar el X i
Afrontamiento e o P Ninguna
diagnostico de su hijo/a?
Carolyn, L y Wiener, J refieren Me parece que se esta
que el afrontamiento es un ] ) = a
proceso  dindmico, el cual | 2-¢De qué forma experimento el X replicando la ’SIgulex.xte
contribuye a manejar la | momento del diagnostico? greguntz;, esta n;e_]or
escrita la numero
alteracion y alejar respuestas a
acontecimientos especificos que
experimenta la persona en su|3. ¢(De queé forma logré la X Ninguna
diario vivir, de este modo evitan | aceptacion del diagnéstico?
poner etiquetas a las mismas
€OIno: poL . ejemplo  (malo o 3.;Tuvo acompanamiento de
bueno) a 01e11?s condu’ctas las algin profesional en cada una de
cuales se descn.ben comunmente | .o etapas sieticiotiadas < )
cou?o aﬁ.(')ntamle%lto al Ploblema anteriormente? ;Cuéles fueron Ninguna
© 51t.uacmn crucial (Citado por | 1,q estrategias o herramientas
Martinez, A, y Gomez, J, 2017). que el profesional le brindd
frente a esta situacion?
4 ;Ha experimentado por parte
Redes de apoyo ¢
de la sociedad algin tipo de < I-mportant.e con-ocer este
Seglin Aguilar, (2016), las redes | rechazo por la condicion del :plo dte v1vinc1?lsi foers
: - . R | . el entorno familiar
de apoyo son esenciales en el | nifio/a? Sies asi, ;qué estrategias
bienestar fisico y mental de los | utilizo para afrontarlo?
seres humanos, debido a que su St Bien es cdexior Ia
principal funcion es que la adaptacién debe Sér
persona presente autoayuda y 5.,Cémo siente que se ha 5 inicialmente de importancia

ayuda mutua con los demas, esto
lo que hace es que las familiar,
parejas, comunidades, grupos

adaptado la sociedad a la
condicién de hijo/a?

en el nicleo familiar y resto
de familiares, lIa sociedad no
se adapta a las necesidades
particulares de las personas.

NICSR
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FORMATO DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO DE

INVESTIGACION

GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Estructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Beleno

Experto: Yina Lizmar Roa Daza

Pert No
Categoria Reactivo inen | Pertin Observaciones
te ente
Afrontamiento 1.;Le costo aceptar el X Sugl’ero cambiar el termino le

diagnostico de su hijo/a? COS10.
Carolyn, L y Wiener, J refieren
que el afrontamiento es un Ser mas claras con la pregunta, a
proceso  dinamico, el cual ] ) ] :;’ed}i‘:Cel‘;s;ecfzrﬂ;mi:lzpe;‘:;:;:_
contribuye a manejar  la | 2- ¢De qué forl.na e)}pe?rlmento el X porquegl emoc{onesg il
alteracién y alejar respuestas a | omento del diagndstico? pregunta sea mas entendible para
acontecimientos especificos que los participantes.
e)}pgnm}a I,lta la. ;persona en, su Sugiero preguntar también desde
diario vivir, de este modo evitan — R < lis; estratepias, de AFONLATTIBAD
poner etiquetas a las mismas ¢ q . e 88 o8 que tuvieron para la aceptacion del
como por ejemplo (malo o AcERiaciGh del dinshibsticad diagnéstico.
bueno) a ciertas conductas las
cuales se describen comunmente 3.;Tuvo acompaiamiento de
como afrontamiento al problema algiin profesional en cada una de
o srf_uacxon crucial (Citado por | 154 etapas mencionadas SHEIETD G Separs R e
Martinez, A, y Gomez, J, 2017). | ,teriormente? (Cuales fueron X preguntas

las estrategias o herramientas que

el profesional le brindo frente a

esta situacion?

Redes de apoyo ) Ustedes \_/an a mencionar todo la

4.;Ha experimentado por parte parte social o empezarian por los

Seglin Aguilar, (2016), las redes | e 1a sociedad algin tipo de que estan mas cerca del nifio y sus
X padres, podria ser la familia,

de apoyo son esenciales en el
bienestar fisico y mental de los
seres humanos, debido a que su
principal funcién es que la
persona presente autoayuda y
ayuda mutua con los demas, esto
lo que hace es que la familia,
parejas, comunidades, grupos

DSseemeoc
*

Falaie™
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rechazo por la condicién del
ninio/a? Si es asi, /qué estrategias
utilizo para afrontarlo?

comunidad o escuela, es
importante limitar para que tengan
mas claridad en las respuestas.

5.;Como siente que se ha
adaptado la sociedad a Ila
condicioén de hijo/a?

Sugiero replantear la
pregunta, la sociedad como
tal sera que se adapta a la
condicién del nino?
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FORMATO DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO DE

INVESTIGACION

GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Estructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Belefno

Experto: Yuranny Farley Mogollon Valderrama

. No .
, . Pertin . Observacion
Categoria Reactivo Pertin
ente es
ente
Afrontamiento 1.;Le costd aceptar el diagnodstico de X
s - = NINGUNA
) su hijo/a?
Carolyn, L y Wiener, J refieren que
el afrontamiento es un proceso |2.;De ué forma experimenté el X
2 "y gok g Comas eRp NINGUNA
dinamico, el cual contribuye a | momento del diagnéstico?
manejar la alteracion y alejar - - —
respuestas a acontecimientos 3'LD? que f011na logré la aceptacion X NINGUNA
especificos que experimenta la | el diagnostico?
persona en su diario vivir, de este
modo evitan poner etiquetas a las
mismas como por ejemplo (malo o | 3.;Tuvo acompanamiento de algin
bueno) a ciertas conductas las cuales | profesional en cada una de las etapas
se describen comunmente como | mencionadas anteriormente? ;Cuales X NINGUNA
afrontamiento al problema o [ fueron las estrategias o herramientas
situacion  crucial  (Citado  por [ que el profesional le brindé frente a
Martinez, A, y Gomez, J, 2017). esta situacion?
4.;Ha experimentado por parte de la
fedes dempoyo so‘::iedad Zl (in tipo depreclliazo or la X SONDOS
e B . CESS o2 PREGUNTA
i ) condicion del nifio/a? Si es asi, jqué S A LA VEZ
Segin Aguilar, (_2016)’ las 1§des de estrategias utilizo para afrontarlo?
apoyo son esenciales en el bienestar
fisico y mental de los seres humanos, | 5.;C6mo siente que se ha adaptado la X
e o s - - NINGUNA

debido a que su principal funcién es

DESeeiorct
P ———
e

X
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sociedad a la condicién de hijo/a?
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que la persona presente autoayuda y
ayuda mutua con los demas, esto lo
que hace es que las familiar, parejas,

6.;Actualmente vive con ambos

comunidades, grupos disminuyan los SON DOS
riesgos de exclusion social y de este padres? B X PREGUNTA
modo empeore su salud fisica y LS gnis o =l pafire/madre ha S A LA VEZ

5 X apoyado en todo lo relacionado con su
mental, asi mismo crear redes de hijo/a?
apoyo ayuda a prevenir problemas
sociales como la marginacion,
exclusion social, desintegracion y de
lo contrario la persona tenga a
alguien en quien confiarle sus cosas y 7. > Oud tiso desbove feeibe usted
de esta manera buscar ayuda | g, ‘)hQijo/a gor par?e yde la instituciéz X NINGUNA
emocional al momento de hacerlo. educativa a la que acude su hijo/a?

Adaptacion 8._[,De gué fonnfz se adapto al X NINGUNA
diagnostico de su hijo?
Nieto (2020) define, la adaptacion
como un proceso en el que las
familias usan todas sus capacidades ¥ | 9 ; Cémo cambiaron sus pensamientos NINGUNA
habilidades para mantenerse | luego de la aceptacion del diagnoéstico X
totalmente equilibradas y asi mismo | del nifio?
poder actuar ante situaciones
complejas de su vida diaria
incluyendo estresores y tensiones, de
esto parte el hecho de que todo el |10 ;Qué cambios relevantes considera
nucleo familiar funcione de forma | que ha tenido su vida antes y después X NINGUNA
balanceada y logren adaptarse a los | de ser padre/madre de un nino con un
TEA?

diferentes cambios que se les
presenten a lo largo de la vida.

Observaciones:

Son preguntas interesantes, en unas pocas hay dos preguntas dividirlas. Exitos en

la aplicacion.

En consecuencia, el instrumento puede ser aplicado Ajustar y aplicar.

Yuwravwy Farley Mogollon Valdervamar

DSseeckorct
B e e e
*
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Entrevista Semiestructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Beleno

Experto: Andres Johan Mojica Guzma

Perti No
Categoria Reactivo nent | Perti Observaciones
e nente
. . Es una de las preocupaciones mas
Afrontamiento 1. L.Que_ . latentes de los padres y madres, el
Pensamientos o ideas pasan por su X futuro de sus hijos e hijas genera
Carolyn, L y Wiener, J|mente al pensar en el futuro de su expectativa e incluso desesperanza
eficien: que el | hijo? si .las condiciones no son
. favorables.
afrontamiento es un proceso
dinamico, el cual contribuye Si bien es cierto es un asunto del
a manejar la alteracion y |2 ;Cémo fue decirles a los demas < g}‘(‘;}f:ar%“ﬁ‘al:: S;:’sibﬁit:m_d:;ﬁz
alejar respuestas a i X ili S 5
J I P . Inlen_lb_IPS de ) }a familia de la la condicion del nifio al resto de la
acontecun%entos especificos | condicion del nifio? Eimilixexionsa.
que experimenta la persona
en su diario vivir, de este [ 3. ;Cuales fueron los primeros Si es bueno conocer como
modo evitan poner etiquetas | sintomas que se presentaron en el X detectaron la patologia y si fue a
a las mismas como por | niio? tiempo o de manera tardia.
ejemplo (malo o bueno) a = — P s
r ¢ t
ciertas conductas las cuales sola:l “; ?;eeilzsc;’nlg :‘q?iesil::ﬁeﬁf Irl
i % 4. ;Qué emociones surgieron al ;
se describen cominmente Q > clones, giel q X los padres sin embargo, ya todos
como afrontamiento al | escuchar ese primer diagndstico? sabemos el choque emocional que
problema o situacion crucial esta noticia gener6 en ellos.
(Citado por Martinez, A, y s - eratond
. (Qué estrategias usaron para .
Gomez, J, 2017). Q teglay | P X Ninguna
sobrellevar el diagnostico?
6. ;En qué persona busco apoyo Si también es interesante saber
Redes de Apoyo i - 1al to de recibir el X estas estrategias tanto de manera
el,nOCl,OH,a a mome}‘f)’ € rec1bir € individual, como pareja y como
Segtn Aguilar, (2016), las diagnostico de su hijo? Eamnilia:
redes de apoyo son " e =
. B s - . Compartir experiencias con otros
esenciales en el bienestar [ 7. ;Si al tiempo de enterarse del padres y madres que estn
fisico y mental de los seres dla_gnéstlco de - TEA, hubieran atravesando por la  misma
humanos, debido a que su | tenido la oportunidad de hablar con x situacién puede ser un elemento
principal funcién es que la | unos padres que ya habian pasado clave para afrontar esta situacion y
persona presente autoayuda | por la misma situacion que les sobre fodo genera aprendizajes
d i 1 hibicsen  vrepiitado? para el mejoramiento de la calidad
y ayuda mutua con los pregu : de vida del nifo.
demas, esto lo que hace es
que las familiar, parejas, 8. 6% _— s S5
comunidades, grupos | 8- ¢Como fue la ayuda que recibié - )
1: i es bueno conocer como fue la
por parte de sus familiares para el X !

disminuyan los riesgos de
exclusion social y de este

cuidado del nino?

activacioén esta red de apoyo.

x
o, *ow
e
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FORMATO DE VALIDACION DEL INSTRUMENTO DE INVESTIGACION

GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
Entrevista Semiestructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Belefio

Experto: Juan Carlos Ramirez Ortiz

Perti No
Categoria Reactivo nent | Pertin Observaciones
e ente
. 1. ;Qué Pensamientos o 5 5 :
Afrontamiento . Q (Qué pensamientos y/o ideas
ideas pasan por su mente -
" y se manifiestan en su mente al
§ . § 5 § al pensar en el futuro de =
Carolyn, L y Wiener, J refieren suhiio? pensar en el futuro de su hijo?
que el afrontamiento es un o?
proceso  dinamico, el cual | Cémo fue decirles a ;Coémo fue la situacién al
contribuye a manejar la | Jos demas miembros de la decirles a sus familiares
alteracion y alejar respuestas a | famijlia de la condicidon cercanos acerca de la
acontecimientos especificos | del nifio? condicién del nitio?
que experimenta la persona en
su diario vivir, de este modo | 3. ;jCuales fueron los
evitan poner etiquetas a las | primeros sintomas que se X Ninguna
mismas como por ejemplo | presentaron en el nino?
(malo o Dbueno) a ciertas - -
conductas las cuales se|?  ¢Qué smogiones )
describen comunmente como | Surgieron al escuchar ese X Ninguna
afrontamiento al problema o | Primer diagnéstico?
situacion crucial (Citado por ; -
Marti A (G' p] S: :Qué estrategias
artinez, > Y omez, L | ysaron para sobrellevar el X Ninguna
2017). : e
diagnostico?
6. (En qué persona busco ¢(Cual fue la primera persona
apoyo emocional  al en buscar apoyo emocional al
momento de recibir el momento de recibir el
diagnostico de su hijo? diagnostico de su hijo?
Redes de apoyo
Segin Aguilar, (2016), las
redes de apoyo son esenciales
en el bienestar fisico y mental
de los seres humanos, debido a
ue su principal funciéon es que | 7. ;Si al tiempo de :
a p b a u Smpo (Cree usted conveniente la
la persona presente autoayuda | enterarse del diagndstico - . -
3 fin : presencia y la oportunidad de
y ayuda mutua con los demas, | de TEA, hubieran tenido
3 ) hablar con unos padres que ya
esto lo que hace es que las | la oportunidad de hablar p ) -
- . : habian pasado por la misma
familiar, parejas, comunidades, | con unos padres que ya : s o
G 5y A situacion, luego de enterarse
grupos disminuyan los riesgos | habian pasado por la ; v
aix . - : s del diagnoéstico de TEAZ?,
de exclusién social y de este | misma situacion que les B
. . B s Por qué?
modo empeore su salud fisica y | hubiesen preguntado?
mental, asi mismo crear redes
de apoyo ayuda a prevenir
problemas sociales como la
marginacién, exclusion social,
desintegracion y de lo contrario
la persona tenga a alguien en
quien confiarle sus cosas y de | g ;Cémo fue la ayuda X Ninguna

[
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g}UI'A DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Semiestructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Belefio

Experto: Katheryn Osorio Villamizar

. No
2 2 Pertin z A
Categoria Reactivo P Perti Observaciones
nente
1. ;Qué
Afrontamiento Pensamientos o ideas pasan x
por su mente al pensar en el
Carolyn, L y Wiener, J refieren | futuro de su hijo?
que el afrontamiento es un
proceso dinamico, el cual 2.,Como fue decirles a los
contribuye a manejar la | demas miembros de la familia X
alteracién y alejar respuestas a | dela condicion del nino?
acontfcumentos esgemﬁcos e [3 euilles faerom los
experimenta la persona en su . & -
diario vivir, de este modo evitan primeros jsidiomas WIS 86 2S
et : presentaron en el nino?
poner etiquetas a las mismas
como por ejemplo (malo 0|4 ;Qué emociones surgieron
bueno) a ciertas conductas las | 3]  escuchar ese primer X
cuales se describen comunmente | diagnéstico?
como afrontamiento al problema
o situaciéon crucial (Citado por | 5. (Qué estrategias usaron
Martinez, A, y Gomez, J, 2017). | para sobrellevar el X
diagnostico?
Redes de apoyo 6. (En qué persona busco
apoyo emocional al momento <
Segun Aguilar, (2016), las redes | de recibir el diagnoéstico de su
de apoyo son esenciales en el | hijo?
bienestar fisico y mental de los
seres humanos, debido a que su | 7. ;Si al tiempo de enterarse
principal funcion es que la|del diagnostico de TEA,
persona presente autoayuda vy | hubieran tenido la
ayuda mutua con los demas, esto | oportunidad de hablar con X
lo que hace es que las familiar, | unos padres que ya habian
parejas, comunidades, grupos | pasado por la misma situacion
disminuyan los riesgos de | que les hubiesen preguntado?
exclusion social y de este modo .
empeore su salud fisica y mental, B ;Cf)mo e $eR RgRin e
asi mismo crear redes de apoyo | ecibio por parte de sus X
ayuda a prevenir problemas fa}\nlhares para el cuidado del
sociales como la marginacién, | M00?
exclusion social, desintegracion
y de lo contrario la persona tenga [ 9. ;Cémo fue el apoyo
a alguien en quien confiarle sus | psicolégico que se le brindo X

cosas y de esta manera buscar
ayuda emocional al momento de

por parte de la EPS?

Dot eriorct
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GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Grupo Focal

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Belefio

Experto: Andres Johan Mojica Guzma

Los numero de personas en el Grupo Focal

Numero de Mujeres

Numero de Hombres

Pertin blo
Categoria Reactivo i Pertin Observaciones
ente
1. ¢Cémo el proyecto
i de vida puede verse .
Afrontamiento P Muy interesante esta
afectado al tener un X
hii famnili pregunta.
Carolyn, L y Wiener, J refieren que el | MO © Tamiliar con
. . ?
afrontamiento es un proceso dinamico, el TEA?
cual contribuye a manejar la alteracién y — .
. L 2. ¢Como se siente al .
alejar respuestas a acontecimientos . 5 Es necesario conocer sobre
- 5 tener bajo su cuidado X
especificos que experimenta la persona en o esto.
s ) : a un nifio con TEA?
su diario vivir, de este modo evitan poner
etiquetas a las mismas como por ejemplo Muy pertinente esta pregunta
(malo o bueno) a ciertas cclmductas las cuales 3 — porque puede ser que esté
se de;crlben comunmente ) corr‘\o fa;milicares e ' generando probleméticas
afrontamiento al problema o situacién esrees SEsera q o X dentro de la pareja o la
crucial (Citado por Martinez, A, y Gomez, J, ° ! familia, por el simple hecho
2017) cuidado del nifio? ’ .
i que todo empieza a girar en
torno al cuidado del nifio.
Redes de apoyo 4. ¢Qué limitaciones
se le presentan
Segun Aguilar, (2016), las redes de apoyo son | respecto al cuidado X B ot B ETRtS
esenciales en el bienestar fisico y mental de | del nifio al momento 3 erce :
los seres humanos, debido a que su principal | de salir hacer alguna
funcién es que la persona presente | diligencia?
autoayuda y ayuda mutua con los demas,
esto lo que hace es que las familiar, parejas, 5. ¢Cual es la posicidon Si es necesario conocer sobre
comunidades, grupos disminuyan los riesgos de su pareja respecto X esto, aun con mayor razén si
de exclusién social y de este modo empeore al diagnéstico  del la pareja actual no es el padre
su salud fisica y mental, asi mismo crear nifio? o madre biolégico.
redes de apoyo ayuda a prevenir problemas
i R i 6. ¢Como influye el g
sociales como la marginacién, exclusién g cnéstico it SZ — Es muy importante conocer el
social, desintegracion y de lo contrario la eng s reIacionJes X desarrollo de siis habilidades
persona tenga a alguien en quien confiarle . sociales.
sociales?

sus cosas y de esta manera buscar ayuda
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GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Semiestructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Belefo

Experto: Juan Carlos Ramirez Ortiz

Numero de Personas en el Grupo Focal

]

Numero de Mujeres

Ndmero de Hombres

Perti No
Categoria Reactivo nent | Pertin Observaciones
e ente
Afrontamiento 1. 3CBmio el proyeeto de vida ¢De  qué m.anera el
. . puede verse afectado al proyectoide;vida; puede
Carolyn, L y Wiener, J refieren que el =5 £ X verse afectado al tener
> % e tener un hijo o familiar con - B
afrontamiento es un proceso dinamico, TEA? un hijo o familiar con
el cual contribuye a manejar Ila : TEA?
alteracion y alejar respuestas a -
acontecimientos especificos que | 2. ;Cémo se siente al tener ¢Qué aspectos afectiv?s
experimenta la persona en su diario | hajo su cuidado a un nifio ha exPerlmentado bifo
vivir, de este modo evitan poner | con TEA? los cuidados a un nifio
etiquetas a las mismas como por con TEA?
ejemplo (malo o bueno) a ciertas
conductas las cuales se describen | 3 éLos conflictos familiares
cominmente como afrontamiento al | 4e qué manera afectan el X Ninguna
problema o situacién crucial (Citado por | cyidado del nifio?
Martinez, A,y Gomez, J, 2017).
Redes de Apoyo 4. ¢Qué limitaciones se le
presentan respecto al
Segun Aguilar, (2016), las redes de | cuidado del nifio al momento X Ninguna
apoyo son esenciales en el bienestar de salir hacer alguna
fisico y mental de los seres humanos, diligencia?
debido a que su principal funcién es que
la persona presente autoayuda y ayuda | 5+ ¢Cudles la posicién de su
mutua con los demds, esto lo que hace pareja respecto al X Ninguna
es que las  familiar, parejas, diagnéstico del nifio?
comunidades, grupos disminuyan los
riesgos de exclusidén social y de este
modo empeore su salud fisica y mental,
asi mismo crear redes de apoyo ayuda a
prevenir problemas sociales como la 6. ¢Cémo influye el
marginacion, exclusion social, | djagnéstico de su hijo en sus X Ninguna

desintegracién y de lo contrario la
persona tenga a alguien en quien
confiarle sus cosas y de esta manera
buscar ayuda emocional al momento de
hacerlo.

relaciones sociales?

P
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GUIA DE ATENCION INICIAL PARA FAMILIARES Y CUIDADORES DE
NINOS DIAGNOSTICADOS CON EL TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA

Entrevista Semiestructurada

Nombre de los estudiantes: Laura Gineth Ortiz Salinas, Carolayn Jaimes Belefio

Experto: Katheryn Osorio Villamizar

NuUmero de Personas en el Grupo Focal | |

Numero de Mujeres

Numero de Hombres

No
/ S Pertin | Perti :
Categoria Reactivo Observaciones
ente n
ente
1. ¢Cémo el proyecto
Afrontamiento de vida puede verse
afectado al tener un X
Carolyn, L y Wiener, J refieren que el hijo o faml_l)larcon
afrontamiento es un proceso dinamico, el cual TEA?
contribuye a maneja{' !a aIterac:on’ Ay alejar 2. ¢Cémo se siente al
respuestas a acontecimientos especificos que £
. s IS tener bajo su
experimenta la persona en su diario vivir, de este ) o X
" : . cuidado a un nino
modo evitan poner etiquetas a las mismas como con TEA?
por ejemplo (malo o bueno) a ciertas conductas -
las cuales se describen comuinmente como 3. ¢ Los conflictos
afrontamiento a_l problema o situacién crucial familiares de qué %
(Citado por Martinez, A, y Gomez, J, 2017). manera afectan el
cuidado del nifio?
Redes de Apoyo
Seguin Aguilar, (2016), las redes de apoyo son
esenciales en el bienestar fisico y mental de los
seres humanos, debido a que su principal funcién
es que la persona presente autoayuda y ayuda | 4. {Qué limitaciones
mutua con los demas, esto lo que hace es que las | se le presentan
familiar, parejas, comunidades, grupos | respecto al cuidado X

disminuyan los riesgos de exclusién social y de
este modo empeore su salud fisica y mental, asi
mismo crear redes de apoyo ayuda a prevenir
problemas sociales como la marginacidn,
exclusién social, desintegracién y de lo contrario
la persona tenga a alguien en quien confiarle sus
cosas y de esta manera buscar ayuda emocional
al momento de hacerlo.

del nifio al momento
de salir hacer alguna
diligencia?

DSseeriarct
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Apéndice G. Formato Consentimiento Informado

ACREDITACION INSTITUCIONAL

f{m»zmof.. JjE¢ el a%)j,’&v/

J

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Sefior/ra después de haber recibido toda la informacion referente a la investigacion
destinada a disefiar el prototipo de una guia de atencion inicial para familiares y cuidadores
de ninos diagnosticados con TEA, por medio de una investigacion cualitativa, partiendo de
las dificultades y procesos de afrontamiento, generando un mayor asertividad en el proceso
de adaptacion frente a la condicion diagnosticada. Proyecto dirigido por las psicologas en
formacion; Laura Gineth Ortiz Salinas y Carolayn Jaimes Beleno y el Ps. Esp. Jose Victor

Cuello Ballestas, quienes dieron respuesta a mis inquietudes.

Toda la informacion suministrada sera de tipo confidencial y no sera divulgada ni
entregada a ninguna otra institucion o individuo sin su consentimiento expreso, excepto
cuando la orden de entrega provenga de una autoridad judicial competente. Sin embargo, de
acuerdo con la ley 1090 del 2006, es necesario quebrantar este principio de
confidencialidad en caso de presentarse situaciones que pongan en grave peligro su

integridad fisica o mental o de alglin otro miembro de la comunidad.

De acuerdo a lo siguiente yo

1identificado con Cédula de  Ciudadania de

manifiesto libre, consciente y voluntariamente mi

intencion de participar en la investigacion, sin ninglin tipo de remuneracion.
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