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1. Agradecimiento

“Una mirada perdida, pero llena de luz, en un rostro que no refleja maldad,
brilla su inocencia al ver a su madre llegar, ahora yo me siento segura...

al dejarme entrar por un instante en su mundo ideal,
y aunque €l es asi un ser unico, é/ es feliz...

es mi corazon el que sufre y se estremece al pensar,
que tal vez no lo pueda acompanar lo suficiente,

para que solo puedas volar”

Es(l:; Iogro llegar a este punto cuando hace algunos afios nos embarcamos en la
aventura de ser agentes de cambio, es asi como se refleja el apoyo que dia tras dia nuestras
familias brindan para hacer posible este proyecto de vida. Infinitas gracias a las familias con
integrantes con TEA pertenecientes al municipio de Bello por desnudar las experiencias de sus
hijos permitiendo hacer visible los cambios que se dan en la relacion al interior del hogar; a los
docentes y la institucién que hicieron parte de nuestro proceso académico y especialmente
gracias a un amigo que sin dudar nos condujo, corrigié y ensefi6 con amor, con la capacidad

de entrega y vocacion que solo un apasionado por la educacién podria hacer, mil y mil gracias.



2. Resumen

Esta investigacién tiene como propdsito analizar los cambios que presentan las relaciones
entre los integrantes del grupo familiar cuando un nifio es diagnosticado con el Trastorno
Espectro Autista (TEA), para ello, la revisién documental se orientd sobre tres categorias:
Familia, Relaciones Familiares y Autismo. Dicho trabajo de campo se realizd a través de
historias de vida y por medio de entrevistas semiestructuradas de caracter cualitativo, con dos

familias localizadas en el municipio de Bello Antioquia.

Como principio metodologico se abordo la investigacion desde el paradigma analitico
interpretativo puesto que se reconoce las particularidades de cada familia y las condiciones

subjetivas de cada uno de sus integrantes.

Esta investigacion se inscribe en la linea Familia, Infancia y Adolescencia,
perteneciente a la carrera profesional de Trabajo Social de la Corporacion Universitaria Minuto

de Dios del Municipio de Bello, Antioquia.

Palabras clave: Familia, Relaciones Familiares, Autismo.



Abstrac

The purpose of this research is to analyze the changes in the family relationships
between its members when a child is diagnosed with Autism Spectrum Disorder (ASD). The
documentary review was focused on three categories: Family, Family Relationships and
Autism. The fieldwork is carried out employing the life history method through qualitative

semi-structured interviews with two families located in Bello, the city of Antioquia, Colombia.

As methodological principle, the research has been approached from the interpretive
analytical paradigm given that the particularities of each family and the subjective conditions

of each of its members.

This research is part of the Family, Childhood and Adolescence line, which is part of
the professional career of Social Work of the Minuto de Dios University Corporation, Bello,
Antioquia.

Keywords: Family, Family Relationships, Autism.



3. Introduccion

El presente trabajo, tiene como principal objetivo identificar las relaciones que se
generan al interior de las familias al tener un integrante diagnosticado con Trastorno del
Espectro Autista (TEA), entendiendo la familia como el nicleo primario de la sociedad con un
rol fundamental en el desarrollo de las personas y los diferentes entornos.

Con respecto al diagndstico Trastorno del Espectro Autista (TEA) es importante
definirlo como una serie de alteraciones graves que afectan a la interaccion social, el
comportamiento y la comunicacion desde los primeros afios de vida; sin embargo, este
trastorno tiene ciertas caracteristicas que los hace Unicos, inmerso en un contexto determinado,
donde pueden experimentar episodios de acuerdo a su condicion dado que influye en la forma
como se comunica, como se da su lenguaje y su percepcion de la realidad.

Desde el trabajo social se destaca que la familia es esencial en el desarrollo del
integrante diagnosticado, y que si bien, existe un conflicto en el sistema familiar, es importante
que se reevallen las formas de proceder para optimizar las maneras en que se relacionan los
miembros de la familia y aportar positivamente a la calidad de vida de quienes lo conforman.

Para el desarrollo de esta investigacion de tipo cualitativa se usd6 como técnica la
historia de vida de dos familias con integrantes diagnosticados con (TEA), pertenecientes al
municipio de Bello en el departamento de Antioquia Colombia y con quienes se hizo un
acercamiento para comprender sus relaciones, conocer como se ha transformado su entorno y
su forma de interactuar a partir del momento en que se recibe el diagnéstico; ademas como
cada miembro de la familia se enfrenta a estos cambios, adaptandose y entendiendo las nuevas

relaciones que surgen en su contexto familiar.



Para efectos del presente trabajo seran abordados en la primera parte, la formulacion
del problema, planteamiento del problema, la justificacion, la pregunta de investigacion, el
estado del arte, el enfoque, paradigma y tipo de investigacion. En la segunda parte se
describirén los objetivos y las categorias de analisis, finalmente en una tercera parte la técnica
que se utiliz6 es la historia de vida, como disefio metodologia la fenomenologia, encontraran

el marco conceptual, el marco legal y conclusiones.

4. Pregunta de investigacion

¢Como cambian las relaciones familiares que se presentan entre los integrantes cuando

un nifio es diagnosticado con el Trastorno Espectro Autista?



5. Formulacion del problema

El autismo denominado TEA, es un trastorno del desarrollo que afecta las relaciones y
la comunicacion del nifio con su familia y su entorno. Su desconocimiento se evidencia en la
atencion en los servicios médicos, puesto que padres con hijos autistas en ocasiones deben
presentar acciones legales frente al sistema de salud para defender sus derechos y lograr una
atencién médica de acuerdo con sus necesidades.

Vale destacar que al ser diagnosticado un integrante de la familia (nifio) con TEA se
generan cambios al interior del hogar, dado que requiere de una atencién Gptima por parte de
los padres o personas encargadas de su cuidado. Por eso es esencial conocer como se dan las
formas de relacionarse, la comunicacion, la gestion del conflicto, la distribucion de roles, el
afecto y las emociones para que fluyan la cohesion y adaptabilidad de la familia.

También se evidencia la falta de centros especializados a favor de la inclusién que
permitan el bienestar de los nifios y nifias con diagndstico de Trastorno Espectro Autista (TEA)
la carencia de la atencion especializada les afecta generando un atraso en el desarrollo de su
proceso comunicativo, del lenguaje y las formas para lograr un relacionamiento con las
personas. Ello permite a su nucleo familiar contribuir al mejoramiento de la calidad de vida,
afrontando asertivamente el manejo de las emociones y gestionando su bienestar individual y
colectivo.

Al comprender como se dan las relaciones familiares y la forma préactica con la que
han manejado la interaccion con los nifios con TEA, se brindara un acompafiamiento por parte
de los profesionales de trabajo social, quienes a través de su conocimiento facilitaran

herramientas que contribuiran en la convivencia.
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6. Planteamiento del problema

Desde la investigacion es pertinente mencionar como el diagnéstico con TEA de uno
de los integrantes puede perturbar las actividades y relaciones de una familia no obstante
también motivar nuevas maneras de aprendizaje y convivencia.

Los trastornos del Espectro del Autismo (TEA) segin Frith comprenden una serie de
alteraciones graves que afectan a la interaccion social, el comportamiento y la comunicacion desde los
primeros afios de la infancia. Son de caracter generalizado y afectan al desarrollo en su conjunto,
acompafiando a la persona durante todo su ciclo vital (2003), ya la etiqueta de TEA parece remitir a
un conjunto enormemente heterogéneo de individualidades, cuyos niveles evolutivos, necesidades
educativas y terapéuticas, y perspectivas vitales son enormemente diferentes. (Bafia Castro, M. 2015)

Dicho asi, se comprende que el Trastorno del espectro Autista (TEA) es de origen
neuroldgico y no un problema social, como tampoco una enfermedad, pero si genera una
notoria afectacion en las interacciones con el otro, la relacion y la comprension que son en cada
caso particulares.

Se dice espectro autista por la amplia variedad de déficits del desarrollo que van de lo
méas complejo a lo mas leve y que afectan la socializacion, la comprension y el intercambio
emocional, conductas atipicas y repetitivas que inquietan y afectan el ritmo normal de la
familia.

Lorna Wing fue quien en 1988 empled por primera vez el término TEA al decir que las
personas situadas en el espectro son aquellas que muestran:

1- Trastorno en las capacidades de reconocimiento social.

2- Trastorno en las capacidades de comunicacion social.
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3- Patrones repetitivos de actividad, tendencia a la rutina y dificultades en imaginacion social.
(Confederacion autismo de espafiol 2019)

Los anteriores conceptos son fundamentales para entender coémo los seres humanos
generan un lazo al nacer, una dependencia con los diferentes integrantes de la familia. Ahora
bien, si se comprende que la familia es la unién de personas con un grado de parentesco, pero
mas alla de eso también representa ese nucleo vital en el cual interactdan y construyen una
historia de vida, que va desde lo mas basico como lo son las costumbres, relaciones, creencias,
aprendizajes y todo ese conocimiento que se hereda generando estados de bienestar o de
conflicto; la familia de un integrante con autismo es igual a las demas familias que no lo tienen.
La diferencia se presentaria entonces en la aceptacion y modificacion de su convivencia con lo
desconocido y como esto genera situaciones de angustia y apuro que afectan las vivencias
familiares.

Por esta razon se busca identificar y comprender como las relaciones familiares pueden
cambiar o transformarse cuando uno de sus integrantes es diagnosticado con Trastorno del
Espectro Autista (TEA) y como este diagnostico puede generar complicaciones, las cuales sin
la debida orientacion pueden afectar aiun mas el proceso de adaptacion, conciliacion y
apropiacion tanto de la familia como en el integrante diagnosticado.

¢Qué puede ocurrir si las familias con integrantes con Trastorno del Espectro Autista
(TEA) que emprenden una serie de retos donde cuentan con poca o ninguna informacién, se
ven enfrentadas a frustraciones, miedos, rabia y una serie de emociones relacionadas con el
trastorno? Es posible que el relato de otras familias pueda orientar las relaciones familiares,
que cambian por la complejidad de un diagndstico desconocido para muchos y donde la

aceptacion no siempre es positiva y la negacion por el impacto psicosocial al que se exponen


https://faros.hsjdbcn.org/es/articulo/autismo-cuales-sintomas-segun-edad
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puede ser cadtica. Estos relatos pueden también aliviar al saber que hay muchas alternativas
utilizadas desde la misma convivencia, las cuales facilitan un aprendizaje constante que se va

adaptando, favoreciendo a la familia y al integrante diagnosticado.

7. Justificacion

Debido a que en nuestra sociedad existe un profundo desconocimiento respecto a todo
lo que implica un diagnostico de Trastorno del Espectro Autista, esta investigacion busca
comprender el impacto emocional, estructural, comunicativo y relacional, que se da al interior
de las familias en las que se presenta este fendmeno, que es fundamental conocer las
necesidades atipicas que surgen, para buscar herramientas que posibiliten el desarrollo del nifio
y la adaptacion de las familias a las nuevas dinamicas.

Se presentaran elementos conceptuales e historias de vida con el objeto de identificar
cuéles son las condiciones de las familias, a su vez, se considera importante abordar las
expectativas que tienen los padres segin su caso, para incidir de manera positiva en la
comprension de los cambios en las relaciones, comportamientos y estructura de la familia.

Este proyecto surge por la relacion cercana que se ha vivido con un familiar de una
integrante del grupo de investigacion diagnosticado con Trastorno del Espectro Autista (TEA),
dicha interaccion ha generado interrogantes respecto a la forma como estas personas se
relacionan con el exterior, su manera de comunicarse y su inclusion en la sociedad, ademas,
entender cuél es la mirada de los diferentes miembros de la familia y de qué forma reaccionan

ellos frente a esta situacion.
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Por lo que se refiere a la investigacion se destaca la labor que tiene la familia para
orientar el proceso de desarrollo cognitivo y social de la persona que es diagnosticada, dado
que en su cotidianidad son ellos quienes estan mas presentes; aunque los profesionales orientan
el proceso, es el nucleo familiar quien mejor conoce los cambios o estados en el
comportamiento y las formas de relacionarse con el exterior de la persona con TEA, de esta
manera se vuelven actores que ofrecen estrategias que se adecuen a cada necesidad.

La pertinencia del tema en la profesion de trabajo social se fundamenta en torno a la
necesidad de difundir, intervenir y apropiarse de fenomenos como el Trastorno del Espectro
Autista, dado que estos temas no han sido investigados exhaustivamente por las ciencias
sociales y conociendo que es un fendmeno mas orientado a disciplinas como la psiquiatria o
psicologia, por ello esta investigacion se convierte en una oportunidad de comprender,
problematizar y visibilizar todo lo que devela esta condicidn en una sociedad como la nuestra,
ademas, aportar en la construccion del ser humano y determinar las consecuencias que esto trae

para la familia.

8. Marco tedrico
Estado del arte

Teniendo presente los antecedentes sobre el trastorno del espectro autista (TEA) en los
altimos 20 afios en el mundo a nivel de investigacion revela cémo Colombia esté lejos de dar
solucién a una situacién tan desconcertante para las familias con hijos diagnosticados con
autismo desde el apoyo psicosocial, educativo y de salud.

Antioquia no escapa a la falta de politicas que ayuden en su intervencion, sea por

desconocimiento del tema, por desconexion entre la academia y las entidades politicas o por
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falta de voluntad estatal. Todo ello puesto que los antecedentes encontrados evidencian que las
investigaciones estan estrechamente ligadas por personas que tenian un integrante con autismo
y a su vez relacionan una entidad privada sin &nimo de lucro llamada fundacion Integrar que
se fundd hace mas de 30 afios en Medellin por padres con hijos con una discapacidad cognitiva
y autismo promoviendo la formacién de padres y métodos terapéuticos que faciliten el

desarrollo de los nifios con esta condicion.

Internacional

Estudio: 1
Nombre: El impacto del nifio autista en la familia
Autores: Javier Reyes Rodriguez y Olga Mesias Zafra

Afo: 2005

Entidad: Puertas a la lectura

Area de conocimiento: Psicologia

Resumen. En este articulo, partiendo de la situacién de una familia en la que existe un

hijo autista, describimos cuales son los principales momentos del camino a la aceptacion o
rechazo de la presencia de un nifio con autismo, las variables tanto sociales como familiares y
las actitudes negativas que pueden sobrevenir en dicho empefio. Junto a ello, profundizamos
en las investigaciones sobre la repercusidn de un hijo autista en la familia, centrandonos en las

reacciones y efectos que provoca el estrés en éstas. Finalizamos el articulo con una breve
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mencion a las funciones que la familia puede desempefiar en el entramado del trastorno, asi
como las metodologias de intervencion a las que pueden recurrir las familias con hijos tanto

con autismo como con cualquier otra discapacidad.

Conclusion: El impacto es tanto para el nifio y la familia, dado que pasan por ciertos
periodos como lo es la aceptacion o la negacion del diagnéstico, generando cambios en la
relacion de la familia. La familia se podria ver afectada por la incertidumbre que presenta esta
situacion afectando su convivencia, causando estrés, deterioro en las relaciones familiares,
desacuerdos a la hora de interactuar como lo puede ser la ruptura entre los padres.

La investigacion sugiere una serie de estrategias para tratar el estrés, crear lazos y
grupos de apoyo a la red familiar, asi como una intervencion temprana acompafada por un
profesional. Es vital recordarle al menor lo orgulloso que se sienten de él y coémo esta logrando
cumplir con sus tareas asignadas lo que le permitira al nifio se anime y se esfuerce por continuar
trabajando en su proceso.

Estudio: 2

Nombre: Un nifio con autismo en la familia

Autores: Universidad de Salamanca

Afo: 2007

Entidad: Universidad de Salamanca —Espafia

Area de conocimiento: Psicologia

Resumen: Las conductas problematicas en ciertas circunstancias pueden interpretarse
como “formas de comunicacion” que son peculiares o primitivas, para obtener variedad de

resultados deseables. Sin embargo, cuando se dice que son “formas de comunicacidén” se pone
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entre comillas porque son se estd diciendo que el nifio o la nifia utilice esas conductas

problematicas sistematica e intencionalmente para expresar deseos.

En realidad, el nifio siente una necesidad que no sabe expresar y por eso muestra
comportamiento problematico que los padres deben interpretar para identificar qué es lo que

pasa, qué quiere 0 qué no quiere.

Conclusion: En el proceso de crecimiento del menor se podré identificar las diferencias
en su comportamiento, esas conductas que le generan estrés o hacen que el nifio actue de
manera que llame la atencion. Cada persona diagnosticada con TEA tiene formas de aprender,

entender y de comunicarse con los demas.

Lo relevante aqui es comprender cuél es la razon por la cual cambi6 su comportamiento

y aprovechar cuando el nifio esté en disposicion se le pregunte sobre lo sucedido y se le ensefie.

Cuando se hace un acompafiamiento con el menor y se conocen cuales son sus
habilidades, fortalezas y debilidades y con ellas la razon de sus comportamientos, se lograra
que €l tenga una buena relacion con sigo mismo y los demas, ya que podra darle solucion a la

situacion que pueda presentar y lo pueda comunicar.

Estudio: 3

Nombre: Acercamiento a la realidad de las familias de personas con autismo
Autores: M. Angeles Martinez Martin y M. Cruz Bilbao Le6n

Afo: 2008

Entidad: Cuesta de San Vicente, 4, 42 pl., Madrid, Madrid

Area de conocimiento: Psicologia
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Resumen: Es un hecho universalmente aceptado que la presencia en las familias de un
hijo con algun tipo de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un factor potencial que
perturba la dindmica familiar. Esto es porque la convivencia con una persona con este tipo de
problemas puede provocar cambios importantes en la vida personal de los distintos miembros

-fundamentalmente los padres- y de las relaciones entre ellos.

Los datos muestran de manera indiscutible que muchas familias con hijos con autismo
presentan niveles de estrés créonico, significativamente superiores a los que presentan las
familias con hijos con otras discapacidades. Esta diferenciacion en cuanto al efecto causado
por el autismo en la familia se inicia muchas veces a causa de las incertidumbres que plantea
la evolucidn disarmonica de los nifios y nifias con autismo, se mantiene posteriormente ante la
ausencia de un diagnostico y pronostico claros y aumenta considerablemente como
consecuencia de los multiples efectos negativos en el ambito familiar. La convivencia en el
hogar de un nifio o nifia con autismo suele ser muy compleja y las familias se ven sometidas
desde el principio a modificaciones severas de su régimen de vida habitual con limitaciones

desmedidas de su independencia.

Conclusion: La realidad de las familias que tienen un integrante diagnosticado con
TEA, pasa por ciertos procesos como lo es la toma de conciencia, proceso ampliamente
complejo puesto que el autismo no presenta cambios fisicos, por lo que hace méas lento su
identificacion ya que se evidencia en los comportamientos, haciendo que sea dificil entender
qué pasa con el menor y dado que el trastorno espectro autista se presenta diferente para cada

persona.
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Puesto que la familia no esta preparada para recibir un hijo con este tipo de diagnéstico,
se genera en ella miedo a lo desconocido, causando angustia e incertidumbre dado que esto
implica cierta dependencia en las relaciones, se puede generar evidentemente sobreproteccion,
perturbacién en la comunicacion y afectacion de las relaciones entre cada uno de los

integrantes.

Debido a los cambios que se empiezan a generar al tener un integrante con diagnosticd
TEA y a la dificultad para entenderlos, empezaran a experimentar una especie de duelo
marcado por situaciones como la manera de interactuar, su comunicacion, la forma como
gestionan los problemas sumado al manejo del estrés y del caos experimentado puesto que los

padres puedan sentir algin rechazo al contacto fisico por parte del menor.

Estudio: 4

Nombre: EIl rol de la familia en la calidad de vida y la autodeterminacion de las
personas con trastorno del espectro del autismo

Autores: Manoel Bafia Castro

Afo: 2015

Entidad: Cienc. Psicol. vol.9 no.2 Montevideo nov. 2015

Area de conocimiento: Psicologia

Resumen: Los trastornos del Espectro del Autismo (TEA) comprenden una serie de
alteraciones graves que afectan a la interaccion social, el comportamiento y la comunicacién
desde los primeros afios de la infancia. Son de caracter generalizado y afectan al desarrollo en

su conjunto, acompariando a la persona durante todo su ciclo vital (Frith, 2003). “La etiqueta


https://sid.usal.es/idocs/F8/FDO20581/familia_autismo.pdf
http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1688-42212015000300009#Frith03
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de TEA parece remitir a un conjunto enormemente heterogéneo de individualidades, cuyos
niveles evolutivos, necesidades educativas y terapéuticas, y perspectivas vitales son

enormemente diferentes...” (Riviere, 2000).

Conclusion: Las personas que son diagnosticadas con TEA presentan unas
condiciones de adaptabilidad a un entorno social. Debido a que la sintomatologia de este
trastorno se manifiesta en diferentes actitudes y comportamientos. Para dar una facilidad a las

personas identificadas con este trastorno es importante que su deteccion sea a temprana edad.

Pues sera mucho mas facil para el nifio y su entorno familiar desarrollar actividades
ludicas y educativas que permitan acompafar en cada una de las etapas de vida y mejorar su
capacidad de generar relaciones interpersonales. Pues esta es la principal carencia identificada

en las personas con TEA.

Nacional

Estudio: 1

Nombre: La circulacién y legitimacion del discurso sobre el autismo en Colombia: una
arqueologia y genealogia sobre el autismo

Autores: Juan Pablo Montero Martinez

Afo: 2015

Entidad: Universidad de los Andes

Area de conocimiento: Departamento de Lenguajes y Estudios Culturales

Resumen: En esta investigacion el autor mostrard como en Colombia se ha llegado a
producir una experiencia del autismo desde finales de los ochenta. Tal experiencia esta

constituida por un discurso que hace del autismo un objeto que debe ser conocido por toda la


http://www.scielo.edu.uy/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1688-42212015000300009#Riviere00
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sociedad, un objeto de origen biogenético, un objeto incurable pero tratable y un objeto con
problemas en la comunicacion e interaccion social. Estas cuatro caracteristicas seran

entendidas como los enunciados que constituyen el discurso sobre el autismo.

Se cuestionan los relatos historicos elaborados por la psicologia y la psiquiatria sobre
el autismo (las historias recurrentes); también se explicara qué es el discurso sobre el autismo
y se mostraran las herramientas que se utilizaran para analizarlo: la arqueologia del saber y la
genealogia del poder. Ademaés, se explicaran las técnicas de poder que han hecho circular
algunos de los enunciados que constituyen el discurso sobre el autismo dentro de una
institucion especializada en el diagnostico y el tratamiento de esta supuesta patologia: Anthiros.
Tales técnicas son el poder pastoral, la posicion objetiva y el poder disciplinario. Por ultimo,
se mostrara como el discurso sobre el autismo ha podido circular por fuera de las instituciones
como Anthiros a partir del trabajo en conjunto entre los padres, la prensa, los expertos y la

Corte Constitucional.

Conclusion: Con respecto a la investigacion el autor pone en cuestion la
transformacion que ha tenido dicho concepto a través del tiempo, inicialmente fue relacionado
a la esquizofrenia, pero a medida que se fue estudiando se fue visibilizando la variabilidad de
sus sintomas y por lo tanto se le dio el caracter de espectro del trastorno autista. Se refuerza
asi, la necesidad de comprender que si bien esta es una condicion que acompafia a la persona
diagnosticada por toda su vida; su contexto, sintomas y proceso seran fundamentales para que

el individuo pueda relacionarse de forma satisfactoria con su entorno y con los demas.
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Es recurrente, para efectos de esta investigacion, mencionar que existe un debate sobre
diversas perspectivas acerca de la persona con TEA a partir de un enfoque critico el cual
cuestiona los tratamientos que orientan el autismo como patologia, considerando que esta
condicion debe ser comprendida y pensada en virtud de la aceptacion como una cualidad
particular del individuo que no debe ser tratada sino aceptada, de modo que toda intencion de

modificarla serd siempre una forma de ejercer poder frente a los sujetos.

Estudio: 2

Nombre: Participacion Social de las Personas con trastornos del Espectro Autista:
Tensiones, Resistencias y Lecciones Aprendidas

Autores: Claudia Susana Castafio Gonzalez

Afo: 2017

Entidad: Universidad Nacional de Colombia

Area de conocimiento: Discapacidad e Inclusion Social

Resumen: Vale destacar que la investigacion de Castafio tuvo como fin co-construir
con las personas con trastornos del espectro autista (TEA) y sus familias mecanismos
individuales y comunitarios para ejercer su derecho a la participacion social. Desde un enfoque
critico-social realizamos una Investigacion-Accidn-Participacion (IAP) a través de dialogos
permanentes, relaciones entre pares, reconocimientos y aprendizajes mutuos del entorno y el
fortalecimiento de habilidades comunicativas diversas, individuales y colectivas, dirigidas a la

transformacion en el ambito privado y publico.

Se reconoce el papel de la madre, quien de manera creativa optimiza los recursos

existentes en su entorno para potenciar las capacidades y las habilidades de sus hijos. Las
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relaciones al interior de la familia cumplen un papel fundamental desde el &mbito privado, ya
que crean espacios de participacion cotidiana que potencian el deseo por incidir en la vida

publica en las personas con TEA.

Conclusion: En torno a la investigacion referida por Claudia Castafio se reconoce que
la familia tiene un papel fundamental en el proceso de socializacion y de auto reconocimiento
de la persona con TEA, ya que es aqui donde se afianzan las bases para potencializar las
capacidades que puedan incidir de manera positiva en la forma como ellos se integraran a la

sociedad.

Lo anterior revela la necesidad de un trabajo mancomunado entre familias y persona
diagnosticada donde se reconozcan los obstaculos presentes en el contexto y en torno a esto,
buscar herramientas que faciliten la interaccion e inclusion social, con el objeto de generar
espacios que permitan visibilizar esta condicion no solo a nivel social sino estatal y para lograr
que la participacion de las personas con TEA sea un derecho por el cual se trabaje en conjunto
con todos los organismos del sistema social, con miras a mejorar la calidad de vida de las

familias y la persona con trastorno del espectro autista.

Estudio: 3

Nombre: Efectos en la pareja conyugal de un hijo con autismo. Una perspectiva
psicoanalitica

Autores: Gladiz Rossana Cuervo Botero

Afo: 2017

Entidad: Universidad Nacional de Colombia
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Area de conocimiento: Facultad de Ciencias Humanas Departamento de Trabajo
Social

Resumen: Con respecto al autor esta es una investigacion que presenta un andlisis sobre
los efectos de la presencia de un hijo con autismo en los vinculos de la pareja conyugal. Se
reconoce la singularidad de cada pareja por las condiciones subjetivas de cada integrante y de
la historia personal, asi como las condiciones intersubjetivas de la pareja, de su historia y
dindmica relacional. También se identifican elementos de afinidad en las parejas en relacion
con el aspecto en comln que las caracteriza: el hijo con autismo; entre las afinidades se
encuentra la prevalencia del hijo sobre la relacion de pareja. En el vinculo conyugal se observan
diversos conflictos, en los que el hijo ocupa un lugar de causa importante; en algunas la
presencia del hijo rompe el lazo y en otras el hijo lo consolida, con relaciones ambivalentes y
con reiterados reproches, ante todo de la mujer hacia el hombre; se identifica también que la
presencia del hijo se hace mas insoportable para el padre que para la madre, aunque en la madre
se reconoce la ambigiiedad de sus sentimientos hacia el hijo, a pesar de la relacion de fusion

con él y de la descalificacion de la funcion del padre.

Conclusion: Fundamentalmente la investigacion pone en evidencia que la familia es
afectada por las situaciones de su entorno, por lo tanto, la llegada de un hijo con trastorno de
espectro autista afecta de manera considerable las relaciones internas de los miembros que

hacen parte de ella.

Los padres sufren una conmocion en su vinculo conyugal pues su atencion primaria
tendra que enfocarse en las necesidades que tendra la persona diagnosticada, en este caso es

necesario reevaluar las formas de proceder y de enfrentarse a los nuevos retos gque trae consigo
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el cambio en la vida cotidiana como pareja, ya que se corre el riesgo de deteriorar dicho vinculo
o incluso romperlo; por otra parte, se generan conflictos y emociones que afectan la estructura
familiar, y se vuelve determinante identificar los efectos que estos tengan, con el fin de

ocuparse en fortalecer la interaccion entre los padres y la persona con TEA.

Local

Estudio: 1

Nombre: Vinculacion de las familias en los procesos de inclusién social de los nifios
con trastorno autista, apoyados por la Fundacion Integrar, de la ciudad de Medellin, durante el
afo 2009 y 2010

Autores: Galeano Usuga, Claudia Esmeralda; Pulgarin Vanegas, Ana milena

Afo: 2010

Entidad: Corporacion Universitaria Minuto de Dios

Area de conocimiento: Trabajo social

Resumen: Es un hecho universalmente aceptado que la presencia en las familias de un
hijo con algun tipo de minusvalia fisica o psiquica grave constituye un factor potencial que
perturba la dinamica familiar. Esto es porque la convivencia con una persona con este tipo de
problemas puede provocar cambios importantes en la vida personal de los diferentes miembros
de la familia, fundamentalmente los padres y de las relaciones entre ellos. La investigacion
propuesta esta delineada desde el enfoque cualitativo, bajo el paradigma fenomenoldgico, la
entrevista semi-estructurada como instrumento de recoleccion y como técnica se tiene el
estudio de caso.

El sustento tedrico esta enfocado desde unas categorias de analisis que dan cuenta del

contenido del proyecto, esto es dindmica familiar, inclusion social, apoyo institucional y el
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mismo trastorno autista. La familia se ve abocada a experimentar diversos sentimientos ya sean
de dolor, angustia e impotencia frente a la situacion que atraviesa el hijo autista; esto ligado al
esfuerzo que cada miembro del ndcleo familiar debe enfrentar para contribuir al desarrollo en
un ambiente sano, libre de condicionantes y obstaculos que entorpezcan el proceso de
evolucion del hijo que padece autismo.

El sustento tedrico esta enfocado desde unas categorias de analisis que dan cuenta del
contenido del proyecto, esto es dinamica familiar, inclusion social, apoyo institucional y el
mismo trastorno autista. La familia se ve abocada a experimentar diversos sentimientos ya sean
de dolor, angustia e impotencia frente a la situacion que atraviesa el hijo autista; esto ligado al
esfuerzo que cada miembro del nucleo familiar debe enfrentar para contribuir al desarrollo en
un ambiente sano, libre de condicionantes y obstaculos que entorpezcan el proceso de
evolucidn del hijo que padece autismo.

Conclusion: La investigacion refuerza la importancia de la familia como vinculo
primario y como la llegada de un nuevo miembro al hogar genera cambios importantes desde
la estructura, las funciones, lo econémico, pero mas aun cuando es diagnosticado con autismo.

En muchos casos los conflictos entre los padres no se hacen esperar por el
desconocimiento y el hecho de no estar preparado para asumir esta situacion y de como cada
miembro de la familia debe experimentar emociones de angustia, miedo y frustracién; pero
contradictorio a esto cada realidad se asume de manera diferente para promover el apoyo de la
familia desde la integracion en los procesos y orientacion con la institucionalidad para la

evolucion del nifio con autismo.
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Estudio: 2
Nombre: La familia como agente de socializacion en los procesos de rehabilitacion e
inclusion social con sujetos en situacion de discapacidad cognitiva del municipio de bello

Autores: Yudicelly Zapata Jiménez

Afo: 2011

Entidad: Corporacion Universitaria Minuto de Dios

Area de conocimiento: Trabajo social

Resumen: Para la realizacion de este ejercicio investigativo, se contemplaron 15
familias con personas en situacion de discapacidad cognitiva o mental identificados en
diferentes barrios en el municipio de Bello, que participan en entidades como la Fundacion
Santiago con Amor, ASOPAINER y Fundacién Te Guia.

Desde el enfoque cualitativo y un proceso metodolégico organizado a partir de
instrumentos claves para la recoleccion de la informacion como las historias de vida y las
visitas domiciliarias, se logro identificar elementos que permitieron describir como las familias
juegan un papel importante de socializacion en los sujetos en condicion de discapacidad, y asi
mismo, fortalecen toda dinamica institucional y social de rehabilitacion.

Es asi como este ejercicio de investigacion se convierte en una oportunidad para
describir elementos claves en el acompafiamiento a personas en situacion de discapacidad
cognitiva, las cuales se convierten en un reto para ser trabajado en las politicas de Estado para
la transformacidn de las problematicas reflejadas en esta poblacién.

De igual forma, este proceso de la investigacion “la familia como agente de
socializacién en los procesos de rehabilitacion e inclusidn social con sujetos en situacion de

discapacidad cognitiva del municipio de Bello”, se realiz6 con una perspectiva metodologica
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descriptiva, la cual permite concebir a los sujetos como capaces de transformar su realidad,
sujetos de desarrollo y sujetos de derechos, con una condicion particular y es que sus historias,
experiencias, aprendizajes, practicas y narrativas se consideran importantes para el proceso de
construccion de conocimiento, dado que lo que resulta de los instrumentos utilizados tiene
validez tedrica en la medida que se comprende su realidad como una forma subjetiva y objetiva
de comprenderse.

Conclusion: La investigacion utiliza el concepto de discapacidad cognitiva para
referirse a las personas que presentan limitaciones en las habilidades cognitivas, entre las mas
comunes: El Autismo, El Sindrome Down, Sindrome de Asperger y el Retraso Mental; un
término poco aceptado para las familias con un integrante autista donde su mayor preocupacion
es lograr un proceso de adaptacion y no de exclusion por la sociedad.

El acompafiamiento médico es fundamental en la adecuada orientacion de familias para
cada uno de los procesos con especialistas y terapias que son elementales para el tratamiento y
avance, ya que son los padres quienes alertan de ciertas conductas atipicas en el desarrollo de
sus hijos y es realmente la familia quien pasa mas tiempo con el integrante autista, los cuales
cumplen el papel mas significativo al involucrarse en cada uno de los pasos y en esa
convivencia, son ellos quienes generan las mejores estrategias de acuerdo a las habilidades en

el aprendizaje del nifio con autismo o discapacidad cognitiva.
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Estudio: 3

Nombre: Percepcion de los cuidadores de nifios con diagndstico de trastorno de
espectro autista al asistir a los centros de salud

Autores: Paula Andrea Estupifian Pérez y Eibar Edilsa Quintero

Afio: 2015

Entidad: Corporacién Universitaria Adventista

Area de conocimiento: Facultad Ciencias de la Salud

Resumen: El trabajo que se presenta ha sido el resultado de la preocupacion profesional
por lo que puede ser la tarea del equipo de enfermeria comprometido con casos de trastorno de
espectro autista infantil, su diagnostico y las estrategias para dar cumplimiento a los
requerimientos medicos y legales de garantizarles a quien padecen el trastorno, el acceso a la
salud, la educacion y el bienestar.

El trabajo se realizo siguiendo un enfoque cuantitativo de tipo descriptivo, con el fin de
comprender la percepcion de los cuidadores de nifios con trastorno de espectro autista que
concurren a la Fundacién Integrar de Medellin acerca de la atencion por parte del personal
médico y el equipo de enfermeria que reciben en los centros de salud durante el Gltimo afio. Se
utilizaron tanto la observacion como la informacidn cuantitativa, las cuales arrojaron resultados
importantes para el cuidado de estos nifios.

Los resultados muestran que aun no existe un conocimiento claro acerca de como
atender este tipo de poblacion y mas ain cuando se presentan conductuales en el momento de
atencién. Haciendo necesario la creacion de algin tipo de ayuda didactica que facilite la

comunicacion asertiva y de calidad con el paciente y sus cuidadores.
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Conclusion: Unos de los aspectos a tener en cuenta en esta investigacion es promover
la deteccion temprana y el manejo adecuado del autismo en el sector salud. Es asi que mediante
la Corporacion Universidad Adventista buscan formar profesionales en enfermeria en la
proyeccion integral mediante el desarrollo humano y formacién investigativa de la mano con
la Fundacion Integrar fomentando la calidad de vida de los cuidadores y padres de los nifios
diagnosticados con (TEA) trastorno del espectro autista, de modo que facilite una integracion
oportuna con efectos de avanzar en los procesos de adaptacion al medio y se convierta en un
importante apoyo para los cuidadores y padres en los procedimientos médicos que representan

un impacto negativo para la poblacion con autismo.

9. Marco conceptual

Para la comprension del tema de las relaciones familiares cuando hay un integrante con
diagnostico TEA (Trastorno Espectro Autista), seran abordados desde algunos autores los
conceptos de: familia, relaciones familiares y autismo, las cuales constituyen las categorias de

andlisis identificadas para abordar la investigacion.

Familia

Inicialmente se toma el concepto de familia por Elizabeth Jelin (1998), quien lo define
como:
Una institucidn social anclada en necesidades humanas universales de base bioldgica:

la sexualidad, la reproduccion y la subsistencia cotidiana (...) Se trata de una organizacion

social, un microcosmos de relaciones de produccion, reproduccion y distribucion, con su
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propia estructura de poder y fuertes componentes ideolégicos y afectivos, pero donde también

hay bases estructurales de conflicto y lucha. Existen en ella tareas e intereses colectivos, pero

sus miembros también poseen intereses propios diferenciados, enraizados en su ubicacion en

los procesos de produccion y reproduccion” (2007).

En este sentido la familia como institucion social comprende un vinculo de parentesco
donde cada miembro posee un rol determinado, en el que, si bien existen aspectos individuales,
también hay una relacion que busca suplir las necesidades colectivas del grupo familiar. A
partir de las relaciones de poder que se dan al interior de su estructura se orientan conductas y
lazos afectivos de los individuos y en concordancia con su entorno.

Otra definicion de familia es ofrecida por Quintero al sefialar que es el espacio para la
socializacidn del individuo, el desarrollo del afecto y la satisfaccion de necesidades sexuales, sociales,
emocionales y econdmicas, y el primer agente transmisor de normas, valores, simbolos (2007)

Como base primaria para el desarrollo del individuo se encuentra en la familia un
conjunto de relaciones que determinan la forma en que cada uno de sus miembros interactla
entre si y con su entorno, ademas, es en este espacio vital donde se constituyen las normas
éticas y morales que guian los comportamientos de los individuos en la sociedad.

Sara Montero Duhalt, afirma que la familia constituye un campo clave para la comprension
del funcionamiento de la sociedad (1992), destacando que la familia y sociedad estan enteramente
interconectadas.

De acuerdo con Montero, la familia como microsistema que determina las normas de
los individuos tiene un papel social y politico fundamental, puesto que son seres sociales que

interactlian entre si en un contexto que esta en permanente transformacién. Por lo tanto, la
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familia se articula para construir un nicleo de convivencia y actuacion que permita un correcto
funcionamiento de la sociedad.

Miranda y Rodriguez citados en Bustamante conciben la familia a partir de un enfoque
sistémico como un todo diferente a la suma de las individualidades de sus miembros, cuya dindmica
se basa en mecanismos propios y diferentes a los que explican la del sujeto aislado. La familia es un
sistema social natural, que puede ser estudiado en términos de su estructura, o forma, como esta
organizado en un momento dado y sus procesos o formas en las cuales cambia a través del tiempo
(2013, p. 52)

Cabe destacar, que a traves del tiempo sobre la familia han surgido nuevas dinamicas
las cuales han ido transformando su estructura y por lo tanto sus relaciones interpersonales; asi
mismao, el sujeto social tiene la necesidad del trabajo colectivo para conectarse con su entorno,
siendo parte de un sistema, donde cada individuo cumple un rol determinado dentro de la
sociedad.

Con respecto a la familia desde la sociologia, Paez (como se cita en Gallego, 2012) la
define como un grupo de personas entrelazadas en un sistema social, cuyos vinculos se basan en
relaciones de parentesco fundados en lazos bioldgicos y sociales con funciones especificas para cada
uno de sus miembros y con una funcién mas o menos determinada en un sistema social (1984, p.23).

Vale destacar, que, si bien la familia fundamentalmente se basa en el vinculo de
consanguinidad, también esta condicionada por las relaciones sociales que se dan en un entorno
con caracteristicas determinadas, donde cada individuo cumple un papel determinante para el
desarrollo de la sociedad.

Por lo que refiere a los autores la familia es una institucién social que tiene la funcién

de brindar seguridad, bienestar y satisfaccion de las necesidades materiales y emocionales,
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permeada por el aspecto social y por tanto es a partir de la familia que el sujeto forma bases las

cuales sirven al momento de interactuar con su contexto y con el otro.

Relaciones familiares

Para iniciar esta categoria se toma el concepto de relaciones familiares de los autores
Amaris, M., Paternina, A., Vargas, K. sefialan que:

Las relaciones familiares estan constituidas por las interacciones entre los miembros

que integran el sistema; a partir de estas interacciones se establecen lazos que les permiten a

los miembros de la familia permanecer unidos y luchar por alcanzar las metas propuestas.

Dichas interacciones se manifiestan por medio de la comunicacidn, la cual permite observar

los conflictos, las reglas y normas que regulan la homeostasis de! sistema familiar, ya que el

comportamiento de cualquier elemento de! sistema altera en su totalidad. (2004, p. 94-95).

Basado en la anterior definicion, se hace de vital importancia para toda familia que su
nicleo tenga una conexién emocional fuerte, esto permite el desarrollo de las relaciones
familiares sirviendo como un mecanismos de socializacion.

En este sentido Olson, Rusell y Sprenkle, citados en Polaino et al. (2003) sefialan que
la dindmica familiar es un intercambio que se presenta en las relaciones familiares, lo cual se encuentra
claramente relacionado con aspectos emocionales, familiares e individuales.

Lectura de lo anterior permite comprender que emociones y afectos, familia y roles
confluyen en la formacion de un pequefio grupo social-familiar; cada uno de sus individuos
con singularidades, pero sujeto a roles y reglas determinadas a la vez con capacidad para tomar
decisiones que aportan determinantemente en el fortalecimiento o debilitamiento de los

vinculos dados a partir de las relaciones entre ellos creadas.
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En el proceso de creacion de las relaciones familiares la convivencia se fortalece,
diversifica o modifica de tal forma que los vinculos generados en ella armonizan o alteran el
espacio para el relacionamiento de los integrantes. Por otro lado, las relaciones también estan
ligadas a la capacidad de gestion y autogestion. Se gestiona la convivencia desde la autogestion
del conflicto, de las emociones, de las reacciones afectivas familiares.

La toma de decisiones es otro de los aspectos que adquieren una fuerte connotacion
dentro de la definicién de las relaciones en la familia puesto que no todos sus integrantes
pueden hacerlo de forma individual y entendiendo que dentro de ellos hay roles de autoridad
previamente definidos y que van en la basqueda del fortalecimiento sea de la convivencia como
de la misma subsistencia.

Para explicar esto Parra, H. (2005) tomado de (Wartemberg, 1983) afirma que “la familia

es un grupo con relaciones de dependencia personal y no contractual (afinidad, consanguinidad y amistad)
que se articula como unidad a través de decisiones y acciones tendientes a satisfacer necesidades vitales”.

Dicho asi, se espera que las similitudes y afinidades fluyan en los miembros del grupo
en razon de los lazos de consanguinidad que los unen; ello facilita en medio de los diferentes
roles, sea de autoridad o dependencia, aspectos de amistad que permiten que las relaciones se
armonicen facilitando que la toma de decisiones gire siempre entorno a la convivencia y a la
superveniencia del grupo familiar.

Comprendiendo que la familia se da como un tejido social, donde cada uno de sus
miembros aportard desde su experiencia para facilitar la relacidn interna, en tal tejido social
pueden presentarse situaciones que alteren sus relaciones, ejemplo de esto es cuando a quien le

corresponde el rol de proveedor y de autoridad, pierde su trabajo, abandona el hogar o sufre
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una pérdida, lo que ocasiona una modificacién en los roles. En este sentido un nuevo integrante
asumira dichas responsabilidades.

Asi las cosas, las relaciones familiares son la linea sobre la cual se expresan
sentimientos, emociones, frustraciones, donde se gestan diferencias y autogestionan conflictos,
ellas estén ligadas a la toma de decisiones; las acciones de uno solo de sus miembros proveeran
cambios significativos que podrian alterar y o cambiar definitivamente el rumbo y la forma de

convivir del grupo.

Autismo

Segun la RAE el autismo proviene del latin cient. autismus, y este del gr. avtdc autds
'UNo Mismo' e -toudg -ismos -ismo’ y puede ser concebido como un repliegue patolégico de la
personalidad sobre si misma y un trastorno del desarrollo que afecta a la comunicacion y a la
interaccion social, caracterizado por patrones de comportamiento restringidos, repetitivos y
estereotipados (2019)

Sin embargo, la definicién de autismo desde Villalobos citado por Ramirez, O. & Mongollo,
D. (2013)

Se le debe al psiquiatra Leo Kanner, quien en 1943 comunicé sus observaciones sobre 11 nifios
gue mostraban aislamiento extrafio durante el primer afio de vida, por lo cual se le llamé Autismo
Precoz de Kanner. Con sus aportes no solo diferencio el autismo del aislamiento encontrado en adultos
esquizofrénicos y de la esquizofrenia infantil, sino que logré categorizar en una entidad diagnéstica.
Desde aquel entonces cuando Leo Kanner realiz6 la primera descripcion del autismo hasta la fecha,
las neurociencias han contribuido en la investigacion de este sindrome, pero todavia continda siendo

de comprensién muy enigmatica.
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Se percibe a quien es diagnosticado con TEA como un sujeto con dificultad para
socializar, en tanto su comunicacién no se asemeja a la utilizada normalmente por resto de
personas, para transmitir un lenguaje asertivo que le permita manifestar emociones o deseos,
puesto que estas dificultades logran alterar su conducta frente a su realidad.

El Psiquiatra Suizo Eugen Bleuler propuso sobre el concepto Autismo que este esta
caracterizado segun él por el repliegue de la vida mental del sujeto sobre si mismo, llevandose a la
constitucion de un mundo cerrado separado de la realidad exterior y a la dificultad extrema o la
imposibilidad de comunicarse con los demds que de alli resulta” (Garrabé de Lara, J.2012)

Por otro lado los autores Bohdrquez, D.M., J.R. Alonso, R. Canal, M. (2018) plantean
una definicion mas contemporanea donde el autismo es una posibilidad dentro del abanico de los
TEA, es una alteracion que afecta al desarrollo del nifio en la comunidad, el lenguaje, las relaciones

sociales, al juego y la capacidad para enfrentarse a cambios y situaciones nuevas o para desarrollar

comportamientos variados.

Se percibe que las conductas atipicas presentadas en los nifios diagnosticados con
autismo, muestran las dificultades que tienen para socializar con los demas y como afecta
considerablemente las relaciones del nacleo familiar, al ser condicionado con tareas basicas y
cambios a los cuales no esta preparado el nifio, ni los demas integrantes del hogar y cdémo esto

genera un desgaste fisico y emocional.
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Desde el ICBF1 y la SISD2 aportan una clara definicion en la Cartilla — Autismo de
cdmo este se puede definir como un trastorno del desarrollo, de origen neurobiolégico, que da
lugar a diferencias significativas en las habilidades que tipicamente se esperan en los nifios y

nifas, en tres aspectos fundamentales:

Relacién con personas: Dificultad para compartir intereses, puntos de vista, comprender las
emociones y pensamientos de los demas y para relacionarse con personas de su edad.

Comunicacion: Dificultad para hacerse entender, para emplear el lenguaje gestual, para
emplear la comunicacion con fines sociales y para comprender significados.

Intereses y flexibilidad en la conducta: Intereses muy intensos, repetitivos y diferentes de los
esperados a su edad; dificultad para ajustarse a cambios de su ambiente, lo que los vuelve rutinarios.
(ICBF 2008).

En consecuencia el (TEA) trastorno del Espectro Autista3 es un acumulado de
alteraciones y condiciones que no estan estrictamente ligados a sintomas especificos y que
varian de un nifio a otro con la posibilidad de ser mas o menos funcionales4 afectando asi su

desarrollo dentro de la familia y su entorno, razén por la cual dificulta tener un diagnostico

! Instituto Colombiano de Bienestar Familiar.

2 Secretaria distrital de integracion Social.

3 Para efectos de la presente investigacion se utilizara para referirse a la categoria de nifio o nifia teniendo en
cuenta que el (TEA) incluye: el sindrome de Asperger, el Autismo, el trastorno des integrativo infantil, el trastorno

generalizado del desarrollo no especificado y el sindrome de rett.

# Funcional: para referirse a las funciones que permiten a una persona valerse por si sola.
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preciso, tratamientos y terapias adecuadas, siendo los padres quienes aportan mayores

elementos para facilitar un adecuado manejo con los hijos que presentan esta condicién.

10. Marco legal

Las personas en situacion de discapacidad incorporan diferentes experiencias de vida
que han asimilado con valor frente a las dificultades en la eliminacién de barreras en el cual la
familia, la sociedad y el estado tienen la obligacion de garantizar estos derechos, asi como se
consagra en La Constitucion Politica de Colombia de 1991.

Es asi como se hace referencia en el articulo 13 donde: todas las personas nacen libres
e iguales ante la ley, recibiran la misma proteccion y trato de las autoridades y gozaran de los
mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna discriminacion por razones de sexo,
raza, origen nacional o familiar, lengua, religién, opinidn politica o filosofica.

Se debe agregar que en el articulo 44 reafirma como los derechos de los nifios
prevalecen sobre los derechos de los demas, y donde la familia y la sociedad tienen el
compromiso de proteger a los nifios y nifias para garantizar su pleno desarrollo integral, y de

la misma manera exigir sanciones a las autoridades competentes cuando se infringe la ley.

La constitucion politica de Colombia de 1991 tomado el 27 de septiembre 2020
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/constitucion_politica_1991.html#1
Constitucién Politica de la Republica de Colombia.

De ahi la importancia de conocer sus derechos por la familia y cuidadores de las

personas en situacion de discapacidad con el fin de ser respetados por todos, como lo ratifica
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la ley 361 de 1997, para aplicarla con igualdad en el acompafiamiento efectivo a la familia, en
la habilitacion y rehabilitacion integral de sus procesos, en la salud, la educacion, el trabajo, la
accesibilidad y en todo lo que sea necesario para el pleno desarrollo personal y total integracién
a la sociedad.

Por esta razén se apoya en la ley estatutaria 1618 del 27 de febrero de 2013. "Por medio
de la cual hace constar en el Articulo 1°. El objeto de la presente ley es garantizar y asegurar
el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, mediante la adopcion de
medidas de inclusion, accion afirmativa y de ajustes razonables y eliminando toda forma de
discriminacion por razon de discapacidad, en concordancia con la Ley 1346 de 2009.

Como se menciono anteriormente la ley 1346 de 2009 Por medio de la cual se aprueba
la “Convencion sobre los Derechos de las personas con Discapacidad”, adoptada por la
Asamblea General de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de 2006.

Y ratifica la importancia en el Articulo 3°. Que Inspira a la sociedad en los principios
fundamentales, el respeto, la dignidad y la autonomia individual que contribuyan a la
aceptacion y no discriminacion de las personas con discapacidad como parte de la diversidad

y condicion humana con igualdad de oportunidades.
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11. Objetivos
11.1  Objetivo general

Comprender como cambian las relaciones familiares que se presentan entre los

integrantes cuando un nifio es diagnosticado con el trastorno espectro Autista (TEA)

11.2  Objetivos especificos
e Conocer las relaciones que se presentan en un contexto familiar entre sus distintos
integrantes y una persona diagnosticada con Trastorno Espectro Autista (TEA)
e Identificar que red de apoyo se genera dentro del contexto familiar cuando un nifio es
diagnosticado con el Trastorno Espectro Autista (TEA).
e Analizar como la familia vincula a su entorno al nifio diagnosticado con el Trastorno

Espectro Autista (TEA).

12. Marco metodolégico

12.1 Paradigma

El paradigma desde el cudl se abordara la investigacion es el analitico interpretativo
que presenta sintomas y caracteristicas, calificativas, cualitativas, significativas, que solo
pueden ser evaluados individualmente, se debe interpretar desde el desarrollo del sujeto y el
desempefio en su contexto, ya que tiene grandes variables, un nifio con autismo, no es igual a
otro, aunque tengan el mismo diagnéstico cuando hablamos de un espectro. Por eso este

paradigma da las herramientas para la presente investigacion puesto que los investigadores de
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orientacion interpretativa centran en la descripcion y comprension de lo que es Unico y

particular del sujeto mas que en lo generalizable.

12.2  Enfoque

El enfoque de esta investigacion es cualitativo, teniendo como objetivo principal
entender las relaciones que se generan en una familia después de que uno de sus integrantes es
diagnosticado con TEA (Trastorno espectro Autista).

El enfoque cualitativo de acuerdo con Bonilla y Rodriguez (como se cita en Bernal
2000), “se orienta a profundizar casos especificos y no a generalizar. Su preocupacién no es
prioritariamente medir, sino cualificar y describir el fendmeno social a partir de rasgos
determinantes, segun sean percibidos por los elementos mismos que estan dentro de la situacién
estudiada”.

De acuerdo con el autor por medio del enfoque cualitativo se puede percibir comprender
mucho mas facil el contexto de la familia y su relacién, asi mismo analizando su entorno e

identificar los elementos mas importantes que ayudaran a dar respuesta a esta investigacion.

12.3 Poblacion y muestra

Este proyecto busca comprender las relaciones familiares que se presentan entre sus
integrantes cuando un nifio es diagnosticado con el trastorno espectro autista (TEA) para ellos
a poblacion a investigacion son nifios diagnosticados con el trastorno Espectro Autista (TEA)

y la muestra que se tomara con dos familias las cuales se llamaran familia uno y familia dos.
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12.4 Técnica

Historia de vida.

La historia de vida segin Puyana, Y. & Barreto, J. la definen como:

Una estrategia de la investigacion, encaminada a generar versiones alternativas de la
historia social, a partir de la reconstruccion de las experiencias personales. Se constituye en
un recurso de primer orden para el estudio de los hechos humanos, porque facilita el
conocimiento acerca de la relacién de la subjetividad con las instituciones sociales, sus
imaginarios y representaciones simbolicas. La historia de vida permite traducir la cotidianidad
en palabras, gestos, simbolos, anécdotas, relatos, y constituye una expresion de la permanente
interaccion entre la historia personal y la historia social. (1994, p.1).

Por lo anterior trabajar desde la escucha es importante en las historias de vida; es la
manera de narrar la realidad de una familia y el integrante con un diagnostico de (TEA) y
permite acercarse a las vivencias sobre algunas etapas de su historia y por las que ha tenido que
atravesar la familia, es una forma necesaria que permite adentrarse en la intimidad del otro

quien con su relato libera y contagia a quienes apenas se sumergen en un tema de investigacion.

Instrumento
Entrevista.

Los autores Denzin y Lincoln (2005, p. 643, tomado de Vargas, 2012) definen
la entrevista COMO “una conversacion, es el arte de realizar preguntas y escuchar respuestas”’. Dicha
técnica permite la recoleccién de informacion sobre un tema de interés y a partir de la

interaccién de dos 0 mas personas.
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Considerando que las entrevistas tienen un mismo fin, para el desarrollo de esta
investigacion se tomara como instrumento la entrevista semiestructurada de carécter cualitativo
puesto que permite realizar preguntas abiertas, por esto se considera la adecuada ya que
permitird tener una conversacion espontanea de manera fluida entre el entrevistado y el
entrevistador, logrando que la persona exprese sus vivencias, su experiencia a través de las

preguntas ya elaboradas y las que se van construyendo.

13. Sub linea de investigacion

Familia, Infancia y adolescencia. Con respecto a la linea de investigacion para la
elaboracion del trabajo seleccionado esta permite estudiar las dinamicas internas y externas
sobre las interacciones o la forma social de relacionarse de las personas con su entorno familiar.

Se puede entender que la familia es aquella institucion de la sociedad, que permite
ensefar, aprender, reaprender y transmitir conocimientos ya sea culturales, creencias,
principios, siendo como ese soporte o0 la base para sobre llevar el dia a dia. En las familias se
establecen comportamientos que permiten una manera de socializar, tener valores, principios
que logran entablar relacion con el resto de la sociedad, siendo también un actor definitivo en
el desarrollo social y agente de la sociedad civil.

Por consiguiente, la familia al ser la sociedad mas universal, logrando componer un
contexto fundamental para la construccion del desarrollo individual de cada uno de los

integrantes, al analizar sus dinamicas es entendible que cada una tiene realidades que se
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manifiestan de distintas formas y lograr comprender los cambios estructurales que se van
generando como lo son econémicos psicolégicos, emocionales.

El trabajo social encontré en la familia como un campo de accion para generar teorias,
modelos, técnicas y métodos para lograr intervenir las diferentes situaciones o problematicas
que van dentro o fuera de este grupo, entendiendo que la familia es el grupo social en el cual
se establecen los inicios de socializacion y el desarrollo como persona, haciendo que esté
preparada para crecer, buscar salidas que permitan un cambio, ya que cada ser humano puede
tener consigo mismo las herramientas para su propio desarrollo.

Por consiguiente se evidencia la necesidad de acompafiar a los padres o responsables
del hogar, adquiriendo herramientas y habilidades sociales, para una mejor comunicacion con
sus hijos, con su pareja, logrando expresar cada uno lo que siente, sus emociones, darle el valor
a escucharse y respetarse, a entender las diferencias fisicas, mentales y sociales, teniendo un
didlogo que permita un postura asertiva a los cambios, si esto es posible se lograra que los hijos

tenga las habilidades para relacionarse con el contexto externo.

14. Resultados

Este apartado surge del andlisis de los resultados obtenidos de la técnica historia de
vida, los cuales se dividen por tres categorias de acuerdo a lo planteado en la investigacion para
el posterior escrito. En el cual se evidencia los cambios que surgen en las relaciones familiares

cuando un integrante es diagnosticado con TEA.
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Familia

Para mi la familia es un grupo de personas donde nos inyectan amor, compafiia, apoyo,
esperanza... La familia para mi es, esa base fundamental donde de cierta manera cada uno nos
apoyamos pase, lo que pase, hayan dificultades, problemas... Pienso que la familia siempre va estar
ahi... Pienso que la familia es algo grandioso, algo importante, mas que sangre, es acompafiamiento,
porque hay personas que aunque no hay lazos de sangre esta siempre ahi, apoyando... Pienso que son
esas personas que tienes en tu corazén, en tu vida y las haces parte de ti...Para mi eso es la familia y
me parece que siempre es importante contar con el apoyo, con el amor, también, incluso muchas veces

con los regaiios ... La familia es unica. (Aporte de la madre de la familia 2)

La familia como parte de un sistema social es vista como un todo, integrado por varias
partes, donde cada individuo quien hace parte de esta colectividad posee unas caracteristicas
propias las cuales influyen fuertemente en la forma como aceptan, afrontan las situaciones e
incluso como perciben su propia realidad. Ejemplo de ello es la forma como las historias de
vida reflejan el contexto de familia especialmente al recibir el diagnéstico de TEA.

Para referirse a ello Adriana Gallego refiere que “las familias en su dindmica interna
estan atravesadas por una historia, historia que, aunque comparten los miembros del grupo,
todos desde su individualidad —orden bioldgico, fisico, psicoldgico, social, cultural y politicos—
asumen diversas posturas frente a lo que los permea como grupo; asimismo, la manera de
asumir dificultades, retos, éxitos y fracasos es distinta” (2011, p.333).

En este sentido, cada individuo del ndcleo familiar tiene unas particularidades que

inciden en la forma como perciben los cambios que se dan en el hogar, haciendo que como
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grupo busquen elementos que sirvan para enfrentar las crisis, lograr sus proyectos y superar
cualquier situacion que se les pueda presentar.

Siguiendo esta linea, basada en las experiencias de dos familias se encuentran tres
enfoques los cuales permiten entender los cambios que experimentan al recibir un diagnéstico
de TEA. Dichos enfoques son: la familia y la forma como los proyectos se ven modificados a
partir del diagnostico; la familia y gestion de la calidad de vida, la familia y la proteccion y
sobreproteccion del nifio con TEA.

Para efectos de este analisis ambas historias de vida, coinciden en que a nivel familiar
se ven fuertemente modificados los proyectos pensados antes del diagnostico, se espera que el
nacimiento de un nuevo hijo se dé sin dificultades y con la posibilidad de verlo crecer y
relacionarse con el mundo que lo rodea, sin embargo, con este diagnostico surgen unas
necesidades diferentes para la familia, tal cual expresan los siguientes relatos:

“[...] Uno, como familia. Planes como tal sacar sus hijos adelante, de que ellos tuvieran su
educacion que pudieran llevar su ciclo de vida, de desarrollo normalmente... como se espera en una
familia, pero con nuestro hijo diagnosticado fue mucho méas complicado porque las cosas cambian
totalmente, porque tienes programado un colegio, un tiempo... Con nuestro hijo mayor, las cosas no
eran tan dificiles, era un periodo normal... su colegio fue normal, no perdi6 ningln afio, le iba bien,
era un nifio que se podia manejar, era muy independiente, era capaz de hacer sus cosas sin mayor
dificultad. [...]” (FIFam2)

“[...] En ese tiempo tuvimos ese proceso y los planes eran igual: el papa y la mama trabajar y
poder sacar a los dos nifios adelante. Pero en este caso yo tuve que renunciar a muchos trabajos porque
cada proceso con mi hijo era complicado, porque no se dejaba cuidar facilmente, porgque no comia con
las personas gue lo dejaba cuidando, porque siempre habia como un apego hacia la mama, entonces

siempre tuve que renunciar a varios empleos para poderme encargar de su educacion [...] " (flfam2)
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“[...] Yo creo que en toda familia un bebé es anhelado, esperado y siempre con las
expectativas altas, nadie piensa que su hijo va ser especial 0 va a tener una condicion cierto? Entonces
el papéa siempre decia yo quiero que mi hijo sea futbolista, la mama dice otra cosa, el hermano esta
feliz porque va a llegar ese hermano para compartir, para jugar, para pelear [...] " (f2fam2)

De acuerdo con lo anterior, la familia se ve en la necesidad de replantear sus habitos de
vida y generar nuevas estrategias que permitan a todo el nicleo adaptarse a esta nueva
situacién. Se concibe el hijo diagnosticado como un ser dependiente y ello se deja visualizar
en la comparacion realizada entre un hermano que tiene el diagnostico (TEA) con uno que no
lo tiene.

La llegada de un nuevo integrante con diagndstico TEA exige a la familia pensar una
mayor calidad de vida para él, ello genera retos, los cuales para este caso pueden ser entendidos
como “renuncias”. En el relato 1 la madre renuncia a distintos trabajos, mientras en el relato
dos, la madre busca oportunidades en otro lugar; en otras palabras, existe una ‘Trenuncia’
metaforica, lo que implica un impacto a nivel econdémico que resulta en la necesidad de buscar
nuevas oportunidades, pero también de renunciar a otras, dado que el nifio requiere de mayor
atencion y presencia de los padres. Ambas familias lo expresan asi:

“[...] No es lo mismo que otras personas cuiden de tu hijo y mas con una condicion especifica
como lo es el autismo... Tuve que renunciar a muchos trabajos y dedicarme plenamente a él [...]
“(flfam3)

“[...] Estoy en EE.UU hace 3 afios, pero él nifio hace dos afios, yo vine primero solita y al afio
mande por él, yo vine a los EE.UU a lo que venimos todos... a trabajar y cuando vine, no sé si es Dios...
jbueno! si es Dios, pero uno empieza a relacionarse con gente que viven lo mismo... Entonces, empecé
a trabajar con una sefiora y nos contamos las historias y ella me pregunt6 ¢ donde esta el nifio? Y yo,

no... Pues... En Colombia. Y me dijo: jQué! ; Qué hace alla en Colombia? ;Qué estas esperando? ... Y
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ella, me empezo a contar su historia y me empezo a motivar. Ella me decia: ‘mis hijos esto... Aqui hay
un programa que se llama PESC, que es donde a ellos les ensefian a hablar o comunicarse por iméagenes
[...] “(F2Famb)

Minuchin- para ilustrar un poco lo anterior- expresa que, “la familia es un sistema que
se transforma a partir de la influencia de los elementos externos que la circundan, los cuales
modifican su dindmica interna” (1982, p. 331). Esto afianza el hecho que las oportunidades que
se presentan en el medio influyen en el bienestar de la familia y la persona diagnosticada. Asi
las cosas, se considera un reto para los padres satisfacer las necesidades de un integrante con
TEA, no solo en cuanto a lo econdomico sino también, al poner en cuestion que a nivel social
existen otros paises los cuales cuentan con herramientas que facilitan el proceso de aprendizaje,
de comunicacion, programas para favorecer la articulacion e inclusion de personas con TEA a
la vida social, tal cual sucede en el relato dos, el cual serd analizado mas adelante en la categoria
de autismo.

De esta manera, el entorno puede ofrecer o no una serie de oportunidades que permite
a los padres aportar al bienestar y al desarrollo del nifio, lo que se convierte en la nueva realidad
de las familias, de esto depende gran parte la evolucién que el nifio pueda tener.

Los relatos consolidan el contexto de familia como un espacio de proteccion; la
vulnerabilidad que suscita el nuevo integrante genera en los padres una excesiva proteccion.
Las siguientes narraciones dejan entrever que el nifio debe ser sobreprotegido incluso hasta de
si mismo, “/...J Indudablemente uno se convierte en protector, en sobre protector [...] ” (F1Fam5)

Mientras que las siguientes citas enfatizan en el hecho de un acompafiamiento vital por parte

de cada una de las familias, temor al futuro, a la ausencia, a su desarrollo:
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“[...JUno de los temores que uno piensa, es... cuando tenga una novia, si va a tener familia, si
va a tener hijos, entonces siempre nos ha cuestionado mucho eso: ¢ Cémo seria su vida amorosa?... ¢ Si
va tener familia?... A veces nosotros le hemos preguntado a él y él simplemente nos dice: ‘/si! que él
va tener tres hijos’. Entonces no sabemos... Por lo menos tenemos la idea de que va a hacer muy claro
enesaparte/...]” (FlFam)5)

“[...] De que siempre esté¢ acompanado de un adulto, de no dejarlo solo mucho tiempo, estar
muy pendiente de todas sus cosas porque como les decia ahora, no es facil, no es un nifio que se pueda
dejar solo mucho tiempo o que uno se vaya tranquilamente y lo deje, no, uno siempre trata de que esté
alguien responsable alli, por muchas cuestiones que pueden pasar: se pueda encender la estufay no la
apague, porque pueda calentar alguna cosa en el microondas... Como todo ese tipo de cosas. Entonces
siempre tiene que haber un adulto responsable y explicarle siempre [...] " (F1Fam$8)

“[...] Claro que si, muchos temores, como por ejemplo: desde que el nifio fue diagnosticado
tengo mucho miedo a morir, todos los dias le pido a Dios que me regale vida porque yo pienso que uno
como mama asi comenta errores, la mama es la mam4, pero mi mayor temor es que yo le falte al nifio...
Y también tenia muchos temores e inseguridad, igual yo tenia que salir adelante... No digo que sea por
esta causa, pero yo me separe de mi esposo, entonces yo era sola y con el nifio, no soy capaz... Y
obviamente eso con el tiempo se fue superando y con Dios me fui levantando y dia a dia me he
comprobado que si soy capaz y de que si puedo. Claro el temor aparecié mas ahora con el Covid-19
que no fuera a suceder nada, pensando en mi hijo [...]” (F2Fam4)

Al respecto, en ambas familias la funcion de proteccion gira en torno al nifio, sin
embargo, convivir con una persona diagnosticada con TEA implica reconocer que durante toda
su vida tendra una serie de limitaciones, por las que requiere un acompafiamiento constante por
parte de la familia, dado que por su condicion tendra mayores dificultades para comunicarse,

percibir las cosas, y ser completamente autbnomo en sus actividades cotidianas.
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Martinez y Bilbao afirman que:

“Las personas que padecen autismo son, por lo general, uno de los grupos de personas con
discapacidad que menos nivel de autonomia poseen. Esto lleva consigo el consiguiente desgaste de las
familias, que sufren desde antes de encontrar un diagnostico acertado y que contintia a lo largo de toda
la vida de la persona con autismo" (2008, p.333).

De acuerdo con lo anterior, la familia esta en un constante aprendizaje sobre las
necesidades y avances en relacion al proceso de desarrollo de la personas con TEA, si bien el
autor precisa que el nivel de autonomia de estos es bajo, los padres asumen el rol de cuidadores
dentro del ciclo vital; aunque dada la condicion de vulnerabilidad de estos, la familia tiende a
sobreprotegerlos de todo aquello que los ponga en riesgo, incluso ‘de si mismo’, haciendo un
acompafiamiento constante que les permita brindar un espacio seguro para la persona con TEA.

La familia se debe analizar desde una circularidad que permita identificar las diferentes
perspectivas inmersas en ella, a partir de su complejidad por las nuevas interacciones que se
dan al interior. Se reconoce que las familias no son homogeéneas, por lo tanto, se debe hacer un
proceso de diferenciacion entre ellas, como se puede evidenciar en los relatos:

“[...] Yo pienso que desde que estén unidos de que se sienta €se amor, que lo mas importante
es poder estar ahi para ellos, poder entenderlos, porque no todos son iguales... 0 sea yo te podria dar
mil ejemplos de como fue el proceso con mi hijo, pero es él, es mi nifio, pero el de otra familia puede
ser totalmente diferente, entonces es cdmo esa experiencia que ellos pueden llegar a tener, es una
vivencia personal que cada familia tiene que aprender, es un crecimiento personal, pero tiene que ir
de la mano, es estar con él, apoyandolo, indagando, estar mirando qué es lo que realmente a él le gusta,
como él se puede comunicar [...]” (F1Fam6)

“[...] Es ese proceso de estar ahi, de estarlo acompariando que para muchos no es facil porque

los papés tienen que trabajar, algunos no tienen la posibilidad de renunciar al trabajo y dedicarse a
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ellos, porque no es un proceso facil, pero como te digo, en este momento para nosotros es como una
bendicion, es un aprendizaje, es algo diferente, es algo que todos los dias nos llena de motivacion a
conocer, aprender, a mirar qué se puede hacer para mejorar su calidad de vida y lo mas importante...
es No preocuparse por quien va a ser, sino porque él realmente sea feliz... Yo antes pensaba que tuviera
una carrera o0 algo, que fuera un Profesional...en la mentalidad de padres uno quiere que sus hijos
salgan adelante y tengan su profesion... Ya con eso con mi hijo con este diagnostico nos cambié todo...
Entonces nosotros decimos: “yo no lo quiero torturar, yo no lo quiero ver en un colegio donde le
pongan demasiadas tareas, donde le estén diciendo ¢,qué hacer y qué no hacer? porque realmente para
él no es facil...entonces yo dije! jNo!

Realmente yo les aconsejaria a los papas que traten de conocer a sus hijos, que traten de hacer
que ellos sean felices, darles como esa calidad de vida para que ellos estén tranquilos, para que estén
bien, para que se puedan desarrollar como seres humanos... lo que realmente les gusta. Porque
adaptarlos a este mundo es muy dificil, nada facil [...] ” (FI1Fam6)

La familia pasa a ser imprescindible, siendo el grupo primario mas representativo
encargado de facilitar las oportunidades para las personas con TEA mas alla de sus dificultades
y de potenciar sus capacidades, por lo que se deben conocer cuéles son éstas para poder
afrontarlas, dado que no todos los nifios tienen las mismas caracteristicas ni estan inmersos en
un mismo contexto. Los padres tienen el papel de indagar sobre cuales son las necesidades,
molestias, deseos, capacidades y habilidades particulares del nifio.

Martha Naussbaum (como se cit6 en Cortés,) afirma que "no existe tal cosa como el nifio
"normal”; lo que hay son nifios, con diferentes capacidades y diferentes impedimentos y todos ellos
necesitan una atencion individualizada para desarrollar sus capacidades" (2016, p.29).

Por lo tanto, es preciso que la familia suscite espacios que permitan reconocerse y tomar

en cuenta todo aquello que haga sentir al nifio mas autosuficiente, por medio de una



51

comunicacion abierta y clara que posibilite expresar sus dificultades, experiencias y
necesidades para saber como proceder y hacerlo sentir que esta en un espacio seguro,
desarrollandose de acuerdo a sus gustos y capacidades, fomentando el amor, la confianza y la

armonia, para favorecer su bienestar.

Relaciones familiares

Para definir el concepto de relaciones familiares los autores Amaris, M., Paternina, A.,
Vargas, K. (2004, p.106) afirman que “cada subsistema interactia de manera distinta antes
las diversas situaciones, es asi como desde la individualidad influyen en la relacion del sistema
familiar”. De esta manera se comprende como ambas familias deben sobrellevar una carga
emocional y fisica, no solo por el diagnostico del TEA sino por el manejo que debe asumir
cada uno de los integrantes en los cambios que surgen en las relaciones familiares.

Las historias de vidas identifican ciertas caracteristicas las cuales muestran como las
relaciones familiares van cambiando a partir del momento en que la familia recibe el
diagnostico del Trastorno Espectro Autista de uno de sus integrantes, dichos cambios se
evidencian en: conflictos entre los miembros del grupo familiar a raiz del diagndstico,
aislamiento de una vida social y ruptura en las relaciones y adaptacion de un lenguaje verbal
inclusivo dentro del ndcleo familiar.

En ambos casos los familiares del nifio con TEA pasan por una etapa de
desconocimiento del diagnostico, causando en las relaciones familiares mas presion sobre la
madre, surgen molestias y frustraciones cuando el nifio tiene sus crisis.

Los relatos mencionan las dificultades del nifio para relacionarse con los demas

miembros del grupo familiar, se originan comentarios incomodos hacia el nifio. Todo esto



52

debido a la falta de conocimiento acerca de los comportamientos originados propios de una
persona autista. Ahora bien, el esfuerzo de la familia, en especial de las madres para vincular a
los demaés integrantes a la condicion de autismo, logra contener los comentarios con el fin de
aceptar y comprender esta nueva realidad:

“[...] No es de las personas que llega la gente y él sale a sentarse a la sala a conversar, no a
duras penas sale y saluda y se entra, esta en su cuarto, en su espacio, no le gusta visitar mucho, tampoco
le gusta que lo visiten mucho, y es especifico con algunas personas [...] " (F1 RelF5)

“[...] Esa es como ha sido la relacién con los otros familiares, por ejemplo, los tios y todo
ellos ya han aprendido a manejar y a saber como es él. Entonces ya no ha afectado tanto, eso como
antes, cuando decian que ese nifio tan maleducado, que no saluda, ese nifio tan grosero... que vea...
que no es capaz de dar la mano.... que una cosa... que la otra. [...] " (FIRelF7)

“[...] Uno siempre busca un diagnostico de un profesional. Se le hicieron una cantidad de
examenes... empieza la familia: 'que el nifio no escucha, la gente empieza a quererlo volver locof...]
afortunadamente lo llevamos hacerle unos examenes del odio, de las cuerdas vocales y todo salia bien,
entonces ya fuimos al especialista que es el neur6logo y efectivamente el neurdlogo en 3 minutos no sé
si fue menos; cogid las llaves y se las mostr6 al nifio por el rostro y mi hijo no seguia las llaves tenia
la mirada fija, entonces el doctor bajo las llaves y me dijo: bueno él nifio es autista, él tiene autismo y
ya empez6 la historia y empez6 la tarea digamoslo asi... Ya empieza la escuela, la familia empezé

poniendo problemas, muchas dificultades porque el nifio se comporta de esa forma [...]” (F2RelF2)

La siguiente triangulacion posee una serie de codigos (F1: familia uno y F2: familia dos) los cuales, para efectos
de anélisis seran entendidos de la siguiente forma:

F1: Entrevista a familia 1 y F2: Entrevista a familia 2

Fam: Categoria Familia

RelF: Categoria Relaciones Familiares

Aut: Categoria Autismo

Al final de cada codigo se encontrara un ndmero el cual corresponderd al nimero de la pregunta realizada durante
la historia de vida.
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“[...] Creo que fue complicado, mis padres son personas adultas y creo que hasta ahora apenas
los estan entendiendo, porque entonces era: ‘como es tan canson, tan caprichoso’. Yo les explicaba
muchas veces: 'no papi, no mami, él no es canson, él es autista, dale una palmadita’. Ademas, los
nifios que tienen esa condicidn de autismo no les gusta la ropa, les gusta estar en boxer cuando estan
en su casa... y a toda hora: ‘como un gamin, péngale la ropa, enséiiele, eduquelo’... y a toda hora,
como siempre, lo mismo... y yo me cansaba de decirles que: 'no soy yo, que no era él, sino la condicion’.

A estos nifios no les gusta tener nada, ni una cadena, ni una pulsera, les gusta estar como
libres. Fue muy complicado y por parte de mi papd y de mi mamd, [...y hace como dos aiios que ya
estan comprendiendo, pero al principio fue muy complicado [...]” (F2 RelF5)5

Ciertamente hay un conflicto proveniente de las discrepancias por causa de los
comportamientos de los nifios autistas y que afectan las relaciones familiares, no suceden de
manera intencional, pero son originadas por la falta de educacion propia de una sociedad que
desconoce esta condicidn, a ello se suma los imaginarios sociales, los parametros culturales y
familiares con respecto al comportamiento social generando un impacto en si, como lo refiere
Luis Benites M. (2010, p.14):

“Al impacto inicial que genera en la familia la presencia de una persona con discapacidad, se
le afladen aspectos relacionados con cambios demograficos, separacion o abandono de uno de los
padres, ausencia o0 escasez de apoyo Y servicios adecuados, ausencia de la madre en el hogar por
responsabilidades laborales, ignorancia o falta de conocimiento en los miembros de la familia respecto
a la discapacidad”.

En considerables ocasiones las familias no saben como resolver estos conflictos, siendo
parte fundamental de la interaccion entre cada individuo, lo que lo hace necesario y normal,

permitiéndole a las familias evolucionar, desarrollar habilidades, para asi encontrar

herramientas; de hecho, logran transformar y aceptar diferencias, fortaleciendo Ila
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comunicacion, mejorando la forma de relacionarse, obteniendo que cada uno de los integrantes
entienda lo que cada persona en si es.

El conflicto que se presenta en los relatos de las familias consigue superar los retos que
se fueron presentando, como lo es la aceptacion de la condicion del TEA, comprendiendo la
forma en que sus hijos ven la realidad, esto se logra por la dedicacion e interés de las madres
al intentar buscar para sus hijos un bienestar que contribuya a su calidad de vida.

Otro de los factores descritos dentro de las narraciones esté ligado al aislamiento social.
En el relato uno el aislamiento se presenta porque la condicion del nifio demanda una atencion
y cuidado especifico, ademas él tiene una relacion especial con su madre. En el relato dos se
evidencian cuando la madre ya no puede llevar a su hijo a las fiestas pues €l se vera afectado,
asi mismo se visibiliza cierta exclusion por parte del grupo social al no tener en cuenta a la
madre para futuras reuniones.

“[...] Yo tuve que renunciar a muchos trabajos porque cada proceso con mi hijo era
complicado, porgue no se dejaba cuidar facilmente, porque no comia con las personas que lo dejaba
cuidando, porque siempre habia como un apego hacia la mama. /...]” (F1RelF2)

“[...] Total, es una relacion diferente te aislas de la familia, con la sociedad, el autismo te
encierra, pienso gue hay mucha ignorancia, porque ya no puedes llevar a tu hijo a las fiestas, porque
le incomoda la bulla, no puedes llevarlo a la visita familiar porque tu hijo brinca, quiere abrir la puerta
de la nevera, ya tus amigos no te invitan, porque no pueden por el nifio. [...] " (F2 RelF3)

Aunado a lo anterior, la familia dos relata una ruptura de pareja, que si bien lo expresa
la madre no es la causa principal, si contribuye a la separacion. Esto es porque presentd crisis

al interior de su nucleo familiar deteriorando sus lazos y ocasionando diversos cambios, lo que

causa que la madre deba afrontar ella sola junto con su hijo, como es relatado a continuacion:
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“[...] Obviamente con tu pareja ya todo el tiempo es con el nifio, ya no se puede salir, ya no
hay quien lo cuide. El nifio tiene una crisis, a veces los nifios con autismo padecen y sufren mucho del
suefio, no pueden dormir bien. El tuvo un tiempo que se despertaba a las 2 am, a las 4 de la mafiana o
6 de la manana... al otro dia esta irritable como mama. Esto afecta en todo y lentamente te vas aislando
y te vas encarcelando en la misma situacion. [...] ” (F2RelF3) No digo que sea por esta causa, pero yo
me separe de mi esposo, entonces yo era sola y con el nifio. [...] " (F2RelF4)

Conforme a los relatos, el motivo de aislamiento social y la lesion al interior del nicleo
familiar fue ocasionado por ciertas indisposiciones provenientes por parte de agentes externos,
como lo es al no participar en actividades puesto que no se entiende el comportamiento del
nifio, la presion social causada directamente sobre la madre debido a comentarios y la entrega
total del cuidado hacia el menor.

En concordancia con Reyes y Mesias:

El aislamiento social constituye un indicador de malestar en las familias. El aislamiento puede
atribuirse a varias causas, entre las que se incluyen lo absorbente del cuidado, las percepciones de las
actitudes negativas de la comunidad, la depresion...Es por todo ello que el aislamiento social resulta
una cuestion preocupante ya que afecta a la salud y favorece la aparicién de problemas emocionales,
tanto en adultos como nifios. (2005, p.203).

Hasta el momento se ha podido reflejar que en ambos relatos no ha sido facil la
adaptacion y aceptacion de los integrantes con TEA, sin embargo, las familias reflejan un
lenguaje inclusivo en la lucha constante por aceptar las diferencias, favoreciendo las relaciones
y la vinculacion del nifio al grupo familiar. Son las madres quienes realizan todo un proceso de
inclusion al desarrollar nuevas capacidades de comunicacién, lo que permite que cada uno de

los integrantes de la familia e incluso su entorno social interacte con el nifio diagnosticado,
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logrando adaptarse a su condicion, pues ya comprenden los comportamientos y expresiones de
acuerdo a sus necesidades especificas:

“[...] Hemos tenido que adecuar nuestro vocabulario, nuestras palabras, para poderle decir ...
mi hijo es uno que, uno no puede hablar duro, porque uno acostumbra hablar duro... "Pero él dice no
me hables duro,’ ;jporque me estis hablando duro?’... son muchas cosas, hay que adaptar la
comunicacién, el lenguaje, incluso hasta el lenguaje corporal. Si uno alza las manos, eso puede ser
interpretado como si uno esta enojado, esta peleando o lo puede ver como una agresion. La
comunicacion tiene que ser muy calmada para que ellos puedan comprender esto... Con el hermano,
como adolescentes pelean, se molestan, se dicen cosas, pero es un proceso normal. Entonces uno trata
como darle esas 6rdenes y de ser muy especifico con él, porque muchas cosas a la vez tampoco las
puede entender, eso es complicado... esto es lo que ha sido dentro del nicleo familiar: papa, mama,
hermano y él como tal... Y tratar de comprender lo que él quiere decir. Porque tampoco es facil su
lenguaje, se nos dificulta comprenderlo a él, es como eso, ese aprendizaje, conocer sus palabras,
conocer sus intenciones... A veces tenemos que meternoS €n su cuento de sus videojuegos, de sus
peliculas, de las cosas que a él le gustan para poder comprender [...] " (F1RelF7)

“[...] Aqui hay un programa que se llama PESC que es donde a ellos les enseiian a hablar o
comunicarse por imagenes, el programa es con un iPad, es para nifios que no se pueden comunicar,
ellos van sefialando sus necesidades y asi va bajando la frustracion , ellos expresan si tiene dolor, si
quieren agua, si necesitan ir al bafio, entonces mejor dicho habla como por ellos, entonces ellos tocan
laimagen y laimagen va a decir lo que ellos quieren o necesitan, si esta triste o si tiene rabia, entonces
él esta en ese proceso hace dos afios y le ha ido stper bien, las profesoras dicen que ha tomado el
proceso y el aprendizaje sUper bien y no esperanzadas y la ilusion mia es que Alejandro pueda

comunicar por el medio que seaf...]” (F2RelF5)
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Estas necesidades especificas demandan un lenguaje inclusivo donde la pluralidad
reconoce la existencia y la diferencia del otro: al encontrar esas particularidades que los hace
Unicos, al llevar una comunicacion no sélo de palabras, sino a un lenguaje de emociones, de
formas, de imagenes, de sefias. Al presentarse este tipo de comunicacion se logra una
transformacion que permite relacionarse con los demas, respetando esa diversidad. Asi se
elimina cualquier obstaculo para la interaccion, dicha inclusion refleja el reconocimiento del
otro, asume ese otro como un yo, es todo un principio de alteridad.

Dado que la alteridad permite entender y ver al otro como un yo, ponerse en su lugar,
tener empatia, cambiar la perspectiva que se tiene por la de ella o €l, entendiendo que su punto
de vista, sus pensamientos, su ideologia frente al mundo pueden ser posibles como la “de uno”,
quien la asume valora a el otro como asi mismo.

La alteridad es el saber pensar el mundo desde la exterioridad alterativa del otro, lo

que tiene como consecuencia el reconocimiento del otro como otro diferente al si

mismo, a traves del encuentro cara—a—cara con el otro, el oprimido, el pobre; es decir,
alguien que se escapa del poder del sujeto y que responde mas bien a una experiencia

y una temporalidad que no le pertenecen al si mismo. (Cordoba, M. y De la calle, C,

2016, p.1003)

Por consiguiente, al reconocer al otro en las diferencias y en lo que lo compone,
posiblemente pueden compartir ciertas caracteristicas o no. Por esta razdn es importante la
existencia de la interaccion con la otra persona, como resultado existen un reconocimiento del
otro. Los autores refieren que:

Una persona a través de la interaccion con el otro puede conocer aspectos del otro que

antes no sabia, creando imagenes e ideas sobre el otro que antes se desconocian y pudiendo
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de esta manera llegar al reconocimiento del otro. (Gonzales, como se cité en Cérdoba, M. y
De la calle, C, 2016, p.1003)

Sin duda alguna al presentarse el reconocimiento con el otro, ambos juegan los papeles
uno de ser el reconocido y el otro como el que reconoce. En esta perspectiva se entiende por
qué las madres utilizan la expresion “ELLOS” refiriéndose a una poblacion en especifica una
poblacién con condicién TEA.

“[...]Hay algo muy importante con mi hijo, es que uno tiene que saber como decirle las cosas,
porque “ELLOS” son literales en las cosas que uno les dice, “ELLOS” no entienden cuando uno hace
un sarcasmo o cuando uno esté siendo irénico (...) “ELLOS” toman eso literal [...] ” (F1RelF7)

“[...] “ELLOS” saben tantas cosas, son tan supremamente inteligente, yo como mama me he
pelado muchas veces porque digo mi hijo no sabe, pero mi hijo sale con unas cosas impresionantes, ¢ si
supieran? “ELLOS” son tan visuales, el nifio ya sabe transcribir su nombre, aqui le ensefian las
terapeutas, uno escribe el nombre de él suavecito y él coge el lapiz y él mismo escribe su nombre. Y si
hago un corazon él también lo hace, estos nifios son de imitar, hablarles mucho por imitacién,
mostrarles, cojan un lapiz o una crayola y todo lo que ustedes quieran decirle a “ELLOS”, dibujenlo
[...]7 (F2RelF6)

En la apuesta por este discurso inclusivo por parte de las familias, las madres quienes
son las que cuentan el relato, en todo momento asumen una postura de pluralidad, reconociendo
y a su vez entendiendo a todos los individuos como parte de grupos sociales con unas
necesidades especificas. Se puede leer claramente cuando y cuantas veces mencionan la palabra
“ELLOS”, reconociendo que no es solo su hijo, no es uno, son "ELLOS" en representacion
de una poblacion especifica, diversa y en cantidad, formada por personas en esta misma

condicion.
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Dicha pluralidad mostrada gracias a estas vivencias permite reconocer a quienes
presentan esta condicion, al desnudar su vulnerabilidad, al mostrarse tal y como son, al
visualizar lo complejo que es, en primera instancia, para quien vive esta condicion, debido a
los multiples patrones sociales y a ese deseo y prototipo de perfeccion puesto a partir de
estandares.

La importancia de tales reconocimientos es a la vez una apuesta por la diferencia, por
lo mégico y fundamental de la vida, es una apuesta por el bienestar, por la capacidad
potenciada, por la inclusion y el pluralismo, es defensa de la vida, es en si una
corresponsabilidad con el mundo y con aquellos con quienes compartimos espacio en él.
Hacer alusion a la relacion que tengo con mi hermano menor es algo bastante dificil de explicar,
pues es una relacion muy diferente ya que de por si lo normal es que el hermano menor aprenda

del mayor.

Pero en este caso es totalmente diferente, él es una persona maravillosa con una perspectiva y una
forma de ver la vida diferente, tiene un mundo aparte con sus propias reglas, valores y sentimientos
gue hace gue todos los dias aprenda algo nuevo de él, y aunque en ocasiones no lo comprendo trato

siempre se acoplarme a su mundo para poder conocerlo mejor y asi poder interactuar con mas

confianza.

La inocencia, la honestidad y la transparencia que el refleja a veces me hace cuestionar acerca de
nosotros las personas " Normales", y llego a la conclusion de que aquellas personas con autismo
estan en un grado de superioridad mental tan elevado que son nulos los antivalores que tienen y

aplican en su vida.
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El es tan diferente a nosotros, que estamos llenos de malicia, rencor, envidia y un sin nimero de

sentimientos que hacen que nos destruyamos entre nosotros.

Es por esto que pienso que mi hermano es el mejor maestro para convertirme en una mejor personay

asi tratar de entender mas su vision acerca de la vida y el mundo.

Aporte definicion: relaciones familiares del hermano mayor de la familia uno)
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Autismo

Siguiendo a Bohdrquez, D.M., J.R. Alonso, R. Canal, M. (2018, p.9) quienes afirman
que el grado de dificultad - presente a partir del Autismo - varia mucho de un nifio a otro, por
lo que se habla de un “espectro”, es decir, de diferentes grados de alteracion, existiendo nirios
y nifias con mayores y menores dificultades en su desarrollo, se encuentra en el analisis de las
historias de vida que ambas familias conciben el autismo como un proceso unico e irrepetible,
con una serie de caracteristicas reflejadas en el comportamiento social, pues la manera de
comunicarse con las demas personas, cuando el nifio tiene lenguaje, es de facil manejo a largo
tiempo, pero con la ausencia de este su comportamiento es mas notable debido a sus crisis
(gritos y/o agresiones hacia él o a los demas). Lo cual hace complejo comprender lo que el nifio
desea manifestar.

Las historias de vida lo reflejan de la siguiente forma:

“[...] No todos los autismos son los mismos, hay unos mas complicados que otros, el mio, mi
hijo, tiene lenguaje... Hay otros nifios que no tienen lenguaje y que para las mamas a veces es muy
complicado. /...]” (F1Aut6)

“[...] Mé&s que todo con el autismo del nifio es un autismo no verbal entonces él nifio se frustra
mucho no poder hablar y no poder comunicarse y obvio como mama también me frustro, llora también
tengo mis luchas y bueno son doce afios de frustracion [...]” (F2Aut2)

Leer las anteriores experiencias permite encontrar algunas concepciones reflejadas
acerca del autismo, las cuales para efectos de esta investigacion estan orientadas a comprender

mejor esta categoria. Dichas concepciones asi: el autismo y la negacién por parte de los
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familiares, el autismo y la capacidad de gestion que desarrollan las familias al enfrentarse a
un diagndstico, el autismo y la capacidad institucional para atender este tipo de necesidades.

En primer lugar, las historias de vida coinciden en los cambios en las relaciones
familiares frente al estrecho vinculo del autismo y la negacién, momento en el cual los padres
no aceptan dicha realidad, incluso, a sabiendas de que algo sucede con sus hijos. Al hacer
pequefias comparaciones de las habilidades de éstos y otros nifios, refuerzan dicha negacion,
tal cual se expresa a continuacion:

“[...] Cuando se da el diagndstico, uno como mama sabe que algo pasaba con su hijo, pero
siempre hay esa negacion o esa esperanza de decir no es eso... es cualquier otra cosa, Pero ya, cuando
te dan el diagnostico de que tu hijo si tiene autismo, la verdad lo sorprende a uno... hay una negacion,
hay una tristeza, porgue uno como madre, siempre espera que sus hijos sean normales, que no tengan
ninguna dificultad /...] ” (F1Aut4)

Bueno esto es complicado, la parte dificil del diagndstico... Igual, yo pienso en particular que
uno sabe o tiene idea, porque yo siempre decia: “aqui pasa algo”.

“[...] Igual al uno ver otros nifios que van a 5Control y Desarrollo y ves que tu hijo se comporta
diferente a los demas nifios, vos no decis nada, pero vos sientes, y a mi pues, particularmente me paso:
los otros nifios tiraban besitos, los otros nifios les decian que se tocaran la nariz'y lo hacian... y el mio
no [...]” (F2Aut2)

Lo ‘anormal’ en la conducta del nifio comparada frente a otros, sumerge a la madre en

una compleja situacion dificil de aceptar, este tipo de eventos, puede partir de una posible

desinformacion y falta de preparacion de la familia para asumir este tipo de eventos, lo cual

5 Programa de crecimiento y desarrollo -Ministerio de salud y Proteccién Social
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Bohorquez, D.M., J.R. Alonso, R. Canal, M. refiriéndose a ello afirman que no hay férmulas
para hacer frente a esta situacion, pero esta demostrado que la comprensiéon y aceptacion de los
propios sentimientos es el primer paso para empezar a adaptarse a la situacion. Nadie se atreveria a
afirmar que asumir el diagnostico de un hijo resultaria facil. (2018, p.22).

Dicha negacion marca el inicio de una carrera hacia lo desconocido influyendo con el
tiempo de manera positiva en las familias, esto al asumir los cambios generados por la presencia
de uno de sus integrantes con TEA y en ocasiones por el testimonio de otras familias con
integrantes bajo la misma condicion, tal cual lo hace saber uno de los relatos:

“[...] Todavia hay mucha ignorancia en Colombia de este tema, aungque aqui —en los
Estados Unidos- hay demasiado autismo, antes en Colombia yo pensaba que éramos los Unicos
que teniamos hijos autistas, y ahora acd uno conoce a personas quienes cuentan que algun
familiar es autista [...] " (F2 Aut6). La experiencia de la madre le ha permitido entender el
autismo mas alla de una enfermedad, no ve a su hijo como un extrafio, lo ve como uno mas, ya
no es ella, ya no es él, es un integrante dentro del contexto social con necesidades especificas,
dicha elaboracion parte de un proceso comparativo entre dos sociedades totalmente distintas;
como lo es I la colombiana y la estadounidense, ademas del contacto tenido con otras familias.

Sumado a la negacion, los testimonios permiten entender las diferencias que se
encuentran con la condicién del autismo, puesto que los comportamientos pueden variar en
cada nifio, con caracteristicas que los hace unico, las cuales dificultan un diagndstico temprano:

“[...] fue un diagnostico realmente tardio porque de una u otra forma mi hijo era funcional y
tenia otras cosas que se podian camuflar, pero si habian otras cosas las cuales denotaban que él tenia

algun dificultad para comunicarse, para socializar, para estar con otras personas...Entonces si, a 10s

5 arios y medio fue que lo diagnosticaron a él. [...] " (F1Aut2)
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“[...] Pero ya cuando nace el nirio y es diagnosticado a los 18 meses es un golpe duro... Te
cambia, cambia tu vida, tus planes, cambia todo realmente porque vuelvo y repito, lo que sofiabas y
pensabas no es asi, entonces ya viene uno a cuestionarse, /seré yo? jSerd él? [...]” F2Aut2)

Esta situacién inesperada frente a las diferentes caracteristicas presentes en cada nifio
con TEA, no significa que carezcan de ciertas habilidades especificas, que conduzcan a las
familias al desarrollo de capacidades, busqueda de herramientas que contribuyan al bienestar
de sus hijos. Aunque ningin proceso es facil, cada familia describe una serie de rutinas
utilizadas para vincular al nifio a un contexto social:

“[...] Aparte de eso eran mucha terapia, entonces todo eso cambié por que por lo menos en la
semana eran dos o tres ... me tocaba salir con él, prepararlo desde el dia anterior, decirle: ‘mira,
mariana tenemos que salir, vamos a ir en bus, vamos a ir en metro’, tenia que decirle como toda la ruta,
todo el proceso y a donde ibamos a ir y aparte de eso él ya tenia como su rutina, él ya sabia que tenia
que ir, nosotros pasabamos por... las terapias de él eran por el Exito del Poblado y yo tenia que decirle
a él si teniamos que entrar al Exito para que el viera los mufiecos de Lego -que eran cosas que a él le
gustaban-, entonces siempre habia una ruta, habia un plan y era ‘estrictamente exacto’ cada que
ibamos a esa terapias [...] " (FLAUt2)

“[...] Entonces si mi dia empieza a las 06:00. Le preparo todo y a las ocho en punto llega la
ruta, ya él nifio esta listo, esta con su IPad. En la escuela le dan su IPad, va lista, cargada, ‘¢l ya
conoce su rutina’, ya sabe que llega su bus a la puerta de la casay se va a la escuela, y también sabe
gue su mama se va a trabajar, pero yo trabajo hasta mas tardecito, pero mi compafiero queda en casa,
él se va de 8 a 3 de la tarde, el nifio llega a las tres de la tarde, entonces él compafiero mio recoge al
nifio o lo espera en casa. Inmediatamente llega, toma agua, llega a ver television; a estos nifios les

gusta mucho la tecnologia, el 1Pad, el celular, la tablet, el tv... y ya él me espera que yo llegue en la
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noche para cenar. Luego le doy un bafio porque siempre llega sudado... se acuesta y él ya sabe que
debe ir a la escuela, yo lo programo... esa es la vida cotidiana, [...] " (F2Aut7)

Leer estas experiencias y la forma como las familias se equipan de dichas herramientas
permiten un analisis desde Martha C. Nussbaum cuando al preguntarse ;(Qué son las
capacidades? refiere que son las respuestas a lo “;Qué es capaz de hacer y de ser esta persona?”.
Por decirlo de otro modo, son lo que Sen llama “libertades sustanciales”, un conjunto de oportunidades
(habilidades sustanciales) para elegir y actuar. [...]” (2012, p.40).

Asi las cosas, el concepto de capacidades para efectos de este analisis, vienen hacer
esas acciones y habilidades que adopta la familia para potenciar la vinculacion del nifio con
TEA a cada escenario que se presente, ya sea en el contexto familiar, educativo o social. Dichas
acciones se liberan al recibir el diagnostico el cual ocasiona una situacion problema en las
actividades y relaciones familiares pero que permite la exploracion de nuevos entornos.

De este modo, las capacidades entendidas como acciones y habilidades, permite a las
familias gestionar sus propias herramientas para mejorar la calidad de vida del nifio con TEA,
lo que ayuda a asimilar el autismo no como una enfermedad, sino una condicion que los
acompafiara por el resto de sus vida; ambas madres jugaran un papel importante en la
potenciacion de capacidades de sus hijo, a través de rutinas diarias, un acompafiamiento
constante desde un dialogo repetitivo y paciente con cada nifio.

Hablar de capacidades implica una mirada al escenario escolar; no en vano los relatos
llevan a cabo una critica profunda, a la forma como el estado dota el sistema escolar de
herramientas para atender este tipo de necesidades. En esta linea Bohérquez, D.M., J.R.

Alonso, R. Canal, M. referiran que:
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La etapa escolar forma parte de la vida de cualquier persona, vuestro hijo o hija también vivira
este momento y tendrd la oportunidad de compartir sus experiencias y parte de su vida con otros nifios
y nifias.

“[...] Todas las personas con Trastornos del Espectro Autista necesitan la escolarizacion. Las
capacidades y necesidades seran distintas, por lo que requieren una adaptacion ajustada a sus
necesidades de aprendizaje. [...] " (2018. p.63).

Si bien la escolarizacion hace parte de su proceso de vida e inclusion del nifio con TEA,
ambas familias hacen una critica a la capacidad institucional para atender a los nifios con
necesidades especificas, teniendo en cuenta que el sistema educativo colombiano carece de
herramientas para ayudar en el soporte académico, formativo y social de estos nifios, como lo
manifiestan los siguientes relatos:

“[...] va cuando ves que tu hijo no puede avanzar que en los colegios no hay como ese apoyo
porque primero lo tenia en un colegio privado y alla sencillamente me dijeron no es que aqui, no
tenemos el personal para atender la dificultad de su hijo y o también pensaba yo tampoco lo quiero
torturar ni que esté en un colegio con un nivel académico alto sabiendo que yo conozco que mi hijo no
tiene esas capacidades y que se le dificulta mucho aprender en ese momento y porque no habia una
forma de decir yo como puedo ensefiarle a mi hijo de manera que él me pueda entender entonces por
eso decidi, lo saqué de este colegio y de ahi lo lleve a una escuela y en esta escuela mi hijo perdid tres
anos, perdio segundo por lo mismo porgue no conocia las letras, porgue no sabia leer, transcribia pero
si le dictaban no sabia cuéles eran las palabras, pero no era porque él no tuviera la capacidad de
aprender, sino porque no habia la forma de como ensefiarle, la pedagogia... si eso es algo que falta en
nuestro pais, en la sociedad, y esa vocacién de querer ensefiarle a esos nifios que no tienen, no todos

somos iguales, no todos tenemos las mismas capacidades de aprender. [...] " (F1Aut3)
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“[...] Impresionante de hecho la educacion -En Los Estados Unidos- es muy personalizada,
mi hijo esta en un salon con 8 alumnos, en Colombia estaba con 32 nifios especiales en los Alamos, en
un aula habia nifios de muchas condiciones... aqui no, ya que son seleccionados, el autismo como tal
es seleccionado, son 8 nifios con 5 terapeutas en el aula, entonces eso te da mucha tranquilidad,
imaginate un nifio con la trabajadora social, con la ocupacional, con el psicélogo, con la terapia de
lenguay con médicos, con 5 especialista todo el tiempo dandole, pienso yo que estoy hace que los nifios
capten mds. [...]” (F2Fam9)

La adaptacion a la escuela indudablemente no es facil, se genera cambios en la
disponibilidad de tiempo, en la comunicacion con los agentes educativos, en el
acompafiamiento de su hijo, implicado una potencializacion de habilidades con herramientas
tecnoldgicas, para llevar un mejor proceso de aprendizaje; estos avances se logran gracias a
esas capacidades de gestion, a un lenguaje inclusivo que adoptan las familias como apoyo al
soporte principal del integrante diagnosticado con (TEA). Como lo demuestran estas historias
de vida.

“[...] Entonces tuve que pasarlo para otro colegio y en este colegio pues ya lleva bastante
tiempo, le ha ido supremamente bien, aprendio a leer a escribir, él lee y escribe con una rapidez, bueno
y no sé si sepan mucho con respecto a lo de la facilidad de ellos es como todo lo digital y les gusta
mucho, y les facilita mucho aprender entonces muchas cosas de historia. Muchas cosas de la vida real
las aprende por Youtube, por internet. Entonces esa ha sido como una herramienta que a ellos les ha
facilitado el poder comprender muchas cosas y el poder asimilar como todo ese proceso. [...]”
(F1Aut3)

“[...] Si me da mucha tristeza decirlo, porque soy colombiana, amo Colombia pero la verdad...

es grandioso ustedes no se alcanzan a imaginar el apoyo que hay aca con estos nifios, no hablo de los
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2

profesionales porque sé que alla hay buenos profesionales, pero las herramientas que tienen acad [ ...]
(F2Fam9)

“[...] hay un programa que se llama PESC que es donde a ellos les enserian a hablar o
comunicarse por imagenes, el programa es con un iPad, es para nifios que no se pueden comunicar,
ellos van sefialando sus necesidades y asi va bajando la frustracion , ellos expresan si tiene dolor, si
quieren agua, si necesitan ir al bafio, entonces mejor dicho habla como por ellos, entonces ellos tocan
la imagen y laimagen va a decir lo que ellos quieren o necesitan, si esta triste o si tiene rabia.. Entonces
el nifio empez6 el proceso y el aprendizaje stper bien... y no esperanzadas y la ilusion mia es que el

nifio pueda comunicar, por el medio que sea. [...]” (F2famb)

En efecto son inevitable los cambios en las relaciones familiares, al enfrentarse a una
situacion no prevista y que afecta en gran parte las actividades cotidianas en las que deberan
reorganizar su tiempo y cuidados a favor de las necesidades del integrante con (TEA), todo ello
contribuye con aspectos positivos, en las capacidades para gestionar oportunidades a favor del
nifio, que lo vincule al entorno social, ademas de las estrategias y herramientas tecnolégicas
que aportan a la calidad de vida. Dicho de otro modo, y desde Martha C. Nussbaum estas
capacidades permiten concebir al nifio (la persona) como un fin en si mismay no se pregunta solamente
por el bienestar total o medio, sino también por las oportunidades disponibles para cada ser humano
[..]" (2012, p.38).

Visto de esta manera las oportunidades estan puestas en el medio, para entender como
las familias deben emprender estos cambios en las relaciones, que no se den de forma
traumatica, y continuar con sus vidas de manera mas llevadera, es asi como el acompafiamiento
de las madres es fundamental en la preparacion de sus hijos, teniendo presente las herramientas

disponibles que se adapten a las necesidades especificas de sus hijos.
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Cada instante para las familias se convierte en una oportunidad, para conocer y aprender
de las libertades que ofrece convivir con un nifio autista y de la mirada que tiene desde su
mundo a nuestro planeta, el cual sensiblemente comparte uno de ellos a través del siguiente
relato:

6:Qué te convertiria en un sabio?

Bueno si me pusieran algo que viera 'y me llegara a la mente, ultra rapido y me hiciera
recordar super bien, que seria, no lo sé, sobre el sentido de la vida, cuantas personas

murieran, o cuantas personas hay en el planeta o cuanto o eso etc.

¢Y porque quiere saber todo eso?

No se

¢ Te inquieta saber todas esas cosas?

Si me inquieta, tengo ansiedad de saber muchas cosas, eso es lo que me da miedo saber

muchas cosas, que nunca he sabido, en un afio 0 en otro afio.

Pero no importa es bueno saber y conocer

Si, hasta si creara una maquina del tiempo, fuera a cada época del tiempo, donde bueno;
podria viajar en el tiempo y donde apareciera en cualquier video gracioso (...) le tomaria

foto, también imagenes, que me pusieran un aparato en el cerebro para ver todas, todas las

6 Narracion de la familia 1: el nifio con TEA y su madre
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imdagenes del planeta (...) sobre videojuegos o imdagenes para personas gamer o imagenes de

musica o imdgenes de puertas o todo, (...) hasta ver todo lo que hay en el planeta

¢ Y para qué quiere ver todas esas imagenes?

Lo Unico que quiero saber y es que quise saber una cosa, ¢porque estoy en este planeta?

Y ya sé que debo convivir o conocer personas o ser feliz, lo que tenga, pues buenos, lo que he

imaginado es que si prefiero conocer todo del planeta y eso es lo que me inquietaba.

15. Hallazgos y conclusiones

Gracias a los relatos en las historias de vida se logra conocer las relaciones que se
presentan en un contexto familiar entre sus distintos integrantes y una persona diagnosticada
con Trastorno Espectro Autista (TEA). Puesto que se evidencia que la interaccion y los
vinculos dentro del hogar varian; algunas veces pueden romperse los lazos que se dan entre los
miembros y otras veces consolidarse. Dado que cada sujeto reacciona y actla de manera
diferente en una situacién determinada es posible por parte de la familia vincular a los demas
integrantes de su nucleo al desarrollar formas de ensefar y retroalimentar a los familiares que
no tienen conocimiento de esta condicion.

Por parte del nacleo familiar se evidencia que cuando se recibe un diagnéstico de TEA
los proyectos que se tenian inicialmente se deben modificar para adaptarse a los nuevos

cambios que surgen dentro del hogar. Los padres esperan que sus hijos tengan un desarrollo
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adecuado, educacion y puedan vivir todas las etapas de su ciclo de vida, sin embargo, esta
condicion ocasiona la necesidad de formular proyectos y expectativas donde el nifio esté
incluido y haga parte de ellas.

Desde el &mbito laboral, las familias se ven muchas veces en la obligacién de que uno
de los padres renuncie a su empleo para realizar un acompafriamiento constante al nifio
diagnosticado ya que este requiere mayor atencién, tiempo y cuidado, esto genera en un fuerte
impacto a nivel econémico dado que los ingresos disminuyen, pero las necesidades aumentan
con las nuevas dinamicas dentro del hogar, lo que se ve reflejado en la desestabilizacion de las
condiciones de vida.

La familia es un espacio de proteccion, afecto y socializacion que es vital dentro del
desarrollo psicosocial de una persona diagnosticada con TEA. Es esta la encargada de suplir
las necesidades y de hacer el acompafiamiento en todo el ciclo de vida de este, sin embargo, el
trabajo mancomunado con los profesionales y un diagnostico acertado es el que permite evaluar
los cambios, necesidades, interés, sintomas y demas caracteristicas para comprender esta
condicion en funcion del bienestar de todos los involucrados.

El desconocimiento frente al TEA sumado a los patrones culturales, imaginarios
sociales y concepciones familiares, desencadenan en el grupo familiar conflictos en las
relaciones y dificultades para atender y asimilar las necesidades especificas que demanda el
nuevo integrante diagnosticado. Ello genera cierta presion por lograr que el nifio encaje dentro
de la "normalidad", lo que exige un mayor esfuerzo por parte de la madre para visibilizar su
condicién y por ende, vincular y relacionar a su hijo con los demas miembros de su entorno

familiar.
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La familia al sentir ciertas indisposiciones y presidn por ciertos agentes externos a causa
del comportamiento diferente de su hijo, se aisla en busca de protegerlo, ocasionando una
ruptura en algunas relaciones, ya que se genera una exclusién no intencionada por la sociedad
al no aceptar y al no comprender la condicion del menor al presentar necesidades especificas.

Se evidencia en los relatos de vida, que cada familia pasa por un proceso de cambios
en su busqueda por comprender y aceptar la condicion del nifio, al intentar vincular a su hijo
en las relaciones familiares y sociales, la familia se transforma por un lenguaje inclusivo, en el
que puede expresarse y tener una mejor interaccion, al reconocer al otro como parte importante
de la sociedad, en la que se acepta en sus diferencias.

Al presentar unas caracteristicas especificas, la familia adquiere un lenguaje inclusivo
que logra favorecer cada una de las relaciones, permitiendo establecer vinculos pues el entorno
familiar se adapta, comprende los comportamientos y lo que el nifio quiere expresar. Ahora
bien esto disminuye las barreras de comunicacion ya que al interactuar con los demas posibilita
respetar, entender y reconocer a la otra persona en sus diferencias, teniendo en cuenta la
importancia de relacionarnos con el otro es necesario para una mejor convivencia.

El trastorno del espectro autista (TEA), no es una enfermedad sino una condicion que
afecta el comportamiento social, esto implica una serie de caracteristicas que los hace Unicos e
irrepetibles con dificultad para comunicarse e interactuar con el otro. Por ende es inevitable la
negacion que surge en las familias frente al diagndstico inicial de sus hijos, esto conlleva a
asumir esta realidad mediante un proceso de aceptacion y adaptacion a una situacion inesperada
la cual genera cambios positivos que permitan mejorar la calidad de vida del nifio con TEA.

Los cambios que se generan al interior de una familia a raiz del diagndstico de TEA,

liberan una serie de habilidades en el desarrollo de herramientas las cuales favorecen la
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vinculacién del nifio a diferentes escenarios: familiar, escolar o social; asi las cosas, la madre
asume un rol importante en el reconocimiento y potenciacién de capacidades de su hijo
mediante un didlogo constante y el acompafiamiento diario de rutinas que contribuyen a la
gestion en bienestar no solo del nifio sino también del resto de la familia.

En el reconocimiento y potenciacion de capacidades del nifio con TEA, el escenario
escolar sin duda hace parte fundamental en su vida; este proceso de adaptacion del nifio a la
escuela no es facil, més aun cuando el sistema educativo Colombiano no cuenta con la
capacidad institucional, agentes educativos y herramientas necesarias para atender este tipo de
necesidades especificas; como resultado se pone al nifio en desventaja frente a una realidad
poco equitativa y a la vez poco incluyente.

El papel del trabajo social es de facilitador en la ensefianza que le permite involucrar a
los integrantes de la familia a un acercamiento de la informacion necesaria que fortalezca la
capacidad de gestion en su red de apoyo, extendida a las demas instituciones, con el fin de
movilizar en la responsabilidad social y politica teniendo en cuenta a la familia como sujetos
de derechos.

Se resalta la importancia del rol del trabajo social como un agente de bienestar, logrando
cambios en la sociedad para que los individuos puedan desarrollarse y fortalecer su relacion

familiar.
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16. Recomendaciones

1. Propiciar espacios de acompafiamiento donde la familia, la persona con TEA y el
profesional puedan desarrollar actividades que vinculen todo el nacleo familiar en el proceso
de adaptacion y aceptacion del diagndstico.

2. Es conveniente reconocer las habilidades y caracteristicas especificas de la persona
con TEA, en los diferentes entornos, esto con el fin de obtener un mayor entendimiento de sus
capacidades permitiendo al profesional orientar la familia en el proceso de aceptacion y
posterior adaptacion del nifio en su desarrollo social con el otro.

3. Con el 4nimo de conocer c6mo el contexto escolar esta capacitado para atender y favorecer

la inclusién de nifios con TEA se recomienda generar investigaciones que posicionen la universidad
Uniminuto en el liderazgo y conocimiento de esta condicién especial a nivel local.

4. Se recomienda a la universidad dirigir posibles proyectos de intervencion hacia
agentes escolares, ello con el fin de generar reflexiones en favor de la inclusion de nifias y nifios
con TEA

5. Es necesario que la familia asuma un lenguaje inclusivo que contribuya al
acercamiento de los demas entornos del nifio; que permitan un desarrollo armonioso de las
relaciones con los distintos integrantes, mediante actividades o rutina para facilitar la inclusion
y el bienestar de todos.

6. Identificar el contexto y las necesidades que tienen las familias para buscar

alternativas que ayuden a mejorar su bienestar desde el rol del trabajador social.

7. Alasumir el TEA no como una enfermedad sino como una condicién la cual requiere

acompafiamiento permanente-vital, se recomienda a las familias con integrantes con TEA
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asumir éste, mas alla de la negacion, como una oportunidad puesta en el medio para gestionar
y potenciar nuevas habilidades en favor del bienestar no solo del nifio sino también de aquellos
que componen su nucleo vital.

8. Esimportante que si bien el estado no tiene la capacidad instalada y las herramientas
para atender las necesidades especificas que requieren los nifios con TEA, hay también una
libertad y oportunidad para capacitarse y fomentar el proceso de inclusion mediante el
intercambio de saberes con la familia y la brusquedad de informacién que aporten
positivamente en el proceso no solo del nifio sino también al aprendizaje y experiencia del

profesional.
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18. Anexos

18.1 Formato Entrevista

11.

Freguntas

cComo eralainteraccion de la familia antes del nifio ser diagndstico del Trastorno del
espectro autista TEA?

¢Cual era su proyeccidn como familia antes de tenerun dx (planes, metasy objetivos
alcanzar)?

¢considera usted que después del disgndstico se afectaron susrelacionasinterpersonales
{Familiares, entorno laboral y social)?

¢Qué temores surgieron después de que fuera diagnosticado su hijo?

cCOmMo tomaronlosintegrantes de la familia que alguien fuera diagnosticado con TEA Y
cual es el rol gue desempeafian cada uno? (Padres, hermanos, abuelosygrupo familiar
cercano.

¢Cual es el proceso de aceptacidny adaptacion que ha tenido la familia?

Como se danlas relaciones familiares conlos diferentesintegrantes del nacleo familiar en
suvida cotidiana.

cComo se dala comunicacion entre losintegrantes de la familia?

cCédmola familia actla comored de apoyo?

. ¢Qué acompafiamiento ha tenido |a familia por parte de las insttuciones? (Colegio-salud y

enlopsicosocial)?
Cual ha sido su aprendizaje y gue le dirfa a una familia gue acaba derecibirel dx de un
integrante de la familia?
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18.2 Formato consentimiento informado de las familias

Ficha consentimiento informado

Fl proposito de esta ficha de consentimiento informado es dar a conocer a los
participantes de la investigacion ¢l objetive de la misma v ¢l papel que desempenan para
el desarrollo de ésta.

La presente investigacion ¢s realizada por (nombres de los estudiantes), estudiante de
Trabajo social de la Corporacion Universitaria Minuto de Dios, sede Bello, v tiene como

objetivo general (#Hiulo del proyecto).

Adicionalmente se informa que:

Su participacién en esta investigacion es completamente libre ¥y voluntaria, esta en
libertad de retirarse de ella en cualquier momento.

No recibira beneficio personal de ninguna clase por la participacidn en este proyecto
de Investigacion.

Toda la informaciom obtenida v los resultados de la investigacion seran tratados
Confidencialmente.

La aplicacion de las técnicas como lo es la enlrevista serda grabada y archivada; de
modo que el investigador pueda transcribir después las ideas expresadas. Es
pertinente aclarar que dicha grabacion tendra un coddigo o nombre andnimo con el fin
de proteger su confidencialidad ¥ no se usard para ninglin otro proposito fuera de los
establecidos v solo la investigadora hara uso de los datos.

St alguma de las preguntas durante presentes en la aplicacidn de las técnicas le
parecen incdmodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber al investigador o de no
responder.

Entiende que una copia de esta ficha de consentimiento informado le sera entregada,
v que puede pedir informacion sobre los resultados de este estudio en su culminacion.
Para esto, pucde contactar a (nombres estudiantes) por medio electrénico en el correo

correos ¢sthudiantes

iDe antemano le agradezceo su participacion!
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