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Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo principal analizar los componentes de calidad
de vida relacionado de tal forma se menciona los siguientes aspectos o factores de calidad de vida el
factor familiar, el factor del desarrollo personal y autodeterminacion, factor econémico, el factor
desde las relaciones sociales y finalmente el factor de la salud y seguridad de tres nifios
diagnosticados con trastorno de espectro autista y sindrome de asperger, desde la perspectiva de los
cuidadores. El método es cualitativo, aun desde lo cualitativo se identifica la forma en que las
familias dan sentido al mundo en que viven en cuanto a su calidad de vida, a las experiencias de los

nifios con TEA 'y SA y que ha supuesto la utilizacién de la muestra de caso tipo.

La poblacion con la que llevo a cabo el estudio fue con tres nifios identificados con Trastorno
Espectro Autismo y sindrome de entre la edad de 7 a 14 afios, la cual se realiz0 vista y entrevista

semi estructurada a tres familias ubicada en el municipio de Medellin, Antioquia.

La técnica que se utilizd es historia de vida, con la cual se conocio la perspectiva en cuanto a
la calidad de vida de los nifios y a la relacion de cada una de las familias, ademas. Se brind6 ayuda
como materiales de estudio para los padres o cuidadores que en el proceso puedan dentro de sus

hogares ser parte de estos cambios variables de los nifios, tales como; estrategias adecuadas para cada
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uno de los nifios, argumentos y perspectivas de vida, relaciones sociales, comunicacién asertiva y

actividades que permitan seguir desarrollando la investigacion.

Nuestra problematica inicial fue comprender que pasa con la educacion y desarrollo de los
nifios en el contexto familiar en cuanto a su desarrollo y calidad de vida, entendiendo que pasa con

las familias y los nifios en este contexto y como es el desarrollo educativo de los padres con sus hijos.

El crecimiento y desarrollo educativo de un nifio o nifia con condiciones especiales tienen mayores
dificultades en cuanto a la incapacidad cognitiva, la atencion focal, como sabemos, la discapacidad
es un problema ya que implica una deficiencia fisica 0 mental y puede ser consecuencia de un
defecto corporal, una limitacién intelectual o un trastorno que impide o limita a un individuo para

realizar ciertas actividades.

En la exploracion se identifico algunas similitudes y diferencias vivencias positivas como
también negativas , de tal manera se relatd desde los cuidadores de cada familia, como son los nifios
cuando los ignoran o no los entienden, la falta de recursos para acceder a la educacion tanto los nifios
y ensefiar a los padres para educar a su hijos, la dificultades de la relaciones sociales nuevas y esto
podria indicar el grado de reconocimiento y la capacidad de diferenciar entre situaciones o contextos

que los hacen felices y la experiencias de emociones.
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PALABRAS CLAVES: Calidad de vida, Emociones, Familia, Nifios, Trastorno espectro autismo y

sindrome asperger,
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ABSTRACT

The main objective of this research is to analyze the quality of life of children diagnosed with
autism spectrum disorder and Asperger's syndrome from the perspective of caregivers. The method is
qualitative, since from the qualitative it identifies the way in which families give meaning to the
world in which they live in terms of their quality of life, to the experiences of children with ASD and
AS and that has involved the use of the typical case sample. The population with which the study
will be carried out will be with 3 caregivers of children identified with Asperger syndrome and
autism spectrum disorder in the age of 7 to 14 years, which will be visited in a foundation located in
the municipality of Envigado, Antioquia. The technique that will be used is life history, with which

the perspective regarding the quality of life of children will be known.

In addition, helpful information such as study materials within their homes will be provided
by the caregivers-children such as drawings, assertive communication and activities that allow them
to continue developing the investigation. Since it was identified that negative experiences are
generated: the caregivers at the foundation have reported how children are when they ignore them or
do not understand them, this could indicate the degree of recognition and the ability to differentiate
between the situations or contexts that make them happy and what emotions they differentiate and

project.
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KEY WORDS: Quality of life, autism spectrum disorder and Asperger syndrome, family,

needs, information, emotions.

Ty UNIMINUTO
— Corporacién Universitaria Minuto de Dios R
| Educacién de calidad al alcance de todos

Seccional Bello

=




10

Introduccion

La presente investigacion tiene como propdsito describir los componentes de calidad de vida,
desarrollando los estudios investigados, mediante un seguimiento a los cuidadores de personas de la

poblacidn con trastorno con Autismo y Asperger.

El Trastorno Espertro Autista y Asperger (TEA) Se caracteriza por presentar déficits
persistentes en la comunicacién y en la interaccion social. Ademas, patrones repetitivos y

restringidos de conducta, actividades e intereses (APA, 2013).

Los sintomas del TEA manifiestan en la infancia temprana y su gravedad y presentacion
varian considerablemente entre los individuos, lo que da lugar a la clasificacion de "espectro”.
Debido a un mayor diagnostico, la prevalencia del TEA ha aumentado a lo largo de los afios, con
informes recientes que sugieren que 1 de cada 59 nifios tienen TEA en los Estados Unidos (Baio et

al., 2018).

El sindrome de Asperger (SA) fue descrito por primera vez por el médico psiquiatra y
pediatra austriaco Hans Asperger, en 1944, bajo el nombre de “Psicopatia Autista” (Asperger, 1944).
Sin embargo, la denominacion de este trastorno fue acufiada por Lorna Wing en 1981 en un articulo

publicado en la revista Psychological Medicine (Wing, 1981). Esta denominacion se baso en el
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reconocimiento del trabajo previo realizado por Asperger y, porque la expresion “psicopatia autista”

prestaba a confusiones debido a asociacion del término “psicopatia” con individuos que presentaban

comportamientos psicopaticos y no al sentido técnico de una anomalia en la personalidad.

La realizacion de esta investigacion plantea a la poca calidad de vida que ocupan los nifios
con condiciones especiales en la sociedad, incluyéndose como principales actores y sujetos de
derechos como ciudadanos. Esta investigacion se present6 debido al hecho de que este grupo
especifico usualmente ha sido visto desde una perspectiva dificil de relacionarse con el otro a medida
que pasa el tiempo la infancia es una etapa que viene acompafada de retos, nuevos comienzos,
relaciones interpersonales con el otro, interacciones sociales, grandes cambios que provocan
permanentes estados de transformaciones tanto emocionales, fisicos y mentales los cuales influyen

en su comportamiento, en sus vinculos y en la calidad de vida.

En el desarrollo de la investigacion se justifico varios resultados, dando enfoque a la calidad
de vida de nifios con TEA en base a los relatos de los cuidadores, familiares y/o los mismos padres.
Se observé sobre la falencia principal de una familia en el &mbito de CV calidad de vida, las
dificultades que viven estas familias principalmente enfatizando una educacion no continua ya que

no les ensefia como sobre llevar a la poblacién con TEA, ain mas cuando estos cuidadores son
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12

afectados directamente por la poca educacion que llevan en el proceso por no comprender a los nifios

con el diagnostico.

Tambien, el Trastorno Espertro Autista 'y Asperger (TEA) es un trastorno del desarrollo
neuroldgico, caracterizado por deficiencias marcadas y persistentes en la comunicacion e interaccion,

asi como por esquemas limitados e iterativos de comportamiento, intereses o actividades.

El objetivo de esta investigacion sé llevo a cabo incgnitas para resolver en proceso de
investigacion. En los resultados la percepcion de calidad de vida ha tenido su variable trayectoria
para el progreso a través del tiempo y por los desemejantes estereotipados corrientes que abordan el
tema desde lo subjetivo, lo objetivo, lo cuantitativo, lo cualitativo, lo bioldgico y lo socioldgico,
resolviendo investigaciones para al fin concluir un estudia exacto Il bienestar, al nivel de vida,
condiciones de vida y calidad de vida. en los hallazgos se evidencio que los nifios con Trastorno
Espectro Autismo y Asperger, no tiene un nivel de dificultades tan graves ya que, en la perspectiva

de los intereses materiales, en el apoyo familiar incondicional.

Es algo que a la fecha es manejable, en esta investigacion sé brinda una perspectiva de
falencia desde lo econémico subjetivamente ya que en la economia siempre va a ser falta, llevando a
un modelo de sobrevivir, adquisicion de apoyo externo para suplir las necesidades educativas en los

nifios y la misma familia, una de estas falencias incondicionales es le educacion y la economia.
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Planteamiento del problema

Desde 2008 a 2021 se encuentran inscritos y certificados en el censo del Servicio Nacional de
Discapacidad (Senadis) un total de 967 personas con TEA, divididos en 747 hombres y 220 mujeres
en el territorio nacional, de los cuales la mayoria tiene edades entre 6 y 15 afios. Sin embargo, la
distribucion de nifios y jovenes con TEA varia por institucion o fundacién, tales como el Centro Ann
Sullivan de Panama y el Programa de Autismo del Instituto Panamefio de Habilitacién Especial
(IPHE) donde encuentran actualmente miles de nifios y adolescentes con este trastorno. Acosta.

(2007)

Con el paso del tiempo asi mismo configura una preocupacién mundial por parte de las
familias de estos nifios con condiciones especiales, por otra parte la calidad de vida y tiene buenas
condiciones y puede ocasionar que en el nifio e incluso el cuidador emerjan problematicas no solo
mentales, sino también de desigualdad, de vulnerabilidad, sumado a esto, en la actualidad las
entidades encargadas de intervenir brindan una respuesta insuficiente en algunas ocasiones para

enfrentar toda esta problematica.

Hasta 2019, el IPHE habia sefialado un aumento en la cantidad de nifios con autismo en

Panama con mas de mil 276 estudiantes registrados y diagnosticados.
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Segun el director general del Centro Ann Sullivan, Anibal Miranda, la matricula durante 2020
e inicios de 2021, establecieron 224 familias que aumenta por una cantidad de hijos a mas de mil
nifios con TEA. “Cuando hablamos de familias, es porque nos dedicamos a educarlas para el trato de
los hijos que presentan TEA y otras condiciones como sindrome de down o enfermedades raras”,

indico.

Por otra parte evidencian a partir de los altos indices de nifios diagnosticados con TEA en
varios paises, donde existen pocas garantias de recibir una educacion de calidad, y apoyo social para
la poblacion e inclusion, de desesperanza, de desigualdad; Con esto quiere decir que estas
alteraciones influyen en la salud mental del nifio y el cuidador perturbando el pensamiento, las
emociones, la vulnerabilidad, generando de esta manera que la vida diaria del nifio como esta

afectada e interfiera en la calidad de vida a medida que vaya creciendo.

Por lo tanto, es importante poner la mirada en aspectos relacionados con el buen desarrollo de
la calidad de vida en la infancia y adolescencia con Trastorno Espectro Autismo, por lo tanto
constituye como una etapa significativa en cada individuo con anterioridad y esta acompafiada de
cambios tanto fisicos como mentales por lo tanto usualmente son vistos como nifios negativos y
disfuncionales a la hora de interactuar con los demas, por esta razén entidades ya mencionadas

enfatizan en que su intervencion asi mismo centre en el favorecimiento de estrategias que encaminan
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a los cuidadores. Luego estos nifios diagnosticados puedan obtener soluciones y poder garantizar
condiciones de mejora en la calidad de vida, para que sean tomados en cuenta como sujetos de

derecho y de transformacion social.

Si alguien con TEA no tiene calidad de vida segun la investigacion de los relatos del
periodico El Espectador, indican que existen riesgos de depresion, estrés y deterioro de la calidad de
vida. Por lo tanto, sino recibe una atencion adecuada y necesaria puede ser en el peor de los casos
algo catastréfico para el dia a dia de los nifios y los cuidadores.

La idea de la investigacion surge de la iniciativa a incognitas no resultas, principalmente la dificultad
a las familias, los mismos nifios con Trastorno Espectro Autismo (TEA) desde la observacion y como
complica en su crecimiento y desarrollo, aprendizajes frente a la educacion incluyendo los estudios

basicos, complementarios y universitarios, la igualdad frente la socializacion e interaccién social y en

los trabajos laborales de cada individuo.

De algiin modo la investigacion fue modificando inicialmente, titulada calidad de vida y
aspectos vitales de los nifios con discapacidad cognitivas Trastorno Espectro Autismo (TEA) y se
cambia a solo una linea de la investigacion, de calidad de vida de nifios con trastorno espectro
Autismo y Asperger. De cierta manera fue modificando por perspectiva méas adecuada a la

investigacion, este cambio surge por las lecturas, interaccion documental y articulos con TEA.
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De cierta manera, en la investigacion hubo dificultades, no hay evidencias cualitativas de
investigaciones de nuestra misma problematica, en el proceso las personas que fueron parte de
nuestra investigacion en el momento de hacer las intervenciones fisicas de las entrevistas se negaron
y no desearon seguir con nosotros, ademas, la persona encargada que era la intermediaria una la
psicologa se reserva nombre de la psicologa la cual contaba con quince casos que inicialmente era
nuestra muestra, por temas de salud tampoco puedo seguir en nuestra investigacion. Y finalmente se
volvié a buscar mas familias que desearan participar voluntariamente se fue dificil en la participacion
por miedo o por temas de salud pablica COVID -19 no, nos atendieran fisicamente y se les

dificultaba sacar un espacio para la virtualidad.

Principalmente en los documentos existentes, articulos y referencia bibliogréficas adecuadas,
ya que no hay investigaciones a la linea de la calidad de vida en nifios con TEA en la perspectiva
familiar, con resultados cualitativos. Las investigaciones arrojan unos resultados muy puntuales e
individuales, evidenciando de manera muy cuantitativas y no se evidencia entrevistas o referencias y
articulos de historias y argumentos que conlleven la vida de familias contando su dificultades,
fortalezas y experiencias de como viven con los nifios con TEA. También en sus narrativas de
manera muy reiterativa mencionan que los recursos econémicos para acceder a una educacion

privada, la falta de un protocolo para los padre o las familia poder intervenir con los nifios con TEA,
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en la interaccion social les dificulta a menudo ser parte de un grupo social, en las escuelas sufren de
discriminacion o inclusién e actividades escolares, los recursos continuos para acceder a un terapeuta
que les pueda brindar apoyo, asesorias y estrategias para continuar con la condicion den nifio con

TEA.

Principales lecturas que se han tuvieron en cuenta para esta investigacion, que de marea de
sugerencia pueden recomendar a estas familias, como: El trastorno del espectro autista aspectos
etiologico diagndstico y terapéutico, morfologia neuronal en el trastorno espectro autista, trastorno
del espectro autista en la unidn europea, entre otras lecturas. Que ha hecho la academia sobre detallar
el problema sobre la calidad de vida con los nifios y las familias, en las consultas en Colombia hay un
manual de calidad de vida para la adaptacion desde las premisas de este modelo, Park, Turnbull y
Turnbull (2002) precisaron que una familia experimenta calidad de vida cuando sus miembros tienen
sus necesidades cubiertas, disfrutan de su vida juntos y cuentan con oportunidades para perseguir y
alcanzar metas que son trascendentales para ellos. Al mismo tiempo, en un intento por lograr una
mejor comprension y mayor aproximacion a la medicion de la calidad de vida de las familias,
identificaron tres componentes del constructo calidad de vida familiar: los dominios, los subdominios
y los indicadores. Los dominios son areas centrales de la calidad de vida de la familia; los

subdominios son las categorias tematicas dentro de cada dominio y; los indicadores, son los
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enunciados que operacionalizan los subdominios. Con relacion a los dominios, conformaron dos

categorias: dominios orientados a la familia y dominios de orientacion individual.

La investigacion de cierta manera fomento hallar una forma posible de tender un instrumento
de soporte para la formacion profesional e integral de los nifios autistas, con nuevas perspectivas bien

sea en un contexto escolar o doméstico.

Se propuso que estas herramientas fueran un elemento de soporte y gran apoyo al
acompafiamiento durante el proceso formativo integral basica de los nifios con autismo e

involucrando a las familias de estos nifos.

A partir de la identificacidn de los dominios que conforman la calidad de vida de la familia y
los indicadores, los investigadores del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas
(2001), construyeron la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) con cinco factores Interaccion
Familiar, Recursos Generales de la Familia, Rol Parental, Salud y Seguridad, Apoyo a las personas

con discapacidad (Poston et al. 2003).

Desde la investigacion que se asume, existen vacio tedrico/explicativo o de abordaje a mas
investigacién muestras mas amplias para tener datos exactos frente a la calidad de vida con nifios con

TEA y tener mejores resultados.
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Nuestra pregunta de investigacion es comprender frente a una pregunta fundamental para el
inicio de la investigacion y de tal manera como es la calidad de vida de 3 nifios

diagnosticados con TEA y Asperger de la ciudad de Medellin.

El crecimiento y desarrollo educativo de un nifio o nifia con condiciones especiales tienen
mayores dificultades en cuanto a la incapacidad cognitiva, la atencion focal, como sabemos, el
Trastorno Espectro Autismo es una condicion que implica una deficiencia fisica 0 mental y puede ser
consecuencia de un defecto corporal, una limitacién intelectual o un trastorno que impide o limita a
un individuo para realizar ciertas acciones que sobresalgan en la cotidianidad con efectos negativos
como por ejemplo conocer nuevos amigos, tener dificultades sociales, ser parte de un salon de clase,
ser flexibles, para ellos no es negociable el afecto fisico emocional (tocar o mostrar afecto de carifio),
no aceptar que invadan en su espacio fisico y espacial, la exigencia en los desniveles de sonidos o

ruido, entre otros rasgos que los vulnere y se sientan perturbados.

Es importante tener acciones necesarias e investigar mas a fondo el Trastorno Espectro
Autismo de manera adecuada con énfasis a descubrir todo tipo de perfectivas para posibilitar nuevas
estrategias que brinden efectos en el futuro a los nifios y familias con ayuda de los psicélogos
después de todo obtener resultados variables cuantitativas para el Trastorno Espectro Autismo y

sindrome de Asperger.
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ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

México, 17 feb (EFE). - Comportamientos antisociales y conductas poco afectivas son
algunas caracteristicas del Sindrome de Asperger, que en al menos 20 % de los casos no se llega a
diagnosticar por la complejidad de sus sintomas, por lo que es considerada una "discapacidad

invisible". (Cristina Sanchez, pag 1).

Los primeros estudios que plantean que son dos trastornos Trastorno del Espectro Autismo y
Sindrome de Asperger, se basan en que las personas con TA presentan un perfil neuropsicoldgico
diferente. Su cociente intelectual verbal (CIV) es mayor que el cociente intelectual manipulativo
(CIM), mayor torpeza motora en el TA (Ghaziuddin, Tsai y Ghaziuddin, 1992), el habla "pedante™
(prosodia) mas comun en el TA (Ghaziuddin y Gertein, 1996) y la edad de aparicion de los sintomas
mas tardia también en el TA (Klin, Volkmar, Sparrow, Cicchetti y Rourke, (1995). Los nifios con
TEA tienen un coeficiente intelectual medio o alto muy adecuado para comprender, son conscientes
en lo intelectual, manejan el tiempo espacio desvariado, bien en un mundo creado por si mismoy a
su vez viven en la realidad, aungue son torpes en la motricidad, tiene dificultades en el habla puede

ser recurrente o sin avance y demoran en el proceso para el dialogo.

Ademas, el decreto de la ley de Infancia y Adolescencia: “La Ley 1098 de 2006, en el

Articulo 13, define como “los derechos de los nifios, las nifias y los adolescentes de los pueblos
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indigenas y demas grupos étnicos. Los nifios, las nifias y los adolescentes de los pueblos indigenas y
demas grupos étnicos, gozarén de los derechos consagrados en la Constitucion Politica, los
instrumentos internacionales de Derechos Humanos y el presente Codigo, sin perjuicio de los

principios que rigen sus culturas y organizacion social”.

En si un nifio con TEA en su desarrollo constante ocupa el mayor tiempo en obstaculos para
acceder alina buena calidad de vida, puede ser perturbador y no motivador, debido al poco alcance de
los recursos ya sean econdémicos y educativos, las intervenciones son afectadas en su salud mental

del infante y cuidador, donde desorienta las emociones, el estado de &nimo, entre otras.

Segun una investigacion, madres de nifios con TEA sobre la calidad de vida de estos, Esta
condicion generalmente inicia en la nifiez y las personas que lo presentan dependiendo de las
caracteristicas de desarrollo y del apoyo de los entornos familiares, educativos, laborales y sociales
pueden desarrollar una vida adecuada, gratificante y tener una calidad de vida tanto personal como
familiar. Los entornos sociales, son fundamentales en el desarrollo de las personas con autismo, al
igual que los apoyos tempranos, pertinentes y constantes aportan en el mejoramiento de la calidad de
vida de estas personas. Mattsson, (2020). Continuando con este articulo les menciono algunos relatos
de familias que mencionan su perspectiva de vida: “La rabia lo afecta mucho, porque destruye los

utiles escolares y a sus hermanas le da miedo y se alejan de el por su agresividad. Ademas, visitamos
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poco a los amigos, por el comportamiento del nifo y por los comentarios acerca de nuestro hijo”.

Jasmine Vargas, madre nifio de 9 afios con autismo, Santo Domingo, Republica Dominicana.

“La agresividad lo ha afectado mucho en la parte escolar. El tiene una hora exacta para estar en el
salon de clase, y él normalmente no alcanza a llegar a esa hora... el desespero es incontrolable y es
ahi donde viene la agresividad. mi hijo sufre con eso”. Amparo Palacios, madre de nifio de 8 afios

con autismo. Directora de Fundautismo Chocé

“Mi hijo tiene dificultades con la regulacion de emociones. A veces no puede controlarse. La ultima
vez le rompid los lentes a su amiguito. Luego pidi6 perddn y se puso muy triste, €l no quiere ser
agresivo, quiere controlarse, regularse, pero el impulso no lo deja”. Lorena Conrado, madre de nifio

con autismo de 8 afios, Quibdd, Colombia.

Con relacion a lo anterior podemos mencionar que hay antecedentes de la investigacion segun
Hernandez, Fernandez y Baptista (2014) son entendidos: como un apartado que consiste en una
revision de referentes bibliogréaficos y trabajos relacionados con el tema de investigacion, en la cual
aportan datos de estudio como: La poblacion, la muestra y los resultados, que sirven como

informacidn para fortalecer el problema que se esté investigando.
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Igualmente, se constituyd fuentes primarias de cierta manera aporté algunos estudios, que
hacen referencia al TEA ante los antecedentes de esta investigacion, inicialmente se utilizaran
algunas medidas, y se concretaron términos a rastrear: calidad de vida, Trastorno Espectro Autismo y
Sindrome Asperger sus trastornos semejantes. Estos terminos se ubicaron en las bases de datos

Scielo, Google Académico, Redalyc, DMS IV, DMS V.

Dichas investigaciones dan resultados de la siguiente manera: por afio, idioma, poblacién y
muestra, facilitando con ello obtener informacion y bldsqueda mas precisa y oportuna acerca del
tema. El marco tedrico en una investigacion cualitativa, segin Hernandez, Fernandez y Baptista
(2014) es entendido como: “Un proceso de inmersion en el conocimiento existente y disponible que
puede estar vinculado con nuestro planteamiento del problema, y un producto (marco tedrico) que a
su vez es parte de un producto mayor: El reporte de investigacion” (p. 60). Esto implica que el
proceso de construir el referente tedrico de una investigacion requiere recoger las teorias que
indaguen el tema propuesto y el problema y, como estas, permitiran construir el instrumento para

poder indagar el fendmeno y analizar los datos obtenidos.

ANTECEDENTES DESDE PSICOLOGIA.
En 1978, los psicologos D. Premack y G. Woodruff definieron la teoria de la mente como la

capacidad de atribuir estados mentales a otros. Creer, desear, pensar y sentir son mecanismos innatos
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que se van desarrollando, y es a partir del tercer al cuarto afio de vida que se consolidan para crear
inferencias de los contenidos mentales de otras personas. En esta teoria se plantea que tenemos un
sistema representacional de la realidad y un sistema meta representacional de los estados mentales, es

decir, una concepcion del mundo fisico y una concepcion de la vida mental.

De algiin modo la psicologia esta en funcion de resolver, apalancar variedad de estrategias y
crear fuentes en desarrollo y de investigacion para el Trastorno Del Espectro Autismo y Sindrome
Asperger. Por esto, como ciencia, originalmente formo parte de otras dos que constituian la filosofia
la primera la epistemologia que se refiere al como los seres humanos conocen el mundo supone
preguntas sobre la sensacion, la percepcion, la memoria y el pensamiento y la segunda la ética que se
centra en el cdmo deberia comportarse la gente y su practica se deriva de preguntas acerca de si su
comportamiento o reacciones son por naturaleza o son aprendidos, Yy solo fue hasta finales del siglo
XIX, que surge como una rama separada de ésta, aungue se podria decir que todavia conservan lazos
estrechos gracias a que sus fundadores ademas de psicélogos fueron filésofos, entre ellos, Wilhelm

Wundt.

Posteriormente segun, Cérdoba, Verdugo y Gomez, 2011, A partir de este modelo enfatiza el
empoderamiento de la familia, el equipo del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas

(Poston et al. 2003) propuso una conceptualizacion multidimensional de la calidad de vida familiar,
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sin perder de vista que existe una interrelacion definida entre la calidad de vida de la persona con
discapacidad y la calidad de vida de su familia. Esto significa que la calidad de vida. Centrada en la
familia esta estrechamente vinculada a la calidad de vida centrada en la persona y, ademas, es
influenciada significativamente por los factores personales y socioculturales (Schalock & Verdugo,

2002/2003).

Segun, Helland y Helland y Posserud et. Al afirmar que muy pocos nifios con TEA Presentan
solamente y exclusivamente caracteristicas diagnosticas. Por ejemplo, otros rasgos distintivos del
TEA aparecen de forma generalizada, como las dificultades conductuales, la falta de
atencion/hiperactividad, los problemas con los compafieros en la edad escolar o las dificultades
emocionales. Dado que algunas caracteristicas centrales de TEA (por ejemplo, el lenguaje
comprensivo) ejercen diversos efectos sobre la interaccién y el funcionamiento familiar, de algun
modo hace imprescindible evaluar de manera exhaustiva el impacto que ejercen otras caracteristicas

no diagndsticas sobre el bienestar familiar.

Siguiendo la linea del mismo autor, en el estudio. En las dificultades de comprension del
lenguaje en nifios no verbales con Trastornos del Espectro Autista y sus implicaciones en la calidad
de vida familiar. Desde esta perspectiva, Las investigaciones que relacionan calidad de vida familiar

y lenguaje en nifios con TEA son muy escasas, y sugieren que el estrés emocional de los padres de
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nifios con TEA esta negativamente asociado con la habilidad de los nifios para comunicarse
funcionalmente. Sin embargo, hasta la fecha, no se ha estudiado la influencia de las habilidades
receptivas del lenguaje en nifios con TEA sobre la calidad de vida familiar. Garrido, D., Carballo, G.,

Franco, V., & Garcia-Retamero, R. (2015).

ANTECEDENTES DESDE LA CALIDAD DE VIDA

Dado que el constructor de Calidad de Vida Familiar -CVF- es multidimensional e incluye
medidas subjetivas y objetivas para su valoracién, los esfuerzos encaminados al disefio de un
instrumento psicométricamente adecuado se han realizado gradualmente y en la actualidad se
extiende a grupos de investigacion en todo el mundo. Resultado de este interés creciente es la Escala
de Calidad de Vida Familiar (ECVF) Para familias con un miembro con discapacidad desarrollado
por el equipo de investigadores del centro de investigacién en discapacidad de la Universidad de

Kansas en Estados Unidos (Poston et al., 2003).

Siguiendo el mismo autor, menciona que el funcionamiento familiar y las necesidades de los
diferentes miembros de una familia con un hijo con TEA pueden evaluarse de diferentes maneras.
Uno de los conceptos que mejor recoge esta idea es la calidad de vida familiar, una medida del
bienestar de la familia que puede verse alterada por multiples factores (tanto aspectos personales

como ambientales). El estudio de la calidad de vida familiar en el TEA ha centrado especialmente en
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su caracterizacion y en su descripcion como un componente diferencial respecto a las familias de
nifios con desarrollo tipico o con otros trastornos del desarrollo, como el Trastorno por Déficit de

Atencion e Hiperactividad (TDAH) o el Sindrome de Down.
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Justificacion

1. ¢Por qué es pertinente investigar el tema propuesto?

En una época que se enfrenta a constantes cambios, como es la actual, en donde entidades
encargadas de implementar estrategias para favorecer el bienestar humano, coinciden en que la
igualdad y las condiciones de vivencia sean dignas sin importar el grupo al que pertenece un
individuo. La investigacion buscaré proporcionar informacion que sera til para la poblacion,
para mejorar el conocimiento sobre el alcance de la problematica y posibles estrategias de
afrontamiento para la calidad de vida. De cierto modo el desarrollo de esta investigacion ha
permitido en la formacion profesional ampliar los conocimientos, sobre el bienestar y calidad de
vida de la comunidad que se esta investigando que en este caso, los nifios con TEAy SA, en la
cual dicha indagacion ha permitido contribuir aprendizajes y orientaciones sobre la realidad,
reconociendo que este estudio, pretende servir de orientador a las entidades que puedan intervenir
esta problematica y asi lograr mejorar las condiciones de la existencia de estos individuos.

2. ¢Aquién le sirven los resultados del estudio?

El TEA y SA influye en algunas poblaciones que padezcan de esta condicion, para estar al tanto y
corresponder experiencias con el otro y los cuidadores describen su bienestar, es precisamente

aqui donde radica la importancia que la psicologia se ocupe por abordar los problemas adquieren
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sin tener una planeacion. La informacion expuesta anteriormente de cierto modo buscara
impactar de manera positiva al lector, en la formacion educativa puede servir de identificacion o
curiosidad, ayudando a mejorar la calidad de vida de una persona conocida sea familiar o amistad
ya que el proyecto como tal brindara alternativas de solucion y ayuda para los cuidadores de
nifios con TEA 'y SA.

3. . ¢Por qué es importante para la universidad?

Probablemente los mismos estudiantes en carrera y docentes en ejecucion , darle importancia a
esta poblacion, generar los recursos educativos y académicos y no sea vista solo como agentes que
estan en situacion de riesgo y vulnerabilidad, aqui el interés apunta a reconocerlos como sujetos de
derecho y activos en los procesos de transformacidon social, en personas que pueden resolver sus
problemas ayudandose de los recursos con lo que cuentan, las redes de apoyo y sus propias
capacidades cognitivas, entre otras, lo cual seria importante indagar a partir hacer parte de la buena
calidad de vida por parte de los cuidadores, sobre cuél es la percepcion que tienen acerca de todos
estos cambios, y asi poder contribuir a partir de los resultados encontrados a que se logre llegar a un
entendimiento y a un reconocimiento de las potencialidades con las que cuentan estos nifios con

condiciones especiales.
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4. ¢Por qué es importante para el psicélogo en formacion?

Un psicdlogo deberé entender y tener la capacidad de llevar un proceso de evaluacion y
diagnosticos para esta poblacion del TEA y SA. El buen desarrollo a una pedagogia
entendible, antes de diagnosticar, ejecutar todos los protocolos para dar un diagndstico
adecuado. De tal manera. Los psicologos deben empezar a disefiar protocolos, para el
crecimiento y desarrollo con los nifios, ademas involucrar de manera directa a los padres,
ensefar, educar para confrontar todas las dificultade, utilizando la terapia. Para esto es
importante en la investigacion formacion en la academia enfaticen en las enfermedades del
neuro desarrollo. ElI TEA es una situacion a medida que los pacientes van progresando, los

psicologos crean nuevos procedimientos para ayudar a los pacientes.
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Marco de referencia conceptual

La historia se inicia en 1944, cuando el pediatra Vienés Hans Asperger (1906- 1980) publicd
en su tesis doctoral una descripcién de cuatro nifios con habilidades sociales, lingiisticas y cognitivas
muy inusuales y en el que el retraso mental no era prominente. Utilizo el término "psicopatia autista”
para referirse a lo que consideraba una forma de desorden de la personalidad (Frith, 1991). Un afio
antes, el psiquiatra norteamericano Leo Kanner habia publicado el articulo "Autistic Disturbances of
Affective Contact” en el "Scientific Journal” en el que hacia una descripcién de 8 nifios y 3 nifias que
parecian apartados o indiferentes a otras personas, resistentes a los cambios ambientales,
involucrados en actividades repetitivas, con fracaso en el desarrollo del lenguaje, buen potencial
cognitivo en las tareas no verbales, una normalidad a nivel fisico y con una buena coordinacién
muscular. Cuando los nifios crecieron, observé ausencia evidente de juego simbolico, fascinacion por
objetos que manejaban a menudo habilmente, mutismo o habla que parecia carecer de intencién
comunicativa y talentos aislados o habilidades especiales que se expresaban en hechos notables de
memoria repetitiva, calculo y otras competencias. Kanner eligi6 el término "autismo infantil precoz"

para describir el cuadro de estos nifios (Mardomingo, 2003).

Ambos autores, con independencia uno del otro, describian una pauta de sintomas similar y

usaban el término "autista” de la misma forma. El trabajo de Asperger se publico en aleman 'y su
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contribucion no fue reconocida hasta los afios ochenta cuando su trabajo fue traducido por Loma
Wing en 1981, quien a su vez fue la primera en utilizar la categoria "Sindrome de Asperger". El
trabajo de Kanner en cambio fue publicado en inglés y desde el comienzo ha sido reconocido como

pionero en la descripcion del sindrome.

1.2.1 Trastorno Espectro Autista

En relacion, los trastornos del neurodesarrollo son un grupo de afecciones con inicio en el
periodo del desarrollo. Los trastornos se manifiestan normalmente de manera precoz en el desarrollo,
a menudo antes de gue el nifio empiece la escuela primaria, y se caracterizan por un déficit que
produce deficiencias del funcionamiento personal, social, académico u ocupacional. El rango de los

déficits del desarrollo varia desde limitaciones muy especificas del aprendizaje o de la inteligencia.

Los trastornos del neurodesarrollo concurren frecuentemente; Por ejemplo, los individuos con un
Trastorno Espertro Autista y Asperger a menudo tienen una discapacidad intelectual (Trastorno del
Desarrollo Intelectual) y muchos nifios con un Trastorno por déficit de atencion/hiperactividad

(TDAH) también tienen un trastorno especifico del aprendizaje.

Para algunos trastornos la presentacion clinica incluye sintomas por exceso, ademas de los

debidos al déficit y al retraso en el alcance de los hitos esperados. Por ejemplo, el Trastorno Espertro
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Autista y Asperger se diagnostica solamente cuando los déficits caracteristicos de la comunicacion
social estan acompafiados por comportamientos excesivamente repetitivos por intereses restringidos

y por las insistencias en la monotonia. (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014, p. 34)

Ademas, el mismo autor sefiala, dentro del diagnostico del Trastorno Espertro Autista y
Asperger, las caracteristicas clinicas individuales se registran a través del uso de especificadores (con
o sin déficit intelectual acompafiante; con o sin deterioro del lenguaje acompafante; asociado a una
afeccion médica/genética o ambiental/adquiria conocida; asociada a otros trastornos del
neurodesarrollo, mental o del comportamiento), ademas de especificadores establecidas; gravedad).
Estos especificadores ofrecen a los clinicos la oportunidad de individualizar el diagndstico y de
comunicar una descripcion clinica mas detallada de los individuos afectados. Por ejemplo, muchos
individuos previamente diagnosticados de trastorno de asperger ahora recibiran un diagnostico del
Trastorno Espertro Autista y Asperger sin deterioro intelectual ni del lenguaje. (Asociacion

Americana de Psiquiatria, 2014, p. 34)

1.2.2 Criterio diagnostico trastorno espectro 299.00 (f84.0)

Con la publicacion del DSM5 (APA, 2014) en el 2013(1), la clasificacion y criterios en el

campo del autismo quedaron modificados notablemente comparados con las clasificaciones previas
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(DSM-1V-TR). En el DSM5, los diferentes trastornos del espectro autista incluidos en el DSM V-
TR (Trastorno Autista, Sindrome de Asperger y Trastorno Generalizado del Desarrollo no
especificado, entre otros) desaparecen para quedar todos englobados en una Gnica nomenclatura de

Trastornos del Espectro del Autismo (TEA).

Con el DSM 5, la variabilidad fenotipica del cuadro queda reflejada a través de sus
especificadores y modificadores que acomparfiaran al diagndstico (1). Los especificadores hacen
referencia a si el trastorno esta o no asociado a una afeccion médica o genética (como seria el caso
del X-fragil o trastorno de Rett), o a un factor ambiental conocido o a otro trastorno del desarrollo
neurologico (epilepsia...), mental o del comportamiento describen factores relacionados con la
gravedad del cuadro clinico, a causa del nifio presenta o no: déficit intelectual, deterioro de lenguaje,
posibles trastornos comérbidos y, por ultimo, la presencia de catatonia. Con la nueva clasificacion
del DSMB5, los criterios de inclusion son mas especificos y estrictos, incluyendo por ejemplo las
alteraciones sensoriales (hipo o hipersensibilidad) dentro de la dimension de patrones de
comportamiento, intereses y actividades restringidas y repetitivas. Ello reduce la posibilidad de falsos
positivos, pero también el TEA del DSM5 es menos sensible a detectar e incluir cuadros clinicos
menos graves, como seria el grupo que presentaba alteraciones en la dimensidn socioemocional y de

la comunicacion pragmatica, sin presentar sintomas en el area de las conductas repetitivas que
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anteriormente se incluian en el DSM IVTR. Este grupo en concreto, dentro de la nueva clasificacion
del DSM 5, quedaria probablemente incluido en el trastorno de la comunicacion social, que recoge
las alteraciones y dificultades en el uso pragmatico de la comunicacion, sin presencia de conductas

repetitivas, ni alteraciones sensoriales. Categoria diagnostica, por el contrario, no exenta de criticas.

Tabla I. Criterios de los Trastornos del DSM 5

Trastorno Espertro Autista y Asperger

A. Deficiencias persistentes y clinicamente significativas en la comunicacion e interaccion
social que se presentan en diferentes contextos, ya sea actualmente o en el pasado:

e Deficiencias de reciprocidad socioemocional, que puede presentarse desde
aproximaciones sociales anormales y fracaso para mantener una conversacion
bidireccional, a una disminucion para compartir intereses o emociones, hasta
una falta total en la iniciacion de la interaccion social

e Graves dificultades en la comunicacion no verbal que se hacen presentes en la
interaccion social; la presentacion va desde una baja integracion de la

comunicacion verbal y no verbal, manifestada con el contacto ocular y el
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lenguaje corporal, a déficits en la comprension y uso de la comunicacién no
verbal, hasta una completa falta de expresion facial y gestual

e Interferencia para desarrollar y mantener relaciones sociales adecuadas al

nivel de desarrollo (aparte de con los cuidadores); la presentacion va desde

dificultades para ajustar la conducta social a diferentes contextos, dadas las

dificultades para compartir juego imaginativo y para hacer amistades, hasta

una falta aparente de interés en las personas.

B. Presencia de patrones de comportamiento, intereses y actividades restringidos y

repetitivos, tal como se manifiesta en dos 0 méas de los siguientes puntos:

e Comportamientos motores, verbales o uso de objetos de forma estereotipada y
repetitiva (como una estereotipia motora simple, uso de objetos de forma
repetitiva o frases idiosincrasicas)

e Adhesion excesiva a las rutinas, patrones de comportamiento ritualizados de tipo

verbal o no verbal o excesiva resistencia al cambio (como rituales motores,
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insistencia en una misma ruta o comida, preguntas repetitivas o angustia extrema
por pequefios cambios)

e Intereses excesivamente fijos y restringidos que son anormales, ya sea en su
intensidad u objeto (como una fuerte vinculacion o preocupacion por objetos
inusuales, excesivamente circunscritos o intereses perseverantes)

e Hiper o hiporreactividad sensorial o interés sensorial inusual por aspectos del
entorno (como aparente indiferencia al dolor/calor/frio, respuesta negativa a
sonidos especificos o texturas, oler o tocar excesivamente los objetos,

fascinacion por las luces o por dar vueltas a los objetos)

C. Los sintomas deben presentarse en la primera infancia, aunque pueden no

Ilegar a manifestarse plenamente hasta que las demandas sociales exceden las

limitadas capacidades. D. El conjunto de sintomas crea interferencia en el

funcionamiento del dia a dia.

Fuente: American Psychiatric Association, 2014
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Tabla I1. Niveles de gravedad del Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)

del TEA en el DSM5

Categoria dimensional

Comunicacion social

Comportamientos restringidos y

repetitivos

Grado 3

“Necesita ayuda muy notable

29

Minima comunicacién

social

Marcada interferencia en la vida
diaria por inflexibilidad y dificultades

de cambio y foco atencion

Grado 2

“Necesita ayuda notable”

Marcado déficit con
limitada iniciacion o
respuestas reducidas o

atipicas

Interferencia frecuente relacionada

con la

inflexibilidad y dificultades

del cambio de foco

Sin apoyo in situ,

aungue presenta

Grado 1 alteraciones Interferencia significativa en,
“Necesita ayuda” significativas en el &rea |al menos, un contexto
de la comunicacion
social
\
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Algunos sintomas en

este 0 ambas
Presenta un inusual o excesivo
Sintomas subclinicos dimensiones, pero sin
interés, pero no interfiere
alteraciones

significativas

Puede ser peculiar o
Dentro de la normalidad aislado, pero sin No interferencia

interferencia

Fuente: American Psychiatric Association, 2014.

Segun, APA, (2013). El fenotipo del autismo no es idéntico en las personas afectadas. La
heterogeneidad de la progresion de la enfermedad, la gravedad de sus sintomas y los diversos
trastornos asociados comdrbidos llevan a creer en sustratos neuroldgicos variables de la enfermedad.
Actualmente, existe un debate en curso acerca de cuan permanentes son las alteraciones neuro

morfologicas en el cerebro y si existe una plasticidad reversible de tales cambios. Diversas
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investigaciones se han dedicado a los periodos criticos en el desarrollo del cerebro en el cual son

sensibles a factores ambientales (LeBlanc & Fagiolini, 2011; Berger et al., 2013).

Argumenta, Amaral et al, Blatt, Nickl-Jockschat et al., (2012), La comprensién de la
anatomia y la patologia del cerebro de las personas con TEA es muy limitada. muy pocos estudios
post mortem se han llevado a cabo utilizando muestras de tejido de personas con TEA. Una de las
principales razones es la escasez de tejido cerebral disponible para la investigacion. Ademas, el tejido
cerebral post mortem recolectado no siempre esta en condiciones éptimas debido a los altos

intervalos desde que el donante fallece hasta que el cerebro se recupera y se sumerge en el fijador.

Se relaciona, la heterogeneidad genética del TEA ha dificultado la identificacion de genes
especificos asociados con el trastorno, lo que ha obstaculizado los esfuerzos por develar los
mecanismos involucrados (State & Levitt, 2011). Los genes han relacionado con el TEA se pueden
agrupar en tres categorias amplias participan en la estructura y actividad de las sinapsis (Etherton et
al., 2011a, b; Peca & Feng, 2012), participan en la sintesis de proteinas (Kelleher & Bear, 2008) y los
implicados en la regulacion de la expresion génica (van Bokhoven, 2011). Muchos de ellos codifican
proteinas gque tienen una funcion sinaptica clara, se les atribuye un rol neurocéntrico en el TEA, en la
cual se ven afectadas, directa o indirectamente, la sinaptogénesis, la estructura y funcion de las

neuronas Yy la conectividad funcional local y de largo alcance en el SNC (Jan & Jan, 2010; Peca &
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Feng; Bourgeron, 2015; Long et al., 2016; O'Reilly et al., 2017; Martinez-Cerdefio et al., 2017,

Joensuu et al., 2018; Guang et al.; Falougy et al., 2019).

1.2.2 Calidad de Vida

Para algunos autores, el concepto de Calidad de Vida se origina a fin de distinguir resultados
relevantes para la investigacion en salud, derivado de las investigaciones tempranas en bienestar
subjetivo y satisfaccion con la vida (Smith, Avis & Assman, 1999). Siguiendo la misma linea
definiendo calidad de vida, estara vinculado a conducta y bienestar, Shaw (1977). Define la calidad
de vida de manera objetiva y cuantitativa, disefiando una ecuacién que determina la calidad de vida
individual: QL=NE x (H+S), en donde NE representa la dotacion natural del paciente, H la
contribucion hecha por su hogar y su familia a la persona y S la contribucion hecha por la sociedad.

Criticas: la persona no evalta por si misma, segundo, no puede haber cero calidades de vida.

Por lo tanto, es importante poner la mirada en los aspectos relacionados con el buen
desarrollo de la salud mental del nifio en su crecimiento y satisfaccién de su calidad de vida, segln
(Haas, 1999). Como una manera de enfrentar este dilema, partidarios de dividir el constructo CV en
subareas especificas, han propuesto reducir la confusion entre éste y los factores que contribuyen a

ella, evitando asi problemas en identificar resultados de tratamientos o variables de la enfermedad en
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siguiendo un poco més la linea de calidad debida y bienestar en relacion a un buen constructo de

vida, segun, Taillefer, Dupuis, Roberge & Lemay, (2003).

Esta especificidad de la evaluacion de la CV en areas concretas de la vida de las personas ha
permitido el desarrollo de conceptos secundarios, como lo es la CV relacionada con la salud, al
referirnos al nivel de bienestar derivado de la evaluacion que la persona realiza de diversos dominios

de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene su estado de salud (Urzua, 2010).

Al respecto, Jenkins (1992) plantea que las respuestas de los pacientes con enfermedad
mental pueden reflejar idealmente su situacion actual fisica, psicoldgica y social y que estas
respuestas pueden estar mediadas por expectativas individuales, deseos personales o estado mental,
pudiendo en esta evaluacion surgir errores frecuentes por distorsiones perceptuales, carencia de
insight, ilusiones y respuestas prejuiciadas por las limitaciones del uso de metodologias de auto
respuesta. Jenkins concluye que la evaluacién en CV debe estar basada en fendmenos observables o
descriptivos especificos, teniendo cuidado con el uso de las ponderaciones personales, los cuales
pueden ser perjudicados por la medicacion, funcionamiento cognitivo o emocional y motivaciones
por mejorar su vida. sumado a lo anteriores posturas de diversos autores, el hecho de que la

poblacién de nifios y adolescente padecieran de diversas complejidades en la vivencia y experiencia
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de como se vive, sin numero de situaciones problematizadora y no desde como ellos pueden percibir

su bienestar y satisfaccion con la vida.

Acogiendo un poco mas de argumentos y teoria, desde una dptica distinta, aunque
complementaria, Ferrans (1990a) sugiere que las aproximaciones a la CV han seguido por dos
rumbos: (a) la vida normal y (b) evaluativas. La primera da cuenta de cuan bien funciona un
individuo dentro de la sociedad a través de indicadores observables y en la segunda como la persona
percibe aspectos particulares de su vida, utilizandose para ello variados instrumentos (Bradley et al.,

2010).

Tal como ya se ha planteado, es necesario distinguir CV de otros conceptos, como estado
funcional, satisfaccién con la vida, bienestar o estado de salud, pues a menudo investigaciones en
esas areas son interpretadas como mediciones en CV en su perspectiva, segin (Haas, 1999). Como
una manera de enfrentar este dilema, partidarios de dividir el constructo CV en subéreas especificas,
han propuesto reducir la confusion entre éste y los factores que contribuyen a ella, evitando asi
problemas en identificar resultados de tratamientos o variables de la enfermedad (Taillefer, Dupuis,
Roberge & Lemay, 2003). Esta especificidad de la evaluacién de la CV en areas concretas de la vida
de las personas ha permitido el desarrollo de conceptos secundarios, como lo es la CV relacionada

con la salud, al referirnos al nivel de bienestar derivado de la evaluacion que la persona realiza de
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diversos dominios de su vida, considerando el impacto que en éstos tiene su estado de salud (Urzla,

2010).

La medicion de la calidad de vida en personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA)
es un proceso complejo, no solo por la falta de instrumentos estandarizados especificos, ya que la
mayoria han sido disefiados para personas con discapacidad intelectual (Schalock y Keith, 1993;
Cummins, 1993; Schalock, 1990; Felce y Perry, 1995) sino también por las dificultades de
interaccion social, comunicacion y flexibilidad cognitiva de las personas con tea, que afectan a
diversas dimensiones de la calidad de vida: relaciones interpersonales, desarrollo personal, inclusion

social, etc. (Plimley, 2007).

La evaluacién de la calidad de vida debe abarcar tres &ambitos: la persona con TEA, los
profesionales que desean ofrecer un servicio de calidad y las familias que demandan un buen servicio

(Schalock, Gardner y Bradley, 2009).

Es necesario desarrollar modelos integrales de calidad, tanto en el marco de las
organizaciones como en todos los &mbitos (familia, trabajo, escuela y comunidad), y hay que mejorar
no solo los procesos sino también los resultados personales (Schalock, Gardner y Bradley, 2009;

Gardner, 2003).
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Para el desarrollo de estos modelos y procesos se ha producido un cambio en la teoria y en las
estrategias de evaluacion de los programas (Schalock y Verdugo, 2003): a) los resultados personales
dependen también del funcionamiento de los programas, lo que ayuda a priorizar actuaciones y a
facilitar la evaluacion; b) se deben combinar estrategias cualitativas y cuantitativas, y reconocer el
papel de todas las personas implicadas, y c) la evaluacion se centra en resultados y en las
organizaciones formales e informales que los producen. La informacion sirve para mejorar procesos

y estructuras (Keith y Bonham, 2005).

Para alcanzar la calidad de los servicios y la calidad de vida de los usuarios se utilizan la
Planificacion Centrada en la Familia (PCF) y la Planificacion Centrada en la Persona (PCP), en las

que se prioriza la participacion de las familias en los procesos.

A diferencia de esta concepcidn, en la actualidad surge el modelo de calidad de vida centrado
en la familia, que estimula a la misma a tomar la iniciativa en establecer sus prioridades; abandona la
perspectiva patoldgica y adopta una orientacion desde los puntos fuertes de la familia, dandole
confianza para desarrollar sus potencialidades y sus capacidades. Ademas, esta concepcion visualiza
a la familia entera como una unidad de apoyo (Schalock & Verdugo, 2002/2003), trabajando en
equipo con los profesionales de los servicios de atencion para la persona con discapacidad, y con

otras familias en la busqueda de logros que respondan a sus necesidades reales y a sus expectativas.
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1.2.3 Categorias de calidad de vida

Desde las premisas de este modelo, Park, Turnbull y Turnbull (2002) precisaron que una
familia experimenta calidad de vida cuando sus miembros tienen sus necesidades cubiertas, disfrutan
de su vida juntos y cuentan con oportunidades para perseguir y alcanzar metas que son
trascendentales para ellos. Al mismo tiempo, en un intento por lograr una mejor comprension y
mayor aproximacion a la medicion de la calidad de vida de las familias, identificaron tres
componentes del constructo calidad de vida familiar: los dominios, los subdominios y los
indicadores. Los dominios son areas centrales de la calidad de vida de la familia; los subdominios
son las categorias tematicas dentro de cada dominio y; los indicadores, son los enunciados que
operacionalizan los subdominios. Con relacion a los dominios, conformaron dos categorias:

dominios orientados a la familia y dominios de orientacién individual (Figura 1).

A partir de la identificacion de los dominios que conforman la calidad de vida de la familia 'y
los indicadores, los investigadores del Beach Center on Disability de la Universidad de Kansas
(2001), construyeron la Escala de Calidad de Vida Familiar (ECVF) con cinco factores Interaccion
Familiar, Recursos Generales de la Familia, Rol Parental, Salud y Seguridad, Apoyo a las personas

con discapacidad (Poston et al. 2003).

Factor 1: Interaccion Familiar
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Hace referencia a la relacion que tienen los miembros de la familia entre si, y el clima Cordoba,
Verdugo y Gomez, 2011 6 emocional dentro del cual existe dicha relacion. Incluye aspectos como:

ambiente interaccional, comunicacién, apoyo mutuo, flexibilidad en la planificacion.
Facto 2: Rol parental

El rol parental, 6sea los indicadores familiares, evaltan la forma en que los adultos proveen

orientacion o guia, disciplina y ensefianza a los nifios y adolescentes de la familia.
Factor 3: Salud y seguridad.

La salud y seguridad corresponde a la salud fisica y mental de la familia, y las condiciones de los
contextos fisicos dentro de los cuales viven los miembros de la familia (hogar, colegio, trabajo,

vecindario y comunidad).
Factor 4: Recursos generales familiares.

Los recursos generales de este factor miden aspectos como: cuidado familiar, actividades diarias del
hogar, obtencion de ayuda externa, habilidades y oportunidades para tener relaciones con personas de
fuera de la familia, contar con ingresos que le permitan a la familia por lo menos cubrir los gastos,

identidad, respeto, reduccidn del estrés, libre eleccion.
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Factor 5: Apoyo para personas con discapacidad.

Este factor se refiere a las oportunidades con que cuenta el miembro de la familia con
discapacidad para participar en diferentes actividades tales como educacion, trabajo, tiempo libre.
Ademas, las actividades que desarrollan los miembros de la familia para apoyarse mutuamente u

obtener apoyo de otros.

L7
FUNIMINUTO
— Corporacién Universitaria Minuto de Dios K
; Educacion de calidad al alcance de todos
I

Seccional Bello

48

48



49

Objetivos

OBJETIVO GENERAL

Analizar la calidad de vida de los nifios con Trastorno Espertro Autista y Asperger, teniendo

en cuenta la participacion de sus cuidadores.

OBJETIVO ESPECIFICOS

Identificar las dificultades que presentan en los nifios con Trastorno Espertro Autista 'y

Asperger, y sus familiares.

e Conocer los factores relevantes de la calidad de vida, tanto en nifios como padres o sus
cuidadores desde sus narrativas

e Profundizar los factores de calidad de vida sobre la relacién de los nifios con Trastorno
Espertro Autista y Asperger.

e Categorizar los componentes que constituyen la calidad de vida de los nifios con

Trastorno Espertro Autista y Asperger.
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Metodologia

Una vez analizadas las caracteristicas y objetivos, por el hecho que opta una metodologia
cualitativa porque comprenden los fendmenos humanos, siguiendo la interpretacion de la realidad
social, en visto de ello planteando desde lo cualitativo la forma con lo cual las familias dan sentido al
mundo a sus perspectivas de calidad de vida, a las experiencias de los nifios con TEA'y SA'y que ha

supuesto la utilizacion de la muestra de caso tipo.

De cualquier modo, la investigacion cualitativa enfoca en la subjetividad de los cuidadores
donde a partir de las visitas a las familias escogidas nos damos cuenta el interés y la ayuda es de

beneficio mutuo.

POSTURA EPISTEMOLOGICA

“El objetivo de la investigacion cualitativa es el de proporcionar una metodologia de
investigacion que permita comprender el complejo mundo de la experiencia vivida desde el punto de

vista de las personas que la viven Taylor, Bogdan, (1984).

Ademas, desde luego escoge un alcance descriptivo ya que describe lo que ya esta explicado

dentro del panorama de la sociedad en este caso el Trastorno del Espectro Autismo y el Asperger. Es

| Educacion de calidad al alcance de todos
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un fendmeno que se permite describir de manera clara. Siendo asi un boceto étnico porque estudia de
manera sistematica la cultura de los diversos grupos sociales en este caso el grupo de nifios con
Autismo y Asperger. A su vez tiene una descripcion empirica porque se pretende capturar las

narrativas de los cuidadores.

Principalmente la técnica escogida para llevar a cabo el proceso de investigacion es historia
de vida porque las familias reflejan sus vidas, se tiene una informacion recogida y relata las
experiencias vividas. Teniendo la técnica escogida en efecto constituye una muestra, en este caso
sumado a esto se eligid la muestra de caso tipo ya que es un grupo especifico, una comunidad
especifica como ejemplo para el entendimiento del lector. Cuando seleccionamos esta muestra se
inclind a dos elementos interesantes, uno de profundidad que viene siendo la calidad y otro de

insuficiencia en la educacion.

“Un estudio de casos es una recogida formal de datos presentada como una opinién
interpretativa de un caso Unico, e incluye el analisis de datos durante el trabajo de campo y

redactados en la culminacion de un ciclo de accion...” McKernan, (1996).

Describiendo la muestra con el grupo especifico en este caso nifios con TEA y SA enfoca en

una poblacion de nifios y adolescentes entre los 7 a 14 afios, en esta linea identificar que los nifios
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con TEA 'y SA son un grupo especifico dentro de la comunidad social porque son nifios que tienen

condiciones especiales que otro nifio de la misma edad no las tiene.

Posteriormente de manera adecuada realizar la técnica como tal, recogiendo informacion con
las familias de estos nifios, recogiendo relatos vividos en Medellin e el area Metropolitana del
Departamento de Antioquia. Con la participacion de Gabriela y su hijo Miguel, Daniela y su hijo
Samuel, Melisa y su hijo Jacob. Familias que aportan en esta investigacion con pacientes de TEA 'y

SA.

ESTRATEGIA METODOLOGICA

Con estos enfoques metodol6gicos mencionados anteriormente se desarrollaran las siguientes
fases. Fase 1: Titulo: Comprensién de la calidad de vida. Fase 2: El investigador intenta capturar los
datos sobre los relatos de vida de las familias, a través de un proceso de profunda atencion, de
comprension empatica y de reflexidn acerca de la historia de vida, interesdndose de la perspectiva del
otro. Fase 3: Posterior a la fase 2 se explica las formas en que las personas en situaciones
particulares comprenden, narran, actian y manejan sus situaciones cotidianas ayudandonos a indagar

y mejorar la calidad de vida.
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PARTICIPANTES

Eventualmente reuniendo toda la informacion de tres familias necesaria y suficiente para
alcanzar este objetivo, los participantes son nifios y sus respectivos padres o su defecto cuidadores
con diagnostico con Trastorno del Espectro Autista y Asperges en participacion de sus familiares,

padres o cuidadores del municipio de Medellin o el area metropolitana.

TECNICA DE RECOLECCION DE DATOS DE CASO TIPO

Analizar los componentes de calidad de vida en tres cuidadores de personas identificadas con
trastorno de Autismo y Asperger a través de un grupo nominal. Actividad: Entrevista

semiestructurada con los cuidadores.

PROCEDIMIENTO Y ANALISIS DE LA INFORMACION

Describir cada uno de los componentes que constituyen la calidad de vida a traves del estudio
conceptual frente al tema. Actividad: Relatando (Técnica historia de vida) Actividad: Dibujos, comic
etc. “La ausencia de inteligencia emocional en absoluto quiere decir que las personas con autismo no
tengan emociones, simplemente que al resultarles sumamente dificil la expresion de estas y estar

ocupados en entender “nuestros mundos” no desarrollan este aspecto” (Mercado Sabalote, 2001:1).
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Describir los componentes de calidad de vida, desarrollando los estudios investigados,
mediante un seguimiento a los cuidadores de personas de la poblacién con trastorno con Autismo y

Asperger

e Serealiz6 una serie de preguntas para realizar una entrevista semiestructurada donde
existen preguntas previas que surgen a lo largo de los relatos contados, anexo en la
matriz categorial.

e Se visitd las familias escogidas y se ejecutd las preguntas de calidad de vida del nifio

con la condicion especial.
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TABLA DE MATRIZ CATEGORIA

Objetivo General

Analizar el estado de calidad de vida de 3 nifios con TEA a través de la narrativa de sus cuidadores

Preguntas

Definicion de categorias

Categorias

Pregunta de la
entrevista
Semiestructurada
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Se refiera a la familia, el sostén o columna principal en el desarrollo humano, especialmente cuando estan enterados a situaciones psicolégicas no manejables.| ¢ Qué piensa usted

Las relaciones entre los mismos miembros flucttan en un equilibrio emocional donde se involucran todo interés familiar, segan. (Zuna, Turnbull, & Summers,| sobre la

2009). Se entiende por tanto que la CV centrada en la familia esta estrechamente vinculada con la CV centrada en la persona, siendo ademas influenciadal comunicacion en

significativamente por factores personales y socioculturales (Schalock & Verdugo, 2007). Cuando se habla de situaciones psicologias abarcaremos la calidad| familia?

de vida de nifios con autismos, adicionalmente supone una alteracion; si bien a lo largo de muchos afios predominé una vision deficitaria, patoldgica y|¢Como es el

3 excepcional sobre estas personas, en las que la educacion quedaba en las manos de especialistas centrandose en la persona y relegando a un segundo plano el ambiente familiar?
5
‘g papel de la familia o dedicandolo a cuidados y atencion meramente instrumental, es decir, se buscaba como podria contribuir la familia e incorporarse a| ¢Qué hace la familia
I3
v
programas especificos profesionales; en este caso, la familia era una prolongacion del trabajo de profesionales, pudiéndose especializar en tratar y/o estimular| para sentase felices
a las personas con Trastorno del Espectro del Autismo. Progresivamente, la evolucion hacia una vision mas global e interactiva, basada en las necesidades y| de pertenecer a ella?
demandas de las personas y del grupo familiar, abarca la gran diversidad de las familias, asi como la del Trastorno del Espectro del Autismo de las personas| ;Como resuelven las
(Paniagua, 1999). Por lo tanto, se pasa de una concepcion de corte patologico, centrada en el déficit a otra educativa en la que el eje son las necesidades y| dificultades
demandas familiares. familiares?
P
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En este apartado se menciona aspectos fundamentales para el crecimiento y desarrollo de estas personas con autismo, en este ambito, la perspectiva del
¢La familia acepta la
desarrollo social es muy fundamental en al momento de criar, ayudar y ensefiar. En el caso de las personas con TEA, la alteracion de la conducta social es uno
vida que llevan?
de sus rasgos centrales, Segun. (Tureck y Matson, 2012: 608). Los nifios con TEA emplean menos tiempo en las interacciones sociales, presentan una menor
¢ Qué metas o suefios
disposicion a iniciar el contacto interpersonal, ademas, (Deckers et al., 2014: 449) tienen dificultades para comprender las emociones de los demas en
tienen por cumplir?
comparacion con los nifios sin TEA (Gillis et al., 2011: 352). Asi mismo, los nifios con TEA que presentan déficits sociales obtienen menores puntuaciones
¢Qué tiempo dedican
en desarrollo cognitivo y emocional (Gillis et al., 2011: 352). Ademas, mas del 50% de las personas con TEA presentan también DI y un 40% un nivel de DI
para mejorar la
severo o profundo (Fombonne 2003 c.p. Walton e Ingersoll, 2013: 594). Estas personas con TEA y DI muestran un menor nivel de habilidades sociales y mas
relacion en familia?
conductas desafiantes que las personas con similares niveles de DI sin TEA (p. €j., personas con sindrome de Down). Lo anterior pone de relieve que presentan

Desarrollo personal y autodeterminacion

¢Como disiden en
otro tipo de necesidades que no pueden ser cubiertas por los programas disefiados para personas que tienen solamente DI. En definitiva, las dificultades en las
familia?
RI1 hacen que esta dimension cobre especial relevancia en la evaluacion de la CV de las personas con TEA (Walton e Ingersoll, 2013:595).
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Segun Falce y Cols en 1995 (retomado por Henao y Gil) perciben que la calidad de vida debe tener en cuenta, las condiciones de vida, las équé ingresos econdmicos le
relaciones sociales y otros factores como la vivienda, el estilo de vida, situacién econémica, empleo o la educacion. Por parte del grupo hacen falta para mejorarenla
WHOQOL de la Organizacion Mundial de la Salud determina que en la calidad de vida debe afiadirse ademas de aspectos de salud fisica y familia?
psicoldgica, la estimacion del nivel de independencia, medio ambiente, relaciones sociales, creencias personales, religion y espiritualidad. Lo que | ¢Que recursos necesitan para
o . . . s L . A
o se establece en su propuesta se incluye la percepcion que tiene los individuos de su posicion dentro del contexto social y cultural en que se alcanzar metas académicas y
- - - . - y - -7 - . ?
§ encuentra, e incluye el sistema de valores en relacion a sus objetivos, estandares, satisfaccion, expectativas y preocupaciones. Sen en el 2000, laborales:
S
G propone que la calidad de vida se debe medir en términos de libertades y capacidades, aclarando desde este punto de vista de las libertades ¢Consideran tener estabilidad
. T . . . . laboral
fundamentales de que cuenta y disfruta el individuo para llevar la clase de vida que tiene, de esta manera el objetivo es alcanzar a igualar a las
. - ¢Qué desean obtener a nivel
personas desde sus capacidades, por o menos en las bésicas.
material conseguir en familia?
P
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La interaccion social y las relaciones como tal se basan en experiencias de vida, momentos y espacios la cual son comportaditos en los mismos ¢Que dificultades existen para
escenarios sociales, fundamentalmente cuando estas relaciones estan basadas en compromisos, respeto, apoyo, satisfaccion. Dado que son compartir y conocer nuevas
momento de recreacion, de compartir con los demas siguiendo a los mismos autores definen, Cérdoba, Verdugo. Gomez, (2011). Ir a lugares de la | amistades?
ciudad o del barrio donde van otras personas y participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse integrado, | ¢L0s amigos o vecinos como
contar con el apoyo de otras personas. Evaluado por los indicadores: les ayudan a resolver
(%2}
2 Integracion, Participacion, Accesibilidad y Apoyos. dificultades?
A
(%2} , e .
Q ¢Qué dificultades tiene para
o
'S
i
& acceder a los centros
recreativos?
¢En qué momento han
experimentado rechazo o
discriminacion?
P
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La idea sobre el bienestar, la salud fisica y salud mental puede variar segun el tiempo y la cultura en la actualidad ya que es de suma importante| ; Qué hace la familia para
para la vida de un ser humano y contando con los recursos necesario para suplir esta necesidad mejorar la salud fisicay
Podemos entender por bienestar como el conjunto de elementos necesarios para vivir satisfecho y con felicidad (Fernandez-Lopez, 2010). Mientras| mental? ;Por qué?
que la salud, tal como la define la Organizacion Mundial de la Salud (2014) en su constitucion, es “un estado de bienestar fisico, mental y social, y| ;En qué momento consideran
3
2 no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”. recibir atencion psicologica?
>
[<B]
wn
>
=]
=
&
¢En su lugar de residencia que
actividades implementan para
mejorar actividad fisica'y
mental?
7
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=
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Consideraciones Eticas

En la investigacion establece un desarroll6 teniendo en cuenta las normas, las leyes las
cuales destaca las medidas especificas para garantizar los derechos de los nifios y las nifias con
discapacidad, el acompafamiento a las familias, el derecho a la habilitacion y rehabilitacion, a la
salud, a la educacidn, a la proteccion social, al trabajo, al acceso y accesibilidad, al transporte, a la

vivienda, a la cultura y al acceso a la justicia, ley 1618 del 2013.

En igual medida, toma en consideracién la ley 1090 de 2006, la cual reglamenta el ejercicio

de la profesion de psicologia mediante el Cédigo Deontoldgico y Bioético y otras disposiciones.

Los psicologos tienen una obligacion basica respecto a la confidencialidad de la
informacion obtenida de las personas en el desarrollo de su trabajo como psicdlogos. Revelaran tal
informacidn a los demas solo con el consentimiento de la persona o del representante legal de la
persona, excepto en aquellas circunstancias particulares en que no hacerlo llevaria a un evidente
dafo a la persona u a otros. Los psicologos informaran a sus usuarios de las limitaciones legales de

la confidencialidad.
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De acuerdo con los principios establecidos en el proyecto que se plante6 del TEA y SA este estudio

se desarroll6 los siguientes criterios:

Analizar la calidad de vida de los nifios y cuidadores, sus principios éticos y

acompafiamiento.

e Comprender los componentes de la calidad de vida de los cuidadores.

e Identificar si cumplen con los criterios de calidad de vida en los nifios con condiciones
especiales (TEA-SA).

e Contar con el consentimiento informado y por escrito de divulgacion de contenido
después de conocer las historias de vida.

e Establecer que la investigacion cuenta con el consentimiento informado de los

participantes; y la aprobacion del proyecto por parte del comité del programa de

Psicologia.
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Resultados y discusion

Dentro de la calidad de vida existen varios items mencionados anteriormente, visualizo
que, dentro de las familias investigadas el factor familiar, el factor del desarrollo personal y
autodeterminacion, el factor econdémico, el factor de las relaciones sociales y por ultimo, pero no
menos importante en el factor de la salud y seguridad estas tres familias se encontraron estables, se
identifico una similitud por falta de recursos para la participacién psicolégica y recursos educativos
para el crecimiento y evolucion para los nifios con Autismo y Asperger, se evidencia una carencia

de educacion en los padres para sobrellevar la condicion de sus propios hijos.

En la investigacién hubo una profundizacién en los aspectos importantes que influyen en el
TEA 'y SA para lograr intervenir en futuras investigaciones, con el fin de ayudar al desarrollo de las

habilidades de nifios diagnosticados.

Mediante la experiencia de estas narrativas y la oportunidad que obtuvo con las familias,
seguidamente logré percibir informacidn relevante desconocida, por lo tanto, después de facilitar el
conocimiento aclaran muchas de las dudas que tenian sobre la calidad de vida de nifios

diagnosticados con Trastorno del Espectro Autismo.
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Sumado a esto observd la necesidad de avanzar en el estudio y analisis de la calidad de vida
de los nifios Trastorno Espectro Autista y Sindrome de Asperger, para la poblacién con una mirada

mas holistica y participativa como lo requiere la investigacion.

En este caso propone un acercamiento al proceso de salud y/o enfermedad de igualdad con
un enfoque incluyente y participativo en todos los niveles de produccion social y educativa, este
enfoque se orientara a los cuidadores para aclarar sus falencias y sus necesidades en las estrategias
de la convivencia para nifio con diagnostico del Trastorno espectro autista y con sindrome de

asperger.

Aparte de la definicion de TEA y SA también se comprueba que; si se realiza una estrategia
educativa para el nifio y su familia, ambos pueden afrontar las dificultades y desarrollar su

coeficiente intelectual, desde su nivel cognitivo adecuado, de memoria, visién espacial.

Mediante el proceso se responde aspectos relacionales que evidencian los factores
relevantes de la calidad de vida, tanto en los nifios como en los padres o sus cuidadores, desde la
experticia se comprendié como piensan, como actian y como pueden sobrellevar sus dificultades
cotidianas. En la recoleccion de datos, fue muy enriquecedor y optimo determinar algunas

vicisitudes de convivencia desconocidas antes de las entrevistas y experiencias con las familias.
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De tal manera, se logra identificar estrategias elaboradas por los cuidadores, donde
enfrentan obstaculos de su cotidianidad porque logran percibir en sus experiencias que toda su
forma de relacion cambia y tienen que reinventar una nueva y todo es nueva, es importante sefialar
que algunos de los aprendizajes pueden servir en la ejecucion de futuras estrategias para otros nifios

diagnosticados.

Como sugerencias de esta investigacién puede comprobar a nivel a general la sociedad no
tiene un constante acompafiamiento para los cuidadores de nifios diagnosticados con TEA de
asperger, por lo tanto, es un llamado a los estudiantes de psicologia a participar voluntariamente a
continuar con la investigacion para buscar resultados en la salud mental que necesitan los nifios y

sus cuidadores.

A continuacion, se mostrara un poco de los resultados y los hallazgos de la investigacion.

HALLAZGOS FAMILIARES DE NINOS CON DIAGNOSTICO DE TRASTORNO ESPERTRO AUTISTAY

ASPERGER AL FACTOR DE UNA FACULTAD DE CALIDAD DE VIDA.

De acuerdo con los objetivos propuestos, se planed el analisis de la investigacion segun
algunas incognitas sin resolver, aunque apoyandonos de la investigacion, buscamos alguna

respuesta que deseamos emprender bajo unos factores principales a la investigacion. En el proceso
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estamos incluyendo la calidad de vida de nifios con Trastorno Espectro Autista y Sindrome de
Asperger, en el desarrollo se ha incluido una muestra con tres familias. A cada una de ellas les
brindd una entrevista semiestructurada, la participacion fue voluntaria. Siendo asi, las tres familias
son: la Sra. Melissa y su esposo Mauricio con su hijo Jacobo — la Sra. Daniela una madre
soltera y su hijo Samuel — Y la ultiman familia la Sra. Gabriela una madre soltera y su hijo
Miguel.

En las entrevistas se incluyeron varias categorias para darle respuesta a la investigacion, desde la
calidad de vida de estos nifios con Autismo y Asperger. Las categorias emergen desde el factor
familiar, el factor Desarrollo Personal y Autodeterminacion, el factor Econdmico, el factor Social y
por ultimo el factor desde la Salud y la Seguridad. A continuacion, estaremos mencionando cada
relato de las familias.

Las entrevistas hemos hallado varios factores de igualdad y algunas diferencias desde las vivencias
de cada familia, de este modo vamos a tratar de desglosar cada factor para entender un poco de cada
categoria y darle una respuesta a la investigacion. En la entrevista de Melissa, Daniela y Gabriela

encontramos los siguientes hallazgos.
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e Factor familiar
Si agrupamos cada entrevista realizada a las familias, podemos mencionar que cada una de ellas
es de suma importancia, hablando desde la comunicacion, el ambiente a la relacion de cada
miembro, desde las emociones, desde la relacién del contacto fisico y las diferentes dificultades.
Hay una categoria a relacionar que permite aclarar como se puede manifestar el afecto en
los nifios con TEA y asperger con sus cuidadores mediante el contacto fisico. Estas muestras de
carifio, tranquilidad y amor que ellos pueden ofrecer, desde la aceptacion de los nifios ya que
cada uno de ellos lo demuestran de diferentes formas. Se evidencio, que la preocupaciones y
demostraciones de afecto no se manifiesta de lo no verbal, se expone de manera constante desde
lo corporal, La teoria hace énfasis en el apoyo familiar, en las entrevistas se encontrd que la
teoria es evidente, porque en algiin momento se denota dicho factor. De igual modo hay un
cuestionamiento desde una perspectiva diferenciadora con los nifios porque han hecho variedad
de cosas para comprender lo que quizas sin un dialogo adecuado se comprende ya que estos
nifios cuentan con similitudes al momento del habla ya que no se comunican adecuadamente y
lo hacen mediante balbuceos y comunicacion fisica ya que muestran sus necesidades sefialando

su necesidad.
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En la Conversacién la Familia de Daniela y Samuel, se menciona que la comunicacion
entre ellos dos es muy explosiva, de una voz alta al momento de expresar alguna necesidad.
En palabras exactas mencionaron...

o Relato niumero 1 Danielay Samuel: “la relacion es alegre como explosiva, cuando
llega Freddy “abuelo social” es un momento feliz, entonces siempre hay experticia
explosiva y muy comoda y amena, y no se muestra inconformismo de estar en esta
familia, siempre se les complace frente a los alimentos, siempre se trata de estar felices
ya gue todo aca se muestra felicidad nunca se denota como tristeza, €l se preocupa
siempre cuando ve tristeza y la pregunta si todo esta bien y genera tranquilidad”

o Relato nimero 2 de Gabriela 'y miguel. “comunicacion, en el contexto y como
lidiamos. Bien, Bueno, entonces digamos que la comunicacion con Miguel tiene padre
separados. Entonces Hablare de Mi Familia. Son mi hermano, mi hermano, mis
sobrinos mi cufia y el nifio. la comunicacion es fluida. Mi hermano no es un hombre,
digamos que entienda claramente como funciona el autismo, pero ha aceptado que su
sobrino tiene una diferencia, explicarlo de la manera sencilla es complicado, como lo
ven gue camina, como ven que habla y hace sus funciones normales y hacemos un

comparativo de un sobrino de 3 afios y una sobrina de 4 afios ve la diferencia cognitiva
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en el desarrollo. Y por mi parte la comunicacion es muy chévere, ya que, entre todos
hacemos actividades para mejor la comunicacion, ya que él no es un nifio no verbal”.

o Relato niumero 3 Melissa y Jacob “La comunicacion en mi familia es bastante
agradable a pesar de que Jacob, mi hijo tenga sindrome de asperger ya diagnosticado,
tratamos siempre de que sea la mejor comunicacion y que todos nos sintamos a gusto en
familia. Sin embargo, la comunicacion con los demas es muy dificil porque el nifio no se
abre a estar con los demas, y no le gusta hablarles, incluso un dia en un cumpleafios de
un primo nos toco llegar con él y decir (Hola, acabamos de llegar los tres con Jacob),

para que los demas lo comprendan”.

En este comparativo, si le buscamos un ajuste a dar una repuesta 0 un argumento
adecuando, podemos observar, cada uno de ellos en los relatos mencionan. Se buscan estrategias
para tener una comunicacion adecuada al proceso que llevan en cada hogar, cada familia escoge su
forma de comprender al nifio ya que cada uno de ellos no emiten conversacién no verbal. Se
observo que la comunicacion en familia es, agradable, fluida y chévere. Y se ha aceptado la
diferencia de cada uno de los tres nifios en participacion. Dado que las experticias pueden ser muy
disruptivas pero las condiciones pueden ser muy semejantes. Ademas, se refiera a la familia, el

sostén o columna principal en el desarrollo humano, especialmente cuando estan enterados a
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situaciones psicoldgicas no manejables. Las relaciones entre los mismos miembros fluctan en un
equilibrio emocional donde se involucran todo interés familiar. Segin. Zuna, Turnbull, &
Summers, (2009). Se entiende por tanto que la Calidad de vida (CV)centrada en la familia esta
estrechamente vinculada con la CV centrada en la persona, siendo ademas influenciada
significativamente por factores personales y socioculturales (Schalock & Verdugo, 2007). Cuando
se habla de situaciones psicologias la calidad de vida de nifios con autismos, adicionalmente supone
una alteracion; si bien a lo largo de muchos afios predomind una vision deficitaria, patologica y
excepcional sobre estas personas, en las que la educacion quedaba en las manos de especialistas
centrandose en la persona y relegando a un segundo plano el papel de la familia o dedicandolo a
cuidados y atencion meramente instrumental, es decir, se buscaba cémo podria contribuir la familia
e incorporarse a programas especificos profesionales; en este caso, la familia era una prolongacion
del trabajo de profesionales, pudiéndose especializar en tratar y/o estimular a las personas con
Trastorno del Espectro del Autismo. Progresivamente, la evolucién hacia una vision mas global e
interactiva, basada en las necesidades y demandas de las personas y del grupo familiar, abarca la
gran diversidad de las familias, asi como la del Trastorno del Espectro del Autismo de las personas
(Paniagua, 1999). Por lo tanto, se pasa de una concepcion de corte patoldgico, centrada en el déficit

a otra educativa en la que el eje son las necesidades y demandas familiares.
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e Factor desarrollo Personal y Autodeterminacion

En este apartado es un hecho que en las situaciones de cada uno de los tres nifios o en los tres
relatos de estas familias, la determinacion y el progreso individual, el desarrollo y crecimiento
se denota un proceso lento, diferentes de cada una de las perspectivas, ya que los nifios en sus
aspectos cognitivos son muy diferentes a muchas cosas. En las familias se ha discutido varios
factores diferenciadores donde se evidencio el comportamiento y la conducta en cuanto a su
desarrollo personal.

o Relato numero 1 la Sra. Daniela'y Samuel, “en su crecimiento y desarrollo ain hay
una dependencia cognitiva y fisica, el nifio en su crecimiento cuenta con dificultades del
habla, se puede mencionar que tiene dificultades en la escucha y se nota condiciones
visuales (estrabismo) y su dentadura muestra una malformacion no adecuada en su
aspecto individual el nifio siempre se le ha ensefiado muchos modales, siempre tiene
como objetivo mostrarle mucha educacion. Y él lo hace muy bien. El nifio desea como
metas o suefios ser conductor de maquinas de construccion. El nifio tiene nombres
diferentes a las cosas (objetos) al papa le dice Paula, a las pinzas de cabello le dice
arroz, a la moneda le dice Guaras. al nifio no le gusta los dulces en especial el

chocolate.
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o Relato nimero 2 de Gabrielay Miguel, “Miguel sabe denotar que le gusta y que no le
gusta, ejemplo, no le gusta las camisas de color Naranja, no le gusta que las camisas
tengan la marquilla atras, y adicional no le gusta que le cojan los juguetes. La dinamica
familiar se ve obligada a modificarse en el sentido de adaptarse a las necesidades del
nifio y no al revés. Fisicamente se puede observar que es un nifio sano, con energia.
Como necesidad principal, el objetivo es que miguel pueda autodeterminarse, que
pueda ir al bafio solo, que pueda estudiar, que sea muy autosuficiente en todos los
sentidos.

o Relato nimero 3 Melissa y Jacob “Jacob sabe en qué momento necesita algo y se
trata de llevar a contexto, sea un gusto o necesidad, él lo demuestra con pataletas,
desde la frustracion porque nada le funciona. Ante las situaciones de inconformidad o
disgusto siempre nosotros tratamos de que €l tenga lo mejor para su vida y pueda
definirse como un ser humano comin a pesar de la condiciéon o més que todo el
diagnostico, aunque lo va mejorando en el aprendizaje. Frente a las decisiones siempre
se determinan en familia. Nosotros llevamos una vida muy completa, tenemos definidas
las metas y suefios. La comunicacion es muy clara y adecuada y de esta manera el

dialogo para definir algo para Jacob es muy comodo y no tiene crisis y €so nos pone
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muy feliz ya que conocemos parte de sus necesidades y decisiones que va tomando

frente a su crecimiento como nifio”

En este apartado se menciona aspectos fundamentales para el crecimiento y desarrollo de
estas personas con autismo, en este &mbito, la perspectiva del desarrollo social es muy fundamental
en al momento de criar, ayudar y ensefiar. En el caso de las personas con TEA, la alteracion de la
conducta social es uno de sus rasgos centrales, Segun. Tureck y Matson, (2012: 608). Los nifios con
TEA emplean menos tiempo en las interacciones sociales, presentan una menor disposicion a
iniciar el contacto interpersonal, ademas, Deckers et al., (2014: 449) tienen dificultades para
comprender las emociones de los deméas en comparacion con los nifios sin TEA Gillis et al., (2011:
352). Asi mismo, los nifios con TEA que presentan déficits sociales obtienen menores puntuaciones
en desarrollo cognitivo y emocional (Gillis et al., (2011: 352). Ademas, mas del 50% de las
personas con TEA presentan también Cl y un 40% un nivel de DI severo o profundo Fombonne
2003 c.p. Walton e Ingersoll, (2013: 594). Estas personas con TEA y CI muestran un menor nivel
de habilidades sociales y méas conductas desafiantes que las personas con similares niveles de DI
sin TEA (p. €j., personas con sindrome de Down). Lo anterior pone de relieve que presentan otro
tipo de necesidades que no pueden ser cubiertas por los programas disefiados para personas que

tienen solamente DI. En definitiva, las dificultades en las RI hacen que esta dimension cobre
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especial relevancia en la evaluacion de la CV de las personas con TEA Walton e Ingersoll,

(2013:595).

En la definicion del desarrollo personal y de autodeterminacion se evidencié que los nifios
tienen su propia manera de desarrollarse 0 mas bien su propia eficiencia, en los tres nifios se
identificd que tienen también diferencias a la hora de desarrollarse, cada uno se centra en lo que no

le gusta o le gusta sin haber similitudes.

Sin embargo, en el caso de Samuel y Miguel no les gusta mucho el ruido y esto es una

caracteristica de los nifios con asperger.

Los nifios con TEA y Asperger muestran dificultades particulares en el procesamiento
auditivo, que reflejan una pobre modulacion sensitiva, y en estudios de autismo general se ha

documentado alteracion en agudeza auditiva del 10-20% (21, 46).

e Factor Econdémico

En el trascurso de este conversatorio durante la entrevista hemos evidenciado que el factor
econdmico para cada familia es muy importante, se ha mencionado en un paralelo no tan
desigual las familias manejan una economia estable y no necesitan mucho porque todo lo tiene

es ameno. Ellos argumentan que los recursos estan bien para sostener un hogar sea propio o
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alquilado, los recursos para una asistencia médica estan adecuados, los recursos alimenticios no
les hacen falta alimento y no tienen necesidades, y en lo material no es de suma importancia
tener tanto, el Unico faltante que mencionan en sacar la conversacion es la parte del recurso
educativo, ya que los aprendizajes, las intervenciones educativas para los nifios son costosos e
incluso se gasta mas dinero tratando de buscar un buen profesional que les dé el
acompafamiento adecuado para este proceso dificil de los nifios con TEA. Mediante al relato
podemos resaltar
o Relato 1 Sra. Daniela'y Samuel “El factor econémico siempre va a ser falta para
sentir comodidad, pero estamos bien por el momento, los recursos que haria falta es un
medio de trasporte para la optimizacion de tiempo. Para poder pasar mas tiempo con el
nifio, nosotros consideramos tener estabilidad laboral ya que todos aportamos, ya que
todos podemos aportar y es mas factible minimizar dinero si todos somos participes de
alguna responsabilidad monetaria. En mi familia nos hace falta es dinero para poder
sostener una buena educacion y un psicologo que nos pueda ayudar en el proceso ya
que es muy costoso”’.
o Relato Melissa y Jacob “No, en nuestra familia nosotros no necesitamos tanto ya que
la economia estamos estables, aunque no esta mal querer un poco mas. Pero en este

caso estamos muy bien en todos los aspectos y que tenemos trabajos estables y bien
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remunerados. Nosotros en nuestra condicidn nos gustaria mejorar el colegio y que
estuviera estudiando en un colegio privado para mejorar la perspectiva educativa pero
el proceso educativo es muy dificil acceder, creeria que es la Unica falta que tenemos
actualmente”.

o Relato Gabriela y Miguel “Asi le duela la muela como dice el dicho, el que diga que el
dinero no hace falta es un mentiroso, yo no le niego y siempre va a hacer falta el dinero.
La vida de un nifio con autismo es muy costosa. Siempre he venido mencionando y no va
a ver un politico donde nos apoye en este proceso, ya que es muy dificil. Nosotros
compramos las cosas materiales para no alterar crisis desde la parte de la aceptacion
desde los colores, ya que nos hizo show. Siempre tenemos definidos la vestimenta para
que no lo altere. Con Miguel siempre nos va a hacer falta dinero para llevarlo a
terapias y pueda tener un aprendizaje adecuado, por eso mismo el dinero siempre nos
va a faltar para la calidad de aprendizaje y poder llevarlo semana tras semana para
mejorar su educacion. la economia en este momento es estable ya que tengo empleo

laboral”

Segun Falce, Cols (1995) retomado por Henao y Gil perciben que la calidad de vida debe

tener en cuenta, las condiciones de vida, las relaciones sociales y otros factores como la vivienda, el
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estilo de vida, situacion econémica, empleo o la educacién. Por parte del grupo del proyecto
WHOQOL corresponden por una parte a la organizacion WHO (World Health Organization), es
decir, a nuestra OMS (Organizacién Mundial de la Salud) y, por otra, a la abreviatura de calidad de
vida, QOL (Quality of Life) en inglés. de WHOQOL, determina que en la calidad de vida debe
afiadirse ademas de aspectos de salud fisica y psicoldgica, la estimacién del nivel de independencia,
medio ambiente, relaciones sociales, creencias personales, religion y espiritualidad. Lo que se
establece en su propuesta se incluye la percepcion que tiene los individuos de su posicion dentro del
contexto social y cultural en que se encuentra, e incluye el sistema de valores en relacion a sus
objetivos, estandares, satisfaccion, expectativas y preocupaciones. Sen en el 2000, propone que la
calidad de vida se debe medir en términos de libertades y capacidades, de esta manera el objetivo es

alcanzar a igualar a las personas desde sus capacidades, por lo menos en las béasicas.

En las tres familias se evidencio gue en el factor economico tienen una similitud muy
marcada, la poca participacién de la sociedad en la inclusion de calidad de vida, la accesible para
nifios con Trastorno de Espectro Autista y Sindrome de Asperger, ya que mencionan que
mejorarian la calidad de vida de sus hijos si existiera empatia a la hora de tener un acceso mejor en

terapias psicoldgicas y en colegios con educacion especializada en nifios diagnosticados.

L7
FUNIMINUTO
— Corporacién Universitaria Minuto de Dios K 17
; Educacion de calidad al alcance de todos
I

Seccional Bello




18

e Factor de las relaciones sociales
La interaccion social y las relaciones como tal se basan en experiencias de vida, momentos y
espacios que son compartidos en los mismos escenarios sociales, fundamentalmente cuando
estas relaciones estan basadas en compromisos, respeto, apoyo, satisfaccién. Son momentos de
recreacion, de compartir con los demas, siguiendo a los mismos autores definen, Cordoba,
Verdugo y Gomez, (2011). Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y
participar en sus actividades como uno mas. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse
integrado, contar con el apoyo de otras personas. Evaluado por los indicadores: Integracion,
Participacion, Accesibilidad y Apoyos.
Las relaciones sociales de Miguel y Jacob son parecidas ya que no les gusta mucho afecto ni
estar con muchas personas asociandose, en el caso de Samuel, su madre Daniela es la que
prefiere aislarse, Samuel como tal le gusta interactuar, tiene problemas es cuando cambian de
sitio sus cosas, adopta 0 empieza a adoptar un comportamiento compulsivo con sus
pertenencias, incluso el nifio Miguel adopt6 el color verde o colores tenues como su
tranquilidad, y si estos no son puestos se indispone.

o Relato Daniela'y Samuel “Los nifios que son mayores que él lo juzgan porque no

saben qué tipo de condicidn tiene, pero cuando juega con los nifios menores que el

quizas se empareja y pueden jugar igual, pero la mejor relacién que tiene con la
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persona, son con adultas porque maneja un poco mas de comunicacién, con los vecinos
tiene amabilidades, en si no somos de interactuar o compartir nuestra vida familiar.
Somos aislados, en la parte de amigos tengo un par de amigos que me han ayudado con
él, nos invitan a tener salidas y me cuidan el nifio. Los nifios de 5 a 8 afios ven un
comportamiento de él, lo observan. Y ven que tiene diferencias visuales o en los dientes,
los nifios son curiosos y quizas solo preguntan él porque es diferente. No tenemos
interacciones con dificultades, tenemos una vida normal en la parte social, jhemos
salido adelante!, en algunos momentos hemos experimentado situaciones de aislamiento
o0 rechazo y bueno, un poco de discriminacién. Sacando un poco de positivismo
contamos con el apoyo de amigos en aspectos de agradecimiento, se ofrecen mucho a
cuidar el nifio, compartir saludadas, y siempre estan pendiente de él, en temas de
vecinos, no nos gusta compartir con ellos ya que no hemos tenido como la confianza y
tampoco nos interesa”.

o Relato Melissa y Jacob “Bueno, digamos que, de alguna manera él no le gusta
relacionarse con el otro, ya que es un poco selectivo, pero si lo hace, ya que el siempre
desea jugar lo mismo y el otro no, a él se le dificulta no terminar un juego. En la
relacion con los demas se le dificulta llegar a un lugar y saludar. En la parte del juego

o0 la recreacion a Jacob se le dificulta como la integracién, en ese compartir siempre
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vamos a estar al lado de él, ya que él no es flexible, a él le gusta mucho los
ADVEGERS, entonces el desea siempre involucrar este juego, y para nosotros es muy
dificil estar siempre a lado de él y poder mediar que no siempre los amigos van a
querer jugar los ADVENGERS. Siempre se le ensafia que en la parte social va a ser un
balance. Nosotros no deseamos que el nifio este rechazado y aislado, en nuestra vida
tenemos una serie de amigos y familia, nosotros vamos a denotar como papas que
Jacob tiene Autismo y los adultos lo comprenden, pero los nifios siempre lo van a
rechazar por su condicion

o Relato Gabriela y miguel “Para nosotros como familia no hemos tenido como una
dificultad grave continua sobre rechazo o de discriminacion, en nuestro barrio saben
quiénes somos y mas que todo saben de Miguel, saben la condicion del autismo y poco a
poco le hemos ensefiado de que trata TEA 'y saben como interactuar con él, Miguel es
un nifio que le gusta mucho brincar, que lo carguen y jugar pesado con las manos, no le
gusta que lo abracen, pero el si puede abrazar y es algo que nosotros anticipamos con
Miguel. Solo en este proceso tuvimos una historia de discriminacién, paso en la
institucion “escuela’ ya que la coordinadora lo discriminé demasiado ya que era un

nifio que desgastaba mucho tiempo”
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La interaccion social y las relaciones como tal, se basan en experiencias de vida, momentos
y espacios son comportaditos en los mismos escenarios sociales, fundamentalmente cuando estas
relaciones estan basadas en compromisos, respeto, apoyo, satisfaccion. Dado que son momento de
recreacion, compartir con los demas. Siguiendo a los mismos autores definen, Cordoba, Verdugo y
Gomez, (2011). Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras personas y participar en sus
actividades como uno més. Sentirse miembro de la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo
de otras personas. Evaluado por los indicadores: Integracion, Participacion, Accesibilidad y

Apoyos.

e Factor de la salud y seguridad

Los padres de familia de esta investigacion en cuanto a sus hijos en el tema de la salud y la
seguridad por parte de la Sra. Melisa y la Sra. Gabriela reflejan la participacién dia a dia para que
sus hijos mejoren o estén a la par de la normatividad de la sociedad, en cuanto a Samuel, Su madre
Daniela desconoce del tema y su manera de que el nifio este seguro es estar siempre ahi,

demostrandole amor y acompafiamiento.

o Relato Daniela’y Samuel “Nos enfocamos de obtener el maximo cuidado para

cuestiones de peligro, siempre estamos alerta mediante algo grave, mediante el tema de

L7
FUNIMINUTO
— Corporacién Universitaria Minuto de Dios K 21
; Educacion de calidad al alcance de todos
I

Seccional Bello




22

la salud no nos acostumbramos a averiguar de salud mental ni de autismo ni asperger,
desconocemos el tema, pero siempre tenemos cuidado con el nifio para cualquier
peligro que se pueda presentar”.

o Relato Melissa y Jacob “Como te decia anteriormente estuvimos con una psicologa,
donde ella nos explicé todo del sindrome de asperger y empezamos a buscar a parte,
ella nos habl6 de unas estrategias y la que nos ayuda mas con Jacob es anticipar un dia
antes lo que haremos después. Por ejemplo, si al otro dia vienen a visitarnos lo
copiamos en la agenda de mafiana, para que Jacob este por decirlo asi preparado, si no
le tenemos un orden del dia él se desespera y se queda en shock si no tiene todo
anticipado. Esa es la estrategia que méas nos ha ayudado para su salud mental,
obviamente, la llegada de Salome nos tenia muy estresados porque no sabiamos si era
mejor o peor, pero en definitiva fue la mejor decision también para la mejoria de
Jacob”.

o relato Gabriela'y Miguel “Por Miguel en la salud se hace de todo, él tiene un segundo
diagndstico y es una enfermedad huérfana, hipogabulemia, nadie sabe quién la causa,
es genética, los sintomas son variables y de tiempo extenso. En nuestro proceso las
intervenciones psicoldgicas son y seran continuas. Miguel debe estar siempre activo y

no podemos permitir que se estrese ya que puede ocasionar estrés y entrar en crisis.
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Debido a esto siempre en la parte de la salud estaremos alerta a cualquier cosa y frente
la seguridad toda, se trata de tener en lo posible la seguridad por encima de miguel

antes que nosotros”

La idea sobre el bienestar y salud fisica como mental puede variar segin como es la
perspectiva del tiempo y la cultura. En la actualidad ya que es de suma importancia para la vida de
un ser humano y contando con los recursos necesarios para suplir esta necesidad. Podemos entender
por bienestar como el conjunto de elementos necesarios para vivir satisfechos y con felicidad
(Fernandez-Lopez, 2010). Mientras que la salud, tal como la define la Organizacién Mundial de la
Salud (2014) en su constitucion, es “un estado de bienestar fisico, mental y social, y no solamente
la ausencia de afecciones o enfermedades. “La escasez de informacion actualizada sobre la
prevalencia de este trastorno en nifios y adolescentes, hace dificil estimar recursos, elaborar
programas e intervenciones lo que anticipa un problema de salud pablica para la atencion de estos
nifios y sus padres, OCDE, (2015). El factor de la salud y de la seguridad tanto en padres como en
nifios con TEA y SA es de suma importancia atender, ya que definira la actualidad de los nifios

diagnosticados y no diagnosticados.
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Conclusiones

Gracias a toda lo anterior, despojamos cierta incognitas a nuestra investigacion relacionada
a la calidad de vida de los nifios con Trastorno del Espectro Autismo y Asperger, para llegar a una
conclusion ellos(as) se caracterizan por discapacidades persistentes en varias areas del desarrollo,
inhabilidad en la reciprocidad de la interaccion social, inhabilidad para la comunicacion o la
presencia de conductas motoras repetitivas, estereotipias e intereses inusuales y peculiares, para
estos resultados frente a nuestro objetivo de investigacion y la calidad de vida, se comprende que
las categorias se pueden entender como necesidades principales de un nucleo familiar que cuenta

con alguna necesidad cuando emerge la salud.

Dado a que los resultados que nace a esta investigacion cualitativa, la muestra principal se
comprendid de dicha forma, se analizaron las categorias que se subrayan para intentar y buscar
respuestas de nosotros objetivo principal sobre el Trastorno Espectro Autismo y el Sindrome de
Asperger, a pesar de que el concepto de “Calidad de vida” ha tenido muchas connotaciones,
concepto y miradas por parte de diferentes autores a traves de la situaciones y ensefianzas, en su
mayoria de conceptos éstos apuntan hacia la felicidad y satisfaccion de las personas teniendo en

cuenta la calidad de vida.
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Se concluye a su vez que la calidad de vida debe ser parte fundamental de sus primeros
comienzos ya que es un detonante para su vivencia en la actualidad, nos dimos cuenta de que las
estrategias que empleen los cuidadores es un factor diferenciador a su mejoria en cuanto a las

interacciones sociales y la aceptacion del problema y/o condicion.

No tiene que ver s6lo con lo econémico, sino varios componentes que influyen en la calidad
de vida de estas familias. Finalmente se responde adecuadamente la investigacion porque se
enfatiz6 en analizar desde la perspectiva de los cuidadores de nifios con trastorno espectro autista y

sindrome de asperger.

En sintesis, esto ha involucrado de una manera interesante al resolver las incognitas.
Factores que involucraron a la familia, donde la familia es un pilar fundamental para el apoyo en
que se veran los valores principales, respeto, amor, sentimientos que son variables, adicional un
factor de importancia el crecimiento y desarrollo para la autodeterminacion del mismo nifio, ya que
en la vida podran tener dificultades a las relaciones sociales y saber como enfrentarlas. A esto, ellos
comprenden que es un aprendizaje lento y desequilibrado para enfrentar el dia a dia e intentar

sobrellevar la vida que llevan.
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En resumen, se comprende esta investigacion las dificultades para entender y comprender en
la parte de la educacién y recursos que puedan brindar el apoyo son factor importante, esto les
ayuda a tomar muchas decisiones en un proceso dificil que es una condicion de salud psicologica.
Para esto se une una falacia que es tan marcada a nivel educativo, empleabilidad para los padres y/o
cuidadores que esta a la mano de la economia, y resaltando el factor de la salud y la seguridad que

rodena al mismo nifio y no menos preciar la salud misma de los cuidadores y sus familiares.

Partiendo del objetivo de la investigacion que siempre fue evaluar la calidad de vida de los
nifios con autismo y asperger mediante la narrativa de sus cuidadores, durante el proceso nos dimos
cuenta de que aun en el siglo XXI es muy escasa la informacion o poco evaluada segun la
investigacion en general, los nifios con trastorno espectro autista y sindrome de asperger el patron
continta siendo el mismo, comunicacion no verbal en algunos casos, aislamiento, perfeccionismo

en las pertenencias adaptando podria ser un trastorno compulsivo.

Por parte de la sociedad, ya que se encuentran familias sin conocimiento o definicion de lo
que pueda tener su hijo, no obstante, los hallazgos de las entrevistas investigadas son positivas y

brindan un poco mas de conocimiento como aportes significativos para otras familias
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